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Introduccion
Con la llegada de un nuevo ser a la familia cambia la vida de todos, principalmente

la de los padres y mucho mas si su hijo requiere de cuidados especiales; por tal
razon buscan alternativas o maneras de desafiar la situacion que producen en
ellos un desequilibrio psicoldgico, social y econdmico; repercutiendo asi en su
estado emocional. Sin duda son los padres quienes mas sufren con el nacimiento
de estos nifios, pues sobre ellos recae toda la responsabilidad; al igual que
experimentan incertidumbre, sentimientos de culpa, etcétera, por no saber qué
hacer ante esta situacion tan delicada y nueva para ellos, lo que les obliga a
enfrentar diferentes formas y estilos de vida que los conlleva a tomar serias
decisiones, en algunos casos hasta la disolucion del vinculo matrimonial con sus

respectivas consecuencias sobre el resto de la familia.

La noticia de la problematica de su hijo, actua como un elemento desestabilizador,
provocando un impacto psicologico en los padres; los cuales pueden sentirse
invadidos por un conjunto de reacciones, bien sea negacion a la realidad, rechazo
0 incluso puede generar en ellos sentimientos de sobreproteccion hacia al nifio,
pues es posible que con el pasar del tiempo estas reacciones van desapareciendo
y se van adaptando a la situacion superando las barreras que les impedia aceptar

a su hijo. (1)

En todos los casos no es igual, puesto que en algunos padres en un principio
reciben la noticia con decepcion, angustia y temor, generando en ellos
sentimientos de frustracion e impotencia; como es el caso de una madre de un hijo
que requiere cuidados especiales afirmé lo siguiente: “La verdad es que ya no
soporto la situacion y por eso no deseo seguir viviendo, pues siento que

todo lo que hago es en vano”.

Conforme el tiempo pasa, en algunos casos, los padres reconocen que sus hijos
tienen deficiencia y es hasta ese momento que algunos buscan ayudas

especiales. Un ejemplo claro de esto es una madre que expresa: “Cuando mi hija



nacié la miraba normal, como a mis otros hijos, a medida que pasaban los
anos, me di cuenta que la nina no realizaba actividades de acuerdo a su
edad, yo crei que solamente con mi apoyo ella podia salir adelante, pero no
fue asi, hasta que me informé donde podia recibir ayuda adecuada y
especializada para superar mi desanimo y desesperacion, fue en la
Asociacion Los Pipitos donde encontré comprensiéon y adaptacion”.

Cabe mencionar que para los padres de hijos que requieren cuidados especiales
existe una Asociacion llamada “Los Pipitos” Capitulo de Ledn, que brinda apoyo
tanto a los padres como a los nifios especiales, con talleres, rehabilitacion,
asistencia psicolégica, etc., cuenta con un personal indicado y capacitado para
realizar dichas actividades, cuyo objetivo es brindar bienestar a los padres,
promoviendo la solidaridad, el respeto y el amor. Con el fin de convertirse en
verdaderos promotores de cambios para la familia y los miembros que sufren
deficiencia. Es ahi nuestro interés como investigadoras conocer los estilos de
afrontamientos que utilizan los padres, asi mismo los efectos psicologicos y estado
emocionales. Esto permitirda que nuestro trabajo Investigativo contribuya a que los
padres reconozcan y tomen conciencia de la manera de como estan sobrellevando
las dificultades de su hijo que requiere cuidados especiales, basadas en
alternativas o recomendaciones que vayan en pro del bienestar de todas las

personas involucradas en esta tematica.

En el caso de los padres que buscan ayuda en “La asociacion Los Pipitos” es
probable que se adapten con facilidad a la problematica, ya que ellos cuentan con

personas entrenadas que son de gran apoyo.

Unos de los lemas empleados por la Asociacion Los Pipitos el cual trae consigo
un valor significativo en las vidas de las personas nos hace reflexionar acerca de

lo que hoy somos y poseemos es:

“Las personas pueden tener deficiencias, pero no limitaciones en la

capacidad”.



Antecedentes

En la década de los 30 no existia informacion concreta sobre estudios que hablaran de las
emociones que despiertan en los padres y familiares con hijos que tienen capacidades
diferentes, pues en esa época se actuaba de forma irracional, con muchos prejuicios y
creencias erroneas. Hoy en dia se han realizado nuevas investigaciones que muestran que ha
habido cambios positivos que mejoran las perspectivas acerca de este tema, ya que existen
programas de apoyo para los padres, familiares y nifios con problemas, a los que se les brinda
la ayuda para superar esas barreras; pero aun no hay suficiente informacién que nos permita

conocer el avance logrado en nuestro pais.

Algunos estudios realizado por Soifer (1971) sostiene que la madre experimenta, ante un
nifio con capacidades diferentes, 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. En cambio el padre comprende
menos las implicaciones del diagndstico y utiliza durante mas tiempo la negacién lo que implica
que actué de manera mas optimista en cuanto a la evolucién del nifio. En general adopta una
actitud activa, toma las decisiones inmediatamente con el nifho y demuestra una relativa
indiferencia. EI hombre evita las obligaciones profesionales y domésticas, siente que su esposa
esta exageradamente centrada en el hijo enfermo y que descuida a los demas miembros de la

familia. (6)

Estudios elaborados por Paniagua, G. (2001) establecen que afortunadamente hoy, se esta
lejos de los tiempos en que una persona con capacidades especiales se le ocultaba y suponia
un estigma. Actualmente no se actua tan irracionalmente pero continian muchos prejuicios y
creencias, que sin duda tiene que ver con los sentimientos de culpa y verguenza que algunos

padres sienten frente a este nifio con deficiencia. (5)

Frank J. Doberman (2007) refiere que el nacimiento de un nifio con diferencias en su
desarrollo, o en el momento que se realiza su diagnostico, representa una experiencia unica y

profunda. Es un punto en el cual la autoestima, el bienestar y la capacidad de accién del padre



se someten a una dura prueba. En comparacion con otras situaciones cotidianas de estrés para
los padres, el reto (de manejar la situacion) no es generado por alguna accion intencionada o
preconcebida por el nifio o el adulto, sino que brota de las propias emociones de los padres.
Surge del reconocimiento de que sus esperanzas para el futuro se ven alteradas frente a la

nueva realidad. (16)

Estudios realizados por Emilio Ruiz (2007) establece que en el momento en que los
profesionales comunican a los padres que su hijo tiene una deficiencia en su capacidad es
vivido y recordado por éstos como algo especialmente duro. Con frecuencias las familias
reprochan a los especialistas la forma en que fueron informadas: el contexto elegido, las
palabras utilizadas, la falta de apoyo o exceso de paternalismo. También entre los profesionales
es frecuente escuchar comentarios sobre la dificultad y la carga emocional que supone esta
intervencion con familias, la situacion va a variar en funcion de la gravedad del caso y del
momento en que se encuentra la familia. Entre algunos profesionales se da la falsa creencia
que no hay formas de mitigar el sufrimiento de los padres al comunicarles los graves problemas
de su hijo y que, como portadores de malas noticias, es inevitable ser percibidos negativamente

por las familias. (14)

Varios autores (Paniagua, Sheffeld, Levin, Soifer, entre otros), expresan que los padres
utilizan mecanismos de afrontamientos produciendo reacciones, con el nifio con problemas, con
sus otros hijos y el resto de la familia, su entorno social, laboral y por ende el clima familiar,

incluyendo en su funcionamiento psicosocial. (10)

Unos de los estudios realizados por la Lic. Oralia Sanchez Responsable de la Asociacién
Los Pipitos de Leén (2003 - 2007): Es la evaluacién general del estado emocional de los
padres que asisten a las actividades desarrolladas por el programa Rehabilitativo los Pipitos —
Minsa Ledbn Mayo — agosto 2003, cuyo objetivo es abordar los diferentes problemas
emocionales que impiden que los padres de familia tengan una vida mas placentera y normal
eliminando los que les impide desempenar esa funcion. Este estudio se realizd de la siguiente

manera.



Se entrevistd un total de 27 padres/madres de los 7 municipios en donde se desarrolla el

programa, se obtuvieron los resultados siguientes:

El 47.4% de los padres tienen conocimientos sobre la enfermedad de su hijo. Al aplicarles Test

de autoestima el 38.5% obtuvo clasifico en media y el ultimo 6.4% quedaron en media alta.

Con respecto al test de depresion, un 38.55 fueron clasificados en reaccion con ansiedad, el
25.6% clasificaron en depresion con ansiedad, un 16.6% clasifico en depresion y el 19.2% se
consideraron como normales. Lo cual indica que la mayoria de los padres/madres necesitan un
apoyo psicolégico pues estos presentaron un indice de reaccidén con ansiedad y una autoestima
que esta por debajo de lo normal, otro aspecto es que la mayoria comento que les afecta
mucho ver el contraste entre los demas nifios y sus hijos y luego cuando se les pregunto de
manera personal como les afectaba la discapacidad de su hijo contestaron que se siente tristes,
angustiados y limitados econémicamente. Por lo tanto creemos que es importante ahondar un

poco mas en el tema. (7)

En la actualidad no existe suficiente material bibliografico; tanto en La Asociacién Los Pipitos
de Ledn, como en las bibliotecas locales, que aportaran de una manera mas contundente a
nuestra investigacion, lo que ha sido un gran esfuerzo en la realizacion y desarrollo de éste
tema tan importante; consideramos que nuestra tesis servira de gran apoyo para futuros

trabajos monograficos.



Justificacion

Nos hemos interesado en realizar este trabajo dado a los pocos estudios que se
han efectuado y el gran impacto que tiene para la mayoria de los padres tener un
hijo que requiere cuidados especiales por el resto de su vida, ya que despierta y
moviliza ansiedades y emociones muy intensas tanto en la pareja como en el
nucleo familiar y social, pues el drama que despliega en estos padres como en los
demas familiares, traen consigo repercusiones que son manifestadas en sus
conductas, el cual tiene que ver fundamentalmente con la aceptacién y el rechazo
que este hijo provoca ante la familia y la sociedad; pero a su vez los enfrentan a

unos de los mas grandes desafios.

A través de este estudio identificaremos las diferentes emociones que los padres
experimentan al tener un hijo que requiere cuidados especiales, asi mismo se
daran a conocer la manera en como estos padres afrontan la situacién y los

efectos psicoldgicos que pueden repercutir en su salud.

Toda la informacion obtenida en esta investigacion permitira que los padres con
hijos que requieren cuidados especiales conozcan mas acerca de este tema y de
esta manera puedan tomar accién respecto a su nueva forma de vida, lo que les

ayudara a comprender y fortalecer la relacién con su hijo.



Problema:

¢, Qué estilos de afrontamientos, efectos psicologicos y estados
emocionales presentan los padres que tienen hijos que requieren
cuidados especiales de 0 — 12 anos en la Asociacion Los Pipitos en la

ciudad de Ledn durante el ano 20077



Objetivos:

General:

Determinar los estilos de afrontamientos, efectos psicolégicos y estados

emocionales en los padres que tienen hijos que requieren cuidados especiales.

Especificos:

1. Senalar los estilos de afrontamientos que utilizan los padres que tienen

hijos que requieren cuidados especiales.

2. Describir los efectos psicolégicos que se manifiestan en padres que tienen
hijos que requieren cuidados especiales.

3. ldentificar los estados emocionales en los padres que tienen hijos que

requieren cuidados especiales.



Marco Teodrico

Cuidados especiales en nifnos con capacidades diferentes

Cuidar un nifo, en general requiere de mucha paciencia, asi que un padre debe
entender la envergadura del compromiso que requiere un nifio con necesidades

especiales. (17)

Los cuidados especiales es el gran reto de los padres de hijos con capacidades
diferentes, el de proporcionarles a sus hijos unas series de elementos, pautas y
valores que le ayuden a comportarse y desenvolverse en la sociedad. Una vez
que los padres logren que sus hijos se comporten de una manera que pase
desapercibido por su pertinencia en la sociedad, han alcanzado un éxito en la
crianza. (18)

Si bien es cierto que los nifios con necesidades especiales son aquellos que
debido a razones fisicas o emocionales requieren de cuidados especiales; estos
nifos con discapacidad no son tan diferentes de los otros nifios y necesitan el
mismo apoyo emocional, un ambiente seguro y carifioso donde se respeten sus

necesidades individuales de desarrollo.

Para las personas con capacidades especiales es pertinente que se apliquen una
serie de programas en lo que intervienen diferentes profesionales de distintas
areas: Fisioterapeuta, Pediatra, Profesores de Educacion Especial, Logopeda,
etc., El trabajo que realizan deben hacerse de forma coordinada y siempre en

estrecha colaboracion con la familia. (19)

Las pautas del comportamiento se adquieren en primera instancia en el hogar y
es ahi, donde los padres deben hacer su mayor esfuerzo para educar a sus hijos.
Es conveniente establecer reglas, limites y explicarles el porque de las
instrucciones; asi mismo, educar a sus hijos en valores y darles un lugar en la

familia, sin ser preferencial ni excluyente.



Estilos de Afrontamiento

Los estilos de afrontamientos son una manera de desafiar y enfrentar situaciones
muy intensas o dolorosas, que en su gran mayoria ocasionan cambios
significativos en las vidas de las personas.

Estos cambios que presentan los padres y demas familiares con un nifio que
requiere cuidados especiales, repercuten directamente en su estado emocional en
donde llegan a enfrentarse a la dificultad del hijo con problema, para asi con el
tiempo lograr la aceptacion y adaptacion tanto en la deficiencia del nino como los
respectivos tratamientos, es decir al tipo de asistencia que necesitara segun sea
la alteracion que padezca.

Varios autores (Paniagua, Sheffeld, Levin, entre otros), coinciden en general, en la
descripcion del comportamiento que adopta cada miembro de la familia. Sostiene
que tras el diagnostico, los padres utilizan diferentes mecanismos de
afrontamiento, produciendo reacciones emocionales que afectan su matrimonio, la
relaciéon del nifio con problemas, con los demas hijo, el resto de la familia, su
entorno social - laboral y por ende el clima familiar, influyendo de esta manera en
su funcionamiento psicosocial posterior. (5)

Algunas de las formas utilizadas, por los padres y familia para enfrentar

estos momentos son:

Aislamiento: siendo esta una de las formas mas utilizadas, ya que se cree que el
aislarse del medio que le rodea y esconder a la criatura de las miradas morbosas

de las personas, se estara a salvo de las criticas molestas y mal intencionadas.

Exceso de actividades: hay quienes opinan que es una manera de refugiarse en
un mundo de placeres, es decir un lugar donde todo lo que rodea es perfecto y
escapar de la realidad es su objetivo, por eso mismo los padres o al menos uno
de ello se dedican a lo que mas les distrae, en este caso puede ser su trabajo o
las reuniones sociales, con los amigos, etc., buscando el modo de huir de sus

responsabilidades.
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Busqueda de interés excesivo por las técnicas médicas: los padres en este
caso se dedican de lleno a la busqueda de lugares y personales médicos
apropiados para que atiendan a sus hijos en donde empleen las mejores técnicas

médicas; siendo estas modernas y efectivas.
Otros estilos de afrontamientos que se pueden mencionar son:

Reacciones de tension, panico, asi como las reacciones depresivas que van
acompaiadas de tristeza, dificultades de concentraciéon, ansiedad,
disminucion de la energia, del apetito y ensuefo, al igual se presenta

sentimientos de defensa como la negacién de la realidad.

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

dedicarse a su hijo. (14)
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Efectos Psicolégicos

Cuando se habla de efectos psicologicos, se refiere a los resultados o
consecuencias ocasionadas por algun impacto emocional en la que aun no ha sido
debidamente procesado en el inconciente de las personas y por lo tanto pueden

originarse graves problemas de salud.

Un efecto psicolégico puede aparecer en la noticia inesperada del nacimiento de
un nifo con problema, el cual requiere cuidados especiales por la deficiencia en
sus capacidades. Ya que la discapacidad actua como un elemento
desestabilizador de la dinamica familiar (independientemente de la capacidad de
adaptacion e integracion que tenga la familia ante las situaciones de crisis)
produce un gran impacto psicolégico y bloqueo emocional. Para los padres
desaparece, transitoriamente, de su mundo cualquier otra realidad (los demas
hijos, el trabajo, el entorno familiar y/o social, etc.) que no sea su hijo, su
enfermedad y su tratamiento y adopta un comportamiento particular, quieren vivir
intensamente todos los momentos, no se dejan ayudar, se sienten amenazados
por la posible pérdida del nifio, etc. Los efectos ante la capacidad diferente del hijo
con problema no son idénticas entre el padre y la madre, probablemente esto se
deba a la influencia estereotipos culturales concernientes a los roles masculinos y
femeninos. La madre, que juega un papel clave en la adaptacion de la familia, esta
centrando en la problematica de este hijo con el que mantiene relaciones de
sobreproteccion, indulgencia excesiva, etc. Ella manifiesta ansiedad y peligro
psicolégico que el padre y/o el nifio enfermo, su estado afectivo depende del
estado de salud de su hijo. (3) Entre los efectos psicologicos que pueden

presentarse tanto en los padres como demas familiares son:

Alteracién del suenio (dificultad para iniciar y mantener el sueiio), debido a la
excesiva preocupacién que sienten en relacion a su hijo, asi mismo
presentan problemas del apetito (aumento o disminuciéon del apetito),
presencia de estrés como tension, ansiedad, malhumor, irritabilidad,

culpabilidad, también suele afectar el estado de animo, provocando tristeza,
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sentimiento de inutilidad, falta de interés en las actividades rutinarias,

negacion de la realidad,

Otros de los efectos los pueden conllevar a ingerir sustancias de alcohol y drogas
ilegales, buscando de esta manera escapar de su realidad a la cual consideran

cruel y sin esperanza. (13)

Inhibicién de la accién (trastorno somaticos, consumo de drogas o alcohol):
si bien es cierto que el hecho de tener un hijo que requiere cuidados especiales
produce en los padres sufrimientos fisicos y psicolégicos, es ahi que algunos de
ellos toman actitudes negativas como es el caso de consumir alcohol, drogas u
otras sustancias toxicas, segun ellos para mitigar su dolor, lo que puede dar origen
a un trastorno de somatizacién, esto es en condiciones mas graves debido al
impacto emocional si todavia no lo han superado. Este trastorno es crénico
caracterizado por multiples sintomas fisicos localizados en varios organos o
sistema. Por otra parte pueden presentarse trastornos de somatizacion en los
cuales se determinan unas series de criterios que deben cumplirse en subconjunto
y que de acuerdo a esos criterios del DSMIV-R ellos son: Presencia de cuatro
sintomas dolorosos esto puede estar relacionados con: dolores de cabeza,
abdomen, dorso, articulaciones, extremidades, térax, recto; durante Ia

menstruacion, el acto sexual o la miccion.

Historia de al menos dos sintomas gastrointestinales: nauseas, vomitos, diarrea o

intolerancia a diferentes alimentos.

Historia de al menos dos sintomas sexual o reproductor al margen del dolor:
indiferencia sexual disfuncion eréctil o eyaculatoria, menstruaciones irregulares,

pérdida menstruales excesivas vomitos durante el embarazo.

Historia de al menos un sintoma seuduneurolégico no limitado al dolor: alteracion
de la coordinacion psicomotora o del equilibrio, paralisis o debilidad muscular,

dificultad par deglutir, afonia, retencion urinaria, alucinaciones, pérdida de la
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sensibilidad tactil, ceguera, sordera, convulsiones, amnesia, pérdida de

conciencia. (12)

Estados Emocionales

Son reacciones de excitacion caracterizados por fuertes sentimientos y
generalmente por un impulso hacia una forma definitiva de conducta.

Pueden caracterizarse en primer lugar desde el punto de vista fenomenoldgico por
algunos signos especialmente ilustrativos y descriptivos. Estos signos ponen de
manifiesto los sentimientos como orientadores de la accién de las personas.

Los estados emocionales constituyen un sistema complejo de vivencias afectivas
que reflejan las relaciones mas o menos estables, que el hombre consolida

respecto a lo que lo rodea y asi mismo. (8)

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

poder hacerse cargo de la crianza de este hijo y demas responsabilidades. (2)

En caso en que estas conductas se agudizan suelen 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 toda la familia (Papa, hermanos, abuelos, etc.) y cada uno reaccionara de

acuerdo a sus posibilidades.
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Si estas conductas maternas, como lo sefala Soifer suelen presentarse frente al
nacimiento de un nifio normal ;Qué sucede cuando ese hijo nace con alguna

alteracion fisica o discapacidad?

Sin duda se intensifica en todo el grupo familiar ya que esta noticia que sorprende
a los padres y en su conjunto, que al no estar preparados, reaccionan en el
encuentro con ese bebé con sentimientos contradictorios, amor y rechazo, al no
coincidir con las expectativas del “hijo ideal” y enfrentan a los progenitores a
frustracion de los anhelos y fantasias, provocando una profunda herida narcisista,

de dificil y lenta recuperacion.(4)

En relacidn a la pareja a veces son capaces de apelar a una adecuada cuota de
resignacion y aceptacion de la realidad, que aminora el dolor y permanecen unidos
por diferentes razones (la mutual, cuidar a los otros hermanos, para evitar mas
cambios negativos en la vida del nifio). Otras, el mayor peligro se cierne en cuanto
a la subsistencia de la pareja, ya que es frecuente que ambos conyuges apelen a
mecanismos disociativos para enfrentar el dolor, que los lleva a la disolucion del
vinculo matrimonial, con la respectiva consecuencia sobre el resto de los

miembros.

Estos padres y demas familiares pasan por un periodo de fuerte estados emotivos
que empiezan con un shock emocional, seguido de un periodo variable de
negaciéon parcial de la realidad (no se acepta la enfermedad y se minimiza su
gravedad). En este momento, los padres se hacen multiples interrogantes (¢ por
queé ocurre?, s por qué a mi?, esto no puede ser, etc.). Hay tristeza junto alaira '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 agresién hacia ellos.

Atribuyendo su origen a factores genéticos o es un castigo, fantasia que proviene
de conflictos inconsciente, aparecen sentimientos de culpa (en ocasiones, suelen

proyectarla a los médicos, el destino o Dios).
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Luego aparece el descreimiento y negacién, los padres suelen experimentar
ansiedad abrumadora, rabia, se culpan asi mismo o buscan un culpable (aparecen
deseos de muerte para si o para el bebé, sensacion de impotencia, deseos de
huir, entre otros) y finalmente depresién, estado que sefiala el cambio a la

elaboracion del duelo y la aceptacion de este hijo discapacitado.

Finalmente, llegan a la aceptacion (en la que continuan experimentando ansiedad
y depresidn y aparecen las fantasias de curacion), aqui generalmente, se dedican
a buscar informacion acerca de la enfermedad y apoyo de otras personas o
instituciones. La presencia de los sentimientos, generan actitudes demandantes o
culpabilizadotas hacia los profesionales que pueden atender a su hijo. En este
momento los padres y familiares prueban todos los recursos que consideran que

pueden ser utiles para lograr la curacion de su hijo (rituales, supersticiones, etc.).
(15)

Estados Emocionales que presentan padres con hijos que

requieren cuidados especiales:
1. Conmocidén

La primera reaccion de cualquier padre, sin que pueda evitarlo, es el aturdimiento
o incredibilidad. Durante esta etapa su mente poco a poco comienza a reaccionar

buscando una explicacion que le permita comprender y enfrentar dicha situacion.

El aturdimiento paralizante o confusién es una defensa muy primitiva contra el
dolor: actua como un anestésico, de efecto inmediato aunque temporal, que da a

la mente tiempo para elaborar un sistema de defensa mas apropiado.

En ese momento los padres se repiten constantemente: jNo comprendo!, jNo

puedo creer que esto haya ocurrido!, ¢Por qué ha tenido que ocurrirme a mi?

2. Rechazo
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El rechazo es simplemente negarse a aceptar la verdad. Es como cerrar los ojos
ante la realidad; por eso es comun escuchar frases como: jNo, no... esto no es
cierto!, jEsto no es verdad!, jEsto es solo una pesadilla!, Pasadas estas primeras
reacciones; los padres del nifio con discapacidad generalmente sufren una serie

de contradicciones o tensiones que se manifiestan en diferentes formas.
3. Busqueda de otro diagnostico

No es dificil comprender por que los padres peregrinan de un medico a otro,
esperando que en algun lugar del recorrido les den la respuesta que ellos quieren
escuchar, o sea un diagnostico mas facil de sobrellevar. Pero tarde o temprano los
padres terminaran asumiendo una actitud mas realista, terminaran entendiendo
gue solamente mirando la realidad cara a cara, podran enfrentar de mejor manera

las dificultades de la readaptacién de su hijo.

El primer choque que sufren los padres al enterarse de la discapacidad de su hijo,
se mitigaria en gran medida si la informacién se les diera de una manera delicada,
comprensiva y destacando el hecho de que el nifio es una persona como cualquier
otra que tiene derecho a ser amado y aceptado, sin dejar de explicar
objetivamente la discapacidad del nifio. Muchas familias no reciben este tipo de
orientaciones o ayuda, lo cual confunde y desestabiliza emocionalmente a los

padres, aumentando muchas veces su ansiedad.
4. Pena

Una reaccion natural que la mayoria de los padres experimenta ante la sociedad,
es una profunda pena, los parametros de belleza e inteligencia que la sociedad
acepta estan muy lejos de ser los que el nifio con discapacidad presentara, por lo
que los padres esconden a su hijo de la vista de la sociedad y si es posible, de la
vista de ellos mismos. Mientras esta pena continua impidiendo a los padres
aceptar la situacion, el nifio esta ahi necesitando la atencion, el cuidado y el amor

de sus padres y familiares.
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Simén Olshansky se refiere a la pena como una “tristeza crénica que invade a
toda la persona”. Es como si los padres sintieran la nostalgia por el nifio que se
esperaba y que se cree haber perdido. Mientras este duelo continua y los padres
poco a poco van aceptando su situacion, el nifio esta ahi necesitando de atencion,

cuidados y del amor de sus padres y familiares.
5. Sentimientos de culpa

El dolor de los padres por el hijo con discapacidad es muy intenso. Al principio
los sentimientos de culpa o desesperacion pueden ser demasiado agobiantes o
abrumadores. Pero si no superan, y la pena de enfrentarse la situacion se
vuelve inaguantable, los padres podrian negarse a aceptar al nifio con
discapacidad, rechazarlo o buscar a quien culpar. Pero de cualquier manera, el
hecho de culparse el uno al otro, o a sentirse menos implicado o por el
contrario a que uno de ellos acepte toda la responsabilidad, puede ser
desastroso. En este momento se hace muchas preguntas: ;Qué he hecho de
malo?, ;Por qué me paso esto a mi?, ;cual es mi culpa?, preguntas que le son
dificil de responder. La madre tiene la tendencia a asumir esta responsabilidad

y el padre deja que asi suceda, para sentirse fuera del problema.

En el caso de la madre no es raro que se sienta culpable, por ser ella la que ha
llevado en su vientre a su hijo, durante nueve meses. Cuando los padres sufren
hondos sentimientos de culpa, pueden tratar de aliviar su pena ya sea
condenandose a una esclavitud sin descanso en el cuidado del nifio o buscando a
quién culpar. En algunos casos incluso pueden suceder ambas cosas al mismo
tiempo. Cualquier tendencia a culparse el uno al otro, 0 a sentirse menos
implicado, o por el contrario a que uno de ellos acepte toda la responsabilidad,
puede ser desastroso. Las madres tienen tendencias a sumir esta responsabilidad
y los padres a dejar que asi suceda. Por ejemplo: dada la situacién de que es la
madre la que ha llevado a su hijo en su vientre durante nueve meses, no es raro

que facilmente las asalten sentimientos de culpa.
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6. Reaccion de Negacioén y/o Aceptacién Parcial

La reaccion de negacion se produce solo en los casos leves, los padres tiene
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 generan 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 situacion
psicolégica y social, con una variada sintomatologia depresiva como: retraimiento
social, apatia, disminucion de la atencién 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 estéril
terreno de las lamentaciones y auto justificaciones. Estan totalmente orientados
hacia si mismo y eso les genera mas culpabilidad, que expresan con una serie de
sentimientos diversos que transforman su forma de ser y sus actitudes,
haciéndolos irregulares y ambivalentes en sus comportamientos, con reacciones
bruscas que van al rechazo parcial. La discapacidad del hijo toca sus puntos de
sensibilizacion y desencadena reacciones de defensa negativa y resistencias, que

tampoco facilitan la labor terapéutica.
7. Sentimientos opuestos

Estos sentimientos se presentan de dos formas totalmente distintas: por
momentos, ya sea el padre o la madre, sienten amor por el hijo, pero después y a
ratos vuelven a sentirse afligidos, con sentimientos angustiantes y hasta
recusantes. Esto se debe a que en el fondo los padres estan viviendo una lucha
de sentimientos, ya que en la realidad quieren al nifio, pero no terminan de aceptar
sus limitaciones y sufren por ello. Quizas traten de resolver este problema yendo
de un doctor a otro o de un hospital a otro, buscando alguien que les ofrezca una

curacion milagrosa o que anule el diagndstico que recibieron en relacion al nifio.
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8. Aislamiento social

Un problema al que se enfrentan los padres, en cuanto se enteran de la
discapacidad de su hijo, es no saber lo que deben decir a sus parientes, vecinos
amigos. En esta situacion lo mas recomendable es contar con toda la informacion
posible, como para poder decirle a todo el que pregunte, cuales son las

dificultades que tiene o tendra el nifio.

Si por el contrario oculta a las personas la discapacidad de su hijo, habra
levantado un muro entre ellos y sus amigos y gradualmente se podria ir aislando
socialmente y seria una situacion muy incomoda. Ante esta o cualquier otro tipo de
reacciones los padres deben estar preparados y unidos, para aclarar y no dejarse

llevar por algunos comentarios equivocados o negativos.
9. Reaccidén de Aceptacion
Dentro de éste rubro hay dos posturas:

1. Padres que no 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.

2. 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 facilmente en
la sobreproteccién 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 paternales y de las
gratificaciones individuales de sus propias necesidades. Por supuesto, las

reacciones de las personas pueden ser diferentes, por ejemplo algunas
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pueden tratar de persuadir a los padres de que el diagndstico esta
equivocado, con el fin de brindar un apoyo a los padres, lo cual no es muy
correcto, porque estarian negando la condicion del nifio. Ante esta u otro
tipo de situaciones los padres deben estar preparados y unidos como para
aclarar y no dejarse desestabilizar por algunos comentarios equivocados o

negativos.
10. Preocupacion por el futuro

Es natural que los padres se preocupen por el futuro de sus hijos y mucho mas por el
futuro de su hijo con discapacidad, pero para aliviar un poco la afliccion es bueno
buscar orientacién por parte de algunos especialistas, para conocer un poco mejor la

situacién de su hijo.

A menudo estan constantemente afligidos y se hacen preguntas como: ¢llegara a

hablar?, ¢ llegara a caminar?, ;qué pasara con él cuando nosotros faltemos?, etc.

Sin embargo, lo mas importante es que los padres se concentren en ayudar a su hijo

ahora, en cada momento presente, mas que en preocuparse solo por el futuro.
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Diseino Metodolégico

Tipo de estudio: Descriptivo corte transversal, por que sirve para describir como
es y como se manifiesta un fendmeno y sus componentes en un tiempo
determinado, en este caso los padres con hijos que requieren cuidados

especiales.

Area de estudio: Asociacién los Pipitos de la ciudad de Leén, ubicado de la

Iglesia San José media cuadra abajo.

Universo: 50 padres con nifios que requieren cuidados especiales y que

estan inscritos o registrados en la asociacion los Pipitos en la ciudad de Leon.

Muestra: 30 padres con hijos que requieren cuidados especiales que estan
activos en la asociacion Los Pipitos y que decidieron participar en

nuestro estudio.

Tipo de muestreo: No probabilistico por conveniencia, debido que la eleccién no

depende de la probabilidad sino de la caracteristica de la investigacion.

Procedimiento para la recoleccion de la informacion:

Se visitd la Asociacion los Pipitos de la ciudad de Ledn, para hablar con los
encargados de esta organizacion donde se les pidié de manera formal su apoyo y
autorizacién para contactar a los padres en las diferentes actividades que se

realizaron y de esta forma llevar a cabo este estudio.
Una vez que los padres fueron contactados por la Asociacion Los Pipitos y

aceptaron colaborar con este estudio se aplico un cuestionario en donde

estuvieron reflejados los objetivos de nuestro trabajo investigativo.
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Instrumento para la recopilacion de la informacion:

Elaboramos un instrumento de recolecciéon de datos con las caracteristicas de

cuestionario a base de preguntas cerradas.

Criterio de inclusion:

1. Padres con hijos que requieren cuidados especiales y que asisten a la

asociacion Los Pipitos de la ciudad de Leodn.

2. Padres que deseen participar voluntariamente en el estudio.

3. Padres que estan activos en la asociacion Los Pipitos.

Procesamiento de la informacion:

A partir de los datos recolectados en el cuestionario se elaboraron tablas y
graficos que representaron los datos obtenidos en el estudio, mediante el
programa SPSS versién12.

Consideraciones éticas:

1) La participacion fue de manera voluntaria.

2) Se mantuvo la confidencialidad de los participantes.

3) La informacion brindada en el estudio fue para fines meramente

investigativo.

4) En base a las informaciones brindadas por los padres, realizamos

actividades participativas en pro de las necesidades reflejadas.
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5)

De acuerdo a los resultados obtenidos brindamos recomendaciones

que serviran de apoyo tanto a los padres como a la institucion.

Una vez realizado nuestro trabajo investigativo se entregé una copia
en la asociacidén Los Pipitos de la ciudad de Ledn que serviran de

base para futuras investigaciones.

Nuestro estudio investigativo fue presentado de forma escrita y oral a
las autoridades de la carrera de Psicologia, manteniendo la

veracidad y objetividad de dichas informaciones.

Nuestra investigacion servira para informar a los padres el resultado
obtenido de este estudio; que les permitira reflexionar, aceptar y
corregir sus actitudes ante las dificultades de sus hijos, facilitandoles

mayor comprension y convivencia en su nucleo familiar.
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Operativizacion de Variables

Variables Dimensioén Indicadores
Edad Joven 18 - 35
Edad adulta 40 - 50
Sexo F
M
Soltero Si
Estado Civil Casado No
Acompaiado
Caracterizacion Socio-
Demografica Primaria
Secundaria
Escolaridad Bachillerato

Universitario

Profesionales

Numeros de
hijos con
Que requieren
cuidados
especiales

Otros

Sindrome de
down.

Hidrocefalia.

Diagnéstico del

nino Paralisis cerebral.
Deficiencia visual.
Deficiencia motriz.
Otros.
Edad del nifio | 0 - 12 afios
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Variables Definicion Dimension Indicadores

v Discriminacion
v" Miedo al rechazo
% Aislamiento v" Verglenza
Formas o v" Preocupacion excesiva.
maneras de
desafiary
. enfrentar
Estilos d? situaciones v' Dedicacién exagerada al
afrontamientos | e reflejan trabajo, relaciones
cambios en sociales.
las vidas de
las personas. < Exceso de
actividades v' Esperanza de encontrar
el apoyo necesario para
superar la situacion.
v" Necesidad de lidiar con
instituciones médicas y
educativas.
v" Conocer los mejores
métodos y estrategias
& padres que cientificas.
buscan
informacion
sobre técnicas
médicas.
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Efectos
psicolégicos

Resultados o
Consecuencias
psicoldgicas
producto de
una
determinada
situacion.

Alteracion del
suefio

Alteracion de
la
alimentacion

Presencia de
estrés

Alteracion del
estado de
animo

Inhibicién de
la accion
debido a
trastornos
somaticos

ANIAN

AN N N N N VRN ANIAN

AN

Dificultad para conciliar
el suefio

Dificultad para
mantener el suefio
Presencia de fatiga
Somnolencia

Aumento del apetito
Disminucion del apetito

Tension

Preocupacion
Ansiedades

Dificultad en adaptarse
Malhumor

Irritabilidad
Culpabilidad

Tristeza
Sentimientos de
inutilidad

Falta de interés en las
actividades rutinarias
Disminucion de la
capacidad para
concentrarse o
indecision

Negacion de la
realidad.

Consumo de drogas,
alcohol.
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Estados
Emocionales

Estado de
excitacion
caracterizado
por fuertes
sentimientos
y
generalmente
por un
impulso hacia
una forma
definitiva de
conducta.
Cuando el
estado
emocional es
intenso
aparecen
perturbacione
s de las
funciones
intelectuales.

3

%

>

O/
*

Conmocion

Rechazo

Sentimientos
de culpa

Sentimientos
Opuestos

Aislamiento
social

Aceptacion.

Preocupacién
por el futuro

ANANENENEN

ANEERAN

ASENENE NN

(\

ANANENENEN

\

Aturdimiento
Incredibilidad
Confusion
Angustia
Optimista

Presencia de
contradicciones
Negacion a la
verdad
Tension.

Dolor intenso
Miedo
Frustracion
Sentimientos de
agobio

Se presentan de
dos formas
distintas: Los
padres pueden
sentir amor por el
hijo, pero
después y a ratos
siente rechazo
hacia el mismo.

esorientacion
para tomar
decisiones
Dificultad en
expresar sus
sentimientos a los
demas.

Comprension
Adaptacion.
Apoyo.
Animo.
Confianza.

Afliccion de como
seran sus vidas y
la de su hijo.
Miedo a
equivocarse y a
no tomar buenas
decisiones.
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Luego de haber revisado las 30 encuestas obtuvimos los siguientes resultados:

El 90% de los padres encuestados pertenecen al sexo femenino y el 10% al

masculino. (Grafico # 1)

En cuanto al estado civil se establece que 14 de los padres de familia son solteros
representando el 47%, mientras que 9 de ellos son casados para un 30% y 7 viven

acompafados para un 23%. (Grafico # 2)

La mayor cantidad de padres de familia se encuentran en las edades de 26 a 32
anos representando el 33%, siendo esta una edad adecuada para concebir y
dedicarse a la crianza de sus hijos y también existe un numero de padres
bastantes significativos en las edades de 18 y 20 afios establecido por un 30%,
teniendo en cuenta que presentan riesgos de tener hijos con capacidades
diferentes que requieren cuidados especiales. Entre las edades de 22 a 25 anos
consideramos que no presentan muchas dificultades en el embarazo ni en el
nacimiento de los nifios, ya que es una edad apropiada y es minimo el riesgo de
tener hijos que requieren de cuidados especiales. El 10% de los padres que
participaron en nuestra muestra corresponde a la edad de 37 a 43 afos, siendo

esta edad altamente riesgosa debido a los cambios hormonales. (Tabla # 1)

Se encontré que 9 de los nifos tienen 2 afos para un total del 30%, 6 de ellos
tienen 4 afios para un 20%, 5 nifios tienen 1 afo de edad con un 16.6% y 2 de

estos estan en los 3 afios el cual nos refleja un 6.7% (Tabla # 2)

De los 30 padres encuestados, 29 de ellos tienen un hijo que amerita cuidados

especiales representando el 97% y tan solo un padre tiene dos hijos con un 3%.
(Graf # 3)
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Se establecid que en el diagndstico de los nifios 12 padres respondieron que

tienen hijos con paralisis cerebral para un 40%, 9 tienen hijos con deficiencia

motriz con un 30%, 3 nifios con sindrome de down con un 10%, 2 nifos con

deficiencia visual con un 6.7%, 2 de ellos presentan_hidrocefalia con un 6.7% vy

otros dos diagndsticos encontrados con un porcentaje del 6.6%. (Grafico # 4)

En los estilos de afrontamientos se encontré que el 77% de los padres contestaron
que si hay ocasiones que temen ser rechazados por tener un hijo que requiere

cuidados especiales, mientras que un 23% dijo no. (Grafico # 5)

Un 90% de los padres expresé que prefiere salir acompafado de su hijo, en

cambio un 10% establecié que no lo prefiere. (Grafico # 6)

Se encontré que el 60% de los padres encuestados respondieron que el nifo
necesita de sobreproteccidon debido a su situacion, mientras un 40% expreso que

no lo requiere. (Grafico # 7)

En relacion a las actividades que realizan los padres de familia, la mayoria han
establecido que le dedican el tiempo necesario a cada actividad siendo este
representado por el 90%, en cambio un 7% contesté que le dedica mas tiempo al
trabajo y tan solo un 3% de ellos dijeron que asisten con mayor frecuencia a sus

grupos sociales. (Grafico # 8)

El 100% de los padres encuestados expresaron que han recurrido a instituciones

médicas y educativas para informarse sobre la problematica de su hijo. (Grafico #9)
Un 97% de los padres refirid que le brindaron informacién para ayudar a su hijo,

mientras que un 3% de ellos consideran que no le proporcionaron informacion

suficiente. (Grafico # 10)
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Los 30 padres encuestados, el cual representa el 100%, respondieron que no han
ingerido ninguna sustancia u drogas debido a la problematica que presenta su

hijo. (Grafico # 11)

Se encontré que un 50% de los padres respondié que hay ocasiones que se
sienten culpables por la situacion de su hijo, mientras el otro 50% de ellos

establecié no sentirse culpables. (Grafico # 12)

En los efectos psicoldgicos se encontré que un 37% de los padres contestd que
les dificulta iniciar el suefio a causa de la dificultad de su hijo, en cambio un 30%
de ellos refirid que le cuesta mantenerlo, mientras que el 20% establecié presentar

somnolencia y tan solo un 13% de estos padres dijeron sentirse con fatiga. (Grafico
#13)

El 46.7% de los padres expresaron no tener ningun cambio en su alimentacion,
mientras que un 30% establecioé sentir aumento del apetito y un 23.3% dijo perder

el apetito. (Grafico # 14)

Se encontré que el 63.3 % de los padres respondieron sentirse preocupados,
mientras que un 17% de ellos refirieron sentirse culpables por la dificultad de su
hijo, en cambio un 13.1% dijo sentir malhumor e irritabilidad y en tanto un 3.3%

expreso6 ansiedad e igual un 3.3% contesté sentir tension. (Grafico # 15)

Un 63% de los padres expreso sentir tristeza por la situacion de su hijo, mientras
que el 27% de estos reflejo sentir disminucién de la capacidad para concentrarse,
en cambio un 7% de ellos establecié sentir desinterés en las actividades rutinarias

y tan solo un 3% se niega a la verdad. (Grafico # 16)

En cuanto a los estados emocionales con respecto a la pregunta, ¢,como se siente
al tener un hijo que requiere cuidados especiales? un 43% de los padres expreso
sentir confusion, en cambio un 40% de estos refirié sentirse angustiados y un 17%

de ellos establecid sentir optimismo. (Grafico # 17)
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En este analisis se ve reflejado en porcentaje los estados que experimentan los
padres en relacion a su hijo, los cuales el 43% de estos expresaron sentir un
estado de tension, con respecto a un 40% establecié sentir estados de animo,
mientras que un 10% reflejo negacién a la verdad y un 7% de los padres
contestaron que hay contradiccion por que no terminan de aceptar la dificultad que

presenta su hijo. (Grafico # 18)

En relacion a la pregunta, sen algun momento después de conocer sobre el
estado o diagndstico del nifio qué sintid? El 66.6% de los padres expreso sentir
tristeza, mientras que un 16.7% refirié6 sentir miedo, en cambio el 10% de ellos

establecid sentir confianza y tan solo un 6.7% contestaron sentir ansiedad. (Grafico
#19)

Un 87% de los padres contestaron tener angustia por la situacion de su hijo, en

cambio un 13% de ellos expresoé no sentir nada. (Grafico # 20)

El 57 % de los encuestados establecieron no sentir agobio, mientras que un 43%

de los padres refirio sentirlo. (Grafico # 21)

Se encontro que el 70% de los padres expresd no sentirse frustrados, en cambio

un 30% de estos respondieron que si. (Grafico # 22)

Un 53% de los padres contestd no tener sentimientos ambivalentes, mientras que

un 47% establecié que sienten amor y rechazo a la vez por su hijo. (Gr. # 23)

En la pregunta, ¢ con qué frecuencia le cuesta tomar decisiones relacionadas con
su hijo?, el 57% de los padres expres6é que a veces le cuesta tomar decisiones,
mientras que hay un 33% que contestdé que nunca le ha costado, en cambio un
10% establecié que siempre le ha costado tomar decisiones que tengan que ver

con el bienestar de su hijo. (Grafico # 24)
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El 57% de los padres encuestados refirieron que son raras las veces que no
expresan sus sentimientos, en cambio el 30% contesté pocas veces y un 13%

expreso que siempre les dificulta hablar de lo que sienten. (Grafico # 25)

Un 67% de los encuestados respondieron que no se han distanciado de su grupo
social a causa de su hijo, en cambio un 33% de los padres establecieron que si lo

han hecho. (Grafico # 26)

El 97% de los padres contestaron que han llegado a comprender mas a su hijo y

tan solo un 3% de ellos expresé no comprenderlos. (Grafico # 27)

También el 97% de estos padres refirid que se han acostumbrado a convivir y

relacionarse mas con su hijo, en cambio el 3% de ellos contestaron que no. (Grafico
# 28)

Asi mismo otro 97% de los padres expres6 que si han brindado el apoyo

necesario a su hijo, en cambio un 3% de estos dijeron que no. (Grafico # 29)

Un 87% de los padres establecié que constantemente se sienten preocupados por
lo que pueda pasar con su hijo en el futuro, mientras que un 13% expresaron que

NO. (Grafico # 30)

El 70% de los padres contestaron que sienten temor de equivocarse al tomar
decisiones que pueden afectar a su hijo, en tanto un 30% contest6é que no sienten

temor. (Grafi # 31)

Entre las preguntas mas significativas que se realizan los padres con respecto a
su hijo son: ¢qué pasara con mi hijo cuando les faltemos?, ;he sido capaz de
ensefiarle lo necesario?, ¢podra realizar actividades en funcibn a sus
capacidades?, de todas estas preguntas el 37% de los padres expreso
preocupacion por lo que puede pasar con su hijo cuando no se encuentren a su
lado, mientras que existen un 30% de ellos que reflejan que se hace las 3

preguntas escritas en este analisis de los resultados, en cambio hay un 20% que
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establece sentir preocupacion en que si han sido capaces de ensefarle lo
necesario a su hijo y tan solo un 13% de los padres presentd preocupacion en

cuanto si podra su hijo realizar actividades en funcidn a sus capacidades. (Grafico #
32)
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Discusion

Una vez aplicado el cuestionario obtuvimos los siguientes resultados:

La mayor cantidad de padres de familia que participaron son mujeres que
corresponde el 90% de la muestra, por lo cual podemos decir que en su mayoria
son las madres las que asisten con su hijo a la Asociacién, asi mismo pudimos
observar que el 47% de los padres son solteros y en su minoria estan
acompafados y en cuanto a la edad predominante es la de 20 afios. La mayoria
de los padres solo tienen un hijo que requiere cuidados especiales el cual equivale

al 97% de la muestra.

En cuanto al diagndstico del nifio se encontr6 que el 40% de los padres
respondieron que tienen hijos con paralisis cerebral en comparacion con otros
diagnésticos y de acuerdo a la edad de los nifios prevalece la edad de 2 afios con

un 30% de ellos.

El 77% de los padres respondieron que sienten temor de ser rechazado al tener
un hijo que requiere cuidados especiales, por no ser visto como normal por la
sociedad o el entorno donde convive. Sin embargo el 90% de ellos expreso que
prefiere salir acompanado de su hijo para una mejor seguridad del mismo, por cual
el 60% de los padres refirid que su hijo necesita de su sobreproteccion por la

dificultad y las limitaciones que este presenta.

En cuanto a las actividades que realizan los padres la mayoria expres6 que le
dedican el tiempo necesario a cada actividad, es decir no ha habido ningun
cambio en sus actividades rutinarias, a raiz de la dificultad que presenta su hijo; lo
que podemos decir que hay un equilibrio y por tanto no le esta afectando en esta

area la situacién de su hijo, representando el 90% de la muestra.
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Se pregunto si en algun momento se habia sentido culpable por la situacién de su
hijo por lo que un 50% de los padres confirmaron positivamente, por las diversas
creencias, asi mismo el otro 50% negaron experimentar ese sentimiento.

Cabe mencionar que el 100% de la muestra encuestada afirmé que han acudido a
instituciones médicas y educativas, para informarse sobre la problematica de su
hijo y lograr encontrar alguin medio de que los ayude a enfrentar dichas
dificultades, de la misma manera un 97% expresaron de que les brindaron
informacién de cémo ayudar y/o auxiliar al nifio, adquiriendo una mejor relacion de
padres a hijos, sin embargo una minima parte de esta muestra siendo solo el 3%
expresaron no haber encontrado apoyo y orientacion; dado que ellos no asisten a

las actividades efectuadas en la Asociacion Los Pipitos de Leon.

Se observo que el 37% de los padres tienen dificultad en iniciar el suefo,
(insomnio) a causa del problema de su hijo, en relacién a su alimentacion el 46.7%
expresaron no tener ningun cambio; el 63% manifestaron preocupacion por la
situacion que estan viviendo con su hijo, de igual manera el 63 % respondieron
haber sentido tristezas; y un 43% se sienten confundidos porque aun no han

asimilado bien la problematica y las limitaciones con que nacio su hijo.

El 43% afirmaron sentirse tensionados por la dificultad que estan viviendo, lo que
indica presencia de estrés por lo que provoca efectos negativos en la relacion con

su hijo.

Un 66.6% después de conocer sobre el estado del nifio expresaron haber sentido
tristeza, ya que tenian grandes expectativas y suefios idealizados con ellos y en
una minoria dijeron sentir ansiedad con respecto a la noticia; ademas de sentirse
angustiados un 87% de éstos; 57% se sintié agobiado por la situacién en la que
nacié su hijo y el 70% de los mismos no muestran sentimientos de frustracion lo
que reflejan que en su mayoria tienen confianza y se sienten animados por lograr

un avance en el desarrollo de sus hijos.
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Es preciso indicar que el 53% expresaron que no hay presencia de sentimientos
opuestos, es decir que no sienten simultdneamente amor y rechazo por la
condiciéon de su hijo. Un 57% de ellos manifestaron que en ocasiones se les
dificulta tomar decisiones que tienen que ver directamente con su hijo; por el temor
de hacer algo que lastime al nifio inconcientemente; también ellos comentaron que
raras veces se les dificulta expresar a sus familiares los sentimientos acontecidos

con su hijo.

Un 67% de los padres sostuvieron que no se han distanciados de su grupo social
a consecuencias del nacimiento de su nifio, ademas el 97% de ellos han llegado a
comprenderlos y se han adaptado, relacionandose mejor con su hijo; todo esto es

gracias a la contribucion y apoyo que le han proporcionado esta asociacion.
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Conclusion

Una vez concluida nuestra investigacion descriptiva consideramos que hemos
cumplido con nuestros objetivos propuestos y llegamos a la conclusion que entre
los Estilos de afrontamientos mas utilizados por los padres con sus hijos que
requieren cuidados especiales son: Aislamiento debido al temor de ser rechazados
y a la vez discriminados por la sociedad. Sin embargo la mayoria de los padres
consideran que su hijo necesita sobreproteccion debido a su edad y a las

dificultades que éstos presentan.

También pudimos confirmar mediante los resultados que los padres buscaron
apoyo en instituciones médicas, para informarse sobre el estado de su hijo y asi
de esta manera ayudarles a ambos en el fortalecimiento de la relacion de padres
e hijos, asistiendo a las actividades rehabilitativas realizadas por la institucion de

Los Pipitos de la ciudad de Ledn.

Los Efectos psicolégicos que mas estan presenten en éstos padres es la
dificultad de conciliar el suefio, debido a la constante preocupacion hacia su hijo;
asi mismo se observa que en su mayoria de ellos (padres) hay aumento en el

apetito a raiz de conocer el estado del nifio generando en éstos el estrés.

La mitad de los padres encuestados expresaron sentirse culpable por las
limitaciones de las capacidades de su hijo. No podemos dejar de mencionar que
no existe presencia de trastornos somaticos dado que no cumplen con los criterios
establecidos por el DSMIV-R; por tanto no es relevante en los Efectos

psicologicos.

De acuerdo a los objetivos planteados sobre los Estados emocionales
encontramos que una de las reacciones mas presentes en los padres es la
confusion por no saber enfrentar las situaciones; ademas de sentirse tristes y

angustiados tienen confianzas y el animo para superar este reto en su vida.
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En referencia a la toma de decisiones la mayoria de padres expres6 que en
ocasiones les es dificil tomar decisiones porque temen que puedan ocasionar

serias consecuencias irreversibles en el nifo.

También en la mayoria afirmaron que rara vez se les dificulta expresar los
sentimientos a los familiares sobre el nifio, indicando de que existe buena
comunicacion entre ellos y sin duda alguna constatamos que hay mayor
aceptacion, comprension y adaptacion para una mejor convivencia; pero aun asi
existe un alto porcentaje de padres que expresan sentirse preocupados por el
futuro de sus hijos dado de que lo ven incierto, sabiendo que en gran parte de sus

decisiones pueden afectar al nifio.
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Recomendacion

Al concluir esta tesis presentamos segun nuestros criterios las siguientes

recomendaciones:

A la institucion Asociacion Los Pipitos de la ciudad de Ledn:

1. Promover la participaciéon de los padres e hijos, para que asistan a las
diferentes actividades realizadas por esta institucion, utilizando técnicas
dinamicas que motiven a los padres e involucrandolos de esta manera al
grupo.

2. Brindar mas atenciones psicolégicas a los padres de éstos nifios,
realizando terapias de grupos que serviran para reconocer sus debilidades
y buscar las formas adecuadas de fortalecerlas.

3. Realizar investigaciones relacionados con los avances logrados por la
asociacion tanto en padres de familias como en sus hijos.

4. Psicoeducar a la poblacion en general a través de afiches y temas alusivos

a los derechos de estos ninos.

A los padres de familia:

1. Dedicarles mayor tiempo al nifio durante las actividades rehabilitativa
efectuadas por la promotora de la Asociacion Los Pipito capitulo de Leon.

2. Participar y colaborar en los talleres que se llevan a cabo por la promotora
para alcanzar los objetivos propuestos en cada actividad.

3. Realizar las tareas rehabilitativas en sus hogares con su nifio para lograr un
mayor avance en su desarrollo teniendo en cuenta que la evolucion del nifio
va a depender de la dedicacion de los padres.

4. Motivar a los padres que viven en la misma situacién para que tomen una
actitud positiva, teniendo en cuenta la superacion de los nifios que asisten a

esa Asociacion.
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Tabla 1

Edad de
los padres
Frecuencia | Porcentaje

18 a 20 9 30

22a25 8 27

26 32 10 33

37a43 3 10
Tabla 2

Edad de sus hijos

Edad Frecuencia | Porcentaje
1 ano 6 20
1 afio y medio 3 10
2 aios 9 30
2 afos y medio 1 3.3
3 afios 2 6.7
3 afos y medio 1 3.3
4 anos 6 20
7 afios 1 3.3
9 afios 1 3.4
Total 30 100
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Consentimiento Informado para la aplicaciéon de un cuestionario

en la Asociacion Los Pipitos de la ciudad de Leodn.

Yo por voluntad propia doy mi

consentimiento para participar en un cuestionario que servira para la
obtencién de informacion con fines investigativos; para ello recibi una
explicacion clara y completa de la naturaleza general y los propésitos del

mismo.

Se me informé sobre el tipo de cuestionario y la manera de responder a cada
inciso, al igual que los procedimientos y los talleres que se aplicaran una vez

priorizadas nuestras necesidades en base a los resultados.

En cuanto a nuestros resultados se informaran tanto a nosotros los
participantes, a la asociacion Los Pipitos y a las autoridades
correspondientes de la Universidad Nacional Auténoma De Nicaragua UNAN

- Ledén Escuela de Psicologia, siendo esto para fines investigativos.

Firma del participante Firma del solicitante
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Fecha:

CUESTIONARIO

A través de este cuestionario queremos hacerle una serie de preguntas con el fin
de obtener informacién acerca de los estilos de afrontamientos, efectos
psicologicos y estados emocionales que presentan los padres que tienen un hijo
que requiere cuidados especiales de 0 a 12 anos de los pipitos, capitulo de Ledn.

Le pedimos su colaboraciéon ya que es de mucha utilidad para este estudio
teniendo en cuenta que sus respuestas sean claras y sinceras.

. Datos generales

Sexo Edad Estado civil Escolaridad
Religion N° de hijos con capacidades especiales.
Diagndstico del nifio Edad de los nifios.

Il. ESTILOS DE AFRONTAMIENTOS

1¢ En algunas ocasiones siente temor a ser rechazado por tener un hijo que
requiere de cuidados especiales? Si No

2- ; Prefiere salir acompafada de su hijo?
Si No

3- ¢ Considera que su hijo necesita de su sobreproteccion por la situacion que
presenta? Si No

En cierre en un circulo uno de los siguientes incisos:

4- En relacion a las actividades usted como padre o madre del nifio con problema
siente la necesidad de:

a) Dedicarle mucho mas tiempo al trabajo
b) Asistir con mayor frecuencia a los grupos sociales a los que solia asistir
c) Le dedica el tiempo necesario a cada actividad

5- ¢ Ha recurrido a instituciones médicas y educativas para informarse sobre la
problematica de su hijo? Si No
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6- ¢ Le han brindado informacion sobre como ayudar a su hijo que requiere de
cuidados especiales? Si No

Ill. EFECTOS PSICOLOGICOS

7- A partir de la dificultad de su hijo ha sentido:
a) Dificultad en iniciar el sueino
b) En mantener el suefio
c) Presencia de fatiga
d) Somnolencia

8- Ultimamente ha sentido.
a) Perdida del apetito
b) Aumento del apetito
c) Ambas
d) Ningun cambio

9- ¢ En algun momento ha experimentado algunos de estos indicadores de estrés
por la dificultad que presenta su hijo?
a) Ansiedad
b) Tension
c) Preocupacién
d) Dificultad de adaptacion
e) Mal humor e irritabilidad
f) Culpabilidad

10-¢,En algun momento se ha sentido culpable por la situacién de su hijo?
Si No

11-Ante la situacion que esta experimentando con su hijo lo ha conllevado a:
a) Consumir alcohol
b) Ingerir drogas
c) Ambas
d) Ninguna

Englobe uno o varios de estos incisos de acuerdo a lo que sienten.
12- ;Cuales de estos estados de animos se han presentado en usted debido a
la situacion que enfrenta con su hijo?
a) Tristeza
b) Sentimientos de inutilidad
c) Falta de interés en lasa actividades rutinarias
d) Disminucion de la capacidad para concentrarse o indecision
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e) Negacion a la verdad

13- De los siguientes sintomas englobe los que usted ha sentido ultimamente a
consecuencia de la dificultad de su hijo, dolores de :
a) Cabeza
b) Abdomen
c) Dorso
d) Articulaciones
e) Extremidades
f) Torax

g) Recto, durante la menstruacion
h) El acto sexual o miccion

14- ; Ha sentido algunas de estos sintomas gastrointestinales ultimamente a raiz
de la situacion de su hijo?
a) Nauseas
b) Vomitos
c) Diarrea
d) Intolerancia a diferente

15- Englobe ¢ cuales de estos sintomas sexuales ha experimentado durante la
problematica de su hijo?
a) Indiferencia sexual
b) Disfuncion eréctil o eyaculatorio
c) Menstruacion irregulares
d) Perdidas de menstruacion o excesivas
e) Vémitos durante el embarazo

16- Seleccione cuales de estos sintomas ha tenido ultimamente a causa de la

dificultad de su hijo

a) Alteracion de la coordinacion psicomotora o del equilibrio  (
) Paralisis o debilidad muscular (
) Dificultad para deglutir (
) Sensacion de nudo en la garganta (
) Afonia (
f) Retencién urinaria (
g) Alucinaciones (
) Perdida de la sensibilidad tactil (
i) Ceguera (
j) Sordera (
k) Convulsiones (
[) Amnesia (
m) Perdida de la conciencia (

N N N N N N N N N N N S N
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VI. Responda de acuerdo a los criterios que mas se acercan a sus estados
emocionales.

Englobe uno de los siguientes incisos:
ESTADOS EMOCIONALES
17-;,CoOmo se siente tener un hijo que requiere de cuidados especiales?

a) Incrédulo
b) Confundido
c) Angustiado
d) Optimista

18- ¢ cuales de estos estados experimenta en relacién a la dificultad que presenta
su hijo?

a) Presencia de contradicciones
b) Negacién a la verdad

c) Tensién

d) Animo

19- ¢ En algun momento después de conocer sobre el estado del nifio ha sentido?:
a) Tristeza

Ansiedad

Miedo

Confianza

N— N e

b
Cc
d

Considera que en usted hay presencia de:

20- Angustia por la situacién de su hijo Si No
21Sentimientos de agobio Si No
22- Frustracion Si No
23-Alguna vez sintié amor y a la vez rechazo por su hijo Si No

24-; Con qué frecuencia le cuesta tomar decisiones relacionadas con su hijo que
requiere de cuidados especiales?

a) Siempre
b) A veces
c) Nunca

25-; Qué tan a menudo se le dificulta expresar sus sentimientos debido a la
situacion que presenta su hijo?
a) Siempre
b) Pocas veces
c) Raravez

-65 -



26- ¢ Siente que ha llegado a comprender mas a su hijo que requiere cuidados
especiales?

Si No
27- ¢ Siente que ya se ha acostumbrado a convivir y a relacionarse con su hijo?
Si No
28- ; Considera usted que ha brindado el apoyo que requiere su hijo?
Si No

29- ; Constantemente se preocupa por lo que pueda pasar con su hijo en el
futuro?

Si No
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30- ¢ Siente temor de equivocarse al tomar decisiones que pueden afectar a su
hijo?
Si No

31-¢, A menudo se siente preocupada por el futuro? y se hace preguntas como:

a) ¢Qué pasara con mi hijo cuando nosotros le faltemos?

b) ¢ He sido capaz de ensefarle lo necesario?

c) ¢Podra realizar actividades adecuadas en funcién a sus capacidades?
d) Todas las anteriores.
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