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Resumen 

La discapacidad plantea notables desafíos para las personas afectadas y sus padres, 

siendo el proceso de duelo tras el nacimiento de un hijo con discapacidad uno de los retos 

más significativos. Abordar este duelo de manera informada resulta crucial, ya que las 

dificultades para superar sus diversas etapas pueden impactar negativamente en la 

inclusión del hijo en la sociedad. 

Se adoptó un enfoque de investigación cualitativa con el propósito de diseñar 

orientaciones para padres de hijos con discapacidad durante el proceso de duelo. A través 

de entrevistas semiestructuradas, se observó cómo los padres enfrentan la noticia del 

diagnóstico. Se concluyó que los padres creyentes experimentan un duelo, aunque algunos 

no son conscientes de ello. La investigación destacó la falta de conocimiento sobre el duelo 

y su impacto en la inclusión futura del hijo. Se identificó que los pastores comprenden la 

discapacidad y están dispuestos a acoger a familias en la iglesia, que, a su vez, muestra 

receptividad para aprender y apoyar. Los profesionales aportaron estrategias y teorías para 

manejar el duelo. 

Con base en esos resultados, se creó un manual que guía a los padres a lo largo del 

proceso de duelo vinculado al diagnóstico de discapacidad. Este recurso no solo apoya a 

los padres, sino que también proporciona pautas para que las iglesias fomenten la inclusión 

y contribuyan positivamente al bienestar de las familias, promoviendo así una 

comprensión más profunda y un mayor apoyo en la comunidad. 

Palabras clave: discapacidad, proceso de duelo, inclusión social, orientación, 

creencias, apoyo.  
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Abstract 

Disability presents significant challenges for affected individuals and their 

parents, with the grieving process following the birth of a child with a disability being one 

of the most significant hurdles. Addressing this grief in an informed manner is crucial, as 

difficulties in overcoming its various stages can negatively impact the child's inclusion in 

society. 

A qualitative research approach was adopted with the aim of designing guidance 

for parents of children with disabilities during the grieving process. Through semi-

structured interviews, it was observed how parents cope with the news of the diagnosis. It 

was concluded that religious parents experience grief, although some are not aware of it. 

The research highlighted the lack of knowledge about grief and its impact on the child's 

future inclusion. It was identified that pastors understand disability and are willing to 

welcome families into the church, which, in turn, shows receptiveness to learning and 

providing support. Professionals contributed strategies and theories for managing grief. 

Based on these findings, a manual was created to guide parents through the 

grieving process related to the diagnosis of a disability. This resource not only supports 

parents but also provides guidelines for churches to promote inclusion and contribute 

positively to the well-being of families, thus fostering a deeper understanding and greater 

support within the community. 

Keywords: disability, grieving process, social inclusion, guidance, beliefs, 

support. 
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I. INTRODUCCIÓN 

El duelo es el dolor por el que se recorre al tener una pérdida significativa, ya sea 

pérdida debido a muerte o al perder algo deseado y significativo. En este caso el duelo por 

el diagnóstico de un hijo con discapacidad inicia al enfrentar la realidad de que el hijo 

idealizado, sin discapacidad, no existe. El camino del duelo inicia con un rechazo 

consciente o inconsciente de la realidad de lo que sucede.  

Entre los desafíos que los padres enfrentan se encuentra el duelo, el cuál marcará el 

punto de partida de cómo actuarán a partir del diagnóstico de su hijo. En algunos casos, 

puede aportar positivamente a la vida de su hijo(a) y en otros, de manera negativa, ya que 

algunos padres se sumergen en el dolor, negación o rechazo de los hechos.  

La investigación, se realiza con el objetivo de diseñar orientaciones para padres de 

hijos con discapacidad durante el proceso de duelo asociado al diagnóstico y describir cómo 

los padres suelen llevar dicho diagnóstico, respondiendo a la pregunta; cómo afrontan los 

padres de familia la llegada de un hijo con discapacidad.  

Este trabajo proporciona información detallada sobre el duelo, la discapacidad, la 

inclusión y el apoyo que la iglesia puede brindar en estos momentos difíciles. Incluye 

estrategias, consejos y recursos prácticos que pueden implementarse para ofrecer un 

acompañamiento efectivo durante el proceso de duelo y para iniciar el camino hacia la 

inclusión de su hijo/a. 

Las organizaciones comunitarias, religiosas y de apoyo social ante la discapacidad 

deben esforzarse por reflejar el carácter de Cristo mediante la empatía y la promoción de 

la inclusión. Esto asegurará que los padres se sientan acogidos, creando así una cultura 

inclusiva tanto dentro como fuera de la congregación. La actitud de las personas del 

entorno y la fe pueden tener un impacto positivo en aquellos con discapacidad, 

reconociendo la imagen de Dios en todos los seres humanos. Los padres creyentes de hijos 

con discapacidad deben encontrar refugio en su congregación, confiando en que su 

comunidad reconoce la imagen de Dios en sus hijos. 
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La investigación es relevante porque facilita información sobre el duelo a los 

padres, permitiendo la construcción de orientaciones de acompañamiento útiles para 

organizaciones comunitarias, religiosas o sociales. El manual desarrollado busca 

acompañar a los padres, ofreciendo esperanza en medio de la tormenta. Al brindar apoyo 

desde el inicio, se espera que los padres generen oportunidades para sus hijos y promuevan 

la inclusión plena en sus hogares y la sociedad. Este enfoque ayudará a los padres a 

comprender y sobrellevar su dolor de manera saludable, transformando desafíos en 

oportunidades e impulsando un ambiente inclusivo en sus hogares y comunidades. 

La estructura detallada del manual se compone de cuatro capítulos fundamentales, 

cada uno diseñado para abordar aspectos clave en el proceso de acompañamiento a los 

padres de hijos con discapacidad. 

El primer capítulo, se enfoca en la llegada de un hijo/a con discapacidad. Para ello, 

se aborda el impacto emocional y logístico que experimentan los padres al recibir el 

diagnóstico de discapacidad de su hijo/a. Explora las primeras etapas del duelo, facilitando 

estrategias para afrontar la noticia y orientaciones para iniciar el proceso de aceptación y 

adaptación. Posteriormente, al adoptar la perspectiva del hijo/a, se profundiza en la 

comprensión de la experiencia desde el punto de vista del hijo/a con discapacidad. Se 

ofrecen herramientas para desarrollar empatía y fortalecer la conexión emocional entre 

padres e hijos, promoviendo así una relación más sólida y comprensiva. En el tercer 

capítulo, centrado en la inclusión, discapacidad, duelo y autocuidado, se aborda la 

importancia de la inclusión social, la comprensión de la discapacidad como parte integral 

de la identidad, la gestión del duelo continuo a lo largo del tiempo y la crucial necesidad 

de cuidado personal para los padres. Este capítulo proporciona estrategias prácticas y 

consejos para fomentar una vida equilibrada y saludable. Finalmente, el cuarto capítulo, 

centrado en la iglesia como apoyo, explora la dimensión espiritual y comunitaria, 

destacando el papel vital que la iglesia puede desempeñar como red de apoyo. Ofrece 

orientación sobre cómo derribar barreras físicas y sociales, promoviendo la inclusión 

activa en la congregación. Además, presenta estrategias para que la iglesia sea un espacio 

acogedor y comprensivo para las personas con discapacidad y sus familias. 
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Cada capítulo se enriquece con estrategias prácticas respaldadas por recursos 

adicionales, como testimonios inspiradores y videos informativos, todos fundamentados 

en una investigación actualizada y renovada sobre el tema. Esta estructura integral busca 

proporcionar a los padres las herramientas necesarias para enfrentar los desafíos, 

promoviendo así un entorno inclusivo y de apoyo tanto en el ámbito familiar como en la 

comunidad eclesiástica. 
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II. Formulación del problema 

Instituto Crux es un establecimiento de reflexión e investigación que forma, educa 

y responde, por medio del Evangelio de Jesucristo, a los dilemas morales que plantea el 

escenario contemporáneo manifestados en: la destrucción de la familia nuclear, la 

decadencia de la ética y la superficialidad de la mente cristiana, sus instalaciones 

encuentran ubicadas en la Ciudad de Guatemala, en el edificio Géminis 10 ubicado en la 

zona 10. 

Los empleados de Instituto Crux asisten a la iglesia Centro Bíblico el Camino, en 

la cual se encuentran padres de familia de hijos con discapacidad, los cuáles no recibieron 

acompañamiento durante el duelo que enfrentaron por dicho diagnóstico.  El Instituto 

cuenta con un programa educativo llamado “Diplomado en Pastoral de la Familia”, el cual 

es un programa diseñado para todos aquellos que desarrollan ministerios vinculados a la 

familia. Se divide en 7 módulos y uno de ellos aborda el tema de “Familias con necesidades 

especiales”, con el propósito de orientar a familias con hijos con discapacidad; por lo tanto, 

el manual servirá como una herramienta para ese diplomado que ayudará a profundizar en 

el tema y brindará herramientas que los padres puedan aplicar durante el proceso de duelo, 

para aceptar la discapacidad desde otra perspectiva. 

Su misión es, desarrollar una plataforma de carácter apologético, ético e 

investigativo, que tenga como propósito defender y promover principios cristianos en una 

sociedad moralmente arbitraria y en constante decadencia cultural. Desde Guatemala 

llevan la visión al mundo hispanohablante. Pretendiendo alcanzar a los miembros de la 

sociedad, en particular estudiantes universitarios, profesionales jóvenes y cristianos que se 

encuentran enfrentando la disyuntiva de la realidad circundante que está cambiando en 

formas y prácticas que se alejan de sus tradiciones.  

Por lo tanto, el diseño del manual será de beneficio para fortalecer y orientar las 

etapas de duelo a causa del nacimiento de un hijo con discapacidad. El mismo se utilizará 

en Instituto Crux. Este manual se utilizará con fines educativos en su diplomado de 

Orientación Familiar, en el cuál abordan distintos temas acerca de la familia y uno de ellos 

es el duelo que pasa el padre de un hijo con discapacidad. Este Instituto pertenece a 
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Guatemala, pero es Internacional, ya que muchas personas que estudian en él, o utilizan sus 

recursos, son de distintos países. 

 

A. Planteamiento del problema   

El tema desarrollado como modelo de trabajo profesional fue seleccionado debido 

a que, se observó la necesidad de abordar el duelo en padres de familia a causa del 

nacimiento de un hijo con discapacidad. 

Es importante tener en cuenta que el duelo no se limita únicamente a la pérdida de 

un ser querido por fallecimiento, sino que también puede estar presente en otras situaciones, 

como la pérdida de un empleo o un cambio drástico en la vida. Según Palacios et al. (2021), 

el duelo es un proceso natural que las personas experimentan como respuesta a la pérdida 

de algo significativo, ya sea una persona o una situación. El duelo puede manifestarse ante 

la pérdida de una imagen idealizada o deseada, como ocurre en el caso del diagnóstico de 

discapacidad en un miembro de la familia.  

La discapacidad conduce a muchos retos en la vida, tanto en la persona con 

discapacidad como en los padres. Uno de los más desafiantes es el duelo que atraviesan a 

causa del nacimiento de un hijo con discapacidad. Es necesario que la familia conozca y 

aprenda sobre el duelo para afrontar la situación de mejor manera, ya que muchas suelen 

tener dificultades para superar cada etapa. Por ejemplo, algunos de ellos se quedan 

estancados en la negación. 

Cuando una persona está en negación se empiezan a construir barreras que 

dificultan la inclusión por el temor a ser rechazados debido a la discapacidad. Paz (2020) 

menciona que, las personas con discapacidad, por sus dificultades físicas, mentales, 

sensoriales y debido a múltiples barreras impuestas por la misma sociedad han sido 

excluidas y marginadas al limitarles el libre acceso a distintas áreas de la vida. Por lo cual 

es necesario abordar el duelo y la transición por las distintas etapas para que el hogar se 

convierta en un entorno favorable para la inclusión. 
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Rodríguez (2018) menciona que “cualquier ser humano la muerte y la pérdida de 

algo preciado dan lugar a sentimientos de dolor derivados de un proceso de duelo”.  

Villavicencio et al. (2018) indica que recibir un diagnóstico con discapacidad, se 

convierte en una etapa crítica para los padres, ya que su estado emocional es afectado por 

el diagnóstico. Al recibir el diagnóstico este suele ser vivido y recordado como un 

momento duro, difícil de superar y olvidar; es una situación dolorosa que conlleva a una 

serie de reacciones emocionales que afectan a la estabilidad de la pareja y al contexto 

familiar. Desde ese momento los padres entran a un estado de duelo. Aceptar y comprender 

que un hijo tiene una discapacidad, es un proceso que va más allá del conocimiento del 

hecho. Como cualquier suceso doloroso, la asimilación de esta situación continúa por un 

tiempo.  

Cuando los padres tienen un acompañamiento apropiado para asimilar el duelo 

llegan a transformar su perspectiva de la discapacidad y eso se traduce en oportunidades de 

inclusión en los distintos entornos.  

B. Preguntas de investigación    

1. Pregunta Central   

 ¿Cómo afrontan los padres de familia la llegada de un hijo con discapacidad? 

2. Preguntas secundarias   

 ¿Qué etapas de duelo enfrentan los padres de familia a causa de un hijo con 

discapacidad? 

 

¿Cuáles son las reacciones de los padres a causa del duelo que inicia en el momento 

del diagnóstico del hijo con discapacidad? 

 

¿Cómo puede apoyar la iglesia a familias con miembros con discapacidad?  
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C. Justificación   

 El duelo a causa del diagnóstico de un hijo con discapacidad afecta la realidad de 

los padres. El rompimiento que se da en las expectativas que tenían del bebé soñado, 

ocasiona un mar de sentimientos y comienza un proceso de incertidumbre y desafíos. Por 

lo tanto, conocer, acompañar y darle importancia a este proceso es esencial para 

comprender por lo que pasan los padres y así intervenir con una orientación y apoyo desde 

el nacimiento de su nuevo hijo. De este modo, afrontarán el duelo de manera eficaz y 

aceptarán la discapacidad que siempre los acompañará 

El nacimiento de una persona con discapacidad produce un impacto que provoca 

respuestas emocionales que tienen un efecto psicológico en toda la familia. Un duelo 

enfrentado positivamente permitirá que la familia aprenda a vivir con la discapacidad de su 

nuevo integrante y avanzar junto con él. Como resultado se adentrarán al mundo de la 

inclusión y aprenderán día a día.  

El acompañamiento durante el proceso de duelo busca que la persona, en este caso 

los padres de familia puedan comprender lo que están enfrentando y encontrar formas de 

asimilarlo y superarlo.  Al igual provoca que los padres puedan conocer acerca de la 

inclusión social. Este proceso les proporciona esperanza, ya que entenderán que su hijo 

podrá ser incluido en la sociedad y los motivará para luchar por eso y rodearse de personas 

que incentivarán lo mismo.  

Los cristianos tienen fe en que Dios creó al ser humano a su imagen y semejanza y 

que este tiene un valor intrínseco, no hay excepción alguna. No se puede tratar ninguna 

vida humana como algo carente de valor y propósito. La manera en que la familia afronte 

el duelo será determinante en las oportunidades que se le ofrezcan y las barreras que 

derriben juntos. Por lo tanto, la Iglesia impacta la inclusión social, ya que deben de reflejar 

el carácter de Cristo y amar como Dios los ha amado con la creencia que todos son imagen 

del Creador y dándole la bienvenida a las personas con discapacidad a la congregación. 

El motivo de esta investigación es facilitar un manual a los padres para que tengan 

un conocimiento del duelo y también orientación acerca del apoyo que la iglesia puede 

proporcionar durante el camino. El fin es acompañar a los padres para que puedan encontrar 
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esperanza en medio de la tormenta. Se ha seleccionado esta investigación ya que se 

considera que, al otorgar acompañamiento a los padres desde el inicio, ellos buscarán 

generar oportunidades para sus hijos y vivirán la inclusión plena en sus hogares, porque los 

padres comprenderán su dolor y lo sobrellevarán de forma positiva para avanzar y 

transformar los desafíos en oportunidades. 

D. Supuestos de investigación   

1. El diseño de un marco de orientaciones del proceso de duelo 

asociado al diagnóstico para padres de hijos con discapacidad ofrecerá conocimiento 

acerca del tema a los padres que enfrentan esta situación. 

2. El conocimiento del duelo y sus etapas ayudará a enfrentar de manera 

positiva el diagnóstico de sus hijos.   

3. Facilitar herramientas didácticas les permite recorrer de manera 

positiva por las distintas fases del duelo.  
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III. MARCO TEÓRICO 

A. Inclusión   

 Tilio (2021) se refiere la inclusión como: “una postura, actitud o política que 

busca integrar a todas las personas de una sociedad”. La inclusión apunta a generar una 

mayor participación por parte de las personas y que contribuyan al desarrollo de la 

sociedad de forma equitativa. El objetivo es que todas las personas o grupos sociales sean 

incorporados de manera igualitaria, sin ser excluidos, marginados o segregados. De esta 

forma todos contarán con los mismos derechos y oportunidades.  

Cabe mencionar que la inclusión abarca distintas áreas en la vida, puede ser 

inclusión educativa, social, laboral, etc. Pero todas apuntando a la misma idea de generar 

una cultura inclusiva donde todos sean aceptados por igual.  

B. Discapacidad 

 El diccionario de la Real Academia Española define discapacidad como: 

“Situación de la persona que por sus condiciones físicas o mentales duraderas se enfrenta 

con notables barreras de acceso a su participación social”.  

Bonilla (2019) agrega a esta definición indicando que, la discapacidad es un 

término genérico que incluye carencias, limitaciones en la actividad y restricciones en la 

participación. Al igual indica que este se enfrenta a aspectos negativos en cuanto a la 

interacción entre un individuo y otro, y a aspectos contextuales como los factores 

ambientales y personales.  

Se pueden encontrar distintos tipos de discapacidad, Castillero (2018) menciona 

los siguientes tipos:  

• Discapacidad física: presencia de una problemática vinculada a una 

disminución o eliminación de capacidades motoras o físicas. Este tipo de discapacidad 

surge en el contexto de problemas medulares, accidentes de tráfico, traumatismo 
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craneoencefálico, enfermedad médica generadora de limitación física, amputaciones, 

malformaciones congénitas o accidentes cardiovasculares. Otras afecciones que producen 

discapacidad física son, la parálisis cerebral, la esclerosis múltiple y la espina bífida.  

• Discapacidad sensorial: existencia de limitaciones derivadas por 

deficiencias en alguno de los sentidos que permiten percibir el medio externo o interno. 

Existen alteraciones en todos los sentidos, las más conocidas son la discapacidad visual, la 

cual es una alteración que imita la capacidad de ver parcial o totalmente. Las personas con 

discapacidad visual tienen que descubrir el mundo por medio de otras sensaciones como 

los olores, sabores, tacto y sonidos.   Por otro lado, está la alteración auditiva la cual es una 

alteración que limita parcial o totalmente la capacidad de procesar la información a nivel 

oído medio o interno que afecta la percepción, recepción y discriminación del sonido del 

ambiente o del habla. La cual repercute en el desarrollo de habilidades del pensamiento, 

del habla y del lenguaje, en la conducta, desarrollo social y emocional. 

• Discapacidad psicosocial: presentación de trastornos en el comportamiento 

adaptativo que afectan el realizar una o más actividades cotidianas. Algunas disfunciones 

mentales que se asocian a esta discapacidad son, depresión, trastorno de ansiedad, psicosis, 

trastorno bipolar, esquizofrenia, trastorno esquizoafectivo, etc.  

• Discapacidad intelectual: limitación del funcionamiento intelectual que 

dificulta la participación social o el desarrollo de la autonomía o de ámbitos como el 

académico y laboral. Según el Manual Diagnóstico y Estadístico de los Trastornos Mentales 

quinta edición, para diagnosticar discapacidad intelectual se deben cumplir con los tres 

siguientes criterios; deficiencias de las funciones intelectuales, como el razonamiento, la 

resolución de problemas etc. Deficiencias del comportamiento adaptativo que producen 

fracaso del cumplimiento de los estándares de desarrollo y socioculturales para la 

autonomía personal. Inicio de las deficiencias intelectuales y adaptativas durante el periodo 

de desarrollo. Lo mencionado anteriormente se manifiesta en los siguientes grados: leve, 

moderado, grave y profundo.  

C. Barreras   

Las Naciones Unidas (2018), menciona que las personas con discapacidad 

enfrentan obstáculos todos y cada uno de los días. Mencionan Al igual citan que la OMS 

(2011) describe estos obstáculos como barreras que se definen como factores en el entorno 
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de una persona que, con su ausencia o presencia, limitan el funcionamiento y arraigan la 

discapacidad, por ejemplo: 

• Barreras arquitectónicas: ambientes físicos inaccesibles.  

• Barreras actitudinales: actitudes negativas de otras personas frente a la 

discapacidad. 

• Barreras políticas: Planteamiento de estereotipos sobre las personas con 

discapacidad a causa de la ausencia de normativas que promuevan la inclusión. Por parte 

de los gobiernos. 

 Estas barreras pueden proceder de la ignorancia, el miedo, la incomprensión, etc.; 

todas estas pueden convertirse en obstáculos que impiden a las personas con discapacidad 

perseguir sus sueños y aspiraciones. 

Todo lo mencionado anteriormente recae en los padres que reciben el diagnóstico 

de su hijo/a con discapacidad y les invade el miedo al pensar en todas las barreras que 

tendrá que enfrentar en un futuro.  

D. Oportunidades asociadas a la inclusión   

 

 Las Naciones Unidas (2018) indican que, como sociedad, una vez que se acepta 

que las personas tienen discapacidades diferentes, se debe responsabilizar de incluir a todos 

y encontrar medios para derribar barreras. Asimismo, todas las personas con discapacidad 

tienen derecho a que se les brinde una oportunidad, promoviendo sus derechos y 

haciéndolos realidad. De igual manera, mencionan que la inclusión en la comunidad y en 

la educación ha dado lugar a enfoques más interactivos que reconocen que la discapacidad 

no es razón para excluir, sino que, al contrario, es una oportunidad para convivir aceptando 

las diferencias. La inclusión debe de ser una prioridad en todos los niveles de la sociedad. 

En la siguiente tabla 1 se puntualizan los beneficios de la inclusión: 

Tabla 1  

Beneficios de la inclusión 

 

Beneficio Descripción 
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1. La inclusión fomenta la tolerancia y 

reduce el acoso escolar 

La exclusión alimenta el miedo a la 

diferencia. La inclusión fomenta la 

aceptación.  

2. La inclusión cultiva la empatía La interacción uno con otros favorece el 

desarrollo de amistades, así como la 

inclusión social.  

3. La inclusión ayuda a las personas a 

desarrollar una imagen positiva de 

sí mismas 

Las personas con discapacidad muestran 

una mayor autoestima y valor propio al ser 

incluidos, adquieren confianza y creen en 

ellos mismos.  

4. La inclusión impulsa un cambio 

significativo  

Una mentalidad inclusiva puede conducir a 

nuevas ideas y a un cambio positivo.  

5. La inclusión ayuda a ver primero a 

la persona 

Cuando se incluye a todas las personas en 

todos los aspectos de la sociedad, es más 

probable que se vea a la persona en lugar 

de concentrase en su discapacidad.  

Fuente: Elaboración propia 

E.  Duelo 

Avilés y Salazar (2021) indican que se denomina duelo al conjunto de sentimientos, 

comportamientos y pensamientos que experimenta una persona ante la pérdida de algo o 

alguien en particular. 
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 El duelo no se refiere solamente a la muerte de un ser querido sino a cualquier clase 

de pérdida significativa para la persona, incluyendo objetos, suelos, situaciones que se salen 

de control y ocasionan un cambio en la vida. Por ejemplo, el diagnóstico de una enfermedad 

incurable, el despido de un trabajo, mudarse de un país a otro, el cambio de amigos etc.  

Rodríguez (2018) enriquece a lo anterior mencionando que para cualquier ser 

humano la muerte y la pérdida de algo preciado dan lugar a sentimientos de dolor derivados 

de un proceso de duelo.  

F. Etapas del duelo  

La Organización de Estados Iberoamericanos para la Educación, la Ciencia y la 

Cultura (2022) cita a Kübler-Ross (2002) indicando que el duelo contiene cinco etapas que 

describen la forma en la que las personas reaccionan ante cualquier pérdida significativa.  

 

• Negación: en esta etapa no se cree lo que ha sucedido y se actúa como si 

nada hubiera pasado. La cuál desborda preguntas como: ¿es cierto?, ¿es posible que esto 

esté sucediendo?; es una negación constante ante lo que está ocurriendo.  

 

• Ira: esta etapa se caracteriza por un enojo constante y se quiere 

responsabilizar a alguien por lo sucedido. Puede ser culpar a otros o a la persona misma. 

Esta furia intenta proteger a las personas de la tristeza que sienten. 

 

• Negociación: esta etapa es regresar al antes de la situación para no sentirse 

impotentes. En la cual se realizan acciones de dar algo a cambio y se utilizan frases como; 

“si lo curas”, “si evitas que esto siga”. 

 

• Depresión: en esta se presenta la verdadera tristeza, ya que se está 

conectando con el presente. Se tiene un sentimiento de soledad ya que se reconoce que se 

ha perdido algo que no se puede recuperar.  
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• Aceptación: la etapa final en la cual se acepta esa pérdida. La persona se da 

cuenta de lo que se tiene y lo que se fue. Se acepta el seguir adelante y se asume una nueva 

realidad con la cual se debe de aprender a vivir.  

 

 

G. El nacimiento de un hijo con discapacidad 

 

Duma, V at el. (2021) menciona que el diagnóstico de discapacidad en un niño 

presenta desafíos para muchos padres y familias. Para la mayoría de los padres enterarse 

de la discapacidad de sus hijos involucra un shock que se convierte en la primera respuesta 

para enfrentar el diagnóstico, seguido por la negativa a aceptar el diagnóstico, la ira y el 

miedo al mundo desconocido que aún se debe recorrer. Es normal que los padres se 

lamenten y experimenten algún tipo de dolor al escuchar el diagnóstico de discapacidad. 

Esto se debe a que el resto de la sociedad ve la discapacidad como una tragedia.  

El nacimiento de un hijo con discapacidad ocasiona diversos sentimientos ante la 

pérdida del hijo soñado. Rodríguez (2018) indica que en este caso la pérdida es en cuanto 

a las expectativas que se planteaban con el niño sano que anhelaba. Lo cual ocasiona 

melancolía, aislamiento, auto reproches etc.  

Rodríguez (2018) también menciona que la discapacidad muestra lo que no se 

quiere ver, por lo cual el proceso de duelo inicia con la aceptación de algo no deseado; este 

es un proceso que requiere tiempo y esfuerzo, dedicación para superar poco a poco sus 

distintas etapas. La realidad que viven los padres rompe con las expectativas parentales y 

plan de vida que se tenía en mente. Es necesario que los padres puedan procesar la 

diferencia entre el hijo deseado y el real, y puedan llegar a vincularse de manera positiva 

para aceptarlo e incluirlo.   

Dicho lo anterior se puede concluir que la llegada de un hijo es alegría, pero cuando 

aparece un diagnóstico de discapacidad se generan sentimientos de angustia a causa de la 

percepción que los padres tienen de lo que será el entorno social y las barreras que 

enfrentará su hijo.  
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Avilés y Salazar (2021) agregan que la pérdida que viven los padres es la 

discapacidad misma, es despedirse del hijo que esperaban pero que está ahí presente de una 

forma distinta.  

H. Características del duelo  

 

Como se mencionaba anteriormente La Organización de Estados Iberoamericanos 

para la Educación, la Ciencia y la Cultura (OEI, 2022) indica las cinco etapas del duelo 

mencionadas por la Dra. Elizabeth Kübler-Ross: negación, ira, negociación, depresión y 

aceptación.  

Estas cinco etapas son las mismas que enfrentan los padres de un hijo con 

discapacidad, Aguilar et al. (2018) menciona que ante el diagnóstico existen sentimientos 

de dolor, incapacidad, incertidumbre, enojo, desconcierto, preguntándose el por qué. 

El proceso de duelo que atraviesan los padres en cada etapa se caracteriza por:  

• Negación: los padres entran en esta etapa buscando especialistas, con la 

esperanza de encontrar la cura o que el diagnóstico de su hijo es erróneo. Niegan la 

existencia de la discapacidad o la minimizan. Algunos padres evaden la discapacidad de su 

hijo/a realizando diversas actividades durante el día para mantener el equilibrio emocional 

y así evitar lo que están viviendo. Esto los protege del sueño roto, del hijo soñado que no 

tuvieron.  

• Ira: los padres están inconformes con todo a su alrededor, nada les parece 

bien, sienten dolor y resentimiento ante la situación que están viviendo; se da el enojo a los 

orígenes familiares; hacia cualquier persona u objeto, a Dios y al mundo.  

• Negociación: esta etapa se caracteriza por una búsqueda de la “sanación”, 

se refleja la angustia de los padres por encontrar una solución ante la discapacidad de su 

hijo/a. Y están dispuestos a cualquier cosa por negociar el bienestar de su hijo.  

• Depresión: en esta etapa los padres se encuentran invadidos de tristeza, es 

el resultado de la conciencia del hijo soñado que perdieron. Los padres suelen pensar en las 

expectativas con respecto a los límites potenciales del niño para su crecimiento y desarrollo.  
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• Aceptación: los padres han logrado equilibrar su ansiedad y enojo, tienen 

tranquilidad consigo mismos y con las personas de su alrededor. Logran ver a su hijo/a 

como una persona que tiene sus propias fortalezas y debilidades.  

 

I. Duelo en la familia a causa de un miembro con discapacidad  

 

El nacimiento de un hijo con discapacidad puede inducir sentimientos complejos en 

los padres. Hay rechazo, conmoción, agresión, tristeza e incluso falta de aceptación.  

Al nacer un hijo con discapacidad este pone de manifiesto una herida, personifica 

lo no dicho, muestra lo que no se quiere ver y lo anhelado no existe. Así comienza el duelo 

con el rechazo consciente o inconsciente de la realidad de los hechos, la discapacidad 

siempre marcará a la familia en su totalidad. (Rodríguez, 2018:15-23)  

Áviles y Salazar (2021) indican que se debe de notar que el proceso de duelo no 

solo lo enfrenta la persona afectada sino todos lo experimentan, el dolor de cada persona es 

válido y debe de ser atendido, por lo cual dentro del contexto familiar el duelo debe de ser 

vivido en equilibrio de tal forma que exista un apoyo mutuo.  

Soler (2019) enriquece con lo siguiente; “La situación ideal se da en las familias 

que logran ser capaces de elaborar un duelo familiar en el que las funciones y roles de cada 

miembro son lo suficientemente flexibles como para poder sostener a los demás y saber 

dejarse ayudar al mismo tiempo”.  

Si la familia está fortalecida y logran crear un vínculo fuerte en medio de la situación 

entonces tendrán un proceso de duelo menos traumático y más eficaz.  

Cabe mencionar que la familia debe de buscar ayuda y acompañamiento durante el 

proceso de duelo para poder abordar las etapas en las que cada integrante esté pasando, ya 

que no todos atraviesan por las mismas etapas o en el mismo orden, esto depende de cada 

persona.  
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J. Diferencias de duelo de un padre y una madre 

 

Como lo establecen Aguilar, Heredia, Pesantez y Villavicencio (2018) cuando a 

los padres se les informa sobre la discapacidad de sus hijos este momento suele vivirse y 

recordarse como un momento duro, difícil de superar y olvidar; es una situación muy 

difícil que conlleva a una serie de reacciones emocionales que afectan a la estabilidad de 

la pareja y al contexto familiar. Cada uno de los padres reacciona y afronta la situación de 

manera diferente. Ante la discapacidad existen sentimientos de dolor, incertidumbre, 

enfado, desconcierto, todo esto se mezcla y surge la pregunta “¿Por qué?”.  

Según Aguilar, Heredia, Pesantez y Villavicencio (2018) existen diferentes formas  

de  afrontamiento  en  los  padres,  algunas madres  desarrollan  mayor capacidad de 

afrontamiento ante el diagnóstico de su hijo a la hora de llegar a la etapa de la aceptación, 

en comparación al padre, ella provee los cuidados y presenta mayor apego emocional con 

el niño, al contrario, el padre en la mayor parte de los casos posee un afrontamiento 

centrado en el problema, afectando su masculinidad, generando en  él,  la  negación de  la  

situación  y  creándose  la  dificultad  para afrontar  de  manera  positiva  el  problema.  El 

afrontamiento depende de los recursos personales, la crianza, el medio cultural en que se 

rodea la familia, la estabilidad de las relaciones, la comunicación interfamiliar y los lazos 

afectivos entre la pareja.  

Es muy común que una mujer manifieste sus sentimientos y que al hombre le cueste 

más el poder expresarse, esto ocasiona que la mujer pueda desahogarse y buscar ayuda 

externa pero el hombre tiende a mostrarse fuerte y no demostrar la debilidad y el dolor que 

lleva dentro, por lo cual es necesario la ayuda de un consejero familiar o un psicólogo si 

es posible.  

K.  Impacto del duelo de los padres en la persona con discapacidad  

 

 Según Villalobos (2019), la actitud de los padres hacia sus hijos con discapacidad 

va a depender de como esté constituida la familia, para poder sobrellevar esta situación 

difícil y superar asertivamente cado una de las etapas. Por lo tanto, trabajar en las actitudes 

propias de los padres con hijos con discapacidad facilita seguir hacia la etapa de aceptación, 
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y así afrontar de una mejor manera la situación que conducirá a los padres a oportunidades 

para su hijo/a y enfrentarse a la sociedad. En consecuencia, Villalobos (2019) concluye que 

si los padres superan la situación de un modo eficaz transmitirán al niño seguridad, amor, 

dedicación y preocupación por él. Además, menciona que el niño podrá salir adelante con 

su discapacidad ya que sus padres lo motivarán y lo ayudarán en lo que sea posible durante 

su desarrollo tanto físico, emocional y de aprendizaje. Por el contrario, si los padres son 

incapaces de soportar el dolor ante la discapacidad y no logran sobrellevarlo y superarlo, 

entonces el niño sentirá rechazo y eso impactará su desarrollo.  

Tener un hijo con discapacidad requiere apoyo en la crianza, tanto a nivel emocional 

como en la obtención de información, para aprender a manejar los problemas a los que se 

enfrentan. En este sentido, es fundamental la creación de redes de apoyo entre la familia y 

el acompañamiento institucional que brindan los profesionales que atienden los procesos 

médicos, terapéuticos y educativos de las personas con discapacidad. Además, Gallego 

(2018) menciona que es importante recordar que el duelo que atraviesan los padres no se 

elabora de una vez y para siempre; al contrario, ante cada nueva etapa de crecimiento del 

niño/a, el dolor puede revivirse debido a los cambios en las distintas fases del desarrollo. 

Por esta razón, los padres deben contar con un apoyo y acompañamiento constante, 

centrado en los principios que se describen a continuación. 

L. Reconocer que se necesita ayuda 

 

Aguilar et al. (2018) indican que los padres que no buscan ayuda durante el duelo 

lo gestionan de manera incorrecta y esto puede provocar que lleguen a ser padres con 

excesivo apego, sobreprotección, pobre o nula participación en el proceso de terapias del 

hijo/a, actitud desafiante, mantienen una desautorización respecto al profesional o equipo 

que ve a su hijo/a, cuadros de depresión crónica; etc. Al enfrentar el duelo de manera 

negativa, la mayor consecuencia recae en el niño con discapacidad, ya que los padres se 

desestructuran y no se organizan adecuadamente para atender sus necesidades.  

Dicho lo anterior, es importante que los padres reconozcan que no pueden recorrer 

el duelo solos, deben mostrarse vulnerables para pedir ayuda y guía durante el proceso y 



  19  

encontrar un equilibrio durante el proceso de duelo. Sin importar el tiempo que dure dicho 

proceso, el acompañamiento siempre será vital.  

 

M. Conocer la discapacidad del hijo durante el proceso 

 

Aguilar et al. (2018) indica que, conforme el duelo va progresando y los padres van 

aceptando su realidad, estos empiezan a desear ayudar a su hijo a seguir adelante y como 

familia avanzar a un futuro incierto en el que constantemente se busquen oportunidades.  

Entonces los padres empiezan a conocer la discapacidad de sus hijos, buscan lugares 

en donde puedan ayudarlos y darles las terapias y las atenciones necesarias para su 

desarrollo.  

Al igual Aguilar et al. (2018) menciona que los padres hacen los cambios necesarios 

en casa y se familiarizan con la discapacidad para poder ofrecerle lo mejor a su hijo.  

Es importante que los padres conozcan la discapacidad de su hijo para poder saber 

cómo actuar frente a esta y frente a las barreras que puedan enfrentar a causa de la 

discapacidad, como barreras culturales, sociales, educativas etc. 

 

Neimeyer (2022) menciona algunas estrategias a utilizar para enfrentar cada etapa de duelo: 

• Tomarse en serio las pequeñas pérdidas: vivir la tristeza que se está 

sintiendo en el momento da la oportunidad de practicas la adaptación a las pérdidas 

importantes de la vida.  

• Tomarse tiempo para sentir: es necesario encontrar algunos 

momentos de tranquilidad sin distracciones. Se recomienda escribir en privado 

sobre la experiencia y reflexiones en ese momento de cambio ya que puede ser una 

forma de mejorar la sensación de alivio y comprensión.  

• Encontrar formas sanas de descargar el estrés: se debe de buscar 

formas constructivas de dominar el estrés, ya sea a través de alguna actividad como 

el ejercicio, el entrenamiento en relajación, la oración etc.   
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• Dar sentido a la pérdida: se debe de dar permiso a esa pérdida en 

lugar de tratar evitarla, a medida que se va elaborando una historia coherente de la 

experiencia vivida se va logrando una mejor perspectiva de la misma.  

• Confiar en alguien: se debe de encontrar personas, que pueden ser 

familiares, amigos religiosos o terapeutas, a los que se le pueda explicar por lo que 

se está pasando.  

• Dejar a un lado la necesidad de controlar a los demás: se debe de 

entender que las otras personas afectadas por la pérdida tienen su propia manera 

de atravesar el duelo y a su propio ritmo. No se debe de tratar de obligarlas a 

adaptarse al camino del duelo sino darles el espacio.  

• No resistir al cambio: es necesario aprender a abrazar los cambios, 

buscando oportunidades que presentan para el crecimiento, se debe de hacer un 

esfuerzo por crecer con la experiencia de la pérdida.  

Leitch S et al. (2019) agrega que los padres expresan angustia relacionada con 

el aislamiento y el estigma, así como frustración por falta de apoyo. Por lo cual es 

esencial tener una sensación de alivio al compartir experiencias y discutir temas con 

otros padres que los entiendan. El sentirse comprendidos, conectar y escuchar las 

experiencias de otras personas los puede ayudar a sentirse validados en sus propias 

experiencias y desafíos.  

a.  Acompañamiento profesional en el proceso de duelo asociado a la 

discapacidad  

 

Según Aguilar, Heredia, Pesantez, Villavicencio (2018) y Gallego (2018) es 

necesario la ayuda de un consejero familiar o un psicólogo si es posible para obtener un 

proceso terapéutico el cual se centre en el duelo de los padres a causa del nacimiento de su 

hijo con discapacidad para poder llevar el proceso de una mejor manera. 
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b.  Periodo de acompañamiento  

 

Aguilar et al. (2018) menciona que aceptar y comprender que un hijo/a tiene 

discapacidad, es un proceso que va más allá del conocimiento del hecho. Y como cualquier 

situación dolorosa, la asimilación de esta situación continua por un tiempo no definido.  

Illum, N et al. (2018) indica que proporcionar formas para que los padres 

identifiquen la discapacidad en sus hijos es necesario para entablar un diálogo de 

comprensión mutua de la discapacidad. De esa manera, los padres podrán construir 

oportunidades activamente para el desarrollo de sus hijos.  

 

Con base en lo anterior, se concluye que el periodo de acompañamiento depende de 

la persona y de cómo transite por cada etapa del duelo. Puede que se prolongue la etapa de 

negación o se alcance rápido la etapa de aceptación, en cada persona es un proceso distinto, 

ya que las necesidades no serán las mismas. Puede que una persona necesite mucho afecto 

y otra necesite más apoyo en cuanto a cómo hacer las actividades diarias con su hijo. Por 

lo cual el proceso que se lleva lo maneja la persona que esté acompañando durante el duelo 

para tomar decisiones objetivas en ese proceso.  

 

c. La iglesia como apoyo a las familias que tienen un miembro con 

discapacidad  

El nacimiento de un hijo con discapacidad puede ser una crisis que ocasione temor, 

descontrol y descontentamiento con Dios, Wilson (2018) menciona que es posible que 

difícilmente se comprenda la providencia de Dios, por qué deja que sucedan distintas 

situaciones o lleva a las personas través de ciertos sucesos. Pero algo se puede saber: “al 

mirar a la cruz, todas las personas son amadas”.  

Wilson (2018) menciona que, el Espíritu Santo acompaña en momentos difíciles y 

de sufrimiento y recuerda a las personas que Cristo sufrió por todos en esa cruz, que las 

personas no están solas, y que nunca lo estarán por el gran y eterno amor de Dios que se 

ha dado por medio de Jesús.  
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Al igual establece que, es común en tiempos de dolor, sentirse abandonado, 

olvidado y no amado. Incluso si otros muestran amor, se puede dudar del amor de Dios 

debido a los dolores que se enfrentan que solo Él puede aliviar. Y por alguna razón, no lo 

hace. Se puede comenzar a razonar como los amigos de Job: ¿hemos hecho algo para 

merecer la discapacidad, depresión y nuestros dolores?, pero menciona que el Espíritu 

recuerda que no hay ninguna condenación para los que están en Cristo Jesús. Romanos 

8:1  

Wilson (2018) enumera citas que orientan la fe en medio de situaciones específicas:  

Tabla 2 

Citas que orientan a la fe 

Cuando se piensa que Dios ha llegado a 

su límite con una persona.  

El espíritu recuerda que “Las misericordias 

del Señor jamás terminan, pues nunca 

fallan sus bondades” Lamentaciones 3:22. 

Cuando se siente que Dios ha 

abandonado.  

El Espíritu recuerda que “Cercano está el 

Señor a los quebrantados de corazón, y 

salva a los abatidos de espíritu” Salmos 

34:18 

Cuando se percibe que el miedo ha 

vencido.  

El Espíritu recuerda que “el perfecto amor 

echa fuera el temor” 1 Juan 4:18 

Fuente: Elaboración propia 

El Espíritu Santo puede abrazar y dar consuelo en medio de toda situación, en 

medio del nacimiento de un hijo con discapacidad y todo lo que esto implica.  
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d.  Inclusión social en las iglesias  

 

 Peacock (2018) proporciona algunas orientaciones sobre cómo se puede realizar 

un mejor trabajo para dar la bienvenida a las personas con discapacidad a la iglesia: 

Conocerlos: es importante ser personas amables y empáticas, que buscan formas 

de ser inclusivas. Preocuparse por preguntar a la familia cuál es la mejor manera de 

servirlos, esto les brinda u compañerismo que le permite superar el aislamiento.  

Creatividad: es posible que se deban de hacer adecuaciones para las actividades, 

pero es importante pensar en lo que esto significa para una familia, con opciones tan 

limitadas, tener la oportunidad de actividades inclusivas.  

Ganar la confianza de los padres: para los padres es difícil dejar a sus hijos, pero 

hay que mostrarse empático y amable para que ellos permitan poder acercase a sus hijos y 

así poder conocerlos y ganar su confianza.  

Ofrecer eventos inclusivos: pensando en las necesidades de la persona para no 

excluirla sino incluirla a las actividades, sin imponer barreras.  

Enseñar a otros niños a hacerse amigos de las personas con discapacidad: 

Peacock (2018) comenta que uno de los desafíos más grandes para padres creyentes es la 

falta de enseñanza hacia sus hijos sobre cómo entablar amistad con compañeros con 

discapacidad. Los niños se sienten amados y protegidos cuando las personas los incluyen, 

les hablan y pasan tiempo con ellos. Los padres deben de enseñar a sus hijos a tener 

empatía y ser intencionales en este esfuerzo. 

Proporcionar comida: proporcionar comidas para la familia de vez en cuando, 

especialmente cuando estén pasando por un momento difícil de problemas de salud.  

Buscar formas de permitir que las personas con discapacidad presten 

servicios: Peacock (2018) menciona que “todos tienen dones y rasgos de carácter únicos 

que pueden ser una bendición para el cuerpo de la iglesia”. Es importante permitir que 

cada individuo en el cuerpo de Cristo pueda servir.  
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Hablar con personas con discapacidad: cuando se ve a una persona con 

discapacidad no se debe de apartar la mirada rápidamente para no parecer grosero, mirar 

fijamente es de mala educación, pero captar sus ojos y sonreírles y luego caminar hacia 

ellos para saludarles es valioso y significativo. Cuando se habla con personas con 

discapacidad hay que evitar una voz demasiado lenta, rápida, de bebé o más fuerte. La 

calma y el silencio suelen ser lo mejor, aprender a escuchar y valorar.  

La iglesia es el cuerpo de Cristo y por lo mismo debe de reflejar el carácter de 

Cristo hacia todas las personas. La biblia enfatiza en Efesios 4:2 en que se debe de ser 

humildes y amables, pacientes y tolerantes unos con otros en amor.   

 

e.  Compartir el evangelio con las personas con discapacidad  

 

Todas las personas están necesitadas del evangelio, sea cual sea su situación, la 

Biblia en el libro de Corintios 12:27 resalta que todos son el cuerpo de Cristo y que cada 

persona es miembro de ese cuerpo. No se puede privar a alguien de escuchar la palabra de 

Dios a causa de su discapacidad, o de alguna enfermedad. Al contrario, se deben de buscar 

maneras creativas para poder compartirlo, ya sea que necesite realizar ajustes razonables 

en la iglesia o brindar ayuda profesional para poder llevar a cabo un proceso de inclusión 

dentro de la iglesia.  

 

f.  El amor “Ágape” 

 

 Según Instituto Fiet (2019) el ágape es el tipo de amor cristiano por excelencia, el 

que une a las personas entre ellas por el amor de Dios en sus vidas. Los une a la distancia, 

en cercanía, es heterogéneo en cuanto a grupos sociales, raciales, de género y etarios. Se 

manifiesta en multiplicidad de personas de la misma manera. Une a las personas y las hace 

sentir fraternidad de un modo sobre natural porque procede de Dios. Es necesariamente 

expresable: no hay amor si no se manifiesta, si no se hace visible. Se debe de manifestar 

ese amor a todos los seres humanos, sin importar su discapacidad, ya que todos los 

creyentes deben de ser partícipes de ese amor ágape.  
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Como lo menciona la Biblia en 1 Juan 4:7-8, todos deben de amarse los unos a los 

otros, porque el amor viene de Dios, todo el que ama ha nacido de él y lo conoce. El que 

no ama no conoce a Dios, porque Dios es amor.  

La discapacidad no es una excepción del amor ágape, al contrario, el amor ágape 

habla de hermandad, equidad, compañerismo y comunión. Es importante practicar este 

amor con todas las personas. En caso de los creyentes se cree fielmente en que Dios amó 

primero a las personas y que es su deber compartir ese amor con los que los rodean, sin 

importar su apariencia o discapacidad. Todos son el cuerpo de Cristo.  
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III. MARCO CONTEXTUAL 

El trabajo de graduación se realizó en Instituto Crux, el cual es un establecimiento 

de reflexión e investigación que forma, educa y responde, por medio del Evangelio de 

Jesucristo, a los dilemas morales que plantea el escenario contemporáneo manifestados en: 

la destrucción de la familia nuclear, la decadencia de la ética y la superficialidad de la mente 

cristiana. 

La existencia del Instituto Crux se remonta a una serie de diálogos y propuestas 

esbozadas por Gonzalo A. Chamorro al doctor Guillermo D. Taylor en torno a la posible 

creación de un centro de pensamiento de orientación cristiano y compuesto por expertos de 

naturaleza investigadora y de vasta experiencia en el ministerio cristiano.  

El Instituto Crux (2018) indica que su misión es desarrollar una plataforma de 

carácter apologético, ético e investigativo, que tenga como propósito defender y promover 

principios cristianos en la sociedad. Desde Guatemala llevan la visión al mundo 

hispanohablante. Pretenden alcanzar a los miembros de la sociedad, en particular 

estudiantes universitarios, profesionales jóvenes y cristianos.   

Instituto Crux se basa en 7 objetivos estratégicos para llevar a cabo su misión de 

forma concreta y precisa. En tabla 3 se encuentran los objetivos y su descripción.  

Tabla 3 

Objetivos estratégicos 

Área Objetivo 

Social Ser un referente interpretativo de la 

realidad sociocultural para toda aquella 

persona que busque una perspectiva 

cristiana de la sociedad contemporánea. 

 

Comunicar los resultados de las 

investigaciones a los diferentes sectores de 

la comunidad cristiana y la sociedad en 

general, a través de los distintos medios de 

comunicación. 
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Familiar Desarrollar fundamentos 

teológicos que permitan formar el carácter 

cristiano de discípulos del Señor. 

Profesional Constituir un Comité Académico 

de referencia que sirva como el principal 

motor intelectual para el desarrollo de las 

investigaciones. 

Académica Promover la reflexión intelectual 

sobre la base la base del ideario del 

Instituto por medio de seminarios, 

coloquios, foros, estudios formales, entre 

otros. 

 

Informar y capacitar a los actores 

relevantes que tienen influencia en la 

formación ética de la comunidad cristiana 

y la sociedad en general. 

  

Vocacional Brindar asesoría desde una 

perspectiva biblio teológica, sobre los 

temas que competen al ideario del 

Instituto. 

Fuente: elaboración propia 
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Instituto Crux (2018) describe su función de la siguiente manera:  

• Promueve la reflexión de su ideario por medio de: 

Conferencias: Las conferencias desarrollan uno de los temas expresados en el 

ideario del Instituto CRUX y sirven de marco de referencia para las actividades del año.  

Coloquios-almuerzos: El desarrollo de estos coloquios interdisciplinarios es 

fomentar la curiosidad intelectual y la discusión sobre los temas que competen a su ideario.  

Consultas académicas: Con estas consultas académicas interdisciplinarias se busca 

actualizar los contenidos de su ideario y dar a conocer las discusiones contemporáneas de 

familia, ética y pensamiento cristiano.  

Seminarios y talleres: el Instituto CRUX implementa seminarios y talleres 

presenciales y virtuales sobre familia, ética y pensamiento cristiano dirigido a líderes 

eclesiales y al público en general.  

• Recopila, digitaliza y almacena información relevante generada en 

torno a sus áreas de interés; convirtiéndose en una plataforma de consulta para 

investigadores, predicadores, profesores y personas en general.  

• Desarrolla, con la calidad que amerita, programas académicos 

digitales a modo de MOOC (Massive Online Open Courses) que transmiten las 

altas expectativas del Instituto con cursos que formen, eduquen y respondan al 

ideario anteriormente planteado.  

• Investiga, desarrolla y publica el resultado de sus hallazgos según su 

ideario.  

• Comunica de forma comprensible los aportes, tanto internos como 

externos, a un público no especializado.  

• Utiliza los medios de comunicación con la finalidad de responder 

desde una perspectiva judeocristiana a la problemática moral que enfrenta nuestra 

sociedad contemporánea. 
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Figura 1  

Organigrama de Instituto Crux 

 

Nota: Elaboración propia. En la figura 1, se puede observar el organigrama 

de Instituto Crux, el cual demuestra la jerarquía en su institución y da un panorama 

más claro de su orden.  

 

Instituto Crux, es un establecimiento de reflexión e investigación que forma, educa 

y responde, por medio del Evangelio a los dilemas morales actuales.  A continuación, en 

base a Instituto Crux (2018) se detalla la labor de cada personal de la institución: 

  

• Director: licenciado y magíster en Teología por el Seminario Teológico 

Centroamericano. Fundador del Instituto Crux. Profesor de teología e 

Historia, conductor del programa radial “Café, Cultura & Cristianismo” de 

Instituto Crux. Conferencista, escritor e investigador.  

• Mentor y visionario: autor y editor de libros.  Invierte su tiempo como 

mentor de líderes seleccionados, escribiendo libros y ensayos, enseñando y 

ofreciendo su capacidad como consultor a individuos, empresas de misión, 

agencias misioneras e iglesias.  

• Presidente: representante legal de Instituto Crux.  

• Directivo: administrador de empresas, mercadólogo y experto en finanzas. 

Encargado de dar consejo administrativo a Instituto Crux.  

• Coordinador ejecutivo: licenciado en Contaduría Pública y Finanzas, y 

Teología. Encargado de la coordinación administrativa en el Instituto Crux.  

Director

Coord. Ejecutivo

Coord. Familia

Asist. 
Administrativo

Mentor y visionario

Presidente

Directivo
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• Coordinador de familia: licenciada en teología con énfasis en Consejería, 

magíster en Consejería. Se encarga del área de familia de Instituto Crux.  

• Asistente administrativo: licenciado en Biblia y Teología. Encargado de 

apoyar en la administración de Instituto Crux.  

 

Líneas estratégicas de Instituto Crux:  

• Promover la reflexión de su ideario por medio de conferencias, coloquios-

almuerzos, consultas académicas, seminarios y talleres. 

• Recopilar, digitalizar y almacenar información relevante generada en torno 

a sus áreas de interés; convirtiéndose en una plataforma de consulta para 

investigadores, predicadores, profesores y personas en general.  

• Desarrollar programas académicos digitales a modo de Massive Online 

Open Courses que transmiten las altas expectativas del Instituto con cursos 

que forman, educan y responden a su ideario.  

• Investigar, desarrollar y publicar el resultado de sus hallazgos según su 

ideario.  

• Comunicar de forma comprensible los aportes, tanto internos como 

externos, a un público no especializado.  

• Utilizar los medios de comunicación con la finalidad de responder desde 

una perspectiva judeocristiana a la problemática moral que enfrenta la 

sociedad contemporánea.  

Programas 

El Instituto Crux cuenta con un curso online llamado “Apologética Pre-

Universitario”, en el cual se busca que los jóvenes reconozcan en qué creen y cómo creen. 

Igual imparten un diplomado llamado “Pastoral de la familia”, en donde se enfocan en los 

distintos tipos de familia que se encuentran hoy en día.   
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Diplomado en pastoral de la familia de Instituto Crux:  este es un programa 

diseñado para todas aquellas personas que desarrollan ministerios vinculados a la familia. 

El estudio aporta herramientas valiosas tanto para la tarea preventiva como para el 

acompañamiento pastoral de las familias que son atravesadas por diversas crisis.  

 

Figura 2  

Módulos de diplomado 

 

 

Fuente: Elaboración propia. Los módulos por cursar en este diplomado se 

demuestran en la figura 2. 

 

Ubicación: las oficinas del Instituto Crux se encuentran ubicadas en la Ciudad de 

Guatemala, zona 10.  

El Instituto cuenta con 7 profesionales en las áreas de orientación familiar, teología, 

estudios bíblicos y apologética. La congregación es de aproximadamente 300 personas. El 

Diplomado impartido aproximadamente llega a 200 personas. En este Instituto se trabajará 
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Módulo 1, fundamento bíblico e 
histórico de la familia. 

Módulo 2, pastoral de la pareja 
matrimonial. 

Módulo 3, pastoral de la 
paternidad. 

Módulo 4, pastoral de los ciclos 
vitales familiares. 

Modulo 5, pastoral de las nuevas 
configuraciones familiares y otras 

situaciones especiales. 

Módulo 6, pastoral de familias 
disfuncionales y otras 

problemáticas. 

Módulo 7, gestión de un centro de 
orientación familiar en la iglesia 

local. 
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con los profesionales mencionados anteriormente, quienes aportarán al trabajo y serán los 

encargados de divulgar el manual en su Instituto y en Iglesia Centro Bíblico el camino.  

Asisten 5 parejas de matrimonios que tienen un hijo con discapacidad y requieren 

acompañamiento en el proceso de duelo. También se llegará a una población con fines 

educativos en el diplomado de Instituto Crux “pastoral de la familia”, en el cuál abordan 

distintos temas acerca de la familia y uno de ellos es el duelo que pasa el padre de un hijo 

con discapacidad. Este Instituto pertenece a Guatemala, pero es Internacional, avalado por 

el Instituto Teológico FIET de Argentina.  
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IV. MARCO METODOLÓGICO 

A. Generalidades   

 El enfoque metodológico utilizado fue el cualitativo, en el cual pretende observa y 

describir un fenómeno de estudio y dar una explicación, con lo que se llega a una 

investigación explicativa. Conejero S, J. C. (2020).  

Sampieri, R (2020) amplia que la investigación desde la ruta cualitativa se enfoca 

en comprender los fenómenos, explorándolos desde el punto de vista de los participantes 

en su ambiente natural y en relación con el contexto. El enfoque cualitativo es utilizado con 

el propósito de examinar la forma en que ciertos individuos perciben y experimentan 

fenómenos que los rodean, profundizando en sus puntos de vista, interpretaciones y 

significados.  

Sampieri, R (2020) comparte las siguientes características de la metodología 

cualitativa:  

• Los planteamientos cualitativos están enfocados en profundizar en los 

fenómenos, explorándolos desde la perspectiva de los participantes.  

• Tiene una mayor flexibilidad.  

• La metodología cualitativa es abierta, expansiva y fundamentada en la 

experiencia e intuición, se orienta a aprender de las experiencias y los puntos 

de vista de los individuos, valorar procesos y generar teoría fundamentada 

en las percepciones de los participantes.  

Cervantes, C. (2019) indica que por metodología cualitativa se entiende cualquier 

tipo de investigación que produce resultados a los que no se ha llegado por procedimiento 

estadísticos u otro tipo de cuantificación. Puede referirse a investigaciones acerca de la vida 

de las personas, historias y comportamientos.  
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B. Alcances 

• Orientar a los padres de familia durante el proceso de duelo a causa del diagnóstico 

de un hijo con discapacidad.  

• Fomentar la inclusión al abordarla con una perspectiva natural centrada en derribar 

barreras.  

• Promover el uso del manual como una herramienta de apoyo para padres de familia 

y personas que quieran aprender acerca del tema.  

• Proporcionar información, estrategias y orientaciones acerca de la inclusión en la 

iglesia.  

 a. Objetivo general   

Diseñar un manual de orientación para padres de hijos con discapacidad durante el 

proceso de duelo asociado al diagnóstico.   

 

b. Objetivos específicos  

1.  Explicar las etapas del duelo en padres de familia a causa de un hijo con 

discapacidad.  

 

2. Analizar las percepciones de los padres a causa del duelo que inicia en el 

momento del diagnóstico del hijo con discapacidad.   

 

3. Seleccionar recursos para la elaboración del marco orientador para el 

manejo de duelo en familias con hijos con discapacidad. 

 

 

C. Población 

Para la investigación, se realizó un muestreo por conveniencia, seleccionándose 

una muestra integrada por 11 sujetos de cada uno de los segmentos mencionados a 

continuación. Se trabajó con una muestra no probabilística por conveniencia la cual 
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permite al investigador elegir de manera arbitraria cuántos participantes puede haber en la 

investigación El grupo de interés son cinco parejas de matrimonios que tienen hijos con 

discapacidad. Así como, dos pastores de la Iglesia Centro Bíblico el Camino, quienes 

llevan el rol de líderes en la iglesia y son las personas que acompañan a los padres. Dos 

profesionales en teología, uno en consejería y un profesional en tanatología.  

 

D.   Escenario 

Instituto Crux cuenta con 31 alumnos graduados del Diplomado y 77 cursando 

actualmente. Cuenta con siete miembros del personal, entre ellos teólogos, orientadores 

familiares y especialistas en estudios bíblicos y apologéticos.  

 

E. Instrumentos de recolección de información   

Para la recolección de datos se utilizó la entrevista semi estructurada la cual Obez 

et al. (2018) indica que es un método de recolección de datos que ayuda a profundizar en 

temas puntuales para recabar información buscando comprender la situación que se 

pretende investigar. En la tabla 4 se describen los instrumentos utilizados para la 

recolección de datos.  

Tabla 4 

Instrumentos utilizados para la recolección de datos 

Instrumento/técnica o 

procedimiento 

Dirigido a  Objetivo específico 

Entrevista semi 

estructurada 

Padres de familia Analizar cómo manejan el 

duelo y etapas por las que 

los padres de familia han 

atravesado.  

Entrevista semi 

estructurada  

Pastores de la iglesia  

Colaboradores 

pertenecientes de Instituto 

Crux  

Identificar las acciones 

que la iglesia realiza 

actualmente para brindar 

apoyo a familias que 

tienen hijos con 

discapacidad.  



  36  

Entrevista semi 

estructurada 

Especialistas en teología, 

tanatología y consejería 

Conocer cómo se 

desarrolla el proceso de 

duelo desde la perspectiva 

de profesionales. 

Fuente: Elaboración propia  

 

 

• Entrevista semiestructurada a padres de familia: en este instrumento 

se incluyó un total de 12 ítems de preguntas abiertas centradas en indagar en el 

proceso de duelo que ellos enfrentaron a causa del diagnóstico de un hijo/a con 

discapacidad.  

• Entrevista semiestructurada a Pastores de la iglesia colaboradores 

pertenecientes de Instituto Crux: en este instrumento se incluyó un total de 9 ítems 

de preguntas abiertas que buscaban indagar cómo la iglesia percibe y recibe la 

discapacidad y cómo ellos están preparados para poder acompañar a los padres 

durante el proceso de duelo asociado al diagnóstico de un hijo/a con discapacidad. 

• Entrevista semiestructurada a especialistas en Teología, Tanatología 

y Consejería: en este instrumento se incluyó un total de 11 ítem de preguntas 

abiertas que buscaban indagar cómo es el duelo relacionado a diagnóstico de un 

hijo/a con discapacidad, estrategias, métodos y técnicas que se pueden utilizar con 

los padres de familia.  

 

Al concluir la aplicación de los instrumentos anteriores, se tabularon y analizaron 

los resultados. Se detectó que los padres creyentes participantes están atravesando un 

proceso de duelo y que algunos comprenden que están viviendo el mismo. Se concluyó 

que los padres tienen poco conocimiento acerca del duelo y cómo este puede afectar a la 

inclusión de su hijo en un futuro. Los pastores conocen lo que es la discapacidad y que 

esto no es un impedimento para que familias con personas con discapacidad no asistan a 

la iglesia. La iglesia recibe con los brazos abiertos a las personas con discapacidad y están 

dispuestos a aprender más sobre el tema y poder apoyar a familias que tengan un miembro 

con discapacidad. Los profesionales tienen conocimiento del proceso de duelo que padres 

de hijos con discapacidad pueden enfrentar y aportaron estrategias y teoría sobre el mismo.  
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Los resultados obtenidos durante el diagnóstico permitieron la creación de la 

propuesta de apoyo con información acerca del duelo y cómo este puede afectar a la 

inclusión del hijo con discapacidad. Se propone que sea un documento abierto para todos 

que lo necesiten en el Instituto Crux. Para esto se diseñó un manual que orienta el proceso 

de duelo a causa del diagnóstico de un hijo con discapacidad para que puedan manejarlo 

de manera positiva y favorecer la inclusión de sus hijos. 

 

Este proceso fue evaluado por un juicio de expertos utilizando la estrategia FARO, 

en la que los profesionales pudieron retroalimentar el trabajo profesional con el objetivo 

de validarlo y enriquecerlo con sus observaciones o sugerencias. 

 

a. Procedimiento de construcción de la propuesta  

• Investigación: En esta fase se llevó a cabo una investigación que 

proporcionó información actualizada acerca del duelo en padres de familia, la cual es la 

base de la propuesta del manual para el manejo del duelo en familias con hijos con 

discapacidad. 

• Análisis del contexto en el centro: Se analizaron los aspectos que influyen 

en los padres de familia a causa de la llegada de un hijo con discapacidad para poder 

proporcionar un beneficio en el manual dirigido a la institución. Este proceso se llevó a 

cabo utilizando las entrevistas y analizando la información por medio del método de 

triangulación. 

• Diseño del manual: Se llevó a cabo la elaboración y diseño del manual 

respondiendo a los aspectos analizados y a la teoría fundamentada. 

• Validación de la propuesta: El manual fue revisado por profesionales 

quienes aportaron sugerencias y puntos de vista para fortalecer la propuesta y así alcanzar 

los objetivos planteados mediante el juicio de expertos.  
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b. Temporalidad  

 El proceso se llevó a cabo de enero del 2023 a enero del 2024. En la siguiente tabla, se muestran las actividades realizadas 

durante este período de tiempo. 

 

Tabla 5 

Temporalidad del proceso 

 

Actividad 

E
n
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o
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Ju
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1. Elaboración 

de marco 

contextual 

             

2. Elaboración 

de marco 

conceptual 

             

3. Revisión 

bibliográfic

a 

             

4. Elaboración 

de los 
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instrumento

s 

5. Aplicación 

de 

instrumento

s 

             

6. Análisis de 

resultados 

             

7. Elaboración 

y diseño de 

manual 

             

8. Validación 

de manual 

             

9. Modificació

n de manual 

             

10. Preparación 

de informe 

final 

             

11. Entrega              

Fuente: Elaboración propia 
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c. Consideraciones éticas  

•  El modelo será utilizado para fines profesionales y educativos ya que 

se compartirá con una institución y se proporcionará un aprendizaje a través del 

manual.  

• El manual será revisado por profesionales en el área de educación 

inclusiva provocando así cambios positivos en el trabajo.  

• Se evitará utilizar fuentes no confiables y se asegurará que no haya 

plagio.  

• Para las entrevistas semi estructuradas se hará uso de un 

consentimiento informado cuidando así la identidad de los sujetos que participarán 

en la investigación y respetando la privacidad. 

• El acceso a los resultados de la investigación será únicamente 

manejado por la persona responsable de la misma.  

 

d. Plan de evaluación  

La aplicación de instrumentos se llevó a cabo en el mes de abril. Para la realización 

de estas se programaron reuniones por medio de la plataforma Zoom. Luego se analizaron 

las entrevistas y se clasificaron en categorías para extraer la información relevante para la 

realización del manual.  
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V. RESULTADOS 

 Este proceso, se realizó bajo un modelo de trabajo profesional. Por lo tanto, se llevó 

a cabo una investigación de tipo cualitativa, con enfoque de investigación descriptiva. Para 

ello, se buscó dar respuesta a una necesidad real al desarrollar una propuesta de un manual 

de Orientaciones para padres acerca del duelo y discapacidad.  

Para comenzar se aplicó una serie de entrevistas para analizar el proceso de duelo en 

padres de familia a causa del diagnóstico de un hijo con discapacidad,  también se aplicó 

una serie de entrevistas a colaboradores de la Iglesia para indagar la percepción que tienen 

acerca de la discapacidad y el apoyo que pueden brindar a padres de familia durante el 

proceso de duelo y se aplicó una serie de entrevistas a profesionales en Teología, 

Tanatología y consejería para obtener información acerca del duelo a causa de un 

diagnóstico por discapacidad, estrategias, apoyos y técnicas que se pueden utilizar para 

brindar ayuda a los padres de familia. Finalmente, se desarrolló una validación con 

profesionales en el área de Educación Inclusiva, Psicología, Tanatología y Teología, para 

aprobar el contenido del manual de Orientaciones para padres acerca del duelo y 

discapacidad.  

 

A. Fase de diagnóstico  

Se realizaron entrevistas orientadas por un instrumento que se diseñó para recopilar 

información necesaria y así obtener un conocimiento más amplio acerca del duelo, estrategias 

para procesarlo e indagar cómo un duelo no enfrentado afecta la inclusión del hijo/a con 

discapacidad.  
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a.  Resultados obtenidos por medio de una entrevista semiestructurada a padres 

de familia con un hijo/a con discapacidad  

Los resultados obtenidos por medio de la aplicación de la entrevista semiestructurada 

se clasificaron de acuerdo con las áreas importantes que se identifican en el proceso de duelo 

que los padres experimentan. Para llevar a cabo este análisis, se realizó una entrevista 

semiestructurada con una serie de 12 ítems, en la que se indagó sobre el proceso de duelo que 

los padres atraviesan al recibir el diagnóstico de un hijo o hija con discapacidad. A 

continuación, se presentan los resultados obtenidos, junto con su respectivo análisis. 

b. Perspectiva de los padres acerca del proceso de duelo  

La primera parte de los instrumentos de análisis se centró en comprender cómo 

reaccionan los padres ante el diagnóstico de discapacidad en su hijo. En la tabla 6, que refleja 

los resultados de las entrevistas realizadas a padres de familia con hijos con discapacidad, se 

encontró que las emociones predominantes incluyen tristeza, preocupación y miedo al futuro. 

Muchos padres mencionaron sentirse abrumados al principio, pero a medida que recibían 

apoyo emocional y profesional, su actitud cambiaba hacia una mayor aceptación y 

disposición para buscar ayuda. 

Tabla 6 

Perspectiva de los padres acerca del proceso de duelo que enfrentan debido al diagnóstico 

de discapacidad en sus hijos 

Definición del campo Preguntas relacionadas Respuesta 

Reacción 

emocional ante el 

diagnóstico  

¿Qué emociones 

experimentó al recibir el 

diagnóstico de su hijo? 

 

Los participantes 

mencionaron que se 

encontraban inquietos, 

asustados, con poca 

esperanza hacia el futuro de 

su hijo/a, con tristeza, 

desconcierto, frustración, 

decepción, dolor, culpa. 

Tres de los participantes 

refirieron que se sentían 

tranquilos y en paz; con 
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esperanza y confianza en 

Dios. 

¿Cómo impactaron 

su vida esas emociones?   

 

Los participantes 

indicaron que las emociones 

impactaron su vida de 

distinta manera, por un lado, 

parar y reflexionar en medio 

de la situación que se estaba 

viviendo. Se mencionó que 

necesitaban darle pausa a su 

vida y buscar de Dios para 

poder avanzar en medio de 

la prueba vivida. Al igual se 

mencionó que estas 

emociones ocasionaron el 

buscar qué hacer para 

mejorar la situación en la 

que se encontraban. Por otro 

lado, dos de los 

participantes indicaron que 

estas emociones impactaron 

negativamente ya que fue 

difícil aceptar la realidad.  

 

¿Tuvo algún 

sentimiento de molestia o 

enojo a causa de lo 

sucedido? 

 

Algunos 

participantes mencionaron 

que no tuvieron sentimiento 

de molestia o enojo sino 

incertidumbre de lo que 

pasaría. Por otro lado, 2 de 

los participantes indicaron 
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que sí sintieron molestia.  

 

¿Cree usted que tuvo 

sentimientos de soledad y 

tristeza? 

 

Los participantes 

mencionaron que tuvieron 

sentimientos de no querer 

salir de casa en un inicio, 3 

de ellos mencionaron que 

no sintieron soledad y 

tristeza ya que tenían un 

apoyo espiritual (la iglesia) 

junto con ellos. Por otro 

lado, algunos de ellos 

mencionaron que sintieron 

soledad y tristeza durante el 

proceso al enfrentar la 

realidad.  

 

Considera que se 

hizo las siguientes 

preguntas después de 

recibir el diagnóstico “¿es 

cierto?, ¿es posible que esto 

esté sucediendo?” 

 

3 participantes 

indicaron que sí se 

realizaron estas preguntas, 

ya que sentían que no 

habían aterrizado en la 

realidad y sentían que 

estaban soñando. Pero 

también 2 participantes 

mencionaron que no se 

hicieron este tipo de 

preguntas. 

¿Considera que 

durante algún tiempo se 

enfocó en buscar una 

Los participantes 

mencionaron que trataban 

de buscar una solución, 
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solución para la 

discapacidad de su hijo? 

 

pero sabían que no era 

posible, que la 

discapacidad no iba a 

cambiar o desaparecer. Al 

igual indicaron que 

buscaron ayuda 

profesional para que sus 

hijos pudieran salir 

adelante.  

 

¿Qué percepción 

tiene actualmente de la 

discapacidad de su hijo/a? 

 

Los participantes 

mencionaron que hay temas 

que empiezan a preocupar y 

crear incertidumbre 

conforme sus hijos han ido 

creciendo, se preguntan lo 

siguiente “¿Qué pasará con 

mi hijo cuando yo no esté?”, 

ya que reconocen que ellos 

no serán eternos. Al igual 

mencionaron que han 

tomado la discapacidad 

como una parte natural de la 

vida y un propósito de Dios 

ya que no hay errores en los 

planes de Dios y sus hijo/as 

no son un error, aceptando 

la discapacidad de su hijo/a. 

Fuente: elaboración propia  
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Los padres de familia refieren que recibir el diagnóstico genera un impacto que es 

difícil de procesar:  

• “El diagnóstico fue frustrante, pero incentivó a buscar soluciones”. 

• “Se pasa por un momento de incertidumbre y uno piensa ¿qué va a 

pasar?”.  

• “Uno dice ¿será que esto es un sueño?, ¿es mi nueva realidad?, no 

aterrice instantáneamente”. 

• “Tuve un sentimiento de no querer salir de casa con él”. 

Algunos de ellos destacan el rol que la fe desempeña para empezar a asimilar dicho 

proceso:  

• “Nunca transite una tristeza, estaba confiada en Dios a pesar de ser 

algo desconocido para mí”. 

• “Era el momento de activar mi fe”. 

 

c. Perspectiva de los padres acerca del apoyo recibido  

La primera parte de los instrumentos se enfocó en analizar la perspectiva de los padres 

sobre el apoyo recibido durante el diagnóstico de discapacidad de su hijo. En la tabla 7, que 

presenta los resultados de las entrevistas con los padres, se observó que muchos expresaron 

sentirse poco acompañados emocionalmente durante el proceso inicial. Aunque algunos 

mencionaron recibir apoyo de familiares y profesionales, otros señalaron que la orientación 

y el respaldo por parte de los sistemas de salud y educación fueron insuficientes. La falta de 

información clara y la sensación de aislamiento fueron puntos comunes entre varios padres. 
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Tabla 7 

Perspectiva del apoyo que los padres recibieron durante su proceso de duelo  

Definición del campo Preguntas relacionadas Respuesta 

Apoyos durante el 

proceso  

¿Buscó ayuda 

profesional desde el 

diagnóstico hasta hoy? 

 

Los participantes 

mencionaron que no 

buscaron ayuda profesional 

para ellos, toda la ayuda 

profesional que tuvieron fue 

para el hijo/a. 2 de los 

participantes mencionaron 

que tuvieron un apoyo 

emocional de parte de 

alguna persona significativa 

en su vida, al igual que una 

persona que los pastoreó 

durante el proceso. 

¿Considera que 

pasó por un duelo? 

 

3 participantes 

indicaron que consideran 

que sí se pasó por un 

proceso de duelo en 

distintas etapas, pero 2 

indicaron que consideran 

que no. Uno de los 

participantes indicó que un 

padre de un hijo/a con 

discapacidad siempre vivirá 

un duelo distinto en cada 

etapa de crecimiento de su 

hijo/a, ya que cada etapa 

trae su propio proceso de 

duelo y es un diario vivir 
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¿Cómo considera 

usted que alguien podría 

haberle ayudado durante 

este proceso? 

 

Los participantes 

indicaron que les hubiera 

gustado poder tener a 

alguien que tuviera a un hijo 

con la misma discapacidad 

de su hijo, alguien que 

pudiera entender por lo que 

estaban pasando. 

Preferiblemente si es 

alguien creyente. Uno de los 

participantes mencionó que 

le hubiera ayudado que 

alguien le dijera que cada 

etapa de crecimiento iba a 

ser diferente en su hijo/a. Al 

igual indicaron que les 

gustaría que al recibir la 

noticia sea una persona con 

empatía.   

Fuente: Elaboración propia 

 

Una pareja de padres refiere que sí atravesaron un proceso de duelo a partir del 

diagnóstico de su hijo/a:  

• “Sí transitamos por un duelo, un proceso en distintas etapas porque 

todo cambia conforme va creciendo mi hijo”. 

Los padres de familia mencionan que en ningún momento se buscó un apoyo como 

pareja matrimonial, sino que toda la terapia y ayuda se enfocó en su hijo/a:  

• “No buscamos terapia profesional para nosotros como pareja, sino nos 

enfocamos en buscar solo para él. Nunca consideramos el nosotros necesitar”. 
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a. Perspectiva de los padres acerca del apoyo que requieren de parte de la 

iglesia 

La primera parte de los instrumentos se enfocó en analizar la perspectiva de los padres 

sobre el apoyo que podrían necesitar por parte de la iglesia tras el diagnóstico de discapacidad 

de su hijo. En la tabla 8, que muestra los resultados de las entrevistas con los padres, se 

destacó que muchos consideraron que la iglesia podría jugar un papel clave en brindar apoyo 

emocional y espiritual. Algunos padres expresaron que la iglesia les ofreció consuelo, pero 

otros señalaron que hacía falta más inclusión, recursos y una mayor sensibilidad hacia las 

necesidades de las familias con hijos con discapacidad. La mayoría coincidió en que la iglesia 

podría fortalecer su rol ofreciendo redes de apoyo más efectivas y empáticas. 

Tabla 8 

Perspectiva de los padres acerca del apoyo que requieren de la iglesia durante el proceso 

de duelo 

 

Definición del campo Preguntas relacionadas Respuesta 

Apoyo de parte de 

la iglesia 

¿Qué actitudes le 

gustaría observar en la 

congregación de la iglesia al 

conocer a su hijo con 

discapacidad? 

 

Los participantes 

indicaron que les gustaría 

que la congregación se 

instruyera en cuanto al tema 

de discapacidad, al igual 

tomar en cuenta a sus hijos, 

las necesidades que ellos 

pueden tener, dejarlos 

colaborar en algo que ellos 

puedan realizar, aunque sea 

lo más mínimo, pero es 

significativo tanto para ellos 

como para sus hijos/as. Por 

otro lado, indicaron que 



  50  

desearían que fueran visto 

como una persona “normal” 

y no como algo fuera de 

lugar.  

¿Qué actitudes le 

gustaría observar por parte 

de los pastores en la iglesia? 

 

Los participantes 

mencionaron que por parte 

de los pastores les gustaría 

que ellos comprendan las 

actitudes de sus hijos, que 

los acepten haciéndoles 

saber que están en un lugar 

seguro y son tratados por 

igual. Tomarlos en cuenta y 

reconocer que ellos también 

son ovejas como todos los 

demás. Al igual 

mencionaron que es 

necesario brindarles un 

apoyo a los padres para que 

no se sientan solos y 

marginados. También 

consideran que es necesario 

ver las necesidades de 

infraestructura que se 

necesitan para las personas 

con discapacidad, 

favoreciendo esto a que los 

padres puedan asistir 

tranquilamente al servicio 

de la iglesia y recibir como 

todos los demás.  Sugirieron 
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que es necesario tener un 

grupo de padres con 

personas con discapacidad 

para apoyarles 

espiritualmente. 

Fuente: Elaboración propia 

Los padres de familia destacan que todo trato de que su hijo/a reciba dependerá de la 

manera en que su familia lo percibe y se relaciona con él/ella:  

 

• “La gente es familiar y amigable con él por la forma en que su familia 

lo trata y lo incluye”.  

• “Sentir que otras personas aman a estos niños y les demuestran cariño 

es esencial para su inclusión ya que ellos captan la actitud de las personas hacia 

ellos”.  

• “Nosotros somos responsables de incluir primero a nuestros hijos”.  

Los padres de familia indican que es necesario que la iglesia pueda apoyar en unir a 

padres de hijos con discapacidad para que estos se relacionen y se apoyen entre sí:  

 

• “La iglesia debe de conectar a los padres con personas que tengan 

información acerca de la discapacidad para saber cómo reaccionar y qué esperar”.  

• “El tener cerca a alguien que tenga a un hijo con la misma discapacidad 

ayuda mucho”.  

b. Resultados obtenidos por medio de una entrevista semiestructurada a 

Pastores  

Los resultados obtenidos por medio de la aplicación de la entrevista 

semiestructurada se clasifican de acuerdo con la perspectiva de los pastores en cuanto al 

duelo de los padres a causa del diagnóstico de un hijo/a con discapacidad. El instrumento 

se centra en analizar cómo la iglesia percibe la discapacidad y cómo se le puede dar la 

bienvenida a las personas con discapacidad a la congregación. A continuación, se 

presentan dichos resultados.  



  52  

 

Para llevar a cabo este proceso se realizó una entrevista semiestructurada con una 

serie de 9 ítems en la que se indagó cómo la iglesia puede aportar a los padres que atraviesan 

por un duelo a causa del diagnóstico de un hijo/a con discapacidad. 

A continuación, se presentan los resultados obtenidos.  

 

c. Percepción de parte de la iglesia ante el término discapacidad.  

La segunda parte de los instrumentos se enfocó en analizar cómo percibe la iglesia el 

concepto de discapacidad y su visión actual al respecto. En la tabla 9, que refleja los 

resultados de las entrevistas realizadas, se encontró que la mayoría de las iglesias reconoce 

la discapacidad como una realidad que requiere mayor atención y comprensión. Sin embargo, 

aunque muchas iglesias expresaron su disposición a incluir a personas con discapacidad, 

algunos líderes admitieron que aún persisten barreras de conocimiento y recursos limitados 

para fomentar una verdadera inclusión. La necesidad de cambiar actitudes y brindar mayor 

formación dentro de la iglesia fue un punto clave mencionado en los resultados. 

 

Tabla 9 

Percepción que la iglesia tiene ante la discapacidad 

Definición del campo Preguntas relacionadas Respuesta 

La iglesia y la 

discapacidad 

¿Cómo la iglesia 

percibe la discapacidad hoy 

en día? 

 

Los participantes 

mencionaron que la iglesia 

percibe a la discapacidad 

como un “padecimiento o 

condición” que impide que 

la persona pueda 

desarrollarse e interactuar 

de una manera típica. Algo 

con lo que se ha nacido o se 
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llegado a través de un 

evento como un accidente.  

 

¿Considera que la 

iglesia puede aceptar con 

totalidad la discapacidad? 

 

Los participantes 

indicaron que la iglesia sí 

puede aceptar con totalidad 

la discapacidad. Pero 

también mencionaron que 

probablemente a algunas 

personas les cueste aceptar 

y la solución es informar y 

concientizar a la 

congregación. 

Fuente: elaboración propia con base en resultados.  

 

Los pastores enfatizan que la iglesia sí tiene un entendimiento hacia la discapacidad, 

pero poco conocimiento de la misma:   

• “La iglesia entiende a la discapacidad como un padecimiento o condición que impide 

que la persona pueda desarrollarse, interactuar y ser parte de la comunidad de una 

manera típica”.  

d. Perspectiva de los pastores del rol de la fe en el proceso de duelo de los 

padres 

La segunda parte de los instrumentos se centró en analizar la perspectiva de los 

pastores sobre el papel que juega la fe durante el duelo que los padres enfrentan tras el 

diagnóstico de discapacidad en su hijo. En la tabla 10, que muestra los resultados de las 

entrevistas realizadas a los pastores, se destacó que muchos consideran la fe como un apoyo 

fundamental en este proceso. Los pastores afirmaron que la fe puede proporcionar consuelo, 

fortaleza y esperanza a los padres, ayudándoles a enfrentar el dolor y las dificultades 

emocionales. Sin embargo, también reconocieron la importancia de acompañar a las familias 
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con una atención pastoral más cercana y sensible, especialmente en los momentos más 

difíciles 

 

Tabla 10 

Perspectiva de los pastores acerca del rol de la fe en el proceso de duelo de los padres 

Definición del campo Preguntas relacionadas Respuesta 

Fe durante el 

proceso de duelo  

¿Considera que los 

padres de un hijo/a con 

discapacidad se sienten 

abandonados por Dios? 

 

Los participantes 

mencionaron que sí pueden 

sentirse abandonados por 

Dios e incluso algunos 

pueden sentirse castigados 

por Dios y cuestionar la 

existencia de Dios y su 

soberanía.  

 

¿Considera que 

pueden perder su fe? 

 

Los participantes 

indicaron que hay una 

posibilidad de perder su fe, 

pero depende de las 

personas y su proceso de 

vida. “Hay una probabilidad 

de sentir lejanía con Dios y 

la iglesia, surgen 

cuestionamientos como ¿por 

qué a mí?”. 

Fuente: Elaboración propia 

 

Los pastores indican que los padres de familia pueden atravesar por un proceso difícil 

en cuanto a dudar que Dios está con ellos durante su dolor:  
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• “Los padres pueden sentirse abandonados por Dios e incluso algunos 

pueden sentirse castigados por Dios en el sentido de ¿qué hice yo?, pueden llegar a 

cuestionar la existencia de Dios y su soberanía”. 

Los pastores mencionan que algunas iglesias cometen el error de ver a la discapacidad 

como un castigo por los pecados de los padres:  

• “Hay iglesias que le dicen a los papas que el niño/a tiene discapacidad 

por los pecados de ellos y no es así”.  

Los pastores enfatizan que a pesar del dolor y la incertidumbre los padres creyentes 

siempre encuentran refugio en Dios:  

• “Los padres creyentes tienen una esperanza en Dios y se aferran a Él”.  

 

e. Apoyo que la iglesia puede aportar a los padres durante el proceso de 

duelo.   

La segunda parte de los instrumentos se centró en analizar el tipo de apoyo que la 

iglesia puede ofrecer a los padres que están en proceso de duelo tras el diagnóstico de 

discapacidad de su hijo. En la tabla 11, que presenta los resultados de las entrevistas a los 

líderes de la iglesia, se observó que la mayoría considera que la iglesia puede desempeñar un 

papel importante al proporcionar apoyo emocional, espiritual y comunitario. Algunos 

pastores destacaron la necesidad de crear espacios de acompañamiento, mientras que otros 

reconocieron que se requieren más recursos y capacitación para abordar adecuadamente las 

necesidades de estas familias. En general, los resultados subrayan el potencial de la iglesia 

para brindar consuelo, pero también resaltan áreas en las que aún hay oportunidades para 

mejorar el acompañamiento. 

 

Tabla 11 

Apoyo que aporta la iglesia durante el proceso de duelo  

Definición del campo Preguntas relacionadas Respuesta 

Ayuda por parte 

de la iglesia 

¿Cómo la iglesia 

podría ayudar a los padres 

durante el proceso de duelo 

a causa del diagnóstico? 

Los participantes 

indicaron que la iglesia debe 

de abordar el tema con un 

acompañamiento pastoral 
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 basado en la palabra de 

Dios, al igual psicólogos y 

terapeutas (si es posible). La 

iglesia al igual podría 

recordar a los padres la 

providencia divina, es decir, 

lanzarse al camino de Dios a 

pesar de que las cosas 

puedan salir mal, Dios 

puede rescatarlos. Al igual 

la iglesia puede ayudar 

preventivamente dando 

charlas, compartiendo 

información y 

concientizando a la 

congregación acerca del 

tema para poder acompañar 

a los padres correctamente. 

También agregaron que 

pueden participar 

juntamente con las personas 

con discapacidad dándoles 

acceso y haciéndolas parte 

de la congregación.   

 

¿Cómo han 

manejado el proceso de 

duelo en los padres? 

 

Los participantes 

indicaron que la iglesia ha 

abrazado e incluido tanto a 

los padres como a los hijos. 

Les han provisto un pastoreo 

durante el proceso y 
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pendientes de lo que 

necesiten. 

Mencione 3 

actitudes que la iglesia 

puede tener para aportar 

ayuda a los padres en medio 

del proceso que llevan con 

hijo/a con discapacidad 

Los participantes 

mencionaron que la iglesia 

debe de tener empatía y 

entender que todos son un 

cuerpo. Se debe de dar un 

cuidado de la iglesia hacia 

los padres y guardarlos de 

malas doctrinas como, por 

ejemplo; pensar que la 

discapacidad fue dada por 

Dios como un castigo hacia 

los padres, ya que no es así. 

Compartir esperanza con los 

padres, que se enfoca en 

toda situación para tornarla 

positiva con fe en Cristo 

Jesús. Buscar personas que 

hayan pasado por la misma 

situación para acompañar a 

los padres. 

Fuente: Elaboración propia 

 

Los pastores enfatizan en que al ayudar a los padres es necesario que cada respuesta 

debe de estar basada en la palabra de Dios:  

• “La iglesia siempre debe responder con la palabra de Dios, y ayudar a 

los padres a entender que Dios es soberano y tiene un propósito para todo”.  
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f. Perspectiva de los pastores hacia la práctica de inclusión en la iglesia   

La segunda parte de los instrumentos se centró en analizar cómo perciben los pastores 

la posibilidad de comenzar a practicar la inclusión de personas con discapacidad en la iglesia. 

En la tabla 12, que refleja los resultados de las entrevistas con los pastores, se encontró que 

la mayoría de ellos reconocen la importancia de la inclusión y están abiertos a implementarla 

en sus congregaciones. Sin embargo, también expresaron que existen desafíos significativos, 

como la falta de recursos adecuados y la necesidad de formación adicional para los miembros 

de la iglesia. Los pastores destacaron el deseo de avanzar hacia una mayor inclusión, pero 

subrayaron la necesidad de planificar cuidadosamente y contar con apoyo para superar las 

barreras existentes. 

 

Tabla 12 

Perspectiva por parte de los pastores acerca de la práctica de la inclusión en la iglesia 

Definición del campo Preguntas relacionadas Respuesta 

Practicando la 

inclusión  

¿Considera que se 

podría practicar la inclusión 

de personas con 

discapacidad en la iglesia? 

 

Los participantes 

indicaron que sí se puede 

practicar la inclusión de 

personas con discapacidad 

en la iglesia. Dieron de 

ejemplo a su iglesia 

mencionando que hay 

algunas personas con 

discapacidad que asisten a 

su iglesia, a las cuales les 

han dado la oportunidad de 

participar sirviendo en 

alguna área, por ejemplo; 

orando, recogiendo la 

ofrenda, dando la 

bienvenida.   
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¿Cómo se podría 

hacer esta inclusión? 

 

Los participantes 

mencionaron que 

primeramente se debe de 

hacer una concientización a 

la congregación acerca del 

tema. Equipar a la iglesia 

para que sea una 

congregación que abrace y 

den la bienvenida a las 

personas con discapacidad. 

Otro paso mencionado fue 

el tener un espacio para los 

padres en dónde ellos 

puedan expresar sus 

sentimientos, hablar acerca 

del duelo que están 

viviendo y los desafíos que 

tienen en su relación 

matrimonial para darles un 

apoyo de consejería y 

pastoreo. 

Fuente: Elaboración propia  

Los pastores mencionan que la iglesia sí puede practicar la inclusión siempre y 

cuando esta esté educada en cuanto al tema de la discapacidad para poder dar una correcta 

bienvenida:  

• “Si se puede practicar la inclusión de personas con discapacidad en la 

iglesia”.  

• “La iglesia puede aceptar con totalidad la discapacidad, la iglesia debe 

de entrar en un grado de educación a sus miembros para hacerles ver que es posible 

incluir a personas con discapacidad”.  
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• “La iglesia debe de abordar el tema de la discapacidad de la mano de 

psicólogos y terapeutas para poder tener un entendimiento más completo y hacer una 

inclusión correcta”. 

 

d. Resultados obtenidos por medio de una entrevista semiestructurada a 

profesionales en Teología, Tanatología y Consejería   

Los resultados obtenidos por medio de la aplicación de la entrevista 

semiestructurada se clasifican de acuerdo con los campos encontrados de cómo los 

profesionales perciben el duelo a causa del diagnóstico de discapacidad en un hijo/a. 

A continuación, se presentan dichos resultados, así como el análisis de estos.  

 

Para llevar a cabo este proceso se realizó una entrevista semiestructurada con una 

serie de 11 ítems en la que se indaga acerca del proceso de duelo a causa del diagnóstico de 

un hijo/a con discapacidad.  

 

A continuación, se presentan los resultados obtenidos.  

 

a. Perspectiva de los profesionales acerca del duelo y discapacidad   

La tercera parte de los instrumentos se centró en analizar la perspectiva de los 

profesionales sobre el duelo relacionado con el diagnóstico de discapacidad y cómo se vive 

este proceso. En la tabla 13, que presenta los resultados de las entrevistas con los 

profesionales, se observó que muchos reconocen que el duelo por el diagnóstico de 

discapacidad puede ser complejo y multifacético. Los profesionales señalaron que las 

familias enfrentan una serie de emociones intensas, incluyendo tristeza, incertidumbre y 

estrés, y que es crucial proporcionar apoyo integral y personalizado. También destacaron la 

importancia de intervenciones tempranas y la necesidad de ofrecer recursos adecuados para 

ayudar a las familias a adaptarse a la nueva realidad. Los resultados subrayan la relevancia 

de un enfoque comprensivo y coordinado en el manejo del duelo y la discapacidad. 
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Tabla 13 

Perspectiva de los profesionales ante el duelo y discapacidad 

Definición del campo Preguntas relacionadas Respuesta 

Duelo y 

discapacidad 

¿Cómo define el 

duelo asociado al 

diagnóstico de 

discapacidad? 

 

Algunos de los 

participantes definieron el 

duelo asociado al 

diagnóstico de discapacidad 

como una expresión de 

aceptación ligada al dolor 

que produce el diagnóstico. 

Otros lo definieron como un 

proceso del porqué de la 

vida que pasan los seres 

queridos o familiares ligado 

con la tanatología la cual 

estudia el proceso del duelo. 

Por otro lado, lo definieron 

también como algo 

inesperado que puede llegar 

de forma negativa.  

 

¿Cómo se desarrolla 

el duelo en padres de hijos 

con discapacidad? 

 

Algunos de los 

participantes mencionaron 

que es muy similar a lo que 

comúnmente se conoce 

como el duelo, por ejemplo, 

puede ser en etapas o de una 

forma circular, la persona 

doliente un día puede estar 

emocionalmente inestable y 

al siguiente día puede no 



  62  

estarlo. Otros indicaron que 

los padres que están 

enfrentando un proceso de 

duelo por discapacidad 

afecta a sus emociones de 

manera individual, 

relaciones interpersonales y 

por extensión termina 

afectando al núcleo más 

cercano de parentesco y si a 

este duelo no se le da una 

importancia o relevancia 

entonces afectará de gran 

manera a los dolientes. Por 

otro lado, mencionaron que 

se recibe con un estado de 

shock ya que es algo no 

esperado y lo recorren de la 

misma manera. 

Fuente: elaboración propia con base en resultados.  

Los profesionales enfatizan que el duelo es un dolor vivido a causa de alguna situación 

no esperada ni deseada y se caracteriza de distintas maneras:  

• “El duelo asociado a la discapacidad es una expresión de aceptación 

ligada al dolor por lo que produce el diagnostico”. 

• “Este duelo es particular ya que es una pérdida parcial y no total, puede 

que sea más largo ya que tienes contacto a diario con la persona con discapacidad y 

provoca una frustración distinta”.  

• “Es un duelo que necesita atención constante”.  

• “Lo que está en juego en este tiempo es el sentido de la vida, en donde 

se debe de aprender a apreciar la vida del hijo/a con discapacidad”.  
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b. Estrategias de acompañamiento en el proceso de duelo  

La tercera parte de los instrumentos se centró en analizar qué estrategias pueden 

emplear los padres para atravesar el proceso de duelo tras el diagnóstico de discapacidad en 

su hijo. En la tabla 14, que refleja los resultados de las entrevistas con profesionales, se 

identificaron varias estrategias clave. Los profesionales recomendaron que los padres 

busquen apoyo emocional a través de grupos de apoyo y terapia, mantengan una 

comunicación abierta dentro de la familia, y se informen sobre recursos y servicios 

disponibles. También se destacó la importancia de establecer rutinas que brinden estabilidad 

y buscar momentos de autocuidado para manejar el estrés. Estas estrategias están orientadas 

a ayudar a los padres a adaptarse y encontrar formas efectivas de sobrellevar el duelo mientras 

se ajustan a la nueva realidad familiar. 

 

Tabla 14 

Estrategias de acompañamiento en el proceso de duelo por el diagnóstico de discapacidad 

Definición del campo Preguntas relacionadas Respuesta 

Estrategias de 

apoyo  

¿Cómo los padres 

pueden afrontar el duelo 

asociado al diagnóstico de 

discapacidad? 

 

Los participantes 

indicaron que consideran 

que los padres necesitan ser 

acompañados por un 

especialista para 

comprender que al recibir 

ese diagnóstico su parte 

emocional, física, social, 

espiritual etc.; será 

trastocada, movida y 

alterada. Al igual buscar 

acompañamiento de 

psicólogos, tanatólogos 

personas profesionales en el 

conocimiento de 

discapacidad. También 
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consideran que los padres 

deben de expresar el duelo, 

ya que el proceso implica 

acciones concretas y 

específicas como por 

ejemplo llorar al ser querido 

a pesar de que este no haya 

fallecido. Es importante 

expresar con los seres 

queridos, expresar con la 

comunidad que los 

acompaña, con el 

profesional que los guía y 

llevar un proceso de duelo a 

través de la lagrima, 

lamentación y dolor. Al 

igual es esencial que los 

padres lleguen al punto de 

tener una aceptación en 

cuanto a la discapacidad y 

poder atender a las 

necesidades que se 

presenten.  

 

¿Qué apoyos 

necesitan los padres durante 

este proceso?  

 

Los participantes 

indicaron que necesitan 

apoyo de un psicólogo, un 

consejero que los acompañe 

espiritualmente si los padres 

son creyentes, al igual 

personas importantes que 
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provean apoyo en cuanto 

amistad y confidencia como 

la familia y amigos, y 

necesitan apoyo de la iglesia 

en donde puedan tener un 

grupo donde se sientan 

escuchados y entendidos. Al 

igual indicaron que también 

necesitan espacios de 

silencio y meditación siendo 

siempre acompañados. 

Mencione 3 

estrategias que los padres 

pueden implementar 

mediante este proceso. 

 

Los participantes 

sugirieron lo siguiente:  

Buscar fuentes 

confiables en las cuales 

puedan leer acerca del 

duelo y la discapacidad. 

Buscar grupos de apoyo 

para sentirse entendidos.  

 

¿Qué métodos y 

técnicas se pueden utilizar 

para llevar de forma eficaz 

el proceso de duelo? 

 

Los participantes 

mencionaron que el método 

de preguntas y respuestas es 

fundamental, el profesional 

o líder religioso debe de 

saber qué preguntar para no 

producir más dolor sino 

provocar recuerdos gratos y 

darle a entender a la persona 

que la vida continua y que 

hay mucho más que hacer, 
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ya que una buena pregunta y 

respuesta es salud para el 

alma. También el 

profesional debe de 

comenzar a recomendar la 

importancia de poco a poco 

comenzar a recobrar los 

estilos de vida. Por otro 

lado, el profesional debe de 

poner metas a la persona 

que está viviendo el duelo, 

metas a corto, mediano y 

largo plazo. También es 

muy importante vivir cada 

etapa y no evitar sentir. 

¿Qué personas de 

apoyo son esenciales para 

acompañar en el proceso a 

los padres? 

 

Los participantes 

indicaron que consideran 

que las personas de apoyo 

esenciales puede ser la 

familia, amigos cercanos y 

la iglesia. Pero el 

profesional debe de 

identificar quién es 

importante, ya que cuando 

hay demasiadas personas 

alrededor de los padres que 

no aportan positivamente 

entonces provocan dolor y 

retrasan la sanidad en estos. 

Nunca es bueno el 

conglomerado siempre es 
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bueno tener personas 

específicas que puedan 

aportar al proceso genuino 

de sanidad del corazón de 

las personas. 

Fuente: Elaboración propia 

Los profesionales enfatizan en que es sumamente importante que los padres cuenten 

con un apoyo para ellos durante el proceso de duelo:  

• “Los padres necesitan un acompañamiento psicológico, especialistas 

en discapacidad, consejería espiritual (si son creyentes) y personas a su alrededor que 

provean apoyo social”.  

Los profesionales mencionan que cada etapa de duelo recorrida es importante vivirla 

de forma consciente:  

• “Es muy importante vivir cada etapa y no evitar sentir”. 

Los profesionales indican que el duelo no se vive en un orden establecido, cada uno 

vive su propio proceso:  

• “El duelo no se pasa en un orden, se vive de forma circular las distintas 

etapas, ya que la persona doliente puede estar un día inestable y al siguiente bien”.  

 

c. Perspectiva acerca del apoyo profesional que se debe de tener durante el 

proceso de duelo    

La tercera parte de los instrumentos se centró en identificar quiénes son considerados 

esenciales para brindar apoyo durante el proceso de duelo tras el diagnóstico de discapacidad 

en un hijo. En la tabla 15, que presenta los resultados de las entrevistas con profesionales, se 

encontró que, además de los profesionales de la salud mental y educativa, los familiares 

cercanos y los grupos de apoyo comunitarios juegan un papel crucial. Los profesionales 

destacaron que el apoyo continuo de terapeutas, consejeros, y grupos de apoyo especializados 

puede ser fundamental para que las familias enfrenten el duelo de manera efectiva. Además, 

subrayaron la importancia de la empatía y la comprensión de amigos y familiares, quienes 

pueden ofrecer un respaldo emocional invaluable durante este proceso desafiante. 
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Tabla 15 

Perspectiva acerca del apoyo profesional que se debe ofrecer durante el proceso de duelo  

Definición del campo Preguntas relacionadas Respuesta 

Apoyo de parte de 

profesionales  

¿Considera que los 

padres necesitan un periodo 

de acompañamiento 

profesional? 

 

Los participantes 

indicaron que consideran 

que los padres sí necesitan 

un periodo de 

acompañamiento 

profesional ya que es muy 

importante tener un apoyo 

inmediato y puntual a lo que 

están viviendo.  

 

Si la respuesta 

anterior fue positiva, ¿por 

cuánto tiempo considera 

que debe de ser el 

acompañamiento 

profesional? 

 

Los participantes 

indicaron que no se puede 

establecer un tiempo en 

específico, ya que cada 

padre lleva un proceso de 

duelo distinto y no lineal. 

Pero por otro lado 

eventualmente este tiempo 

terminará, ya que se espera 

que la persona que esté 

acompañando el proceso 

debe de lograr que la 

persona dolida vuelva a la 

cotidianidad sin negar la 

situación vivida, ya que si 

no vuelve a esta entonces el 
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proceso se convierte en una 

patología psíquica.  

¿Es necesario un 

equipo multidisciplinario 

(distintos profesionales) en 

el proceso de duelo? 

 

Los participantes 

mencionaron que sí es 

necesario tener un 

acompañamiento de un 

equipo multidisciplinario ya 

que cada profesional puede 

apoyar en distintas áreas. 

Por ejemplo, un psicólogo 

en el acompañamiento del 

duelo, un profesional en 

discapacidad para poder 

conocer la discapacidad de 

su hijo, una persona que 

pueda acompañar 

pastoralmente en el caso que 

los padres sean creyentes, al 

igual tener un grupo de 

apoyo de padres que hayan 

atravesado por lo mismo. 

Elaboración propia 

 

Los profesionales enfatizan en cada persona tiene su propio tiempo de 

acompañamiento:  

• “No se puede establecer un tiempo de acompañamiento profesional en 

específico, ya que cada padre lleva un proceso de duelo distinto y no lineal”.  

• “Eventualmente el tiempo de acompañamiento profesional terminará, 

ya que se espera que la persona que esté acompañando el proceso debe de lograr que 

la persona dolida vuelva a la cotidianidad sin negar la situación vivida, ya que si no 

vuelve a esta entonces el proceso se convierte en una patología psíquica”. 
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d. Perspectiva de los profesionales acerca de las dificultades que se 

presentan en el proceso de duelo  

La tercera parte de los instrumentos se centró en analizar las dificultades que pueden 

enfrentar los padres durante el proceso de duelo tras el diagnóstico de discapacidad en su 

hijo. En la tabla 16, que muestra los resultados de las entrevistas con profesionales, se 

identificaron varias dificultades clave. Los profesionales señalaron que los padres suelen 

enfrentar desafíos como la dificultad para aceptar el diagnóstico, el estrés financiero debido 

a los costos adicionales de cuidado y tratamientos, y la carga emocional de adaptar sus 

expectativas y planes futuros. También se destacó la falta de apoyo adecuado y la sensación 

de aislamiento social que puede intensificar el duelo. Estos hallazgos subrayan la necesidad 

de proporcionar un apoyo integral que aborde tanto las dificultades emocionales como 

prácticas que los padres experimentan. 

 

Tabla 16 

Perspectiva por parte de los profesionales de las dificultades que se presentan en el proceso 

de duelo a causa del diagnóstico de un hijo con discapacidad 

Definición del campo Preguntas relacionadas Respuesta 

Dificultades en el 

proceso de duelo   

¿Cómo considera 

que el proceso de duelo 

afecta al hijo/a si este no se 

lleva a cabo con eficacia? 

 

Los participantes 

mencionaron que esto 

afectaría por completo al 

hijo, si los padres no 

aprenden a vivir con la 

realidad entonces esto 

repercutirá en el hijo 

alterando distintas áreas. 

Esto también puede 

impactar al núcleo familiar 

y a otras personas cercanas. 

Es necesario que los padres 

lleguen a una aceptación 
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para darle una oportunidad 

al hijo de vivir una vida 

plena y desarrollarse según 

sus capacidades sin 

forzarlo. El niño debe de 

percibir y saber que su 

familia lo acepta con 

totalidad. 

Fuente: Elaboración propia 

Los profesionales enfatizan que un duelo mal elaborado puede afectar al hijo/a con 

discapacidad:  

• “Si los padres no comprenden que si su estado emocional está alterado 

y no aprenden a vivir con la realidad entonces repercutirá en la vida de la persona con 

discapacidad”.  

• “Las percepciones humanas son un sistema sensible, si el hijo o hija 

con discapacidad percibe que su situación es un motivo de angustia constante en sus 

padres entonces es devastador para ellos y provoca una nula inclusión”.  

• “Si la persona con discapacidad es tratada igual que a todos entonces 

estamos bien”.  
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VI. FASE DE VALIDACIÓN 

Tras finalizar la fase de diseño, se desarrolló el manual sobre orientaciones para 

padres acerca del duelo y discapacidad. Finalmente, se llevó a cabo la validación a través de 

un grupo focal conformado por tres expertos. El objetivo fue obtener retroalimentación 

especializada con el fin de enriquecer el manual a través de sus observaciones y sugerencias, 

utilizando la estrategia FARO, que evalúa las fortalezas, áreas de mejora, retos y 

oportunidades. 

En la tabla 17 se reflejan los resultados de la estrategia FARO realizada al primer 

profesional. Se destacan los aspectos más relevantes de la intervención, permitiendo una 

interpretación precisa de los efectos observados en el desempeño del primer profesional. 

 

Tabla 17 

Licenciada en psicología 

Fortalezas Áreas de mejora 

 

Tiene un lenguaje bastante amigable para 

su comprensión.  

Las actividades propuestas para los padres 

de familia y servidores de la iglesia son 

prácticas y fáciles de ejecutar.  

Adopte la perspectiva de su hijo es 

realmente conmovedora y hace que uno 

tome esa perspectiva.  

Es un documento valioso para compartir. 

 

Colocar unas líneas junto a las preguntas 

para que la persona que este leyendo el 

manual pueda responder.  

Leer nuevamente el documento y verificar 

redacción. 

Retos  Oportunidades  
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Incorporar dentro de las estrategias para 

recibir a personas con discapacidad la 

capacitación de los servidores, 

permitiéndoles adquirir conocimientos 

pertinentes sobre el tema.  

 

 

Al terminar cada capítulo colocar un caso o 

una experiencia para enfatizar o afianzar los 

temas que ser trataron. 

Este documento no es solo para los padres, 

también es una oportunidad para que lo 

tengan los demás integrantes de la familia. 

Fuente: elaboración propia 

En la tabla 18 se reflejan los resultados de la estrategia FARO realizada al primer 

profesional. Se destacan los aspectos más relevantes de la intervención, permitiendo una 

interpretación precisa de los efectos observados en el desempeño del primer profesional. 

 

Tabla 18 

Magíster en consejería 

Fortalezas Áreas de mejora 

Muy buena presentación. 

Excelentes ejemplos de experiencias reales.  

Es un material completo en cuánto contenido 

teórico y práctico.  

Es muy didáctico y visualmente atractivo.  

Es un manual creativo, que lleva a los 

dolientes paso a paso.  

Contiene recomendaciones realistas.  

Presenta una acertada integración entre el 

tema a abordar y la iglesia.  

Mejorar la redacción.  

Procurar redactar oraciones gramaticalmente 

completas y no tan largas.  

Cuidar las palabras repetidas.  

 

Retos  Oportunidades  
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Se considera como un reto el grupo objetivo 

del manual ya que algunos padres no han 

aceptado el diagnóstico de sus hijos. Por ello, 

será importante crear un buen rapport y 

análisis de la situación antes de compartir o 

trabajar el manual.  

 

La situación presenta la oportunidad de 

fortalecer la relación con los padres que 

enfrentan dificultades para aceptar el 

diagnóstico de sus hijos. Se puede crear 

alguna especie de taller o tener alguna lista de 

contactos que puedan acompañar a las 

personas en aceptar y reconocer el 

diagnóstico.  

Fuente: elaboración propia.  

 

En la tabla 19 se reflejan los resultados de la estrategia FARO realizada al primer 

profesional. Se destacan los aspectos más relevantes de la intervención, permitiendo una 

interpretación precisa de los efectos observados en el desempeño del primer profesional. 

 

Tabla 19 

Licenciada en pedagogía 

Fortalezas Áreas de mejora 



  75  

El contenido del Manual es muy amigable al 

lector, bastante fácil de comprender y digerir, 

tanto por la utilización de vocabulario básico, 

como por el diseño.  

Las citas utilizadas son muy buenas y aptas 

para reforzar los conceptos y el contenido en 

general del Manual, cumpliendo así su 

propósito: Orientar. 

Los ejercicios que se recomiendan son muy 

claros y fáciles de llevar a la práctica. El 

adjuntar plantillas de ejemplo, y no solo 

instrucciones, es algo muy bueno, pues el 

lector puede practicar lo que se le aconseja al 

mismo tiempo que está leyendo.    

El título del Manual hace mención de una 

“Institución Educativa Privada”. El título del 

proyecto podría ocasionar cierta confusión al 

lector, esperando encontrar dentro del mismo 

consejos u orientaciones a Padres de hijos con 

discapacidad dentro de una Institución 

Educativa.  

 

Retos  Oportunidades  

La idea de un Manual para orientar a padres de 

hijos con discapacidad en proceso de duelo es 

muy buena, pues es algo que muchos padres 

atraviesan con regularidad en nuestra 

actualidad.  

El reto de este proyecto será la aceptación que 

tenga en la comunidad involucrada, pues aún 

se observa mucho rechazo, tabú y vergüenza 

ante la discapacidad como tal. Nuestra 

sociedad aún está desinformada y, en 

consecuencia, se impide tener una percepción 

amplia e inclusiva de la discapacidad como lo 

propone el Manual.  

Es importante que todas las personas se 

informen correctamente sobre los temas de salud 

mental, como lo es el duelo. Una oportunidad de 

crecimiento para los lectores sería buscar la 

asesoría de un profesional en la materia para 

profundizar más del tema en el capítulo 2; 

entendiendo que es un manual para padres, se 

puede explicar con mayor sensibilidad y no tan 

superficialmente el concepto del duelo. Esto 

haría que el lector que atraviesa el proceso de 

duelo se sienta más identificado y entendido, 

asegurando así la práctica de los ejercicios 

propuestos.  

 

Fuente: elaboración propia 
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Luego de analizar los resultados obtenidos mediante la estrategia FARO, se puede 

observar que la propuesta fue aceptada y aprobada por los expertos. Tomando en cuenta que 

los expertos son conocedores acerca del tema y el manual puede ser utilizado por ellos al 

finalizar el proceso de investigación, validación y mejora.  

Los profesionales valoraron la presentación del material, destacando su calidad y los 

ejemplos de experiencias reales. Expresaron que el manual se destaca por ser completo en 

términos de contenido teórico y práctico. Su enfoque didáctico y atractivo visualmente lo 

convierte en una guía creativa para acompañar a los padres que enfrentan un proceso de 

duelo. Además, se reconoce su integración efectiva entre el tema central y la relevancia para 

la iglesia. Las recomendaciones son realistas y valiosas, el lenguaje amigable facilita la 

comprensión. El documento se considera valioso para compartir, sugiriéndose agregar líneas 

junto a las preguntas para facilitar las respuestas de los lectores.  

Se identifica como un desafío mejorar la redacción y se propone incluir estrategias 

de orientación a los servidores para dar la bienvenida a personas con discapacidad. También 

se sugiere agregar casos o experiencias al final de cada capítulo para enfatizar los temas 

tratados. Se destaca que el documento no solo beneficia a los padres, sino que también 

brinda una oportunidad para que otros miembros de la familia lo utilicen 
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VII. DISCUSIÓN DE RESULTADOS 

Durante la fase de diagnóstico se identificaron las necesidades y perspectivas de los 

padres de familia, profesionales y pastores. A continuación, se describen las necesidades 

más significativas.  

Padres de familia:  

Los padres de familia participantes indican que fue difícil recibir el diagnóstico de un 

hijo con discapacidad, experimentaron emociones encontradas y difícil de sobrepasar. Su 

dinámica familiar cambió drásticamente al recibir el diagnóstico de su hijo/a. Muchos de 

ellos mencionaron que creer en Dios y tener la esperanza y confianza en Él, les daba paz y 

tranquilidad confiando en que Él iba a estar con ellos durante el proceso obrando en la vida 

de su hijo/a y en la de su familia.   

Así como Rodríguez (2018) indica que para cualquier ser humano la muerte y la 

pérdida de algo preciado dan lugar a sentimientos de dolor derivados de un proceso de duelo. 

Algunos padres mencionan que tuvieron sentimientos de frustración, culpa, incertidumbre, 

soledad, tristeza vergüenza y enojo durante ciertas etapas.  

Enfrentar la realidad de lo sucedido fue un reto para la mayoría. Muchos de estos 

participantes no buscaron una ayuda profesional para ellos, sino que solo se enfocaron en 

buscar ayuda para su hijo/a. Lo cual ocasionó abandono a su persona ya que su mayor 

prioridad era su hijo/a. Muchos de estos participantes mencionan que solo tuvieron un apoyo 

emocional o espiritual por parte de algún líder de su iglesia, amigo o pastor, pero no fue algo 

constante ya que se les dificultaba pedir ayuda por no pensar en ellos mismos.  

Desde la perspectiva de los participantes, se espera que la congregación eclesiástica 

sea debidamente instruida sobre el tema de la discapacidad. Se anhela que se considere 

activamente la inclusión de sus hijos/as, permitiéndoles colaborar y participar plenamente en 

las actividades de la iglesia. La expectativa es que no se los perciba como entidades 

excepcionales, sino como individuos ordinarios. Los participantes desean que los líderes 

eclesiásticos, especialmente los pastores, establezcan un ambiente seguro tanto para ellos 
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como para sus hijos, ofreciendo un respaldo emocional y espiritual. Además, buscan una red 

de apoyo donde puedan expresar sus inquietudes y recibir acompañamiento espiritual. Por 

último, se aspira a la implementación gradual de mejoras en la infraestructura, asegurando 

que sea accesible para cualquier tipo de discapacidad. 

Pastores:  

Los pastores participantes mencionan que la iglesia percibe la discapacidad como un 

padecimiento o condición que impide que la persona pueda desarrollarse e interactuar de una 

manera típica. Indican que la iglesia acepta con totalidad la discapacidad, pero cabe 

mencionar que deben de concientizar a la congregación acerca del tema.  

Los pastores consideran que durante el duelo que los padres recorren puede que 

vengan sentimientos abandono y/o castigo de parte de Dios, poniendo en riesgo su fe.  

Los participantes reconocen que estos padres necesitan un acompañamiento pastoral 

durante el proceso de duelo. Al igual están al tanto de tener empatía y entender que todos 

son parte del cuerpo de Cristo y guardar a los padres de malas doctrinas y compartir 

esperanza en medio del dolor. Wilson (2018) menciona que, el Espíritu Santo acompaña en 

momentos difíciles y de sufrimiento y recuerda a las personas que Cristo sufrió por todos en 

esa cruz, que las personas no están solas, y que nunca lo estarán por el gran y eterno amor 

de Dios que se ha dado por medio de Jesús.  

Los pastores están dispuestos a practicar la inclusión y concientizarse acerca del tema 

para poder practicarlo correctamente. Equipar a todos para que sea una congregación que 

sepa abrazar y dar la bienvenida a padres de hijos con discapacidad y a sus hijos. Y tener un 

espacio en el cual los padres de hijos con discapacidad puedan expresar sus sentimientos y 

cuidar su relación matrimonial.  

Profesionales:  

Los profesionales participantes definen el duelo asociado al diagnóstico de 

discapacidad como una expresión de aceptación ligada al dolor del diagnóstico y como un 

proceso del porqué de la vida ligado con la tanatología definiendo algo inesperado. El 
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nacimiento de un hijo con discapacidad ocasiona diversos sentimientos ante la pérdida del 

hijo soñado. Rodríguez (2018) indica que en este caso la pérdida es en cuanto a las 

expectativas que se planteaban con el niño sano que anhelaba. Lo cual ocasiona melancolía, 

aislamiento, auto reproches etc.  

Duma, V at el. (2021) menciona que el diagnóstico de discapacidad en un niño 

presenta desafíos para muchos padres y familias. Para la mayoría de los padres enterarse de 

la discapacidad de sus hijos involucra un shock.  

Los profesionales consideran que este duelo es desarrollado de forma muy similar a 

lo que comúnmente se conoce como el duelo, teniendo estas distintas etapas que afectan a 

sus emociones de manera individual. Dado esto es necesario que los padres sean 

acompañados tanto por profesionales como por líderes espirituales durante el proceso de 

duelo. Necesitan de un apoyo multidisciplinario., si es posible tenerlo, y expresar con toda 

persona que esté ayudándoles a través de la lagrima, la lamentación y dolor. Para así poder 

llegar al punto de la aceptación y aceptar con totalidad la discapacidad de su hijo, ya que los 

padres tenían la imagen de un hijo soñado y quien vino no es lo que esperaban.  

El periodo de acompañamiento tanto profesional como pastoral no tiene un límite de 

tiempo ya que cada persona vive el duelo de manera distinta. Pero es importante poner metas 

claras porque eventualmente la persona dolida debe de volver al a cotidianidad sin negar la 

situación vivida ya que si no llegan a la aceptación entonces esto repercutirá en el hijo con 

discapacidad y afectará de gran manera su desarrollo en distintas áreas.  
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 VIII. CONCLUSIONES  

• El proceso de duelo que los padres experimentan al recibir el diagnóstico de 

discapacidad de sus hijos es una reacción frecuente y natural, debido a la necesidad de 

adaptarse a un cambio significativo en sus vidas. Este duelo se desencadena por la 

confrontación entre las expectativas que los padres tenían para el futuro de sus hijos y la 

realidad del diagnóstico, lo que provoca un ajuste emocional necesario. El objetivo general 

de diseñar un manual de orientación para padres con hijos con discapacidad durante el 

proceso de duelo busca precisamente ofrecer apoyo en esta adaptación emocional, ayudando 

a los padres a afrontar la pérdida de esas expectativas previas y a reconfigurar su visión del 

futuro de sus hijos. 

• Los padres de familia atraviesan diversas etapas del duelo, que incluyen 

negación, ira, negociación, depresión y finalmente, aceptación. Estas etapas no siguen un 

patrón rígido, ya que la experiencia de cada padre puede variar en secuencia y duración. 

Explicar estas etapas, tal como se propone en el primer objetivo específico, es esencial para 

comprender el proceso emocional que atraviesan los padres al recibir el diagnóstico de su 

hijo con discapacidad. Además, proporciona una base para el desarrollo de estrategias de 

intervención que les ayuden a transitar por estas etapas de manera más efectiva, facilitando 

el paso hacia la aceptación y el ajuste emocional. 

• Las reacciones iniciales de los padres, como inquietud, miedo, tristeza, 

frustración y culpa, reflejan el impacto emocional que el diagnóstico tiene en ellos. Sin 

embargo, muchas familias encuentran esperanza y consuelo en su fe religiosa, 

particularmente en Dios. Analizar estas percepciones, como plantea el segundo objetivo 

específico, es crucial para entender el papel que la espiritualidad y la religión juegan en el 

manejo del duelo. Este análisis permitirá integrar recursos de apoyo espiritual en el manual 

de orientación para padres, brindando herramientas adicionales que fortalezcan su capacidad 

para enfrentar el duelo. 

• La iglesia puede desempeñar un papel fundamental en el apoyo a las familias 

de personas con discapacidad, promoviendo la inclusión y proporcionando un ambiente de 

amor y acogida. Al adoptar una visión inclusiva, donde todos los miembros son parte del 

cuerpo de Cristo, la iglesia puede ofrecer apoyo emocional y espiritual a los padres en duelo. 
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Esto coincide con la necesidad de seleccionar recursos, como se señala en el tercer objetivo 

específico, para elaborar un marco orientador que incluya estrategias de manejo del duelo no 

solo desde una perspectiva emocional, sino también espiritual. La iglesia, al crear un entorno 

de inclusión, puede ser una fuente de consuelo y apoyo en el proceso de aceptación. 
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IX. RECOMENDACIONES 

A continuación, con base en los resultados obtenidos en este estudio, se presentan 

algunas sugerencias dirigidas a los padres de familia de hijos/as con discapacidad y a la 

iglesia que quiere dar la bienvenida a familias de personas con discapacidad.  

 

Recomendaciones a padres de familia de hijos/as con discapacidad 

•  El manual sirve como guía y apoyo para atravesar las etapas del duelo. A 

través de estrategias, consejos y recursos proporcionados, se ofrece una orientación práctica 

para comprender y acompañar el proceso de duelo. Este recurso proporciona un 

conocimiento valioso sobre lo que se experimentará durante este periodo, brindando un 

respaldo estructurado y útil. 

•  Es esencial que los padres de hijos/as con discapacidad busquen 

asesoramiento profesional tanto para sus hijos/as como para sí mismos. A menudo, existe 

una tendencia a centrarse exclusivamente en las necesidades del hijo/a, lo que puede llevar 

al descuido personal por parte de los padres. El manual ofrece sugerencias específicas de 

autocuidado durante el proceso, brindando pautas prácticas para asegurar que los padres no 

descuiden su propio bienestar mientras cuidan de sus hijos/as con discapacidad. 

• Es imperativo que los padres busquen grupos de apoyo donde puedan conectar 

con personas que hayan experimentado un dolor similar. Siguiendo la recomendación del 

manual, rodearse de individuos que hayan pasado por experiencias similares proporciona un 

sentido de compañía y comprensión. Este tipo de grupos ofrecen un espacio valioso para 

compartir vivencias, recibir apoyo emocional y aprender estrategias efectivas de 

afrontamiento. 
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Recomendaciones a la iglesia que quiere dar la bienvenida a familias con 

miembros con discapacidad  

• La iglesia debe ser un refugio seguro que brinde apoyo a los padres de hijos 

con discapacidad mediante la consejería cristiana y el pastoreo, basándose en el amor ágape, 

que implica preocuparse por otros y ayudarles en medio del dolor. 

• Es esencial concientizar a la congregación sobre el tema de la discapacidad, 

fomentando una comunidad inclusiva. Esto satisface la necesidad de información para que 

las personas puedan comprender de manera más completa a las familias con discapacidad. 

• Para garantizar un apoyo efectivo a las familias en las diversas etapas que 

atraviesan sus hijos/as con discapacidad, es crucial mantener actualizados a pastores y 

líderes de la iglesia en este tema. Esto les permitirá ofrecer consejería, ayuda y apoyo 

emocional de manera adecuada, integrando las sugerencias y recursos proporcionados en el 

manual. 
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XI. ANEXOS   

Anexo 1 

El anexo 1 incluye la carta de aprobación emitida por el Instituto Crux, la cual avala 

formalmente la realización del trabajo de graduación en colaboración con dicha institución. 

En este documento, el Instituto Crux confirma su disposición a apoyar el desarrollo del 

proyecto, brindando el acceso necesario a los recursos y facilitando las condiciones 

requeridas para la investigación. La carta representa un respaldo institucional clave, 

asegurando que el trabajo de graduación se lleve a cabo con el rigor académico y ético 

correspondientes, así como en consonancia con los objetivos del Instituto en relación con el 

tema abordado. 

 

 

 

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

Guatemala, 18 de julio de 2023 

A la atención de Facultad de Educación de la Universidad del Valle de Guatemala  

De parte del Instituto CRUX, estamos de acuerdo con el trabajo de graduación de  

Daniela Isabella Barrios Gil y autorizamos el uso del manual en nuestro programa  

del Diplomado en la Pastoral de la Familia.  Sharon Herrera 

Coordinadora de Familia 

sherrera@institutocrux.org 
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Anexo 2 

El Anexo 2 contiene el consentimiento informado y la entrevista dirigida a los 

pastores, elementos clave para el desarrollo de la investigación. El consentimiento 

informado asegura que los participantes, en este caso los pastores, comprendan el propósito 

del estudio, sus derechos como participantes, y las condiciones bajo las cuales se realizará 

la entrevista, garantizando así su participación voluntaria y consciente. Por su parte, la 

entrevista semiestructurada diseñada para los pastores se centra en indagar sobre sus 

experiencias, perspectivas y prácticas con relación al apoyo brindado a las familias que 

enfrentan el duelo tras recibir el diagnóstico de un hijo con discapacidad. Este instrumento 

es fundamental para recoger datos cualitativos que enriquezcan el análisis de la 

investigación. 

 

 

Universidad del Valle de Guatemala 

Facultad de Educación 

Licenciatura en Educación Inclusiva 

 

 

Mi nombre es Daniela Barrios. Me encuentro realizando mi proyecto de graduación, el cual 

tiene como objetivo diseñar un manual de orientación para padres de familia durante el 

duelo a causa del diagnóstico de discapacidad en un hijo.  

 

Su participación es muy valiosa para la realización de dicho manual, por lo cual agradezco 

su colaboración en responder la siguiente encuesta.  

 

Su participación es voluntaria y anónima, puede retirarse en cualquier momento. La 

información que se obtenga no se divulgará de ninguna manera, únicamente se utilizará con 

fines académicos.  
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Entrevista semi estructurada  

 

1. ¿Qué emociones experimentó al recibir el diagnóstico de su hijo? 

 

2. ¿Cómo impactaron su vida esas emociones?   

 

3. Considera que se hizo las siguientes preguntas después de recibir el diagnóstico “¿es 

cierto?, ¿es posible que esto esté sucediendo?” 

   

4. Si la respuesta es positiva, después de estas preguntas ¿tuvo algún sentimiento de 

molestia o enojo a causa de lo sucedido?  

 

5. ¿Considera que durante algún tiempo se enfocó en buscar una solución para la 

discapacidad de su hijo? 

 

6. ¿Cree usted que tuvo sentimientos de soledad y tristeza?  

 

7. ¿Qué percepción tiene actualmente de la discapacidad de su hijo? 

 

8.  ¿Buscó ayuda profesional desde el diagnóstico hasta hoy? 

 

9. ¿Considera que pasó por un duelo? 

 

10. ¿Cómo considera usted que alguien podría haberle ayudado durante este proceso? 

 

11. ¿Qué actitudes le gustaría observar en la congregación de la iglesia al conocer a su 

hijo con discapacidad? 

 

 

12. ¿Qué actitudes le gustaría observar por parte de los pastores en la iglesia? 
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Anexo 3 

El Anexo 3 incluye dos componentes fundamentales: el consentimiento informado y 

la entrevista dirigida a los pastores. El consentimiento informado detalla la naturaleza del 

estudio, los objetivos de la investigación y los derechos de los participantes, garantizando 

que los pastores comprendan plenamente su participación y otorguen su autorización de 

manera voluntaria. Asimismo, la entrevista dirigida está estructurada con preguntas 

diseñadas para explorar el rol pastoral en el acompañamiento a las familias que atraviesan 

un proceso de duelo tras el diagnóstico de discapacidad de un hijo. Esta entrevista busca 

obtener información detallada sobre las estrategias pastorales, las creencias y las prácticas 

de apoyo espiritual que brindan a estas familias, aportando valiosos datos para el análisis 

del estudio. 

 

Universidad del Valle de Guatemala 

Facultad de Educación 

Licenciatura en Educación Inclusiva 

 

 

Mi nombre es Daniela Barrios. Me encuentro realizando mi proyecto de graduación, el 

cual tiene como objetivo diseñar un manual de orientación para padres de familia durante 

el duelo a causa del diagnóstico de discapacidad en un hijo.  

 

Su participación es muy valiosa para la realización de dicho manual, por lo cual agradezco 

su colaboración en responder la siguiente encuesta.  

 

Su participación es voluntaria y anónima, puede retirarse en cualquier momento. La 

información que se obtenga no se divulgará de ninguna manera, únicamente se utilizará con 

fines académicos.  
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Entrevista semi estructurada  

 

 

1. ¿Cómo la iglesia percibe la discapacidad hoy en día? 

   

2. ¿Considera que los padres de un hijo/a con discapacidad se sienten abandonados por 

Dios? 

  

3. Si la respuesta es positiva, ¿considera que pueden perder su fe? 

 

4. ¿Cómo la iglesia podría ayudar a los padres durante el proceso de duelo a causa del 

diagnóstico? 

 

5. ¿Considera que se podría practicar la inclusión de personas con discapacidad en la 

iglesia? 

 

6. Si la respuesta fue positiva ¿Cómo se podría hacer esta inclusión? 

 

 

7. ¿Considera que la iglesia puede aceptar con totalidad la discapacidad? 

 

Si___         No___ 

 

8. ¿Cómo han manejado el proceso de duelo en los padres? 

 

9.  Mencione 3 actitudes que la iglesia puede tener para aportar ayuda a los padres en 

medio del proceso que llevan con hijo/a con discapacidad 
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Anexo 4  

El Anexo 4 contiene el consentimiento informado y la entrevista dirigida a los 

profesionales. El consentimiento informado establece las condiciones bajo las cuales los 

profesionales participarán en el estudio, asegurando que comprendan el propósito de la 

investigación, los posibles beneficios y riesgos, así como sus derechos, incluyendo la 

confidencialidad de sus respuestas y la voluntariedad de su participación. La entrevista 

dirigida a los profesionales se centra en recoger sus perspectivas y experiencias 

relacionadas con el apoyo brindado a familias que enfrentan el diagnóstico de discapacidad 

de un hijo. A través de esta entrevista, se exploran aspectos como las estrategias de 

intervención, el manejo del duelo familiar y las herramientas empleadas para facilitar el 

proceso de adaptación emocional, lo cual proporciona insumos cruciales para el análisis y 

la elaboración del manual orientador del estudio. 

 

Universidad del Valle de Guatemala 

Facultad de Educación 

Licenciatura en Educación Inclusiva 

 

 

Mi nombre es Daniela Barrios. Me encuentro realizando mi proyecto de graduación, el cual 

tiene como objetivo diseñar un manual de orientación para padres de familia durante el 

duelo a causa del diagnóstico de discapacidad en un hijo.  

 

Su participación es muy valiosa para la realización de dicho manual, por lo cual agradezco 

su colaboración en responder la siguiente encuesta.  

 

Su participación es voluntaria y anónima, puede retirarse en cualquier momento. La 

información que se obtenga no se divulgará de ninguna manera, únicamente se utilizará con 

fines académicos.  
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Entrevista Semi Estructurada 

 

 

1. ¿Cómo define el duelo asociado al diagnóstico de discapacidad? 

   

2. ¿Cómo se desarrolla el duelo en padres de hijos con discapacidad? 

  

3. ¿Cómo los padres pueden afrontar el duelo asociado al diagnóstico de discapacidad? 

 

4. ¿Qué apoyos necesitan los padres durante este proceso?  

 

5. ¿Considera que los padres necesitan un periodo de acompañamiento profesional? 

 

6. Si la respuesta anterior fue positiva, ¿por cuánto tiempo considera que debe de ser el 

acompañamiento profesional? 

 

7. ¿Es necesario un equipo multidisciplinario (distintos profesionales) en el proceso de 

duelo? 

 

8. Mencione 3 estrategias que los padres pueden implementar mediante este proceso. 

 

9. ¿Qué métodos y técnicas se pueden utilizar para llevar de forma eficaz el proceso de 

duelo? 

 

10. ¿Qué personas de apoyo son esenciales para acompañar en el proceso a los padres? 

 

11. ¿Cómo considera que el proceso de duelo afecta al hijo/a si este no se lleva a cabo 

con eficacia? 
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Anexo 5 

El Anexo 5 contiene el consentimiento para la validación del manual por parte del 

primer profesional. Este documento asegura que el profesional, al revisar y evaluar el 

manual orientador diseñado para padres de hijos con discapacidad, comprende los objetivos 

de dicha validación y acepta participar voluntariamente en el proceso. El consentimiento 

también garantiza la confidencialidad de sus observaciones y comentarios, así como la 

libertad de expresar su opinión de manera objetiva. La validación por parte de este 

profesional es un paso fundamental para asegurar que el manual cumpla con los estándares 

necesarios y responda adecuadamente a las necesidades de las familias que atraviesan el 

proceso de duelo asociado al diagnóstico de discapacidad en un hijo. 

 

Universidad del Valle de Guatemala 

Facultad de Educación 

Licenciatura en Educación Inclusiva 

 

                                                    Guatemala, octubre de 2023 

Estimado(a) participante: 

  

Mi nombre es Daniela Barrios, soy estudiante de la Licenciatura en Educación Inclusiva en 

la Universidad Del Valle de Guatemala. Cómo parte del Trabajo de Graduación desarrollé 

una investigación para diseñar la propuesta de un manual de Orientaciones para padres 

acerca del duelo y discapacidad en una institución educativa privada. Su participación es 

valiosa para poder retroalimentar a través de la estrategia FARO, con el objetivo de 

validarla y enriquecerla con sus observaciones o sugerencias. 
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Su participación es totalmente voluntaria y puede retirarse en cualquier momento, Su 

participación no representa ningún riesgo para su persona. La información recopilada tiene 

únicamente fines académicos. 

Para cualquier duda puede comunicarse con mi persona al 5572-3636o también al correo 

bar18722@uvg.edu.gt  

Si se encuentra de acuerdo en participar por favor completar el siguiente esquema. 

 

 

 

Magíster. Francis López  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

mailto:bar18722@uvg.edu.gt
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Anexo 6 

 

El Anexo 6 contiene el consentimiento para la validación del manual por parte del 

segundo profesional. Este documento asegura que el profesional, al revisar y evaluar el 

manual orientador diseñado para padres de hijos con discapacidad, comprende los objetivos 

de dicha validación y acepta participar voluntariamente en el proceso. El consentimiento 

también garantiza la confidencialidad de sus observaciones y comentarios, así como la 

libertad de expresar su opinión de manera objetiva. La validación por parte de este 

profesional es un paso fundamental para asegurar que el manual cumpla con los estándares 

necesarios y responda adecuadamente a las necesidades de las familias que atraviesan el 

proceso de duelo asociado al diagnóstico de discapacidad en un hijo. 

 

 

 

Universidad del Valle de Guatemala 

Facultad de Educación 

Licenciatura en Educación Inclusiva 

                                                    Guatemala, octubre de 2023 

 

Estimado(a) participante: 

  

Mi nombre es Daniela Barrios, soy estudiante de la Licenciatura en Educación Inclusiva en 

la Universidad Del Valle de Guatemala. Cómo parte del Trabajo de Graduación desarrollé 

una investigación para diseñar la propuesta de un manual de Orientaciones para padres 

acerca del duelo y discapacidad en una institución educativa privada. Su participación es 

valiosa para poder retroalimentar a través de la estrategia FARO, con el objetivo de 

validarla y enriquecerla con sus observaciones o sugerencias. 
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Su participación es totalmente voluntaria y puede retirarse en cualquier momento, Su 

participación no representa ningún riesgo para su persona. La información recopilada tiene 

únicamente fines académicos. 

Para cualquier duda puede comunicarse con mi persona al 5572-3636o también al correo 

bar18722@uvg.edu.gt  

Si se encuentra de acuerdo en participar por favor completar el siguiente esquema. 

 

Magíster. Sharon Herrera 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

mailto:bar18722@uvg.edu.gt
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Anexo 7 

 

El Anexo 7 contiene el consentimiento para la validación del manual por parte del 

tercer profesional. Este documento asegura que el profesional, al revisar y evaluar el 

manual orientador diseñado para padres de hijos con discapacidad, comprende los objetivos 

de dicha validación y acepta participar voluntariamente en el proceso. El consentimiento 

también garantiza la confidencialidad de sus observaciones y comentarios, así como la 

libertad de expresar su opinión de manera objetiva. La validación por parte de este 

profesional es un paso fundamental para asegurar que el manual cumpla con los estándares 

necesarios y responda adecuadamente a las necesidades de las familias que atraviesan el 

proceso de duelo asociado al diagnóstico de discapacidad en un hijo. 

 

 

 

 

Universidad del Valle de Guatemala 

Facultad de Educación 

Licenciatura en Educación Inclusiva 

 

                                                    Guatemala, octubre de 2023 

Estimado(a) participante: 

  

Mi nombre es Daniela Barrios, soy estudiante de la Licenciatura en Educación Inclusiva en 

la Universidad Del Valle de Guatemala. Cómo parte del Trabajo de Graduación desarrollé 

una investigación para diseñar la propuesta de un manual de Orientaciones para padres 

acerca del duelo y discapacidad en una institución educativa privada. Su participación es 
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valiosa para poder retroalimentar a través de la estrategia FARO, con el objetivo de 

validarla y enriquecerla con sus observaciones o sugerencias. 

Su participación es totalmente voluntaria y puede retirarse en cualquier momento, Su 

participación no representa ningún riesgo para su persona. La información recopilada tiene 

únicamente fines académicos. 

Para cualquier duda puede comunicarse con mi persona al 5572-3636o también al correo 

bar18722@uvg.edu.gt  

Si se encuentra de acuerdo en participar por favor completar el siguiente esquema. 

 

Licenciada. Natali Rios   

mailto:bar18722@uvg.edu.gt
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Anexo 8 

 

El Anexo 8 contiene el instrumento diseñado para la validación del manual a través 

de la estrategia FARO. Este instrumento tiene como objetivo recoger las opiniones y 

evaluaciones de los expertos en relación con la estructura, contenido y aplicabilidad del 

manual orientador dirigido a padres de hijos con discapacidad. La estrategia FARO, 

centrada en la Funcionalidad, Accesibilidad, Relevancia y Originalidad, permite una 

evaluación exhaustiva que garantiza que el manual sea práctico, claro y útil para las 

familias en proceso de duelo. El instrumento incluye una serie de ítems o criterios que los 

validadores deben calificar y proporcionar retroalimentación cualitativa, con el fin de 

asegurar que el manual cumpla con los estándares requeridos y sea una herramienta efectiva 

para los usuarios finales. A continuación, en la tabla 20 se presenta el instrumento.  

 

FARO  

Instrucciones: luego de revisar el manual complete la siguiente tabla con las fortalezas 

encontradas, áreas de mejora, retos y oportunidades que considera importantes.  

 

TABLA 20  

Instrumento FARO 

Fortalezas Áreas de mejora 
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Retos  Oportunidades  
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Anexo 9 

La discapacidad presenta importantes desafíos para las personas afectadas y sus 

padres, siendo el proceso de duelo tras el nacimiento de un hijo con discapacidad uno de 

los retos más significativos. Abordar este duelo de manera informada es crucial, ya que las 

dificultades para superar sus diversas etapas pueden afectar negativamente la inclusión del 

hijo en la sociedad. En este contexto, la iglesia puede desempeñar un papel fundamental, 

por lo que es esencial que esté capacitada para apoyar a los padres y dar la bienvenida a las 

personas con discapacidad. 

Este manual guía a los padres a lo largo del proceso de duelo relacionado con el 

diagnóstico de discapacidad. No solo ofrece apoyo a los padres, sino que también 

proporciona pautas para que las iglesias fomenten la inclusión y contribuyan de manera 

positiva al bienestar de las familias. De esta manera, se promueve una comprensión más 

profunda y un mayor apoyo en la comunidad. 
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