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"Bienvenidos a
Holanda'"
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Tambien debes aprender

un nuevo idioma. Y conoces a un grupo
nuevo de gente que de otra forma nunca

hubieras conocido.
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nuevas guias.

Ast que tienes que salir y comprarte
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"Pero... si te pasas el resto de tu vida lamentandote por no haber podido
llegar a Italia, nunca seras libre para disfrutar de las cosas tan especiales
y tan maravillosas que tiene Holanda"

Emily Kingsdale
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Los padres esperan y planean la

llegada de un bebé sin dificultades.
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~ fantaseada del hijo.

ntos de mucha ansiedad y
pdanico.

Diagnostico.
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de la poblacion espanola
DID (Discapacidad
intelectual o del
desarrollo)

A dia de hoy, en Espana,

la mayoria de las personas

con discapacidad
intelectual viven con sus
familias una vez son

adultas




Muchas veces este apoyo se extendera
hasta el final de los dias de los padres

Numero de Personas con DID en Esparia

De 0 a 17 anos — 48.434
Entre 18 y 34 anos — 74.672
Entre 35 y 64 anos — 122.967
Entre 65y 79 anos — 17.223
Mayores de 80 anos — 4.781

Plena Inclusion



Consecuencias negativas

Consecuencias fisicas
Consecuencias psicologicas
Consecuencias sociales

Calidad de vida




Hay familiares que
relatan tener una vida
rica, valiosa y plena.

Ganancias personales
debido a su familiar.
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Psychosocial Intervention 26 (2017) 93-101

begie Ofisial

seplrienan

Y Psychosocial Intervention

www.elsevier.es/psi

Una aproximacion cualitativa a los factores de resiliencia en familiares @ =
de personas con discapacidad intelectual en Espana

Lucia Onate " y Esther Calvete
Departamento de Personalidad, Evaluacidn v Tratemiento Pricolégico, Universidad de Deusto, Espafla




o Autocuidado y autoamabilidad
e Ocio y deporte

e Ocupaciones fuera del hogar
e Vivir el presente

e Rasgo de mindfulness

« Afrontamiento activo

e Retos y metas

FG ctores e Aceptacion

 Toma de perspectiva

iIndividuales - Positividad

e Sentido del humor

iInternos . Espiritualidad

o ...(Autoeficacia, sentido de la vida)...



Autocuidado y autoamabilidad

"Tienes que ser muy permisible contigo misma,
entender y permitirte que a veces estas mal.”

Madre de joven de 21 anos



Ocio y deporte

"Practico pilates y esos momentos son los que
me hacen llevarlo bien y seguir adelante.”

Hermana tutora de adulto de 52 anos



Ocupaciones fuera del hogar

"Trabajar me ha ayudado siempre mucho.
Cuando dejé de trabajar el no estar en
situacion activa me preocupaba, sélo
centrarme en X, asi que me apunté a la uni.”

Madre de joven de 31 anos



Afrontamiento activo

"Yo estoy aqui y a partir de aqui cuales son las
opciones. No si podria haber sido...tengo una
hija con DI, vamos a ver qué opciones tenemos
de que sea una nina feliz, de tener un futuro,
una vida independientey de que lo llevemos
todos de la mejor manera posible."

Madre de joven de 27 anos



Sentido del humor

"Mi hijo es muy recurrente, en ese sentido me
parto con él. El sentido del humor e incluso
reirme de mi misma y de mis situaciones e ha
ayudado mucho.”

Madre de gemelos adultos de 40 anos



Positividad

"A mi me viene bien ser positiva, no estar
siempre pensando en lo negativo. Puedo salir,
puedo pasear, puedo contemplar el entorno..."

Madre adulto de 40 anos



Aceptacion

"Tienes que asimilar que tu hijo es asi y que
vas a tener que vivir en una forma diferente
de la que creias.”

Madre de joven de 21 anos



Vivir el presente

"Vamos a pensar en este ano, el que viene
como mucho. He aprendido que lo importante
es vivir el dia a dia."

Madre de joven de 25 afios



Rasgo de mindfulness

No juzgarse por

tener diferentes

pensamientos o
sentimientos.

Describir y expresar
como se siente.

Actuar prestando
atencién y no con
piloto automatico.

No reaccionar o
dejarse llevar por
pensamientos y
sentimientos negativos.

Observar experiencias
internas y externas,
Como emociones,
sensaciones, sobre todo
corporales.



"Me gusta atender mientras trabajo, por
ejemplo, en mi clase de plata no tengo prisa..
o al hacer punto sentir la aguja...
Ademds, nunca voy por el mismo camino para
disfrutarlo.”

Hermana de adulto de 64 anos




"Es importante no juzgarse y que no te sientas
mal cuando tienes pensamientos de enfado o
rechazo. Es humano y fundamental.”

Madre de joven de 23 afos




Espiritualidad

"En los momentos malos siempre te acuerdas de
algo, creo que hay alguien que estd manejando
y dices...algo de proteccion, en los momentos
malos me ha ayudado mucho.”

Madre de jovenes de 18 y 25 afos



APOYO SOCIAL
INFORMAL

= o .| e Familia
actores sociales . Pareja
externos e Amigos

" Mis padres, mi hijo, mi hermana, la familia de mi marido... me han ayudado
completamente. Apoyo moral, estar ahi dia a dia”.



@ APOYO SOCIAL

FORMAL

Factores de la * Informatheg
. e Instrumental
comunidad

e Emocional
externos



APOYO SOCIAL
FORMAL

o Informativo "Gracias a entrar en la asociacion me fui
informado, cuando tengo algun problema llamo a la
trabajadora social y me ayuda".

e Instrumental "Mi hija desde que va a la asociacion tiene
amigos, sale a cenar, va al taller...es plenamente feliz.
Nosotros tenemos también nuestro tiempo libre...Nos ha
cambiado la vida"

« Emocional "El apoyo es entre nosotros... Surgen nuevas
amistades con los padres de la asociacion”.
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RESILIENCIA Y
CONSECUENCIAS
POSITIVAS

Ademas de estar positivamente

adaptados, existen padres que reportan

diferentes beneficios y ganancias

personales del hecho de haber tenido un
hijo con DID.



CONSECUENCIAS
POSITIVAS o

NUEVOS VALORES, GANANCIAS PERSONALES '

o Crecimiento personal y fortalezas

« Cambio de valores

e Aprendizaje de toleranciaq,
sensibilidad hacia los demas y
paciencia

e Union familiar

e Entrada en el "mundo de la
discapacidad"

« Nuevas redes sociales



“Mi hija me ha hecho cambiar hacia mejor, me ha hecho una persona mas fuerte
y valorar cosas que antes pasaban desapercibidas. Valoras todo, desde la
mayor tonteria hasta la cosa mds grande. Aprendes a valorar lo que significa el
carino, las sensaciones de soledad, de amor, de amistad...Valoras a tu familia, a
las amistades...

Para mi ahora todos los dias son un regalo: disfruto cuando llueve, cuando hace
sol, disfruto con una sonrisa, con una compania...

Aprendes que se puede vivir de formas muy diferentes y que todas son vdlidas.
Te hace tener mejores sentimientos respecto el resto del mundo...te hace fijarte
mds en la gente que esta mal...

...me ha hecho ser mejor persona”.
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o El estrés puede afectar ala

Importanciq poreni':?lida'd.
desarro"o d e ° La resiliencia nos protege del estrés.

R .I. 3 e La resiliencia puede ser desarrollada.
esliencia e Dar alas familias las herramientas
necesarias para desarrollar resiliencia es

critico tanto como para los padres como

(Peer & Hillman, 2014)
para la propia persona con DID.



A nivel
profesional

» Papel esencial de los
profesionales.

» Trabajo desde diferentes
disciplinas (psicélogos,
trabajadores sociales,
trabajadores del dmbito
familiar...).

e Evaluacion: ;Qué
herramientas dispone?

 Intervenciones: psicoterapiq,
grupos de apoyo de
familiares, apoyo social,
informacion.

y




CONCLUSION

« Es importante que los diferentes profesionales
fomenten el desarrollo de la resiliencia de los padres
de personas con DID.

..........
.......

« Los familiares gestionaran de una forma positiva el

estrés, superarardn obstaculos y obtendran

ganancias
»






