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RESUMEN

ABSTRACT

Resulta imperioso acompañar y brindar soporte a padres de niños con un diagnóstico sugerente de daño físico o mental, 
a fin de favorecer la ejecución del rol parental de manera efectiva. Por tal motivo, como parte de la línea de Discapacidad 
de Proyección Social de la Corporación Universidad de Investigación y Desarrollo, se diseñó y aplicó una propuesta de 
acompañamiento psicológico grupal; partiendo de sus efectos, se realiza un análisis sobre la constitución del vínculo madre-
hijo y una propuesta metodológica para la sistematización de la experiencia, con el objetivo de comprender los efectos de 
la intervención y afinar las estrategias utilizadas en el abordaje de esta población. Para el diseño, se tomó en consideración 
como las características de los vínculos que se establecen en la infancia y el tipo de apego desarrollado con los cuidadores 
principales influye en la construcción del psiquismo y por ende, servirá de base para la construcción de relaciones durante 
la adolescencia y adultez. Sin embargo, en ocasiones las dificultades con las que tropiezan los padres podrían deberse a sus 
propios conflictos para regular su ambivalencia y lidiar con las flaquezas propias de esa etapa del desarrollo, lo cual está 
dramáticamente expresado al sumarse los duelos de la crianza de un hijo con discapacidad, siendo pertinente acompañarlos 
en su rol parental, brindando la posibilidad a la construcción subjetiva del mismo. Se presenta una propuesta de intervención 
en habilidades emocionales para el cuidado de un hijo con discapacidad, un análisis reflexivo de la experiencia tomando 
como ejes de análisis la subjetividad en la construcción del rol materno, rutinas y diario vivir de las madres de un hijo con 
discapacidad y recomendaciones para las intervenciones de madres de niños con discapacidad y los ejes temáticos para la 
sistematización de la experiencia en futuras aplicaciones con grupos de padres.

Palabras clave: psicología del desarrollo, psicología clínica, relación padres-hijos, crianza del niño, desarrollo afectivo.

It is vitally accompany and bring support for take the role of fatherhood in the correct way in case of physically disabled 
or intellectual disability, for that reason as part of the strategic plan for “la linea de Discapacidad de Proyección Social de la 
Corporación Universidad de Investigación y Desarrollo”, we designed and applied a proposal of accompaniment psychology 
group, started of the effects to realize at full analysis about of constitution mother-son bound and a methodological proposal 
for systematization of experience, with the objective of understanding the effects of intervention and development the 
strategies used for accost this population. For the design, it was taken into consideration as the characteristics of the tye 
that are established in infancy and the type of attachment developed by the main caretakers influences the construction of 
the psyche and Thus , will serve as the basis for the construction of relationships during adolescence and adults. However, 
sometimes difficulties parents encounter could be due to theirself conflicts to regulate their ambivalence and deal with the 
weaknesses typical of the developmental stage, which it’s dramatically expressed by adding the duels of raising a child with a 
disability, being pertinently accompanying them in their parental role, offering the possibility of the subjective construction 
of it. Its a proposal for the intervention of emotional skills for the care of a child with disabilities, a reflective analysis of 
the experience taking as its axis the analysis of subjectivity in the construction of the maternal role, routines and daily life 
of the mother of a child with a disability and the recommendations for intervenciones bu motores of días les children and 
taking as axes for the systematization of the experience in future applications with groups of parents.

Keyswords: developmental psychology, clinical psycholoy, family Relations, child rearing, emotional development.

http://vocabularies.unesco.org/browser/thesaurus/es/page/concept5057
http://vocabularies.unesco.org/browser/thesaurus/es/page/concept5057?clang=en
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SUMARIO

É imperioso acompanhar e oferecer suporte aos pais de crianças com um diagnóstico sugestivo de dano físico ou mental, 
a fim de favorecer a execução do papel parental de maneira efetiva. Por esse motivo, como parte da linha de Deficiência 
de Projeção Social da Corporação Universidade de Pesquisa e Desenvolvimento, concebeu-se e aplicou-se uma proposta 
de acompanhamento psicológico grupal; partindo de seus efeitos, é realizada uma análise sobre a constituição do vínculo 
mãe-filho e uma proposta metodológica para a sistematização da experiência, com o objetivo de compreender os efeitos 
da intervenção e afinar as estratégias utilizadas na abordagem desta população. Para a concepção, foram tidas em conta 
as características dos laços que se estabelecem na infância e o tipo de apego desenvolvido com os cuidadores principais 
influencia a construção do psiquismo e, por conseguinte, servirá de base para a construção de relações durante a adolescência 
e a maturidade. No entanto, por vezes, as dificuldades com que os pais se deparam podem ser devidas aos seus próprios 
conflitos para regular a sua ambivalência e lidar com as fraquezas próprias desta fase do desenvolvimento, o que está 
dramaticamente expresso ao somar-se os duelos da criação de um filho com deficiência, sendo pertinente acompanhá-los em 
seu papel parental, brindando a possibilidade à construção subjetiva do mesmo. Apresenta-se uma proposta de intervenção 
em habilidades emocionais para o cuidado de um filho com deficiência, uma análise reflexiva da experiência tomando como 
eixos de análise a subjetividade na construção do papel materno, rotinas e vida diária das mães de um filho com deficiência 
e recomendações para as intervenções de mães de crianças com deficiência e os eixos temáticos para a sistematização da 
experiência em futuras aplicações com grupos de pais.

Palavras chave: psicologia do desenvolvimento, psicologia clínica, relação pais-filhos, educação da criança, 
desenvolvimento afetivo.
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Construcción del rol materno de un hijo con discapacidad

Introducción

La Clasificación Internacional del Funcionamiento, de 
la Discapacidad y de la Salud (Organización Mundial de la 
Salud (OMS), 2001), define discapacidad como un proceso 
evolutivo resultante de la interacción entre las condiciones 
de salud de un individuo, su contexto ambiental y su 
situación personal. Implica una relación compleja en la 
que influye el estado de salud, el nivel de funcionamiento y 
los factores extrínsecos como las actitudes de la sociedad, 
las características arquitectónicas del entorno, el sistema 
legislativo y otros factores personales como la raza, sexo, 
estilo de vida, estilo de afrontamiento a los problemas 
y demás características que determinarán la forma de 
participación de un individuo con su entorno (OMS, 
2001; Schalock, 2009), desde esta perspectiva conceptual 
(Peñas, 2013), se trata de un individuo que presenta 
una deficiencia en una función o estructura corporal, 
restringiéndose su participación social plena y efectiva 
en igualdad de condiciones con los demás (Atención 
Integral a la primera Infancia, 2013), ampliándose la visión 
biologicista a una concepción social (Seoane, 2011).

La presencia de una discapacidad, en ocasiones, exige 
la asistencia de otra persona en la toma de decisiones, 
supervisión y apoyo en actividades de la vida diaria para 
compensar la disfunción de la persona (Martínez et al., 2012); 
cuando aparece en la infancia, se superponen a la dependencia 
inherente al momento evolutivo, las vulnerabilidades y 
limitaciones para la participación social como consecuencia 
de la deficiencia física, mental, intelectual o sensorial que se 
presente; son los padres los que tendrán que enfrentarse a 
nuevas situaciones y cambios en sus roles (Suriá, 2013; Oñate 
& Calvete, 2017; Sánchez & Robles, 2013; Huerta y Rivera, 
2017), en ocasiones se hace particularmente difícil mantener 
un adecuado apego y el establecimiento de las actividades 
rutinarias (Vera et al., 2018) mientras los niños con algún 
tipo de limitación casi nunca se consideran discapacitados, 
por lo que las etiquetas en función del estado de salud deben 
omitirse y al contrario, considerarse las aspiraciones de 
vinculación y participación social en este grupo poblacional en 
específico; por ende, surge la necesidad de generar estrategias 
cuidadosamente adaptadas a estos requerimientos (Atención 
Integral a la primera Infancia, 2013).

Por otro lado, Guevara (2012), considera que el impacto 
que puede producir en los padres recibir un diagnóstico 
médico sugerente de un daño físico o mental severo 
modifica sus expectativas, generándose reacciones como 
el abandono temporal o permanente de la estimulación 
al niño, sobreprotección, descuidos o maltratos como 
mecanismos de reacción a la crisis, haciéndose necesarios 
espacios de expresión emocional adecuados para la 
elaboración (Molina, 2014).

Adicionalmente, los niños que sufren algún tipo de 
discapacidad, desnutrición o bajo peso al nacer, suelen 
tener un nivel de actividad reducido; típicamente son 

menos demandantes con sus madres o cuidadoras y en 
consecuencia reciben menos estimulación, lo cual se 
suma a los riesgos biológicos ya presentes (Guevara, 
2012). Esta desventaja biológica acompañada del riesgo 
ambiental descrito, incrementa las dificultades adaptativas 
del niño con discapacidad a su entorno social. En cambio, 
cuando reciben por parte de sus familiares las condiciones 
ambientales y educativas requeridas, el desarrollo 
psicológico suele evolucionar de manera más favorable, 
lográndose una mayor adaptación a su entorno (Atención 
Integral a la primera Infancia, 2013).

Esto podría explicar también cómo algunos bebés que 
nacen sanos y sin desventajas biológicas, cuando son 
privados de una buena alimentación y una adecuada 
estimulación ambiental son más vulnerables a problemas 
serios del desarrollo, situación recurrente en el contexto 
latinoamericano y explica la necesidad de que distintos 
profesionales de la salud participen activamente en los 
procesos que garanticen el desarrollo integral de los niños y 
brinden atención a las necesidades de sus padres (Atención 
Integral a la primera Infancia, 2013; Chávez, 2017), ya que 
las características del vínculo que desarrolle con los padres 
y en particular con la madre tenga o no una discapacidad, 
influirá en la forma en que los niños se aproximen y 
exploren su medio circundante (Bowlby, 1979).

Las experiencias de relaciones afectivas íntimas y 
continuas que tenga un niño con su madre o con la figura 
sustituta permanente influirá en la constitución de su 
psiquismo, llegando incluso a ser tan importante como la 
comida, el cuidado, la estimulación y la disciplina (Cantón 
et al., 2014; Repetur & Quezada 2005). La persona que 
se encarga de proveer los cuidados necesarios para la 
supervivencia de un bebé se constituirá como la figura 
principal de apego y más avanzado su desarrollo, le servirá 
al niño como base segura para la exploración del ambiente 
y como un refugio al cual retornar ante situaciones de 
peligro (Cantón et al., 2014).

Inclusive adolescentes que tienen recuerdos de un alto 
afecto parental durante su infancia presentan mejores 
puntuaciones de apego a iguales a lo largo del tiempo, 
presentando mayor facilidad para el desarrollo de 
competencias que permitan la vinculación social, lo cual 
es un indicio de la importancia de los primeros modelos 
representacionales de apego sugerido por Bowlby (1979) 
para la adquisión de modelos de sensibilidad hacia los 
demás, exploración social y mantenimiento de esas 
relaciones (Delgado et al., 2011). De hecho, cuando una 
madre es demasiado dominante, rechaza a su hijo, está 
excesivamente angustiada o es muy severa, el niño se 
ve afectado de forma desfavorable (Bowlby, 1979). Por 
lo tanto, las características del vínculo influirán en las 
capacidades del niño para hacer uso completo de sus 
potencialidades (Fonagy, 1993; Repetur & Quezada, 2005).
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Esto apunta a que algunas dificultades con las que 
tropiezan los padres pueden deberse a sus propios 
conflictos para regular su ambivalencia (Bowlby, 1979). 
Incluso ha sido destacado por Dolto (1987), el efecto 
perjudicial que puede llegar a causar en un niño, las 
dificultades y pobre tolerancia de los padres para lidiar 
con las flaquezas propias de esta etapa del desarrollo 
(egoísmo, celos, terquedad, etc.). Por lo tanto, el 
acompañamiento psicológico que se proporcione a los 
padres puede contribuir a establecer una relación amorosa 
y comprensiva con sus hijos, para esto resulta propicio 
que los profesionales que atienden a estos padres sean 
capaces de respetar que una parte de los problemas a los 
que se enfrentan son intangibles y subjetivos y una vez 
se atienden los problemas comunes a la mayoría de los 
casos, relacionados con las competencias parentales y 
la inteligencia emocional (Morán & Rivera, 2019; Vera & 
Apolo, 2020; Montandon, 2020; Macías y Gutiérrez, 2020), 
es necesario también respetar la singularidad de cada 
familia y procurar una ayuda comprensiva y esclarecedora 
para estos padres (Dolto, 1987), considerando las tareas 
adicionales a la que se enfrentan (Simpson, 1999).

Tomando en cuenta los aspectos antes mencionados, 
se diseñó y aplicó una intervención para padres de niños 
con discapacidad, su ejecución fue parte de los programas 
de proyección social de la Corporación Universidad de 
Investigación y Desarrollo durante el año 2018.

Un hijo con discapacidad invariablemente va a enfrentar 
a sus padres a una inconsistencia, al encontrar que existe 
una brecha entre el hijo esperado e imaginado y el hijo 
real. Aunque esto puede suceder en todo padre y madre 
(Recalcati, 2018), está dramáticamente expresado cuando 
se presenta una discapacidad, al confrontar a estos padres 
con sus temores y deseos lo cual se puede expresar mediante 
sentimientos de odio, vergüenza, rechazo, culpa, abandono, 
sobreprotección, etc., los cuales pueden influir en el vínculo 
que creen con su hijo. Estos procesos vividos por los padres 
se producen como un mecanismo para mitigar la dolorosa 
situación que se atraviesa (Guevara, 2012; Amores, 2012; 
Oliva et al., 2014; Calero, 2012; Zárate et al, 2014).

Por tal motivo, ante la importancia de las habilidades 
emocionales de los padres en el proceso de habilitación 
y rehabilitación y la influencia del estilo parental en la 
autonomía de los hijos (Morales, 2016; Rea et al., 2014; 
Cunha, et al., 2016; Bastidas et al., 2013; Manjarrés & 
Hederich, 2020; Duhalde et al., 2011), se diseñó y aplicó 
una propuesta de acompañamiento psicológico grupal 
en el proceso de construcción subjetiva del rol parental, 
apuntando a la comprensión que puedan alcanzar los padres 
a nivel subjetivo de la distancia entre su hijo ideal y real, las 
funciones parentales ejercidas a modo de compensación 
(sobreprotección, abandono, privación, sobreexigencia, 
maltrato físico y psicológicos) y el manejo de la sobrecarga 
que produce la labor de cuidar a un hijo con discapacidad, 
esto se hizo abordando los mecanismos de afrontamiento 

y estrategias para la puesta de límites, brindando la 
apertura para la construcción desde la singularidad de 
cada participante de nuevos mecanismos y estrategias y 
la creación de un espacio para la expresión emocional de 
sentimientos de sobrecarga y estrés. Se perseguía que 
cada padre incrementara sus habilidades emocionales y 
actitudinales para el afrontamiento del cuidado de su hijo 
respetando las diferencias individuales de cada uno, las 
condiciones particulares de cada niño y las posibilidades 
ambientales y contextuales de cada grupo familiar.

La intervención fue realizada durante el mes de mayo 
de 2018 en las instalaciones de la Fundación Amigos del 
Niño Discapacitado para su Inclusión en la Comunidad 
(FANDIC). como parte del programa de Proyección Social y 
Extensiones de la Corporación Universidad De Investigación 
y Desarrollo en su línea discapacidad, se llevaron a cabo 3 
sesiones grupales de 2 horas con 18 participantes madres de 
niños con: Síndrome de Down (4), microcefalia (3), Síndrome 
convulsivo (3), Hidrocefalia (1), Retardo Psicomotor 
(1), Distrofia Muscular (1), Autismo (1), Diagnóstico no 
especificado (4). Se desarrolló siguiendo los lineamientos 
de la formulación general del plan de intervención, para 
lo cual se estableció un objetivo general para cada una de 
las 3 sesiones, con sus respectivos objetivos específicos y 
actividades. En la tabla 1 titulada “Formulación General del 
Plan de Intervención” se describen los detalles.

Tabla 1.

Formulación General del Plan de Intervención



19

Construcción del rol materno de un hijo con discapacidad

Esto se debe a que el objeto perdido continua existiendo 
en lo psíquico y reclama toda su atención, incluso cuando la 
realidad ha demostrado que el objeto amado no existe, al 
reclamar para sí toda la energía libidinal, se ve impedida la 
investidura de un nuevo objeto de amor, existiendo además 
reproches de auto denigración ante la pérdida que no se 
corresponden con la realidad (Freud, 1912 - 1915).

En los 3 encuentros con las madres participantes, se 
pudo observar la comparación de las habilidades de su 
hijo con las de niños descrito por ellas como normales, en 
ocasiones se llegó a desvalorizar las posibilidades de sus 
hijos de realizar actividades básicas debido a su condición 
o expresiones de incomodidad ante la realización de 
actividades de forma distinta al promedio, en ese sentido, 
un duelo no resuelto relacionado con el hijo ideal o 
fantaseado podría impedirles abordar las contingencias 
en el cuidado de sus hijos con carácter resolutivo, 
interfeririendo esta consideración de lo que desearían 
su hijo pudiera hacer, incluso cuando a nivel operativo las 
madres aceptan y validan a su hijo con discapacidad.

Cabe resaltar que al iniciar la intervención una de las 
principales preocupaciones de la institución fue que los 
niños del programa no mostraban avances significativos. 
Describieron sus progresos como lentos o con retrocesos 
luego del fin de semana, lo que les hacía pensar que en el 
hogar no existía una continuidad del trabajo, reconociéndose 
la importancia de la participación activa de los padres en los 
programas de intervención (Mahoney & Perales, 2019).

Aunque no podemos corroborar las características del 
duelo vivido por las madres, se pudo brindar un espacio 
para la reelaboración del mismo, verbalizando aquellos 
aspectos imaginados y anhelados de su hijo y dando un 
lugar al hijo real, reconociendo las posibilidades de ese hijo 
existente. Las elaboraciones que surgieron se produjeron 
luego de mostrarse en desacuerdo con las actividades 
propuestas sobre los límites indicando “usted no entiende 
que nuestros hijos son discapacitados”. La intervención de 
la facilitadora implicó validar la emoción y continuar con 
el ejercicio sin ninguna modificación (Si, lo entiendo. Por 
eso estamos haciendo estas actividades el día de hoy). Esto 
pareciera haberles permitido producir elaboraciones sin 
victimizarse, resaltando: “son niños como cualquier otro” “así 
estén enfermos necesitan límites” “uno no puede dedicar todo 
al hijo de uno así esté enfermo” “para poner límites tenemos 
que equilibrarnos nosotras”.

Se considera que la elaboración del duelo o su re-
elaboración en distintos momentos del ciclo vital de estos 
niños, forma parte fundamental del trabajo con madres 
(Soto et al., 2015), permitiéndose reducir la brecha entre 
los anhelos colocados sobre el hijo y las imposibilidades 
de dar cumplimento a esas fantasías no verbalizadas. 
Acompañar a las madres en este proceso de subjetivación 
puede ayudarles a ser más efectivas en los mecanismos que 

Discusión teórica

Tomando en cuenta la importancia de la subjetividad 
en la construcción del rol materno, se presentan algunas 
consideraciones y reflexiones consecuencia de la 
intervención, con la intención de contribuir en el abordaje 
psicológico de esta población. Para tal fin se organizó la 
experiencia en 3 ejes de análisis:

• Subjetividad en la construcción del rol materno.

• Rutinas y diario vivir de las madres de un hijo con 
discapacidad.

• Recomendaciones para las intervenciones con 
madres de niños con discapacidad.

Subjetividad en la construcción del 
rol materno

El duelo trae consigo desviaciones notorias de la 
conducta normal en la persona que lo experimenta, 
típicamente confiamos en que se aliviará por lo que no es 
habitual que una persona en duelo solicite ayuda.

El duelo implica una reacción frente a la pérdida de 
una persona amada o de una abstracción (la libertad o un 
ideal), existe una pérdida de interés por el mundo exterior 
y en especial por todo aquello que no recuerde al objeto 
perdido, acompañado de una dificultad para escoger un 
nuevo objeto de amor, incluso cuando existe un sustituto 
real (Freud, 1912 - 1915).
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utilizan para apoyar a sus hijos a transitar los momentos 
evolutivos que viven, adaptándose a las características de 
cada uno, conforme a sus discapacidades.

La construcción de las características de “una madre 
suficientemente buena” realizada en la primera sesión 
apuntaba a la integración de aspectos reconocidos y 
verbalizados que caracterizan su rol como madre y 
aquellos que les resulta difícil reconocer aunque también 
formen parte de ellas. Para Winnicott (1971), una madre 
suficientemente buena es aquella que puede adaptarse a 
las necesidades de su bebé lactante y progresivamente 
disminuye dicha adaptación conforme el bebé es capaz de 
adaptarse a la frustración, respetando las características 
singulares de cada hijo para encarar el proceso, aunque 
este proceso es inherente a la etapa de lactancia, se 
consideró útil esta construcción a fin de acompañar a la 
madre en el proceso de subjetivación y diferenciación 
de la dependencia del recién nacido, dependencia del 
niño con discapacidad y progreso de la independencia 
en la infancia. Ya que la presencia de vulnerabilidades y 
limitaciones del niño con discapacidad puede dificultar 
dicha adaptación e independencia. De esta manera, las 
madres pudieron reflexionar sobre la construcción del rol 
de cuidado que han ido constituyendo y las consecuencias 
positivas y negativas que trae para su hijo/a, ellas mismas 
y el resto de sus familias.

Estas dificultades en la independencia podría también 
asociarse a la interdependencia emocional, la cual es 
considerada por Madrigal (2007) como una consecuencia 
del cuidado de una persona dependiente, en la que el 
cuidador tiene la necesidad de estar junto a esa persona 
de manera permanente, para evitar peligros muchas veces 
imaginados, experimentando sentimientos de culpa al 
hacer otras actividades.

En ese sentido,  la construcción de la “madre 
suficientemente buena” también buscaba ser un 
mecanismo que permitiera a las madres discurrir sobre 
la interrelación que existe entre su definición de madre 
y el tipo de vínculo establecido con su hijo. De esta 
manera, algunas características definidas como cruciales 
en la primera sesión de intervención como “mucha 
paciencia”, “estar siempre para él” ,“todo el amor del mundo”, 
“aguantar” se fueron matizando o sus significaciones 
fueron modificándose, dándose la posibilidad de ubicar la 
importancia de los límites y su relación con la sobrecarga 
subjetiva experimentada.

El trabajo con las madres no implicó durante 
ninguna sesión el uso de estrategias psicoeducativas 
ni ofrecimiento de recomendaciones ante las quejas, 
malestares o situaciones descritas, las intervenciones 
apuntaron a que las madres se cuestionaran sobre los 
aspectos emocionales que podrían estar dificultando las 
labores del día a día, y en consecuencia estar influyendo 
en su malestar y progresos de sus hijos.

Acompañar a las madres en el proceso de subjetivación 
de estos aspectos también puede ayudar a equilibrar sus 
responsabilidades, al mejorar la compresión emocional 
con las que se ejecutan las tareas del día a día, lo cual 
podría influir de forma positiva en el resto de relaciones 
familiares y cuidado personal. Las madres participantes en 
la intervención al cuestionarse sobre el modo de ejercer 
el cuidado pudieron poner en palabras sus experiencias 
y reconociendo aquellas actividades como alimentarse 
y vestirse que podrían ser hechas por sus hijos sin 
ayuda, aunque a un ritmo más lento, lo cual les generaba 
frustración. Aunque no se instó a las participantes a 
modificar el modo de brindar cuidados a sus hijos, surge 
la interrogante al finalizar esta intervención sobre los 
efectos que pudo haber tenido el reconocimiento de 
esta relación entre la dependencia y sus afectos y si se 
produjeron en las participantes mejorías en la puesta de 
límites, repercutiendo a su vez en los niveles de sobrecarga 
subjetiva, lo cual sería necesario someterlo a comprobación.

Rutinas y diario vivir de madre e hijo 
con discapacidad

La crianza implica la modificación de los hábitos de la 
pareja para incorporar las rutinas de cuidado y atención 
de los hijos; ante la presencia de una discapacidad, los 
cuidados y dificultades en la adaptación se exacerban. 
A su vez, el protocolo de atención proporcionado por 
los distintos actores del sistema de salud se encuentra 
desarrollado dentro del enfoque médico biologicista 
y el impacto psicológico y social que se produce suele 
ser omitido por parte del personal profesional, quienes 
privilegian aspectos relacionados con la salud física y 
las causas biológicas de las dificultades presentes. Sin 
embargo, incluir a la atención aspectos inherentes a la 
subjetividad resulta necesario en la atención de estas 
familias (Guevara & González, 2012).

Por otro lado, ha sido demostrado como la existencia 
de un miembro en la familia con discapacidades como 
Parálisis Cerebral, no explica la presencia de estrés e 
inadaptación familiar, estas dificultades se pueden deber 
a factores asociados al: funcionamiento familiar, apoyo 
social, recursos familiares, etc. (Badia, 2005). Es decir, 
cada familia atravesará dificultades diferentes para 
adaptarse a la situación. Las familias que se consideran 
más capaces para realizar cambios y con habilidades 
para la resolución de problemas suelen presentar menos 
problemas en el funcionamiento familiar (Badia, 2005; 
Martínez et al., 2013). Adicionalmente, las madres de 
niños con discapacidades visuales entrevistadas para una 
investigación fenomenológica en Reino Unido expresaron 
como su rol de madres les exigía dar un 110% para sentirse 
tan buenas como cualquier otra madre, negándose en 
ocasiones la posibilidad de solicitar ayuda (Molden, 2014).
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La intervención realizada con este grupo de madres 
permitió constatar como algunas seguían pautas o 
rutinas, establecidas de manera rígida, incluso ejecutadas 
con dificultad generando una importante sensación de 
agotamiento y desamparo en ellas, ya que se trataba de 
actividades de la vida diaria. Tal es el caso de las rutinas 
previas para salir de casa, aseo y alimentación. “Siempre 
llega la ruta y no esta lista… todos los días pasa lo mismo y yo 
me siento cansada” aunque no se hizo ninguna sesión que 
apuntara de forma directa a la resolución de problemas y 
mecanismos adaptativos, las actividades planteadas buscaron 
propiciar una reflexión sobre su rol de madre y permitieron 
confrontarlas con los mecanismos utilizados para establecer 
una comunicación efectiva con sus hijos, se concentró la 
atención en las fallas a nivel del canal o estilo comunicativo 
usado, asociándolo con la interferencia en el establecimiento 
de normas y el cumplimiento de rutinas debido al uso 
de mecanismos estereotipados: una comunicación poco 
asertiva o al asumir exigencias como sobreentendidas y luego 
sancionarlos sin explicaciones verbales precisas.

El abordaje de la comunicación se realizó luego del 
trabajo sobre límites, con las reflexiones que fueron 
posibles en esa 2da sesión, las madres dieron continuidad 
al debate sobre la necesidad de incluir normas y hacer 
exigencias, estableciendo consecuencias como hacen 
con el resto de sus hijos, sin que reciban un trato especial 
debido a su condición.

La situaciones planteadas por estas madres nos 
permitió como facilitadores considerar la importancia 
de comprender las rutinas de cuidado y familiares en los 
hogares de niños con discapacidad desde su perspectiva 
subjetiva, entendiendo las decisiones que se toman en 
cuanto a la crianza como una respuesta a la presencia 
de la discapacidad, por lo que se considera relevante en 
la atención de madres de niños con discapacidad brindar 
un espacio para la expresión emocional que permita en 
estas madres la verbalización de lo que para ellas significa 
y representa la discapacidad de su hijo.

Adicionalmente, también se pudo constatar en 
algunas madres, cómo sus creencias pueden influir en 
las decisiones sobre las pautas de crianza, por ejemplo, al 
pensar que su hijo nunca va a vivir solo ni trabajar, son más 
flexibles al momento de establecer rutinas asociadas al 
aseo y arreglo personal con este hijo en particular, pero no 
necesariamente con el resto. Sin embargo, la integración de 
personas con discapacidades diversas a la vida educativa 
y laboral es cada vez más extendida, resulta de esta forma 
fundamental acompañar a las madres a desmontar estos 
mitos y creencias que podrían interferir en el logro de 
mayores niveles de independencia en cada uno de estos 
niños. De igual manera, este tipo de consideraciones sería 
necesario someterlas a una comprobación rigurosa.

Recomendaciones para las 
intervenciones grupales con madres 
de niños con discapacidad

El plan de intervención utilizado se elaboró previamente 
y se ejecutó sin modificaciones, no se realizaron encuestas 
o entrevistas previo o posterior a la misma con los 
participantes y los objetivos de las sesiones fueron 
extraídos de las preocupaciones del equipo terapéutico, 
los datos utilizados para esta reflexión se obtuvieron de 
las grabaciones hechas durante las sesiones y los formatos 
de asistencia a la actividad.

Tomando en cuenta las experiencias obtenidas se 
recomienda para futuras intervenciones con grupo de madres 
de niños con discapacidad, que antes de la elaboración de un 
plan de trabajo, se tome en cuenta el contexto en el que se 
estructuran las realidades sociales, es decir las situaciones y 
condiciones de los participantes (Quiroz, et al., 2002). Lo cual 
permitirá comprender las características que hacen únicas a 
cada familia (Córdoba & Soto, 2007).

Considerándose así las características de los sujetos 
participantes y sus particularidades, tomándose en 
cuenta la complejidad de las realidades sociales vividas 
por cada madres, sin aspirar a la generalización de los 
resultados obtenidos, otorgándole así un lugar central 
al sujeto y su subjetividad como constructor de su 
realidad (Quiroz et al., 2002).

En sustitución del plan de intervención preestablecido 
se recomienda el uso de técnicas que les permita 
a los sujetos participantes tener protagonismo y 
comprender la finalidad que persigue cada actividad 
ejecutada, permitiéndose una construcción colectiva del 
conocimiento, incluiyendo a los facilitadores como sujetos 
en permanente construcción (Quiroz et al., 2002). Con esa 
orientación se realizan una serie de sugerencias para la 
intervención con madres:

En relación al rol materno se podría contemplar un 
abordaje que apunte a la deconstrucción del futuro 
imaginado a partir de sus propias experiencias como 
madres, procurando una elaboración subjetiva que 
reduzca la brecha existente entre el hijo anhelado y real 
contemplando los apoyos sociales, económicos y las 
posibilidades de funcionamiento e integración social, que 
ese hijo puede alcanzar a partir de sus propias capacidades.

Tomando en consideración la importancia que se ha 
establecido entre el vínculo madre -hijo, se sugiere procurar 
espacios para la reflexión en los que cada participante pueda 
hilvanar lo que para ellas significa ser madre y ser mujer,las 
discusiones se pueden orientar mediante interrogantes 
que faciliten la circulación de la palabra sobre su propia 
experiencia de maternidad: ¿A qué espacios ha renunciado 
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como madre? ¿Qué pensaba sobre la maternidad antes 
de ser madres? ¿Cómo cambió su vida a partir de la 
maternidad?, ¿Se sienten mujeres diferentes? ¿En qué 
sentido? ¿Qué situaciones nunca pensaron que sucederían?

Conclusiones

La propuesta de acompañamiento psicológico 
grupal descrita, fue realizada siendo parte de los 
programas de Proyección Social y Extensiones de la 
Corporación Universidad de Investigación y Desarrollo, 
en Bucaramanga, Colombia; los objetivos planteados al 
momento de su ejecución estaban orientados a procurar 
un acercamiento de la academia a la solución de los 
principales problemas sociales del país (Corporación 
Universidad de Investigación y Desarrollo - UDI, 2018), a 
través de la línea de Discapacidad.

Durante su desarrollo, resultó llamativo para los implicados 
en el proceso, el efecto que se produjo en los participantes, 
surgiendo la necesidad de generar dispositivos que permitan 
la discusión, revisión y análisis de las estrategias de apoyo 
brindadas a los padres de niños con discapacidad, que 
admitan la atención de los aspectos subjetivos inherentes a 
la crianza de un hijo cuando existe una discapacidad.

Por esta razón, se considera relevante para futuras 
intervenciones en las que se pretende atender a la 
subjetividad en la construcción del rol materno, establece 
estrategias que permitan una adecuada sistematización 
de la experiencia, a fin de lograr una mayor comprensión 
de sus efectos, haciéndose posible las inferencias sobre 
los orígenes de los efectos, lo cual podría afinar las 
estrategias utilizadas y facilita a su vez un diálogo que 
apunte a mejorar la práctica de atención utilizadas con 
esta población (Paramo, 2013).

Siguiendo las recomendaciones para la sistematización 
de la experiencia de (Paramo, 2013) y Gagneten (1978), 
se proponen los siguientes ejes temáticos, en torno a los 
cuales se podría elaborar una sistematización en grupos de 
madres de niños con discapacidad y se formulan de igual 
forma algunas apreciaciones y sugerencias metodológicas 
para la recolección de datos que podrían ser de utilidad 
para el proceso analítico e interpretativo de los resultados:

Ejes temáticos:

• Separación madre/hijo: independencia.

• Elaboración del duelo sobre el hijo deseado e hijo real.

• Rutinas, estilos de comunicación y patrones de 
crianzas antes y después de la intervención.

En cuanto al procedimiento para la sistematización 
se recomienda hacer uso de las fases descritas por 
Gagneten (1978): reconstrucción, análisis, interpretación, 
conceptualización, generalización, conclusiones y 
propuesta. Para lo cual, partiendo de la experiencia 
obtenida se sugiere realizar relatos descriptivos de la 
intervención durante la ejecución de la misma, en este 
sentido, se recomienda hacer grabaciones de las sesiones 
de intervención, previa autorización de las participantes 
y posterior a cada sesión realizar entrevistas individuales 
que permita recoger las experiencias y reflexiones que 
surgen. De igual forma se recomienda tener un encuentro 
a posteriori con el grupo de madres que permita recoger 
sus anécdotas y reflexiones sobre la actividad realizada y 
las repercusiones que podrían estar presentes a mediano 
plazo luego de los encuentros.

Para finalizar, queremos destacar como en ocasiones 
se justifica incluso de forma sobredimensionada a los 
determinantes sociales (instituciones, el estado, las 
políticas o la estructura social) como causas explicativas de 
situaciones y problemáticas, lo cual coloca al profesional 
de la salud en un lugar impotente para la intervención en 
problemáticas con características sociales (Gagneten, 
1978). La sistematización de experiencias de este tipo, con 
madres de niños con discapacidad, cuya responsabilidad 
en la atención suele estar desempeñada por el sistema de 
salud tradicional a través de protocolos estandarizados, 
podría permitir ratificar y/o rectificar aquellos aspectos 
operativos inherentes al trabajo con esta población, 
al brindar una posibilidad de comprensión de los 
fenómenos asociados a los vínculos entre madre e hijos 
con discapacidad que no se centra en la modificación de 
actitudes o el desarrollo de nuevas aptitudes sino en la 
comprensión de las dificultades a través del relato y la 
experiencia de los implicados.
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