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RESUMEN

El presente estudio tiene como finalidad dar a conocer el
estado emocional de padres y madres de familia con hijos
de capacidades diferentes. El estudio se realizo en los
barrios: Pedro Joaquin chamorro sector # 3, Gilberto
Romero y Barrio Sandino del municipio de Siuna — RAAN.
Con el objetivo de identificar y evaluar el estado
emocional de los padres que tienen hijos con capacidades
diferentes.

La importancia que tiene esta investigacion es para dar a
conocer como se sienten estos padres y madres de
familia que tienen hijos e hijas con capacidades
diferentes asi como también que la poblacion, las
autoridades regionales y municipales instituciones del
Estado, Organismos nacionales y no Gubernamentales,
conozcan de la existencia de estos nifios y nifias y de los
padres y madres de familia en el municipio de Siuna, que
hijos con capacidades diferentes y se les pueda brindar
una atencion especializada.

Para recolectar la informacion de este estudio, se
realizaron las técnicas de entrevistas, Grupo focales
llevado a cabo con los padres y madres de familia y la
observacion.

En cuanto a la situacion socioecondémica que afecta el
estado emocional de los padres y madres, los
determinamos de la siguiente manera social y economico,
familiar y el analfabetismo) siendo la familia y la sociedad
el de mayor impacto por sus altos indices de prevalencia.

La actitud de los padres y madres frente a la capacidad
diferente que sufren los hijos varia de acuerdo a las
familias, lo que para unas puede ser estresante para otras



no lo es tanto, pueden considerar estas demandas, como
intolerables o llevaderas, dependiendo de los recursos
materiales y sociales, asi como del modo en que se
perciba subjetivamente la situacion.



. INTRODUCCION

Durante muchos afios, los casos con de nacimiento, de
ninos con capacidades diferentes ha sido un reto para
padres y madres de familia y la sociedad en general.

En Nicaragua al igual que el resto de los paises existen
padres y madres con hijos de capacidades diferentes.

El municipio de Siuna esta localizado en la parte suroeste
de la Region Auténoma del Atlantico Norte. Actualmente
formado por 180 comunidades y 21 Barrios, es el
municipio mas alejado de la cabecera departamental
(puerto cabezas), la poblacién se dedica principalmente a
la agricultura a la agricultura, ganaderia, comercio y la
mineria.

Posee un area de 4,238 km2 aproximadamente, equivale
al 6.2% de la costa atlantica y el 1.7% con respecto al
territorio nacional, cabegera municipal lleva el mismo
nombre “Siuna” fundad el 22 de agosto del afio de 1969 y
ubicada a 450 km de Managua capital de la republica de
Nicaragua.

El municipio de Siuna regién auténoma del atlantico norte
el 9% de la poblacion de niflos y nifias sufre alguna
capacidad diferente, y por tanto, los padres de estos
sufren de algun problema emocional que los afecta de
manera psicoldgica.

Es importante mencionar que nuestro municipio vy
comunidades no estan exentos de tener padres con hijos
de capacidades diferentes en nuestro municipio.

Con el presente trabajo podremos determinar, identificar y
evaluar los principales factores que influyen en el estado
emocional, de padres y madres con hijos e hijas con
capacidades diferentes. El sefalar los problemas




Psicoldgicos que afectan el estado emocional y por ende
el comportamiento de los padres ante la sociedad,
ayudara ha hacerlos participes de las necesidades de
estos.

Ademas queremos que la poblacién conozca las
debilidades de asistencia especializada en nuestro
municipio.

Entre los factores relacionados al estado emocional que
presentan padres y madres el mas consistentemente
asociado con los estilos educativos familiar ha sido la
clase social.

La falta de orientacion, o el excluir a los padres y madres
de familia de los programas asistenciales de sus hijos
pone en peligro la estabilidad de los padres y madres de
familia.

Como profesionales podemos ayudar a la familia a
mantener el equilibrio buscando llegarles a los padres vy
madres, también debemos tomar conciencia que muchos
hombres si estan abiertos a buscar ayuda si desean
involucrarse en el que hacer con sus hijos.

Sin embargo para poder conocer los factores psicolégicos
que afectan el estado emocional de padres y madres,
debera hacerse el analisis o estudio correspondiente al
tema en nuestro municipio.

Tal experiencia declarar los diferentes factores
psicologicos que tienen qué ver con el comportamiento y
afrontamiento de los padres que tienen hijos con
capacidades diferentes, los que producen cambios
emocionales que afectan el comportamiento de los
padres.




. OBJETIVOS

a. Objetivo General

% Caracterizar el estado emocional de los padres y
madres con hijos de capacidades diferentes en los
Barrios. Pedro Joaquin Chamorro, Sandino y Gilberto
Romero

b. Objetivos Especificos

1. Identificar las condiciones socioeconémicas que
afectan el estado emocional de los padres y madres con
hijos e hijas de capacidades diferentes.

2. Evaluar la situacion socioeconémica que afecta el
estado emocional de los padres y madres con hijas e hijos
con capacidades diferente.




II.MARCO TEORICO
3.1 Generalidades

La interaccién entre el suceso estresante, los recursos de
la familia y la estimacion de la seriedad del suceso, lo que
determina el grado en que la familia sera vulnerable al es
tres y ala crisis
http://worddsinresistance.wordpress.com.

Con respecto ala mama, el estado emocional de la madre
de un recién nacido, la depresion puerperal y las
ansiedades constitucionales que invaden a la puérpera,
estado que suele agudizarse cuando regresa al hogar y
se enfrenta a la diaria realidad, cobrando importancia las
responsabilidades y obligaciones para con el recién
nacido, la casa y los demas miembros de la familia. Los
primeros dias, la familia y el entorno tiene actitudes
tolerantes, afectuosas, de contencion y colaboracion,
luego cada miembro de la familia vuelve a sus tareas
cotidianas y la casa a su funcionamiento. Es aqui cuando
la mama suele sentir fatiga, frecuente accesos de llanto
con sentimientos de no sérvir para nada, de no poder
hacerse cargo de la crianza de ese hijo y de las citadas
responsabilidades.

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

(Soifer 1993: 32).




La discapacidad actiua como un elemento desestabilizador
de la dinamica familiar (independientemente de la
capacidad de adaptacion e integracién que tenga la
familia ante las situaciones de crisis). Produce un gran
impacto psicolégico y bloqueo emocional. Para los
padres desaparece, transitoriamente de su mundo,
cualquier otra realidad. (Los demas hijos, el trabajo, el
entorno familiar y/o social, etc.) Que no sea su hijo, su
enfermedad y su tratamiento y adoptan un
comportamiento particular, quieren vivir intensamente
todos los momentos, no se dejan ayudar, se sienten
amenazados por la posible perdida del nifo, etc.
(Paniagua 2001:14).

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

Si esto se intensifica y permanece, lleva a la disolucién
del vinculo matrimonial, con la respectiva consecuencia
sobre el resto de los miembros (Ibid. 1973:14-23)

La forma en que la familia y la sociedad misma enfrentan
el problema muestra una amplia gama de posibilidades
de acuerdo a la capacidad diferente que presente el
hijo(a). También es variada la forma de responder ante el
problema de cada uno de sus miembros: mientras unos
asumen una actitud positiva, otros desarrollan negacion,
depresion, agresividad ansiedad y sentimientos de culpa,




Por ejemplo, en el caso de la familia en la cual la madre
se dedica al hogar, el grado de tension que le genera la
demanda diaria sera menor si lo considera como una
responsabilidad libremente aceptada asi lo vive como una
imposicion.

En general, podemos afirmar que en las familias con un
hijo discapacitado, el nivel de demandas es muy elevado.
Pero este nivel de demandas no se traslada
necesariamente en un alto grado de estrés y tension. Es
la interaccion entre el suceso estresante, los recursos de
la familia y la estimacion de la seriedad del suceso, lo que
determina el grado en que la familia sera vulnerable al
estrés y a la crisis (Crnic, et al. 1983; McCubbin y
Patterson, 1983: 23 - 49).

Lo ya planteado sin duda se intensifica en todo el grupo
familiar, tras la comunicacion del nacimiento de un nifio
con problemas fisicos evidentes (dedos de manos y pies
pegados, malformaciones “en el pabelldn auricular,
estrabismo, alteraciones motrices o discapacitado
(Sindrome de Down, con malformaciones, como
deficiencias sensoriales, motoras, mentales o con dafio
neuroldgico). Esta noticia que sorprende a la familia en su
conjunto, que no estar preparada, reacciona en el
encuentro con ese bebe con sentimientos contradictorios,
amor y rechazo, al no coincidir con las expectativas del
hijo ideal y enfrentan a los progenitores a la frustracién de
los anhelos y fantasias, provocando una profunda herida
narcisista, de dificil y lenta recuperacion. (Giberti,
E1999:23).

3.2 Qué es estado emocional
Estado afectivo, una reaccion subjetiva al ambiente,
acompaniada de cambios organicos (fisiologicos y
endocrinos) de origen innato, influida por la experiencia y
que tiene la funcién adaptativa.




Se refieren a estados internos como el deseo o la
necesidad que dirige al organismo. Las categorias
basicas de las emociones son: miedo, sorpresa, aversion,
ira, tristeza y alegria.

Estado de animo. Emociéon generalizada y persistente
que influye en la percepciéon del mundo. Son ejemplos
frecuentes de estado de animo: La depresion, alegria,
colera y ansiedad. Estos son los tipos de estado de
animo. http://worddsinresistance.wordpress.com.

3.3 Qué es capacidad diferente

Es la expresion capacidad diferente un término impreciso,
pues se puede identificar cualquier cosa y no
precisamente un individuo que tiene una deficiencia fisica,
intelectual o sensorial.

“Al usar capacidades diferentes podriamos incluir a un sin
numero de personas tanto comunes como destacadas,
pues todos tenemos capacidades diferentes y somos mas
0 menos capaces de hacer ciertas cosas lo que de
ninguna manera nos hace ser personas con
discapacidad”.

En conclusion todas las organizaciones e instituciones
mundiales reconocida destacando la ONU que decidi6
adaptar dicho termino y utilizar todos los términos Juan
Fomandez Perdomo http://www.scribd.com.

3.4 La parejay la concepcion de un hijo.

Un nifio antes de nacer es para los padres, una hipétesis,
un proyecto, una promesa, es aquello que los padres
imaginan, novelan, inventan suefian y escenifican a parte
del ideal de cada uno. Hipétesis, por que los padres la
construyen en un devenir temporal y el hijo, aun no




nacido, representa una novedad. Proyecto porque los
progenitores edifican sus planes en funcién del nacimiento
de este hijo y proyectandose en él. Cumple una promesa
por que re significa la historia de los padres y sus abuelos,
siendo una esperanza de futuro y trascendencia. Todos
ellos generan en la fantasia de los padres, la existencia
de un supuesto hijo “ideal.” (Levin, E. 2005:45).

Cuando un hijo nace, los progenitores sienten por un lado
que es un regalo y por otra parte, suelen experimentar
una responsabilidad que temen no poder asumirla. Esta
responsabilidad frente al nacimiento de un nifio enfermo
se exacerba. Choizza expresa a que los padres, ante esta
situacion, habitualmente se preguntan, con temor o con
angustia ¢ Por qué pasa esto? (Ibid. 2005:47)

3.5 como actda la familia ante la confirmacién de
alguna discapacidad en su hijo recién nacido.

Con respecto a la mama, el estado emocional de la madre
de un recién nacido, la depresion puerperal las
ansiedades contusionales que invaden ala puerpera,
estado que suele agudizarse cuando regresa al hogar y
se enfrenta a la diaria realidad, cobrando importancia las
responsabilidades y obligaciones para con el recién
nacido, la casa y los demas miembros de la familia. Los
primeros dias la familia y el entorno tiene actitudes
tolerantes, afectuosas, de contencion colaboracion, luego
cada miembro vuelve a sus tareas cotidianas y la casa a
su funcionamiento.

Es aqui cuando la mama suele sentir fatiga, frecuentes
accesos al llanto con sentimientos de no servir para nada,
de no poder hacerse cargo de la crianza de este hijo y de
las citadas responsabilidades.




En caso en que estas conductas se agudizan suele
aparecer rechazo, hacia la criatura, no quiere verla, y se
sumerge en la tristeza y permanece alejada, como
ausente, apatica, descuidando su arreglo personal, suele
presentar insomnio, inapetencia. Soifer sefiala que estos
estados de la madre, repercuten fuertemente en la familia
todo (papa hermanos, abuelos etc.) y cada uno
reaccionara de acuerdo a sus posibilidades. (Soifer.1993)
http//www.scribd. com.

Si estas conductas maternas, como sefiala Soifer, suelen
presentarse frente al nacimiento del nifio normal ;Qué
sucede cuando ese hijo nace con alguna alteracién fisica
o discapacidad?

Hoy se esta lejos de los tiempos en que una persona con
discapacidad se la ocultaba y suponia un estigma. Hasta
mediados del xx la discapacidad se atribuian a causas
organicas generadas en la familia por algun tipo de
degeneracién moral, lo que llevaba a sentimientos de
culpa y vergiienza. Aun en la actualidad estos
sentimientos perduran y numerosos padres creen que el
nacimiento de un hijo discapacitado es algun “castigo”.
(Paniagua, G.2001)http//www.scribd.com.

Actualmente no se actua tan irracionaimente pero
continuan muchos perjuicios y creencias, que sin duda
tienen que ver con los sentimientos de culpa y vergtienza
que los padres sienten frente a este nifio con deficiencia,
provoca una herida narcisista importante.

3.6 Como enfrenta la familia la discapacidad de un
hijo.

Intentaremos explicar como los integrantes de la familia
se enfrentan (algunos autores lo llaman afrontamiento) y
adaptan a la enfermedad y a sus respectivos tratamientos,
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es decir, al tipo de asistencia que este nifilo necesite,
Segun sea la alteracion que padezcan, varios autores, ya
citados (Paniagua Sheffield, Levin Soifer, entre
otros).coinciden en general, en la descripcion del
comportamiento que adopta cada miembro de la familia.

Sostienen que tras el diagnostico, los padres utilizan
diferentes mecanismos de afrontamiento, produciendo
reacciones emocionales que afectan sus relaciones
matrimoniales con el nifio con problemas, con los demas
hijos y el reto de la familia, su entorno social, laboral y por
ende , el clima familiar, influyendo en su funcionamiento
psico social posterior.

Algunas de las formas utilizadas por la familia para
enfrentar estos momentos son: aislamiento, exceso de
actividades (reaccién maniaca), inhibicién de la accion
(trastornos somdticos, consumo de drogas o alcohol),
refugio en la religion busqueda de informacion e interés
excesivo por las técnicas medicas, reacciones de tension,
panico, reacciones depresivas (tristeza, dificultades de
concentracion, ansiedad, disminucion de la energia, del
apetito y el sueno), defensa: Negacion de la realidad.

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

Lo expuesto lleva aun cambio importante en la dinamica
familiar y la perspectiva de futuro, ya que un nifio con
cierta discapacidad, implica aceptar que no solo hay que
criarlo y educarlo, si no que también requerira de
asistencia especial el resto de su vida. Esto no coincide
con lo planificado familiarmente y es necesaria una
reformulacion de lo proyectado, despertando ansiedades
en los padres quienes a veces adoptan actitudes de
rechazo o sobreproteccion (Ibid.2001).

3.7 Como repercute la discapacidad en la dinamica
familiar.

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

Las reacciones ante la enfermedad infantii no son
idénticas entre el padres y la madre, probablemente esto
se deba a la influencia de estereotipos -culturales
concerniente a los roles masculinos y femeninos. La
madre, que juega un papel clave en la adaptacion de la
familia, esta centrada en la problematica de este hijo con
que mantiene relaciones de sobreproteccion, indulgencia
excesiva, etc. Ella manifiesta mas ansiedad y peligro
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psicoldgico que el padre y/o la el nifio enfermo, su estado
afectivo depende del estado de salud de su hijo, presenta
problemas de suefio y apetito y se siente a gusto al tener
que dedicarse al cuidado del nifio y/o nifAa (lbid.
.2001:34).

La madre experimenta, ante un nifio prematuro por
ejemplo, desesperacion, pérdida de confianza en su
capacidad de ser buena madre, sensacion de ser evitada
por los demas, de ser separada de su marido y de ser
incapaz de adaptarse a las dificultades que este nifio
presenta. El padres comprende menos las implicaciones
del diagnostico y utiliza durante mas tiempo la negacion,
lo que explica que actué de manera mas optimista en
cuanto a evolucion del nifio. En general adopta una
actitud activa, toma las decisiones inmediatamente y
apoya a la madre, aunque se implica indirectamente con
el nifio y demuestra una relativa indiferencia. El hombre
evita obligaciones profesionales y domesticas, siente que
su esposa esta e exageradamente centrada en el hijo
enfermo y descuida a los Demas miembros de la
familia. (Soifer 1973:17).

En relacion ala pareja 4, Como los afecta? Avece es capaz
de apelar a una adecuada cuota de resignacion vy
aceptacion de la realidad, que aminora el dolor vy
permanecen unidos por diferentes razones (la mutual,
cuidar a los otros hermanos, para evitar mas cambios
negativos en la vida del nifio).otras, el mayor peligro se
cierne en cuanto ala subsistencia de la pareja ya que es
frecuente que ambos conyuges apelen mecanismos
diséciativos para enfrentar el dolor, que lleva a
culpabilizarse mutuamente por la enfermedad del hijo. Si
esto se intensifica y permanece, lieva a la disolucion del
vinculo matrimonial, con la respectiva consecuencia
sobre el resto de los miembros (Ibid.1973:45).
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Estas familias pasan por un periodo de fuertes estados
emotivos que han sido consideradas como fases: en
primer momento atraviesan una fase de shock emocional,
seguido de un periodo de un periodo variable de
negacion parcial de la realidad (no se acepta la
enfermedad y se minimiza su gravedad). En este
momento, la familia se hace multiples interrogantes (¢ Por
qué ocurre? ;Por qué a mi? esto jno puede ser! etc.).

Hay tristeza junto a la ira y experimentan incertidumbre
por el futuro del nifio y se sienten débiles para enfrentar
las atenciones que requiere un hijo deficiente.

Los padres, perciben la enfermedad como una agresion
hacia ellos, atribuyen su origen a factores genéticos o es
un castigo, fantasia que proviene de conflictos
inconscientes, aparecen sentimientos de culpa (en
ocasiones, suelen proyectarla a los médicos, el destino o
Dios).

Luego de esta fase de descreimiento y negacion, los
padres suelen experimentar ansiedad abrumadora, rabia,
se culpan a si mismo 0 buscan un culpable (aparecen
deseos de muerte para si o para el bebe, sensacion de
impotencia, deseos de huir, entre otros) y finaimente
depresion, estado que sefala el camino a la elaboracion
del duelo y la aceptacion de este hijo discapacitado.

Finalmente, llegan a la fase de aceptacién (en la que
continian experimentando ansiedad y depresion y
aparecen las fantasias de curacién), aqui generalmente,
se dedica n a buscar informaciéon acerca de la
enfermedad y apoyo de otras personas o instituciones.

La presencia de los citados sentimientos, generan
actitudes demandantes o culpabiliza doras hacia los
profesionales que pueden atender a su hijo. En esta fase
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la familia prueba todos los recursos que consideran que
pueden ser Utiles para lograr la curacién de su hijo
(rituales, supersticiones, etc. (Scheffeld, R.2001:136).

Ante situaciones inesperadas. por ejemplo la deficiencia
de su hijo, los individuos atraviesan por diferentes etapas
emocionales. Pero en todas ellas prevalecen ideas e
ilusiones con respecto a la discapacidad en cuestion, que
se manifiesta atraves de creencias sobre la situacién del
nifo, como que llegara a ser normal por que se inventaran
técnicas terapéuticas nuevas o medicamentos o que se
dara un milagro. Elizabeth Kubler-Ross.

1. Negacion: se conserva la esperanza de que pueda
existir algin error en el diagnostico. Es una defensa
temporal que puede ser reemplazada por una aceptacion
parcial.

2. Agresion: los padres pueden agredirse mutuamente, o
bien, alguno de ellos puede culpar al otro por la
problematica del nifio. Es posible que también rechacen al
hijo con alguna carga de agresividad hacia este.
Generalmente, el enojo es desplazado hacia el medico, la
religion ola vida. quizas este sentimiento provenga, en
gran part4e de la impotencia y frustracion gue sienten los
padres. muchas veces esta fase culmina con sentimientos
de culpabilidad o vergiienza.

3. Negociacion: Aun no se aceptas completamente el
problema del nifio, sin embargo , los padres se muestran
abiertos al dialogo y la negociacion con el medico y con el
nifo

4. Depresion: Cuando los padres reflexionan la situacion
del nifio dentro del contexto familiar y social, aparecen
conductas de agotamiento fisico y mental, falta de apetito,
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apatia, aumento en las horas de suefio, en general,
manifestaciones clinicas de la depresion.

5. Aceptacion: Puede ser parcial o total y puede durar
mucho tiempo o si se presentan épocas de crisis, alguna
de las fases anteriores puede volver a aparecer.

Cuando un pequefio tiene alguna discapacidad,
generalmente, la reaccion inicial de los padres produce
una sintomatologia depresiva de intensidad, formas de
reaccion y tiempo de recuperaciéon variables que
dependen de factores tales como el grado de incapacidad,
desarrollo de la personalidad y adaptacion vital de la
familia, antes de la llegada del hijo, el grado de éxito
profesional 'y social, nivel intelectual, status
socioecondmico y creencias religiosas entre otros. La
depresién ante el diagnostico del hijo no solo viven a
nivel personal, también en su nucleo de relacion
interpersonal. (Ibid. 2001:24)

La noticia de un embarazo dispara una ola de
sentimientos que incluyen a los padres y madres. Lo
verbalice o no, fantasea mentalmente con el hijo ideal;
revive ilusiones proyectos, miedos, temores; y junto con el
padre, viven la esperanza de que su hijo sea inteligente,
fisicamente fuerte, habil y con cierta belleza, puesto que
son factores de valorizacion social. La noticia de la
discapacidad del hijo supone para ellos una frustracion de
sus expectativas que les derrota, desconcierta y deprime,
provocando un derrumbamiento de pautas de adaptacion,
sentimientos de inferioridad y wuna hipersensibilidad
especial hacia lo que la sociedad puede pensar. Temen
ser subestimados por la deficiencia fisica de su hijo e
interrogan a los médicos sobre las causas posible
responsabilidad, que no analizan siempre de forma
consciente.
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En ocasiones intentan desplazar la culpa hacia los
meédicos que intervinieron en algin momento. Poco a
poco la culpa se desplaza en un intento de resignacion, a
la suerte o un castigo divino y por ultimo, se proyecta
sobre ellos mismos. Este sentimiento de culpa es el que
se relaciona mas directamente con Ia depresiéon y hace
que en casos de anomalias graves, la familia se retire de
la vida social en un intento de ocultacién. Si la
discapacidad es menos importante, tratan de minimizarla.
Ambas actitudes negativas retrasan la labor terapéutica
(Ibid.2001:34).

3.8 Reaccioén de negacién ylo aceptacion parcial.

La reaccién de negacion se produce solo en los casos
leves, los padres tienen comportamientos que prescinden
de la discapacidad y de las dificultades que para el nifio
supone.

Esta actitud hace que el hijo se encuentre solo ante su
dificultad, sin ayuda y se le exigen cosas que no puede
hacer. No es admitido en el seno familiar como realmente
es y continuamente es llevado con distintos especialistas.
Como consecuencia se genera sentimientos de
inferioridad y gran inseguridad en el nifo.

Si la discapacidad es evidente, los padres, aunque
afirmen lo contrario, no aceptan completamente al hijo y
se dejan dominar por su propia situacién psicolégica y
social, con una variada sintomatologia depresiva como:
retraimiento socia, apatia, disminucion de la atencion o]
capacidad para pensar con claridad, irritabilidad, actitud
pesimista hacia el futuro y rumiacion negativa de
acontecimientos pasados. No superan su problema
personal y no salen del estérii terreno de las
lamentaciones y auto justificaciones. Estan totalmente
orientados hacia si mismos y eso les genera mas
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culpabilidad, que expresan con una serie de sentimientos
diversos que transforman su forma de ser sus actitudes,
haciéndoles irregulares y ambivalentes es sus
comportamientos con reacciones bruscas que van al
rechazo parcial. La discapacidad del hijo toca sus puntos
de sensibilizacién y desencadena reacciones de defensa
negativa y resistencia, que tampoco facilitan la labor
terapéutica. (Ibid.2001:34).

3.9 Reaccion de aceptacion.
Dentro de este rubro hay dos posturas:

a) Padres que tienen una vision clara del problema y que
en ocasiones es vista con una amplitud e importancia
superior a la realidad, ignorando sin embargo las
posibilidades positivas y entorpeciendo la normal labor
educativa y el aprendizaje de una profesion con la que
puedan resolver su futuro.

b) Otros padres obnubilados y desarmados por la
discapacidad que hacen vivir al hijo con una sensacion de
enfermedad. Estas familias tratan de atraer sobre ellos la
piedad de todos, sin hacer nada constructivo, con una
aceptacion basada en la resignacion. Estos sentimientos
de piedad son peligrosos, en tanto impiden tomar medidas
positivas y caen facilimente en la sobre proteccion que
supone para el hijo una traba psicoafectiva, donde sus
reales posibilidades quedan limitadas.

La aceptacion por parte del resto de la familia depende en
gran medida de las actitudes paternas y de las
gratificaciones individuales de sus propias necesidades.
(Ibid. 2001:34).
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3.10 Reaccion depresiva existencial.

La preocupacién que envuelve a estos padres durante el
resto de sus vidas, ante la idea de su muerte, al
concienciarse de que si un hijo es un proyecto incluso, la
depresion existencial esta cargada de ansiedad, tiene
unos pensamientos superados y los de culpa y fatalidad,
centrados en la busqueda de wunos sustitutos,
especialmente entre los hermanos, que cuiden de estos
hijos con menos posibilidades de desarrollar su propio
proyecto de vital.

Ante la presencia de un hijo con necesidades especiales,
es un hecho que el narcisismo paterno se vea afectado.
Se focaliza en torno a la cuestion de etiologia y de la
herencia. Ciertas teorias etiologicas, a veces muy
fantasticas, son elaboradas por los padres con el objetivo
de negar toda carga hereditaria o, al contrario, para
asumir todo el peso de la transmlsmn de la “tara” por parte
de uno de ello.

Un posible segundo sentimiento se centrara en la
sensacion de desorientacidon en cuanto a la necesaria
relacion con los profesionales implicados en el problema
que les afecta, por lo que se ven sometidos a una tensién
que oscila entre dos polos: la busqueda de contacto
parara saber cuanto pueda disminuir la ansiedad ante lo
inesperado, y la percepcion de un cierto distanciamiento
frio por caracter profesional del experto que se relaciona
con la familia.

Aparece también el sentimiento de amenaza por la
perdida del equilibrio ante las presiones internas, y lo que
se vive como agresion desde la misma discapacidad y las
implicaciones sociales y laborales que lleva consigo.
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La deficiencia (fisica mental) altera hondamente la
satisfaccion de necesidades, tanto a nivel individual como
familiar y conyugal. Todo queda alterado y amenazado y
el futuro mas profundo de las personas queda como entre
parentesis. El desarrollo del respaldo, seguridad y apoyo
que hay que dar a los hijos se puede ver afectado, al igual
que la cercania emocional que hay que prestar a todos
losa miembros de la familia, la estabilidad y la satisfaccion
sexual a nivel conyugal, ya sea en términos de limitacion,
deterioro o ruptura de la relacion.

Puede suceder que la familia, ante su dolor |, obligue
indirectamente a que los miembros oculten sus
emociones, especialmente aquellas que causan dolor a
otros ,0 que disimulen y hasta distorsionen los
sentimientos de rabia , tristeza, depresion, por percibirlos
como sentimientos no aceptados y puede aparecer una
conflictividad reactiva y defensiva ante las amenazas que
sienten.

En relacion a lo conyugal, aspectos como los de la
economia, amistades, toma de decisiones trabajo y
utilizacién de los tiempos libres pueden convertirse en
fuentes de conflicto ante el diagnostico del hijo.

Desde el punto de vista de la madre, el nifio no sera el
unico implicado en sus “pesares”.

También lo sera el marido, quien sera visto como objeto
de una profunda gratitud por haber participado en el acto
de su vida, o sera considerado el culpable por haber
satisfecho sus necesidades sexuales y haber creado
‘egoistamente” una situacion desagradable para ella.

Por lo que se refiere al padre, cuando el embarazo no se
desarrolla en las mejores condiciones, correra el peligro
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de culpar a ese hijo por crear una separacion fisica y
efectiva entre su mujer y él.

La relaciones de lo padres estan determinadas por un
gran numero de factores donde un de los principales
puede ser la severidad de la incapacidad del nifio.

El tiempo que tardan en conocer el diagnéstico y la
estabilidad como pareja cuando son informados. Al tener
un hijo con necesidades especiales, la fortaleza o la
desintegracion de los lazos familiares dependen de las
reacciones de Jlos padres. Cuando estos son
emocionalmente fuertes, la misma experiencia dolorosa
los fortalece, en cambio si los lazos son débiles, tienden a
romperse en este suceso. Los lazos fuertes facilitan la
incorporacién del nifio a la dinamica familiar, lo cual le
brinda seguridad y le facilita desarrollar su potencial.

Es de suma importancia fomentar la comunicacion entre
la pareja, sobre todo en los momentos de crisis, pues
cuando se perturban los sistemas de comunicacion, se
llega a situaciones de aislamiento y desintegracion que
afectan tanto en el plano individual como social. Lo mas
optimo es 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 correctas.

Asi mismo, para la rehabilitacion del pequefio, es
conveniente crear programas en los que la participacion
de cada miembro de la familia sea necesaria, de esta
forma se puede fomentar la unién  familiar
http//www.scribd.com

La forma en que la familia y la sociedad misma enfrentan
el problema muestra una amplia gama de posibilidades de
acuerdo a la capacidad diferente que presente el hijo e
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hija. También es variada la forma de responder ante el
problema de cada uno de sus miembros: mientras unos
asumen una actitud positiva, otros desarrollan negacion,
depresion, agresividad y sentimientos de culpa.

Por ejemplo, en el caso de la familia en la cual la madre
se dedica al hogar, el grado de tensién que genera la
demanda diaria sera menor si lo considera como una
responsabilidad libremente aceptada a si la vive como una
responsabilidad libremente aceptada a si lo vive como una
imposicion.

En general, podemos afirmar que en las con hijo
discapacitado, el nivel de demandas es muy elevado.
Pero este nivel de demandas no se traslada
necesariamente en un alto grado de estrés y tension. Es
la interaccioén entre el suceso estresante, los recursos de
la familia y la estimacion de la seriedad del suceso, lo que
determina el grado en que la familia sera vulnerable al
estrés y a la crisis (Crnic, et al 1983; Mc McCubbin y
Patterson, 1983).

Las familias que hacen frente a la situacion de estrés
pueden encontrarse en riesgo de padecer problemas
psicolégicos o emocionales que pueden desembocar en
situaciones de abuso y abandono de los hijos ,depresion
baja satisfaccion o aparicion de conducta desviada en los
otros hijos y este tipo de situaciones se representa con
cierta frecuencia en el area del retraso mental, al menos
en lo referente al abuso y abandono, tal como se ha
demostrado en una investigacion epidemioldgica
recientemente realizada. (Garbarino, 1987; Starr;
Dietrich,
Cummings1976)(MaritFriederich,1981)(Geath,1972).ww
w.hijosespeciales.com.
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El estrés familiar adquiere dimensiones realmente
importantes por que la presencia de determinadas
situaciones estresantes puede desembocar en practicas
de maltrato sobre sus hijos. En este sentido, se puede
hablar de dos tipos de estrés: el estrés estructural,
relacionado con las situaciones de desempleo, pobreza,
aislamiento social, en los padres, y el estrés producido por
el nifio (grado de afectaciéon de la minusvalia, nivel
funcional, comportamiento (Fernandez. E1988:32).

3.11 Padres con hijos con Retardo Mental.

Es una afeccion diagnosticada antes de los 18 afios de
edad que incluye un funcionamiento intelectual general
por debajo del promedio y una carencia de las destrezas
necesarias para la vida diaria

Las familias que hacen frente a las situaciones de estrés
pueden encontrarse en riesgo de padecer problemas
psicolégicos o emocionales, que pueden desembocar en
situaciones de abuso y abandono de los hijos, depresion
baja satisfaccion o aparicion de conducta desviada en los
otros hijos Y este tipo de situaciones se presenta con
cierta frecuencia en el area del retraso mental, al menos
en lo referente al abuso y abandono, tal como se ha
mostrado en una investigacion  epidemioldgica
recientemente realizada. (Garbarino, 1987; Starr,
Dietrich, Fischoff, Ceresnie, y Zweiner, 1984),(Breslau,
Staruch, y Mortimer, 1982; Cummings, 1976),
marit(Friederich y  Friederich, 1981) (geath,
1972).ww.hijos. especiales.com.

El interés por la familia que rodea al nifio discapacitado se
ha incrementado en la ultima década desde diversas
perspectivas. Este interés ha surgido como Consecuencia
del reconocimiento, por parte de los profesionales, del
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importante papel que desempena la familia, tanto en una
intervencion temprana como en el desarrollo de la
persona con discapacidad que vive en su seno.

Este interés ha dado pie al desarrollo de numerosos
estudios centrados en el estrés, aungue aun carecemos
de un cuerpo consistente de conocimientos al respecto.

No obstante, podemos destacar que existe un amplio
acuerdo sobre el alto nivel de estrés al que estan
sometidas las familias con un hijo discapacitado (Dysson,
Edgar, y Crnic, 1989; Friederich y Friederich, 1981;
Scott, Sexton, Thompson, y Wood, 1989; Wilton y
Renaut, 1986).

Este nivel de estrés parece estar motivado por distintos
acontecimientos que rodean a su situacion, como
enfrentarse al diagnostico del nifio, a su cuidado diario, a
los contactos con el sistema de servicios sociales, con el
dolor crénico e intenso, con el aislamiento, los cuidados
fisicos agregados que el nifio necesita, los trastornos del
sueno y los problemas de comportamiento (Quine y Pahl,
1985).

La adaptacion o la falta de ajuste familiar dependen no
solamente de la presencia o ausencia de estres, sino
también de la presencia o ausencia de consecuencias
gratificantes.

Un nifio con discapacidad estd rodeado de una gran
variedad de caracteristicas, algunas relacionadas con la
discapacidad y otras no. Algunas caracteristicas o rasgos
de personalidad pueden provocar estrés en la familia,
mientras que otras pueden producir efectos no
estresantes tanto positivos como negativos. En este
sentido, un nifio con discapacidad puede asemejarse
mucho a un nifio sin ella. Por ejemplo, un adolescente
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puede no presentar discapacidad y sin embargo estar
envuelto en problemas sociales tales como el alcohol o
las drogas, la explotacién sexual, desérdenes en la
alimentacion u otra gran cantidad de problemas posibles
que generen estrés en la familia; y al mismo tiempo el
adolescente puede proporcionar ayuda en multiples
tareas, ser motivo de orgullo y compartir con sus padres
sus actividades de ocio. Los nifios con discapacidad
pueden aportar igualmente su propia mezcla de
contribuciones positivas y negativas (Turnbull, 1985).

Un problema adicional que subyace en los trabajos que
han intentado acercarse al tema del estrés en las familias
con algun miembro discapacitado, radica en la necesidad
de establecer wuna distincion terminologica entre
demandas, estrés y tension (esfuerzo). Una demanda
frecuentemente denominada "estrés potencial" se genera
como consecuencia de la incidencia del entorno exterior
sobre el individuo; el estrés se define en funcion de una
fuerza externa que actua sobre el sujeto; y la tension es el
efecto negativo del estrés en la persona. Para aclarar esta
sutli y confusa distincion entre los tres términos
presentamos el siguiente gjemplo: supongamos que un
nifio discapacitado requiere una hora diaria de
rehabilitacion fisica. (Ibid.1985:21).

Esta necesidad es la demanda, la cual podemos
especificar en términos cuantificables. Sin embargo, el
estrés que genera esta demanda puede ser muy diferente
para unas familias y otras. Por ejemplo, esta demanda
puede producir un nivel mas elevado de estrés en una
familia uni parental, en la que el padre trabaja, que en una
familia con ambos padres en la que la madre se dedica al
trabajo de su hogar. Si precisamos mas adn, podemos
afirmar que el mismo grado de estrés puede generar
distinto grado de tension. (Ibid.1985:13).
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Por ejemplo, en el caso de la familia en la cual la madre
se dedica al hogar, el grado de tension que le genera la
demanda diaria serd menor si lo considera como una
responsabilidad libremente aceptada a si lo vive como una
imposicion.

En general, podemos afirmar que en las familias con un
hijo discapacitado, el nivel de demandas es muy elevado.
Pero este nivel de demandas no se ftraslada
necesariamente en un alto grado de estrés y tension. Es
la interaccion entre el suceso estresante, los recursos de
la familia y la estimacién de la seriedad del suceso, lo que
determina el grado en que la familia sera vulnerable al
estrés y a la crisis (Crnic, et al. 1983; McCubbin y
Patterson, 1983).

Varias familias que se enfrenten al mismo tipo de
demandas de cuidado por parte de su hijo, pueden
considerar estas demandas como intolerables o
llevaderas, dependiendo de los recursos materiales y
sociales, a subjetivamente la situacion.

El modelo de esfrés familiar que presentamos a
continuacion recoge los aspectos mas importantes a los
que hemos aludido (adaptado de un trabajo de Olson,
McCubbin, Barnes, Larsen, Muxen, Wilson, (1983).

3.12 Causas y efectos del estrés familiar.

El estrés familiar adquiere dimensiones realmente
importantes porque la presencia de determinadas
situaciones estresantes puede desembocar en practicas
de maltrato sobre los hijos. Se puede hablar de dos tipos
de estrés: El estrés estructural, relacionado con las
situaciones de desempleo, pobreza, aislamiento social en
los padres; y el estrés producido por el nifio (grado de
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afectacion de la  minusvalia, nivel  funcional,
comportamiento).

¢Por qué el nifio con discapacidad produce estrés en la
familia?, ;Es condicion suficiente la presencia de un hijo
discapacitado para que la familia se adapte negativa
mente a la situacion?

No todas las familias en cuyo seno vive un nifo
discapacitado presentan problemas de adaptacion,
encontrando muchas veces la situacidon opuesta.
Entonces ¢Qué elementos estan jugando en este tipo de
familias un papel amortiguador y que elementos un papel
detonante?

La minusvalia de un hijo se convierte en una situacion de
riesgo de sucesivas crisis que se reactivan en
determinados momentos: cuando el nifio nace y/o se da la
noticia de la deficiencia, cuando se incorpora sin éxito al
sistema  escolar normalizado, cuando desarrolla
problemas de comportamiento peculiares que impiden su
convivencia, cuando se convierte en una carga y los
padres no disponen de recursos, cuando es necesario
institucionalizarle, cuando es rechazado por la sociedad.
En nuestra investigacion quisimos ahondar mas adn en
este aspecto, distinguiendo entre si el menor o mayor
grado de afectacion, las diferencias en el nivel funcional y
determinadas caracteristicas del comportamiento del nifio
podrian tener relacién con el nivel de estrés y como
consecuencia final con las practicas de maltrato.

En cuanto al "grado de afectacion de la minusvalia”, son
los nifios que presentan condiciones menos evidentes,
menor grado de afectacion, los que se encuentran en una
posicion de riesgo mayor. Una posible explicacion de
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estos resultados, a la que también han hecho mencion
otros estudios, reside en la atribucioén de intencionalidad,

Esto es, en el caso de los nifios gravemente afectados, su
conducta se atribuye a su deterioro, mientras que en el
caso de los menos afectados se atribuye a una
intencionalidad. Si el nifio tiene un déficit obvio, los padres
pueden atribuir a este el comportamiento desviado, pero
cuando el déficit es imperceptible, el comportamiento no
deseado se atribuye al nifio. Si bien esta explicacion
podria servirnos para hablar del nivel funcional del nifio,
en algln aspecto concreto los resultados irian en sentido
contrario, por ejemplo, a mayores problemas en el habla,
mayor prevalencia de malos tratos. Y es que, los nifios
con déficit de lenguaje pueden convertirse en un "blanco
facil" dada su incapacidad para informar de los incidentes
de maltrato.

Respecto al comportamiento del nifio, los resultados
permiten hablar de la relacién entre el maltrato y ciertas
caracteristicas del comportamiento exhibido por el nifio
con discapacidad. Ciertas caracteristicas como las
estereotipias, los problemas de alimentacion, el
temperamento dificil, autolesionarse, agresividad, la
carencia de conductas aproximativas, el rechazo de las
relaciones iniciadas por el otro y la falta de cooperacién
podrian producir en los padres cierto grado de inquietud.

De la exposicidn realizada hasta ahora no se debe inferir
que la presencia de un nifio con discapacidad es
condicidn suficiente para que la familia llegue a un grado
de desestabilizacién dificil de controlar.

Para que esto suceda, han de existir otra serie de factores

afadidos que provoquen una alteracion grave en el
sistema familiar. Pag.web.www.hijos especiales .com.
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3.13 Retraso psicomotor y contexto familiar.

Esta nocion implica como diagnéstico provisional, que los
logros del desarrollo de un determinado nifio aparezcan
con una secuencia lenta para su edad y/o
cualitativamente alterada. Se refiere a los primeros hitos,
a lo largo de los 30-36 primeros meses de vida.
Clasicamente se cargaba notablemente el acento sobre
las aptitudes motrices del lactante y del nifio pequefio,
pero en la actualidad la semiologia evolutiva se ha
enriquecido notablemente con la evaluacidn de las
aptitudes sensoriales, cognitivas e interactivas del sujeto,
convenientemente Integradas.

Muchas de las dificultades y limitaciones de las personas
con retraso en el desarrollo, tanto a lo largo de su
escolarizacion, como durante su vida adulta, parece que
no pueden ser explicadas solo por la naturaleza de sus
condiciones personales de discapacidad, sino que mas
bien podrian estar relacionadas con las oportunidades
que les ha brindado su entorno familiar para adquirir unas
determinados conocimientos y habilidades.

En este sentido, es facil detectar en los tltimos afios una
amplia coincidencia en numerosos autores (Schaffer,
1977 y 1993; Bruner, 1977; Bronfen-brenner, 1987;
Wertsch, 1979 y 1988; Kaye, 1986; Rogoff, 1990; Coll
et al. 1992)

Al sefalar la naturaleza social del desarrollo humano:
dichos autores afirman que el desarrollo tiene lugar en el
ambito de las relaciones personales en el marco de un
contexto determinado,

Por lo que insisten en la importancia decisiva de los

padres y de los adultos en general en el proceso de
desarrollo de todos los nifios y nifias.
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Como afirman en un trabajo reciente, se abandonan, en
consecuencia, posiciones centradas en el individuo y que
conciben el desarrollo principalmente como un "viaje en
solitario", recogiendo la metafora de y también aquéllas
otras que, aun reconociendo la importancia del contexto
en el desarrollo, consideran al individuo y al contexto
como entidades independientes que mutuamente se
condicionan. (Marti y Bruner 1994 — 1988).

De acuerdo con la obra de Vygotsky, el desarrollo
humano es visto como una actividad social en la que los
nifios y nifias toman parte en acciones de naturaleza
cultural que se sitian mas alla de su competencia a traves
de la ayuda de los adultos o de compafieros mas
experimentados; ( Ibid. 1994: 32).

Como se afirma "el desarrollo de cualquier proceso
psicolégico se desarrolla con instrumentos culturales
(como el lenguaje, las matematicas o los ordenadores)
que mediatizan la actividad de los nifios".

(Marti 1994: 12).

Emerge, pues, una concepcion del desarrollo humano de
naturaleza social en el sentido que tiene su fundamento
en la comunicacion y en las primeras interacciones; como
recuerdan "la génesis de las funciones cognitivas y
afectivas reposa sobre las pautas de relacion que se
establecen entre el nifio y el adulto desde el nacimiento”.
Reviere y Coll (1987: 56).

Aunque existe una amplia coincidencia de los autores con
Vygotsky al afirmar la naturaleza contextual e interactiva
del desarrollo, es decir al atribuir el rapido desarrollo de
los niflos y nifias como participantes socializados a la
combinacion, finamente sintonizada, de las habilidades de
los pequefios y la guia de los adultos, algunos autores
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discrepan en el énfasis que el propio Vygotsky concede al
papel de los nifios como participantes activos en su
desarrollo, que esta autora entiende de mayor relieve.
(Rogoff 1989; 1990).

Una de las imagenes que mejor ilustran lo que acaba de
decirse, es decir la importancia que se atribuye al nifo
como participante activo en todo el proceso de desarrollo,
es la que proporciona la metafora del "aprendiz" en
efecto, en ella se pone de manifiesto tanto el esfuerzo del
nifio como los marcos proporcionados por los adultos que
concretan el tipo de experiencias y oportunidades que se
le ofrecen. (Kaye et al. 1990 — 1986).

En sintesis, la nocidon de aprendizaje, y por tanto de
desarrollo, que se deriva de estas posiciones centra la
atencion en el papel activo del nifio y el apoyo tambiéen
activo de otras personas, fundamentalmente los padre y
otros comparfieros mas capaces, que se concreta en la
disposicidén de las tareas y de las actividades; tal como se
afirma el proceso de interaccion entre la persona que se
desarrolla y el contexto es constructivo. (Valsiner 1994)

Lo dicho tiene una trascendencia singular al predicarse
también de los nifios y nifias con alguna condicion
personal de déficit; y mas aun si se tiene en cuenta que la
tendencia a explicar el retraso a partir del mal
funcionamiento del organismo ha sido mas acusada y
goza de una amplia tradicion.

En efecto, parece conveniente que el peso de la
explicacion del desarrollo pase de los factores biologicos
a los sociales; aunque éstos operen en un marco
biologico dado no pueden ser reducidos a él. En
consecuencia, la atencion prioritaria deberia desplazarse
hacia las responsabilidades que tienen los adultos que
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intervienen en la crianza -y en como las ejercitan-con
objeto de facilitar los aprendizajes basicos y propios de la
cultura. (Kaye 1986 y Wertsch 1988)

Si se desea, pues, progresar en la comprensién del
sentido que toma el desarrollo de un nifio con retraso es
necesario explorar y analizar las interacciones presentes
en la relacion interpersonal de los padres con este hijo; es
decir las practicas educativas de estas familias y, en
particular, los mecanismos de influencia educativa que
inciden en su desarrollo.

Llegados a este punto conviene reconocer que las
investigaciones no se muestran unanimes en el momento
de atribuir una respuesta distinta de las familias ante un
hijo con retraso. Mientras que la mayoria admite Ia
influencia de las diferencias individuales del recién nacido
en el comportamiento de los padres -en el sentido de que
pueden condicionar negativamente los patrones de
relacion posterior-, otros no asumen o matizan que el
contexto familiar de los nifios con retraso genere
necesariamente consecuencias de signo negativo, dado
que desarrollan multiples mecanismos de adaptacion; sin
embargo todos reconocen el impacto psicolégico y
emocional que se produce al tener conocimiento del
retraso de un hijo.(Ibid.1988).

La posicién que se adopta en este trabajo es favorable a
admitir que la interaccion del nifio con retraso en su
entorno proximo se vera negativamente condicionada por
la naturaleza, gravedad y momento de manifestacion del
retraso. De todas maneras, esta afirmacion no debe
tomarse en sentido determinista; se trata mas bien de una
tendencia que coloca a la familia en una situacion de
riesgo. Afirmar que el retraso condiciona
desfavorablemente la interaccion no implica prefigurar su
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alcance ni quiere decir que lo explique totaimente.
(Ibid.1988).

Se trata, pues, de avanzar en la linea de lo que sefala
cuando afirma que " lo realmente importante es
determinar las circunstancias bajo las que el desarrollo
toma una direccion antes que otra". (Rogoff 1990).

En consecuencia parece necesario centrarse en la
naturaleza de los patrones de interaccion adultos/bebé y
en el papel que se atribuye al nifio; es decir, como los
adultos organizan las experiencias a las que los bebés se
ven expuestos. En este sentido es posible identificar
algunos aspectos que caracterizan el proceso de
interaccion en el ambito familiar y a los que la
investigacion actual reconoce un papel relevante como
mecanismos de influencia educativa en el desarrollo de
todas las personas, sobretodo a lo largo de los primeros
afios de vida.

En el marco de este trabajo se han seleccionado los
siguientes aspectos o grupos de variables, en unos casos
por su trascendencia en el desarrollo de cualquier nifio o
nina y, en otros, por su particular interés en relacion con
las personas con algun tipo de retraso.

a) Los valores y las ideas sobre el bebé y el retraso
Tanto los valores propios de la familia, como la imagen y
las ideas que los padres tienen de su hijo, estan
intimamente relacionadas con la actitud que adopten con
su hijo y que necesariamente inciden en sus practicas
educativas.

No es de extrafiar, pues, que esta actitud se vea

condicionada por las caracteristicas del hijo al nacer o
durante su desarrollo, que van a tefiir las relaciones
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posteriores, por lo que Ia mejora de las expectativas
deberia tener consecuencias positivas para el desarrollo.

b) La actitud de los padres

Como han puesto de manifiesto diversos autores, la
actitud de los padres parece revelarse Como una variable
determinante para el desarrollo; afirma que "lo realmente
importante es la actitud de los padres". (Kaye 1986).

Una actitud favorable de los padres constituye un
indicador de relaciones positivas, de lo que cominmente
se entiende por afecto. Las relaciones afectivas cumplen
una funcién vital en el desarrollo de todos los nifios en la
medida en que constituyen la urdimbre sobre Ia que es
posible tejer cualquier otro tipo de relacion. (Ibid.1986).

3.14 ; Qué es paralisis cerebral infantil (PCI)?

Paralisis cerebral es un término usado para describir un
grupo de incapacidades motoras producidas por un dafo
en el cerebro del nifio que pueden ocurrir en el periodo
prenatal, peri natal o postnatal. La definicién de PCl mas
ampliamente aceptada Y mas precisa es la de un
"trastorno del tono postural y del movimiento, de caracter
persistente (pero no invariable), secundario a una
agresion no progresiva a un cerebro
inmaduro”.(Fernandez, E., 1988).

Bajo el concepto de PCI encontramos diferentes tipos de
patologias con causas diferentes, con pronostico variable
dependiendo del grado de afectacion y extensién de la
lesion en el cerebro. La lesion es cerebral por lo que no
incluye otras causas de trastorno motor (lesion medular,
de sistema nervioso periferico). No es progresiva y si de
caracter persistente causando un deterioro variable de la
coordinacién del movimiento, con la incapacidad posterior
del nifio para mantener posturas normales y realizar
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movimientos normales, conduciendo entonces a otros
problemas ya ortopédicos por lo que se deben prevenir
desde el primer momento. Al ocurrir en una etapa en que
el cerebro se encuentra en desarrollo va a interferir en la
correcta maduracion del sistema nervioso. (Ibid. 1988).

Incluso sin que el nifio tenga una experiencia previa del
movimiento voluntario, pero al no haber una especificidad
de funciones y gracias a la neuroplasticidad va a permitir
que areas no lesionadas del cerebro suplan la funcién de
aquellas zonas lesionadas y se establezcan vias
suplementarias de transmision. Esta neuroplasticidad del
sistema nervioso sera mas efectiva cuando la lesiéon sea
focal y mucho menos probable cuando sea generalizada.
Pag.web.Htt//iris.bsalud.org

http//www.serbi.luz.

3.15 Actitud de la familia ante un miembro con
capacidad diferente.

La forma en que la familia enfrenta el problema muestra
una amplia gama de posibilidades y pasa por diferentes
estadios que seran objeto de posterior andlisis, y guarda
estrecha relacion con la magnitud de la discapacidad que
afecta al niflo. También es variada la forma de responder
ante el problema de cada uno de sus miembros: mientras
unos asumen una actitud positiva, otros desarrollan
sentimientos de culpa o llegan incluso al rechazo del nifio
afectado por la Paralisis Cerebral.

Es comun que la familia culpe al médico que atendié el
parto por no haber detectado oportunamente Ila
complicacién que determiné el problema, pero, de forma
general, lo que es comun a todos es que nadie, en ese
primer momento, cuando se entera, que el nifio tiene
problemas por su curso atipico de desarroll6 o cuando
recibe el diagnéstico de que es portador de una lesion
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cerebral, sabe qué hacer o como actuar, pues la sociedad
nos prepara durante generaciones para tener una
descendencia sana, pero por ninguna parte recibimos
informacién de como enfrentar una descendencia con
problemas.

Cuantas preguntas surgen en la familia en ese momento:
¢Podra caminar?, ;Sera retrasada mental?, ¢Podra
hablar?, ;Se morira? La vida, a partir de ese momento,
no sera la misma, deberan realizar una reestructuracion
de sus habitos, de sus expectativas, de su economia, de
sus costumbres, de sus aspiraciones.

Como podréan enfrentar el problema dependera, en gran
medida de su experiencia previa, su estabilidad, nivel
cultural, capacidad de adaptacién, situacién economica,
creencias religiosas, aspiraciones, y de la ayuda que
reciban del medio que les rodea.

Resulta incuestionable la enorme variedad de formas de
reaccionar ante el problema, no solo en la familia en su
conjunto, sino entre cada uno de sus miembros en
particular. No existen tampoco férmulas universales para
lograr neutralizar el impacto negativo que esta situacion
representa.

Las formas de responder la familia cuando recibe la
noticia de que su hijo es portador de una Paralisis
Cerebral, se pudieran agrupar de manera muy general en:

Negacion: Con frecuencia ponen en duda la veracidad
del diagnéstico, pensando que existe un error y comienza
un largo peregrinar por diferentes especialistas tratando
de encontrar alguno que les afirme que su hijo no tiene
ese problema, o incluso evaden la realidad, atribuyendo al
nifio capacidades que en realidad no tienen.
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Depresion: Los padres vy familiares cercanos,
especialmente la madre, se deprimen, y la desesperanza,
la frustracién, los trastornos emocionales que con
frecuencia afectan la relacién de los padres como pareja y
llegan incluso al divorcio, que se asocian con frecuencia al
rechazo subconsciente al nifio y pasividad en el
enfrentamiento del problema.

Agresividad y sentimientos de culpa: Se caracteriza
por culpar generalmente por el problema de salud del nifio
a errores en la atencién médica o a culparse unos a otros,
lo que repercute negativamente en la participacion de la
familia en la solucion y enfrentamiento del problema,
generalmente, en el fondo, existen sentimientos de culpa
y de responsabilidad, los que llevan a una actitud sobre
protectora o de rechazo.

Ansiedad: Que generalmente determina una constante
peregrinacion en la busqueda de un tratamiento que
pueda resolver el problema del nifio, lo que los lleva a
recurrir incluso a promesas religiosas o tratamientos
oscurantistas, o a gastar todos los recursos de la familia
visitando centros de salud, ¢on la esperanza de encontrar
una solucion, o incluso intentar todo tipo de tratamiento
recomendados por fuentes no calificadas. (Fernandez E
1988) Pag. web.www. Usual. Es// www.serbi.luz
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V. METODOLOGIA
4.1 Ubicacidn del estudio

El presente estudio se realizé en los siguientes barrios
del municipio de Siuna RAAN. EIl Barrio Gilberto Romero
que esta compuesto por una poblacion de 669habitantes
con una posicién geografica de: al norte con el Barrio
Gaspar Garcia Liviana, al sur con el Barrio Sol de
Libertad, Al oeste con el Barrio Potosi y Al oeste con el
Barrio Dennis Mendieta.

El Barrio Sandino con una poblacion de 1,151 habitantes
con una posicion geografica de. Al Norte con el Barrio
Luis Alfonso Velazquez Flores, al sur con el Barrio José
Manzanares, al este con el Barrio Sol de Libertad y al
oeste Con el barrio José Esteban Suazo.

El Barrio Pedro Joaquin Chamorro Sector # 3 con una
poblacion de 543 habitantes con una posicion geografica
de: al Norte con el Barrio olivero, al Sur con el Barrio San
pablo de la gasolina, al este Con el barrio Jorge Navarro y
al Oeste con el Barrio Pedro Joaquin Chamorro sector # 2

4.2 Tipo de estudio

Es un estudio cualitativo de caracter descriptivo, por que
va a arrojar datos que describen el estado emocional de
los padres y madres con hijos de capacidades
diferentes, con sus propias palabras, ademas de la
observacion del entorno y la conducta que presenta cada
padre y madre del nifio o nifia, la conducta de la familia y
la sociedad.
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4.3 La poblacion

Corresponde a 30 padres y madres de familia que tiene
hijos con capacidades diferentes.

4.4 |.a muestra

Para la realizacién de esta investigacion se tomo una
muestra de 12 padres de familia que tiene hijos con
capacidades diferentes en los Barrios; Pedro Joaquin
Chamorro Sector N°3 Barrio Sandino y barrio Gilberto
Romero del municipio de Siuna - RAAN.

4.5 Criterio de seleccion

Padres y madres que tienen hijos con capacidades
diferentes.

Retardo mental.
Paralisis cerebral infantil.

Retraso en el desarrollo psicomotor.

4.6 Técnicas e instrumentos de recoleccion de
informacion.

Para la recoleccidon de la informacion se utilizaron las
siguientes técnicas:

* Entrevistas individuales a padres y madres que tienen
hijos con capacidades diferentes.

< Observacion con la finalidad de verificar las
condiciones de vida.
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% Grupo focal el cual se aplico a padres y madres que
tienen hijos con capacidades diferentes.

4.7 Etapas del proceso de levantamiento de
informacion.

Etapa # 1

En esta etapa se visitaron los Barrios a estudio, para
corroborar la existencia de padres y madres con hijos de
capacidades diferentes del municipio de Siuna .RAAN.

Etapa # 2
Se aplicaran los instrumentos antes descritos.

Etapa # 3

Se realizara el procesamiento de la informacion
comenzando con el ordenamiento de informacion
recopilada y la categorizacion,

4.8 Fuente de informacién

1. Primaria:
Padres y madres con hijos de capacidades diferentes.

2. Secundaria:
Paginas del internet
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4.8 Matriz de descriptores

Objetivos Descriptores Preguntas directrices Tecnica Fuente
¢ Cuantas personas Entrevistas | Registr
Contexto Familiar habitan en su Hogar? individuales | o de
ala padres
¢, Cuantos hijos tiene? poblacion | afiliados
en estudio | ala
. Entorno Social Asociac
1. (Iqunt|flcar las ion de
condiciones _ . Padre
socioeconomicas ¢Cual de sus hijos "’\?iﬁoss
que afectan el presenta una capacidad Saslaya

estado
emocional de los
padres y madres
con hijos e hijas
de capacidades
diferentes.

Analfabetismo

Economico

diferente?

¢ Quien aporta
econdmicamente en el

hogar?

¢ Penso en algun

momento que usted
.| podria tener un hijo con

alguna capacidad

especial? i

No §,Por que?

;Que pens6 cuando le
dieron la noticia que
usted era madre de un
nifio especial?

¢ Podria describir que
sintié?
¢,Como es el

comportamiento de su
pareja a partir de que
tuvieron un hijo con
capacidad diferente?.
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i Padece de trastornos
en la alimentacion,
cefalea presion alta o
baja antes o después de
haber tenido un nifio con
capacidad diferente?.

¢ Cuando le dijeron que
usted tenia un hijo
especial culpo a
alguien?
¢ Quién?
¢ por que?

;La orientaron como
debia tratar o cuidar de
su hijo?

i Donde le atendieron el
parto? en la casa:
hospital: centro
de salud:

otro:

;jLe orientaron  que
debia ser atendido por
un psicologo?
¢Quien en el hogar se
ocupa de la atencion de
nific especial?

;Le causa incomodidad
o pena salir con su nifio
eventos sociales? como:
Cumple afios

Bautismo

Actos culturales

Otros

Si

No Por que
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¢,Cuando el nifio/a
presenta problemas de
salud quien se encarga
de ilevarlo al centro de
salud, hospital, puesto
de salud, otro?
Familiar:

amigo:
la nifiera:
Usted personal mente:

Otro:

iLe causa molestia el
que las personas le
pregunten acerca de la
especialidad de  su
nifio/a?

,Que le molesta mas
que observen
demasiado a su nifio o
que le hagan preguntas
| sobre la especialidad?

¢, Considera importante
que su nifo interactué
con nifos que no
padecen alguna

Capacidad  diferente?.
(Nifios Sano)¢ Por que?

¢, Como fue el
comportamiento de sus
familiares ante la noticia

de que un nuevo
integrante de la familia
presentabas una

capacidad especial?
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¢ Que opiniones
tuvieron?

¢De quien de la familia
tuvo mayor apoyo
emocional?

; Considera que alguien
de la familia rechaza a
su Nifio /a?

Si: No:

por que

¢ Cree que la familia, el
nivel educativo,
economico, cultural es el
pilar  principal  para
afrontar este hecho?
¢, Por quée?

¢, Que me puede decir
del comportamiento que
adoptaron vecinos
amigos,

Familiares, entre otros
cuando se enteraron
que tenfa un  hijo
especial?
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V. RESULTADOS Y DISCUSION.

5.1 Identificar las condiciones socioeconomicas que
afectan el estado emocional de los padres y madres
con hijos de capacidades diferentes.

En base entrevistas realizadas a los padres y madres que
tienen hijos con capacidades diferentes refleja que el
grupo atareé de padres y madres comprenden las
siguientes edades: de 20 - 27 afios, de 30 - 40 anos 45 -
60 afos de edad.

La etnia que predomina es la mestiza

En relacién al sexo que nos brindo la informaciéon
corresponde a once madres de familia y un padre de
familia.

El estado civil en su mayoria solteras, y una pareja
estable, lo que corrobora el por que fueron las madres la
que dieron la informacién.

La religion que profesa esta clasificada de la siguiente
manera en su mayoria catdlica, seguida de la evangélica,
en cuanto a esto pudimos darnos cuenta que la regién
juega un papel importante en los comportamientos que
adoptan los padres y madres que tienen hijos con
capacidades diferentes . Ellos refieren lo siguiente “al
aceptar a Cristo como mi salvador me ha ayudado a
sobrellevar mejor mi vida y la de mi hijo e hija. Otra dijo he
mejorado el trato que le daba a mi hija con la ayuda de
dios y del pastor de la iglesia quien me ha dado muchos
consejos relacionados a como tratar a mi hija, por lo cual
deducimos que la religiobn actia como un agente que
contribuye a reformar el estado emocional que sufren los
padres y madres con hijos de capacidades diferentes.
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El trabajo que desempefan y los ingresos economicos en
la familia pudimos darnos cuenta que en su mayoria son
ama de casa y quienes aportan econdmicamente al
hogar, haciendo trabajos remunerados dentro del hogar
como: tortilleria, guiriserias, (lavar oro). Actividad que
realizan en los patios de la casa, costura, repochetas y
lavado de ropa ajena y un padre que trabaja como
transportista, lo cual les permite estar cerca de sus hijos e
hijas. En este caso el nivel socioecondémico de la familia
actlia como un factor de resistencia o de proteccion de la
familia, frente al estrés ya que estas madres ademas del
cuidado de sus hijos e hijas son las responsables del
aporte econdémico del hogar. Seglin Crnic McCubbin y
paterson1983 refieren lo siguiente. En general podemos
afirmar que en las familias con hijos discapacitados, el
nivel de demandas es muy elevado. Pero este nivel de
demandas no se traslada necesariamente en un alto
grado de estrés y tension. Es la interacciéon entre el
suceso estresante, los recursos de la familia y la
estimacion de la seriedad del suceso, lo que determina el
grado en la familia sera vulnerable al estrés y a la crisis.

El nivel académico de los padres y madres se determina
de la siguiente manera: carreras técnicas realizadas una
madre, secundaria completa una madre, primaria
completa una madres, primaria incompleta cuatro madres
y analfabetas tres madres, esto significa que en las
familias analfabetas los ingresos econdémicos son una
variable que influye en el acceso a los servicios
destinados a las personas con alguna capacidad
diferente. En este sentido podemos afirmar que el sistema
actual de prestaciones sociales y econémicas no esta io
suficientemente generalizado como para hacer que las
familias que tienen hijos e hijas con discapacidad tengan
acceso a los servicios dirigidos a las personas con alguna
discapacidad, lo que desemboca en estados emocionales
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estresantes como: Ansiedad, depresion, y en algunos
casos asilamiento personal y agresividad.

Pudimos observar que la estructura de las viviendas en
su mayoria no presentan las condiciones necesarias para
habitarlas.

En cuanto a la posibilidad de tener un hijo con capacidad
diferente en su mayoria dijeron que nunca se imaginaron,
y las expresiones ante esto fueron: Ninguna mujer cuando
sale embarazada se imagina que tendra un hijo asi, no
hay nadie en la familia que padezca una capacidad
diferente, no lo pensé aunque hay en la familia por parte
del papa que tienen una capacidad diferente. Por lo que
podemos determinar que ningun padre o madre piensa en
algin  momento tener un hijo e hija con capacidad
diferente. Segun Levin E. 2003. Un nifio antes de nacer
es para los padres una hipétesis, un proyecto, una
promesa, y el hijo aun no nacido representa una novedad,
todos ellos generan en la fantasia de los padres la
existencia de su supuesto hijo ideal. Choizza expresa que
los padres ante esta situacion habitualmente se preguntan
con temor o con angustia ¢ Por qué me paso esto?

Las madres y padres de hijos con capacidades diferentes
en su mayoria dijeron que ellas solas descubrieron la
discapacidad que tiene su hijo e hija y el resto de dijo que
el medico, pero que no le dieron la informacién correcta.
La expresion del medico ante la discapacidad de sus hijos
fue: creo que tiene una capacidad diferente, con lo cual
una como madre no sabe que hacer. Con esta
informacién pudimos cotejar, que la falta de orientacién
adecuada incide en la generacion del estrés que
presentan los padres y madres de los nifios y nifias que
sufren capacidad diferente por no saber como manejar la
situacion.
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Los sentimientos, pensamientos y reacciones que
presentaron las madres y padres de familia anta Ia noticia
de tener un hijo e hija con discapacidades diferentes
perturba el estado emocional del estado emocional de los
padres 'y madres, pero de diferente manera
probablemente se deba a los estereotipos culturales
concernientes a los roles masculinos y femeninos pues en
estos casos hay emociones encontradas  que
desestabilizan emocionalmente a las madres y padres, lo
cual pudimos comprobar mediante las expresiones
propias de las madres y padres de familia, entre las
expresiones estan: Senti profundas tristeza, ganas de
llorar, angustia, dijo una, ademas de llorar por muchos
dias fueron tantos dias que ni siquiera recuerdo si pase
meses o anos llorando en cuanto despertaba por la
manana me senti culpable ya que no sabia que estaba
embarazada y estuve tomando anticonceptivos, y una de
las madres dijo yo no lo podia creer tarde mucho tiempo
para asimilarlo me senti como desconectada del mundo
estaba muy enojada pensé: porque me paso esto a mi. En
cuanto a lo que pensaron las madres y padres que tienen
hijos  con capacidades diferentes en su mayoria
contestaron, buscar nueva opiniones medicas mientras
otras pensaron que hare . mientras que otras pensaron
que se haga la voluntad de Dios. No llore ni me entristeci
pensé que era el momento que estar mas unido con mi
pareja.

Segun Soifer 1973. Estas familias pasan por un periodo
de fuertes estados emotivos que han sido considerados
como fases: en un primer momento atraviesan una fase
de shock seguido de un periodo variable de negacién
parcial de la realidad, en este momento, la familia se
hacen mdiltiples interrogantes como ¢porque ocurre? Por
que a mi hay tristeza junto a Ia ira y experimentan
incertidumbre por el futuro del nifo y nifia ademas de
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percibir la enfermedad del hijo e hija como una agresién
hacia ellas y ellos. Segun Paniagua 2001 la discapacidad
actia como un elemento desestabilizador de la dinamica
familiar independientemente de la capacidad de
adaptacion e integracién que tenga la familia ante la
situacion de crisis, lo que produce un gran impacto
psicolégico y bloqueo emocional. Para los padres
desaparece transitoriamente de su mundo cualquier otra
realidad.

En cuanto a quien culpabilizaron por haber tenido un
hijo(a) con capacidad diferente la mayoria. Dijeron que no
culpan a nadie ya que todo es por la voluntad de Dios,
seguido de culpar al marido, al mal manejo médico, a su
ex esposo y una madres dijo que ella misma. Con esto
podemos determinar que existe un enigma en cuanto a no
culpar a nadie y decir que es la voluntad de Dios, con esto
consideramos que los padres de manera indirecta
culpabilizan a Dios. Segun Scheffeld, R...2001. La
presencia de citados sentimientos generan actitudes
demandantes o culpabilizadotas hacia los profesionales
que puedan atender a sus hijo(a) en esta fase la familia
prueba todos los recursos que considere que puedan
Utiles para lograr la curacion de su hijo (rituales,
supersticiones etc.)

En cuanto al cuido y manejo del nifio pudimos constatar lo
siguiente, en su mayoria la madre se ocupa del cuidado
del nifio con la ayuda de algun familiar, en algunos casos
los cuidan las empleadas domesticas que han contratado
para el cuidado del nifio o nifia con capacidad diferentes,
por lo que consideramos que el apoyo familiar contribuye
al manejo de la situacion que en algunos casos pueden
ser estresantes para estos padres y madres que son las
que estan mas pendiente del nifo(a). lo que concuerda
con lo que dice Singer e Irving en cuanto al apoyo familiar
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eficaz ayudaran a las familias a desempefiar sus
funciones de cuidado con menos malestar psicoldgico Yy
mas satisfaccion de como la harian sin esos apoyos.

En cuanto al comportamiento al comportamiento
adoptados por parte de la familia amigos. Segun las
madres y padres en algunos casos el hecho como normal,
mientras que en otros casos han podido detectar rechazo
de alglin miembro de la familia e incluso expresaron el
que seria mejor que se muriera, ademas del abandono del
hogar por parte del conyuge , lo que explica el porqué de
la solteria de las madres entrevistadas, por parte de
algunos vecino s recibieron orientacién de como cuidar al
nifio y nifa , ademas de orientarles que debian de buscar
opiniones medicas para el manejo del nifio o nifia , por lo
que consideramos que el comportamiento negativo de
familiares y amigos contribuira a uno de los factores
estresantes de padres y madres. Segin Kaye en 1986
dijo que tiene su origen en la dependencia de la
interaccién social respecto del contexto en que esta se
produce.

Sobre como se comportan los padres y madres de y las
dificultades de estos al enfrentarse a la sociedad, hemos
podido encontrar datos que nos indican del porque de los
diferentes comportamientos que adoptan los padres vy
madres.

En este caso la mayoria dijo que es una carga muy dificil
y que no saben como comportarse y ni como ayudar a sus
hijos hacer participes de esta sociedad encargada de
regular los comportamientos y Sucesos queé nos
acontecen. Por lo cual hemos podido observar que el
comportamiento de los padres es inadaptado en su
mayoria, pues no saben como comportarse ellos y como

orientar al nifio y nifia para que este/esta sea parte de la
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sociedad y que la sociedad lo acepte. Una de las
dificultades mas sentidas por parte de los padres es el
enfrentarse a los cuestionamiento de la sociedad: ;Por
qué te nacid el nifo /nifa enferma?, ;muerde tu hijo/
hija?, y el que los observen con insistencia es una de las
causas que les ocasiona inseguridad a los padre v,
madres ante la sociedad. En muchos casos delegan la
responsabilidad a otros miembros de la familia, y si cuenta
con recursos econdomicos paga quien se encargue del
cuidado del nifio/nifia.

Algunos padecimientos de salud que afecta laos padres
que tienen hijos con capacidades diferentes. En cuanto a
esto la mayoria dijo tener una afectacion fisica después
de tener a su hijo/ hija considerando que la vida les
cambio por completo. Entre los malestares fisicos que
padecen estan: Cefalea. Hipertension: fiebres alta sin
causa aparente y dolor en la espalda. Lo cual nos indica
que el estrés que produce tener un hijo e hija con
capacidad diferente repercute en el estado de salud de
padres y madres.

5.2 Evaluar la situacion socioeconémica que afecta el
estado emocional de los padres y madres con hijos e
hijas de capacidades diferentes.

Segun los resultados obtenidos el social constituye uno de
los mas sentidos por los padres pues refieren que el
enfrentarse a la sociedad con estos hijos e hijas es una
carga dificil por no saber como comportarse ellos ni cémo
ayudar a sus hijos e hijas a ser participes de esta
sociedad encargada de regular los comportamientos y
sucesos que nos acontecen.

Para las madres y padres este hecho les causa
incomodidad en su mayoria, asi lo refieren “me da
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vergilenza” siempre estoy evitando de manera
inconsciente quien saque a mi hija a eventos sociales” ‘no
sé como comportarme y lo primero que pienso es: Y si
me preguntan por la capacidad diferente que presenta mi
hijo? ¢ Qué contestare? Es entonces que me siento triste y
muy culpable.

El analfabetismo y factor econdémico, son factores
determinantes, en la afectacion emocional pero que son
de menor relevancia. Pues para ello lo mas dificil es
enfrentarse a la sociedad, sobre todo cuando le preguntan
,es enfermito tu hijo? ¢Muerde? Y cuando los observan
con insistencia. Aunado a esto los servicios sociales,
sobre todo aquellos encargados de la salud, parecen
igualmente no tener informacion de como atender estos
casos y la importancia de darles orientacion adecuada a
los padres y por ende a los nifio y nifias, es comun ver a
los actores de salud sin ningun interés por ayudar a estos
padres. Lo cual genera diferentes estados de animo que
les afecta emocionalmente como: aislamiento social,
depresién y en su mayoria abandono del hogar.

E| factor familiar: la familia es considerada como el pilar
principal para afrontar el hecho de que en la familia haya
un integrante con una capacidad diferente. Se determino
que la ayuda que brinda la familia es un factor que ayuda
al afrontamiento y disminucion del estrés que puede
causar el tener un hijo con capacidad diferente, en este
sentido se puede hablar de dos tipos de estres, el
estructural relacionado con las situaciones de desempleo,
pobreza, y aislamiento social. Y el estrés producido por el
nifio. Segun (Crn, hoff 1983, McCubbin y Patterson
1989:) afirma que las familias con hijos e hijas con
capacidades diferentes el nivel de demandas es muy
elevada. Pero este nivel no se traslada necesariamente
en un alto grado de estrés familiar y tencion. Es la
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interaccion entre el suceso estresante los recursos de la
familia y la estimacion del suceso lo que determina el
grado de vulnerabilidad de la familia. Los nifios con
capacidad diferente pueden aportar igualmente su propia
mezcla de contribuciones positivas y negativas.

Cuando en las familias hay un hijo o hija con capacidad
diferente las familias pasan por un periodo de fuertes
estados emotivos, como: depresién, ansiedad, negacion y
sentimientos de culpa, lo que desemboca en problemas
de malestares fisicos como: cefalea, hipertension,
hipotension, pérdida del apetito y trastornos del suefio.

En consecuencia ‘podemos afirmar, que un hijo con
capacidad diferente, no explica de forma exclusiva la
presencia de afectacion al estado emocional de los
padres y madres vy que si bien puede ser un suceso
estresante, existe otros factores que determinan el estado
emocional de los padres y madres, Como: el factor social,
econdmico, analfabetismo y el familiar. Segun los padres
entrevistados dijeron que cuando esta menos afectado
ellas insisten en que se mejore esto en el caso de padres
y madres que su hijo presenta retraso psicomotor y la
madres que tiene un hijo o hija con paralisis cerebral
infantil refiere: estoy mas consiente que el proceso de
aprendizaje del nifio/ nifia es mas lento , por lo que
observamos que estas madres y padres entre menor es el
problema que presenta su hijo/hija se ve mas ansiosa que
la que tiene un hijo /hija con un problema serio de
discapacidad.
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Vi. CONCLUSIONES.

Con la realizacion de este trabajo investigativo
observamos que la situacion socioecondmica incide en el
trato o modo vivende de los afectados.

< A mayor nivel de minusvalia que presentan los nifios y
nifias con capacidades diferentes menor nivel de estrés
en los padres y madres de familia.

& Los padres y madres de familia no saben qué hacer
ante la situacion que viven con sus hijos e hijas que
sufren alguna capacidad diferente ante las demas
personas y sus propias familias producto a la falta de
conocimiento que tienen estos padres y madres.

% La mayoria de padres y madres de familia con hijos e
hijjas con capacidades diferentes presentan ciertas
afectaciones emocionales que son: Estres, rechazo,
sentimientos de culpa (auto culpa).
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VIl. RECOMENDACIONES.

% Que las autoridades correspondientes establezcan
relaciones inter institucionales para mejorar las
condiciones de vida de las familias con integrantes de la
misma con capacidades diferentes.

< AL MINISTERIO DE EDUCACION (MINED)

a) que promueva escuelas, de padres y madres, o
programas de intervencion familiar comunitaria, que
permita reunir a un grupo de padres y madres de nifios y
ninas con capacidad diferente y ademas de educarlos
sobre el manejo especifico al tipo de discapacidad de sus
hijos e hijas.

b) brindarles un marco apropiado para el intercambio de
experiencias.

< AL MINISTERIO DE LA FAMILIA

a) Educar a la familia en como enfrentar el problema de
su hijo. '

b) Adiestrarlas en como reducir las barrearas que limitan
su integracién social.

c) Ensenarles a evaluar, no lo que el nifio o nifa no puede
hacer si no aquello que si es capaz de lograr.

d) Educarla en cémo evitar la sobreproteccion, la lastima
y convertirlos en verdaderos activistas del tratamiento de
forma que todo el tiempo en que el nifio esta despierto
este desarrollando una actividad con fines terapéuticos.
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% Que el personal del Ministerio de Salud a nivel
Municipal y Central lleven un control estricto de los
nacimientos de nifias y nifios con capacidades diferentes,
para poder determinar de manera precisa el numero de
padres y madres con hijos de capacidades diferentes y
brindarles de esta manera un trato diferenciado.

4 Al Ministerio de Salud que cree estrategias
encaminadas a la atencién de los padres y madres que
tienen hijos e hijas con capacidades diferentes y
contribuyan a mejorar la calidad de atencion.
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Anexos




UNIVERSIDAD DE LAS REGIONES AUTONOMAS
DE LA COSTA CARIBE NICARAGUENSE
URACCAN
GUIA DE ENTREVISTA

Dirigida a: Padres de familia con hijos de capacidades
diferentes

Del municipio de Siuna —-R.A.AN.

AREA:

Datos personales:

Edad: Ocupacion:
Sexo . Nivel escolar:
Estado civil: ] Etnia:

Jefe de familia: Religion:

COMPONENTE FAMILIAR

¢ Cuantas personas habitan en su Hogar?
¢, Cuantos hijos tiene?
¢ Cual de sus hijos presenta una capacidad diferente?

¢ Quien aporta economicamente en el hogar?



ESTRUCTURA DE LA VIVIENDA

Piso: Techo: Paredes:
Consumo de agua:

Pozo: Agua potable:

Rios: Ojo de agua:

AREA PERSONAL

¢ Pensod en algun momento que usted podria tener un hijo
con alguna capacidad especial? Si No

¢ Porqué?

¢ Que pens6 cuando le dieron la noticia que usted era
madre de un nifio especial?

¢, Podria describir que sinti6?

¢ Como es el comportamiento de su pareja a partir de que
tuvieron un hijo con capacidad diferente?.

¢(Padece de trastornos en la alimentacion, cefalea
presion alta o baja antes o después de haber tenido un
nifio con capacidad diferente?

¢, Cuando le dijeron que usted tenia un hijo especial culpo
a alguien?

¢ Quién? ¢por que?

¢ La orientaron como debia tratar o cuidar de su hijo?
¢Donde le atendieron el parto? en la casa:
hospital: centro de salud: otro:

¢Le orientaron que debia ser atendido por un psicdlogo?
¢Quien en el hogar se ocupa de la atencién de nifio
especial?

AREA SOCIAL

¢ Le causa incomodidad o pena salir con su nifio eventos
sociales? como:

Cumple aros

Bautismo



Actos culturales
Otros Si No Por que

¢ Cuando el nifo/a presenta problemas de salud quien se
encarga de llevarlo al centro de salud, hospital, puesto de
salud, otro?

Familiar: amigo: la nifera:
Usted personal mente: Otro:

(Le causa molestia el que las personas le pregunten
acerca de la especialidad de su nifio/a?

¢Que le molesta mas que observen demasiado a su nifio
0 que le hagan preguntas sobre la especialidad?

¢ Considera importante que su nifio interactué con nifios
que no padecen alguna Capacidad diferente. (Nifios
Sano) Por que?

AREA FAMILIAR

¢, Como fue el comportamiento de sus familiares ante la
noticia de que un nuevo integrante de la familia
presentabas una capacidad especial?

¢, Que opiniones tuvieron?

¢,De quien de la familia tuvo mayor apoyo emocional?
¢Considera que alguien de la familia rechaza a su Nifio
/a? Si: No: ¢, por que?

¢,Cree que la familia, el nivel educativo, econémico,
cultural es el pilar principal para afrontar este hecho? ¢ Por
quée?

¢ Que me puede decir del comportamiento que adoptaron
vecinos , amigos,

Familiares, entre otros cuando se enteraron que tenia un
hijo especial?



UNIVERSIDAD DE LAS REGIONES AUTONOMAS
DE LA COSTA CARIBE NICARAGUENSE
URACCAN

GUIA DE ENTREVISTA A GRUPOS FOCALES

Dirigida a: Padres de familia con hijos de capacidades
diferentes

Del municipio de Siuna —R.A.AN.

¢ Podria describirme sus sentimientos cuando le dijeron
que era madre de un nifio /nifla con capacidad diferente?

¢, Qué sintié cuando vio a su hijo por primera vez?

¢, Qué le molesta mas: que observen a su hijo /hija o que
le pregunten sobre la discapacidad que padece?

¢, Cree que los cuidados del nifio/nifia especial deben de
ser diferente del nifio sano?

¢ Consideran ustedes que el nivel académico, econdémico,
cultural, social y familiar es el principal sostén para poder
afrontar el hecho de ser padre de un hijo con capacidad
diferente?

¢Qué pueden decirnos de los comportamientos que
adoptan amigos, familiares y vecinos entre otros, cuando
se enteraron de que tenian un hijo / hija con capacidad
diferente?

¢ Podria describirnos el comportamiento de su pareja a
partir de la noticia de que eran padres de un hijo con
capacidad diferente?
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¢ Tenia algun padecimiento fisico ocasionado a partir de
que tiene un hijo/hija con capacidad diferente Como:
Cefalea, hipertension, trastornos del suefio, pérdida del
apetito?

¢ Quién el hogar se ocupa del cuidado y atencion del
nifo/nifia con capacidad diferente?



UNIVERSIDAD DE LAS REGIONES AUTONOMAS
DE LA COSTA CARIBE NICARAGUENSE
URACCAN

GUIA DE OBSERVACION

Dirigida a: Padres de familia con hijos de capacidades
diferentes

Del municipio de Siuna —R.A.AN.

Anexo N°3

1. Convivencia de los padres con el niho/nifia
v' Rechazo.

v Sobreproteccion.

v’ Exclusion del nifio/nifa en la familia.

2. Entorno habitacional
v Infraestructura de la vivienda
v' Asinamiento '

3. Comportamiento emocional de los padres
v Incertidumbre

v’ Depresioén

v Desconfianza

v' Desanimo

v Dilema




Fotografias de padres a los que se les realizo el
estudio con sus hijos

Anexo N° 5
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