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RESUMEN

“El proceso de duelo en padres de familia de nifios con sindrome de Down
gue integran el programa Pre-escolar del
Centro de Educacion Especial Alida Espafa de Arana.”
Mirna Leticia Santos Lépez.

Claudia Maria Roncal Duque.

El propoésito de este proyecto es investigar la etapa del proceso de duelo
en que se encuentran los padres de familia del programa pre-escolar, del
Centro de Educacion Especial Alida Espafia de Arana. Al ubicarlos en la etapa
de duelo que les corresponde, se procederd a brindarles herramientas
adecuadas y precisas para propiciar la resolucién de cada una de las etapas del

proceso Y llegar a la aceptacion de la condicion de sus hijos.

Esta investigacion pretende recopilar informacion veridica acerca de las
necesidades prioritarias y emergentes que los padres de familia presentan
referente al area o estadillo de proceso de duelo en el que se encuentran o
ubican. Esta identificacion se realiza mediante la creacion de un vinculo objetivo
entre la poblacion objeto de estudio, las terapeutas investigadoras y el personal
del centro que participa en el proceso. El acercamiento permitira obtener mas y
mejor conocimiento de la poblacion que integra el programa donde se realizara
el estudio. A partir del establecimiento de dicho vinculo, se inicia (aunque no
siempre se logra) un proceso de aceptacion de la situacion y por consiguiente
se promueve la elaboracién y resolucion. El proceso comienza o se inicia con la
comprension de la situacion y culmina con la aceptacion, es decir, realizar el
duelo correspondiente mediante la resolucion de cada una las etapas o

estadillos de éste.



Dentro de los alcances que se esperan de esta investigacion se
encuentran: 1. La formulacion de nuevos proyectos de investigacion por parte
del Centro de Educacién Especial Alida Espafia de Arana. 2. Mejorar los niveles
de comunicacion que existen entre los padres de familia y personal del centro
utilizando el espacio designado en el centro como un medio de comunicacion
directo, para la resolucion de dudas e inquietudes que el padre de familia
presente asi como la orientacién hacia tareas asignadas dentro del aula; 3.
Reforzar el proceso de ensefianza aprendizaje en el aula del programa Pre-
Escolar brindandoles la informacién y conocimiento adecuado; 4. Fortalecer la
mision y vision del Centro de Educacion Especial Alida Espafia de Arana. Para
todo ello se utilizard un método de andlisis estadistico basado en la Estadistica

Descriptiva.



PROLOGO

El presente estudio pretende evidenciar el grado de aceptacion hacia un
hijo con discapacidad intelectual por parte de sus padres, para lo cual se utiliza
el proceso de duelo ya que éste proporciona un camino adecuado y un proceso
concreto hacia la fase de aceptacion plena. Se propone la implementacion de
este procedimiento en el proceso inicial de evaluacion y diagnostico que realiza
la institucion en el momento de inscripcidon de un nifio o nifia, ya que permite
identificar la fase en la que los padres de familia se encuentran en relacion a la
aceptacion de la condicion de su hijo o hija, y asi poder dirigir mas
asertivamente esfuerzos y acciones concretas que le brinden la oportunidad a
los padres de trabajar todas las emociones, sentimientos e ideas que poseen,
segun la etapa en la que se encuentren, y que repercuten en el desarrollo de
sus hijos, ya que la no aceptacion hacia la condicion de sus hijos limita su
desarrollo y propone acciones sin resultados evidentes

El impacto del presente estudio se hace evidente ya que propone
establecer el grado de aceptacion de los padres de familia hacia su hijo con
discapacidad, convirtiéndose en una herramienta muy util ya que una vez
identificado el nivel de aceptacion, se puede definir y enlistar los alcances
reales, las expectativas, las responsabilidades, los instrumentos y los métodos
de trabajo, el tratamiento, los programas, etc. por parte de cada profesional de
la institucion, segun su disciplina de especializacion, en su interaccién con los

padres de familia.

Las personas con discapacidad intelectual en Guatemala requieren de
profesionales comprometidos y capacitados para dar lo mejor de si. Para ello,
dichos profesionales, necesitan mantenerse actualizados sobre los ultimos
avances de técnicas y terapias que les permitan mejorar la calidad de vida de

las personas que presentan discapacidad intelectual.



La presente propuesta se dirige especificamente al Centro de Educacion
Especial Alida Espafia de Arana y el programa Pre-Escolar, ya que esta juega
un papel importante y de gran impacto en la sociedad guatemalteca, ya que dia
a dia ofrece herramientas relevantes en el area de discapacidad dentro de sus
aulas, y hace extensivos sus programas considerando la participacion de los
padres de familia, y es alli donde se identifica el espacio idoneo para trabajar la
elaboracion de la aceptacion en ellos hacia sus hijos, ya que esta accion
evidencia ser trascendental en las condiciones que se propicien en el desarrollo

de los nifios con discapacidad intelectual

Al ser una investigacion cientifica cualitativa, propone un mayor grado de
acercamiento con la poblacién, ya que permite la consideracion de las
particularidades del centro en el cual se realizo y se vincula directamente con

las necesidades actuales del programa Pre- escolar.



CAPITULO |

Introduccion

El centro de Educacion Especial Alida Espafia de Arana es una
institucion publica de la Secretaria de Bienestar Social de la Presidencia de La
Republica. Este centro coordina programas dirigidos a nifios segun su
discapacidad, entre los cuales se encuentra el Programa de Pre-Escolar, en el
que se atienden nifios y nifias que no han sido escolarizados o que al ingresar a
la escuela por primera vez son retirados porgue no se adaptan al sistema
educativo. Esta situacion se da como resultado de la no aceptacion de los
padres hacia la condicion de sus hijos, ya que la condicién sindrome Down
requiere de un proceso de educacion especial, por lo tanto el intento por parte
de los padres de ingresarlos a una aula regular produce secuelas negativas en

el desarrollo emocional de los nifios.

Es comun que cuando hablamos de aceptacion también se utilicen los
términos integracién e inclusion, sin embargo, existen diferencias en el uso de
estos conceptos que reflejan el proceso que cada uno de estos elementos
conlleva. Mientras que la integracidon se refiere a completar un todo con las
partes que faltan, tal como lo es abrir las puertas a las personas con
discapacidad de espacios en los que generalmente no participaban y estaban
excluidos, la inclusion se refiere a adaptar un contexto para modificarlo y que
las personas que quieran participar y formen parte de éste. Para que ambas
ideas, integracion e inclusion, sean posibles, es necesario partir de la

aceptacion. Principalmente en el nacleo familiar.

Para ilustrar lo anterior podriamos pensar en alguna persona con
discapacidad que al estar integrada en una escuela regular, se hace acompafiar

de una persona que estara con él para apoyarla el tiempo en el que se



encuentra en el aula ya que el docente desconoce cémo tratarlo. Es decir, se
integra a un contexto que ya esta hecho y es su responsabilidad de su familia
el buscar la manera de adaptarse a ese medio. La patrticipacion de la familia en
estrategias como esta (donde no hay una inclusidn sino una integracion) estara
determinada y condicionada por el grado de aceptacion que tengan o no los

padres del hijo con discapacidad intelectual.

En el caso de la inclusion, pensariamos en una escuela regular que
tiene una planta docente y administrativa que como resultado de su formacion
profesional esta consciente y sensible de que hay personas con discapacidad
como parte del alumnado. Es asi como se encuentran preparados para realizar
los ajustes necesarios para que dichas personas participen en la medida de lo
posible de las actividades que se dan en dicha institucién.

Este paso de la integracion a la inclusion se da por principio, sobre la
base de la aceptacion. Y nos referimos a la aceptacion acertada y plena que
conlleva un proceso profundo y especifico, compuesto de etapas y momentos
que propicia la inclusion del individuo con discapacidad intelectual en la mayor

cantidad de ambitos posibles.

El Papel de la familia es de suma importancia, especialmente
determinante en cuento al la posicidon que la persona con discapacidad tomara

frente a su propia condicion.



1.1 Planteamiento del Problemay Marco Tedrico

1.1.1 Planteamiento del Problema

Por lo complejo de la integracion e inclusion de las personas con
discapacidad intelectual, es tan importante que se priorice la promocion de un
acertado proceso de aceptacion por parte de los padres, ya que las familias son
uno de los actores principales para participar de manera activa en la
construccion de un puente que haga posible el desarrollo pleno de estos

individuos.

Sin embargo, para que las familias puedan vivir la verdadera aceptacion
de la condicién del integrante con discapacidad intelectual, es importante
conocer la manera en que cada una de ellas asume tener a un integrante con
discapacidad como parte de la familia, e identificar la etapa del proceso de
aceptacion en el cual se encuentran. De manera que exista congruencia entre

lo que se pide a la sociedad y lo que se esta viviendo al interior de la familia.

Es asi como se reconoce, que dentro de la familia, se genera una

dindmica diferente ante la llegada de un nuevo miembro con una discapacidad.

Existen diversos autores que nos hablan del Duelo como un proceso
gue vive la familia y que se genera como una primera respuesta al enfrentarse
ante la pérdida de la ilusién sobre el hijo que se ha esperado. El rompimiento
de las expectativas generadas a lo largo del proceso de gestacién. El duelo del
latin délus, significa dolor, lastima, afliccion y caracteriza el inicio de un proceso
que vive la familia y que en el mejor de los casos culmina con una aceptaciéon

de la realidad en la que se vive. A partir de ahi, se observan diferentes etapas.



Cada familia vive la discapacidad con un ritmo diferente, incluso cada
uno de los integrantes de la misma, tiene su propio proceso, por lo que es
importante reconocer y plantear como una oportunidad de crecer en la familia,

la forma en que se esta viviendo esta nueva situacion.

La dinamica familiar que puede darse a partir de estos procesos, puede
ser dirigida en dos sentidos: por un lado centrada en la discapacidad, es decir,
que todas las acciones que se realizan en la familia giren en torno a la persona
con discapacidad asi como en sus necesidades, corriendo el riesgo de que los
demas miembros se sientan relegados , ignorados y excluidos, generando
asi, resentimientos y rupturas entre sus integrantes al vivir la situacion de la
discapacidad, como si solo fuese una situacion exclusiva del padre, de la madre
o de los abuelos.

Por otro lado, las familias pueden dirigir su dinamica centrandose en la
propia familia. Es decir, dirigir las acciones que la familia realiza no solo en la
discapacidad, sino en las necesidades y en la participacion de cada uno de sus
integrantes. De esta manera el proyecto de vida que se tiene en la familia, se
adaptara con la participacion de cada uno de los integrantes, escuchando
opiniones, buscando respetar el espacio que cada quien tiene y reconociendo a
la persona con discapacidad como parte integrante de la familia, como un ser
que al igual que todos tiene necesidades, habilidades y que requiere apoyos

para tener en la medida de lo posible una vida como los demas.



1.1.2 Marco Tedrico

A. Duelo

El duelo psicolégico es el estado y proceso que sigue a la pérdida de un
ser querido. Esta pérdida es definitiva y por ello se asocia generalmente a la
muerte, pero se puede dar duelo sin muerte como tras la ruptura de una
relacion, en la que se tiene una pérdida. Aunque convencionalmente se ha
enfocado la respuesta emocional de la pérdida, el duelo también tiene una
dimensién fisica, cognitiva, filosofica y de la conducta que es vital en el
comportamiento humano y que ha sido muy estudiado a lo largo de la historia.
En la actualidad se encuentra en discusion el tema de si los animales también
tienen sentimientos de duelo como los humanos, y en algunas especies se ha
comprobado comportamientos psicoldgicos especiales ante la muerte de sus

congéneres.

El duelo es la Priscilla del valle ante la pérdida de una persona, animal,
objeto o evento  significativo. Se trata de una reaccion
principalmente emocional y comportamental en forma de sufrimiento y afliccion,

cuando el vinculo afectivo se rompe.

Duelo es el nombre del proceso psicologico, pero hay que tener en
cuenta que este proceso no se limita a tener componentes emocionales, sino
que también los tiene fisiolégicos y sociales. La intensidad y duracion de este
proceso y de sus correlatos seran proporcionales a la dimension y significado
de la pérdida. Freud define al duelo como “la reaccion frente a la pérdida de una

persona amada o de una abstraccion equivalente”.



En el duelo el sujeto ha experimentado una pérdida real del objeto
amado y en el proceso, que se prolonga un tiempo necesario para la
elaboracion de esta pérdida, este pierde el interés por el mundo exterior

sustrayendo la libido de todo objeto que no remita al objeto perdido.

El duelo se entiende el transcurso del proceso desde que la pérdida se
produce hasta que se supera. Esta elaboracion puede comenzar antes de la
pérdida en el caso de que ésta se pueda prever con cierta antelacion.
Relacionado con la elaboracion previa o duelo anticipatorio estaria el preduelo,

si bien son conceptos diferentes.

B. Determinantes en la elaboracién del duelo

Algunos determinantes que influyen en la elaboracion del duelo en caso de
muerte son los siguientes:

= Tipo de relacién afectiva con el fallecido.

= Duracién de la enfermedad mortal y la agonia, en caso de existir.
= Grado de parentesco.

= Caracter de la muerte.

= Aspecto del cadaver.

= Grado de dependencia.

= Sexo del superviviente.

= Soporte social, redes sociales.

= Fe religiosa o planteamiento filoséfico vital.

= Presencia o no de otras experiencias de duelo.
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A esto habria que afiadir el factor cultural y social, que puede hacer que
la elaboracién del duelo difiera mucho, si bien no deja de ser fundamental el tipo
de vinculo y el apego que el deudo tenia con el ser fallecido. Otro factor a
considerar es la presencia de terceros a los que la pérdida les afecte, con lo
que se puede dar un duelo solidario.

C. Ayuda profesional

En los casos en los que cueste superar la elaboracion del duelo, este
puede convertirse en un problema e incluso en lo que los psicoterapeutas
llaman duelo patoldgico. En el caso de los padres a quienes se dirige este
proyecto, puede especialmente contraproducente en la relacibn que mantienen

con sus hijos y por lo tanto limita su desarrollo.

D. Manifestaciones externas del duelo

La manifestacion externa del duelo seria el luto, que es su expresion mas
o menos formalizada y cultural. El duelo psicolégico tiene en el luto su correlato

mas social.

El duelo también se puede exteriorizar con llantos, rabia, ataques
violentos y un buen numero de reacciones, todas ellas normales en esos
momentos. Hay que tener en cuenta que los especialistas reconocen que para
una buena elaboracion y superaciéon del duelo no es aconsejable querer huir de
esas sensaciones de dolor, pues no se pueden enfrentar si no se sienten. lo
contrario seria la negacion de la pérdida, lo que llevaria a comportamientos

desadaptativos.
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E. Etapas del duelo individual

Se describen 3 fases (Lindenmann, Brown, Schulz)

a) Fase inicial o de evitacion: Reaccién normal y terapéutica, surge
como defensa y perdura hasta que el Yo consiga asimilar gradualmente el
golpe. Shock e incredulidad, incluso negacion que dura horas, semanas o0
meses. Sentimiento arrollador de tristeza, el cual se expresa con llanto
frecuente. Inicia el proceso de duelo el poder ver el cuerpo y lo que oficializa la
realidad de la muerte es el entierro o funeral, que cumple varias funciones,

entre ellas la de separar al muerto de los vivos.

b) Fase aguda de duelo: Dolor por la separacion, desinterés por el
mundo, preocupacion por la imagen del muerto, incluso seudo-alucinaciones, la
rabia emerge suscitando angustia. Trabajo penoso de deshacer los lazos que
continan el vinculo con la persona o animal amados y reconocer la
ambivalencia de toda relaciéon; todas las actividades del doliente pierden
significado en esta fase. Va disminuyendo con el tiempo, pero pueden repetirse

en ocasiones como los aniversarios y puede durar 6 meses 0 mas.

c) Resolucion del duelo: Fase final, gradual reconexion con vida diaria,
estabilizacion de altibajos de etapa anterior. Los recuerdos de la persona
desaparecida traen sentimientos cariosos, mezclados con tristeza, en lugar del
dolor agudo y la nostalgia. Se describen 4 tareas para completar el duelo:

= Aceptar la realidad de la pérdida.
= Experimentar la realidad de la pérdida.

= Sentir el dolor y todas sus emociones.
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= Adaptarse a un ambiente en el cual falta el ser que murid, aprender a
vivir sin esa persona o animal, tomar decisiones en soledad, retirar la

energia emocional y reinvertirla en nuevas relaciones.

También se pueden encontrar otras fases del duelo pues por discrepancia

de autores se tiene entre 3 o0 4 fases.

F. Tipologia del duelo

El duelo no es una enfermedad en si mismo, aunque puede convertirse
en una si su elaboracién no es correcta. Diferentes autores han dado diferentes
tipologias de duelo, si bien se carece de una tipologia cominmente aceptada
por todos. Se ha hablado, por ejemplo de duelos complicados, cronicos,
congelados, exagerados, reprimidos, enmascarados, psicéticos... y una larga
lista.

a) Duelo blogueado: Ocurre una negacion a la realidad de la pérdida,
donde hay una evitacion del trabajo de duelo, y un bloqueo emocional-cognitivo
gue se manifiesta a través de conductas, percepciones ilusorias, sintomas
somaticos o mentales o relacionales.

b) Duelo complicado: Sintomas o conductas de riesgo sostenidas en el
tiempo y de intensidad riesgosas para la salud dentro de un contexto de
pérdida.

c) Duelo patolégico: La persistencia o intensidad de los sintomas ha
llevado a alguno o varios de los miembros de la familia a detener la vida laboral,

social, académica, organica.

G. Familiay Discapacidad

El nacimiento de un nifilo con problemas fisicos evidentes (dedos de

manos o pies pegados, malformacion en el pabelldn auricular, estrabismo,
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alteraciones motrices, sindrome de Down, etc.), sorprende a la familia en su
conjunto, la cual al no estar preparada, reacciona en el encuentro con ese bebé
con sentimientos contradictorios, amor y rechazo, al no coincidir con las

expectativas del “hijo ideal”.

Paniagua, G. (2001) dice que afortunadamente hoy, se esta lejos de los
tiempos en que una persona con discapacidad se la ocultaba y suponia un
estigma. Actualmente no se actlda tan irracionalmente pero contintan muchos
prejuicios y creencias, que sin duda tienen que ver con los sentimientos de
culpa y vergienza que los padres sienten frente a este nifio con deficiencia, que

provoca una herida narcisista importante.

Un hijo, es una “idea” (“que precede al deseo asumido de procrearlo”)
que surge en la infancia en ambos sexos, pero es recién en la adultez, cuando
se manifiesta por primera vez la fantasia concreta de la pareja de engendrar un
hijo que represente la combinatoria de ambos. “Concebir” hace referencia a ese
proceso, por el cual el hijo ya existe desde mucho antes, en la mente de sus
progenitores y no solo tiene un lugar en las fantasias inconscientes de ambos
padres, sino también en mayor o menor grado, en toda la familia. (Chiozza
2005)

El deseo de engendrar un hijo, no esta exento de ambivalencias. Cuando
un hijo nace, los padres sienten por un lado que es un regalo y por otra parte,
suelen experimentar una responsabilidad que temen no poder asumirla. Esta
responsabilidad frente al nacimiento de un nifio enfermo se exacerba. Chiozza
(2005) expresa que los padres, ante esta situacion, habitualmente se

preguntan, con temor o con angustia, ¢,por qué pasa esto?.
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Tras la comunicacién del nacimiento de un hijo discapacitado, en la
familia se inicia, o no, un proceso de elaboracion de la enfermedad con la
comprension de la misma y culmina con la aceptacion de las posibilidades que

el nifio tendr4, lo que implica el “duelo” correspondiente.

Por lo expuesto, en el presente trabajo nos proponemos como finalidad
desarrollar la tematica de la familia y los sentimientos predominantes en sus

miembros frente al nacimiento de un nifio discapacitado.

H. Familia

El tema familia' ha sido motivo de debate de numerosos disciplinas y
estudiado a lo largo de la historia desde diversas perspectivas. Asi se la defini
inicialmente por su evolucion (familia agricola, luego industrial) y actualmente a
raiz de modificaciones en la forma de convivencia y cambios en su
organizacion, surgen nuevas clasificaciones de las que no nos ocuparemos en

este escrito.

Algunas definiciones de familia, que consideramos mas pertinentes al
tema de este escrito, y no desconociendo otras importantes, son las enunciadas
por: Cordera de Hillman (1988) dice que la familia constituye una gestalt, una
verdadera estructura, donde la accién de uno de los miembros incide sobre los
demas, debiendo proveerse entre ellos roles interrelacionados con el fin de

mantener el equilibrio.

Por otra parte Ana Quiroga sostiene que la familia “...es el ambito
primario de emergencia y constitucion de la subjetividad. Escenario inmediato

de nuestras primeras experiencias, de los protoaprendizajes fundantes de
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nuestros modelos de aprender. Escenario e instrumento de nuestra constitucion
como sujetos, en un transito que va de la dependencia absoluta a la autonomia.

De la simbiosis a la individuacion...” La familia es una organizacién grupal que
tiene rasgos universales que comparte con otros sistemas pertenecientes al
mismo orden social, pero como estructura de interaccion entre los sujetos es
anica, particular. Esta sostenida en un orden social e histérico que la determina
influyendo en ella, constituyéndola desde distintas relaciones: econdmicas,

politicas, ecoldgicas, culturales, juridicas, etc.

La familia segun Fernandez Moujan es una unidad que tiene una
identidad propia que la define, tiene ademas una estabilidad: la estructura que
permitira el inter juego dinamico que la identidad propone. Otro elemento béasico
dentro de esta unidad es la satisfaccion, que como tal tiene necesidades
elementales, organicas, ademas de otras mas alejadas de lo organico. Posee
un ciclo vital que recorre varias etapas: el noviazgo, desprendimiento,
matrimonio, la crianza de los hijos, la adolescencia de los hijos, el “Nido vacio” y
la vejez. La pareja transita por cada una de ellas y el pasaje de una a otra es
vivenciado como crisis. Identidad, estabilidad y satisfaccion, son tres

caracteristicas basicas de la familia:

- La identidad de la familia se define como una identidad grupal que
adquiere un total sentido como relacion de un “nosotros” en contraposicion de
un “yo” individualista.

- Con respecto a la estabilidad, se refiere a la estructura familiar, “seria la
organizacion que permite mantener la unidad del grupo especialmente en los
momentos de desacuerdos o ansiedad. Controla de manera explicita e implicita

las acciones y emociones que surgen”.
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- La satisfaccion seria “la capacidad de elaborar (o sea de transformar)
las relaciones durante los periodos de inicio de acciones o ansiedades

motivadoras tanto por fuerzas externas e internas”.

La familia se forma originalmente por la uniéon de dos personas adultas,
luego ésta se extiende con la llegada de los hijos. Dentro del grupo familiar el
nifio comienza a desarrollarse en base a las relaciones interpersonales que
vivencia con los miembros de su familia. El nifio va adquiriendo el sentido de la
identidad, de libertad y autoridad, ademas, aprende a compartir, competir,
distinguir sentimientos de frustracién, celos, rivalidad, etc. Es decir, el nifio en la
familia comienza el proceso de socializacion que continuara después en los

grupos extra familiares y sociedad en general.

I. La Parejay laconcepcion de un hijo

Levin, E. (2003) sostiene que un nifio antes de nacer es, para los padres,
una hipétesis, un proyecto, una promesa, es aquello que los padres imaginan,
novelan, inventan, suefian y escenifican a partir del ideal de cada uno.
Hipotesis, porque los padres la construyen en un devenir temporal y el hijo, aun
no nacido, representa una novedad. Proyecto, porque los progenitores edifican
sus planes en funcidon del nacimiento de este hijo y proyectandose en él.
Cumple una promesa porque significa la historia de los padres y sus abuelos,
siendo una esperanza de futuro y trascendencia. Todos ellos, generan en la

fantasia de los padres, la existencia de un supuesto hijo “ideal”.

Un nifio, mucho antes de nacer, ya es hijo, nieto, sobrino o hermano. No
s6lo ocupa, desde entonces, un lugar en las fantasias inconscientes de ambos
padres, sino también en una complejisima trama de emociones inconscientes

en la cual participa, en mayor o menor grado, toda la familia.
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Concebir un hijo, es uno de los acontecimientos vitales mas importantes.
Un hijo, es una “idea” (que precede al deseo asumido de procrearlo) que surge
en la infancia en ambos sexos, pero es recién en la adultez, cuando se
manifiesta por primera vez la fantasia concreta de la pareja de engendrar un
hijo que represente la combinatoria de ambos. “Concebir” hace referencia a ese
proceso, por el cual el hijo ya existe desde mucho antes, en la mente de sus
progenitores y no sélo tiene un lugar en las fantasias inconscientes de ambos

padres, sino también en mayor o menor grado, en toda la familia.

A veces, el deseo de concebir un hijo encierra un pensamiento egoista
como por ejemplo, tener la fantasia de que arregle situaciones matrimoniales,
llene un vacio o concrete nuestras ambiciones proyectadas en él. Este deseo,
no esta exento de ambivalencias, como por ejemplo: Ambos padres no se
sienten aun preparados para asumir este rol, porque todavia desean seguir
siendo hijos. O bien, la mujer embarazada que presenta vOmitos o nauseas
expresa con ello su rechazo inconsciente “a una union entrafiable a un hombre
qgue en el fondo, no ha dejado de sentir como un extrafio”. Ademas percibe a

este nuevo ser como ajeno a si misma que habita dentro de su propio cuerpo.

Cabe agregar a esto los celos que genera en cada uno de ellos, la
envidia que el padre siente por la maternidad, aunque existe un interés curioso
que lo prepara para ejercer la paternidad y la culpa “unida a la satisfaccion de
engendrarlo”. Cuando un hijo nace, los progenitores sienten por un lado que es
un regalo y por otra parte, suelen experimentar una responsabilidad que temen
no poder asumirla. Esta responsabilidad frente al nacimiento de un nifio
enfermo se exacerba. Chiozza expresa que los padres, ante esta situacion,

habitualmente se preguntan, con temor 0 con angustia, ¢ por qué pasa esto?
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J. Como actua la familia ante la confirmacion de alguna discapacidad en

su hijo recién nacido

Con respecto a la mama, Soifer (1993) investigb acerca del estado
emocional de la madre de un recién nacido y describe la depresion puerperal y
las ansiedades confusionales que invaden a la puérpera, estado, que suele
agudizarse cuando regresa al hogar y se enfrenta a la diaria realidad, cobrando
importancia las responsabilidades y obligaciones para con el recién nacido, la
casa y los demas miembros de la familia. Los primeros dias, la familia y el
entorno tienen actitudes tolerantes, afectuosas, de contencion y colaboracion,
luego cada miembro vuelve a sus tareas cotidianas y la casa a su
funcionamiento. Es aqui cuando la mamé& suele sentir fatiga, frecuentes
accesos de llanto con sentimientos de no servir para nada, de no poder hacerse

cargo de la crianza de este hijo y de las citadas responsabilidades.

En caso en que estas conductas se agudizan suele aparecer rechazo
hacia la criatura, no quiere verla, y se sumerge en la tristeza y permanece
alejada, como ausente, apética, descuidando su arreglo personal, suele
presentar insomnio, inapetencia. Soifer sefiala que estos estados de la madre,
repercuten fuertemente en la familia toda (papa, hermanos, abuelos, etc.) y

cada uno reaccionara de acuerdo a sus posibilidades.

Si estas conductas maternas, como lo sefiala Soifer, suelen presentarse
frente al nacimiento de un nifio normal ¢ Qué sucede cuando ese hijo nace con
alguna alteracion fisica o discapacidad? Lo ya planteado, sin duda se
intensifica en todo el grupo familiar, tras la comunicacion del nacimiento de un
nifo con problemas fisicos evidentes (dedos de manos o pies pegados,
malformacion en el pabellon auricular, estrabismo, alteraciones motrices) o

discapacitado (sindrome de Down, con malformaciones, con deficiencias
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sensoriales, motoras, mentales o con dafio neurolégico). Esta noticia que
sorprende a la familia en su conjunto, que al no estar preparada, reacciona en
el encuentro con ese bebé con sentimientos contradictorios, amor y rechazo, al
no coincidir con las expectativas del “hijo ideal” y enfrentan a los progenitores a
la frustracion de los anhelos y fantasias, provocando una profunda herida

narcisista, de dificil y lenta recuperacion. (Giberti, E. 1999)

Paniagua, G. (2001) dice que afortunadamente hoy, se esta lejos de los
tiempos en que una persona con discapacidad se la ocultaba y suponia un
estigma. Hasta mediados del siglo XX las discapacidades se atribuian a causas
organicas generadas en la familia por algun tipo de degeneracion moral, lo que
llevaba a sentimientos de culpa y verglienza. Alun en la actualidad estos
sentimientos perduran y numerosos padres creen que el nacimiento de un hijo

discapacitado es algun “castigo”.

Actualmente no se actla tan irracionalmente pero contindan muchos
prejuicios y creencias, que sin duda tienen que ver con los sentimientos de
culpa y verguienza que los padres sienten frente a este nifio con deficiencia, que

provoca una herida narcisista importante.
K. Como enfrenta la familia la discapacidad de un hijo

Intentaremos explicar como los integrantes de la familia se enfrentan
(algunos autores lo llaman afrontamiento) y adaptan a la enfermedad y a sus
respectivos tratamientos, es decir, al tipo de asistencia que ese nifio necesite

segun sea la alteracién que padezca.

Varios autores, ya citados (Paniagua, Scheffeld, Levin, Soifer, entre

otros), coinciden en general, en la descripcion del comportamiento que adopta
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cada miembro de la familia. Sostienen que tras el diagnoéstico, los padres
utilizan diferentes mecanismos de afrontamiento, produciendo reacciones
emocionales que afectan sus relaciones matrimoniales, con el nifio con
problemas, con los demas hijos y el resto de la familia, su entorno social, laboral
y por ende, el clima familiar, influyendo en su funcionamiento psicosocial

posterior.

Algunas de las formas utilizadas por la familia para enfrentar estos
momentos son: Aislamiento, exceso de actividades (reaccion maniaca),
inhibicion de la accion (trastornos somaticos, consumo de drogas o alcohol),
refugio en la religiébn, busqueda de informacion e interés excesivo por las
técnicas médicas, Reacciones de tension, panico, reacciones depresivas
(tristeza, dificultades de concentracidn, ansiedad, disminucion de la energia, del
apetito y el suefio), defensa: negacion de la realidad.

El nacimiento de un hijo con deficiencia, despierta familiarmente
conflictos inconscientes (propios de cada uno) y consientes como la toma de
decisiones acerca de los profesionales, tratamientos y opciones educativas, que
suponen un importante esfuerzo para los padres. Estos se veran con una
ajustada agenda para coordinar los diferentes especialistas que asistiran a su
hijo, sumandose la dificil tarea de encontrar personas que atiendan al nifio, lo
cual les permitira trabajar, desarrollarse profesionalmente y tener momentos de
esparcimiento. A estos aspectos se le suma el factor econémico ya que la
concrecidn de estos tratamientos especiales implican una erogacion importante,
a lo que cabe agregarle que en algunos casos, uno de los padres ha
abandonado el trabajo para dedicarse a su hijo. (Paniagua. 2001)

Lo expuesto lleva a un cambio importante en la dinamica familiar y en la

perspectiva de futuro, ya que un nifio con cierta discapacidad, implica aceptar
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que no sdlo hay que criarlo y educarlo, sino que también requerira de asistencia
especial el resto de su vida. Esto no coincide con lo planificado familiarmente y
es necesaria una reformulacion de lo proyectado, despertando ansiedades en

los padres quienes a veces adoptan actitudes de rechazo o sobreproteccion.

L. Como repercute la discapacidad en la dinamica familiar

La discapacidad actia como un elemento desestabilizador de la dinamica
familiar (independientemente de la capacidad de adaptacion e integracion que
tenga la familia ante las situaciones de crisis) produce un gran impacto
psicolégico y bloqueo emocional. Para los padres desaparece, transitoriamente,
de su mundo cualquier otra realidad (los demés hijos, el trabajo, el entorno
familiar y/o social, etc.) que no sea su hijo, su enfermedad y su tratamiento y
adoptan un comportamiento particular, quieren vivir intensamente todos los
momentos, no se dejan ayudar, se sienten amenazados por la posible pérdida

del nifio, etc.

Las reacciones ante la enfermedad infantil no son idénticas entre el
padre y la madre, probablemente esto se deba a la influencia de estereotipos
culturales concernientes a los roles masculinos y femeninos. La madre, que
juega un papel clave en la adaptacion de la familia, estd centrada en la
problematica de este hijo con el que mantiene relaciones de sobreproteccion,
indulgencia excesiva, etc. Ella manifiesta mas ansiedad y peligro psicolégico
que el padre y/o el nifio enfermo, su estado afectivo depende del estado de
salud de su hijo, presenta problemas de suefio y apetito y se siente a gusto al
tener que dedicarse al cuidado del nifio. (Paniagua. 2001)

Soifer (1973) sostiene que la madre experimenta, ante un nifio prematuro

por ejemplo, desesperacion, pérdida de confianza en su capacidad de ser
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buena madre, sensacion de ser evitada por los demas, de ser separada de su
marido y de ser incapaz de adaptarse a las dificultades que este nifio presenta.
El padre comprende menos las implicaciones del diagnostico y utiliza durante
mas tiempo la negacién lo que explica que actie de manera mas optimista en
cuanto a la evolucion del nifio. En general adopta una actitud activa, toma las
decisiones inmediatamente y apoya a la madre, aunque se implica
indirectamente con el nifio y demuestra una relativa indiferencia. EI hombre
evita las obligaciones profesionales y domésticas, siente que su esposa esta
exageradamente centrada en el hijo enfermo y que descuida a los demés

miembros de la familia.

En relacion a la pareja ¢ Como los afecta? A veces es capaz de apelar a
una adecuada cuota de resignacion y aceptacion de la realidad, que aminora el
dolor y permanecen unidos por diferentes razones (la mutual, cuidar a los otros
hermanos, para evitar mas cambios negativos en la vida del nifio). Otras, el
mayor peligro se cierne en cuanto a la subsistencia de la pareja ya que es
frecuente que ambos cényuges apelen a mecanismos disociativos para
enfrentar el dolor, que los lleva a culpabilizarse mutuamente por la enfermedad
del hijo. Si esto se intensifica y permanece, lleva a la disolucion del vinculo

matrimonial, con la respectiva consecuencia sobre el resto de los miembros.
M. Proceso de elaboracion

A partir de aqui se inicia (aunque no siempre se logra) un proceso de
aceptacion de la situacion y por consiguiente su elaboracién que comienza con

la comprension de la misma y culmina con la aceptacion de las posibilidades

que el nifio tendra, es decir, deben realizar el duelo correspondiente.
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Tomamos como referencia para este escrito, investigaciones® que
profundizan la relacion entre familia y discapacidad, de las que se desprende
que la reaccion y adaptacion de los padres implica un proceso que tiene
distintas fases, con la presencia de innumerables variables y con la incidencia
de diversas fuentes de tension, como las econdémicas, las comunicativas, de

salud y de caracter de cada miembro.

Estas familias pasan por un periodo de fuertes estados emotivos que han
sido consideradas como fases: En un primer momento atraviesan una fase de
shock emocional, seguido de un periodo variable de negacion parcial de la
realidad (no se acepta la enfermedad y se minimiza su gravedad). En este
momento, la familia se hace multiples interrogantes (¢,por qué ocurre?, ¢,por qué
a mi?, esto no puede ser, etc.). Hay tristeza junto a la ira y experimentan
incertidumbre por el futuro del nifio y se sienten débiles para enfrentar las
atenciones que requiere un hijo deficiente. Los padres, perciben la enfermedad
como una agresion hacia ellos, atribuyendo su origen a factores genéticos o es
un castigo, fantasia que proviene de conflictos inconscientes, aparecen
sentimientos de culpa (en ocasiones, suelen proyectarla a los médicos, el

destino o Dios).

Luego de esta fase de descreimiento y negacion, los padres suelen
experimentar ansiedad abrumadora, rabia, se culpan a si mismo o buscan un
culpable (aparecen deseos de muerte para si o para el bebé, sensacion de
impotencia, deseos de huir, entre otros) y finalmente depresién, estado que
sefiala el camino a la elaboracion del duelo y la aceptacién de este hijo

discapacitado.
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Finalmente, llegan a la fase de aceptacion (en la que contindan
experimentando ansiedad y depresion, y aparecen las fantasias de curacion),
aqui generalmente, se dedican a buscar informacién acerca de la enfermedad y
apoyo de otras personas o0 instituciones. La presencia de los citados
sentimientos, generan actitudes demandantes o culpabilizadoras hacia los
profesionales que pueden atender a su hijo. En esta fase la familia prueba todos
los recursos que considera que pueden ser utiles para lograr la curacion de su

hijo (rituales, supersticiones, etc.). (Scheffeld, R. 2001)
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1.1.3 DELIMITACION

La muestra es un grupo de 10 padres de familia con al menos un hijo o
hija con sindrome Down. Estos individuos (un total de 20 ya que son padre y
madre) fueron seleccionados a través de un muestreo intencional o de
conveniencia, ya que la instituciéon Alida Espafia de Arana los refirio para este
estudio como los padres de familia de mayor trayectoria en el centro, ademas
de ser muy participativos en las actividades que el centro propone. Por otro
lado, se observé que ellos denotan completo interés en participar de este
estudio, con el fin de beneficiar a sus hijos o hijas, interactuando con ellos de
mejor manera, especificamente en el area emocional. Por lo tanto, la seleccién
de la muestra es no probabilistica de forma intencional, ya que se conocen las
caracteristicas de la poblacion con la que va a trabajar y se les selecciond en

base a las mismas.

Los nifios y nifias, hijos e hijas de los padres que participaran de este
estudio, asisten al programa Pre-Escolar del centro de educacién especial
Alida Espafa de Arana desde hace varios afios y se han evidenciado
constantes en el proceso. Todos presentan Sindrome Down en nivel leve o

moderado.
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CAPITULO I

TECNICAS E INSTRUMENTOS

2.1 Técnicas

Técnicas de Muestreo

No aleatoria y se elegir4 a un grupo de manera intencional. Se trabajara
con el grupo de madres de familia del Programa Pre-Escolar, del centro de

Educacion Alida Espafia de Arana

Técnicas de recoleccion de datos:
Para recolectar la informacién necesaria para desarrollar este estudio,
emplearemos diferentes técnicas de recoleccion de datos expuestas a

continuacion:

2.2 Instrumentos
Cuestionario

Como guia para la entrevista inicial, se utilizara un cuestionario con el
cual se persigue determinar el nivel y calidad de la participacion que evidencian
los padres de familia, con sus hijos o hijas en relacién a todas las interacciones
que propician o permiten la aceptacidbn que estos tengan de un hijo con
discapacidad. El cuestionario estd compuesto por 15 preguntas abiertas,
clasificadas en bloques relativos al area del proceso de duelo sobre la cual se
pretende indagar. Se adjunta un cuestionario en los anexos del presente

proyecto.
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CAPITULO IlI
PRESENTACION DE ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS
Como parte del trabajo de investigacion con padres de familia del
programa Pre-Escolar del Centro de Educacion Especial Alida Espafia de
Arana, se utilizd un cuestionario de 22 preguntas con la finalidad de evaluar en
que etapa del proceso de duelo estos se encuentran. Los resultados obtenidos

en el cuestionario, se presentan a continuacion en las siguientes graficas.

3.1 RESULTADOS DE INSTRUMENTOS
Cuestionario
Grafica No. 1
¢, Me siento confuso/a y aturdido/a?
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En la grafica No.1 se evidencia que el 10% de la muestra refiere sentirse
“poco” aturdido o confuso, mientras que el 60% refiere experimentar estas
sensaciones en un mayor grado ya que indican “mucho” como opcion. El 30 %
indica “bastante” lo que muestra que la mayoria de la muestra se ubica en
“bastante y mucho”, de lo que podemos inferir que el sentimiento de confusion

se evidencia en la mayoria de los padres de familia que participaron del estudio.

Fuente: Muestra padres de familia del centro de educacion especial Alida
Espafa de Arana.
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Grafica No. 2

¢ Estoy nervioso/a e inquieto/a?
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En la grafica No. 2, se evidencia que la mayoria de los padres de familia
refieren experimentar sensacién de “nerviosismo e inquietud” lo que puede
relacionarse con estados de ansiedad. La grafica muestra que el 70% de la
muestra refiere “mucho” como indicador seleccionado y el resto de la muestra,
es decir el 30%, indica “bastante”. EI 100 % de la muestra experimenta
sensaciones de “nerviosismo e inquietud” con variantes de intensidad que

oscilan de “bastante a mucho”.

Fuente: Padres de familia del centro de educacidén especial Alida Espafa de

Arana.
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Grafica No. 3

¢,Me dan crisis de angustia, como en "oleadas"?
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Nada Poco Bastante Mucho

En la grafica No.3 se muestra que el 100% de la poblacién refiere
experimentar crisis de angustia que se presentan desde la intensidad leve hasta
moderados (oleadas). Si bien el 100% de la muestra refiere experimentar dicho
sentimiento, éste se presenta en un 60% bajo el indicador “mucho” y un 40%
bajo el indicador “bastante”. La angustia se relaciona con temores e
incertidumbre, posiblemente ante el desarrollo incierto de sus hijos con

sindrome Down.

Fuente: Padres de familia del centro de educacidén especial Alida Espafa de

Arana.
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Grafica No. 4

¢, Tengo temblor y las manos frias y sudorosas?
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En la grafica No. 4 se evidencia que 100% de la muestra experimenta
sudor, temblor y frio en las manos. Este 100% se distribuye un 50% bajo el
indicador “bastante”, un 40% bajo el indicador “mucho” y un 10% bajo el
indicador “poco”. El sudor, temblor y frio en las manos, son signos que

evidencian estados de ansiedad que varian de leve a moderado.

Fuente: Padres de familia del centro de educacion especial Alida Espafa de

Arana.
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Grafica No. 5

¢, Tengo pensamientos que no puedo quitarme de la cabeza?
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En la grafica No.5 se evidencia que el 100% de la muestra refiere
pensamientos o ideas constantes y recurrentes. El 100% se distribuye en un
40% mucho, 50% bastante y 10% poco. Las ideas o pensamientos recurrentes
se relacionan con la constante angustia y ansiedad que les representa la
condicibn de sus hijos con sindrome Down, segun ellos refirieron al
cuestionarlos acerca del contenido de las ideas y pensamientos recurrentes y

constantes.

Fuente: Padres de familia del centro de educacion especial Alida Espafa de
Arana.
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Grafica No. 6

¢ Siento que estoy al borde de una "crisis nerviosa"?
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Nada Poco Bastante Mucho

En la grafica No. 6 se muestra que el 100% de la muestra refiere sentirse
cerca 0 proximo a una crisis nerviosa. El 100% fluctia desde bastante con un
40%, hasta un 30% entre “poco y mucho”. La proximidad a una crisis nerviosa,
se relaciona con lo evidenciado en las preguntas anteriores donde se muestra
gque se refiere ansiedad y angustia en indicadores significativos, acompafiado
de signos como sudoracion y temblor de manos, y pensamientos recurrentes y

constantes.

Fuente: Padres de familia del centro de educacidén especial Alida Espafa de

Arana.
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Grafica No. 7

¢, Me cuesta mucho "estar bien" ante otros?
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En la grafica No. 7 se evidencia que el 100% de la muestra refiere
sentimiento de incomodidad y el no estar bien plenamente. El 30% indica
“poco”, el 30% indica mucho y el 40 % restante indica “bastante” en relacion a
un estado de incomodidad ante los demas. Se relaciona este indicador con la
proyeccién hacia los demas, especificamente en el rol de padre y madre de un

nifio o nifia con discapacidad mental y los desafios que esto representa.

Fuente: Padres de familia del centro de educacion especial Alida Espafa de

Arana.
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Grafica No. 8

¢ Le busco por todas partes?
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En la grafica No. 8, se muestra que el 100% de la muestra, en diferentes
indicadores (poco, bastante y mucho) evidencian sentimientos de blusqueda del
hijo o hija que esperaban, sano intelectualmente y que no tuvieron. Este
sentimiento de busqueda denota inconformidad con la situacion actual, es decir

la no aceptacion del hijo o hija con discapacidad intelectual.

Fuente: Padres de familia del centro de educacion especial Alida Espafa de

Arana.
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Grafica No. 9

¢, Tengo sentimientos de culpa que me molestan mucho y me agobian?
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Nada Poco Bastante Mucho

En la grafica No. 9 se muestra que el 50 % de los padres de familia
evaluados, refieren sentirse culpables, molestos y agobiados frente a la
situacién de discapacidad intelectual de sus hijos e hijas. Estos sentimientos se
vinculan con la segunda fase del proceso de duelo, es decir la etapa de duelo
agudo o duelo complicado ya que se evidencian notablemente culpabilidad y

enojo.

Fuente: Padres de familia del centro de educacion especial Alida Espafa de

Arana
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Grafica No. 10

¢ Estoy mas irritable de lo normal?
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En la grafica No. 10 se observa que el 50% de los padres que
participaron en el estudio indican “bastante” en relacion a estados de
irritabilidad. EI 50% restante se distribuye entre mucho y poco. Este indicador se
relaciona con la etapa de duelo agudo donde el de &nimo irritable aparece con

atencion.

Fuente: Padres de familia del centro de educacién especial Alida Espafia de

Arana
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Grafica No. 11

¢,Duermo mal?
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En la grafica No. 11 se revisa el suefio ya que en el proceso de duelo se
evidencian alteraciones durante el mismo. El 50% de los padres de familia que
participaron de este estudio indicaron “mucho” en relacion a alteraciones
durante el suefio y el 50 % restante refiere “bastante” en un 30% y “poco” en un
20%. Las alteraciones en el suefio se relacionan con estados de ansiedad
elevados que interrumpen la continuidad de esta actividad.

Fuente: Padres de familia del centro de educacion especial Alida Espafa de
Arana
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Grafica No. 12

¢, Me siento muy deprimido/a?
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En la grafica No. 12 se inicia la revision de sintomas relativos a la tercera
etapa de duelo, es decir la etapa de descreimiento y negacion. Los padres
suelen experimentar ansiedad abrumadora, rabia, se culpan a si mismos y
finalmente evidencian depresion, estado que sefala el camino hacia la
elaboracion del duelo y la aceptacion del hijo o hija discapacitado. El 50% de los
padres que participaron en este estudio, refieren sentirse “bastante” deprimido
(@), el 10% “bastante” deprimido (a) y el 40% indica “poco deprimido (a). En la
grafica se muestra que el 100% de los encuestados refirieren sentir en algin
grado depresion, ya que el 0% indica “nada”. Las variaciones en la intensidad
del estado depresivo (a partir de los indicadores mucho, bastante y poco)
denotan que el 40% de los encuestados se ubica en una fase mas cercana a la

resolucién ya que perciben en muy bajo nivel la presencia de estado depresivo.

Fuente: Padres de familia del centro de educacidén especial Alida Espafa de

Arana
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Grafica No. 13

¢ Siento que ya deberia haber retomado la actividad normal?
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En la grafica No. 13 se evidencia que el 50% de los encuestados refiere
que en la medida mas leve, es decir “poco” deberia de haber retomado
actividades que de un modo u otro descontinué en relacion a la condicion de su
hijo o hija con sindrome Down. Esta condicidn supone retos y reestructuracion
en la dindmica de vida, familiar y de pareja. Un chico con sindrome Down
demanda actividades especificas que requieren la participacion de los padres y
de la familia. ElI 40% indica “bastante” lo que sugiere que este grupo de los
encuestados descontinué en mayor medida actividades que solia realizar
anteriores al nacimiento de su hijo o hija con discapacidad mental, y que el
cambio en la dinamica familiar y de pareja sufri6 mayores cambios. El 10%
restante indica “mucho” lo que sugiere cambios drasticos y trascendentales en

la rutina y dinamica.

Fuente: Padres de familia del centro de educacién especial Alida Espafa de
Arana
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Grafica No. 14

¢ Necesito dormir mas?
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La grafica No. 14 se relaciona con la grafica No 11 donde se revisa la
actividad del suefio. Nuevamente un porcentaje significativo, el 30% indica
“bastante” lo que sugiere que esta poblacion presenta dificultades significativas
en esta actividad. El 70% de los encuestados indica “poco” lo que sugiere que
su actividad de suefio se encuentra bastante cercana a la normalidad, aunque

presenta alteraciones.

Fuente: Padres de familia del centro de educacién especial Alida Espafa de

Arana
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Grafica No. 15

¢,Creo gque no estoy haciendo lo necesario o correcto para recuperarme?
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En la grafica No. 15 se revisa las acciones que los padres de familia
estan realizando para promover su recuperacion ante el impacto y desafios que
representa el tener un hijo o hija con discapacidad mental. El 50% indica que
realiza “pocas” acciones que encaminan hacia la resolucion y aceptacion de la
condicion de sus hijos. El 40 % se distribuye en partes iguales entre los
indicadores “mucho y bastante”, ya que los padres que participan en este
estudio estan activamente involucrados en las actividades que el centro Alida
Espafa de Arana les proporciona y que de algun modo les brindan soporte y
apoyo ante la condicion de sus hijos desde su rol de padres. El 10% de los
encuestados, indica “nada” en relacion a las acciones que realizan en pro de su

recuperacion y promocion de la aceptacion de la condicién de sus hijos.

Fuente: Padres de familia del centro de educacion especial Alida Espafa de

Arana

42



Grafica No. 16

¢ Necesito cambiar mi actitud actual?
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En la grafica No. 16 se revisa la actitud de los padres de familia frente a
la condicién de sus hijos. El 100% de los encuestados indicaron que en algun
grado necesitan cambiar de actitud. EI 100% se distribuye en un 60% entre los
indicadores “mucho y bastante” y un 40% estima que en el menor grado, es
decir “poco” requiere un cambio de actitud. Este indicador nos sugiere que
existe conciencia en los padres de familia acerca de mejorar la actitud hacia la
condicién de sus hijos y se percibe cierto interés por generar aceptacion de la
condicion.

Fuente: Padres de familia del centro de educacion especial Alida Espafa de

Arana
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Grafica No. 17

¢ Quiero hacer otras cosas ademas de las que ya hago?
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En esta grafica se observa un 30% de la poblacion encuestada que
indica “nada” en relacion a interés o deseo de realizar actividades que
actualmente no se realizan. Esto sugiere cierto desinterés ante actividades
nuevas y cambios en la dinamica de vida. El 50% indica “poco” lo que sugiere,
lo que ubica a la mayoria de los encuestados y se puede inferir poco interés
ante cambios y desafios nuevos. Esto nos sugiere poca presencia de la etapa
cuarta del proceso de duelo, en relacién a las etapas anteriores.

Fuente: Padres de familia del centro de educacidén especial Alida Espafa de

Arana
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Grafica No. 18

¢,Duermo normal, como antes?
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En la grafica No. 18 se revisa indicadores de la etapa 4ta del proceso de
duelo. El 60% de los encuestados, es decir la mayoria, se ubica en el item
“poco” en relacion a la normalidad en la actividad del suefio. Esto nos sugiere
gue la mayoria de los encuestados no se ubican en esta etapa. Nuevamente se
contrasta con las etapas anteriores donde los indicadores de presencia de

signos de las etapas 1, 2 y 3 fueron mas predominantes y significativos.

Fuente: Padres de familia del centro de educacion especial Alida Espafa de

Arana
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Grafica No. 19

¢Me es facil tomar decisiones para mi futuro?
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En la grafica No. 19 se muestra que el 50% de los padres encuestados,
indican “nada” en relacién a la facilidad o tendencia de asumir decisiones
relativas al futuro. Este resultado, nuevamente sustenta, los indicadores
anteriores donde los padres se ubicaron en las primeras etapas del duelo
lejanos a la aceptacion y resolucion. El 50% restante se distribuye un 30% en
“bastante” y un 20% en “poco”. Este 20 % de la muestra, son la poblacién mas
cercana al proceso de resolucion y aceptacion, ya que indican menor dificultad
para afrontar el futuro y una generacion de expectativa mas positiva que le resto

de la muestra.

Fuente: Padres de familia del centro de educacion especial Alida Espafa de

Arana
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Grafica No. 20

Ya me he recuperado.
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El item 20 es un indicador de la ultima y quinta etapa del proceso de
duelo. Al igual que el item anterior, es decir No. 19, se mantiene un 20% que
considera que en grado “bastante” han logrado una recuperacion en cuanto a la
aceptacion de la condicion especial de su hijo o hija. Nuevamente un 40%, es
decir la mayoria, se ubica en “poco” y un 40% en “nada”, lo que nos sugiere que
el 80% de los padres encuestados no se ubican en esta ultima etapa, sino que

permanecen en etapas iniciales donde evidenciaron valores significativos.

Fuente: Padres de familia del centro de educacién especial Alida Espafa de

Arana
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Grafica No. 21

Ahora soy mas sensible y compasivo con otros?
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En la grafica No. 21 se muestra que el 80% de la poblacion encuestada
se ubica en el indicador “poco” en relacién a la empatia hacia los demas,
especificamente en la sensibilidad y compasion. Estos ultimos, son indicadores
de un proceso de sanacién y resolucion, ya que en la medida en que se tenga
aceptacion hacia la condiciéon de los propios hijos, se evidencia aceptacion
hacia condiciones similares en otros chicos y chicas. ElI 20 % restante se
distribuye en partes iguales entre los indicadores “mucho y bastante” lo que se
relaciona con etapas de aceptacion y resolucion mucho mas saludables y
encaminadas hacia las ultimas etapas del duelo. Este 20% ha sido un valor
constante de la poblaciéon encuestada que podemos inferir se ubica en las
tltimas dos etapas del proceso de duelo, mas cercanas a la resolucion y que
implican un grado de aceptacion.

Fuente: Padres de familia del centro de educacién especial Alida Espafa de
Arana
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Grafica No. 22

¢Mi vida es ahora otra vez agradable?
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En el dltimo item se revisa la percepciéon de la propia dinamica de vida en
relacion a la similitud de ésta antes del nacimiento del hijo o hija con deficiencia
mental. Ademas se revisa la percepcion de la propia dinamica en relacion a los
términos “agradable o no” que sugieren aceptacion y conformidad con las
condiciones actuales. ElI 80% de los encuestados se ubican en “poco” lo que
sugiere que la mayoria de ellos no se ubican en la quinta y ultima etapa del
proceso de duelo que presenta la resolucion y la aceptacion. El 20 % restante
se distribuye en partes iguales entre los indicadores “bastante y mucho”, lo que
nos sugiere que un pequefo porcentaje de los padres de familia encuestados si
se ubican en estadillos mas cercanos a la resolucion y aceptacion y perciben su

dinamica de vida como “agradable y placentera”.

Fuente: Padres de familia del centro de educacién especial Alida Espafa de

Arana
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CAPITULO IV

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

4.1 CONCLUSIONES

El cuestionario aplicado, para ubicar la etapa de duelo en la que se
encuentran los padres de familia, indica que la mayoria de los
encuestados se evidencia actualmente en los estadillos iniciales del

duelo, es decir los mas alejados de la aceptacion y resolucién del mismo.

En base al cuestionario realizado a padres de familia que tienen un hijo
o hija con discapacidad mental, se concluye que es necesaria la
implementacion de acciones que propicien la resolucion de las diferentes
etapas de duelo que permitan que dichos padres acepten, en el mayor
grado posible, la condicion de sus hijos y asi puedan integrarse y

participar activamente del desarrollo y de los mismos.

A raiz de la investigacién se puedo evidenciar que la no aceptacion de la
condicion de los chicos y chicas por parte de sus padres, afecta

directamente su desarrollo de forma negativa.

Durante la investigacion, la evaluacién y las diferentes actividades que se
realizaron, se hizo evidente el proceso de concientizacion que los padres
de familia experimentaron en relacion a la importancia de la aceptacion

por parte de ellos en relacion a la condicion de sus hijos. Ademas,
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exteriorizaron su interés por participar de actividades que les acompafien

en dicho proceso.

Durante la realizacién de la presente investigacion, se hizo evidente la
necesidad de incluir al equipo interdisciplinario del centro de educacién
especial Alida Espafia de Arana, ya que ellos son agentes promotores de
aceptacion y pueden influenciar positivamente a los padres de familia

para beneficio del desarrollo de los chicos y chicas.

51



4.2 RECOMENDACIONES

Hacer extensivo el presente estudio y la informaciéon que se genero a
partir del mismo, a los demas programas del centro de Educacién
Especial Alida Espafia de Arana y a los profesionales que trabajan dentro

de la institucion.

Verificar la continuidad de talleres y actividades que propicien la
resolucién y aceptacion por parte de los padres de familia ante la

condicidn de sus hijos, e incluir al equipo multidisciplinario del centro

Implementar dentro del proceso de inscripcion e ingreso de los chicos, la
guia o escala que este estudio propone con la finalidad de identificar el
grado de aceptacion de los padres de familia ante la condicion de sus
hijos y asi poder incluirles en actividades que propicien la resolucién y

aceptacion plena.

Incluir la escala que le presente estudio propone, dentro de la bateria de
pruebas que se aplican desde el departamento de psicologia del centro
de educacion especial Alida Espafia de Arana, con la finalidad de apoyar
a los padres de familia en la promocién de la aceptacion de la condicién

de sus hijos e hijas.
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e Realizar investigaciones posteriores para verificar la efectividad de la
escala que propone este estudio, y realizar las modificaciones

correspondientes que permitan la actualizacion de la misma.
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ANEXOS






Universidad De San Carlos De Guatemala
Centro Universitario Metropolitano (CUM)
Escuela de Ciencias Psicolbgicas
Responsable: Mirna Santos

Claudia Roncal

BREVE INVENTARIO DEL DUELO
Nombre:

Edad:

Relacion con el fallecido:

Tipo de muerte:

Fecha del fallecimiento:

Teléfono:

Fecha realizacion:

Coloque el numero correspondiente a lo que usted sienta o piense segun la
clasificacion siguiente: O=En absoluto, nada o todo lo contrario; 1=Un poco;

2=Bastante; 3=Mucho

) 1. Me siento confuso/a y aturdido/a

) 2. Estoy nervioso/a e inquieto/a

) 3. Me dan crisis de angustia, como en "oleadas”

) 4. Tengo temblor y las manos frias y sudorosas

) 5. Tengo pensamientos que no puedo quitarme de la cabeza

) 6. Siento que estoy al borde de una "crisis nerviosa"

(

(

(

(

(

(

() 7. Me cuesta mucho "estar bien" ante otros

() 8. Le busco por todas partes

() 9. Tengo sentimientos de culpa que me molestan mucho y me agobian
() 10. Estoy més irritable de lo normal

( ) 11. Duermo mal

() 12. Me siento muy deprimido/a

() 13. Siento que ya deberia haber retomado la actividad normal
(

) 14. Necesito dormir mas
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) 15. Creo que no estoy haciendo lo necesario o correcto para recuperarme
) 16. Necesito cambiar mi actitud actual

) 17. Quiero hacer otras cosas ademas de las que ya hago

) 18. Duermo normal, como antes

) 19. Me cuesta mucho tomar decisiones para mi futuro

) 20. Ya me he recuperado

) 21. Ahora soy més sensible y compasivo con otros

e N e e e e e

) 22. Mi vida es ahora otra vez agradable

(*) Nota: Su aplicacion es util para evaluar la fase predominante del duelo en la
que la persona se encuentra en el momento de la evaluacion, asi como para el
seguimiento del proceso del duelo hasta su resolucién. Las Preguntas 1 a5
corresponden a la primera fase del duelo; las preguntas 6 a 11 a la segunda fase;
las preguntas 12 a 15 a la tercera fase; las preguntas 16 a 19 a la cuarta fase y las
preguntas 20 a 22 a la quinta fase del duelo; la puntuacién mayor obtenida
orienta sobre la fase del duelo respectiva predominante. Para una explicacion de
las fases.
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