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Guatemala, 01 de Octubre de 2008

SEFIORES

CONSEIO DIRECTIVE

ESCUELA DE CIENCIAS PSICOLOGICAS
CENTRO UR[VERSITARIO METROPOLITANO

SENORES CONSEJO DIRECTIVO:

Me dirtjo a ustedes para informarles que la Licenciada Ninfa Cruz. ha procedido
a la revision y aprobacion del INFORME FINAL DE INVESTIGACION titulado:

“EL ROL DE LOS PADRES EN LA ATENCION A LA
DISCAPACIDAD INTELECTUAL DE SU HLJO (A) EN EL
PROGRAMA PERMANENTE DE OLIMPIADAS ESPECIALES”

LSTUDIANTE: CARNE No.:
Nadia I.eci de Ledn Sazo 2001-13763
Nery Orlando Ortiz Gémez 2001-19675

CARRFRA: Licenciatura en Psicologia

Par 1o que se solicita continuar con los tramites correspondientes para obtener
ORDEN DE IMPRESION

“ID Y ENSENA

Centro de Investigacid
fSandra (3
CC o archivo
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Guaicmala, 01 de Octulre del 2008,

Licenciado José Alfredo Eariquez Cabrera, Coordinador. a ;.
Centyo de Investigaciones en Psicologia

~CIEPs - “Mayra Gutiérrez™

Escuela de Ciencias Psicologicas

Licenciado Enriquez:

De manera atenta me dirrjo a usted para informarle que he procedido a la revision
del INFORME FINAL DE INVESTIGACION, titulado:

“EL ROL DE LOS PADRES EN LA ATENCION A LA
DISCAPACIDAD INTELECTUAL DE SU HIJO {(A) EN EL
PROGRAMA PERMANENTE DE OLIMPIADAS ESPECIALES”

ESTUDIANTE: CARNE No.:
Nadia Leci de Ledn Sazo 2001-13763
Nery Orlando Outiz Gémez 2001-19675

CARRERA: Licenciatura en Psicologia

Por considerar que el wabajo cumple con los requisitos establecidos por el Centro de
Investipaciones en Psicologia -CIEPs- “Maya Gutiénrez™, emito DICTAMEN
FAVORABLE ¥ solicito continuar con los tramites respectivos.

Aten_!ameme, T
“IDY ENSENAD A TODOS™ " -
J S
Li'i““.‘é,l"). e
is Ninfa Crez W

DOCE REVISORA

<.€. Archivo



Guatemala, 14 de agosto de 2008

Sefiores

Coordinacion CIEPs

Escuela de Ciencias Psicolégicas

Centro Universitario Metropolitano
Universidad de San Carlos de Guatemala
Presente

Estimados Sefiores:

Por este medio hago de su conocimiento que he asesorado y aprobado el Informe Final de
los alumnos Nadia Leci de Ledn Sazo (Carné 200113763) y Nery Orlando Ortiz Gomez
(Carné 200119675) de la carrera Licenciatura en Psicologia titulado “El rol de los padres
en la atencidn a la discapacidad intelectual de su hijo(a} en el Programa permanente de
Olimpiadas Especiales”, considerando que el mismo cumple con los requerimientos
establecidos por el Centro de tnvestigaciones en Psicologia.

Agradeciendo su atencién a la presente, me suscribo de ustedes.

Atentamente,

a ,
) g/"/é'/p”‘!é&fél LT, .
Licda. G@ntﬁlaw S 'Bfena?ALmuo
Colegiado No. 195
Asesora



REG. 66008
CIEPs. 081-08

APROBACION DE PROYECTO DE INVESTIGACION

Guatemaia, 24 de Jutio det 2008.

ESTUIMANTE: CARNE No.:
Nadia Leci de Ledn Sazo 200113763
Nery Orlando Ortiz Gomez 200119675

Informamos a ustedes que i PROYECTO DE INVESTIGACION, o la

Carvera de Licenciatura en Psicologia, tituiado:

“£L ROL DE LOS PADRES EN LA ATENCION A LA
DISCAPACIDAD INTELECTUAL DE SU HLIO (A) EN ELL
PROGRANIA PERMANENTE DE OLIMPIADAS ESPECIALES”.

ASESORADQO POR: Licenciada Cynthia Esteia Brenes Armijo

Por considerar que reane 1os requisitos establecidos por el Centro de Investigaciones
en Psicologia —CIEPs.-, ha sido APROBADOQ por la Coordinacion de Investigaciones, €l
20 de junio del afio dos mil ocho v fes solicitamos iniciar la fase de Informe Final de
[nvestigacion.

Ateniaments,

“iD Y ENS D ATODOS™ .|
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b Licenciada ™My Land de re{Coordina@;:a BT
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i

NC/ab.
c.c.archive
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Dlimpiadas Especiales
Guatemala

Guatemala, 02 de septiembre de 2008

Sefores

Coordinacién CIEPS

Escuela de Ciencias Psicolégicas

Centro Universitario Metropolitano
Universidad de San Carlos de Guatemala
Presente

Estimados Sefores:

Por este medio hago constar que los alumnos Nadia Leci de Le6n Sazo y Nery
Orlando Ortiz Gomez realizaron su trabajo de campo con los padres de familia

en [a sede de Olimpiadas Especiales Guatemala.

Agradeciendo su atencidon a la presente, me suscribo de ustedes.

Atentamente,
- K e
Dlimplad us §sparlolas Lieda. Judith de Rodriguez
1 unsemala Junta Directiva

Olimpiadas Especiales Guatemala

28 Avenida 14-02, Zona 7, Ciudad de Plata JT
Parque La Democracia, Madulo 2
Teléfono: 2425-2467 www.olimpiadasespeciales.org.gt

Creads por Ia Fundacion Joseph F. Kennedy Jr., para beneficio de las personas con discapacidad ieelectual



PADRINOS

Por Nadia Leci de Ledn Sazo

Cynthia Estela Brenes Armijo
Licenciada en Psicologia
Colegiado Activo No. 195

Por Nery Orlando Ortiz Gémez

Cynthia Estela Brenes Armijo
Licenciada en Psicologia
Colegiado Activo No. 195

Gustavo Adolfo Sanchez Pérez
Arquitecto
Colegiado Activo No. 2115
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PROLOGO

La familia es el nucleo basico de la sociedad como elemento fundamental
para el desarrollo integral del nifilo, sin embargo, cuando se incorpora a la familia
un hijo(a) con discapacidad intelectual, produce tal impacto que muchas veces
impide a los padres de familia el cumplimiento minimo de las obligaciones
parentales, materiales, sociales y morales, generando sentimientos de
escepticismo, depresion, rechazo, dolor, culpa y sublimacion. Las familias que se
enfrentan a este suceso se ven afectadas y desplazadas de la participacidén de
diferentes ambitos de la vida cotidiana y ocurren cambios en las relaciones
familiares, lo que algunas veces modifica el ejercicio y vivencia del rol en los

padres.

Actualmente en Guatemala son pocas las familias que tienen la oportunidad
de asistir a Olimpiadas Especiales debido a la falta de informacién y poca
publicidad que se tiene del mismo. Este programa brinda una variedad de
deportes de tipo olimpico para nifios, adolescentes y adultos con discapacidad
intelectual quienes en algunos casos cuentan con la atencién y apoyo de sus
padres mientras que en otros se observa la ausencia en sus obligaciones

parentales.

El objetivo de esta investigacion fue caracterizar el rol que desempefian los
padres en la atencion familiar, emocional y social de su hijo(a) con discapacidad
intelectual que asisten al Programa de Olimpiadas Especiales, por medio de un
instrumento disefado y la experiencia individual de los padres describiendo las
situaciones mas frecuentes de conflicto en la trama vincular familiar, motivandolos
e integrandolos de acuerdo a su experiencia emocional y personal a trabajar en
beneficio de su hijo(a) con discapacidad, que a través del deporte, pueda
autorrealizarse e integrarse a la sociedad propiciando una mejora en la calidad de
vida familiar, asimismo lograr por medio de este estudio, que mas familias que
tengan algun familiar con discapacidad intelectual se unan al movimiento de

Olimpiadas Especiales.

Nadia de Ledn

Nery Ortiz



CAPITULO |
INTRODUCCION

La familia como agente socializador transmite de padres a hijos una cultura,
valores, normas, vivencias, ideas, etc., que el nifo internaliza y hace suyas estas
ensefanzas que lo van a preparar para cumplir los diferentes roles en la sociedad.
Sin embargo, cuando en la familia se incorpora un hijo(a) con discapacidad
intelectual, ya sea por nacimiento, accidente y/o enfermedad posterior, el impacto
que produce principalmente en los padres, es de tal naturaleza que impide en
muchos casos la participacion en las tareas de educacion, socializacion y
emocional, no solo con el hijo(a) con discapacidad sino ademas con el nucleo
familiar en general. El sentimiento que experimentan los padres al saber que su
hijo(a) no es “normal” es indescriptible, y muchas veces este “dolor” nunca

desaparece.

Por lo tanto, la ocurrencia e intensidad de esta reaccion se manifiesta de
diversas formas, las cuales pueden variar dependiendo de algunos factores como:
a) edad de los padres, b) grado de discapacidad intelectual, c) nivel
socioeconomico, d) numero de hijos, e) estabilidad individual y conyugal, f) nivel

educacional de los padres, g) influencia en la sociedad, entre otros.

La persona con discapacidad intelectual no es privativa de un nivel
socioecondmico, geografico o racial; su origen tiene multiples causas y lo
importante es que los padres de familia lo asimilen y aprendan a vivir con esto,
motivandose para trabajar en beneficio de su hijo(a) discapacitado. El Programa
permanente de Olimpiadas Especiales es un programa que proporciona
entrenamiento deportivo y competicion atlética durante todo el afio a todas las
personas mayores de 8 afos de edad con discapacidad intelectual, siendo en su
mayoria personas dependientes de sus padres que muchas veces no dan el apoyo
necesario, o no tienen conocimiento adecuado de esta forma de habilitacion social
ya que el canal directo de comunicacion es a través de un centro de educacion

especial y/o a través de mensajeros de familia que ya son parte del programa



(padres voluntarios que construyen redes de apoyo familiar para que otros padres

se involucren al movimiento).

Olimpiadas Especiales busca, a través de sus objetivos, colaborar a la
educacién, formacién e integracion de la persona con discapacidad intelectual
pero para obtener esto, debe considerarse a los padres, ya que pueden consultar
especialistas para que trabajen con su hijo(a) pero ninguno tendra el contacto

intimo ni el efecto mas importante y duradero que sus propios padres.



MARCO TEORICO
¢ Qué es la Discapacidad Intelectual?

La discapacidad intelectual o retraso mental es wn conjunto de
enfermedades y sindromes con una condicion del desarrollo caracterizada por
discapacidad de destrezas y de la inteligencia en general en adreas como
conocimiento, lenguaje y habilidades motoras en un nivel que impide o dificulta
desde la infancia, adolescencia y adultez el funcionamiento normal del individuo en

su entorno familiar y social (Carulla y Rodriguez, 1999, p. 9).
Los tres componentes indispensables

La discapacidad intelectual cuenta con tres componentes esenciales: un
funcionamiento intelectual significativamente inferior al promedio, una conducta

adaptativa deficitaria y una edad de inicio precoz.

1. Funcionamiento intelectual significativamente inferior al promedio. El
coeficiente de inteligencia (Cl) debe ser menor o igual a 70 puntos. Segun
el DSM-IV-TR se especifican 04 niveles de gravedad de retraso mental:

1.1 Retraso mental leve (nivel de Cl de 50-55 a 70 aproximadamente)
1.2 Retraso mental moderado (nivel de Cl de 35-40 a 50-55)

1.3 Retraso mental grave (nivel de Cl de 20-25 a 35-40)

1.4 Retraso mental profundo (nivel de Cl de por debajo de 20 o 25)

2. Conducta adaptativa deficitaria. Se aprecia un notable déficit en la
capacidad del individuo para adaptarse a las demandas diarias del entorno.

3. Edad de inicio precoz. Anterior a los 18 afos.
Etiologia de la discapacidad intelectual

Cuando nace un nifo(a) con discapacidad intelectual, los padres se
preguntan porque de su mala suerte. La respuesta a esta cuestion, a veces
formulada con una mezcla de sentimientos de curiosidad y culpabilidad es de gran
relevancia tanto para los familiares como para los médicos. En primer lugar,

buscar una causa sirve para identificar posibles complicaciones asociadas a



distintas formas de discapacidad intelectual, y estas pueden ser prevenidas o
Intervenidas de manera temprana. En segundo lugar, la aparicion de nuevos casos
en la familia puede ayudar a tomar precauciones, especialmente en aquellos
sindromes de causa genética y hereditaria, por ultimo, en el ambito emocional
puede aliviar los sentimientos de culpa o incertidumbre que manifiestan los

progenitores (Sattler, 2002, p. 243).

Las causas de la discapacidad intelectual pueden dividirse en dos grandes

grupos: genéticas y ambientales.

1. Genéticas: Las anomalias de orden genético suelen producirse antes de la
concepcion o durante el desarrollo temprano del feto.

2. Ambientales: Durante el desarrollo del feto, el parto, la lactancia o la
primera infancia, los factores ambientales pueden influir en la apariciéon de
discapacidad psiquica siendo sus principales agentes externos el

traumatismo, la violencia, infecciones, malnutricién o exposicién a toxicos.
Caracteristicas diagnésticas del retraso mental

La caracteristica esencial del retraso mental es una capacidad intelectual
general significativamente inferior al promedio que se acompana de limitaciones
significativas de la actividad adaptativa propia de por los menos de dos de las
siguientes areas de habilidades: comunicacion, cuidado de si mismo, vida
doméstica, habilidades sociales e interpersonales, utilizacion de recursos
comunitarios, autocontrol, habilidades académicas funcionales, trabajo, ocio, salud

y seguridad.

Las personas con retraso mental suelen presentar incapacidades
adaptativas mas que un Cl bajo. Las areas de habilidad adaptativa o
funcionamiento de adaptacién son términos que aluden a la eficacia con que los
individuos satisfacen los estandares de independencia personal y responsabilidad
social que cabe esperar de las personas de su edad y grupo cultural. Las edades
de desarrollo de los niflos se emplean para valorar las deficiencias en la conducta

adaptativa. Durante la infancia y la nifiez temprana, la conducta adaptativa se



valora en términos de habilidades sensoriomotoras, de comunicacion, de
autoayuda y de socializacion. Durante la nifiez y la adolescencia temprana, el
enfoque eslta puesto en la aplicacion de: a) habilidades académicas badsicas en las
actividades cotidianas, b) el razonamiento y juicio apropiados en la interaccion con
el entorno y c) las habilidades sociales. Durante la adolescencia tardia y la vida
adulta, la evaluacion de conducta adaptativa se centra en las responsabilidades

vocacionales, sociales y el desemperio conductual (Sattler, 2002, p.p. 249-250).

El DSM-IV-TR define los diferentes niveles de conducta adaptativa en las

personas con retraso mental:

° Retraso mental leve. Es equivalente a lo que se considera en la
caltegoria pedagogica como ‘educable’. Este grupo incluye a la mayoria
(alrededor del 85%) de las personas afectadas por el trastorno. Estas
personas suelen desarrollar habilidades sociales y de comunicacion durante
los arios preescolares (0-5 anios de edad), tienen insuficiencias minimas en
las dreas sensoriomotoras y con frecuencia no son distinguibles de otros
nifios sin retraso mental hasta edades posteriores. Durante los ultimos
anos de su adolescencia, pueden adquirir conocimientos académicos que
les situan aproximadamente en un sexto curso de enserianza basica.
Durante su vida adulta, acostumbran adquirir habilidades sociales y
laborales adecuadas para una autonomia minima, pero pueden necesitar
supervision, orientacion y asistencia, especialmente en situaciones de
estrés social o economico. Con apoyo las personas con retraso mental leve
agcostumbran a Vvivir satisfactoriamente en [la comunidad, sea

independientemente o en establecimientos supervisados.

. Retraso mental moderado: Equivale aproximadamente a la categoria
pedagogica de ‘adiestrable’. Este grupo constituye alrededor del 10% de
toda la poblacion con retraso mental. La mayoria de personas con este
nivel de retraso mental adquieren habilidades de comunicacion durante los
primeros anos de la nifiez. Pueden aprovecharse de una formacion laboral

y, con supervision moderada, atender a su propio cuidado personal.



También pueden beneficiarse de adiestramiento en habilidades sociales y
laborales, pero es improbable que progresen mas alla de un segundo nivel
en materias escolares. Pueden aprender a trasladarse independientemente
por lugares que le son familiares. Durante la adolescencia, sus dificultades
para reconocer las convenciones sociales pueden interferir las relaciones
con otros muchachos o muchachas. Alcanzada la etapa adulta, en su
mayoria son capaces de realizar trabajos no cualificados o semicualificados,
siempre con supervision. Se adaptan bien a la vida en comunidad,

usualmente en instituciones con supervision.

Retraso mental grave.: El grupo de personas con retraso mental grave
incluye el 3-4% de los individuos con este nivel de retraso. Durante los
primeros arfos de la ninez adquieren un lenguaje comunicativo escaso o
nulo. Durante la edad escolar pueden aprender a hablar y pueden ser
adiestrados en habilidades elementales de cuidado personal. Se benefician
solo limitadamente de la ensenianza de materias preacadémicas como la
familiaridad con el alfabeto y el calculo simple, pero pueden dominar ciertas
habilidades como el aprendizaje de la lectura global de algunas palabras
imprescindibles para la supervivencia. En los afios adulfos pueden ser
capaces de realizar tareas simples estrechamente supervisados en
instituciones. En su mayoria se adaptan bien a la vida en la comunidad, sea
en hogares colectivos o con sus familias, a no ser que sufran alguna
enfermedad o sindrome asociado que requieran cuidados especializados o

cualquier otro tipo de asistencia.

Retraso mental profundo: EI grupo afecto de retraso mental profundo
incluye aproximadamente el 1-2% de las personas con retraso mental. La
mayoria de los individuos con este diagnostico presentan una enfermedad
neurologica identificada que explica su retraso mental. Durante los
primeros arfos de la nifiez desarrollan considerables alteraciones del

funcionamiento sensoriomotor. Puede predecirse un desarrollo optimo en



un ambiente altamente estructurado con ayuda y supervisiones constantes,
asi como una relacion individualizada con el educador. El desarrollo motor y
las habilidades para la comunicacion y el cuidado personal pueden mejorar
si se les somete a un adiestramiento adecuado. Algunos de ellos llegan a
realizar tareas simples en instituciones protegidas y estrechamente
supervisados. (DSM-IV, 2002, p.p. 47-50).

En la mayoria de los casos se desconoce la causa del retraso mental. Sin
embargo, algunas de las causas mas comunes incluyen los factores genéticos
como los que provocan el Sindrome de Down o el Sindrome X Fréagil, los factores
ambientales, como el tomar bebidas alcohdlicas durante el embarazo, lo que
provoca el Sindrome de Alcohdlico Fetal. Afortunadamente en Guatemala, con el
uso generalizado de vacunas, el numero de nifios con retraso mental causado por

algunas enfermedades infecciosas, como la rubéola, ha disminuido.

Entre otras enfermedades y trastornos que causan discapacidad intelectual se
encuentran: el autismo, paralisis cerebral, sindrome de williams, la fenilcetonuria,
sindrome de angelman, taxoplasomosis materna, sindrome de cornelia de lange,

entre otros.
El rol de los padres en la atencion a su hijo(a) con discapacidad intelectual

La familia es el nucleo basico de la sociedad. Como tal, es el circulo social
gue mas tempranamente, durante mas tiempo y de un modo casi exclusivo influye
en el nino. La familia juega un papel importante en el desarrollo y personalidad de/
hijjo(a) y, como institucion, reflefa las transformaciones morales, culturales y
clentificas del mundo moderno, y las transmite por un conjunto de leyes, reglas y
costumbres establecidas por el conglomerado social. El nifio las vive y las acepta
para pertenecer al grupo social el cual esta obligado a proporcionarle alimento,
vestuario y educacion con una actitud y disposicion emocionalmente satistactoria,
para favorecer las relaciones entre padres e hijos y con el proposito que estas
adquieren los fundamentos del sentido de sociabilidad, asi como modelos de

comportamiento y valores de las conductas de los padres (Benjamin, 2004, p. 78).



Las necesidades de tipo material, valores y normas que les inculquen a sus
hijos indudablemente seran satisfechas en conformidad a la capacidad econdmica,
nivel de educacion, cultural y esfuerzo de los padres. Estos factores, que impulsan
y conforman el patron de personalidad del nifio, estan expuestos a Ssufrir
modificaciones causadas por elementos que pueden desviar y desadaptar el
comportamiento, no Ssolo de los menores sino del nucleo familiar al que

pertenecen, como el abandono paterno o materno (Frude, 1991, p. 109).
Acoger la discapacidad intelectual en familia

Cuando los padres esperan un hijo, crean expectativas acerca de él y
juegan a adivinar su sexo, apariencia fisica y futuro posible. Es posible que tengan
temores con respecto a su salud y a la posibilidad de que sufra algun
padecimiento, malformacion o caracteristica atipica, pero debido a la ansiedad que
esto genera, la mayoria de veces no se platica sobre lo que se podria hacer si el
hijo(a) naciera con alguna discapacidad o con un problema que repercutira en su
desarrollo; por el contrario, se crean las mejores expectativas sobre el nacimiento;
de ahi que cuando el recién nacido no satisface tales expectativas puede ser
motivo de decepcidn y frustracion. Dicha reaccion es, en un principio, hasta cierto
grado natural, pero en ocasiones desaparece paulatinamente a raiz del contacto

con el hijo(a).

No obstante, hay nifios que nacen con caracteristicas diferentes que
rompen drasticamente con todas las expectativas que los padres pudieran haberse
formado con respecto a su hijo(a) y cuya realidad no estan preparados para
manejar, enfrentandose asi a ciertas condiciones emocionales y psicologicas

graves.

La deteccion de la discapacidad produce un fuerte impacto en los padres.
El proceso de adaptacion a la noticia depende de multiples factores. Es diferente
si los progenitores la reciben en el momento del nacimiento o durante los primeros
meses, 0 si se da como consecuencia de problemas de rendimiento a lo largo de
los primeros afnos de escolarizacidn. A partir del diagnostico suelen atravesar

diferentes elapas, desde el estado de shock y angustia inicial, pasando por la



negacion (‘los médicos se han equivocado”) y por el enfado o la desesperanza y
tristeza, hasta la restauracion del equilibrio y la sensacion de confianza en su
capacidad para ocuparse del hijo(a) tal y como es. Finalmente es un proceso de
adaptacion normal, llega a la reorganizacion y el ajuste a la situacion, y la familia

ordena su vida en funcion de las necesidades del nifio (Benjamin, 2004, p. 55).

Por lo tanto, la manera en que los padres acepten la situacion de su hijo(a)
y conozcan en qué medida el retraso mental del mismo afectara a su evolucion y
desarrollo, dependeran de los recursos internos y externos con que cuenten para
resolverla, como el apoyo psicoldgico, nivel socioeconémico, el derecho a recibir

educacion y el discurso vigente sobre el rol del padre dentro de la familia.
Indicadores conductuales vinculares en la familia

El hijo(a) con retraso mental tienen un periodo de dependencia mas largo
que los no discapacitados al aprender mas lentamente las habilidades basicas y
de cuidado. EIl efecto de este hecho en la familia se manifiesta mediante

reacciones de estrés, falta de tiempo, problemas econémicos, etc.

El ser padre de un hijo(a) con discapacidad intelectual, generalmente
conlleva prejuicios y mitos sobre la discapacidad que propician sentimientos de
verglenza y culpa que tienen efectos graves en la personalidad de los padres, asi
como en las circunstancias de vida dentro del medio social. Dichos aspectos

modifican la forma de pensar, sentir, vivir y asumir el rol del ser padre.

La discapacidad del hijjo(a) es una crisis que produce un impacto
psicologico a nivel de los diferentes vinculos familiares (Frude, 1991, p. 111). En
relacion a cdémo se elabore la crisis podria producirse un crecimiento y
enriquecimiento vincular o, por el contrario, problemas psicologicos de distintos
grados de gravedad, en la trama vincular familiar.

A continuacién se describen las distintas situaciones de conflicto conductual

en los diferentes vinculos familiares:

a) Conyugal (interacciones entre los miembros de la pareja)
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b) Parental (interacciones entre padres e hijo(a))
c) Fraternal (interacciones entre hermanos)
a) Conyugal

La discapacidad del hijo(a) produce, generalmente, un gran impacto en el
plano de la pareja conyugal. Muchas parejas salen fortalecidas, el hijo(a) con
discapacidad los une; para otras, la situacion es promotora de malestar y ruptura
vincular. Los conflictos previos pueden traer mayores dificultades en la adaptacion
a la situacion. E/ espacio de la pareja conyugal aparece reducido como
consecuencia del predominio de las funciones parentales. El dario del hijo(a) se
asocia a temores y fantasias de los padres en torno al sexo y mas aun cuando es
el primero. E/l padre vive un cuestionamiento a su virilidad. La madre siente que la
discapacidad es una prueba de que ‘tiene algo malo dentro” o que ‘no esta
completa” (Parke, 1986, p. 184). Tales sentimientos afectan las relaciones

sexuales y otros intercambios de la pareja.

En la familia, tanto el padre como la madre tienen un rol que consiste en el
desempeno de un modelo ordenado de modos de conducta en el que precisa la
comunicacion necesaria para tener criterios comunes y objetivos claros. Lo que
parece evidente es que los hijos(as) confian en la presencia y el amor de ambos
padres. El rol de ser padre es muy complicado ya que solamente se aprende con
el tiempo y con la practica. Los padres ensefian a sus hijos valores, pensamientos
e ideologias y tratan de educar a sus hijos lo mejor posible, pero las cosas no son
siempre como ellos desean. A diferencia de las madres, que pasan mas tiempo
dando cuidado fisico, enfatizando el autocontrol, poner restricciones a su hijo(a); e/
padre cumple un rol fundamental en enseriar al hijjo(a) a regular el coraje y la
frustracion y los ayudan a desarrollar una personalidad mas independiente y a

explorar el ambiente que los rodea (Benjamin, 2004, p. 67).
Division de roles en los padres

Rol Materno
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La madre dedicada a la crianza de los hijos. La madre establece una
relacion muy estrecha con el hijo(a) que es criado por la ley materna y no es
incorporado a una situacion triangular. Queda ocupando el lugar de un ‘nifio
eterno” de esa madre. Esta es proveedora de ‘amor sublime’, muchas veces,
reactivo a sentimientos de indiferencia, hostilidad, rechazo y deseos de muerte,
que suelen permanecer inconscientes (es una situacion llena de ambivalencia para
/a madre) (Parke, 1986, p.190).

Rol Paterno

El padre, unico sostén economico. La ley del padre suele estar ausente.
Hay déficit de funcidén paterna de interdiccidon o corte del vinculo madre-hijo. Esto

puede ser consecuencia de una madre que no posibilito la entrada del padre.

E/ padre suele sentir al hijo(a) como una herida en su virilidad en la medida
que la descendencia, que es la portadora del apellido paterno, ha quedado como
algo trunco, mas aun cuando se trata del primer hijo varon. Esta descendencia
suele ser significada como una falla en la linea generacional. En una division rigida
de roles sexuales, queda a cargo en forma exclusiva del mantenimiento economico
de la familia, y vuelca la mayor parte de las energias en el exterior. Muchas veces
el padre recurre a la racionalizacion e intelectualizacion del problema. (Parke,
1986, p. 192).

b) Parental

En este vinculo, a los padres puede resultarles facil o dificil ayudar a sus
hijos a sentirse emocionalmente seguros, entender las causas y los efectos
sociales, desarrollar la capacidad de planeacioén, aprender la importancia de la
gratificacion demorada y aprender asumir la responsabilidad de las propias

acciones.

Se considera mas probable que los padres lleguen a experimentar una
crisis debida a sucesos estresantes desarrollandose un sin numero de
sentimientos ambivalentes y muy intensos, desde el primer momento en que se

descubre la discapacidad de su hijo(a): desconcierto, inseguridad, desilusion,
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dolor, culpa, miedo, rechazo, enojo y falta de confianza en el ejercicio de su rol

desencadenando un proceso de asimilacion:

7.

Incredulidad: la negacion de la realidad. Este rechazo nunca es
totalmente abierto, pero se vislumbra a través de las explicaciones que los
padres tratan de dar a su mala suerte. En efecto, de forma inconsciente, se
sienten culpables del resultado y tratan de echar la culpa a otros, por
ejemplo, los padres dudan de la palabra del médico, consultan uno y otro

especialista.

El temor: se refiere a un peligro imaginario y pone de manifiesto la
Incapacidad de una persona de afrontar la realidad. Este temor va
acompanado de una incapacidad para tomar decisiones, para adaptarse a
la nueva situacion, para buscar los medios necesarios a fin de resolver las

dificultades.

La sobreproteccion del hjjo(a) con discapacidad. A primera vista, esta
actitud muestra una loable solicitud y dedicacion a ese hijo(a). Pero los
padres, al hacerlo todo en vez del hijo(a), le impiden cualquier grado de

autonomia.

La resignacion es tambien negativa, porque impide a los padres asumir
una actitud positiva, activa, hacia el hifjo(a) discapacitado, y por consiguiente

entorpece el desarrollo de su independencia.

Aceptacion de la realidad es cuando empiezan a tener la posibilidad de
ser felices en su prueba. Cuando los padres se muestran alegres a pesar de
las dificultades de su situacion, pueden hacer feliz a su hifo(a), cualquiera
que sea su discapacidad intelectual. (Bucay, 2002, p.156)

El reconocimiento de estos sentimientos ambivalentes, el expresarlos, sin

negarlos, taparlos o disfrazarlos, es parte del camino de adaptacion y crecimiento,

anudandose en complejas interacciones: sentimientos de ternura, de amor y hasta
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de orgullo hacia ese hijo(a); deseos de reparacion y ansias de poner muchos
esfuerzos para sacarlo adelante, dandole las mayores posibilidades; sentimientos

de alegria y goce ante los logros obtenidos.
c) Fraternal

Es muy importante reconocer que los hermanos(as) de los nifios con
discapacidad intelectual constituyen personas importantes dentro del marco global
de las excepciones humanas. Los mismos tienen necesidades especiales que
deben reconocerse y a las que hay que responder de algun modo. Su capacidad
para contribuir al crecimiento y a la felicidad de su hermano(a) discapacitado es

enorme.

El hermano(a) no discapacitado forma parte de las preocupaciones que los
padres sienten con respecto al futuro del hijo(a) con necesidades especiales, /os
hermanos juegan roles importantes en la vida del nifio especial; pueden ser
modelos y pueden proporcionar incentivos a los padres para facilitar la convivencia

conyugal (Frude, 1991, p. 125).

Aungue en ocasiones existen sentimientos contradictorios en el hermano(a)
sin discapacidad ante su hermano(a) con discapacidad como: predominio de
fuertes sentimientos de ira, rivalidad, celos, envidia ante las mayores atenciones,
privilegios y/o cuidados, frustracion, aislamiento y soledad, como consecuencia de
todas las limitaciones que se encuentran en la relacion con este hermano(a) con
quien, muchas veces, no puede compartir travesuras, aventuras, alianzas,
pensamientos, preocupaciones, suefos, proyectos, deseos, etc. (estos

sentimientos se acentuan cuando no hay otros hermanos).
El rol de los padres en la habilitacién social del hijo(a) con discapacidad intelectual

Las personas con discapacidad, una de las categorias mas desfavorecidas
de la sociedad, han de seguir enfrentandose a multiples obstaculos a la hora de
acceder a los diversos aspectos de la vida social, si bien es cierto, los padres,
siguen siendo los principales responsables y embajadores de buena voluntad en la

habilitacion social de su hijo(a) con discapacidad intelectual, sin embargo, en
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ocasiones por falta de tiempo o evitacion social por temor al rechazo de su hijo(a),
no son los padres quienes ejercen este rol, sino se hace por medio de un hermano,
amigo o vecino e inclusive por la propia independencia de la persona con

discapacidad logrando su reinsercién social.

En la sociedad casi nunca se incluye a las personas con discapacidad como
integrantes naturales de la comunidad porque se les considera “especiales”,
relacionandolos con roles especificos como el de nifios eternos y seres
dependientes. Numerosas personas con discapacidad requieren de servicios de
apoyo en sus vidas cotidianas como centros de educacion escolar, programas de
estimulacién y trabajos con funciones competitivas para lograr su independencia,
desarrollo personal y participacion en la vida comunitaria. Estos servicios deben de
ser de calidad basados en la necesidad de las personas con discapacidad
intelectual e impacto social, evitando de esta manera, que la discapacidad sea

una causa de discriminacion social.

Ahora, lo importante de destacar es que en Guatemala, las personas con
discapacidad intelectual tienen la oportunidad de adquirir los beneficios de un
servicio de calidad como lo es el Programa permanente de Olimpiadas Especiales,
un movimiento global que proporciona a los padres de familia un sentido de orgullo
de su hijo(a) con discapacidad intelectual, un sentido de logro por medio de los
deportes y la esperanza de un futuro emocionante y brillante para su hijo(a) como

un atleta y ciudadano en cualquier comunidad.
Una nueva oportunidad para competir, aprender, crecer e inspirar

Olimpiadas Especiales es un programa internacional de entrenamiento
deportivo y competicion atlética que se brinda durante todo el afio para mas de un
millén de nifios y adultos con discapacidad intelectual.

El concepto naci6 a principios de los afios sesenta cuando la Sra. Eunice
Kennedy Shriver organizé un dia de campo para personas con discapacidad
intelectual. Ella se dio cuenta que las personas con discapacidad intelectual eran

mucho mas capaces de desenvolverse en los deportes y en las actividades fisicas
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de la que muchos expertos pensaban. El movimiento de Olimpiadas Especiales da
inicio en el aino 1968 cuando se organizaron los primeros Juegos Internacionales

de Olimpiadas Especiales en Soldier Field, Chicago, Estados Unidos.

El que las personas con discapacidad intelectual se involucraran en los
deportes ejerciéo un impacto profundo en ellos; los ayudo a mejorar su salud y
bienestar fisico, desarrollaron confianza social, y les dio una voz como miembros
activos y productivos de sus familias y de la comunidad. Desde entonces
Olimpiadas Especiales ha crecido al punto en que actualmente ofrece
entrenamiento y competicion deportiva a mas de un millén de atletas en 150

paises alrededor del mundo.

La mision de Olimpiadas Especiales es proporcionar entrenamiento
deportivo y competicidon atlética durante todo el afio en una variedad de deportes
de tipo olimpico a todas las personas mayores de ocho afos de edad con
discapacidad intelectual, dandoles continuas oportunidades para desarrollar la
aptitud fisica, demostrar valor, experimentar alegria y participar en un intercambio
de dones, destrezas y compaferismo, con sus familias, otros atletas de

Olimpiadas Especiales y la comunidad en general.

La meta es que todas las personas con discapacidad intelectual sean
aceptadas y respetadas por la sociedad convirtiéndose asi en ciudadanos utiles y

productivos mejorando su calidad de vida.

La filosofia estda basada en la creencia de que las personas con
discapacidad intelectual pueden, con instruccion y estimulos apropiados, aprender,
disfrutar y beneficiarse de la participacion en deportes individuales y de equipo.

El movimiento global de Olimpiadas Especiales cree que el entrenamiento
continuo es esencial para el desarrollo de las destrezas deportivas, y que la
competicion entre aquellos de iguales habilidades es el medio mas apropiado de
probar estas destrezas, midiendo el progreso y proporcionando incentivos para el
crecimiento personal. Olimpiadas Especiales cree que por medio del

entrenamiento deportivo y la competicion, las personas con discapacidad
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intelectual se benefician fisica, mental, social y espiritualmente, las familias son
fortalecidas; y la comunidad en general, ambos por medio de la participacion y la
observacion, se unen al integrar a personas con discapacidad intelectual en un

ambiente de igualdad, respeto y aceptacion (Shriver, 1970, p. 80).
Beneficios de participacion

Las personas con discapacidad intelectual desarrollan una mejor condicion
fisica y destrezas motoras, mayor auto-confianza, un autoestima mas positivo,
pueden hacer nuevas amistades y obtienen mayor apoyo de la familia. Los atletas
de Olimpiadas Especiales llevan estos beneficios con ellos a sus vidas diarias en

el hogar, en la escuela, en el trabajo y en la comunidad.
¢ Quiénes pueden ser elegibles para participar?

Para competir en Olimpiadas Especiales, un atleta debe tener por lo menos
ocho afos de edad y ser diagnosticado con discapacidad intelectual, problemas de
aprendizaje o vocacionales significativos debido al retraso cognoscitivo.

El espiritu del deportivismo y el amor por la participacién se refleja en la

filosofia del juramento del Atleta Especial de Olimpiadas Especiales:
“Quiero ganar. Pero si no puedo ganar, quiero ser valiente en el intento”
Olimpiadas Especiales Guatemala

Olimpiadas Especiales Guatemala (OEQG) fue creado en 1978, siendo una
de las miles de sedes de Special Olympics International. Su personeria juridica
esta avalada por el acuerdo gubernativo No. 89-88 y cuenta con el reconocimiento
del Comité Olimpico Guatemalteco desde 1988. OEG es una entidad sin fines de
lucro con el objetivo de brindar atencion especial a las personas con discapacidad
intelectual que promueve, fomenta y desarrolla la participaciéon deportiva en el

territorio de Guatemala.

En 1990, OEG, recibio el premio de Special Olympics como mejor programa

de América Latina. Como todos los programas de Olimpiadas Especiales, OEG se
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mantiene activo gracias a la colaboracion de voluntarios y al apoyo econémico de
donaciones y patrocinios de personas, organizaciones, empresas y fundaciones

que se identifican con esta causa.

OEG es un programa permanente que brinda entrenamiento deportivo en
cuatro disciplinas (natacion, atletismo, futbol y boliche) durante todo el afio
ofreciendo a los atletas especiales oportunidades de competicion local e
internacional. Actualmente trabaja con 12 centros de educacion especial y 5
subprogramas en el interior del pais. Atendiendo a una poblacion activa de 500
atletas, quienes por medio de esfuerzo convocan a familias, voluntarios y a la
sociedad guatemalteca, a rescatar valores dignos de su mismo esfuerzo cotidiano

de superacion.

Promoviendo esperanza y apoyo a las familias: Familias que abren puertas de
esperanza y optimismo a nuevas familias, mas familias, mas atletas.

A través de Olimpiadas Especiales mas de 2 millones de atletas junto con
sus familias han descubierto un brillante futuro por delante. ElI programa de
Familias y la Red de Apoyo Familiar de Olimpiadas Especiales ofrece a las
familias la oportunidad de ser parte de un programa de entrenamiento deportivo y
competencias durante todo el afio, el cual no sélo proporciona a la familia
oportunidades para hacer deporte, tener interaccion social y compartir alegria, sino
que también sirve como un sistema de apoyo necesario para el fortalecimiento de

los atletas y del programa mismo de Olimpiadas Especiales.

Las familias ganan mucho al involucrarse con Olimpiadas Especiales,
millones de hermanos, hermanas, abuelos y otros familiares, ademas de apoyar a
los suyos, encuentran una estructura de apoyo para si mismos y trabajan en
equipo con personas que tienen similares preocupaciones, preguntas y

experiencias de vida.
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CAPITULO Il

TECNICAS E INSTRUMENTOS

Descripcion de la Muestra:

Para este estudio se selecciond una muestra de 50 padres cuyo rango de
edad oscila entre 30 y 75 afios de edad. La seleccion se hizo de forma aleatoria
compartiendo las caracteristicas que a continuacidon se mencionan: padres que
tienen un hijo(a) diagnosticado con discapacidad intelectual que asiste al
Programa permanente de Olimpiadas Especiales; con una escolaridad de primaria,
secundaria y diversificado u ocupacion, nivel socioeconémico alto y bajo que

hayan o no tenido hijos después del nifio con discapacidad.

Descripcion del instrumento de recoleccion de informacion:

La herramienta que se utilizé para la recoleccion de datos fue una encuesta
semiestructurada de 21 preguntas, la cual fue disefiada para esta investigacion.
Esto permiti6 acceder a los puntos de vista, percepciones, valorizaciones y
practica de los padres, y asi mismo profundizar en algunos de los significados
propios del ambito de su experiencia personal y emocional obteniendo una
comprension mas proxima del rol que juegan los padres en la atencién a la

discapacidad intelectual de su hijo(a).

Se utilizé la metodologia cualitativa que retoma la perspectiva relacional del
proceso dindmico, de adaptacion y social que tienen los padres con respecto al rol
que juegan en la atencién a la discapacidad intelectual de su hijo(a), dividiéndose
en tres fases: 1) observacion indirecta, 2) aplicacion de encuesta semiestructurada

y 3) presentacion de resultados (psicoterapia grupal con los padres).
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CAPITULO Il
PRESENTACION, ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

A continuacion se presenta graficamente los resultados obtenidos en el
proceso de aplicacién de la encuesta semiestructurada a padres de familia que
tienen un hijo(a) con discapacidad intelectual que asisten al Programa de
Olimpiadas Especiales dandonos una visidbn general del rol actual y del
fortalecimiento de los lazos familiares. Es importante destacar que algunas de las
preguntas no son presentadas en forma grafica debido a que su contexto se
caracteriza por obtener una informacion descriptiva sobre datos generales y de

conocimiento de cada padre con su hijo(a) especial.

Persona que lleno la encuesta:

Tutor i

Hermano

T T T T T T

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

FUENTE: Datos obtenidos de la encuesta semiestructurada aplicada a padres de familia que
tienen un hijo(a) con discapacidad intelectual que asisten al Programa de Olimpiadas Especiales.

INTERPRETACION

Como se observa en la grafica, durante la realizaciéon de este estudio se
obtuvo mas participacion por parte las madres de familia ya que refleja el 56% de
encuestas aplicadas, el 22% en los padres y el 18% en los hermanos, por lo que
las madres son las que tienen mas presencia en el Programa de Olimpiadas
Especiales.
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¢ Cual fue la primera reaccién que usted tuvo al saber que tenia un hijo(a) con

discapacidad intelectual?

I e——
Desesperanza —_
g ————
Negacidn —_
e
soc.
0:% 5:% 1(;% 15;% 20% 25% 30% 35%

FUENTE: Datos obtenidos de la encuesta semiestructurada aplicada a padres de familia que
tienen un hijo(a) con discapacidad intelectual que asisten al Programa de Olimpiadas Especiales.

INTERPRETACION

Un 30% de los padres de familia reaccionaron con tristeza al saber que
tenian un hijo(a) con discapacidad intelectual, el 24% reaccionaron con angustia y
18% reaccionaron con shock siendo las reacciones mas relevantes en los padres
cuando recibieron la noticia que tenian un hijo(a) con discapacidad intelectual ya
sea durante el nacimiento, los primeros meses de vida o los primeros afnos de
escolarizacion dependiendo del diagnostico dado por un profesional de la salud.
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¢ Con su pareja, el hijo(a) especial, los unid, fue promotor de malestar y/o ruptura

vincular?

Ruptura vincular

Malestar

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

FUENTE: Datos obtenidos de la encuesta semiestructurada aplicada a padres de familia que
tienen un hijo(a) con discapacidad intelectual que asisten al Programa de Olimpiadas Especiales.

INTERPRETACION

Un 62% de los padres de familia en el area conyugal los unié como pareja
haciendo los lazos familiares mas fuertes, el otro 12% provocd malestar al inicio de
la convivencia pasando por un proceso de adaptacién convirtiéndose en union
conyugal y el 26% fue de ruptura vincular debido a que el padre no acepto el tener
un hijo(a) especial.
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¢ Qué éreas con su pareja, han afectado el tener un hijo(a) con discapacidad?

Ninguno

Econdmico

I
I

n

I ——

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

FUENTE: Datos obtenidos de la encuesta semiestructurada aplicada a padres de familia que
tienen un hijo(a) con discapacidad intelectual que asisten al Programa de Olimpiadas Especiales.

INTERPRETACION

El 30% de los padres no les afecté como pareja el tener un hijo(a) especial,
sin embargo el 34% les afecta el area emocional porque ambos padres, en
ocasiones, sienten tristeza y en otros fue promotor de ruptura vincular, el 18% es
lo econémico porque tienen que gastar en examenes médicos costosos y
educacion especial, siendo el 16% lo social y el 2% lo sexual, las areas menos
relevantes en el area conyugal.
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¢ Se ha interesado usted por informarse sobre la discapacidad de su hijo(a)?

No

Si

0% 20% 40% 60% 80% 100%

FUENTE: Datos obtenidos de la encuesta semiestructurada aplicada a padres de familia que
tienen un hijo(a) con discapacidad intelectual que asisten al Programa de Olimpiadas Especiales.

INTERPRETACION

Un 92% de los padres de familia se interesan por obtener informacién sobre
la discapacidad de su hijo(a) para poder en un momento dado, entender,
comprender y apoyar a su hijo(a) y el otro 8% no se interesan en informarse sobre
la discapacidad porque no quieren involucrarse en el proceso de mejora de su
hijo(a).
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¢Quién es el encargado del cuidado del hijo(a) especial?

Tutor

Tios

Hermanos

Ambos padres

Mama

Papa

Abuelos

T T T

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

FUENTE: Datos obtenidos de la encuesta semiestructurada aplicada a padres de familia que
tienen un hijo(a) con discapacidad intelectual que asisten al Programa de Olimpiadas Especiales.

INTERPRETACION

El 50% de las madres son las encargadas a tiempo completo del cuidado
del hijo(a) donde se observa una division de rol con el padre porque unicamente es
el responsable directo del aporte econdmico de la familia y no se involucra
directamente con él, un 24% son ambos padres quienes se preocupan y el 20%
son los hermanos quienes se encargan del cuidado.
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En cuél de los siguientes aspectos brinda atencién a su hijo(a) especial:

Recreacion
Emocional
Espiritual

Social

Fomento de valores

Educacion escolar

Vestuario
Alimentacién

Higiene personal

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

FUENTE: Datos obtenidos de la encuesta semiestructurada aplicada a padres de familia que
tienen un hijo(a) con discapacidad intelectual que asisten al Programa de Olimpiadas Especiales.

INTERPRETACION

En la mayoria de los padres de familia se observa el cumplimiento minimo
de las obligaciones parentales en los aspectos evaluados siendo las mas
relevantes la alimentacion, higiene personal, vestuario y social. Sin embargo el
56% nos muestra que los padres no creen importante o merecedor que su hijo(o)
reciba educacion porque los centros que ofrecen educacion especial son muy
costos o porque creen que la discapacidad es una limitante para el aprendizaje
constante.
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Liste los sentimientos positivos que usted ha experimentado como madre/padre
con su hijo(a) especial:

Confianza
Felicidad
Solidaridad
Ternura
Orgullo

Optimismo

Esperanza

Comprensién

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

FUENTE: Datos obtenidos de la encuesta semiestructurada aplicada a padres de familia que
tienen un hijo(a) con discapacidad intelectual que asisten al Programa de Olimpiadas Especiales.

INTERPRETACION

Se observa que el amor es el sentimiento mas relevante positivo que han
experimentado los padres con su hijo(a) especial y toda esta gama de
sentimientos positivos encontrados han hecho la fuerza para la atencion y
desarrollo de su hijo(a) especial, adquiriendo el proceso de estabilidad emocional
a lo largo de la vida y convivencia con el hijo(a).
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Liste los sentimientos negativos que usted ha experimentado como madre/padre

con su hijo(a) especial:

Desilusion
Rechazo
Miedo
Desesperanza

Frustracion

Decepcion

Angustia

Ansiedad

Sensacién de pérdida
Enojo

Culpa

Duelo

T T T T
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FUENTE: Datos obtenidos de la encuesta semiestructurada aplicada a padres de familia que
tienen un hijo(a) con discapacidad intelectual que asisten al Programa de Olimpiadas Especiales.

INTERPRETACION

Se observa que los sentimientos negativos que los padres de familia han
experimentado con el hijo(a) especial es la angustia y el miedo, ambos con 32%, la
causa principal de estos sentimientos es porque temen sobre la vida de su hijo(a)
cuando algunos de los padres este ausente por muerte y en alguin momento dado
de su vida han manifestado decepcidn, desesperanza, ansiedad, enojo y duelo en
menor relevancia a lo largo de la experiencia con el hijo(a) que tiene discapacidad.
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En este momento de su vida como se siente ante la experiencia de tener un hijo(a)

especial:

Resignacion -
Sobreproteccidn -

Temor

Incredulidad

T

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

FUENTE: Datos obtenidos de la encuesta semiestructurada aplicada a padres de familia que
tienen un hijo(a) con discapacidad intelectual que asisten al Programa de Olimpiadas Especiales.

INTERPRETACION

La grafica muestra y confirma que los padres de familia llegan a aceptar y
reconocer su realidad ante la experiencia de tener un hijo(a) con discapacidad
intelectual, caracterizandose por una reintegracion familiar satisfaciendo las
necesidades del hijo(a) y de los otros miembros del grupo familiar.
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¢ Cree usted que el Programa de Olimpiadas Especiales ha ayudado a su hijo(a) a
mejorar su calidad de vida por medio del deporte?

No

Si

0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

FUENTE: Datos obtenidos de la encuesta semiestructurada aplicada a padres de familia que
tienen un hijo(a) con discapacidad intelectual que asisten al Programa de Olimpiadas Especiales.

INTERPRETACION

Como nos presenta la grafica, los padres de familia creen que el Programa
de Olimpiadas Especiales ha ayudado a su hijo(a) a mejorar su calidad de vida por
medio del deporte aprendiendo a valorarse y a demostrarle a la sociedad que son
personas con capacidades integrandose satisfactoriamente con sus familias,
amigos y otras personas, ayudandoles también a generar disciplina y autocontrol
ademas de aumentar su autoestima.
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ANALISIS CUALITATIVO

Los padres de familia fueron el medio originario y el soporte principal para el
desarrollo de esta investigacidn conociendo y analizando el rol actual que poseen
los padres de familia respecto a la atencién de su hijo(a) con discapacidad
intelectual. La primera impresion que se tuvo al inicio de esta investigacion, a
través de la observacion indirecta con los padres encuestados individualmente, fue
de resistencia, a medida que fue avanzando la encuesta los padres manifestaron

mayor interés.

Ante la existencia de un hijo(a) con discapacidad intelectual, los padres de
familia desencadenaron un proceso de asimilacion con la presencia de
sentimientos negativos como el miedo, angustia, culpa y desesperanza, sin
embargo, a través del tiempo y su convivencia con su hijo(a) especial los padres
fueron aceptando, comprendiendo y reconociendo la realidad de la situacion
experimentando una serie de sentimientos positivos como el amor, felicidad,

ternura, orgullo, optimismo, entre otros.

A nivel conyugal, provoc6 en la mayoria, unibn como pareja y
fortalecimiento en los lazos familiares, mientras que algunos manifestaron un
malestar al inicio de la convivencia desencadenando un proceso de adaptacion
hasta llegar a la union conyugal y en otros definitivamente ocasion6 ruptura

vincular porque el padre de familia nunca acepto a su hijo(a) especial.

De tal manera, aunque existe en algunas familias la presencia fisica de
ambos padres en el hogar, es uno de ellos, generalmente la madre, la que esta al
frente del rol de cuidado y crianza del hijo(a), mientras que el padre se encarga en
gran medida de proveer las necesidades basicas de la familia, tales como la

vivienda y la alimentacion.

Algunos padres de familia tienen la oportunidad de brindar educacién a su
hijo(a) en un centro de educacion especial, y en otros, por la falta de informacién
sobre la discapacidad o falta de recursos econdmicos, buscan la manera en como

orientarlos y/o ayudarlos a valerse por si mismos resaltando su preocupacion para
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que sus hijos aprendan a vivir una vida de forma responsable logrando alcanzar su
independencia personal; proyectando cierta angustia y expectacion de qué va a

suceder con su hijo(a) especial cuando ellos no estén para atenderlos y cuidarlos.

Actualmente los padres se preocupan por integrar a su hijo(a) con
discapacidad intelectual a la sociedad y esta oportunidad la han encontrado en el
Programa de Olimpiadas Especiales, quienes sin duda, mencionan que este
programa ha mejorado la calidad de vida de su hijo(a) por medio del deporte
ademas de que aprenden a valorarse, descubrir cualidades individuales y a
demostrarle a la sociedad que son personas con capacidades, les ayuda a generar
disciplina y autocontrol ademas de elevar su autoestima y mejorar su condicion

fisica, desarrollar habilidades motoras y ganar confianza en si mismos.

Por tanto, se hace notar que cada padre de familia asume su rol en la
atencion a su hijo(a) con discapacidad intelectual de acuerdo a su cultura,
creencia, valores, economia e interés por capacitarse sobre la discapacidad de su
hijo(a); tomando en cuenta que cada padre tiene el derecho de seguir su propio

camino o alternativa, en relacion al futuro de su hijo(a).
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CONCLUSIONES

Los padres de familia pueden o no ser perfectos, pueden no saber hacer
siempre lo que deberian, pero de todos modos saben y hacen mas que
cualquier otra persona que no tiene el titulo profesional del padre de familia.
La limitacion de recursos economicos generalmente obliga a los padres a
trabajar en distintas labores y esto limita el cumplimiento de roles
conyugales y parentales, siendo la madre, la que se dedica a tiempo
completo al cuidado del hijo(a) especial.

Como pareja, la mayoria de los padres de familia, el hijo(a) especial los uni6
fortaleciendo los lazos familiares.

La mayoria de los padres se encuentran actualmente en la etapa de la
aceptacion ante la experiencia de tener un hijo(a) con discapacidad
intelectual a medida que fueron comprendiendo y reconociendo la realidad
de su situacion.

Los padres proyectaron cierta angustia y expectacion de qué va a suceder
con su hijo(a) especial cuando ellos no estén para atenderlos y cuidarlos.
Los padres de familia que tienen hijos(as) con discapacidad intelectual
requieren de orientacion e informacion para mejorar la calidad de vida de
sus hijos, de ellos mismos y de sus familias.

El rol principal del padre de familia es ser un agente socializador de su
hijo(a) con discapacidad intelectual.

El Programa de Olimpiadas Especiales es un puente por el cual los nifios,
adolescentes y adultos con discapacidad intelectual encuentran su
desarrollo, independencia, seguridad, integracién y dignidad humana por

medio del deporte continuo.

33



RECOMENDACIONES
A los padres de familia:

e Ser mensajeros de informacion sobre la discapacidad intelectual, con el fin
de transmitir conocimiento a la poblacién guatemalteca y obtener una mejor
aceptacion e integracion de las personas con capacidades diferentes.

e Buscar la ayuda de otros padres en su misma situacion a fin de compartir
sus sentimientos y esperanzas como también de intercambiar opiniones
sobre el proceso dinamico y de adaptacion con su hijo(a) especial.

¢ Vivir el dia a dia y no paralizarse por el miedo al futuro.

e Mantener una actitud positiva acerca de la discapacidad intelectual de su
hijo(a) y sobre su capacidad para manejarla, aceptando la realidad tal como
es, siendo conscientes de que algunos conceptos cambiaran y otros no.

e Participar de forma activa y directa en los entrenamientos y actividades de
competicion que Olimpiadas Especiales ofrece para que puedan

experimentar la satisfaccion y felicidad por su hijo(a) especial.
A Olimpiadas Especiales:

e Activar programas de sensibilizacidn que promuevan la integracion de los
ninos, adolescentes y adultos con discapacidad intelectual, como sistema
educativo, dirigido a profesores, padres de familia y a toda la sociedad.

e Junta Directiva, entrenadores y personal en general deben contar con el
entrenamiento y la formacidén apropiada sobre la discapacidad intelectual y
problemas del desarrollo.

¢ Que promuevan mas deportes de tipo olimpico para que mas personas con
discapacidad intelectual puedan favorecerse de los beneficios que este
programa ofrece.

e Promover mas publicidad y divulgacion a nivel nacional de la existencia del
programa para desarrollar la participacion efectiva y real de mas familias
que tengan algun familiar con discapacidad intelectual y puedan

involucrarse a este movimiento.
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ANEXOS
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Encuesta Semiestructurada para Padres que tienen un hijo(a) con Discapacidad Intelectual que

asisten al Programa de Olimpiadas Especiales

Persona que llena la encuesta: Madre [ Padre [ Hermano [
Edad: Sexo: Femenino [] Masculino [
Grado de Escolaridad: Ocupacion:
Estado civil de los padres: Edad del hijo(a) especial:

1. ¢En qué momento recibio la noticia que iba a tener un hijo(a) con discapacidad?

Durante el nacimiento [ Durante los primeros meses de vida —1
Durante los primeros afios de escolarizacion [—1 Otros (especificar):

2. ¢Cual fué la primera reaccion que usted tuvo al saber que tenia un hijo con discapacidad
intelectual?
Shock 1 Angustia inicial 1 Negacién 1
Enfado 1 Desesperanza 1 Tristeza 1
Otros 1 Especifique:

3. ¢éConoce el diagndstico que tiene su hijo(a)? Si [ No [

éCual?

4. Através de quien usted recibié el diagndstico de su hijo(a):
Médico [ Psicologo [  Psiquiatra 1 Ninguno [_1 Otros [
Especifique:

5. éCon su pareja, el hijo especial, los uni6 o fue promotor de malestar y/o ruptura

vincular?




6. ¢Qué areas con su pareja, han afectado el tener un hijo(a) con discapacidad?
Emocional [ Sexual [ Social [ Econdmico 1  Ninguno [

éPorque?

7. ¢Se hainteresado usted por informarse sobre la discapacidad de su hijo(a)?
Si [ No []

¢Porqué?

8. ¢Como considera usted que es la relacion con su hijo(a)?

Excelente [ Buena [ Regular [ Mala [
éPorqué?:

9. ¢Quién es el encargado en el cuidado del hijo(a)?

Abuelos —1 Papa —1 Mama —1 Ambos padres [
Hermanos 1 Tios 1 Tutor 1

10. ¢Con quién cree que su hijo(a) se lleva mejor?

Mama — Papa —1 Ambos padres 1 Hermanos [
Otros —

11. En cual de los siguientes aspectos brinda atencién a su hijo(a):

Higiene personal — Alimentacién — Vestuario 1
Educacién escolar — Fomento de valores — Social —
Espiritual ] Emocional ] Recreacion ]

12. Liste los sentimientos positivos que usted ha experimentado como madre/padre con su
hijo(a) especial.

Comprension —1 Esperanza —1 Amor 1
Optimismo 1 Orgullo 1 Ternura —1
Solidaridad 1 Felicidad 1 Confianza 1
Otros 1 Especifique:




13.

14.

15.

16.

17.

18.

Liste los sentimientos negativos que usted ha experimentado como madre/padre con su
hijo(a) especial.

Duelo 1 Culpa 1 Enojo 1
Sensacion de pérdida [ Ansiedad —1 Angustia —1
Decepcidn C—1  Frustracidn 1 Desesperanza [ 1
Miedo L1 Rechazo L1 Desilusién 1
Otros 1 Especifique:

Liste los problemas de conducta mas comunes que usted ha observado con su hijo(a)

especial.

Berrinches L1 Hiperactividad 1 Oposicionista [
Carece de reciprocidad social o emocional 1 Impulsividad 1
Agresividad — Autoagresion | — Insomnio 1

En este momento de su vida como se siente ante la experiencia de tener un hijo(a)

especial.

Incredulidad 1 Temor 1 Sobreproteccion 1
Resignacion —1 Aceptacion —1

éSu hijo(a) con discapacidad tiene mas hermanos? Si 1 No 1

éComo describiria usted la relacidn del nifio(a) especial con sus hermanos(as)?

Buena 1 Apoyo 1 Afectiva 1
Estrecha 1 Discriminacion 1 Rivalidad 1
Celos 1 Envidia 1

¢Cudl considera usted, que ha sido su papel en la adaptacion social de su hijo(a) con
discapacidad?

19.

éCual ha sido la reaccion de sus demas familiares, amigos y vecinos hacia su hijo(a) con
discapacidad?

Comprension 1 Buena actitud [ Amor 1
Optimismo 1 Ternura 1 Solidaridad [
Rechazo 1 Miedo 1 Indiferente [



20. ¢Cree que el Programa de Olimpiadas Especiales ha ayudado a su hijo(a) a mejorar su
calidad de vida por medio del deporte? Si [ No [

¢Porqué?

21. A parte de Olimpiadas Especiales, ésu hijo(a) participa en otras actividades sociales que
le ayudan a su autoestima y autoconfianza?
Si [ No [

Especifique:




RESUMEN

La deteccion de la discapacidad intelectual produce un fuerte impacto en los
padres del nifo. ElI proceso de adaptacion a la noticia depende de multiples
factores. Es diferente si los progenitores la reciben en el momento del nacimiento o
durante los primeros meses, 0 si se da como consecuencia de problemas de

rendimiento a lo largo de los primeros afios de escolarizacion.

Los progenitores tendran que hacer frente a partir de entonces a una situacion
dificil y dolorosa, que acaba de golpe con todas sus expectativas positivas sobre el
hijo(a) lo cual les impone unas obligaciones y adaptaciones de dificil asimilacion

indicando el rol que tendran que desempefar como padres de familia.

A partir de ese instante, suelen atravesar diferentes etapas, desde el estado de
shock y angustia inicial pasando por la negacién y por el enfado o la desesperanza
y tristeza hasta la restauracion del equilibrio y la sensacion de confianza en su
capacidad para ocuparse del hijo(a) tal y como es. Finalmente, en un proceso de
adaptacion normal, llega la reorganizacion y el ajuste a la situacion, y la familia
ordena su vida en funcién de las necesidades del nifio. Para llegar a esta fase
final, es muy importante que los padres acepten la situacion de su hijo(a) y
conozcan en qué medida la discapacidad intelectual del mismo afectara a su

evolucién y desarrollo.

Olimpiadas Especiales, busca a través del deporte, involucrar a todas las personas
con discapacidad intelectual para que tengan la oportunidad de convertirse en
ciudadanos utiles y productivos siendo aceptados y respetados por la sociedad;
ademas de ensefiarles a los padres de familia el sentido de su amor,
preocupacion, esfuerzo y bondad, reflejando la alegria de vivir, compartir y

disfrutar del contacto social con su hijo(a) especial.





