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RESUMEN

Estudio Comparativo entre el proceso de aceptacidén de padres de nifios

con discapacidad multiple y padres de nifios con discapacidad fisica
Karin Julissa Garcia Palenciay

Rebeca Anneliesse Orellana Herberth

El presente estudio tiene como objetivo conocer el proceso de aceptacion
de la discapacidad en padres de nifios con discapacidad de la Fundacion Pro
Bienestar del Minusvalido FUNDABIEM.

La poblacion con la que se trabaj6 fueron padres de nifios con
discapacidad fisica y mudltiple; para comparar como se da el proceso de

aceptacion de la discapacidad en ellos.

Se realiz6 una investigacion de tipo cualitativo por medio de estudio de
casos; como instrumento se utilizé una entrevista semi-estructurada que permitio

tener un dialogo con los padres por medio de preguntas generadoras.

Las entrevistas se realizaron en el mes de marzo contando con el apoyo
de la psicdloga de la institucion para la seleccion de los padres, dichos casos se
analizaron para conocer como se ha dado el proceso de aceptaciéon de la

discapacidad.

Cada proceso de aceptacion de la discapacidad de los padres tiene sus
peculiaridades ya que se identifican diferencias y similitudes en el proceso,
influenciado por el tipo de familia, la personalidad de los padres, apoyos
familiares y sociales, nivel sociocultural y expectativas hacia el hijo con

discapacidad.



PROLOGO

La presente investigacion tiene como objetivo conocer el proceso de
aceptacion de la discapacidad en padres de nifios con discapacidad fisica y
padres de nifios con discapacidad mdultiple de la Fundaciéon Pro-Bienestar del
Minusvalido FUNDABIEM, y encontrar similitudes y diferencias relacionadas al

tipo de discapacidad.

FUNDABIEM es una de las instituciones pioneras en la rehabilitacion de
niflos con discapacidad fisica, realizando esta investigacion en su sede central
ubicada en Carretera Panamericana Km 18.5 Mixco, Guatemala, con padres de

nifios con discapacidad fisica y multiple que llevan a terapia a sus hijos.

En Guatemala la discapacidad no es un tema prioritario y en su mayoria
ésta es abordada desde lo individual atendiendo Unicamente al nifio o persona
con discapacidad sin tomar en cuenta a la familia, siendo ésta indispensable
para la rehabilitacion, al conocer el proceso de aceptacion que los padres de
familia tienen respecto a la discapacidad; se les puede brindar apoyo para
afrontar las dificultades con mayor eficacia. Asimismo este estudio podra
coadyuvar a la concientizacion de los profesionales que trabajan con esta
poblacién sobre la importancia del papel que juegan en el proceso de

aceptacion.

La discapacidad es un problema que afecta a la sociedad, y al ser la
familia el nucleo primordial de esta, es importante conocer como se ven

afectadas las familias ante las dificultades que pueda presentar su hijo.



Para los padres de nifilos con discapacidad es un proceso dificil de
sobrellevar ya que ninguno espera que su hijo presente una discapacidad,

desarrollando en ellos sentimientos de impotencia, negacion, enojo y frustracion.

Se lograron identificar factores que influyen en la aceptacion de la
discapacidad de los padres de familia independientemente del tipo de
discapacidad que presentan sus hijos, ya que para muchos la discapacidad es

una enfermedad que se puede curar.

Muchas veces los padres no cuentan con el conocimiento ni herramientas
necesarias para apoyar a sus hijos, pero siendo flexibles, pacientes y exigentes
cuando sea necesario ayudaran al desarrollo integral de sus hijos, sumado al

apoyo de los profesionales.



CAPITULO |

INTRODUCCION

En Guatemala son pocos los estudios sobre el proceso de aceptacion de
la discapacidad a nivel familiar, al ser este un estudio que inici6 como un
proyecto de clase de la carrera de Profesorado en Educacion Especial (tercer
afo), esta pequefia investigacion dio a conocer datos sumamente interesantes
gue pueden ser utilizados para realizar una investigacion mucho mas amplia, y
asi poder brindar a los profesionales que trabajan en la rama de la discapacidad,
un estudio comparativo entre el proceso de aceptacion de padres de nifios con
discapacidad fisica y padres de nifios con discapacidad mudultiple; éste les
ayudara a crear diferentes estrategias y herramientas adaptadas a cada una de
las categorias de discapacidad para coadyuvar en dicho proceso a los padres y
asi iniciar el proceso de integracion, rehabilitacion y adaptacion de los nifios, en
especial a la discapacidad fisica y multiple, por ser éstas el objeto de estudio de

nuestra investigacion.

En beneficio del nifio con discapacidad fisica, asi como en la combinacion
de la discapacidad fisica y mental se debe acelerar el proceso que conlleva la
aceptacion, conociendo que entre mas tarde llegue ésta, mas tarde iniciara el
proceso de rehabilitacién, lo cual hara que se tenga una mayor dificultad en

dicho proceso.

Para esta investigacion se tomaron en cuenta aspectos como los apoyos
recibidos de familiares, iglesia y profesionales, asi como las reacciones y
sentimientos que presentan los padres al momento de enterarse de la

discapacidad de sus hijos.



En las investigaciones revisadas para este estudio, se habla de la
aceptacion de la discapacidad como un proceso en el que los padres tienen
sentimientos como culpa, rechazo, negacion, frustracion, depresion, entre otros y
los factores que influyen como: la familia, la situacién econémica vy la relacion de

pareja.



1.1Planteamiento del Problemay Marco Teédrico
1.1.1 Planteamiento del Problema

Hasta la segunda mitad del siglo XX fue dificil que la sociedad reconociera
que las personas con discapacidad tenian las mismas derechos, necesidades e
intereses que el resto de la poblacion; por ello seguia existiendo un trato
discriminatorio en aspectos importantes de la vida. Habia empresarios que se
resistian a dar trabajo o promocionar a personas con discapacidad, propietarios
gue se negaban a alquilarles sus casas vy, tribunales que a veces privaban a las
personas con discapacidad de derechos basicos como los de custodia de los
hijos. En las ultimas décadas esta situacién ha ido mejorando gracias a cambios
en la legislacion, a la actitud de la poblacion y a la lucha de las personas con
discapacidad por sus derechos como ciudadanos e individuos productivos®.

La discapacidad es un problema que afecta a la sociedad, y al ser la
familia el nucleo primordial de la sociedad, es importante conocer el proceso de
aceptacion por el que pasan los padres de nifios con discapacidad; “se considera
discapacidad cualquier deficiencia fisica, mental o sensorial congénita o
adquirida, que limite substancialmente una o mas de las actividades

consideradas normales para una persona”.’

Esta investigacion compara el proceso de aceptacion de los padres de
nifios con discapacidad fisica con el proceso de aceptacion de los padres de

nifios con discapacidad multiple (fisica — intelectual).

Cuando se habla de discapacidad fisica nos referimos a la limitacién o

falta de movimientos, de funcionalidad y de sensibilidad, que impide realizar las

! Microsoft ® Encarta ® 2006, “Discapacidad”, 1993-2005.
% Decreto No. 135-96 “Ley de Atencién a las Personas con Discapacidad: Articulo 3" Guatemala.
1996.



actividades de la vida diaria de manera independiente; también es conocida
como discapacidad neuromotora, locomotora o motriz. La principal caracteristica
es la movilidad limitada de las personas. Bajo el punto de vista educativo, la
discapacidad motora no debe implicar ningun tipo de barrera que imposibilite la
adquisicién de destrezas, habitos y conocimientos e incluso la plenitud de su

desarrollo cognitivo y lo emocional.®

Al referirnos a discapacidad multiple decimos que es la combinacién de
dos o mas discapacidades en una misma persona. Los sintomas o
caracteristicas de una discapacidad se relacionan con otra problematica. Y para
fines de nuestra investigacion delimitamos la discapacidad multiple en fisica e
intelectual; la fisica ya antes descrita y la intelectual o retraso mental se refiere a
limitaciones sustanciales del funcionamiento actual. Se caracteriza por el
funcionamiento intelectual a un nivel significativamente abajo del promedio que
existe concurrentemente con limitaciones relacionadas con dos o mas de las
siguientes areas de destrezas aplicables: la comunicacion, la auto manutencion,
las destrezas sociales, el uso comunitario, la independencia, la salud y
seguridad, la academia funcional, el relajamiento y el trabajo; el retraso mental
se manifiesta antes de los 18 afos.

El funcionamiento intelectual, a un nivel significativamente abajo del
promedio, significa una calificacion de cociente intelectual de 70 a 75 en una
prueba estandarizada de la inteligencia individual. Las limitaciones relacionadas
se refieren a las limitaciones de destrezas de adaptacion que estan mas bien
relacionadas con las aplicaciones funcionales que con otras circunstancias tales

como la diversidad cultural o una deficiencia sensorial.*

*pefiafiel Martinez, Fernando. “Bases Psicopedagégicas de la Educacién Especial”. Editorial
Piramide. Madrid Espafia. 2000. Pp. 211-212

4 Asociacién Americana de Retraso Mental. “El retraso mental, definicion, clasificacion y sistemas

de apoyo”. Espafia. Annapolis. 1992. Pp. 175.



La aceptacion de la discapacidad es un proceso por el cual los padres
deben pasar, este dependera de la dificultad del nifio, estado emocional de los
padres, el aspecto socioecondmico, el caracter de los padres y entre otras si es

0 Nno un nifio planificado.

Entre las etapas de la aceptacion de la discapacidad encontramos la
negacion, culpa, frustracion, depresion, enojo, ansiedad, realismo, pesimista y la

aceptacion entre otros.’

La discapacidad, en cualquiera de sus categorias es dificil de aceptar, sin
embargo hay discapacidades que por alguna razon presentan mayor dificultad en
este proceso. Ademas, se deben tomar en cuenta las influencias familiares y

sociales que pueden hacer mas dificil o facil la aceptacion.

Se podria decir que se logra una verdadera aceptacion de la discapacidad
cuando el padre emprende una labor para que su nifio se desarrolle al maximo,
con una actitud realista. Aceptar la realidad, junto con la atencién y el interés
por buscar lo mejor para el nifio, es con frecuencia la actitud resultante de un

periodo de maduracién ante la prueba.

Para entender la aceptacién de la discapacidad en esta investigacion se

plantearon las siguientes preguntas:

¢, Como se da el proceso de aceptacion de la discapacidad en padres de
nifios con discapacidad fisica y padres de nifios con discapacidad mdultiple? Y,
¢,Cudles son las diferencias y similitudes en el proceso de aceptaciéon de la
discapacidad de padres de nifios con discapacidad fisica y padres de nifios con

discapacidad multiple?

®  Gomez Gonzélez, E. “Las familias con nifios discapacitados, en minusvalia”. Madrid, Espafia.

Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. 1999. Pp. 120



1.1.2 Marco Tedrico

El contenido de este trabajo se estudia en el contexto de la sociedad
guatemalteca, que tiene sus diferencias culturales, sociales, econémicas, etc.,
gue debemos analizar para tener una mejor comprension de los procesos que
los padres de nifios con discapacidad fisica o con discapacidad fisica e
intelectual deben pasar, para llegar a la aceptacion. Es debido a lo mencionado
anteriormente que iniciamos este estudio analizando precisamente los aspectos

importantes de nuestro pais.

La Republica de Guatemala es un pais de América Central, lindando con
el Océano Pacifico y el Mar Caribe. Colinda con México al norte, Belice al
nordeste y Honduras y El Salvador al sureste. Con una politica democratica y
organizada en diferentes ministerios que son los encargados de velar por el
desarrollo del pais, dichos ministerios son: Ministerio de Agricultura, Ganaderia y
Alimentacién, Ministerio de Educacion, Ministerio de Energia y Minas, Ministerio
de Cultura y Deportes, Ministerio de la Defensa de la Nacién, Ministerio de Salud
Publica y Asistencia Social, Ministerio del Trabajo y Prevision Social, Ministerio
de Comunicaciones, Infraestructura y Vivienda; Ministerio de Relaciones

Exteriores.®

En visidon de nuestro estudio, son de vital importancia los Ministerios de
Salud Publica y el Ministerio de Educacion, este ultimo tiene como vision: lograr
gue cada nifio y nifia reciba una educacion de calidad y con pertinencia; formar
personas con conocimientos, caracter, identidad y valores civicos que les
permitan desenvolverse con éxito en su vida personal y ciudadana. Y como
mision: construir un ministerio eficiente y eficaz que satisfaga las necesidades

educativas, apoye la construccion de una mejor Guatemala y la coloque a la

6Gonzéllez Franco, Daniel. “Desarrollo de la comunidad, Yakik Tinimit". Guatemala. Guatemala:
Editorial, 2001. Pp.10-25



altura de las demandas del siglo XXI. Dicho ministerio cuenta con una unidad de
educacion especial, que brinda apoyo en escuelas y otras instituciones como el
centro para nifios con problemas de aprendizaje “Alida Espafia de Arana” y otros
centros de educacion especial. También existen dentro de nuestro pais otras
instituciones que velan por las personas con discapacidad, como lo son
Fundacién Pro-Bienestar del Minusvalido FUNDABIEM, Comité Pro-ciegos vy
Sordos, Fundacion Educativa del Sur; Instituto Neurologico de Guatemala,
Colegio Kipling e innumerables clinicas privadas.” Con lo anterior no
pretendemos entrar en materia de discapacidad, misma que abordaremos mas

adelante.

Guatemala esta dividida en 22 departamentos. A la fecha del ultimo censo,
la poblacion total era de 11, 237,196 habitantes. La densidad de la poblacion

como promedio nacional era de 103 habitantes por Km. cuadrado.

Méas de la mitad de guatemaltecos son indigenas. La mayoria de la
poblacién guatemalteca es rural, aunque el proceso de urbanizacién se acelera.
La religion predominante es el catolicismo, al que muchos indigenas
guatemaltecos han agregado formas adicionales de adoracion. El protestantismo
y las religiones tradicionales mayas son practicados por el 40% y 1% de la

poblacion, respectivamente.

Aunque el idioma oficial es el espafiol, en Guatemala se hablan 23
idiomas autoctonos, la mayoria de ellos de origen maya, a excepcion de las

lenguas Xinca y Garifuna.®

7

FUNDABIEM, “Memoria de Labores” Guatemala, 1990. Pp. 15

8Lujan Mufioz, Jorge. “Breve Historia Contemporanea de Guatemala”. México. Editorial
Coleccion popular.1998. Pp. 53-55
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Con los datos anteriores demostramos que Guatemala es una sociedad
multicultural, multilingle y multiétnica. Cuando se hace referencia a una
sociedad, se dice que es un sistema 0 conjunto de relaciones que se establecen
entre los individuos y grupos con la finalidad de constituir cierto tipo de
colectividad, estructurada en campos definidos de actuacion en los que se
regulan los procesos de pertenencia, adaptacion, participacion, comportamiento,

autoridad, burocracia, conflicto, y otros.

La sociedad guatemalteca esta caracterizada por una desigualdad de
bienes, por pobreza, analfabetismo, lo cual indica un bajo nivel de educacion,
violencia en toda su expresion y por una gama muy variable de tradiciones y

creencias de poco o ningun valor cientifico.

Por lo antes mencionado, podemos definir en materia de nuestra
investigacion, a la poblacién guatemalteca como una sociedad con una amplia
gama de tabues y de puntos de vista limitados y o cerrados, lo que hace dificil la
aceptacion de las personas consideradas como diferentes al colectivo; no sélo
en el aspecto de discapacidad, sino en el ambito social, existe una fuerte

discriminacion.

Al hablar de discapacidad debemos tomar en cuenta a la familia, que es
el nacleo y principal formador de los futuros ciudadanos de un pais. La familia
cumple una funcién sumamente importante como organismo social, pre-politico
y agente primario de socializacion del nifio. Efectivamente, la familia dirige los
procesos fundamentales del desarrollo psiquico y la organizacion de la vida
afectiva y emotiva del nifio, segun los modelos ambientales; y como agente

socializador, educativo primario, ejerce la primera y mas indeleble influencia. °

Garavito Fernandez, Marco Antonio.” Violencia politica e inhibicion social”. Guatemala. Editorial
Magna Terra. 2004. Pp.53
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Muchas opiniones coinciden en que el entorno basico de cualquier
persona es la familia. Comienza aqui, inexcusablemente el trabajo para
proporcionar a los nuevos integrantes, las condiciones mas favorables para su

desarrollo.

Desde el punto de vista psicologico, los miembros de familia estan ligados
por una reciproca interdependencia, por cuanto respecta a la satisfaccion de sus

necesidades afectivas.

Los disturbios emotivos, los desequilibrios psiquicos, no pueden
considerarse exclusivos de un miembro del grupo, sino que se generalizan a
todos y cada uno de ellos, por lo que es sumamente importante el estudio u
observacion de la dindmica en la que se desenvuelve el nifio o la persona

blanco.

Aunque es imposible establecer categorias para todos los tipos de padres
y familias, es conveniente delinear algunos tipos de pautas emocionales y
familiares de estados “psicopatologicos” paternales mas comunes. Los que se
describen a continuacion, han sido extraidos de Fundamentos de Psiquiatria
Infantil, de Stuart M. Finch.*°

La familia normal: solo podremos describir a la familia normal dejando
constancia de que las variaciones culturales introducen un elemento de
considerable complejidad. En este tipo de familia, el padre es un individuo
maduro y masculino que acepta el papel de padre y se siente comodo con él.
Ama y respeta a su esposa y funda un hogar adecuado donde pueda formar una
familia. La madre es una persona femenina que acepta y satisface sus

funciones como esposa y madre y respeta a su esposo. Cada uno depende del

9 Finch, Stuart. “Fundamentos de Psiquiatria Infantil”. Espafia. Editorial Leviatan, 2000. Pp. 85.
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otro, pero con un cierto grado de independencia. Presentan a sus hijos un frente
paternal sélido, nadie es especialmente autoritario y ninguno es particularmente
pasivo, representando un clima firme con un enfoque positivo y carifioso. Si bien

existen discrepancias entre ambos, éstas no reflejan una division real.

Los padres “normales” son maduros e intuitivos en el manejo de sus hijos
y no necesitan reglas tomadas de libro y especialistas. Esta familia puede ser
acaudalada o de escasos recursos, podra tener un hijo o varios, pero sus rasgos
importantes son que los padres estan unidos por un fuerte vinculo, que sus hijos
les gustan y que son capaces de proporcionar una administracion paternal
segura y consistente a estos nifios en cualquier edad. Comprendiendo que sus

hijos necesitan afecto y amor, como también disciplina y ciertas limitaciones.

La familia invertida: en esta familia la madre aborrece su feminidad y el
padre acepta a medias sus papeles masculinos, actitudes principalmente
inconscientes. Se han encontrado amplias pruebas de que existe en la conducta
ostensible de los padres. La familia es una especie de matriarcado, donde la
madre es casi la autoridad absoluta en el hogar, tomando las decisiones
concernientes a los nifios, ante ellos parece como una comandante ya que
impone la mayoria de los castigos. Tiene poco de la pasividad femenina normal
y en realidad, su papel como madre y esposa no le agrada. El padre, considera
gue su papel ante los hijos es secundario y dedica gran parte de sus energias al
trabajo y otras actividades ajenas a la familia. Desarrolla la sensacion de que él
no es importante y delega las responsabilidades a la madre. Todo el clima
emocional de la familia hace que los nifios esperen que su madre tome las

decisiones importantes y que sea la figura autoritaria predominante.
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Es importante comprender que en nuestra sociedad existen fuertes
corrientes que no solamente condonan, sino que casi fomentan el desarrollo de
este tipo de familia. La “necesidad” de que el padre se ocupe del trabajo “rudo”
hace que la madre se ocupe de la crianza de los nifios y de las
responsabilidades del hogar, hecho que genera la idea de que la importancia de
la personalidad del padre en la formacion de los hijos se subestime.

La familia agotada: se puede describir como aquella donde los padres
viven intensamente ocupados en actividades de afuera que a menudo son
financieramente remunerativas, pero que dejan el hogar emocionalmente estéril.
Lamentablemente en nuestra sociedad un creciente nimero de madres trabajan
todo el dia, rara vez ocurre que los padres trabajen y conserven un hogar
emocionalmente sano. Si bien es cierto, la calidad de la relacion entre
progenitores y el nifio es mas importante que la cantidad, lo cierto es que
cuando ambos padres trabajan, muchas veces les queda poco tiempo o energias

para dedicar a sus hijos.

Los padres se cansan y viven agotados e irritables, y eventualmente
empiezan a demandar de los nifios la misma sombria dedicacion al trabajo que

ellos tienen.

La familia hiperemotiva: se caracteriza porque tiene una gama de
expresion emotiva mas amplia de lo comdn. Si los padres se enfurecen entre
ellos, dan rienda suelta a sus emociones, en mayor medida de lo comun,
expresando sonoros vituperios. Una pequefia provocacion basta para crear una
perturbacion emocional y todos los sentimientos se expresan libre y
excesivamente, inclusive el amor, la depresion, la excitaciéon y la ira. Los nifios
nacidos en una familia asi, aprenden rapidamente a gritar para hacerse oir. La

hiperemocion es un tipo ajuste inmaduro, frecuente por lo menos en ciertos
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segmentos de nuestra sociedad. Mientras el nifio o el adulto permanezcan en
un medio compuesto por individuos similares su ajuste parecera adecuado, pero
cuando los nifilos entran en contacto con personas cuyos antecedentes son mas
maduros y no reflejan esta turbulencia emocional, no pueden ajustarse

comodamente.

La familia ignorante: este tipo de familia, es aquella donde ambos
padres, por uno u otro motivo, carecen de conocimientos generales sobre el
mundo que los rodea. Sea por deficiencia mental o por otras razones, los
adultos estan cargados de prejuicios, son tendenciosos, y tienen puntos de vista
limitados y exponen a sus hijos a conceptos cerrados e inhibidos del mundo y
de la gente, los nifios encuentran dificultades para despojarse alguna vez de
estas concepciones erréneas. Si todo el vecindario tiene normas limitadas, los
nifos podrian ajustarse razonablemente a medida que crecen. No obstante, si
se aventuran a salir de este pequefio ambito, estaran mal preparados para tratar
con otras personas de antecedentes mas flexibles y mas cultos. Si en la
familia ignorante prevalece el amor y la aceptacién, es probable que los jovenes
posean suficiente flexibilidad para ajustarse debidamente.

La familia serena e intelectual: en esta familia los padres se descuellan
en actividades intelectuales pero son extraordinariamente inhibidos en la
expresion de sus emociones. Aunque fomentan la actividad intelectual de sus
nifos, combaten activamente todo despliegue normal de sentimientos, aunque

ello atente contra sus propias actitudes.

Esta clasificacién de familias, nos obliga a analizar las actitudes de cada
uno de los nucleos que conforman nuestra sociedad, ya que a raiz de ello, se
presentard una diversidad de situaciones, que desencadenaran problematicas

tanto emocionales, politicas, econémicas y sociales.
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La referencia que se efectud anteriormente de la sociedad guatemalteca,
es de una cultura diversa y por ende con puntos de vista muy distintos; por tal
motivo se dificulta la aceptacion de la discapacidad dentro de la familia, la cual
nos deja ver que dentro de la sociedad guatemalteca no existe una cultura de

aceptacién de las personas discapacitadas.

En base a estas y otras situaciones reales de nuestro pais, se considera a
los grupos de poblacién infantil y a las personas con discapacidad que son
especialmente vulnerables. Creemos de vital importancia que esté clara la
definicion de la discapacidad, sus diferentes categorias y en especial, para
nuestro estudio, a qué nos referimos con una discapacidad fisica y a qué nos
referimos con discapacidad mdultiple en su sub-categoria a discapacidad fisica e
intelectual. COmo es la situacién actual de las personas con discapacidad en
nuestro pais, que es precisamente a lo que dedicamos el siguiente apartado.

Educacién Especial

Existen diferentes definiciones de lo que es Educacién Especial, a

continuacion mencionaremos algunas:

En la Politica y Normativa de Acceso a la Educacién para la Poblacion
con Necesidades Educativas Especiales, se concibe la Educacion Especial como
“un servicio educativo, diseflado para atender a personas con necesidades
educativas especiales, que requieren de un conjunto de servicios, técnicas,
estrategias, conocimientos y recursos pedagogicos destinados a asegurar un

proceso educativo integral, flexible y dinamico.”*

YEundacion Joseph P. Kennedy, Jr. Ministerio de Educacién. “Ensefiando a Nifios y Nifias de
Escuelas Primarias. (Edades de 4 a 12 afios) Con Retraso Mental Leve y Moderado.” Pp. 81.
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Se concibe la educacién especial como un servicio el cual debe contar
con una metodologia propia que permita que el nifio y la nifia con necesidades
educativas especiales puedan integrarse a la educacion regular en una forma

dindmica y flexible.

Otra de las definiciones plantea que la educacion especial es una rama de
la educacion general, que a traves de métodos y recursos especializados,
proporciona educacion diferenciada e individualizada a las personas que por sus
caracteristicas fisicas, mentales y sensoriales, no se adaptan ni progresan a
través de los programas regulares disefiados para los diferentes niveles del

sistema educativo. Se adapta también para los superdotados.

Discapacidad dentro del contexto nacional

En el periodo de 1945-1969, se inici0 la atencion educativa para personas
con discapacidad en Guatemala. Fueron instituciones privadas, interesadas en la
atencion de la discapacidad sensorial, las pioneras de la educacién especial en

el pais.

Primero se fundaron las escuelas para nifios ciegos “Santa Lucia” y para
nifios sordos “Fray Pedro Ponce de Ledn”, con el auspicio del benemérito Comité

Pro Ciegos y Sordos.
También como iniciativa del sector privado, se fundd en 1962 el Instituto

Neurolégico de Guatemala, que atiende nifios, nifias y jévenes con discapacidad

intelectual.
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Fue hasta 1969 que el Estado comenzé a interesarse por la educacion
especial, ese afio se emitid el Decreto 317, Ley Orgénica de Educacion, cuyo

articulo 33 instituyo la Direccion de Bienestar Estudiantil y Educacion Especial.

En 1974, por Acuerdo Gubernativo, se cre0 la Direccion de Rehabilitacion
de Niflos Sub-normales (designacion de la época para personas con
discapacidad), como dependencia de la Secretaria de Asuntos Sociales de la
Presidencia de la Republica, y se crea la primera institucion de gobierno para la
atencién de poblacidon con retardo mental, de escasos recursos, el Centro de
Rehabilitacion de Nifios Subnormales Alida Espafia de Arana. En 1976 se le

transformd en Direccion de Asistencia Educativa Especial.

A fines de los afios setenta surgieron otras iniciativas acerca de educacion
especial. En particular, algunas universidades del pais comenzaron a servir

carreras de nivel técnico relacionadas con educacion especial.

En 1985 como parte de la Direccion de Bienestar Estudiantil y Educacion
Especial del Ministerio de Educacion, inicia el Departamento de Educacion
Especial con el Programa de Aulas Integradas en escuelas regulares del nivel

primario de la ciudad capital.

Hacia los afios noventa se iniciaron los movimientos de padres y madres
de nifios, nifias y jovenes con discapacidad, quienes impulsaron la creacion de

escuelas o centros de Educacion Especial en el interior de la Republica.

En 1995 se crearon los primeros puestos para docentes de educacion
especial; al aflo siguiente, el Congreso de la Republica aprob6 la Ley de
Atencion a las Personas con Discapacidad (Decreto 135-96). Ese mismo afio fue

creado el Consejo Nacional para la Atencion de las Personas con Discapacidad -
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CONADI-.

La Asociacion de Capacitacion Técnica en Educacion y Discapacidad -
ASCATED-, desde 1996 realiza acciones en beneficio de la poblacion con
discapacidad; entre ellas: capacitacion (diplomado para facilitadores

comunitarios), orientacién y monitoreo a centros de Educaciéon Especial.

La Comision Multisectorial de Integracion Escolar fue creada en 1997
como respuesta a las necesidades de educacién especial. Al desaparecer la
Direccion de Bienestar Estudiantil y Educacién Especial, el departamento de
Educacion Especial se integr6 al Sistema de Mejoramiento Docente y
Adecuacion Curricular -SIMAC-, con funciones normativas, de coordinacion y

asesoria al Ministerio de Educacion.

Este Ministerio impulsé la Politica y Normativa de Acceso a la Educacion
para la Poblacion con Necesidades Educativas Especiales en el afio 2000. La
ejecucion de tal politica y el proceso de modernizacion del Estado condujeron a
impulsar la desconcentracion administrativa, con la creacion de Coordinaciones

Departamentales de Educacion Especial.

En la actualidad la Unidad de Educacion Especial forma parte de la
Direccion General de Calidad y Desarrollo Educativo -DIGECADE- del
MINEDUC.*?

2DIGECADE/MINEDUC, “Politica de educacion inclusiva para la poblacién con necesidades
educativas especiales con y sin discapacidad”. Guatemala. 2008. Pp. 9-10
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Situacion actual de la Educacién Especial en Guatemala

Segun el diagnostico realizado por ASCATED en el 2005 para el proyecto
Implementacion de Politicas Publicas en Educacion Especial para Personas con
Retraso Mental en Guatemala, se encontré que, el 82% de las instituciones que
brindan atencién en educacién especial se localiza en el area urbana,
especialmente en las cabeceras departamentales y el 18% en el area rural, dato
gue muestra una marcada centralizacion de los servicios de educacion especial

en el area urbana.®

En el sector publico se ubican las aulas integradas y aulas recurso, dentro
de las escuelas regulares y en estos servicios se trabaja en los niveles y grados;
en las instituciones de la Secretaria de Bienestar Social, se atiende a la
poblaciéon a través de programas especificos, al igual que en el sector privado y

en algunos Centros de Educacion Especial del interior del pais.

Diversos programas educativos de educacion especial son implementados
por las instituciones que se ocupan del tema. Entre los programas se mencionan:
Educacién Especial, Aula Integrada, Aula Recurso, estimulaciébn temprana,
aprestamiento, integracion escolar, médico y de rehabilitacion, hidroterapia,
equino-terapia, terapia de lenguaje, capacitacion ocupacional, formacion e
insercion laboral; aunque regularmente en cada institucion no se desarrollan mas
de tres programas. En el caso de algunas instituciones que pertenecen al sector
publico se implementa un solo programa, aula recurso o aula integrada. Y los
centros de educacién especial que también pertenecen al sector publico

implementan mas de dos programas, al igual que las instituciones privadas.

13

Pp.27

ASCATED. “Situacién de la Educacion Especial en Guatemala”. Guatemala. 2005.
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Para desarrollar su trabajo, las instituciones que prestan atencion en
Educacién Especial han recibido apoyo econdmico tanto del Estado como de
organizaciones ajenas a la institucion. El 39% recibe apoyo del Ministerio de
Educacion para pago de docentes, este es el caso de las escuelas publicas. En
el caso de las instituciones privadas, el 23% percibe sus ingresos a través de la
cuota de padres y madres de familia, el 11% apoyo de la comunidad, y el 6% de

Organismos Internacionales.

La poblacion atendida por las instituciones que brindan atencion en
educacion especial, hacen un total de 3,803. El 91% es procedente del area
urbana; distribuido por sexo de la siguiente manera: 45% hombres y 55%
mujeres. Mientras el 9% es procedente del area rural, siendo el 64% hombres y

36% mujeres.

Respecto al grupo étnico al que pertenece la poblacion con discapacidad
atendida, el 96% es ladino, y el 3.6% indigena, el 0.1% xinca y 0.3% garifuna.
Este escenario plantea que quien ha tenido mayor acceso a la educacién
especial es la poblacion que pertenece al grupo étnico ladino, lo cual se
relaciona con la concentracién de un alto porcentaje de los servicios en el area

urbana.

En el documento “Nuestra Realidad” (2003), se expone que segun
estimaciones demograficas, el numero de personas con discapacidad en edad
escolar asciende en el pais, a una cantidad no menor de los 420 mil, (que
representan el 35% del total de la poblacion con discapacidad), de los cuales
solamente un minimo recibe algun tipo de atencion, en la mayoria de los casos

segregada.*

14 Ibidem 13. Pp.45
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Las personas con discapacidad dentro del contexto nacional

En los uUltimos tres censos nacionales se han incluido a las personas con
discapacidad, pero la informacion obtenida ha sido muy variante y muy

discrepante entre si.

En el Censo Nacional de Poblacion de 1994 se identific6 una poblacion
total de 8.331.874 habitantes, de los cuales 59.841, o el 72%, tenian algun tipo
de discapacidad. En noviembre de 2002 se identific6 una poblacion total de
11.237.126 habitantes, de los cuales el 53.9%, este incluy6é una pregunta Unica
en la seccion de “hogar” con el objetivo de determinar la residencia de por lo
menos una persona con discapacidad en este hogar, registrando un total de
2.200.608 hogares, de los cuales 135.482, el 6.2% del total, indicaron que habia

al menos una persona con discapacidad.®

Las personas con discapacidad en Guatemala, es uno de los sectores
mas afectados por la exclusion social, politica, econdémica, educativa y cultural;
representa un amplio volumen poblacional de mujeres, nifios, nifias, hombres,
jovenes y ancianos que pertenecen a diferentes esferas socioecondémicas y

geograficas del pais.

Como resultado del crecimiento poblacional, también aumentan las cifras
relacionadas a las discapacidades. En el departamento de Guatemala, la suma
de hogares que cuentan con personas con una o mas discapacidades asciende
a 27,335 lo que arroja un promedio de 4.49% de donde se deduce que, de cada

100 hogares 4.5 de ellos presentan personas con una o mas discapacidades.

15 Red Internacional sobre Discapacidad, Informe Regional de las Américas, Estados

Unidos, 2004. Pp.35
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La organizacién Mundial de la Salud -OMS- estima que el porcentaje de la

poblacién con discapacidad es del 10% en Guatemala.*®

En 2005, el INE realiz6 la Encuesta Nacional de Discapacidad, cuyos

resultados indican que:

e Existian 401,000 personas con discapacidad a nivel nacional.

e Las discapacidades con mayor prevalencia son: visual, auditiva y musculo
esqueléticas.

e Las zonas donde se report6 mayor cantidad de poblacion con
discapacidad son las siguientes: region VI (Solola, Quetzaltenango,
Totonicapan, Suchitepéquez, Retalhuleu), region | (Metropolitana), vy
region Il (Izabal, El Progreso, Zacapa y Chiquimula)

e Los rangos de edad de las personas con discapacidad son los siguientes:
22.5% en edades de 6 a 17 afos (edad escolar), 42.3% de 18 a 59 afos,
35% de 60 afios y mas.

e En cuanto al género no existe diferencia estadisticamente significativa
entre hombres y mujeres con discapacidad.

e Del total de personas con discapacidad, 14% asiste a la escuela, 20%
habia cursado hasta tercero primaria y 52% no tenia ningin grado de
escolaridad.

e El 78% de las personas con discapacidad no reciben ningun tipo de
apoyo.

e La causa principal por la que las personas con discapacidad no asisten a
la escuela es la sobre edad y no su condicion de discapacidad.

e Unicamente 6% de las personas con discapacidad conocen de un servicio

0 escuela de educacién especial.

16 Ministerio de Educacion/MINEDUC, Documento Base de Educacién Especial,

Guatemala, 2006. Pp.21
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e Los servicios a los que mas acceden las personas con discapacidad son

los de rehabilitacion fisica en hospitales publicos.*’

Discapacidad

De acuerdo a la -OMS-, se entiende por cualquier restriccion o
impedimento de la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del
margen que se considera normal para el ser humano. La discapacidad se
caracteriza por excesos o insuficiencias en el desempefio de una actividad
rutinaria normal, los cuales pueden ser temporales o permanentes, reversibles o
surgir como consecuencia directa de la deficiencia o0 como una respuesta del
propio individuo, sobre todo la psicologica, a deficiencias fisicas, sensoriales o de

otro tipo.

Las 13 categorias de la discapacidad son autismo, sordo-ciego, sordera,
disturbio emocional, impedimentos auditivos, retardo mental, discapacidades
multiples, impedimentos ortopédicos, impedimentos de la salud, problema
especifico del aprendizaje, impedimentos del habla o lenguaje, lesién cerebral

traumatica, impedimentos visuales incluyendo la ceguedad.*®

Para fines de la presente investigacion ampliaremos las siguientes

categorias de discapacidad:

La discapacidad fisica

También conocida como discapacidad neuromotora, locomotora o motriz,

consiste en la limitacibn o falta de movimientos, de funcionalidad y de

" DIGECADE, Politica de Educacion Inclusiva para la poblacién con necesidades educativas

especiales con y sin discapacidad, Guatemala 2008. Pp.7

Centro Nacional de Diseminacion de informacion para nifios  con discapacidades
“Categorias de Discapacidades Bajo la Ley IDEA”
http://www.nichcy.org/pubs/spanish/gr3stxt.htm, Diciembre 2009

18

24



sensibilidad, que impide realizar las actividades de la vida diaria de manera
independiente.

Generalmente, esta discapacidad se presenta en las extremidades, sin
embargo, también se puede manifestar en todo el cuerpo junto con alteraciones

sensoriales.

La principal caracteristica es la movilidad limitada de las personas,
guienes requieren de aparatos, como las sillas de ruedas, las muletas, los

bastones, las andaderas, etc. para suplir una funcion perdida o disminuida.

Las deficiencias que originan cualquier discapacidad fisica pueden ser:
Genéticas, son las que se pueden transmitir de padres a hijos. Congénitas, son
las caracteristicas, los rasgos, etcétera con los que nace el individuo y que no
dependen sdlo de factores hereditarios, sino que también son adquiridos durante
la gestacion. Adquiridas, ocasionadas por algun accidente o enfermedad
después del nacimiento. Temporales, adquiridas a consecuencia de algun
accidente que provoca una inmovilidad limitada y temporal, como podria ser el
caso de una pierna o un brazo fracturados. Permanentes, son las limitaciones

que acomparian a la persona hasta su muerte.

La discapacidad intelectual

En la categoria de RM se incluye a todas las personas que tienen un Cl
de menos de 70. Actualmente el rango para catalogar a una persona con RM es
de menos de 75, y cuya adaptacion social, asi como su aprendizaje, se ve
afectado a causa de su deficiencia. Algunos autores incluyen el RM dentro de
una categoria mas amplia: problemas psicoldgicos (abarcan tanto a las personas
gue sufren de RM, como problemas conductuales y de lenguaje). Sin embargo

por cuanto el RM tiene caracteristicas muy propias, la consideramos como una
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categoria de deficiencia Unica, aunque no excluyente. Es importante enfatizar en

gue debe iniciar antes de los 18 afios (edad en desarrollo).

Entre las causas de esta discapacidad encontramos factores que
dificultaron el desarrollo de la persona antes de nacer, durante el nacimiento, o
durante el periodo entre el nacimiento y los 18 afios de edad. Entre las mas
reconocidas se incluyen abuso de drogas (la causa mas comun en la actualidad),
ciertas enfermedades que afectaron a la madre durante el embarazo, anomalias
cromosdmicas, desérdenes metabdlicos, destruccion del tejido cerebral o
interferencia en el desarrollo cerebral por factores ambientales.

Las enfermedades de la madre que pueden causar esta discapacidad
antes del nacimiento incluyen a la rubéola (sarampién aleman), la sifilis, la
meningitis, y la toxoplasmosis. Una vez que se produce el retraso mental, por lo

general éste es irreversible.

Nos referiremos a discapacidad multiple,’® para fines de esta
investigacion, en lo que podriamos delimitar como una sub-categoria a la
discapacidad Fisica — Intelectual, lo cual no es mas que la combinacién de una
discapacidad fisica con una discapacidad intelectual o Retraso Mental antes

descritos mas ampliamente.

Deseamos, por fines de compresiébn de la magnitud de las dos
discapacidades descritas con anterioridad, mencionar cual seria el proceso de
intervencidon en cada una de ellas y las expectativas de desarrollo que se tiene,
asi como el papel que jugaria en esto la educaciébn como material indicador de
este estudio.

9 patton R. James, “Casos de Educacion Especial”, Editorial Limusa; México 1991. Pp.237
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Discapacidad Fisica:

Bajo el punto de vista educativo, la discapacidad motora no debe indicar
ningun tipo de barrera que imposibilite la adquisicion de destrezas, habitos y

conocimiento e incluso la plenitud de su desarrollo cognitivo y/o emocional.?

Es para todos conocido que la discapacidad fisica conlleva una
rehabilitacion de terapia fisica, su educacion puede ser llevada a cabo en un
centro de educacién regular y tener sus terapias fisicas en alguna institucion
que imparta esta ayuda; en el caso de nuestro pais el lugar al que mas se
acude en caso de discapacidad fisica es FUNDABIEM.?! La expectativa de
rehabilitacion depende del problema fisico que la persona tenga y varia desde
reumatismos, afecciones ortopédicas, hasta pardlisis cerebral sin RM, y cuya
adaptacion social, asi como su aprendizaje, se ve afectado a causa de su
deficiencia. Los resultados también estan relacionados con la agresividad del
tratamiento, la motivacion personal, la oportunidad y las condiciones asociadas.
Muchas personas tienen vidas productivas se desenvuelven de forma

independiente y otras necesitan un ambiente estructurado para lograr tener éxito.

Discapacidad Multiple Fisico — Intelectual:

“Las técnicas que se utilicen para rehabilitar cada uno de los sintomas
presentados por las personas que sufren de discapacidades mdltiples, van a
depender no solo de las necesidades especiales de cada una de las areas
afectadas, sino de la forma de combinar, a favor del paciente, las técnicas para

atender a su problematica.” %2

“ pefiafiel Martinez, Fernando. “Bases Psicopedagégicas de la Educacion Especial”, Editorial

Piramide, Madrid Espafia, 2000. Pp. 300
2L FUNDABIEM, “Memoria de Labores”, Guatemala, 2005, Pp. 35.
2 pefiafiel Martinez, Fernando. Op. Cit. Pp. 301
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En el caso de la combinacién de las discapacidades que son objeto de
nuestro estudio, se debe combinar la terapia fisica con la terapia psico-educativa
gue debe tener una persona con RM, que a su vez debe ser adaptada segun el
nivel del retraso mental y que consiste en un programa conductual, un programa

de desarrollo de las actividades cognitivas.

Hay cuatro intensidades de los apoyos que son:

e Intermitente: provision esporadica, a corto plazo, a demanda de la
persona o ante imprevistos, de baja complejidad técnica.

« Limitado: provision de apoyos con regularidad, durante breves periodos o
con escasa frecuencia, que requieren bajo costo en dinero y en recursos
humanos y una capacitacién simple.

e Extenso: apoyos que duran afos, de frecuencia semanal, que requieren
participacion profesional directa o su supervision frecuente, que suelen
exceder las posibilidades de las fuentes naturales.

e« Permanente: apoyos de por vida, que requieren un alto grado de
entrenamiento especifico, con altos costos 0 una cantidad importante de

personal altamente capacitado.

Proceso de aceptacion de la discapacidad:

Cada padre tiene diferentes reacciones al recibir la noticia de que su hijo
es “diferente”, en esta reaccion influyen muchos aspectos como la dificultad del
nifio, estado emocional de los padres, el aspecto socioeconémico, entre otras

como el caracter de los padres, si es un nifio planificado y deseado, etc.

Sin embargo creemos que todos los padres pasan por un proceso de
aceptacion de las cualidades y defectos de su hijo, que no son especificamente

una serie de etapas sino mas bien una serie de sentimientos que se podrian
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tener antes de llegar a la aceptacion del hijo con discapacidad. Es a esta serie de
“pasos” que lleva la aceptacion de un nifio con discapacidad, en cualquiera de

sus categorias, a los que haremos énfasis en el siguiente apartado.?

Negacion:

Esta negacién es el primer mecanismo de defensa al que recurren los
padres. En este primer momento los padres, al recibir la noticia de que su hijo
tiene una discapacidad, tienden a tener una especie de shock, que por lo general
no dura mucho tiempo, que se caracteriza por un estado en el cual no se esta
presente en cuerpo y mente, al que le sigue un estado de negacion, es decir, los
padres se llenan de las esperanzas de un mal diagndstico, cuando el problema
no es muy evidente, que puede haber cura para dicha discapacidad, que hay

algo que se puede hacer, etc.

Este primer estado es muy comprensible si a éstas esperanzas le
agregamos aquellas que los padres han tenido durante el largo periodo de

gestacion, los planes que los padres habian hecho con respecto a sus hijos, etc.

Culpa:

Al darse cuenta de la realidad de la presencia de la discapacidad los
padres empiezan a culparse a si mismos y al otro, pensando en acciones o
problemas que el uno o el otro pudo haber aportado para la discapacidad de su
nifo, muchos padres no logran superar este proceso y llegan a la ruptura

matrimonial.

En algunos casos la culpa no resuelta, puede llevar a la madre o padre a
una sobreproteccion hacia el hijo con discapacidad, por querer enmendar lo que

z Garcia Diaz, N. “Problemas y demandas de las familias, en Minusvalia”, Espafia,

Ministerio de  Trabajo y Asuntos Sociales. 1999. pp.12-17.
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en ese momento parece su culpa, la madre o el padre estd haciendo un gran
dafo al nifio, al no permitirle que se desarrolle adecuadamente, incluso en

aguellas areas en que es muy notorio que el nifio no esta afectado.

Frustracion:

Se inicia con un sentimiento de frustracion al verse enfrentados al no
poder cumplir los suefios que se tenian planificados para este hijo, al reconocer
gue no podrd cumplir con algunas de las exigencias que en su vida se
presentaran. También este sentimiento tiene mucho que ver con el temor a lo

gue pensaran o dira su familia aumentada es decir parientes, amigos y vecinos.

Depresion:

No es extrafio que los inunde la tristeza mezclada con la alegria del
nacimiento de un nuevo bebé. Los padres viven una especie de duelo, en el que
tienen sentimientos de desorientacion, aislamiento social, falta de iniciativa, llanto
y autocompasion. En esta etapa es necesario que los padres busquen ayuda

para, en lugar de culparse el uno al otro, puedan apoyarse y consolarse.

Enojo:

Este es otro sentimiento que aflora en los padres, al combinarse todos
estos sentimientos, la rabia se puede manifestar hacia si mismos, hacia la
pareja, hacia el equipo médico, hacia el mundo, hacia un ser supremo o lo que
es mas funesto hacia el hijo. Se debe ayudar a los padres a darse cuenta que

no pueden cambiar las condiciones de su hijo, pero si su actitud hacia ellos.

Ansiedad:
Luego se puede presentar una especie de ansiedad de tener un
diagndéstico exacto para iniciar un tratamiento lo mas pronto posible, esto hace

gue muchos padres busquen la ayuda de muchos especialistas hasta encontrar
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un tratamiento que sea algo concreto donde ellos puedan ver el progreso de sus
hijos. Es necesario un equipo multidisciplinario para aconsejar a los padres del

proceso de tratamiento mas recomendable para su hijo.

Realismo pesimista:

En ocasiones es una etapa que sucede a la ansiedad. En esta etapa el
padre comprende que en el nifio hay un déficit; se hace la reflexion de que no
hay para qué hacer esfuerzos estériles, para qué vivir esperando los progresos,
a veces tan pequeios, en el progreso de desarrollo, que se le atienda en alguna
instituciéon que lo proteja y le evite cualquier mal, y que todo quede asi.

En algunos casos de nifios con deficiencias muy significativas no es
inhumano pensar de esta manera sin embargo cuando se sabe que el nifio

puede tener una normalizacién exitosa lo mejor es luchar por que esto se dé.

La aceptacion:

Se podria decir que se logra una verdadera aceptacién cuando el padre
logra emprender una labor para que su nifio logre el maximo desarrollo, con una
actitud realista, es decir, no esperan un milagro sino llevar a su nifio a un cierto

nivel de desarrollo que es normal.?*

La aceptacion de la realidad, junto con la atencion y el interés por lograr lo
mejor para el niflo, es con frecuencia la actitud resultante de un periodo de

maduracion ante la prueba.

Segun Sanchez Palomino, la familia es la principal fuente de desarrollo del
nifio, en ella el nifio obtendra las posibilidades de estimulacién natural y

significativa de todos los ambitos de su personalidad, también obtendra las

24 , . u - . . . . " ~
GoOmez Gonzdles, E. “Las familias con nifios discapacitados, en Minusval”. Espafia.

Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. 1999. Pp. 10-11
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principales oportunidades de socializacion, de los padres dependeran las
adquisiciones basicas de la primera infancia, como lo son socializacion,

formacion de personalidad, habitos, actitudes, lenguaje, etc.®

Al hablar de la importancia de la participacion de los padres en la
educacion de sus hijos, no s6lo nos referimos a la ayuda en realizar
determinadas tareas en las cuales presentan dificultades, sino a la seguridad que
los padres les puedan transmitir, el auto-concepto positivo, adquirir conocimiento
del mundo en que viven, iniciaciébn en los héabitos familiares y culturales, todo

esto acompafiado de la autonomia e independencia necesarias a su desarrollo.

Muchas veces los padres no contaran con el conocimiento y herramientas
necesarias para ayudar a su hijo, pero siendo flexibles, pacientes y exigentes
cuando sea necesario ayudaran al desarrollo integral de sus hijos.

El trabajo multidisciplinario debera ir acompafiado por el apoyo de los
padres de familia en relacion a la toma de decisiones, evaluacion y las diferentes
areas educativas en las cuales, el nifio con necesidades educativas especiales

debe ser inmerso.

Al principio el padre pasara por una serie de etapas evolutivas, las cuales

le permitirdn involucrarse en el proceso educativo de su hijo.

El primer nivel seria la compensacioén y guia, cuando la implicacion del
padre sea parcial o no exista por desconocimiento o apatia, en este caso la

participacién consistird en recibir informacion y ayuda técnica para superar este

25 , . C ., . .
Sanchez Palomino, Antonio. “Educacién especial: centros educativos y profesores ante

la diversidad”, Ediciones Piramide, Madrid, 2004. Pp. 78-80
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estadio de choque, ansiedad, abandono, negacion y/o culpabilizacién.

Rendicion de cuentas, se caracteriza por la exigencia de soluciones,
recetas, mejores diagndsticos y mayor implicacion, en este estadio hay que
informar, argumentar, desculpabilizar y trabajar para lograr la aceptacion de la
situacién de su hijo y de sus posibilidades y necesidades.

Comunicacion y participacion, esta se da a medida en que la situacion ha
logrado aceptarse e integrarse, no solamente organizativa, funcional y operativa,

sino plenamente educadora, aprender a hacer un trabajo en equipo.

Para lograr lo antes mencionado es necesario tener un didlogo
permanente, reorientar las formas de actuar y objetivos propuestos de ser
necesario, brindar informacién relevante para poder tener decisiones
argumentadas, poner en practica las decisiones tomadas y la tolerancia ante las

diferentes perspectivas.

La educacion de los nifios ha sido relegada a las diferentes instituciones
educativas, no so6lo hablando de personas que presentan necesidades
educativas especiales sino de la poblacién en general, al momento del padre
participar en la educacion de sus hijos es mayor el lazo que los une es mayor la
aceptacion de éste ya que empezara a conocer sus posibilidades y necesidades;
en base a esto le podra brindar la atencién mas adecuada junto al trabajo de los
diferentes profesionales, y éstos se encargaran de orientar y, al mismo tiempo
reflexionar sobre el trabajo realizado a favor del nifio con necesidades

educativas especiales.
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Sentimientos, roles y desafios de los padres con hijos que presentan déficit

Los padres presentaran reacciones emocionales diversas ante la noticia
gue su hijo presenta algun tipo de dificultad, cada padre reaccionara de diferente
manera, podemos agrupar los factores que intervienen ante la situacion antes
mencionada de la siguiente forma, subjetivos o condicionados por mecanismos
de autodefensa (repulsa, negatividad, frustracion); objetivos, o dependientes de
la etiologia, desarrollo de la dificultad o factores asociados; sociales, derivados
del nivel socioeconémico, de las actitudes o prejuicios reinantes en el entorno

envolvente.

Existen otros factores que interviene al momento de descubrir que un
nifo presenta necesidades educativas especiales como lo son, la forma en la
cual los padres se enteraron de la dificultad de su hijo y las posibilidades de
desarrollo de éste, la edad que tenia el nifilo cuando se dieron cuenta de la
dificultad, el clima afectivo familiar, el nivel socioeconémico y cultural de los

padres, los recursos de apoyo (materiales y personales) a los que tienen acceso.

La presencia de un nifio con necesidades educativas especiales en casa
va a implicar un factor de riesgo de sucesivas crisis, que se reactivan a lo largo
de la vida y que se podrian concretar, cuando el nifio nace y se da la noticia de la
dificultad; cuando el nifio se incorpora sin éxito al sistema educativo regular;
cuando el nifio presenta problemas de comportamiento peculiares que impiden la
convivencia; cuando el nifio se convierte en una carga y los padres no cuentan

con los recursos necesarios y cuando el nifio es rechazado por la sociedad.
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Actitudes de los miembros de la familia

Existen tres aspectos que deben analizarse en relacion a la actitud de los
miembros de la familia en relacion al nifio con necesidades educativas

especiales.

Los padres con respecto al hijo con dificultades: las actitudes mas
frecuentes son, sobreproteccion, se da cuando los padres se dan cuenta de que
a sus hijos se le dificulta realizar tareas que son sencillas, esta actitud puede
desembocar en dependencia de los hijos vedandole al nifio la oportunidad del

desarrollo de la autonomia, desenvolvimiento e integracion escolar.

El padre debera valorar el esfuerzo de su hijo y disfrutar de sus logros. El
rechazo, este se puede presentar de diversas formas como lo son, la negacion
de la evidencia, dejar al nifio al cuidado de otras personas y exigencias

excesivas hacia el nifio.
Los padres frente a los otros hijos: muchas de las actitudes que los padres
adoptan frente a los otros hijos es de exigir demasiado, o bien la de abandono

olvidando que sus otros hijos también necesitan ayuda o atencion.

Entre pareja se deben centrar en la idea de la estabilidad familiar y no en

el hecho de culpabilizarse acerca de las dificultades que pueda presentar su hijo.
Factores que influyen en la aceptacién de la situacién
Existen factores que influyen en la aceptacién familiar de la situacion,

entre los cuales podemos citar:
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e Necesidades personales del nifio, grado de afectacion: grave, severo,
medio, leve. Momento de la aparicion: congénita, progresivo o

degenerativo y adquirida.

e Nivel sociocultural y econdmico de la familia, si bien no existe una
correlacion directa y positiva entre el nivel cultural y la aceptacion familiar,
pero consta que a mayor nivel cultural se tiene, mas informacion y

mayores medios econdémicos para facilitar la educacion del nifio.

e Madurez emocional de los padres, es un factor importante y de este
dependera el equilibrio y estabilidad emocional de la pareja, y por
consiguiente la aparicién de un clima normalizador en el seno familiar que

permita la busqueda de soluciones.

Los padres de nifios con necesidades educativas especiales suelen verse
envueltos en una serie de fases de desarrollo para llegar al proceso de

aceptacién, que se podrian concretar en:

e Del feliz desconocimiento a la sospecha, el padre se encuentra
confundido ve una dificultad pero no quiere darse cuenta del todo.

e El periodo de crisis, es cuando se realiza un diagnéstico y se confirma la
presencia de una dificultad en el nifio, en este periodo el padre atravesara
una serie de etapas como lo son: shock inicial o reaccion de conmocion,
intenso momento de aturdimiento y dolor en torno al diagndstico y la

informacién del mismo.

e Reconocimiento de la situacion: en esta etapa se da la busqueda de la
causa, culpables y los sentimientos de miedo abandono, impotencia y
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negacion.

e Negacion, es un mecanismo de defensa que consiste en enfrentarse a los
conflictos negando su existencia o su relacidon o relevancia con el sujeto,
se rechazan aquellos aspectos de la realidad que se consideran

desagradables.

e EIl proceso de adaptacion no es puntual es un proceso que implica:
aceptacion de la dificultad, baja la ansiedad, se puede empezar a hablar
del problema, se empiezan a descubrir capacidades en el nifio y se intenta
hacer frente a la discapacidad desde otra perspectiva. Reorganizacion de
la vida, los valores, los intereses, comienza a proporcionar un entrono

global y un clima propicio para el desarrollo del nifio.

e Accidon constructiva y ciclos recurrentes de crisis-accion: se descubren
experiencias de gozo, sensibilidad y amor, junto con lo propio de sacrificio,
compromiso y entrega hacia el hijo, la integracion familiar y la
participacion social, asociativa y profesional.

Es indudable que la discapacidad en cualquiera de sus categorias es
dificil de aceptarse, sin embargo creemos que hay discapacidades que por
alguna razén, son de mayor dificultad en este proceso. Y por Ultimo deseamos
hacer notar que en este proceso estan inmersas muchas influencias como el
apoyo de la familia, de la pareja, el apoyo social, que hacen en alguna medida,
mas facil o mas dificil el llegar a la aceptacién de un nifio con discapacidad en la
familia, especialmente para los padres.
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1.1.3 Categorias de anédlisis

Discapacidad fisica

Son las afecciones que presentan las personas en su aparato locomotor,
incluyendo los problemas que impiden al individuo realizar cualquiera de las
actividades propias de la escuela, juegos y deportes. Se refiere también a

alteraciones cronicas de la salud.

Discapacidad multiple

Es cuando se presenta mas de una discapacidad en una misma persona,
los sintomas o caracteristicas de una discapacidad se relacionan con otra

problematica.

Proceso de aceptacion de la discapacidad

Serie de pasos, sentimientos y reacciones por los cuales los padres
atraviesan al enterarse de la discapacidad de su hijo, en este proceso influyen
varios aspectos como:

1. El momento y el cdbmo se enteraron de la discapacidad de su hijo.

El tipo de discapacidad.
Causa de la discapacidad.
Si es un nifio planificado y deseado.
La dinamica familiar.
Estado emocional.
Los apoyos sociales como: profesionales, escuela, familia e iglesia.

Aspecto socioeconémico.

© © N o o b 0N

Orden del nacimiento o si es hijo unico.

10. Aceptacion de la discapacidad.
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CAPITULO Il
Técnicas e Instrumentos
2.1Técnicas
2.1.1 Técnicas de muestreo
Mediante un procedimiento no aleatorio, se seleccion6 la muestra
dependiendo del criterio del investigador, teniendo como base la observacion
directa y la orientacion de la psicologa del centro para seleccionar la poblacion
con la cual se trabajo
Dicha poblacién debia llenar las siguientes caracteristicas:
e Ser padres de niflos con discapacidad mudltiple (fisica-intelectual) y
discapacidad fisica.
e Ser padres de pacientes que asisten a la Fundacion Pro-Bienestar del

Minusvalido FUNDABIEM.

La muestra fue de 7 padres de nifios con discapacidad multiple y 7 padres

de nifios con discapacidad fisica haciendo un total de 14 padres entrevistados.
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2.1.2 Técnicas de recoleccidon de datos

Se realizé una investigacion de tipo cualitativa por medio del Estudio de

Casos, mediante el siguiente procedimiento:

° Elaboracion de una entrevista semi-estructurada, esta permitié tener un
guidén sobre el cual se baso el entrevistador para recabar la informacién y esto le
permitié tener un didlogo con los padres de familia sin tener que recurrir a llenar
un cuestionario. La entrevista se dividié en dos partes, la primera donde se
preguntaban los datos generales de los padres e hijos, también se indago sobre
el tipo de discapacidad de los hijos; en la segunda parte se indag6 sobre los
sentimientos que experimentd y reacciones en el momento de enterarse que su
hijo o hija tenia una discapacidad y el tipo de ayuda que recibieron los padres al
momento de enterarse que su hijo o hija tenia una discapacidad, este tipo de
entrevista permitié6 tener un didlogo con los padres por medio de preguntas

generadoras.

° Prueba piloto: se aplicé el instrumento “Entrevista a Padres” (ver anexo 1)
a dos personas representante de la poblaciébn para identificar si los items

evallan lo que se pretende investigar y validar el contenido de la misma.

o Creacion del escenario de investigacion: se realiz6 un cine foro para tener
un primer acercamiento con la poblacion y obtener el consentimiento informado
de los padres para estudiar los casos, el cine foro es una técnica que permite
crear una discusion en base a una proyecciéon cinematografica en la cual los
participantes pueden dar aportes sobre vivencias personales o lo que piensan u

opinan de la pelicula. Se proyecté un cortometraje.
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° Entrevista individual: se solicitd a cada uno de los padres una cita para
realizar la entrevista en el horario que mas les convenia en las instalaciones de
FUNDABIEM, se planificdé que la entrevista tuviera una duracion de una hora con
treinta minutos, por el tiempo que los padres de familia se encuentran en las
instalaciones de FUNDABIEM vy las terapias a las cuales deben llevar a sus hijos
se redujo el tiempo de la entrevista a treinta minutos ya que estos no contaban
con tanto tiempo para una entrevista, se grabaron las entrevistas que los padres
autorizaron en las que no se consiguid el consentimiento solamente se tomaron

notas de esta.

° Transcripcion de entrevistas: las entrevistas que fueron grabadas se

transcribieron y se adjuntan en el anexo Il del presente trabajo.

° Andlisis de los datos: se elaboré una matriz de vaciado para ingresar la

informacion recolectada y luego hacer el analisis correspondiente.
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CAPITULO IlI

Presentacidn, andlisis e interpretacion de resultados

3.1 Caracteristicas del lugar y de la poblacién

3.1.1 Caracteristicas del lugar

La Fundacion Pro-Bienestar del Minusvalido FUNDABIEM cuenta con
modernas instalaciones para la rehabilitacion de personas con discapacidad

fisica en su mayoria.

3.1.2 Caracteristicas de la poblacion

La poblacion con la que se trabajé fueron padres de nifios con
discapacidad multiple y padres de nifios con discapacidad fisica que asisten a la
Fundacion Pro Bienestar del Minusvalido FUNDABIEM, residentes en su mayoria

en la ciudad capital.

En su mayoria se entrevistd a las madres por ser quienes llevan a sus
hijos a terapia, en el caso de padres de nifios con discapacidad mdultiple se
entrevistd a 6 madres, ningun padre y una entrevista mixta en la que participo el
padre y la madre simultaneamente; en el caso de padres de nifios con

discapacidad fisica se entrevist6 a 4 madres, 2 padres y una entrevista mixta.
La religion de la muestra se divide en dos grupos proporcionales, catélicos

y evangélicos, solamente se presentd un caso en los padres de nifios con

discapacidad multiple que refirié no profesar religion.
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Las madres de nifios con discapacidad multiple entrevistadas refirieron ser
amas de casa y trabajar en oficios domésticos (ver tabla 1); respecto a la
escolaridad de estas, tres de siete hicieron la primaria completa dos cursaron
hasta tercero y quinto primaria y las dos madres restantes cursaron segundo y
tercero basico. Y las madres de nifios con discapacidad fisica refirieron ser amas
de casa en su mayoria (6 de 7) (ver tabla 2), y sola una refiri6 ser médico,
respecto a la escolaridad de estas, tres de siete cursaron algun grado de
primaria, una curso tercero basico, una es secretaria bilingle y las dos restantes

hicieron estudios o cursaron algun grado a nivel universitario.

Tabla 1

Ocupacién de las madres de nifios con discapacidad multiple
Ama de casa Oficios domésticos
5 2

Fuente: datos obtenidos de las entrevistas realizadas a padres de nifios con discapacidad
multiple que asisten a FUNDABIEM

Tabla 2

Ocupacion de las madres de nifios con discapacidad fisica
Ama de casa Médico

6 1

Fuente: datos obtenidos de las entrevistas realizadas a padres de nifios con discapacidad fisica
que asisten a FUNDABIEM

Los padres de nifios con discapacidad multiple, de quienes se recopilaron
datos, trabajaban en oficios varios como operarios en fabricas de block y
alimentos, asi como panaderos, pilotos y perito contador; la escolaridad es
similar a la de las madres, dos de cinco hicieron la primaria completa, dos de
cinco cursaron algun grado de basicos (primero y segundo) y solamente un
padre se gradud de Perito Contador. Y, los padres de nifios con discapacidad

fisica trabajaban como comerciantes, vidrieros, técnico en fumigacion, ayudante
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de camion y solamente uno refirid ser jubilado; tres de seis cursaron algun grado
de la primaria, dos de seis algun grado de basicos y solamente uno hizo estudios

a nivel universitario.

Gréafica 1

Escolaridad de los padres de nifios con discapacidad

7

M Primaria

3 - M Basicos

- I
0 | T T [
Madre de nifio con Padre de nifio con Madre de nifio con Padre de nifio con

discapacidad discapacidad dicapacidad fisica discapacidad fisica
multiple multiple

Diversificado

W Universidad

Fuente: datos obtenidos de las entrevistas realizadas a padres de nifios con discapacidad

multiple y fisica que asisten a FUNDABIEM.

La edad de la poblacion entrevistada oscila entre los 20 y 50 afios de
edad, la mayor concentracion se encuentra en el rango de edad de 31 a 40 afios

en ambos grupos.

De los 14 nifios con discapacidad fisica y mdultiple, 13 nacieron en la
ciudad capital y solamente una en Salama; las edades de los nifios oscilan entre
los 0 y 12 afios. De los nifios con discapacidad mdultiple seis son de sexo
femenino y uno de sexo masculino; y los niflos con discapacidad fisica, al

contrario, dos son de sexo femenino y cinco de sexo masculino.
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3.2 Anélisis e interpretacién

Analisis de las preguntas
PADRES DE NINOS CON DISCAPACIDAD MULTIPLE:

1. ¢, De qué manera notd que su hijo(a) tenia una discapacidad?

Los padres de familia entrevistados, en su mayoria, notaron Ila
discapacidad de sus hijos a partir de los primeros dias de nacidos (al nacer,
segundo dia, tercer dia, octavo dia), por signos presentados por el nifio o nifia
como: no llorar, falta de actividad, fiebre, ictericia, estado de aletargamiento,

convulsiones, inapetente y flacidez muscular.

“Note que no lloraba, no era activo y lo sentia caliente, con fiebre y no

queria mamar” (ver Entrevista 2/ Pregunta 1).

Solamente una de las madres not6 la discapacidad de su hija a los 6

meses de nacida; por el déficit en el desarrollo que presentaba.

“Me di cuenta de eso a partir de los 6 meses, no se movia, no se dio

vuelta en la cama” (ver Entrevista 6/ Pregunta 1).

El diagnostico médico también fue otro factor que contribuyé a que los

padres se dieran cuenta de la discapacidad de sus hijos.

“Fijese que ella cuando le dio meningitis me dijeron que, ella eso les
dafiaba el cerebro y mas de algo asi, el problema se iba a presentar mas
de grandecita por lo menos de caminar de ver o de hablar yo tenia que

estar pendiente por cualquier cosita, y ya cuando nos dimos cuenta que
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ella tenia zafados los huesitos de la cadera tenia dislocacion de la cadera
y tenia hidrocefalia a los cuatro meses entonces la operaron le pusieron
valvula y le operaron un lado de la cadera y a los tres afios le operaron el
otro lado, después me dijeron ellos que si tiene dafio en el cerebro de
lado izquierdo y le afecto el derecho. Y le afecté para caminar” (ver

Entrevista 4/ Pregunta 1).

2. ¢Qué hizo al momento de enterarse que su hijo(a) tenia una

discapacidad?

A partir del diagnéstico médico, las reacciones emocionales expresadas
por los padres ante la noticia de la discapacidad de sus hijos fueron: sorpresa,
llanto, duda por no saber que hacer, desanimo, no aceptacién, impotencia,
esperanza, la voluntad de seguir adelante y buscar ayuda.

“Yo no me los esperaba” (ver Entrevista 1/ Respuesta 2).

“Al principio no aceptaba” (ver Entrevista 7/ Respuesta 2).

Una de las principales actitudes adoptada por los padres fue buscar ayuda
médica y rehabilitacion, el tiempo en el que se buscé ayuda varié en todos los

casos, algunos después de enterarse de la noticia acudieron a instituciones.

“Lo que si nos pusimos las pilas al ver que no tenia movimiento acudimos
a FUNDABIEM” (ver Entrevista 5/ Respuesta 2).

Otros, a pesar del deseo de ayudar a sus hijos, la situacion econémica no

se los permitié.
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“Empecé a buscar ayuda en ese tiempo, luego vinieron los desanimos al
ver que uno no encuentra lo que quiere ver, entonces la falta de dinero y

todo eso hizo que uno renunciara” (ver Entrevista 6/ Respuesta 2).

Ese camino antes de buscar ayuda para los nifios estd acompafiados de
una busqueda de respuestas del porque de la situacion o un diagndstico,
algunos de los padres visitan neurdlogos, meédicos, hospitales a pesar de la

situacion econdmica que se vive.

“La tratamos con neurdlogos para saber porque le daban las

convulsiones” (ver Entrevista 5/ Respuesta 2).

A esto se le agrega la esperanza en Dios para la rehabilitacion de los

nifos, y la resignacion.

“Pues solo Dios sabe los que hace” (ver Entrevista 8/ Respuesta 2).

3. ¢Qué sentimientos tuvo al enterarse que su hijo(a) tenia una

discapacidad?

Al indagar sobre los sentimientos experimentados los padres de familia
manifestaron en su totalidad haber sentido tristeza, impotencia ante la situaciéon
al no saber qué hacer, como se mencionaba anteriormente, ven muy pocas

opciones para poder ayudar a sus hijos.
“A veces me he sentido ahorcada y me he sentido re impotente porque

queria ayudarla y todo pero al mismo tiempo no sabia cémo” (ver

Entrevista 6/ Respuesta 3).
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La frustracién fue otro de los sentimientos que se manifestaron ante la
noticia, en menor escala, al comparar el desarrollo de sus hijos con otros nifios

pertenecientes al nucleo familiar.

“Triste porque no iba a ser igual que las otras nenas” (ver Entrevista 3/
Respuesta 3).

En las entrevistas, la mayoria de padres no menciond la culpa y el
rechazo entre los sentimientos experimentados ante la noticia, solamente en el
caso especial del embarazo producto de una violacién sexual, situacion no

vinculada a la discapacidad.

“Fijese que al principio ella nacié de una violacion, y al principio yo no
queria a la nena, yo no la podia ver, yo no la queria cerca de mi, y puede
gue todo eso que hubo en mi pasado también marco huellas en ella, mas

que ella sufrié también” (ver Entrevista 6/ Respuesta 3).

En alguna medida la discapacidad de los hijos se termina aceptando como
la decisién de Dios.

“Dios se lo manda a uno hay que aceptarlo” (ver Entrevista 2/ Respuesta
3).

Y esta creencia les da esperanza a los padres muchas de estas son poco

realistas.

“Confiando en Dios, el milagrosamente me la puede sanar” (ver

Entrevista 6/ Respuesta 10).
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4. ;Conoce la causa de la discapacidad de su hijo?

La causa de la discapacidad en las entrevistas se evidencio de dos formas
la que el médico le comentd a los padres como asfixia al momento de nacer,

meningitis o incompatibilidad sanguinea, y convulsiones.

“La incompatibilidad de la sangre... Pues a mi me dijeron que todo el
pigmento amarillo se le habia subido al cerebro” (ver Entrevista 3/

Repuesta 4).

Y lo que ellos creen que fue los que sucedio.

“Pueda que haya tenido que ver todo lo que yo tenia por dentro, pero
también segun lo que le diagnosticO el médico fue que tuvo asfixia

cerebral” (ver Entrevista 6/ Respuesta 4).

“Yo lo que siento que le afecté cuando nacié fue que me tuvieron mucho
tiempo internada y me decia que me falta y me faltaba y me tenian mucho
tiempo internada y eso me dijo el doctor que les afecta y porque lo
obligan a uno a tenerlos normales y a veces es mejor hacer la cesarea
aunque cuesta mas para que uno se recupere pero ellos estan mas
seguros no se infectan de nada, en cambio asi cualquier cosa les da y

después les aparece” (ver Entrevista 4/ Respuesta 4).
Solo uno de los casos dijo no saber la causa de la discapacidad de su

hijo, a pesar que ella tiene dos hijos con discapacidad (ver Entrevista 2/
Respuesta 4).
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5. ¢ El embarazo fue planificado?

Para los padres que planificaron el embarazo, (cuatro de siete)
comentaron que el hecho que su hijo tuviera una discapacidad fue algo que no

se esperaban, y los planes que tenian para el nifio al momento de nacer.

“Yo pensaba que cuando ella naciera yo podia tenerla en la guarderia
gue tenia mi trabajo y seguir trabajando para poder darle todo a ella, pero
donde yo vi que ella estaba asi, busqué la forma en la que me
despidieran...” (Ver Entrevista 4/ Respuesta 5).

Aunque ningun padre desea 0 espera que su hijo nazca con una
discapacidad, en el grupo de padres que no planificé el embarazo (tres de siete)

no se menciond lo inesperado de la situacion.

6. ¢Como afectd en larelacion familiar la discapacidad de su hijo?

Para los padres de familia que viven en pareja, la discapacidad del hijo les

unio, o amplié la comunicacién para poder enfrentar la situacion que viven.

“Con él pongale de que antes que estuviera la nena a veces mucho
discutiamos en cambio ahora no, él es mas comprensivo, €l me ayuda

bastante, él siempre esta con nosotros” (ver Entrevista 3/ Respuesta 6).
En uno de los casos el padre de familia refirio haber tenido dificultades

para aceptar la situacion que estaba viviendo, pero actualmente él esta bastante
comprometido con la rehabilitacién de su hija.
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“Ya ella ya no estuviera conmigo, al principio si tuvimos mucha dificultad a

mi me costé un poco aceptar porque me sali6 mala” (ver Entrevista 5/

Respuesta 6).

Las mamas solteras refirieron haber recibido apoyo de su familia.

“Yo creo que hubo mas apoyo” (ver Entrevista 6/ Respuesta 6).

También se presentaron casos en los cuales para los familiares ha sido
muy dificil aceptar la discapacidad del nifio y lo han expresado por medio de

rechazo hacia el nifio.

“La familia de mi esposo no lo aceptan se burlan de él” (ver Respuesta 2/
Respuesta 6).

7. ¢Como se siente usted y su familia respecto a su hijo con discapacidad?
Los sentimientos que los padres de familia tienen hacia sus hijos con
discapacidad son: aceptacion, sobreproteccion, alegria ante los avances y

bienestar.

“Mi hijo es todo para mi... le pongo mucha atencion a él” (ver Entrevista 2/
Respuesta 7).

Asi como la esperanza ante la cura.

“Esperamos que se cure” (ver Entrevista 5/ Respuesta 7).
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Por otra parte, se encontraron sentimientos contradictorios de agotamiento y

voluntad de luchar en padres con hijos mayores de diez afios.

“Llegan momentos que digo yo ya no puedo mas, me siento asi
como que acomplejada, pero al mismo tiempo pongo mi confianza en
Dios y El es el que me da las fuerzas y decir no, hay que seguir adelante
y es por eso que estoy luchando nuevamente” (ver Entrevista 6/

Respuesta 7).

Los padres de familia refieren que los hermanos de nifios con

discapacidad sienten tristeza y cuestionaban el porqué de la situacion.

“Si se sienten tristes porque la mas chiquita me pregunta por qué, porque
a la par de nosotros hay una nenita que tiene la misma edad, ella camina,
ella hace todo y la chiquita me dice que porque ella no hace lo mismo, que

gué es lo que ella tiene” (ver Entrevista 3/ Respuesta 6).

Y por otro lado los hermanos expresan celos por la atencion que se les da
a los niflos con discapacidad.

“Mis hijos creo, se ponen celosos porgue como le pongo mucha atencion
a él y me dicen que cuide a mi bebé por que como él es mi bebito” (ver
Entrevista 2/ Respuesta 7).

8. ¢Harecibido apoyo de: profesionales, escuela, familia e iglesia?
Los padres de familia refirieron haber recibido apoyo de:
La familia por medio de ayuda economica y cuidados hacia el nifio con

discapacidad.
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“Si gracias a Dios alli estd mi papa que me acompafa y también estan  mis
hermanos, todos ayudamos un poquito” (ver Entrevista 4/ Respuesta 8).

Iglesia con apoyo mora y espiritual por medio de oraciones.

“Laiglesia con oracién” (ver Entrevista 1/ Respuesta 8).

“Han ido a orar por mi también por ella” (ver Entrevista 4/ Respuesta 8).

Otro de los apoyos recibidos ha sido de profesionales como doctores y

psicélogos.

“Los doctores le han dado todo” (ver Entrevista 2/ Respuesta 8).

Y el apoyo de FUNDABIEM y otras personas, como amigos y patrones,

para la rehabilitacion de los nifios.

“Pues todos en FUNDABIEM me han ayudado mucho” (ver Entrevista 2/

Respuesta 8).

“He recibido apoyo de diferentes personas Ultimamente, y eso es lo que a

mi me tienen aqui” (ver Entrevista 6/ Respuesta 8).

9. ¢(Se incrementaron los gastos al momento de enterarse de la

discapacidad de su hijo?

Para el total de los entrevistados el gasto si se increment6 por la compra

de pafiales, leche y medicamentos que necesitan los nifios

“Si en pafales y medicina” (ver Entrevista 1/ Respuesta 9).
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10. ¢Como ve en el futuro a su hijo?

Para la mayoria de padres entrevistados, al cuestionar sobre el futuro de
sus hijos, se les quebraba la voz y les era dificil contener las lagrimas; las
respuestas a esta pregunta fueron de mejoria en la capacidad del nifio como

caminar y hablar.

“Caminar y hablar” (ver Entrevista 1/ Respuesta 10).

Otra de las expectativas mencionadas para el futuro de los nifios fue

asociada a la autonomia personal de ellos.

“Valerse por si sola” (ver Entrevista 2/ Respuesta 10).

Para los padres también existe incertidumbre ante el futuro de sus hijos,

expresado por la preocupacion hacia los cuidados del nifio ante su ausencia.

“Cuando no esté que va ser de él” (ver Entrevista 2/ Respuesta 10).

“No sabemos como va ser el futuro de ella” (ver Entrevista 3/ Respuesta
10).

La esperanza en Dios es una de las caracteristicas que podemos
observar en el discurso que manejan los padres para referirse al futuro de sus
hijos, algunos de ellos esperan un milagro que “sane a sus hijos”, evidenciando
la creencia que la discapacidad es una enfermedad y esto a su vez deja ver un

sentimiento de negacién en los padres.

“Primeramente Dios vaya a sanar” (ver Entrevista 3/ Respuesta 10).
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“Yo la veo como una mujer recibida, profesional, en un pulpito dando su
testimonio de como Dios la levanté de ahi” (ver Entrevista 7/ Respuesta
10).

PADRES DE NINO CON DISCAPCIDAD FiSICA

1. ¢ De qué manera notdé que su hijo tenia una discapacidad?

Algunos padres de familia notaron la discapacidad de sus hijos al

momento del nacimiento o en el desarrollo embrionario.

“Porque nacié con las piernas cruzadas y los brazos también cruzados”

(ver Entrevista 8/ Respuesta 1).

Segun otro grupo de padres notaron que su hijo o hija tenia una

discapacidad cuando no cumplia con su desarrollo normal.

“Porque tenia ya 6 meses y no se movia, no se sentaba, ni se reiay a mi
me parecié bien raro porque mi otro hijo fue diferente a ella” (ver
Entrevista 10/ Respuesta 1).

Y para el ultimo grupo, fue después del diagndstico que les dio el personal

médico.
“Fue cuando nacié porque las enfermeras se dieron cuenta que tenia una

pelota en la espalda o sea ni el doctor se percatdé” (ver Entrevista 12/
Respuesta 1).
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2. ¢, Qué hizo al momento de enterarse que su hijo tenia una discapacidad?

Las reacciones experimentadas por este grupo de padres fueron, enojo
hacia su familia, buscar apoyo, rechazar al hijo con discapacidad, buscar ayuda
médica, informarse sobre la discapacidad de su hijo, renunciar a su empleo y
llanto.

“Yo me puse a llorar pues. Porque yo pues deseabamos que naciera bien
a pesar que ya habia tenido otro y habia nacido también con
malformaciones” (ver Entrevista 13/ Respuesta 2).

Otros reprocharon sobre la situacion.

“Hay muchas cosas sefio (suspiro), lo fui a ver y fue horrible, me senti
mal, lloré, patalié, abracé a mi otra hija, ah fue horrible, es bien dificil
expresarlo, es como sentir la culpa, no dormi en toda la noche” (ver

Entrevista 12/ Respuesta 2).

Todo esto estuvo aunado a una serie de sentimientos tales como culpa,

sorpresa, esperanza y depresion.

3. ¢,Qué sentimientos tuvo al enterarse que su hijo tenia una discapacidad?

Los sentimientos que los padres expresaron al enterarse que su hijo tenia
una discapacidad fueron rechazo y vergiienza.

“La madre no sinti6 amor, sinti6 verglienza, desprecio, sélo nacio y lo
rechazo, lo dej6 en mis manos, para ella era algo insignificante, y ahora adn

sigue sin aceptar” (ver Entrevista 8/ Respuesta 3).
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Otros puntualizaron dolor, agotamiento fisico y mental, desesperacion
econdmica por no saber como les va a ir a lo largo de la vida, desesperacion al
verse atrapados entre lo que sienten y lo que deben y pueden hacer, asi como

tristeza.

“Yo me senti muy triste porque uno desea que sus nifios nazcan bien,
pues como solo ella era, yo queria que naciera bien, pero lamentablemente pues

no fue asi” (ver Entrevista 13/ Respuesta 3).

Algunos expresaron culpa al no tener los cuidados prenatales necesarios

durante el primer trimestre de embarazo y enfermedades de la madre.

“Culpabilidad, porque el control prenatal fue luego de los cuatro meses de
embarazo y pues tampoco sabia que tenia lupus, y pues si me dio
tristeza, duda, pensamiento de ¢qué iba hacer? Pena y pues miedo” (ver

Entrevista 11/ Respuesta 3).

La mayoria de padres expreso haber sentido tristeza.

4. ;Conoce usted la causa de la discapacidad de su hijo?

En cuanto al conocimiento de la causa de la discapacidad de los hijos, la

mayoria conocian la causa, alguna por accidente durante el embarazo.

“Viene de la cabeza, fue un golpe fuerte en el vientre, durante el

embarazo” (ver Entrevista 8/ Respuesta 4).

Por negligencia médica, como se ha mencionado anteriormente; por
enfermedades virales como rubéola, fiebres durante el embarazo, mala

alimentacion, mal control prenatal y convulsiones, cabe destacar la poca
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informacion acerca de prevencion antes del embarazo ya que se presentaron

casos de diabetes.

“Pues a mi me dijeron que era por la diabetes pero yo pienso que no, yo
siento que como le dicen a uno que eso de la sangre que no es compatible,
porque muchas personas diabéticas tienen sus hijos y nacen sanos y yo siento

gue no es la diabetes y bueno hasta alli, no sé” (ver Entrevista 13/ Respuesta 4).

Lo interesante en este item ha sido que los padres se dedicaron a
investigar acerca de la discapacidad presentada, para obtener informacién sobre

esta.

“No tanto, lo elemental, Hidrocefalia, el liquido se acomoda en la cabeza,
(investigd por medio de internet y descubrié la cantidad de liquido encefalico

pero en si no sabe porque)” (ver Entrevista 9/ Respuesta 4).
5. ¢ El embarazo fue planificado?

En lo que respecta a planificacion familiar, la mitad de los padres
contestaron que si planificaron el embarazo y la otra mitad no lo planificd. En un
caso peculiar mencionado anteriormente, ha sido por mal control prenatal ya que

se empez6 luego de los 4 meses de gestacion.

“No. Como le digo mi control empezd después de los 4 meses” (ver

Entrevista 11/ Respuesta 5).
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6. ¢Como afecto en la relacion familiar la discapacidad de su hijo? (relacién

con la pareja y con los hijos o demas miembros de la familia).

Referente a la relacion familiar se ha mencionado sentir desapego, culpa
al pensar que pudo haber sido por razones maternas, egoismo, 0 porque no
fuera deseado, estrés, o bien en el mejor de los casos no afecto la relacion. Uno

de los padres de sexo masculino indico:

“Mm para bien y para mal, hasta la fecha ella me reclama que yo le eché
la culpa inicialmente a ella, ella tuvo que dejar su carrera, yo también dejé
el estudio. Ahora pues trabajo mas por dinero, porque si es caro todo esto.

La relacidn aun es bien dificil, porque atn hay trabes de parte de los dos

(ver Entrevista 12/ Respuesta 6).

Con algunos esposos la relacidon no se vio afectada, otros prefirieron
abandonar a la familia ya fuera por miedo o por ignorancia, culpa y quiza falta

de compromisos por parte del padre, segun indicaron algunas madres.

“Con la pareja si, pues decidio irse, se desaparecié de/ mapa quizas le dio
miedo” (ver Entrevista 11/ Respuesta 6)

En algunos casos las madres experimentaron duda sobre el apoyo que la

pareja les pudiera dar ante la situacion.

“Pues en ese sentido fifese sefio que no afectd nada pues tanto él como
yo lo aceptamos a tal manera que él en ningun momento pensé en irse,
porque mi mama pensaba que él se iba a retirar de la casa porque la nifia
era especial pero no, yo le he dicho que se vaya por las dificultades que

tenemos y él dice que no se va por su hija, 0 sea pues que en ese tema
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no hubo problema con él, ella lo quiere mucho para ella todo es su
papa” (ver Entrevista 137 Respuesta 6).

7. ¢Como se siente usted y su familia respecto a su hijo con discapacidad?

La familia directa es el nucleo principalmente afectado debido a que no se
sabe manejar la situacion, la mayoria de los padres manifestaron que ente

hermanos se habian distanciado, esto se debe a los celos.

“yo soy quien lo mantiene, y pues los hermanos son distanciados con él”

(ver Entrevista 8/ Respuesta 7).

“Bueno mis hijos, ellos si cuando estaban pequefios ellos pensaban que
el nifo era normal que si iba a caminar luego, pero ahorita si no se por
qué con el mediano siento que él siente celos con el nifio, porque me
dice: es que le dedicas mas tiempo a él me dice, entonces yo siento que
él tiene un cierto recelo, y con el grande no, él me ayuda, con él de ser |

leva bien el nifio” (ver Entrevista 14/ Respuesta 7).

Otros consideran que con perseverancia van a salir adelante.

“Més perseverante, con tratamiento siempre va a salir y dependera de

nosotros también” (ver Entrevista 9/ Respuesta 7).
Unos aseguran sentirse normal.
“Pues ahora ya los sacamos y asi como todo normal” (ver Entrevista 11/

Respuesta 7).
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Algunas familias se han visto mas unidas y se ha brindado apoyo.

“Y unas mis sobrinas que viven donde yo vivo también son asi bien con
ella hasta la han malcriado porque le enseflan cosas que no tienen que
ensefiarle, pero igual talvez por ser ella, asi es que son muy con ella y la
molestan mucho usted, no asi en el hecho de ofenderla sino que la molestan y
ella también es con ellas, es como la bendicion de la familia” (ver Entrevista 13/

Respuesta 7).

La incertidumbre ante el diagnostico médico sobre la muerte del hijo ha

sido un sentimiento experimentado por algunos padres.
“Pues bien ahi esperando a ver hasta cuando nos la da Dios, por que
viera que los doctores me dijeron que solo tres meses tenia de vida, y
pues me senti muy triste pues es hija” (ver Entrevista 3/ Respuesta 7)”.
Otros ya sienten tranquilidad, y otros aun se sienten con desesperacion.

8. ¢Harecibido apoyo de profesionales, escuelas, familia e iglesia?

En el aspecto profesional, la mayoria de padres no han recibido apoyo, y

los pocos que los han recibido refieren sentirse muy agradecidos.

“Si, de profesionales, que son como angeles del Sefior” (ver entrevista 12/

Respuesta 8).
Mientras en la rama de educacion, la mayoria aun no asisten al colegio
pues son pequefios; pero los que ya estaban cursando primaria, si han recibido

apoyo en la escuela.
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“Pues yo miro que el trato hacia ella esta bien, esta bien, y pues hasta los
nifios, no la han discriminado ni nada, cuando yo la voy a dejar ellos estan
pendientes de llevarsela ellos para la clase, ellos s6lo andan viendo cémo
ayudarla” (ver Entrevista 13/ Respuesta 8).

En el aspecto familiar la mayoria no mencionaron haber recibido apoyo de

ellos, y para otros fue parcial la ayuda.

“De mi mama y de mi hermana, y ahora de la familia de mi esposo, que ya

fue de ultimo” (ver Entrevista 14/ Respuesta 8).

Y a nivel iglesia llama la atencibn como la mayoria contesté que no han
recibido apoyo, a pesar que es la religion en la que muchos padres se aferran
por cuestion de fe y quizds sea comprensible porque muchas veces no hay
ayuda econdmica como todas las personas esperarian, sin embargo en las

oraciones depositan su fe.

“Pues con oraciones nada mas” (ver Entrevista 13/ Respuesta 8).

9. ¢Se incrementaron los gastos al momento de enterarse de la

discapacidad de su hijo?

A los padres de sexo masculino que se les preguntd, ya fuera en pareja o
solo, esta era la que mas respondian, y la mayoria de padres contestaron que Si

se incrementaron los gastos.

“Si, con examenes que le hicieron de la cabeza y la operacién de la

cadera, pues si fueron fuertes los gastos, pero Dios provee” (ver
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Entrevista 10/ Respuesta 9).

Para otros la compra de medicamentos incremento los gastos.

“Si, porque él toma medicamento para no convulsionar” (ver Entrevista 14/

Respuesta 9).

Y para algunos el gasto se incremento poco.

“Pues un poquito mas, porque lo unico con ella es que todavia le damos
leche y le compramos pafiales y asi ya sube un poquito mas porque
ahorita el pafal ya est& bien caro, y como a ella le hicieron una cirugia ella
no orina por su partecita si no por aca entonces se moja con facilidad y le

tengo que poner doble pafnal” (ver Entrevista 13/ Respuesta 9).

10. ¢Coémo ve en el futuro a su hijo?

En el aspecto de como veian a sus hijos a largo plazo ha llamado la
atencién como estos padres tienen la esperanza de ver a sus hijos en la escuela

y/o trabajo.

“Yo quisiera, con esperanza de que camine, tengo esperanza de que
trabaje, pues es muy inteligente, buscar en lo que es bueno y pues
apoyarlo, hasta ahorita ya conoce letras, numeros, le llama bastante la
atencion la ingenieria, los cablecitos talves por que yo estaba estudiando
cuando resulté embarazada, pero cuando esta frente a los videojuegos
sabe como funcionan, si es muy inteligente” (ver Entrevista 11/ Respuesta
10).
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Otros aseguran estar orgullosos desde ya de sus hijos.

“normal, orgullosos, desde ya nos sentimos orgullosos” (ver Entrevista 9/

Respuesta 10).

Y algunos lo ven positivamente y con esperanzas.

“Muy bueno, lo veo grande y espero morirme antes y que Dios lo proteja,

él esta muy positivo y perseverante” (ver Entrevista 12/ Respuesta 10).
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ANALISIS GENERAL
COMPARACION DEL PROCESO DE ACEPTACION DE PADRES DE NINOS
CON DISCAPACIDAD FiSICA Y PADRES DE NINOS CON DISCAPACIDA
MULTIPLE

La familia es el primer espacio de socializacion por excelencia, por medio
de esta las personas se desarrollan a nivel afectivo, fisico, intelectual y social,
por medio de las vivencias y modelos interiorizados. Los vinculos y experiencias
adquiridas durante la infancia son determinados por el entorno familiar, asi como

la forma de afrontar los conflictos que se presenten.

Uno de los sucesos que impacta la dinamica familiar es la llegada de un
nuevo miembro, durante la etapa de embarazo los padres fantasean sobre la
vida del nifio desarrollando expectativas alrededor de él, al nacimiento del nifio
los padres esperan un hijo que encaje con el deseo preconcebido, es decir la

espera de un nifio en particular.

Bajo este contexto, el nacimiento de un nifio con discapacidad supone un
impacto para los padres y demas miembros de la familia, la dinamica,
expectativas, planes y proyectos de vida se ven influenciados por el

acontecimiento.

La comunicacién del diagnostico de la discapacidad desencadena una
serie de reacciones y sentimiento en los padres como tristeza, impotencia,
frustracion, rechazo, enojo y culpa acompafiado de una busqueda de respuestas
sobre el por qué de la discapacidad, a pesar de tener un primer diagnéstico
confirmado, inician un recorrido por distintos médicos y especialistas para
obtener una valoracion diferente de la realidad y respuestas que les parezcan

satisfactorias en relacion a la “recuperacién” de sus hijos.
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Aunque resulta imposible establecer un patron por el que los padres
atraviesen ante la discapacidad de sus hijos, se identifican situaciones que
influyen en la forma de asumir el acontecimiento, como el tipo de familia, la
personalidad de los padres, apoyos familiares o sociales con los que cuentan,

nivel sociocultural y expectativas hacia el hijo con discapacidad.

El proceso por el cual los padres atraviesan no es lineal como plantean
algunos autores, este es de manera circular sin una légica establecida, con
avances y periodos de incertidumbre e impotencia, se encontraran
contradicciones entre sentimiento y reacciones como agotamiento y deseos de

seguir luchando.

La mayoria de reacciones y sentimientos experimentados por los padres
ante el diagnéstico son aspectos naturales ante las limitantes que presentan sus
hijos o ante cualquier adversidad que una familia pueda experimentar. Sin
embargo alguna de estas situaciones pueden volverse rigidas y prolongarse
impidiendo el afrontamiento de la realidad y con sigo retrasando el proceso de
rehabilitacion; la sobreproteccién, excesivo apego, actitud sacrificada, abandono
de si mismo, depresion crénica y percepcion irreal ante el prondstico de sus
hijos, son situaciones que podrian indicar dificultades en la aceptacion de la

discapacidad.

Los roles adoptados por los padres en su mayoria pueden dividirse por
género, las madres regularmente asumen el compromiso del cuidado del nifio
ante cualquier adversidad sin importar los costos que esto pueda tener para su
propia vida, se escuchan expresiones como “mi hijo es todo para mi”, para los
padres el rol que deben desempefiar en su mayoria es de proveedor, el
preocuparse exclusivamente por los problemas econémicos de la familia no les

permite involucrarse en la rehabilitacion del hijo dejando un vacio en el desarrollo
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del niflo, todo esto obedece a manifestaciones socioculturales en la que la

educacion de los hijos es delegada y asumida por las mujeres.

El inicio de la rehabilitacion de los nifios indica un avance en el
aceptaciéon de la situacion reflejado en la busqueda de ayuda médica e
involucramiento en este proceso, aunque la rehabilitacion para muchos es vista
como un medio para sanar a sus hijos, esto puede explicarse por circunstancias
como la falta de informacién sobre qué es una discapacidad y la negacion de

esta.

Tras varios afios de rehabilitacibn emergen sentimientos de agotamiento y
frustracion ante los escasos o0 nulos avances del nifio, dependiendo de las
dificultades que esté presente, y las expectativas irreales ante las posibilidades
del nifio, aunque muchos padres también se muestran perseverantes ante las

circunstancias.

Otra caracteristica que identifica a los padres es el pensamiento magico
religioso como soporte espiritual en el mejor de los casos, y esperanza de un
cambio radical como un milagro divino revelando dificultades para aceptar la

realidad.

Es importante sefialar el impacto que tiene para el resto de la familia la
discapacidad de un miembro, existen respuestas antagénicas que van desde el
rechazo hasta el apoyo incondicional a los padres y cuidados del nifio. En su
mayoria los hermanos mayores tienen que madurar rapidamente o adoptar
actitudes caracteristicas de niflos mayores a su edad, los hermanos menores
regularmente manifiestan celos por los cuidados especiales que le brindan al

hermano con discapacidad.

67



La influencia que tiene el tipo de discapacidad en la aceptacién es minima
ya que para los padres cualquier discapacidad viene a fracturar la idea
preconcebida del hijo deseado, desencadenando los sentimientos y reacciones
descritos anteriormente, los apoyos sociales, familiares y religiosos sirven de
soporte a los padres para establecer estrategias de afrontamiento ante las

dificultades.

Cada proceso va a tener sus peculiaridades y se vera influenciado por diferentes
situaciones impidiendo establecer un patrén rigido para el abordaje de las

familias.
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CAPITULO IV

Conclusiones y recomendaciones

Conclusiones

En cuanto a sentimientos y reacciones existen mas similitudes que
diferencias en padres de nifios con discapacidad fisica y padres de nifios con
discapacidad multiple, ya que en su mayoria los padres sintieron tristeza,
impotencia acompafiados de pensamientos magico religiosos y reaccionaron
buscando ayuda y rehabilitacién para sus hijos, fueron pocos los casos que

aceptaron sentir rechazo hacia sus hijos.

Las diferencias encontradas respecto al proceso de aceptacion de la
discapacidad estan ligadas a las reacciones de la familia, la edad del nifios,
situacion econdmica, y situacion de la pareja y no tanto el tipo de discapacidad

gue presenta su hijo.

El proceso de aceptacién de la discapacidad no es de caracter lineal ya
que encierra contradicciones, limitaciones, expectativas y motivaciones que les
ha permitido a los padres conjuntamente con instituciones y profesionales iniciar

un proceso de rehabilitacion.

Cada proceso de aceptacion de la discapacidad de los padres tiene sus
peculiaridades ya que se identifican diferentes situaciones que lo influyen como
el tipo de familia, la personalidad de los padres, apoyos familiares y sociales,

nivel sociocultural y expectativas hacia el hijo con discapacidad.

La aceptacion de la discapacidad esta influenciada por esquemas sociales

y familiares establecidos sobre el logro del desarrollo de autonomia personal ya
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gue la mayoria de padres manifiesta preocupaciéon ante el futuro de sus hijos en

relacion al auto cuidado.

El apoyo que la familia externa y profesionales brindan; ayuda a los
padres a establecer mejores estrategias para afrontar la situacion de sus hijos,

siendo estos factores importantes para la aceptacion de la discapacidad.

En algunos padres de familia la discapacidad es percibida como una
enfermedad por lo tanto estan esperanzados en una cura milagrosa,

evidenciando poca aceptacion de la situacidén que viven sus hijos.

Los estereotipos de género son determinantes para establecer los roles
gue los padres de nifios con discapacidad adoptan para la rehabilitacion de sus
hijos, ya que en su mayoria las madres asumen el compromiso del cuidado de
los nifios y por ende la rehabilitacion, y los padres desempefian el papel de

proveedor.

La sobreproteccion, excesivo apego, actitud sacrificada, abandono de si
mismo, depresién crénica y percepcion irreal ante el diagnostico de sus hijos

pueden indicar dificultades en la aceptacion de la discapacidad.

El sentimiento de agotamiento y desesperacién se incrementa en los
padres de nifios con discapacidad mayores de diez afios por el desgaste fisico y
emocional que han tenido a lo largo del desarrollo de sus hijos. Caso contrario
con los padres de nifios con discapacidad, menores de diez afios, quienes
muestran mayor entusiasmo en relacion a la rehabilitaciébn de sus hijos, esta es
una diferencia marcada por la edad de los nifios y no por el tipo de discapacidad

que presentan.
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Recomendaciones

Es necesario que los profesionales en la atencion de nifios con
discapacidad no vean el proceso de aceptacion de forma lineal y orienten sus
estrategias de trabajo a la realidad que cada caso requiere, superando el
discurso de etapas evolutivos en el proceso de aceptacion de los padres; ya que

puede tener similitudes y diferencias en cuanto a sentimiento y reacciones.

Propiciar una atencion temprana del nifio con discapacidad y su familia,
entendida esta como el conjunto de acciones planificadas con caracter global e
interdisciplinario, para la creacion de estrategias de intervencion oportunas a las

necesidades que cada caso requiere.

Trabajar sobre el imaginario que las personas tienen sobre la
discapacidad a nivel social ya que muchas veces los padres reaccionan a los
significados que tiene para ellos los acontecimientos reproduciendo estereotipos

gue impiden el maximo desarrollo de los nifios.

Es necesario que los profesionales en la atenciébn del nifio con
discapacidad especifique desde un principio los logros y objetivos del servicio
gue el nifio va recibir con el fin que las expectativas de los padres sean reales y

no se sientan defraudados y desmotivados conforme pase el tiempo.

Es de suma importancia fomentar la comunicacion entre la pareja, sobre
todo en los momentos de crisis, pues cuando los sistemas de comunicacion no
son adecuados, se llega a situaciones de aislamiento y desintegracion que
afectan tanto al plano individual como en el social. Es recomendable que los
padres compartan sus sentimientos, que vivan su tristeza, su enojo y que sepan

expresarlo, para que juntos lleguen a acuerdos y encuentren soluciones.
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Para la intervencion de las personas con discapacidad debe tomarse en
cuenta las individualidades de cada nifio al igual que la limitante sociales,

psicoldgicas e individuales de cada familia.

Las instituciones que trabajan en beneficio de nifios con discapacidad
deben propiciar espacios de reflexion en torno a la discapacidad y grupos de

auto apoyo a los padres de familia para afrontar las dificultades que tengan.

Los programas de rehabilitacion de los nifios con discapacidad deben
involucrar a todos los miembros de la familia, para minimizar la carga de trabajo
gue las madres en su mayoria tienen por el mandato social del cuidado de los

hijos.
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Anexo |

Universidad de San Carlos de Guatemala

Escuela de Ciencias Psicoldgicas

Centro de Investigacion de Psicologia — CIEPs- “Mayra Gutiérrez”
Encargadas: Karin Garcia y Rebeca Orellana

Entrevista

Informacion General
Datos de la madre
Nombre:

Ocupacion:
Escolaridad:

Edad: Religion:

Datos del padre

Nombre:
Ocupacion:
Escolaridad:

Edad: Religion:

Datos del nifio(a)

Nombre:

Lugar y fecha de nacimiento:

Edad del nifio(a) actualmente: Sexo:

Tipo de discapacidad que presenta su hijo(a):
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Hijo Unico: Hermanos: Hermanas:

Numero de hijo:

Segunda parte de la entrevista

1. ¢ De qué manera notd que su hijo(a) tenia una discapacidad?

2. ¢Qué hizo al momento de enterarse que su hijo(a) tenia una discapacidad?

3. ¢ Qué sentimientos tuvo al enterarse que su hijo(a) tenia una discapacidad?

4. ¢ Conoce la causa de la discapacidad de su hijo?

5. ¢ El embarazo fue planificado?

6. ¢ Como afectd en la relacion familiar la discapacidad de su hijo? (relacién con

la pareja y con los hijos o demas miembros de la familia)
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7. ¢ Como se siente usted y su familia respecto a su hijo con discapacidad?

8. ¢ Ha recibido apoyo de: profesionales, escuela, familia e iglesia?

9. ¢ Se incrementaron los gastos al momento de enterarse de la discapacidad de

10. ; Como ve en el futuro a su hijo?
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Anexo Il

Matriz de Vaciado

PADRES DE NINOS CON DISCAPACIDAD MULTIPLE

Cuadro de datos de madres de niflos con discapacidad Multiple

Datos de la madre

No. Entrevista Entrevistado Nombre Ocupacion Escolaridad Edad Religion
1 Mama EC Ama de casa 6to primaria 40 Evangélica
2 Mama SECO Ama de casa 3ero primaria 47 Evangélica
3 Mama SRPA Ama de casa 6to primaria 27 No tiene
4 Mama TV Oficios 6to primaria 35 Catdlica
domésticos

5 Mama y papa EN Ama de casa 3ero basico 23 Catdlica
6 Mama YSSG Empleada 2do basico 28 Evangélica
7 Mama MCM Ama de casa 5to primaria 41 Catdlica
Fuente: datos obtenidos de las entrevistas a padres de nifios con discapacidad multiple de FUNDABIEM.
Cuadro de datos de padres de nifios con discapacidad multiple

Datos del padre
No. Entrevista Nombre Ocupacion Escolaridad Edad Religion
1 URG Panificador 6to primaria 32 Evangélico
2 PCR Fabrica de block 6to primaria 36 Evangélico
3 HAVG Piloto ler bésico 32 No tiene
4 SIN DATO
5 FR Perito contador Perito contador 29 Catolico
6 SIN DATO
7 CHER Produccidn de 2do basico 34 Catolico

Fuente: datos obtenidos de las entrevistas a padres de nifios con discapacidad multiple de FUNDABIEM

Pastas INA



Cuadro de datos de nifios con discapacidad multiple

Datos de la madre

No.
Entrevista
1

2

3

6

7

Nombre

DERC

PJ

VAV

JM

KD

LPSG

YMEC

Lugar y fecha
de nacimiento
Guatemala
16/1/2004
Guatemala
21/10/1998
Guatemala
17/9/2009

Guatemala
20/7/2004
Patulul,
Suchitepéquez
5/12/2008
Guatemala
3/12/2000
Guatemala
9/11/2005

Edad

7

12

10

5

Sexo Tipo de discapacidad

F

M

F

F

Microcefalia y retraso
psicomotor

Paralisis cerebral y
epilepsia

Retraso global con
epilepsia y parélisis
cerebral

Paralisis cerebral

Pardlisis infantil

Pardlisis cerebral

Paralisis cerebral

Hijo
Unico
No
No

No

Si

Si

Si

No

Hermano
S
1

3

0

3

Fuente: datos obtenidos de las entrevistas a padres de nifios con discapacidad multiple de FUNDABIEM

Hermanas

NUmero
de hijo
2

4

4
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Cuadro de transcripcion de entrevistas a padres de nifios con discapacidad multiple

Pregunta

1. ¢ De qué manera
notd que su hijo
tenia una
discapacidad?

¢ Qué hizo al
momento de
enterarse que su
hijo tenia una
discapacidad?

¢Qué
sentimientos tuvo
al enterarse que
su hijo teniauna
discapacidad?

Transcripcion

E1: fue prematuro y estaba muy aguadito, lo llevamos al pediatra para que lo revisaran y él nos dijo lo que tenia.
E2: El naci6é en casa y no me bajaba la placenta y fui al hospital, después noté que no lloraba, no era activo y lo
sentia caliente con fiebre y queria mamar. Fue un doctor que me dijo que tenia paralisis cerebral.

E3: A los cuatro dias de nacida ella se me puso amarilla y ya cuando como se llama ya a los tercer dia yo la vi y
ella se me puso amarilla entonces al cuarto dia se me paralizo y ya no lloro y ya no mamo ni nada solo se
guejaba entonces nos la llevamos al Roosevelt de emergencia y alli me dijeron que ella tenia una
incompatibilidad de tipo de sangre entonces por eso se me puso asi.

*¢ Incompatibilidad de la sangre el factor RH?

Si yo soy A positivo y mi esposo es negativo.

*¢ Esa incompatibilidad le resulto hasta ella, por que las otras nenas?

No, solo con el varén, porque yo tuve un varoncito pero él se me murié entonces él nacio asi, a él le hicieron
examenes y la doctora me dijo que él se tenia que quedar internado para quitarle lo amarillo, en cambio, con ella
la doctora me dijo que me la llevara a la casa y que la sacara al sol y que con eso se le iba ir quitando con la luz,
pero no. Se puso mal a los cuatro dias se me paralizé.

E4:

ES5:

E6:

E7:

E1: yo no me lo esperaba.

E2: fue serio, nunca me imaginé, lo sofiaba, era una ilusion para mi tener muchos hijos. Por eso decidi tener
mas hijos. Mi tercer hijo me dijeron que tiene autismo.

E3: Ponerme a llorar y seguir adelante con ella.

E4: Me llegaron a ver los doctores, y que ibamos a luchar a ver qué pasaba.

ES5:

E6:

E7:

E1l: Nadie se lo esperaba, fue dificil pero luego lo aceptamos

E2: fue duro, sigue siendo dificil, un doctor me dijo que él era no vidente, para uno de madre es duro, uno no
quiere el mal para ellos. Dios se lo mand6 a uno hay que aceptarlo.

E3: ponerme triste porque no, ella no iba a ser normal, no iba a ser igual que las otras nenas.

E4: fue duro algo que uno no se espera, porgue uno quisiera que fueran sanos para poder trabajar, de alli me
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¢Conoce la causa
de la
discapacid.ad de
su hijo?

¢El embarazo fue
planificado?

despidieron a mi en mi trabajo y ya me quedé en la casa viendo mis ventecitas para poder sacarla adelante.

ES5:

E6:

E7: tristeza al saber que se me iba a morir mire sefio, aaah fue duro la verdad.

E1: el doctor nos dijo que fue congénito

E2: no.

E3: la incompatibilidad de la sangre.

*¢ Usted cree que haya sido por eso?

Pues a mi me dijeron que todo el pigmento amarillo se le habia subido al cerebro, le dieron fototerapia para ver
si mejoraba y no mejord le tuvieron que hacer transfusion de sangre para que volviera a abrir sus ojitos.

E4: yo lo que siento que le afecté cuando naci6 fue que me tuvieron mucho tiempo internaday me decian que
me faltaba y me tenian mucho tiempo internada, estuve como unos cuatro dias el tiempo que estuve internada y
eso me dijo el doctor que les afecta y porque lo obligan a uno tenerlos normales y a veces es mejor hacer la
cesarea aunque cuesta mas para que uno se recupere pero ellos estan mas seguros no se infectan de nada, en
cambio asi cualquier cosa les da y después les aparece.

E5: se comentd en la pregunta 1 “M: al nacer tragd meconio, P: a los dos dias convulsioné.

E6: pueda que pudo haber tenido algo que ver todo eso que tenia dentro de mi, pero también segun lo que le
diagnostico el médico fue que tuvo asfixia cerebral.

A veces pienso que lo que pasé anteriormente pueda haber influido pero también lo de la asfixia, el asunto es
gue la nena tiene problemas y lo que queda hoy es estar al dia con su rehabilitacién, para ver logros en ella
tener cambios.

E7: si. Meningitis.

El: si.

E2: no.

E3: no ya no queriamos mas bebés lo que pasa fue que yo tenia la inyeccion de tres meses y cuando me fui a
ponerme la otra me dijeron que ya no podia porque ya estaba esperando.

E4: si todo estaba bien, yo no tuve ninglin problema yo segui trabajando, yo pensaba que cuando ella naciera yo
podia tenerla en la guarderia que tenia mi trabajo y seguir trabajando para pode darle todo a ella, pero donde yo
vi que ella estaba asi busque la forma en la que me despidieran, ellos no me querian despedir porque yo hacia
todo sabia planchar coser alli en ese trabajo, pero ellos no me iban a dar mucho permisos para ir al hospital con
ella por tantas operaciones y todo y por eso me despidieron. Pero estuvo bien porque ahorita para las terapias
no me dieran permiso, poco a poco yo he visto la forma de como poderla sacar a ella darle sus controles y sus
terapias.

E5: P: Si pues esperabamos, asi de, pues éramos novios y cabal resulto embarazada ella, pero asi como no tan
planificado.

E6: no, fue una violacion
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PADRES DE NINOS CON DISCAPACIDAD FiSICA.

Cuadro de datos de madres de nifios con discapacidad fisica

Datos de la madre

No. Entrevista Entrevistado Nombre Ocupacion Escolaridad Edad Religion
8 Maméa EC Ama de casa 6to primaria 40 Evangélica
9 Maméa SECO Ama de casa 3ero primaria 47 Evangélica
10 Maméa SRPA Ama de casa 6to primaria 27 No tiene
11 Maméa TV Oficios 6to primaria 35 Catdlica
domésticos

12 Mama y papa EN Ama de casa 3ero basico 23 Catdlica
13 Maméa YSSG Empleada 2do basico 28 Evangélica
14 Maméa MCM Ama de casa 5to primaria 41 Catdlica
Fuente: datos obtenidos de las entrevistas a padres de nifios con discapacidad fisica de FUNDABIEM
Cuadro de datos de padres de nifios con discapacidad fisica

Datos del padre
No. Entrevista Nombre Ocupacion Escolaridad Edad Religion
1 URG Panificador 6to primaria 32 Evangélico
2 PCR Fabrica de block 6to primaria 36 Evangélico
3 HAVG Piloto ler bésico 32 No tiene
4 SIN DATO
5 FR Perito contador Perito contador 29 Catolico
6 SIN DATO
7 CHER Produccién de 2do basico 34 Catolico

Pastas INA

Fuente: datos obtenidos de las entrevistas a padres de nifios con discapacidad fisica de FUNDABIEM
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Cuadro de datos de nifios con discapacidad fisica

No.
Entrevista
1

2

3

6

7

Nombre

DERC

PJ

VAV

JM

KD

LPSG

YMEC

Lugar y fecha
de nacimiento
Guatemala
16/1/2004
Guatemala
21/10/1998
Guatemala
17/9/2009

Guatemala
20/7/2004
Patulul,
Suchitepéquez
5/12/2008
Guatemala
3/12/2000
Guatemala
9/11/2005

Datos del nifio

Edad

7

12

10

5

Sexo Tipo de discapacidad

F

M

F

F

Microcefalia y retraso
psicomotor

Paralisis cerebral y
epilepsia

Retraso global con
epilepsia y pardlisis
cerebral

Paralisis cerebral

Pardlisis infantil

Paralisis cerebral

Paralisis cerebral

Hijo
Unico
No
No

No

Si

Si

Si

No

Hermano
S
1

3

0

3

Fuente: datos obtenidos de las entrevistas a padres de nifios con discapacidad fisica de FUNDABIEM

Hermanas

NUmero
de hijo
2

4

4
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