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RESUMEN Este estudio se propuso investigar, desde la perspectiva de
adolescentes institucionalizados y diagnosticados con discapacidad mental
psicosocial, los procesos de actuacién que sus familias podrian emplear para
acompanar su diagnostico. Para ello, se adopt6 una estrategia metodolégica que
incluyé un paradigma hermenéutico, un enfoque cualitativo y un método
descriptivo. La recoleccién de datos se realiz6 mediante entrevistas individuales
en profundidad, realizadas a 30 adolescentes con discapacidad psicosocial bajo
medidas de proteccion en una fundacién social de Cundinamarca, operada por
el Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF). Para el analisis de los datos,
se aplicé el método de analisis tematico. Los resultados revelaron la falta de
participacion de las familias en el cuidado y acompafiamiento de los menores.
Los entrevistados expresaron la creencia de que sus familias sufren por ellos, pero,
sobre todo, experimentan vergiienza y, como consecuencia, se distancian. Para
superar esta actitud de desdén por parte de sus familias, los participantes
sugirieron apoyarlas, educarlas sobre la discapacidad psicosocial y
proporcionarles respaldo econémico.

Palabras clave: afrontamiento, discapacidad, familia, jévenes, participacion,
psicosocial.

ABSTRACT This study aimed to investigate, from the perspective of
institutionalized adolescents diagnosed with psychosocial mental disabilities,
the actions and processes their families could employ to support their
diagnosis. To achieve this, a methodological strategy was adopted, including a
hermeneutic paradigm, a qualitative approach, and a descriptive method. Data
collection was conducted through in-depth individual interviews with thirty
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adolescents with psychosocial disabilities under protective measures in a social
foundation in Cundinamarca, operated by the Instituto Colombiano de Bienestar
Familiar (ICBF). For data analysis, thematic analysis method was applied. The results
revealed the lack of involvement of families in the care and support of minors. The
interviewees expressed the belief that their families suffer for them, but they
experience shame and, consequently, distance themselves. To overcome this attitude
of disregard from their families, participants suggested supporting them, educating
them about psychosocial disabilities, and providing them with economic support.

Keywords: coping, disability, family, youth, psychosocial, participation.

RESUMO Este estudo se propde a investigar, a partir da perspectiva de adolescentes
institucionalizados e evidéncias com deficiéncia mental psicossocial, os processos de atuagao
que suas familias poderiam empregar para acompanhar seu diagnéstico. Para isso, foi adotada
uma estratégia metodologica que incluia um paradigma hermenéutico, uma abordagem
qualitativa e um método descritivo. A coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas
individuais em profundidade, realizadas com 30 adolescentes com deficiéncia psicosocial sob
medidas de protecdo em uma fundacdo social de Cundinamarca, operada pelo Instituto
Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF). Para a andlise dos dados, foi aplicado o método de
andlise tematica. Os resultados revelaram a falta de participacdo das familias no cuidado e
acompanhamento dos menores. Os entrevistados expressaram a crenca de que suas familias
sofrem por eles, mas, em geral, experimentam vergéncia e, como consequéncia, se distanciam.
Para superar esta atitude de descendéncia por parte de suas familias, os participantes
sugeriram apoia-los, educé-los sobre a incapacidade psicossocial e proporcionar-lhes respaldo
econdmico.

Palavras-chave: enfrentamento, deficiéncia, familia, juventude, participacdo, psicossocial.

Introducciéon

Desde una postura general, la discapacidad es la no capacidad de una persona para realizar
alguna actividad, un limitante que le impide cumplir con algtn objetivo. A partir de dicho
planteamiento, las discapacidades que presenta una persona pueden ser fisicas, intelectuales,
auditivas, visuales, sordoceguera, psicosocial y multiple. Segtin Padilla, "la discapacidad es una
situacion heterogénea que envuelve la interaccion de una persona en sus dimensiones fisica o
psiquica y los componentes de la sociedad en la que se desarrolla y vive" (Padilla, 2010, p. 384). Estas
restricciones, cuando se presentan por algunas condiciones mentales, se denominan discapacidad
mental psicosocial. La discapacidad mental psicosocial puede ser definida como el conjunto de
limitaciones mentales y sociales, causadas por una enfermedad o trastorno mental de base, que
impiden a un individuo adaptarse al modelo social que no tiene las capacidades para incluirlo en el
medio, es decir, es un sistema social obsoleto y discriminativo que impide que una persona en dicha

condicién pueda desarrollar una vida social en plenitud. La discapacidad psicosocial a partir del
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modelo social existente "se define como una restriccion de la psique, causada por el entorno social,

por la falta de un diagnoéstico oportuno y un tratamiento adecuado" (Pérez, 2021, p. 234).

Los padres tienen la capacidad de garantizar un desarrollo integral del individuo en condiciéon
de discapacidad psicosocial, es por ello un error hablar de los dos conceptos de forma separada,
puesto que uno se complementa con el otro a tal punto que depende del mismo para la obtenciéon de
resultados positivos o negativos. Ante ello, Silva alude que: "un escenario fundamental del desarrollo
de la persona con discapacidad mental es la familia, ya que en ella se establecen las primeras
relaciones sociales y cada uno comienza a desarrollar una imagen de si mismo y del mundo que lo
rodea" (Silva, 2015, p. 113). Es por esto que la familia es el eje principal para garantizar un proceso
evolutivo positivo en el tratamiento de las personas que presentan una discapacidad psicosocial,
teniendo en cuenta que la pueda brindar al individuo las herramientas necesarias desde la afectividad,
la confianza y el apoyo, para el reconocimiento de su condicién y las repercusiones sociales que ello
representa. Cuando la familia carece de dichas herramientas o ni siquiera existe una familia, la
condicién del individuo se vuelve critica. Se debe tener en cuenta que "desde el modelo transaccional
se explica como, a través de las interacciones que se establecen entre los hijos y los padres, se puede

contribuir activamente a moldear los entornos que favorecen el desarrollo" (Ruiz et al., 2011, p. 343).

Ante el anterior planteamiento, desde una perspectiva socioldgica, se puede decir que desde
la epistemologia de la familia tiene la responsabilidad de garantizar para el individuo las
herramientas necesarias para su desarrollo integral, pero, cuando esta realidad se lleva a la préctica,
entran a jugar las capacidades que tiene cada familia para afrontar el hecho de que uno de sus hijos
presenta una discapacidad mental psicosocial, la cual esta relacionada directamente con el desarrollo
de una enfermedad mental. Adicionalmente, se debe tener en cuenta que: "enfrentar esta crisis para
la familia representa tanto la oportunidad de crecimiento, madurez y fortalecimiento, como el peligro
de trastornos o desviaciones en alguno de sus miembros o a nivel vincular" (Nuafiez, 2003, p. 134). Es

decir, los impactos son inciertos y pueden ser tanto positivos como negativos.

En la mayoria de las situaciones, los impactos que se pueden generar son negativos,
especialmente en las primeras etapas de identificacién y aceptacion de la condicién de discapacidad,
tanto para el individuo como para la familia: "Las familias que tienen un hijo con discapacidad
constituyen una poblacién en riesgo, lo que no significa afirmar que necesariamente presentaran
trastornos psiquicos, sino que existen probabilidades de que estos puedan aparecer" (Ntufiez, 2003, p.

141). Estas probabilidades deben ser conocidas por la familia e identificadas por los profesionales en
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la materia, con el objetivo de brindar la orientacién necesaria para hacer que la situacion pase de verse
como un problema hasta constituirse en una oportunidad. Nufiez sefiala que: "se requiere también
que los profesionales que actian tempranamente puedan detectar precozmente a las familias mas
vulnerables, que son las que no pueden encontrar las capacidades, estrategias, fortalezas o recursos

propios o de su medio frente a las exigencias que demanda la situacién" (Ntnez, 2003, p. 142).

En materia de responsabilidad, es erréneo delegar la responsabilidad y cuidado de estas
situaciones directamente a las familias y a los especialistas en discapacidades, puesto que la
discapacidad se materializa en la misma sociedad, es decir, el discapacitado y la familia son testigos
de la limitacién existente por los estigmas y prejuicios, y de acciones como la exclusiéon o
discriminacién. Todo esto se complementa con el planteamiento hecho por Nufez, quien expone que
"sostener a estas familias es una tarea de todos, no solamente del especialista en salud mental,
necesaria para que a su vez ellas puedan apoyar y sostener el desarrollo emocional y psiquico de ese
hijo diferente" (Nufiez, 2003, p. 142). Es decir, la aceptacién y manejo de la discapacidad es

responsabilidad de todos los agentes de la sociedad.

En el caso de las limitaciones mentales y sociales causadas por el desarrollo de una
discapacidad, la misma solo se materializa cuando se tiene un indice de referencia, es decir, cuando
el individuo es comparado con otro que se denomina "normal", accién que es directamente excluyente
y se encuentra errada, pues realmente no es una discapacidad lo que se presenta, son simplemente
condiciones diferentes, y esto es lo que deben entender la familia, el individuo que la presenta y la
sociedad: "la dindmica de la familia se ve inmersa en un constante proceso de cambios habituales de
la vida cotidiana, sin embargo, estos cambios familiares se encuentran acompafiados por un tejido y
confrontacién de emociones que podran jugar con un obstaculo para enfrentar o guiar la discapacidad

mental dentro del nticleo familiar de la persona" (Silva, 2015, p. 128).

La familia, como ntcleo de formacién del individuo, debe ser comprendida y acompafiada
por todos los miembros de la sociedad desde los casos de discapacidad psicosocial que se puedan
llegar a presentar, eso, reconociendo que es la sociedad quien materializa dicha condicién, también
se debe reconocer que "dentro de las principales caracteristicas de la familia como sistema complejo
abierto, se encuentra su capacidad de cambio y reestructuracion ante las dificultades y obstaculos que
la vida va generando" (Garcia y Crissién, 2018, p. 198), es por ello que todo el proceso de mejora del

individuo depende de la conviccién y aceptacion de la familia, y la participacién activa de la sociedad.
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Materiales y métodos
Marco metodologico

Teniendo en cuenta que este estudio tuvo como objetivo principal comprender, desde
el punto de vista de los adolescentes institucionalizados en una Fundacién Social y
diagnosticados con discapacidad psicosocial, los procesos de actuaciéon que sus familias
emplean y podrian emplear para atender su diagnostico, se utilizé para el desarrollo de la
investigacion un paradigma hermenéutico (Barrero et al., 2011), un enfoque cualitativo
(Hernandez et al., 2006) y un método descriptivo (Sdnchez, 2019; Veiga et al., 2008). En este
caso, el fendmeno estudiado se fundamenta en las evidencias y datos recolectados en el
contexto de un municipio de Cundinamarca, especificamente en un internado para jovenes
con discapacidad psicosocial operado por el Instituto Colombiano del Bienestar Familiar
(ICBF). Participaron 30 adolescentes con discapacidad psicosocial que se encuentran bajo
medida de protecciéon. Teniendo en cuenta la naturaleza de la poblacién estudiada, el

muestreo utilizado fue no-probabilistico y la técnica especifica por conveniencia (Otzen y

Manterola, 2017).

Una vez definida la muestra, la informacioén se recolect6 haciendo uso de la entrevista
semiestructurada individual en profundidad (Diaz et al., 2013), la cual fue validada a través
de pares expertos (Galicia et al., 2017). Previo a la realizacién de las entrevistas se socializ6 y
firmo, junto con los participantes del estudio, un consentimiento informado (Ferrero et al.,
2019), en el cual los autores de la investigacion se comprometieron a garantizar
confidencialidad y anonimato durante el proceso de investigacion y presentacion de los datos.
Luego de terminadas las entrevistas, se procedi6 a su transcripcion, codificacion abierta y
cerrada, a la comparacién cruzada de las entrevistas, y a una interpretacién de los datos por
medio del andlisis tematico (Mieles et al., 2012). Para la codificacion cerrada se plantearon
cuatro categorias: familia, discapacidad, discapacidad psicosocial, y familia y discapacidad
psicosocial. Para garantizar un andlisis riguroso y objetivo, la investigacion tuvo un proceso
continuo de triangulacién por investigadores, esto es, el uso de "multiples observadores",

opuesto a uno singular. [...] Al triangular, se remueve el sesgo potencial que proviene de una
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sola persona y se asegura una considerable confiabilidad en las observaciones" (Vallejo &

Finol, 2009, p. 124).

Resultados

Categoria uno: familia

Una de las primeras categorias contempladas dentro de los analisis de las categorias cerradas
fue familia. Se inici6 con ella buscando explorar los constructos que los entrevistados han elaborado
sobre su significado, estructura y funcionalidad. Dentro de esta categoria emergieron algunas
subcategorias clave que indican que la familia es la primera red de apoyo de los entrevistados que,
aunque en la mayoria de los casos se erosiond al punto de romperse, ellos vislumbran como su
principal fuente de apoyo emocional, educativo y al final material: "Para mi, familia, es lo mas bonito
que tengo, porque me han apoyado en todo momento, en las buenas y en las malas y, debido a mi
comportamiento, llegué a perder" (E2). El primer significado que se da no es funcionalista, sino
vitalista y fuertemente emotivo. En general, se formula que la familia es un todo. Por otra parte, se
enuncia que la familia es una red/eje para el cuidado y desarrollo, esto significa que para los
entrevistados es la encargada de educar y garantizar que las cualidades humanas surjan y se
consoliden: "(sirve) Para siempre tener a alguien, para que estén pendiente de uno y que le digan a
uno qué estd bueno en qué estd malo y ya" (E6). La principal labor de la familia, segtin los

entrevistados, es la de cuidar y educar y, a partir de esto, garantizar un estatus social y moral.

En esta perspectiva que narran los entrevistados, se plantea una relacién unidireccional en la
que ellos son objeto de las précticas de cuidado y educaciéon. No obstante, emergen relatos en los que
se expresa que la familia brinda apoyo, es decir, genera las condiciones, en la mayoria de casos
emocionales y afectivas, para que los sujetos puedan configurar sus proyectos personales de una
manera guiada. "Familia es un apoyo, algo especial, alguien en quien confiar" (E6). Sorprende que en
las funciones y nominaciones que se le da a la familia, no emergen aspectos formales relacionados
con la estructura o nimero de personas que la componen, asi como tampoco la figura preponderante
de poder que ordena, guia o educa, mucho menos el estatus matrimonial o el tipo de vinculo (juridico
o sanguineo) que configura la familia; emerge ante todo la familia como institucion total. Sin embargo,
para otro grupo de entrevistados, la familia no significa "nada", no cumple ninguna funcién o
desempefia algtin rol preponderante en sus vidas. "(Familia) No siento ningtin sentimiento hacia
ellos" (E25). "(Para qué sirve) No sé, para nada"' (E4). La escasez de significado podria estar

relacionada con su escasa presencia en sus vidas, tal vez, con que se sienten olvidados o traicionados.
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En la palabra "nada", se pueden esconder muchos sentidos e historias, dolores y duelos pendientes,
sin embargo, lo que queda claro es que el valor de la familia no es universal, que los constructos que
se hacen sobre ella y su labor es heterogénea y que se configura por una incontable cantidad de
variables: una de estas variables tiene que ver con la cantidad y calidad de las contribuciones que
hace durante cada ciclo vital de los sujetos; contribuciones que para este grupo especifico fueron nulas

y, por ello, su familia no les significa nada.
Categoria dos: discapacidad

La segunda categoria cerrada que se empled para el proceso de codificacion de datos fue
discapacidad, esta tenia como propdsito comprender, al igual que familia, los constructos que han
realizado los entrevistados sobre el concepto desde su misma situacién de vida. La categorizacién
emergente ayudé a entender que la discapacidad, vista desde los adolescentes recluidos, es
principalmente una limitacion fisica o mental que dafia y afecta a los sujetos y deteriora sus
principales redes de sociales: "Son las problematicas que puede tener una persona tanto mental como
fisicas" (E3). "(Dificultades) Que los maltraten y no puedan defenderse" (E23). "(Dificultades) Que no
lo acepten por como es" (E25). "(Dificultades) Que lo rechacen" (E26). Pero son dificultades que
pueden enfrentarse con el apoyo y atencion de la familia e instituciones especializadas. "En ciertos
casos van a estar con prioridades, digamos que si van a un hospital los van a atender con mayor
facilidad, segtn el tipo de discapacidad que tienen" (E3). Uno de los primeros datos que emergen en
las entrevistas es que la discapacidad es una limitacién fisica y mental, que afecta a los sujetos e
impide el desarrollo de su vida. Se explica como un impedimento que afecta estructuralmente la vida
y su disfrute, que genera disfuncionalidad. Llam¢ la atencion la alta carga peyorativa que hay en las
narrativas sobre discapacidad, pero que los entrevistados evidencian en "otros", terceras personas
que identifican como fragiles, sujetos con problemas. Con este concepto, los entrevistados podrian
estar evidenciando su propio aislamiento y sentido de obsolescencia que se ha instalado en si. A esta
lectura peyorativa de un grupo de entrevistados se podria afiadir otra en la que la discapacidad es un
problema, una condicién que dafa y afecta a quien es diagnosticado con alguna discapacidad y a los

sujetos de su entorno mas cercano.

Para los entrevistados, a los discapacitados se les puede apoyar en el mejoramiento de su
calidad de vida, vistiéndolos, bafiandolos, educandolos o llevandolos a los servicios médicos: "Pues
ayudandolo a los que no tienen manos, paladeandolos los que no tienen los pies, nosotros ayudarlos

a cambiarse, a organizarse" (E10). "Llevandolo a un doctor" (E22). Emerge una receta valiosa que
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indica que aquello que debe caracterizar el apoyo que se le brinda a un sujeto con discapacidad es, en
general, la dignificaciéon de su existencia, el respeto de sus derechos basicos y particularmente, no
humillarle, maltratarlo y tratarle de un modo amoroso: "(Apoyo en la discapacidad) Bueno, para mi,
escuchandolas, explicandoles, que estan con baja autoestima, ayudandoles a subir la autoestima, no
haciéndoles sentir mal ni humillandoles" (E4). "Dandole amor y apoyéndola" (E13). "No pegandoles,
poniéndole atencién" (E14). El principal reclamo que se evidencia en las narrativas tiene que ver con

el carifio, reclama afecto y trato digno.

Finalmente, en los datos también queda claro que es posible enfrentar la discapacidad. No es
una condicién definitiva, es un estadio que, con ayuda de los médicos y la voluntad, puede ser
mejorada: "Con un psiquiatra" (E25). "(Mejorar en la discapacidad) Si, por ejemplo, si es bipolar a
manejar sus emociones, si es depresivo a manejar sus tristezas y asi" (E12). "Si, pero toca tenerle fuerza
de voluntad" (E14). Los entrevistados valoran principalmente la contribucién médica especializada
en el proceso de atencién y mejoramiento de la discapacidad fisica o, por primera vez mencionada,
mental. Se espera que un tratamiento, una terapia y, por ende, un proceso que contribuya a que
paulatinamente los sujetos mejoren. No hay recetas o alternativas mdgicas o inmediatas, no existe
una solucién inmediata. Seria valioso ampliar con otros datos y estudios, las razones por las que se
ha instalado que la fuerza de poder (voluntad) es una alternativa equiparable a las médicas en el
tratamiento de las discapacidades, primero para saber su origen, formas de uso en los tratamientos
médicos y su correlacién con desenlaces positivos o negativos. Con la omisiéon de la familia, los
amigos, la escuela, la misma fundacién que atiende a los jovenes, queda en evidencia que no son

factores importantes en temas de discapacidad.
Categoria tres: discapacidad psicosocial

La tercera categoria cerrada utilizada para organizar los datos fue discapacidad psicosocial, la
cual se emple6 para conocer la percepcion de los entrevistados sobre su propio diagnéstico y los
elementos emocionales o sociales que interacttian alli. Los resultados del andlisis categorial abierto
indican que la discapacidad mental psicosocial es percibida como un problema conductual que
erosiona y rompe las redes sociales y familiares de apoyo, una situacién vergonzosa que se origina

en la infancia y que solo puede ser enfrentada con ayuda médica y soporte social.
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Un concepto que surge continuamente en estas intervenciones indica que la discapacidad se
asume cominmente como un trastorno; una afecciéon sicolégica que altera la vida entera de los
jovenes, en especial su salud mental y dentro de esta, su autoimagen o valor propio: "Que tiene un
problema grave y muy dificil arreglar ese problema porque ya va en la cabeza (E5)". Es un problema
o trastorno que tiene un origen particular que algunos de los entrevistados han identificado, que
saben en dénde esta y que no se atendio, tal vez, por el abandono que uno de ellos mencioné: "La
discapacidad mental es cosas que nosotros tenemos (a causa del) tiempo que nos hicieron dafio y de
ahi se comienza a ver el cutting, las probleméticas que empezamos a desarrollar con el tiempo (E10)".
"Problema que tiene una persona, ya sea en el comportamiento, negligencia o problemas o abandono
familiar (E23)". Acé se conjugan varias cuestiones: un dolor o un evento traumaético, una circunstancia
de soledad y una escasa atencién oportuna por parte de su familia o su medio a aquellos factores que
deterioraron su salud mental. Es contundente el impacto de la negligencia y el abandono en el

deterioro de su salud mental, en la actitud que toman frente al valor de su vida.

Por otra parte, los datos muestran que la discapacidad psicosocial despierta autodesprecio,
deseos de castigarse, odio propio que asume forma en el cutting: "Cortdndose, con intento de suicidio,
en una clinica psiquiatrica (E20)". "Cortandose, golpedndose (E22)". Cortarse, como parte de la
discapacidad psicosocial, es un castigo autoinfligido con el que se da un tributo a la sociedad, con el
que se confirma lo que estos adolescentes han interiorizado: que son un problema. Cortarse es una
palabra que se menciona sin adjetivos o palabras que atenten o disfracen un poco el dolor; afirman
sin mdas que se cortan y ya: "A veces digo burradas, si me entiende, y dicen que soy loca, igual casi
todas las personas tienen lo mismo, algunos son hiperactivos, no se pueden controlar, se cortan (E1)".
No intentan matizar el cutting, se podria asumir que ellos creen que se lo merecen, hay que insistir
en que tal vez se culpan de su discapacidad. Hay una voz que explica que esta discapacidad se hace

evidente en la soledad de los nifios, una soledad que hela el corazén.

Pese a los rechazos o aceptaciones del diagnéstico de discapacidad psicosocial, los
entrevistados expresaron que puede abordarse con voluntad propia y autocontrol: "Si (...), porque
uno puede hacer el esfuerzo para cambiar (E14)". La fuerza de voluntad y autocontrol emergen
continuamente como un recurso personal que los adolescentes emplean frente a distintas situaciones.
La voluntad puede entenderse como un sintoma de su situacién de soledad y abandono, situacién
que se confirmara con el escaso valor asignado a la familia o a otras redes sociales de apoyo en el
diagnostico. La voluntad y el autocontrol, por ende, son el principal recurso con el que cuentan los

jovenes para enfrentar su situaciéon dentro de la institucién en la que estan institucionalizados. La
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receta que han interiorizado los jévenes es sencilla, ejercer control emocional sobre si mismos, evitar
agraviar con sus acciones a otros y evitar autolesiones. "Pues uno tiene esa mentalidad que va a
mejorar eso (E17)". "Portdindome bien y no ahorcarme (E18)". Los entrevistados deben mejorar en
silencio, sin involucrar a los demas. Los entrevistados reconocen que lo mejor es callar, ellos saben
que el diagnoéstico de discapacidad psicosocial es un problema vergonzante y, por ello, es mejor
enfrentarse solos a las consecuencias y soluciones. Todas estas voces intentan mostrar al mundo que

son autosuficientes, duefios de su vida y su futuro; no quieren mostrarse vulnerables.

Una mencion especifica que hacen algunos entrevistados y cuyo valor reconocen en el proceso
de atencién o manejo de su discapacidad tiene que ver, por un lado, con el apoyo médico y psicolégico
especializado y, por otro, a los medicamentos: "Con ayuda mia, si yo me lo propongo, con ayuda de
mi equipo psicosocial (...) yo sé que ellos me pueden ayudar, yo puedo salir adelante (E10)". "Sf,
ayudéndolo con medicamentos y llevdndolo a un psiquiatra (E22)". Los psicélogos de su entorno
cobran un rol preponderante, los entrevistados ven en sus acciones un tipo de apoyo, es decir, una
labor comprometida que puede conducir a la atencién de su diagnéstico. Cuando la voluntad ya no
es suficiente, ni hay oportunidad de apoyo social o sicolégico, quedan las ayudas artificiales. En los
medicamentos, de acuerdo a las entrevistas, hay un camino seguro, pues transformara rapidamente
los comportamientos que los han alejado de la sociedad y de vivir plenamente su nifiez y adolescencia.
Finalmente, solo emergi6é una voz, un solo entrevistado que mencioné que se puede enfrentar el

diagnoéstico de discapacidad mental psicosocial con el apoyo de la familia.
Cuarta categoria: familia y discapacidad psicosocial

Durante las anteriores categorias que se analizaron, la familia emergi6é con ambigiiedad; pese
al valor que se le otorgd en la primera parte, luego se realizan pocas menciones sobre su rol o su
participacién especifica en una discapacidad o especificamente en la discapacidad psicosocial.
Cuando se cuestioné puntualmente sobre el rol especifico de la familia dentro de los procesos
relacionados con el diagnostico, se encontraron dos respuestas; algunas que reconocian su valor
dentro del diagnodstico y su tratamiento. Y otras que la asimilaban como un actor alejado que no se

involucra en ninguna circunstancia.
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Primera parte: cuando las familias se involucran

Los primeros hallazgos indican que la familia conoce el diagnéstico de discapacidad
psicosocial y se involucra en tratamiento que reciben los entrevistados: "Si, sefiora, porque desde
pequefia a ella le dijeron que yo naci con esa discapacidad y que a medida que yo crecia yo iba a
seguir desarrollando esa discapacidad (E19)". "Si, porque entienden que yo estoy mal de la cabeza
(E24)". La prueba que los entrevistados tienen para justificar el conocimiento e involucramiento de la
familia en el diagnostico es el apoyo que encuentran en varios niveles, por ejemplo, con cuidados,
llamadas, medicamentos y sobre todo apoyo emocional. Algunas de las voces manifiestan que sus

familias fueron comprensivas, aunque la tristeza y el malestar estuvieran presentes.

En estas entrevistas, emerge con claridad la percepciéon de desilusion que genera el
diagndstico en el grupo familiar, pero también se hace evidente que la figura mas activa en todo el
proceso serd la madre, pues ella es quien asumird, segtin los entrevistados, todo el cuidado y atencién
a los tratamientos: "mi mama me ha apoyado mas, mis abuelos y mis tias no, mi mamaé lloraba cuando
me iba a la calle, yo ac4 he aprendido a valorar mi familia (E1)": "mi mama me apoya mads y el resto
de mi familia no me apoya (E24)": se empieza a confirmar parcialmente que el padre, aunque solo se
mencioné una vez, no se identifica como una figura clave en la atencién a la discapacidad, lo que

refleja que la familia no se presenta de manera fragmentada en este escenario.

Cuestionando de forma especifica qué otros miembros de la familia se involucran en los
tratamientos y atencién a los adolescentes, se descubre que la mama es seguida por la abuela: "me
apoyan, mi abuela (E8)": "mi abuelita, que también por ahi anda pendiente, y menos mis tios que me
caen mal (E5)": la abuela entra a desempefiar un rol materno de cuidado y de garantia de derechos.
Ella, en reemplazo de la madre, es quien guia y acompaiia. Para los otros entrevistados, los hermanos
son el cuidador principal y la figura preponderante dentro de los tratamientos: "mi hermano me
apoya mas, él es el que siempre ha estado conmigo (E2)": "mi hermana me apoya (E7)": cuando no
estd esa figura materna de cuidado, que en algunas ocasiones es representada por la abuela, surgen
los hermanos mayores como los que brindan el apoyo. Y finalmente, tres de los adolescentes
manifestaron que el apoyo que han requerido en su tratamiento fue recibido sobre todo por parte de
sus padrinos, en especial la madrina: "mi madrina, la que menos mi mama (E10)": "mi madrina, mi
padrino" (E17). Es un hallazgo novedoso encontrar que, en todos los relatos, la principal red de apoyo

esta constituida por la madre, la abuela, los hermanos, la madrina, pero no los tios, el padre u otros

familiares. Esto llevé a formular que la principal red de cuidado en este contexto es la familia en
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primer y segundo grado de consanguineidad, de aquellos familiares en tercer grado, asi como del

padre, que no reciben apoyo; por el contrario, son una fuente de conflicto y discriminacion.

Otro hallazgo significativo indica que las familias de los entrevistados conocen el diagndstico,
pero su involucramiento es nulo o solamente emocional. Un involucramiento nulo implica cuestiones
como negacioén del diagnoéstico y poco interés sobre lo que implica o significa la discapacidad mental
psicosocial: "No, porque mi familia cuando yo llegué a mi casa hace afios yo tomaba medicamentos
y ellos lo botaron a la basura, que porque yo no necesitaba eso que ellos me podian manejar a punta
de juete (E13)": "muy mal porque ellos nunca pensaron que yo iba a tener algo asi (E13)": las familias,
segln estas voces, actilan negativamente en contra del diagnoéstico y de los tratamientos. En algunos
casos consideran que la opinién médica es errada o que los adolescentes son los que estdn
equivocados, que ellos son los culpables de su tratamiento. Aquel sentimiento de culpa y de
vergilienza que se habia identificado en otras categorias, se explica con estos nuevos hallazgos, pues
la respuesta familiar a la discapacidad es buscar culpables y lo encuentran con facilidad en sus
propios miembros; sujetos que deben guardar silencio y aceptar su culpa en completa soledad. Son
familias que, a pesar del diagndstico, se niegan a conocer o ampliar un poco lo que puede significar

la discapacidad de sus hijos.

Otro grupo de entrevistados manifiesta que sus familias solo reaccionaron emocionalmente a
su diagnoéstico, a tal punto que algunos consideraron que sus hijos estaban locos o que se trataba
solamente de una situacién normal: "Pues normal (E5)". "Se ponian tristes por lo que yo tenia (E19)":
"pues reaccionaron de una forma pasiva y me supieron explicar las cosas. (E20): "que estoy loca (E24)".
Pasividad agresiva es el concepto que mejor describe la reaccion de las familias de los entrevistados.
Tristeza, indignacién, rabia, desidia y negacién son parte de las conductas familiares que los
adolescentes han percibido en sus familias. En otro estudio, habria que indagar por qué las familias
solo encuentran vehiculos emocionales para atender la situacion de sus hijos; esto explica por qué a
los adolescentes les embargan sentimientos de soledad, rabia y rechazo a su diagnoéstico, por qué
sienten que ellos son los culpables y, por ello, deben enfrentarse solos, con su fuerza de voluntad, al
manejo de la discapacidad, no quieren seguir siendo fuente de tristeza. En otro lado de estos
resultados se cuestioné por qué la voluntad era un tema recurrente en los entrevistados, con estas
voces se comprende que es el Gnico recurso que les queda para encontrar perdén y aceptacioén en sus

familias, para recuperar su estatus de hijos y perder el de hijos "malditos", de "repudiados".
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Los entrevistados de modo continuo mencionaron la palabra "apoyo" como el principal aporte
que esperan recibir de sus familias o de algunos de los miembros que ya se mencionaron, por ello se
indag6 sobre este punto para establecer qué tipo de apoyo especifico estan esperando. Las respuestas
son coherentes con sus quejas y necesidades sefialadas en otras categorias; el principal apoyo que
esperan en su tratamiento es con recursos emocionales, los cuales esperan obtener de visitas, llamadas,
consejos, motivacion, asi como comprension, informa de su diagndstico: "Darme medicamento,
llamandome, teniendo visitas y con las vacaciones que tuve me senti mas incluida en mi familia (E15)":
"primero aprender sobre el caso, e ir tomando apoyo en eso para asi mismo poder ayudarme a mi
(E3)":"darme consejos, me consienten y me brindan apoyo emocional (E12)": lo que solicitan y que
puede ser clave para su tratamiento es que acabe la negligencia y el abandono parental, que acabe su
aislamiento forzoso y que su familia empiece a desempefiar un rol activo en sus vidas, es decir, que
dignifiquen el lugar que los adolescentes llegaron a ocupar en la vida de sus familiares. La clave de
lo que se espera de la familia es algo elemental, pero escaso en este contexto: didlogo y, por ende,
escucha. No importa el medio, solo importa la voz del otro para reconfortar y, lo mas importante:

educar y aconsejar.

Los datos muestran que existe negligencia y abandono parental, no obstante, ante la pregunta
directa se obtiene otra respuesta, esto es, aunque la familia no emerge como un actor clave en el
tratamiento y su presencia es débil o nula, los entrevistados expresan que se les incluye y les respetan
los derechos; una respuesta que se podria haber generado por el miedo a que sus familias sean
juzgadas o penalizadas y a que ellos decepcionen nuevamente, no obstante, esto es una alternativa
que en este estudio queda sin explicar: "Me siento incluido porque a veces me apoyan y dicen que
con esos medicamentos puedo controlar mis impulsos, a veces no porque me dice que yo no deberia
tomar medicamento porque yo no estoy loca (E13)": " (Le han rechazado) No (E2)": ante la pregunta
sobre el respeto de los derechos por parte de las familias, la respuesta también fue contundente por

nn

parte de algunas voces: "si, creo que si (E5)", "si, ellos me respetan y cuidan (E12)".

Parte de las entrevistas permitieron evidenciar que las familias cuentan con recursos y con el
respaldo de los profesionales que llevan los casos de los adolescentes, asi como del Instituto
Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF), recursos que les incentiva a participar y apoyar a los
entrevistados. La respuesta a si cuentan o no con los recursos para apoyar fue para algunos un "si"
rotundo: "(Cuenta con los recursos para apoyar) Si (E2)": "si, mi familia si (E5)". Lo que indica que
parte del involucramiento familiar que se recoge en estas voces, depende de las condiciones

econdmicas y materiales, pero, a la vez, de las practicas instituidas por la institucién que tiene a los



DOI: https:/ /doi.org/10.18634 / sophiaj.21v.1i.1393
Volumen 21, ntimero 1, 2025, p: 1393

ISSN 2346-0806 2OODIA-SOPHIA

entrevistados bajo su cuidado: "(apoyo a su familia). Creo que si, los trabajadores sociales, los
psicologos (E5)": "si, la comisaria de familia y los ha apoyado por medio de charlas (E11)": "si, por
medio del ICBF y la fundacién (E12)". En estas voces, se identifica que el ICBF brinda un
acompafiamiento que genera recordacion entre los entrevistados, es la principal institucién que,
segln estos relatos, realiza acompafiamiento educativo familiar. Con lo que se empieza a confirmar
que el fortalecimiento de la familia como agente educativo, de cuidado y proteccién de los menores,
depende, entre otras cosas, de su condicién econémica y del acompafiamiento especializado de
instituciones publicas o privadas, en este caso privadas, que ayuden a las familias a mejorar sus

précticas educativas familiares.
Segunda parte: evanescencia de la familia

Un segundo grupo de resultados que emergié en torno a esta gran categoria de analisis tiene
que ver con la perspectiva de otros entrevistados que evidencian las formas que toma el abandono
parental ante su diagndstico de discapacidad mental psicosocial. Estas subcategorias confirman
varias realidades que se habian encontrado en otras categorias, la principal es que sus familias no
conocen, tampoco opinan ni mucho menos reaccionan sobre el diagndstico de discapacidad. La
respuesta a la pregunta de la familia conoce el diagnoéstico es un crudo, no: "no, porque no tienen ni
idea de donde estan parados (E24)": "no, porque nunca habia estado en una fundacién mental
psicosocial (E26)": son nueve respuestas directas, que se dan sin miedo, prevencién o el ya conocido
mimetismo o respuesta segtin deseabilidad social. Estos entrevistados sefialan que sus familias son
indiferentes de dos formas, en primer lugar, son indolentes a su situacion y, en segundo lugar, solo
estan desinteresados. Consideran que son discriminados y rechazados por sus familias a causa de su
diagndstico. Es un desinterés que se expresa por medio del silencio o de la carencia de una opinién
por parte de las familias: "no saben nada (E4)". "Como te digo, no sabe, si se enterara no sé como
reaccionaria, pero ellos saben que estoy aqui y tenia ciertos comportamientos (E1)". Son familias que
no quieren involucrarse de la mas minima manera en el diagnoéstico de estos adolescentes, por ello se
alejan y prefieren el silencio. Esta es la més clara prueba del abandono parental que viven algunos de
los entrevistados y la principal causa es la "locura" de sus miembros. Los entrevistados saben que son

vistos como "enfermos", sujetos que por su estado clinico son escondidos y repudiados.
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Aunque se debe matizar que una cuestién es saber que las familias no saben en verdad qué
tienen sus integrantes y otra, que los entrevistados no sepan qué opinan o qué saben o cémo han
reaccionado sus familias al diagndstico: "(su familia conoce). No sé (E25)": "(Su familia conoce). No sé
(E10)". "(Opina su familia) No sé, creo que es una equivocacién (E26)". No saber, implica que el tema
ha sido vetado, que no existe un didlogo o una retroalimentacion sobre las alternativas o vias que se
pueden seguir para enfrentarlo. Por ende, los entrevistados se mueven entre la incertidumbre de lo
que puedan hacer sus familias para apoyarlos en el tratamiento y, tal vez, por esto lo tinico que
esperan, segin otros hallazgos comentados, es que sus familias los busquen para dialogar, para crear

un lazo de cercania y unidad.

Esta situacion lleva a confirmar que los entrevistados consideran que sus familias no los
apoyan ni se involucran en los tratamientos. "(Su familia le apoya) Ninguno (E3)". "No (E18)". La falta
de apoyo no es cuestion del padre o de aquellos con un tercer grado de consanguinidad, es de todos;
ninguno apoya y punto. La certeza del abandono familiar en la vida de un adolescente debe ser una
carga cruel que se lleva con suma dificultad y, en esto, debe radicar parte de la culpa que sienten
sobre su propio diagnoéstico. Tal vez creen que ellos mismos son los causantes de su soledad; que
merecen ser despreciados. Tal vez, por esto, sienten que son excluidos por sus familias. "Me siento
excluido (E24)". "(Le ha rechazado) mi papa y mi abuelita, porque me dicen que yo naci para mal, que
naci sin ningtn sentido, que yo no debia nacer (E21)". "(Le ha rechazado) a todos (E23)". "(Le ha
rechazado) Si, todos porque creen que les voy a hacer dafio (E24)". Aqui toma rostro la exclusiéon y el
rechazo a causa del diagndstico, toma forma de padre, madre, abuela, abuelo y, en general, de familia.
Es un rechazo sistemdtico que evidencia que es urgente fortalecer la capacidad de la familia para
participar de practicas activas, de cuidado y de dignificaciéon de la vida de sus miembros. De
reconocimiento y respeto de los derechos que les son negados. "(Sus derechos son respetados) No
(E18)". "No (E22)". Es urgente ayudar a las familias a comprender, por ejemplo, qué es un diagnoéstico

o una discapacidad y coémo pueden contribuir a su tratamiento.

Uno de los origenes de este rechazo que expresan los entrevistados puede estar en que las
familias de los entrevistados no cuentan con los recursos para apoyar el tratamiento o a que carecen
de apoyo institucional o social. Primero no cuentan con los recursos; "no, ella tiene dos nifias, la
verdad yo estoy feliz de estar acd, tengo mucho apoyo, pero a la vez me siento muy triste al estar lejos
de ella y seria una carga para ella, y creo que sin estudio no le puedo ayudar, lo que voy a lograr es
seguir estudiando este afio (E1)". "No porque no tienen suficiente dinero para la compra de

medicamentos (E13)". Y segundo, no reciben apoyo externo por parte de instituciones publicas o
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privadas: "no, por el momento no, porque es mi primera fundacion (E15)". Son familias que, ante la
pobreza monetaria y la falta de servicios sociales con los que puedan mejorar su capacidad de
atencion y acompafiamiento de sus miembros, desisten de sus labores y compromisos sociales,
aquellos enmarcados en Colombia por la Constitucién Politica de 1991. Anteriormente, se habia
encontrado que los entrevistados han descubierto que sus familias se involucran en los tratamientos
y cuidados propios del diagndstico debido a los recursos y apoyos sociales; ahora, con estos datos, se
confirma esto. Por lo que, si quieren incentivar estrategias de prevencion del abandono o incentivar
el empoderamiento de la familia ante su labor educativa, se tiene que luchar contra su pobreza y, de

paso, crear estrategias educativas que les ayuden a ser eficaces en sus précticas educativas familiares.

Finalmente, pensando en la importancia de mejorar la participaciéon de las familias en los
tratamientos asociados al diagnoéstico de discapacidad mental psicosocial, se les invit6 a sofiar en lo
que los entrevistados esperan de sus familias y las respuestas confirman aquello que de modo extenso
ya se ha manifestado, primero, quieren apoyo, escucha activa, carifio, que se involucren en los
tratamientos, que no les discrimen ni les dejen solos: "tratarme normal, como si no tuviera ese
diagnéstico (E11)": "cambiar los maltratos (E13)". "Yo, como una persona discapacitada, les diria que
debido a eso deberian apoyar mas a sus hijos, y con muchos tratamientos y una buena dedicaciéon
hacia ellos (E2)". "Primero que no vayan a juzgar por eso, que, si los quieren, tomar apoyo de
psicologia y psiquiatria, y personas que sepan de esto y vayan dandole consejos para asi poder ayudar
alos nifios (E3)": "que no los rechacen, que los quieran (E4)". "No los vayan a discriminar, ni los vayan
a sacar de alli porque tienen algo, y mds encima ayudarlos para que siga esa persona adelante y que
no se sienta rechazada (E5)". "Que no se afanen, que tengan una buena relacién, una buena
comunicacién, que los aprendan a escuchar porque ellos sienten (E20)". Y, segundo, no quieren nada,
pues saben que no pueden esperar nada de sus familias: "que ni se me acerquen (E25)". "Nada (E18)".
"Nada (E9)". La primera respuesta indica que necesitan de sus familias en distintos &mbitos de sus
vidas. Que la requieren como agente educativo, de apoyo emocional, de garantes de derechos, como
unidad de proteccién, en fin, que requieren de su labor como espacio de llegada y de partida, como
un lugar afectivo y amoroso. La segunda, que no quieren ni esperan nada de ella. Para estos tltimos,
solo les queda su propio esfuerzo, su voluntad de trabajar por su propio bienestar; se saben mutilados
y no esperan un cambio. Algunos autores sostienen que la esperanza es un principio humano
universal, tal vez se equivocan; algunos de los entrevistados para este estudio ya no cuentan con ese

recurso.
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Discusion

El propésito de este estudio consisti6 en explorar las percepciones de un grupo de
adolescentes diagnosticados con discapacidad mental psicosocial acogidos por una fundacién en
Colombia, con respecto a la participacion de sus familias en el manejo de su diagnostico. La
caracterizacion de estas percepciones implica la recopilaciéon de datos cualitativos destinados a
identificar las fortalezas y limitaciones que estas familias poseen para apoyar a los profesionales en
la atencién de sus hijos, nietos o sobrinos institucionalizados. Este enfoque es especialmente relevante
dado el déficit de datos especificos disponibles para mejorar el trabajo diario de las fundaciones en
Colombia, y sus regiones apartadas, que se dedican a esta poblacién. Para llevar a cabo este analisis,
se disefiaron cuatro categorias cerradas predefinidas, que contribuyeron a una mejor comprension de
los constructos tedricos relacionados con la familia, la discapacidad y la discapacidad mental
psicosocial, tal como son percibidos por estos jovenes. Estas percepciones tedricas se basan en
experiencias fundamentales, tanto anteriores como posteriores al diagnéstico, asi como en el proceso
de reclusiéon y el acompafiamiento brindado por las familias (Herrera, 2023; Murillo y Garcés, 2016;

Grondin, 2012; Gama, 2009).

Los datos respaldan la idea de que la familia es un pilar fundamental en la estructura social,
desempefiando un papel esencial en el desarrollo de la vida, la transmisién de valores morales y
proporcionando un sélido apoyo tanto material como emocional. Estos hallazgos confirman que la
familia es un actor social activo y desempefia un papel trascendental en la vida de los individuos
entrevistados (Suarez y Vélez, 2018; Bezanilla y Miranda, 2013; Barraza, 2021; Tommasi et al., 2023;
Brizuela et al., 2021; Palacio y Miunera, 2018; Gallego, 2012; Garrido-Rojas, 2006). Pese a las
circunstancias de vida que cada entrevistado ha experimentado, la familia y sus funciones histéricas
son relevantes, lo que subraya su papel como una unidad central desde la que se construye la vida y
a la que se vuelve continuamente (Hernandez, 2005). Es importante destacar que estas
consideraciones no se centran en aspectos estructurales, como el nimero de miembros o los lazos de
parentesco, sino en el valor global que la familia representa para los entrevistados. Esto indica que la
familia se define en funcién de sus funciones y su significado en la vida de las personas,
independientemente de otros elementos, como roles paternos o maternos, rituales religiosos o legales
que hayan validado su unién culturalmente, la estructura familiar (biparental, monoparental o

extendida) o el tipo de vinculo que los une (Oliva y Villa, 2014).
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Es relevante destacar que la percepcion de la familia como un elemento de alto valor ya no es
universal ni inmutable, ya que, para un segmento de los entrevistados, la familia carece de significado
alguno. Esto subraya la necesidad de articular el concepto de familia de acuerdo con las funciones,
significados y experiencias individuales, asi como a los contextos culturales especificos (Lares y
Rodriguez, 2021). La ausencia de significado atribuida a la familia podria estar relacionada con la
falta de presencia de esta y de sus miembros en la vida de los entrevistados. Por lo tanto, resulta
imperativo revisar las concepciones acriticas de la familia, que la presentan como una institucién
universal e incuestionable. Ademas, es crucial trabajar en el fortalecimiento de la familia como un
agente activo en el cuidado y desarrollo de los individuos (Dumont et al., 2020), pues como los
resultados lo indican la familia, por medio de su acompafiamiento y soporte emocional, desde sus
caracteristicas y peculiaridades, puede contribuir a la atencion de este o cualquier otro diagndstico

(Solano y Vasquez, 2014; Castro et al., 2012).

Los resultados relativos a la discapacidad y la discapacidad mental psicosocial revelan que
comuinmente se perciben como trastornos problematicos, limitaciones tanto fisicas como mentales
que impactan negativamente en la vida de las personas, socavando sus relaciones sociales y familiares.
Estos hallazgos respaldan la idea de que se ha construido una representacion social negativa en torno

a estos conceptos (Calle y Campillay, 2023; Garcia et al., 2019; Andrade et al., 2021; Barranco, 2021).

Los adolescentes entrevistados argumentan que esta problematica puede tener su origen en
la infancia, relacionada con situaciones ajenas a ellos, como traumas causados por dafios fisicos o
emocionales, asi como el abandono familiar. Esto se entiende como un obstaculo estructural que
interfiere con la plenitud de sus vidas, lo que entra en conflicto con enfoques teéricos que buscan una
comprension més humanizada de las discapacidades. Este contraste deja claro que el problema no
radica en el concepto en si, sino en la realidad insensible e incluso cruel que enfrentan los

entrevistados (Arenas y Melo-Trujillo, 2021).

Estos resultados implican que un simple cambio en la conceptualizacién no conduce a una
transformacion significativa de la realidad vivida. Por lo tanto, se requiere un enfoque no solo tedrico,
sino también social y cultural. Los hallazgos sefialan la necesidad de dignificar de manera real y
estructural la vida de las personas diagnosticadas con discapacidades, especialmente aquellas con
discapacidad mental psicosocial. Esto implica brindarles apoyo de sus redes sociales, atencién médica
adecuada y mejorar su calidad de vida. Ademads, se destaca la importancia de una escucha activa y

un trato afectuoso y respetuoso, en consonancia con las propuestas de Fernandez (2017) y Cabrera



DOI: https:/ /doi.org/10.18634 / sophiaj.21v.1i.1393
Volumen 21, ntimero 1, 2025, p: 1393

ISSN 2346-0806 2ODIA-SOPHIA
(2016). La realidad vivida por los entrevistados solo genera sentimientos de vergilienza y autoestima

baja, lo que subraya la urgente necesidad de cambiar esta situacion

Dentro del ambito de las ciencias sociales, se ha evidenciado que la familia desempefia un
papel fundamental como una red de apoyo crucial en el manejo de diversos diagnoésticos, en
particular aquellos relacionados con la discapacidad mental psicosocial que afecta a determinadas
poblaciones (Fernandez et al., 2011; Villavicencio-Aguilar et al., 2018; Cabrera-Garcia et al., 2019;
Padilla et al., 2009). Sin embargo, esta investigacién arroja luz sobre dos realidades que condicionan

esta afirmacion.

En primer lugar, se constata que la familia, especialmente las figuras maternas (madres,
abuelas, tias, hermanas), desempefia un papel activo al brindar apoyo en el manejo de la discapacidad
mental psicosocial. Los afectados se sienten respaldados y atendidos a través de cuidados, llamadas,
suministro de medicamentos y, sobre todo, apoyo emocional por parte de estas figuras. En contraste,
el padre no se percibe como una figura central en la atencién de la discapacidad, lo que refleja una
dindmica en la que la familia no acttia de manera unificada, sino mas bien de forma fragmentada en

este contexto.

En ciertas circunstancias, la implicaciéon de la familia se limita al ambito emocional. Esto
significa que muestran preocupacién y un genuino interés por la situacion que atraviesan los
adolescentes, a veces buscando culpables, como médicos o los mismos adolescentes; sin embargo, no
se identifican ni se ponen en marcha estrategias concretas. Se trata de una involucracién parcial que
no se traduce en una practica real y efectiva. En consecuencia, los entrevistados anhelan
principalmente el didlogo y la escucha, independientemente del medio utilizado. Lo esencial radica

en la voz del otro, la cual brinda consuelo y, atin més significativo, orientacién y consejo.

La segunda realidad que se desprende de los datos pone de manifiesto que, aunque la familia
desempefia un papel fundamental en el manejo de la discapacidad, como lo han sefialado Handal
(2016) y Garcia y Crissién (2017), su estabilidad y cohesién se ven afectadas por el diagnostico. En
muchas ocasiones, las familias se alejan de sus hijos afectados por sentimientos de vergiienza y
rompen la comunicacién con ellos. Aquellas familias que se distancian de los jovenes con este
diagnoéstico pierden contacto y dejan de interesarse por comprender en qué consiste el diagnostico y
cémo pueden contribuir a su manejo. Este rechazo sistematico por parte de la familia (padres, madres,

hermanos, abuelos y tios) es evidente y refleja la urgente necesidad de fortalecer la capacidad de la
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familia para involucrarse en practicas activas de cuidado y dignificacion de la vida de sus miembros.
También es crucial fortalecer la capacidad de la familia para atender las necesidades mas basicas de

sus integrantes.

Conclusiones

El propésito principal de esta investigacion fue obtener una comprension, desde la
perspectiva de los adolescentes, de como las familias acttian frente a los diagndsticos y situaciones de
reclusion. Los resultados destacan varios aspectos significativos. En primer lugar, se destaca la
percepcion de que las familias juegan un papel fundamental en la atenciéon y el manejo de la
discapacidad mental psicosocial, al proporcionar apoyo, respaldo emocional, cuidados y
acompafamiento esenciales. Esta participacion se centra en la figura materna, pero la figura paterna
y la familia extendida estan ausentes, lo que lleva a la fragmentacién de las iniciativas y a la falta de

continuidad en los procesos emprendidos por la institucion.

En la practica, en segundo lugar, se observa una baja participacion cotidiana de la familia, lo
que refleja un limitado interés en el proceso de los jévenes. Esto, a su vez, provoca que experimenten
sentimientos de soledad, rechazo, vergilienza y abandono. Los adolescentes entrevistados atribuyen
la negligencia y desinterés familiar hacia su situacion y futuro a su diagnoéstico. Si bien existe una
participacion en el ambito emocional, no se observa un involucramiento activo y concreto de los
padres o cuidadores en las estrategias emprendidas por la fundacién. La pasividad y negligencia de
la familia, en el proceso de atencién a la discapacidad por parte de la fundacién, hace que los jévenes
depositen sus esperanzas en su propia voluntad y en el apoyo médico o psicolégico. En dltima
instancia, lo que los jévenes anhelan de sus familias es comprensioén, carifio, escucha activa y, sobre

todo, un trato digno.

Es fundamental llevar a cabo futuras investigaciones que aborden la integracion de la familia
en los procesos de atencion de jovenes diagnosticados con este tipo de discapacidades. Estos estudios
podrian enfocarse en caracterizar las estrategias de intervencién familiar-institucional que han
demostrado ser més efectivas. Asimismo, se requiere una mayor exploraciéon desde la perspectiva de
los padres o cuidadores para identificar y comprender los factores que pueden limitar o facilitar su
participacién y apoyo a los jévenes. Esta recomendacion se basa en reconocer que este estudio es
limitado en su alcance, ya que trabaja con una poblacién no necesariamente representativa, aunque

muy importante. La realizacién de estudios cuantitativos podria proporcionar informacién adicional
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sobre la situacion en la poblacion latinoamericana, especialmente al segmentar los datos segin
variables como estrato socioeconémico, edades, nimero de hijos, tipos especificos de diagnostico y

condiciones de reclusién, entre otras.
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