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RESUMEN

El presente trabajo de investigacion se ejecut@debla importancia de observar
el desarrollo psicolégico y emocional que atravides individuos. Se realiz6 en
el centro de educacion especial “Despertar de tagelds’, La muestra que se
tomd en cuenta fue de 39 padres madres de niflosap@tidades especiales con
edades comprendidas 1 a 17 afos para identifickar IBgada de un nifio con
discapacidad causaba en ellos duelo teniendo cas®la teoria psicoanalitica, la
idealizacion de los padres de un nifio normal yhegoe que causaba en estos la
ausencia de las capacidades normales del hijdosocuales se trabajo con una
encuesta elaborada para identificar el duelo yclassecuencias psicosociales
ademdas con la escala de autoevaluacion de Zuagsiedad y depresion puesto
gue El 36% que corresponde a catorce (padres, g)adrestran la existencia de
duelo evidenciandose asi ,que una parte considedabla poblacion se ve
afectada por la discapacidad de sus hijos/ A guoebo padres y madres que
corresponden al 20 % muestran la existencia dédn etapas anteriores de su
vida se evaluaron las consecuencias psicosocialedodos como resultados la
relevancia de la discriminacion a estos padred @ambito social. Finalmente se
demostré que los padres que tienen rasgos mardadihigelo son aquellos quienes
tienen hijos en edades comprendidas en su mayerlaad6 mostrandose asi que
con el pasar del tiempo estos ya se encuentramaetapa de aceptacion ante la
discapacidad de sus hijos, mientras que las coesei@s psicosociales, como la
discriminacion social se encuentran no solamemietapas iniciales de la vida de
los nifios con discapacidad si no sin limite de eglaste es un factor de gran
importancia en los padres.
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UNIVERSIDAD NACIONAL DE CHIMBORAZO
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD
CENTRO DE IDIOMAS

SUMMARY

The present research work was carried out because of the importance of observing the
psychological and emotional development that individuals pass through. This research was
held in the Centre of special education "Despertar de los Angeles", the sample that was
taken into account was 39 parent mothers of children with disabilities aged 1 to 17 years
old. The objective was to identify whether the arrival of a child with a disability caused
them grief having as basis the psychoanalytic theory. The idealization of a normal child
in the parents and the shock caused by the absence of a son with normal capabilities
guided to  work with an elaborated survey to identify the duel and the psychosocial
consequences. In addition  with the scale for self-evaluation of Zung of anxiety and
depression, it was detected that 36% which corresponds to fourteen (fathers, mothers)
show the existence of duei as well, demonstrating that a considerable part of the population
is affected by the disability of their children. Eight percent of fathers and mothers who
correspond to 20% show the existence of duel in earlier stages in their lives. The
psychosocial consequences were evaluated giving as a result the relevance of
discrimination to these parents in the social sphere. Finally it was shown that parents who
have tnarked duel features are those who have children in ages from 1 to 6. It is evident
that through the time, the parents are already at a stage of acceptance with the disability
of their children. Meanwhile the psychosocial and social discrimination as consequences
are not only in ihe inicial stages of the life of the children with disabilities but they are a
factor that does not consider the age iimit and this is a aspect of critical importance for

parents.

Translaticn of thé summary corrected by Mgs. Narcisa Fuertes
Professor at Languages Center, Health Sciences Faculty
June the 2™, 2014 i
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INTRODUCCION

La vida es real, incontrolable, inabarcable y cajapl A menudo resulta
ininteligible: Aparecen y desaparecen las alegyidas penas, los éxitos y los
fracasos, las risas y las lagrimas, las “gracidsisydesgracias. Y como parte de la
vida, en su etapa final aparece la muerte. Puedieioa cualquier edad, de forma

subita o después de una larga enfermedad.

A pesar de saber “intelectualmente” que somos testtal fallecimiento de un ser
querido, la perdida de la salud de un hijo/a, tasuh acontecimiento terrible,
muy dificil de aceptar. La ruptura del vinculo, falerte e importante, produce
mucho sufrimiento y pone en cuestion los fundansedts ser y existir humanos,

afectando de manera importante a las relacionefideas y sociales mas basicas.

El miedo a la muerte, el traer al mundo un hijac@pacitado, el quedarse solo
porque lo perdi6 todo es un miedo universal, cotigmrpor las diferentes

culturas y religiones, que han elaborado ritos adgs de negacion diferentes.
Hoy, sin embargo, la mayoria de los nacimientosnifi®s discapacitados se
producen en los Hospitales y son los profesionsdestarios, que han estado en
contacto con el paciente y su familia, los primegos informan y pueden ayudar,
puesto que esta noticia, desencadena en los feamiltrectas respuestas de tipo,

emocional, fisico, psiquico, etc.; que en muchees€aon muy fuertes.

Es por ello que tener la seguridad emocional reat@icto contar con alguien en
guien confiar constituyen necesidades del ser harggrincipalmente del padre
y madre que se ve afectado por el nacimiento ¢leldiscapacitado. La cantidad y
profundidad de carifio que demanda cada padre @raleaa sus necesidades
generales y de las situaciones diarias por la swhaviesa. Con la ayuda de un
ambiente institucional adecuado los padres creamasentimiento de afinidad de

identificacion con el grupo, que favorecera a gusdad interior.

En el presente trabajo se describira el duelo gdasecuencias psicosociales en
los padres de nifios con discapacidad del centrep&ttar de los angeles” de

Riobamba, se ha procedido a estructurar el pregeabajo investigativo en V
1



capitulos: Capitulo I: Contiene la problematizacigme a su vez consta del
planteamiento y la formulacion del problema, logetbos que se pretenden

alcanzar al concluir esta investigacion y la jusaifion.

Capitulo II: En el que se detalla el marco tedomde se incluye la linea de
investigacion, el posicionamiento tedrico persotalffundamentacion teorica, el
contenido de la investigacion realizada, definicida términos basicos, las
hipétesis, variables y la operacionalizacion déaées.

Capitulo lll: Abarca el marco metodoldgico donde expone la metodologia
empleada para la investigacion, la poblacion y mnaesscogida y las técnicas e

instrumentos de recolecciéon de datos.
Capitulo IV: Comprende el andlisis e interpretaaé datos.

Capitulo V: En él se encuentran las conclusionesegpmendaciones y la
bibliografia utilizada y se adjunta los anexos gueluyen los instrumentos

utilizados para la investigacion.

A través de esta investigacion se pretende estbkicimpacto que causa el
nacimiento de un hijo/a con discapacidad, corbgtivo de dar a conocer como
se ven afectadas las familias por esta problematica



CAPITULO |

1. PROBLEMATIZACION

1.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

Los padres y madres ante el nacimiento de un hgofa discapacidad, estan
expuestas a varias situaciones, entre ellos candmosus vidas, ya que la
presencia de este nifio/a genera en ellos sentosiat@ culpabilidad, descuido
personal, discriminacion social e incluso familif@ctores que, a su vez, pueden
hacerlos mas vulnerables a la depresion, ansiedgdsion, baja autoestima y

problemas conyugales.

Ante esta noticia los padres se ven profundamefgetaalos, no solo por el

diagnostico, sino por toda una serie de sentimgentoy intensos hacia el hijo/a,
es entonces donde se produce una ruptura del gideypadre e hijo, ya que ellos
esperaban un hijo lleno de salud, que fueron ideadio durante el proceso de

embarazo(Martinez 1995).

Otro aspecto negativo dado por el nacimiento daida con discapacidad, es el
factor econdmico, el exceso de consultas médicas\bios permanentes de
tratamientos, profesionales e instituciones, demandmerosos gastos que

perjudican la situacién econémica de la familia.

En la actualidad entre 500 y 600 millones de pers@an el mundo sufren algun
tipo de discapacidad, de las cuales entre 120 yriib@nes son nifios/as. Ademas,
del 15 al 20 por ciento del alumnado tiene algueeesidad educativa especial

durante su vida escolar.

Segun una estimacion ampliamente utilizada, al@ddd 93 millones de nifos,

0sea, 1 de cada 20 nifios menores de 14 afos vivealgana discapacidad



moderada o grave, lo que equivale al 15% de lagoaht mundialUNICEF
2013)

Segun el CONADIS estan registrad:l487personas desde el afio 1996 hasta la
actualidad.

En la ciudad de Riobamba actualmente existen tBuo®nes que acogen a los
nifos y nifias que padecen de algun tipo de dis@grhcomo son; “Despertar de
los Angeles” que pertenece al MIES institucion gobmental, el centro de
especialidades “San Francisco” y el centro de esledes Carlos Garbay. En el
centro “Despertar de los Angeles” Se ha visto leesglad de trabajar con los
padres y madres en acogimiento institucional, ya su esfera psicoldgica se
encuentra afectada debido al impacto que causkosreenacimiento de un hijo/a
con discapacidad, por lo que pueden hacerlos méserables a problemas

emocionales.

1.2FORMULACION DEL PROBLEMA

Cudles son las consecuencias psicosociales del dadbs padres de nifios/as con
discapacidad del Centro “Despertar De Los AngetiesRiobamba periodo junio
— noviembre/2013.

1.30BJETIVOS

1.3.1 OBJETIVO GENERAL.

» Determinar las consecuencias psicosociales delo @ndos padres de nifios/as

con discapacidad del centro “Despertar de los Aggjele la ciudad de Riobamba

1.3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS.



» ldentificar la existencia de duelo en los padrenifles/as con discapacidad.

> Identificar las consecuencias psicosociales delodee los padres de nifios

con discapacidad

» Analizar la relacion del duelo y las consecuengpisisosociales dadas en los

padres de nifios con discapacidad

1.4 JUSTIFICACION.

El siguiente trabajo investigativo ha sido motivauw la necesidad de aportar en
el mejoramiento de la calidad y calidez de viddodepadres y madres con hijos
con discapacidad del centro “Despertar de los Azgjgta que se da una mayor
importancia al nifio, omitiendo de alguna maneraadad mental de los padres,
quienes juegan un papel fundamental en el desaredictivo, emocional y
psicologico del nifio con dicho problema, con el fie contribuir en la

presentacion de un panorama mas amplio para futwastigaciones.

A través de esta investigacion se pretende no deseo dicha realidad, pues se
reconoce que el nacimiento de un nifio(a) discaguwitafecta a todos los
integrantes del nucleo familiar, asi como su dimanmterna, ya que se esperaba
un nifio ideal, quien sera la vanidad de los pagres), soporte para mantener un
apellido lleno de logros y éxitos en una sociedamtativa y discriminatoria en
ciertos casos. Es por ello que el nacimiento deskis genera cambios a nivel

emocional, afectivo y social en sus progenitores.

Por lo tanto se ha visto la necesidad de anal&zardblematica que representa el

tener un hijo discapacitado desde un punto nega&iivoo positivo que estudio

aspectos como la depresion, ansiedad, consecuepsiegsociales de igual

manera las fortalezas, el crecimiento personalprepésito de vida y otras

variables psicoldgicas que potencien factoresrdeegcion y que sirva como un
5



escudo ante las situaciones estresantes que seesdran esta etapa y en los
siguientes periodos de vida del individuo. Tod® @&nerara un giro en cuanto al
enfoque centrado en el déficit o en la carencididi@analmente abordado por la
psicologia, por lo tanto otorgando mayor relevanaia presente trabajo

investigativo.

Es importante tener en cuenta que el tratamientondeifio no es sin los padres
del mismo. Los progenitores juegan un rol fundamlesn la vida de todo infante,

es por ello que la ayuda por parte de profesiordgels salud mental ayudara a
transitar este momento de duelo, posibilitara quedpn tomar a ese nifio y

convertirlo en el hijo que ellos idealizaron.

La investigacidon se centra en estudiar la situad®nhos sujetos en su contexto
natural, en este caso el centro “Despertar De lugeles” con el proposito de dar
sentido o interpretar desde la caracterizaciénofigjica, observar en dichos
padres los cambios que experimentan en sus vid&s afectiva, social, sexual,

econdémica y personal por el nacimiento de su hijo.

Este proyecto de tesina es factible ya que tendanaseptacion por parte de las
autoridades del centro “Despertar de los Angeléelst golaboracion de los padres

de los nifios/as con discapacidad.

Para la ejecucion de la investigacion contamoswaterial bibliografico referente
al tema de investigacion, el mismo que contribwich el desarrollo de la
investigacion, los materiales que se usaran sotudsta, Cuestionario, Escala de

autoevaluacion para la depresiéon y Ansiedad de Z8b&)



CAPITULO Il
2. MARCO TEORICO

2.1 LINEA DE INVESTIGACION

Linea De Investigacion:De la Universidad Nacional del Chimborazo
Linea macro: Salud Integral

Sublineas Conducta y Salud Mental, Social y Familiar e Wndiial.

2.2 POSICIONAMIENTO TEORICO PERSONAL

Esta investigacion tiene un enfoque psicoanalitlebido a que los padres y
madres, durante el proceso de embarazo idealizhijoatjue esta por nacer, el
nacimiento de un nifio con alguna discapacidad baeese pierda el ideal de la
familia que la pareja construyo durante afos,uswl puede perderse las
esperanzas en torno al hijo y su futwa que la familia es un grupo natural que
en el curso del tiempo ha elaborado pautas deaoti®n. Estas constituyen la
estructura familiar, que a su vez rige el funciometo de los miembros de la
familia, define su gama de conductas y facilitéanseraccion reciproca. La familia
necesita de una estructura viable para desempefaareas esenciales, a saber,

apoyar la individuacion al tiempo que proporcionasantimiento de pertenencia.

Los miembros de la familia no suelen vivenciarsg enismo como parte de esta
estructura familiar. Todo ser humano se considera unidad, un todo en
interaccién con otras unidades sabe que influyaestd conducta de otros
individuos, y que estos influyen sobre la suya.udrao interactia en el seno de

su familia, experimenta el mapa que esta trazandedo.

Segun la mayoria de las teorias psicolégicas yokmgcas. El problema surge
cuando la familia deja de cumplir sus funcione® ganvierte en perjudicial para

el nifio, nifia con discapacidad, segun sefiala encasb se opta por el recurso de



internarlo en varios centros, distintas terapias;hms médicos, con el objetivo de
buscar la solucion al problema que padece su hi/gue genera en los padres

sentimientos de angustia, soledad y tristeza sitdacion de abandono

2.3 FUNDAMENTACION TEORICA

FAMILIA

El concepto tradicional de la familia es el de ugar donde pueda encontrarse el
amor, la comprension y el apoyo, aun cuando toddelnas haya fracasado, el
lugar donde podemos recuperar el aliento y sacaevVas energias” para

enfrentarnos mejor al mundo exteri@@atir 1978)

La familia al igual que otros sistemas biologictiene un estado homeostético
fragil que se puede alterar por la enfermedad,lgp@diccion, o pérdida de un
miembro de la misma o por otras muchas causas,gpfr@ntarse a una crisis la
familia necesita cambiar para acomodarse a unaansi@wacion: Algunos roles

puede que haya que recolocarse, la manera en qoa&eiza la vida familiar

puede cambiar drasticamente. La tendencia hommasti las familias puede ir
en contra de hacer tales cambios y a veces, lasi@oés que las familias intentan

no sirven para restaurar el equilibrio.
Funciones De La Familia:

Sin dejar de cumplir su funciones fundamentales ptomiso y vinculacion
afectiva, y cuidado de los hijos, asi como so@alin primaria de las mismas. La
familia es un sistema que tiene tendencia a estarse en torno a ciertas
creencias o ideales, a sustentar determinadosegalarelaborar reglar y a orbitar
relacionalmente alrededor de temas como la lealtadidelidad, el apoyo, la
solidaridad, la cercania o la autonomia, entresofifeunciones de la Familia
2012)



» Factor Fisico: Se refiere a las necesidades basicas bioldgidasiftle nifia

(alimentacién, vestuario, salud, proteccion).

» Factor Intelectual: Consiste en la educacién que reciben los nifidasrdesde

gue nacen dentro de un nucleo familiar.

» Factor Emocional: El nifio, nifia depende y necesita en gran medidaude
nacleo familiar y este lo provee de las experienciecesarias para adquirir y

desarrollar sus habilidades en el proceso de meidardel nifio, nifia.

* Factor Familiar: Se refiere al desarrollo del amor, el respeto soledaridad

para con los demas miembros de la familia.

» Factor Escolar: Es aprender a aprender a través de estudiogegsta

escolares de acuerdo a su ambiente socio-econémiedensa de la vida.

» Factor Laboral: Se refiere a la responsabilidad que se tiene,udglir los
deberes de gozar de una solvencia econémica adealgadsituacion.

» Factor Social: La cultura de una familia se alimenta de las nerouze recibe
de la sociedad a la que pertenece y sobre las scigérce a su vez

determinadas influencia@zunciones de la Familia 2012)

2.3.1 EL DUELO

El duelo, en términos generales, se refiere aldestasicologico de afliccion
extrema, provocado por la pérdida o muerte de ungserido y que puede
presentarse con sintomas emocionales, cognitivoengluctuales caracteristicos

de un episodio depresivo mayor.

Bourgeois (1996),concibe el duelo como “la pérdida de un famili&s yn ser

guerido con sus consecuencias psico-afectivasmsunfestaciones exteriores y



rituales y el proceso psicolégico evolutivo consieoua la pérdida, que denomina

trabajo o elaboracion del duelo”.

El concepto clasico psicoanalitico, postuladofreud (1912),en la que el duelo
hace referencia a la “pérdida del objeto amadctluyéndose como pérdidas
objétales, tanto la muerte de un ser querido ca@mogtura sentimental la pérdida
de empleo o capacidades normales, cualquier d@osaclo por experiencias
dolorosas, cualquiera sea su naturaleza, tiene dégggomun con el duelo y

reactiva la posicion depresiva”. Melanie Klein.

El duelo es un proceso inherente a la condiciénvida, comdn a toda la
comunidad humana. Es un estado de pensamientonisTio y actividad que se
produce como consecuencia de la pérdida de unaon@ers cosa amada
asociandose a sintomas fisicos y emocionales. Bmbda siempre es dolorosa, y
se necesita un tiempo y un proceso para volvequlilerio normal que es lo que
constituye el proceso de duelo. Frente a esta mssioacion se desencadena otro
tipo de situacion que es la llamada melancolisgulal se puede definir: "Una
profunda desazon dolida, una cancelacion de injgoésel mundo exterior, la
perdida de la capacidad de amar, inhibicion de podductividad y una rebaja del
sentimiento de si, que se exterioriza en autor@pgrgcauto denigraciones y se

extrema hasta una delirante expectativa de cadtignid 1917.

El duelo abarca procesos psiquicos, fisicos, emalds, relacionales y
espirituales. La angustia mas fundamental providglepeligro a perderse uno
mismo y si uno teme perder un objeto es porqueastienaza, de forma real o

simbdlica, la propia supervivencia.

El nacimiento de un hijo con discapacidad suponehatk dentro de la familia.
El hecho se percibe como algo inesperado, extraff@arg, que rompe las
expectativas sobre el hijo deseado. Durante todtafza anterior al nacimiento, en

la fase del embarazo, lo normal es que los futpamres tengan sus fantasias
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sobre el hijo; imagenes fisicas y caracteristieasidevo ser que se incorporard al
nacleo familiar. A lo largo de los nueve meses ifyogasiones, antes ya) esas
expectativas se han ido alimentando esperando osima & momento del

nacimiento. La pérdida de expectativas y el desgacante la evidencia de la
discapacidad (o su posibilidad), en un primer mdmes a ser demoledor; es

como si el futuro de la familia se hubiera deteradte la amenaza.

La comunicacién del diagnoéstico de la discapacidad,jnesperada noticia,

produce un gran impacto en todo el nacleo familearespuesta y reaccion de la
familia cercana a los dos progenitores, abuelosnynanos va a contribuir a
acentuar o atenuar la vivencia de la amenaza qeeese sobre su entorno. La
confusién y los sentimientos de aceptacién, reclyaadpabilidad se mezclan de
manera incesante, surgiendo constantemente lasinasgde los por qué “La
deficiencia fisica y /o psiquica debida a lesiébgaoica es un dato extrafio al
sistema familiar, soportado como una agresion dmdtinb y por lo tanto

acompafado de intensos sentimientos de rechazbetiore Esta percepcion es
rapidamente asumida como propia por el disminuige, se encuentra viviendo

asi como indeseable una parte de si mistaotinez 2006
¢, Qué situaciones lo agravan?

Hay una serie de situaciones que hacen mas dol@lopmoceso de duelo: El
grado de aproximacién a la persona afectada: hija/ecircunstancia en que
recibio la noticia, el momento de comprobar la ¢iatila falta de apoyo hacia los
padres del nifio, discriminacién familiar y socialjdos estos factores son los que

influirdn mas en la reaccién que los padres tehgam su hijo/a.

2.3.1.1 ETAPAS DEL DUELO
La familia con necesidades especiales, parte munoger la diversidad de los
padres como sujetos, las peculiaridades de caddiaaen relacién con su

adscripcion socialista, y los valores existentesasta grupo social.
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La noticia de un embarazo dispara una ola de simios que incluye a los
padres: la madre, lo verbalice o no, fantasea rimeatde con el hijo ideal, revive
ilusiones proyectos, miedos, temores y junto dgmadre, viven la esperanza de
gue su hijo sea inteligente, fisicamente fuertbjllyacon cierta belleza, es esa la
razon por lo que la noticia de la discapacidad hd@l supone para ellos una
perdida, frustracion de sus expectativas que losotde desconcierta, deprime,

entrando asi en un estado de DUELO.

El descubrimiento de la discapacidad en un montemprano de la vida del hijo
se vivencia por los padres con dolor ya que espanaser lleno de salud fisica y
mental, a partir de este descubrimiento, las fasiditraviesan por un periodo de
interiorizacion de esa realidad que se denominboed&ion de duelo por las
pérdidas sufridas, pues el nacimiento de un nifficadguna discapacidad hace que
se pierda el ideal de la familia que la parejastoiyo durante afios, incluso puede

perderse las esperanzas en torno al hijo y suofutur

A partir de esto los padres empiezan por el laguigo que atraviesa por una
serie de etapas, a las que se debe identificaeonzar.

> Incredulidad: Los padres se dicen “NO ES VERDAD. EI nifio no ¢iemngun
problema”. Con frecuencia, inician una peregrinaaé médico en médico, o de
centro en centro, buscando una confirmaciéon pacuéodesean: Que alguien les

diga que su nifio no tiene problema alguno.

» Miedo y frustracion: Los padres comienzan a enfrentarse a la situacion
culpabilizando unas veces a la pareja, otras assnos., alternando las preguntas
sin respuesta con la depresion y la tristeza. Erdemente se encuentran perdidos

y no saben qué hacer, ni a donde acudir.
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» Aceptacion de la realidad:Los padres dejan de pensar en si mismos y en las
repercusiones que el nacimiento de este hijo temadrgus vidas, y deciden hacer

cuanto esté en sus manos para ayudarle.

» Valoracién del hijo: Y finalmente tras la aceptacion del hijo, supdoan
sentimientos de culpabilidad y/o rencor, avanzagiahau valoracion como una
persona con muchas posibilidades y algunas difidalt, a la que hay que apoyar
para que lleve una vida lo mas autonoma posibiesareproteccion, ni cuidados

excesivos.

El duelo, es considerado como un sindrome, por@uepdrsona presenta
determinadas manifestaciones y sintomas. La foren@xpresar el duelo esta

estrechamente relacionada con la cultura a la grerngcemos.

2.3.1.2 TIPOS DE DUELO

Melanie Klein (1935) refiere que el proceso de duambién es aplicable a los
procesos psicoldgicos y psicosociales que se penemarcha ante la pérdida,
frustracion proveniente de seres animados o eméesmados o0 abstractos como la
pérdida de un ser querido, ante un fracaso persani@ la necesidad de separarse

de un lugar de trabajo, de una parte corporalapade la “Pérdida Afectiva”.

Elaborar el duelo requiere de tiempo. El procesaldelo nos habla de etapas que
nos llevaran a la aceptacion final. Autores cddzalita, Igor Caruso, Kibler-
Ross, Isa de Jaramillo, Therese Benedek y AlfonscelRes Zubiria, hicieron su
propia teoria sobre el proceso del duelo. Los cprameros coinciden en etapas
de negacién, de rabia y de depresion, como padisp@nsable del duelo, asi

como la aceptacion como resultado final del proceso

Es importante tener una idea de en qué consissetiferentes tipos de duelo:

13



a) El duelo anticipatorio. (Cuando la pérdida no ha oarrido). Consiste en una
simple amenaza de pérdida, separacion o muertéa iai reaccion de duelo y
lo describe como “una respuesta normal antedbagtilidad y proximidad de
una pérdida significativa e implica en quien lorsufun reconocimiento
intelectual y emocional de esa realidad. Al mismempo moviliza
mecanismos psicoldgicos que sirven para alcanzatdptacion por la proxima
pérdida”. El duelo anticipatorio corresponde a éprésion anticipatoria del

enfermo.(Lindeman 1944)

El duelo anticipatorio es un fendmeno multidimenalp que abarca muchos
proceso que se dan en las personas que estamdafper una pérdida. Estos
procesos son interactuar, afrontar y planear pacaganizarse psicosocial y

econdmicamente hablando.

b) El duelo normal (cuando la pérdida ya ocurrio)Cuando se da una perdida, el
duelo puede ser una experiencia desgarradora, dteamy sumamente
dolorosa. Toda muerte es diferente por ser un eudesividual y
absolutamente personal, asi también, los sobrew@sgesufriran el proceso de
manera diferente, tomando en cuenta el tipo deiéglaque tuvieron con la

persona fallecida, el parentesco, las circunstam®da muerte, etc.

El duelo normal nos posibilita la maduracion, sepaa a la pérdida y vuelve a
vivir de manera sana en un mundo sin el ser quefidke fortalecido. “El duelo es
un proceso adaptativo para devolver el equilibr&g.pasa por una serie de etapas
vistas anteriormente. El duelo finaliza cuando démspna puede hablar del ser

querido desaparecido con manifestaciones de at@ptde esa pérdida.

c) Los duelos anormalesAl referirnos a duelos anormales, estamos habldedo
duelos patolégicos en los que en algunas ocasiomtsioliente se queda
“atorado” en alguna de las etapas del proceso.cbhascemos como “duelos
atorados” o “duelos no resueltos”. Es necesariocudes las causas
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inconscientes de esta conducta para poder conttcarada elaboracion del
mismo. “un duelo puede inhibirse y asumirse de msadefectuosa, teniendo
como resultado un duelo cronico, pero también puexkestirse de una
intensidad desproporcionada por omisidn 0 por exXc&s estos casos es
importante la deteccion precoz del problema pacawsarlo adecuadamente,
evitando asi la aparicion de desoérdenes psiconeosdt afectivos y/o

psicosomaticos”.

En el duelo patolégico las tareas del proceso mosido vividas y finalizadas. Se

suele caracterizar por una serie de manifestaciones

* Revivir experiencias pasadas con poca o0 ningunecésh de la afliccion.
e Exacerbacioén de respuestas somaticas o psicosamatic

e Expresion de sufrimiento o negacion de la pérdida.

* Expresion de culpa, colera, tristeza o llanto.

» Alteracion del suefio o de los habitos alimentarios.

+ Ausencia de contactos sociales.

¢, Por qué el paciente es incapaz de superar ladp@rdi
Distintas explicaciones:

* Fuerte dependencia debido al apego del dolierdiuadto.
* El doliente no mantiene estrecha relacién con otiembro de la familia a
quien transferir algunos de los lazos que lo viaigah a su conyuge.

» Las relaciones de duelos patoldgicos anterioresitmnambivalentes.

Se pueden diferenciar varios tipos de duelo paicddg

d) Duelo complicado o no resuelto Es el que se da cuando se producen

alteraciones en el curso e intensidad del duelen bpor exceso
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(manifestaciones excesivas 0 atipicas, socialmargeeptado) o bien por
defecto (ausencia de manifestaciones de pesasgtexilistintos tipos de duelo
complicado, Bourgeois distingue diferentes moddiéda Duelo ausente o
retardado; Duelo inhibido; Duelo prolongado o cconiDuelo no resuelto;

Duelo intensificado; Duelo enmascarado.

Duelo ausente o retardado Cuadro de ansiedad intenso, se produce una
negacion de fallecimiento con una esperanza infiendi@ retorno del finado,
padeciendo un intenso cuadro de ansiedad. Se edtieavolucion del duelo

en la primera fase.

Duelo inhibido: Se produce una “anestesia emocional”, con dicufara
expresar las manifestar las emociones de la pémlim&ay manifestacion de
pérdida. El componente emocional del duelo es tdorakso que el individuo

emplea mecanismos que bloguean el dolor.

Duelo prolongado o crénico Con persistencia de la sintomatologia
depresiva, mas alla de los 6-12 meses. El dualetsene en la segunda fase.

Duelo no resuelto:Similar al anterior, permaneciendo el pacientgdn” en
la imagen de la persona fallecida y en las cirantsas que rodearon su
muerte, sin volver a su vida habitual. Cede laosiatologia depresiva. El
duelo se ha detenido entre la segunda y terceza fas

Duelo intensificado: Se produce una intensa reaccion emocional tartmpr

como mantenida en el tiempo.

Duelo enmascaradoSe manifiesta clinicamente por sintomas somatos,

respuesta emocional normal o escasa

Duelo psiquiatrico. Se produce la aparicibn de un verdadero trastorno

psiquiatrico, cumpliendo todos los criterios parar sliagndstico.
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>

Predisposicion de las personalidades de tipo nmstaisson particularmente
sensibles a la pérdida de sus objetos amadoseBxisitintos tipos de duelo

psiquiatrico: Histérico; Obsesivo; Melancadlico; Maco; Delirante.

Histérico: El deudo se identifica con la persona fallecigresentando el

mismo cuadro que motivé su fallecimiento.

Obsesivo: La ambivalencia emocional a la que normalmenterdeenta la
persona obsesiva, crea en él fuertes sentimieetasiida, que suelen abocar
en una depresion grave y prolongada.

Melancolico: Este cuadro clinico destaca la pérdida de la atitoe,

sintomas depresivos graves y la ideacion suicida.
Maniaco: (Mania del duelo). Se produce un cuadro de eibita
psicomotriz, hiperactividad y humor expansivo quevoléciona

posteriormente a un cuadro depresivo.

Delirante: delirios y alucinaciones excluyendo voz e imagewige.

2.3.1.3 FASES DEL DUELO

>» La fase de embotamiento de la sensibilidadacontece en los momentos

inmediatamente posteriores de la confirmacion diatica, y puede durar desde

algunas horas hasta semanas. Para los miembroa temilia es como un

adormecimiento de la sensibilidad, a menudo intepida por estallidos de coélera

0 episodios de afliccibn sumamente intensos. E&iflns como en estado de

shock, aturdimiento y confusion. Los padres hastdpn mostrar cierto desapego

del hijo y de la situacion que estan atravesando.

» La fase de anhelo y busqueda de la figura perdidae manifiesta cuando los

miembros de la familia comienzan a percibir laidzal de la situaciéon que estan
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atravesando, pero se acompafia de un intento dedmdirka, de una actitud

general de negacion, en este caso lo que los nmisndar la familia se niegan a
aceptar es el diagnéstico. Hay un sentimiento dedulidad ante el diagndstico e
intentos de revertir lo irreversible. Es un “si Jeaue me esta pasando”, pero al

mismo tiempo, “no puede ser, no me puede sucetteaasi”.

La desmentida es un mecanismo de defensa que psateen la base de esta
conducta paterna: es si, pero no. Ante el dafohgel hay un registro por

momentos de la realidad de la pérdida, pero innediente es desmentido. Como
manifestacion de esta fase hallamos las recorpdatos diferentes médicos en la
busqueda de aquel que diga que el diagnosticoegsigocado. Puede surgir la
indiferencia, es como si el hijo no hubiera nagida que esta delante de ellos no

les pertenece: “No puede ser nuestro hijo, mentbc@on, no se parece a nadie”.

En esta fase de busqueda de lo perdido aparecesoacde colera que pueden
volverse contra Dios que les fallo, contra el aestcontra el hijo que los frustro,

contra el otro miembro de la pareja, contra si sy lo que es muy frecuente,
contra aquellos que los asistieron o asisten (&teta, el pediatra, etc.). Muchas
veces la rabia, y otros sentimientos presentestarf&se, se manifiestan en forma
de hiperactividad y gran inquietud, en una busqueé&enable y frenética de

informacion de médicos y otras personas; se imesatidas magicas a través de
curanderos. La compulsividad de esta busqueddastarcando una negacion del

dolor y angustia vinculados con la realidad detleasion.

Otro sentimiento presente en la mayoria de losgsags la culpa; la discapacidad
del hijo puede ser vivida a nivel de fantasia camocastigo por alguna mala
accion: no haberse cuidado en el embarazo, habbajado en exceso, etc.;
muchas veces aparecen interpretaciones irracionabsspadres pueden asumir
los sentimientos de culpa como propios o colocalo®tras personas a quienes
responsabilizan por el dafo del hijo, en Dios @lethestino. Cuando se atribuyen
la culpa a si mismos, se acompafan de autorregoatiesaciones y autocastigos.
18



En la base de estos sentimientos que marcamosleedtisteza profunda vy
generalizada por el reconocimiento de la pérdidh i@ sano y de la

imposibilidad de reencuentro con él.

> La fase de desesperanza y desorganizacibempieza a aparecer como
respuesta emocional el sentimiento de que ya nagldephacerse, que no se puede
volver la situacion hacia atras, y se cae en depreapatia, sentimientos de vacio.
Estas respuestas emocionales se pueden acompairaratbandono del hijo o de
si mismos, deseos de huir; predominan sentimietéampotencia, desesperanza
de recuperar lo anhelado y perdido. Esto puede tamo consecuencia la

desorganizacion de la accion, la falta de volugtaderza de lucha.

> La fase de reorganizacion.cuando el duelo sigue un curso favorable hay un
momento, variable en cada familia, en el que selaga renuncia a la esperanza
de recuperar al hijo perdido. Esta fase se caraatpor una atenuacion gradual de
las intensas reacciones emocionales que distirgulas etapas. Es cuando se esta
en condiciones de comenzar a afrontar la situaaglivamente. Sin embargo, el
proceso dista mucho de este modelo lineal, al apatr los momentos y
sentimientos unidos a ellos, se presentan de mamexdar, sin una logica de
asenso establecida, con avances, pero tambiénetmu@s de incertidumbres y
estancamiento, asi como con la aparicion de setios de tranquilidad,
precedidos por los de impotencia e incertidumbre.

2.3.2CONSECUENCIAS PSICOSOCIALES EN PADRES DE NINO#AS
CON DISCAPACIDAD.

Que son las consecuencias psicosociales.

Son consecuencias positivas o negativas que vatua en el entorno psicosocial
del paciente provocando o no un desajuste ewvel @é calidad de vida.

19



Entre las consecuencias psicosociales mas predot@maenemos: Depresion,
Ansiedad, discriminacién social, Problemas econési®roblemas conyugales,

Problemas familiares y el consumo de alcohol.

Para los padres la gestacion del hijo representiesdo de proyeccion hacia el
futuro, tiene que ver con vivencias de continuidamhtrarrestando ansiedades de
propia desaparicion. El hijo representa un basti@nisista en tanto reasegura la
inmortalidad del yo. La funcion filial simboliza &xeacion de un lugar mas alla de

la pareja.

La discapacidad (fisica o mental) altera hondamelate satisfaccion de
necesidades, tanto a nivel individual como en miilfar y conyugal. Todo queda
alterado y amenazado y el futuro mas profundo sipéasonas queda como entre
paréntesis. El desarrollo del respaldo, seguridaggyo que hay que dar a los
hijos se puede ver afectado, al igual que la céacamocional que hay que prestar
a todos los miembros de la familia, la estabiligdd satisfaccion sexual a nivel

conyugal, ya sea en términos de limitacion, deteroruptura de la relacion.

La cualidad de estos vinculos va cambiando a medida la familia y sus

integrantes crecen y se desarrollan. Freud habldesamparo inicial del sujeto
humano, y su prolongada y vital dependencia deuldsccon otros a fin de poder
satisfacer sus necesidades basicas y poder sabrevitendiendo al sujeto como

un ser de necesidades, que las satisface a trastsudnculo con los otros.

La pareja cada vez mas piensan a si mismos enpal ¢@ padre y madre, se
gestan proyectos de como se desea ser como padmeoyse desea que el otro sea
en esa funcion, se tejen ilusiones, anhelos, deset®no a €l, se le va disefiando
una identidad y un destino, se le adjudica un nembEl hijo por nacer es
depositario de las aspiraciones de ambos de tdacem el tiempo. El recién
nacido va a adjudicar a ambos su condicion de madmadre en forma

irreversible e intransferible, dando lugar a larmp@ de la pareja parental y al
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surgimiento del vinculo paterno-filial. Ademas éfiorque nace trae consigo el
ejercicio de dos funciones diferenciadas dentroamebito familiar:la funcién
materna que se la asocia a actitudes relativas al cuidadworal de los hijos, su
sostén fisico y emocional; y fancion paterna la cual implica en una primera
etapa de crianza del hijo, el sostén de la diaddrevtzebé, mas adelante esta
funcion implica la interdiccion o corte de estarasta relacion madre-hijo
garantizando que la madre no sucumba a la simlgosil hijo, que el aparato
psiquico del nifio cuente con otro polo de refeeffeadre) que le garantiza una
salida hacia el afuera. Para que esta interverteldga lugar es necesario que el
padre sea reconocido por la madre, es ella quiea Bareconocimiento de él
como transmisor de la ley, admitiendo la necesagagoner un limite al deseo de
guardar el hijo para ella sola y al deseo del Hgoposeerla totalmente. Por lo
tanto, el ejercicio de la funcibn paterna posidiliel desprendimiento, la
independencia y la separacion del hijo, primerdadmadre, y posteriormente de
la familia. La funcion materna es reguladora deitecion paterna, y viceversa, se

regulan mutuament@artinez 1995).

Los aportes provenientes de la perspectiva psititiaasevocados por Meltzer Y
Harris, quienes describieron ocho funciones deailfa como grupo, destacando
en este momento solo dos de ellas: las funcionesy/attivas, las cuales tienden a
la contencion y elaboracion del sufrimiento, siegdoeradoras de crecimiento y
desarrollo familiar (generar amor, infundir espees) contener el sufrimiento
depresivo, etc.) ; y las funciones proyectivas, tipreden a expulsar lo angustioso,
generando estancamiento y patologia familiar (s&rsodio, sembrar desesperanza

y desesperacion, crear mentiras y confusion, €kdéltzer, Harris 1990).

Las reacciones ante la discapacidad no son idénticae el padre y la madre,
probablemente esto se deba a la influencia deeesifgos culturales concernientes
a los roles masculinos y femeninos; rfi@adre juega un papel clave en la
adaptacion de la familia, esta centrada en la proféifica de este hijo con el que
mantiene relaciones de sobreproteccion, indulgenaasiva, etc., ella manifiesta
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mas ansiedad y peligro psicoldgico que el padreeyfifio con discapacidad, su
estado afectivo depende del estado de salud déjcsuphesenta problemas de
suefo y apetito y se siente a gusto al tener gdieatse al cuidado del nifio; el
padre comprende menos las implicaciones del diagnostiatiliza durante mas
tiempo la negacion lo que explica que actie de mam@s optimista en cuanto a
la evolucion del nifio, en general adopta una attitctiva, toma las decisiones
inmediatamente y apoya a la madre, aunque se @niplitrectamente con el nifio
y demuestra una relativa indiferencia, el hombrataevas obligaciones
profesionales y domésticas, siente que su esptsaxageradamente centrada en
el hijo discapacitado y que descuida a los demamimios de la familia.

En relacion a la pareja, ellos pueden permaneceosirpor diferentes razones
(amor, cuidar a los otros hermanos, para evitar caawtios negativos en la vida
del nifio) o determinados motivos pueden llevar aikolucion del vinculo

matrimonial; los temas de la pareja son dejadosade esperando momentos
oportunos, que nunca llegaran porque siempre haiies un tema urgente que
resolver, generalmente relacionado con los hij@s hecesidades emocionales
insatisfechas pueden llegar a crecer hasta un @imteetorno, esto se agrava si
hay una historia previa de dificultades en la pardfuede agregarse una
infidelidad, desembocando esto en la desintegrad®nia relacion conyugal,

produciendo mas dolor.

Por otra parte, la actitud social hacia la discajaacejerce una gran influencia
sobre la familia y sobre cdmo ésta significa omtfrda situacion. La familia en su
medio se encuentra con la mirada de los otros, coonentarios o actitudes
descalificadoras que muestran la falta de serdddilio informacion social que
todavia persiste en nuestros dias. Como respuesiarths actitudes sociales ante
la discapacidad, la familia muchas veces quedayadie al ambito de la casa,
manteniendo una situacion de aislamiento con dagiamigos y otras relaciones
sociales que mantenian anteriormente. Esta actiudhislamiento puede ser

resultado de la proyeccion en el afuera de unarvigaranoica (se siente

22



dominada por sentimientos de vergienza, humillacemor de exponerse ante la
mirada de los otros); de un intento de protegdrijal mediante la evitacion de

situaciones sociales que son sentidas por la @rodmo dificiles; o también,

puede provenir de la cantidad de demandas corigelada crianza de este nifio
con necesidades especiales que deja poco espaeicelpafuera. Suele ser la
madre en quien mas se observa esta situacion te amon el afuera al quedar
absorbida por su rol de cuidadora del hijo disndauisus relaciones sociales se
limitan a los contactos conlos profesionales y awas madres en igual condicion

qgue ella. El padre, en cambio, mantiene las intévaes externas.

El apoyo social facilita la adaptacion de la famid la situacion, por eso es
importante estimularla en la busqueda de una reidlste sostén, ya sea informal
(familiares, amigos) o formal (asociaciones de @adprofesionales); la red social
les posibilita contar con personas con quienes adimgentimientos movilizados
ante la situacion, poder disponer de ayuda matgradd informacion, estimular

sistemas de apoyo mutuo, etc.

DEPRESION: Entendida como una tristeza crénica que invadela e persona,
y afecta las relaciones que establece con los, atrdsido el menor.

Cuando los padres reflexionan la situacion delswidentro dl contexto familiar y
social aparecen conductas de agotamiento fisicentat) falta de apetito apatia,
aumento en la horas del suefio en general manifaséscclinicas de la depresion.

La discapacidad comienza a hacer impacto en laliéamyi pareciera que la

depresion penetra en todos los aspectos de laagrlfmiliar. Es en esta etapa
cuando los padres suelen dimensionar sus expetaton respecto a los limites
potenciales del nifio para su crecimiento y dedarrba depresion también suele
expresarse como sentimiento de inferioridad. “Ny w0 buen padre. No puedo
ayudar”. No hay esperanzas, o0 como pesimismo ¢a afiguturo. “Quizas es peor
de lo que se me dice”. “;Qué pasara si empeofa@ué puedo espesar del
futuro?”
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La preocupaciéon que envuelve a estos padres durhrésto de sus vidas, ante la
idea de su muerte, al concienciarse de que suekijon proyecto inconcluso, la
depresion existencial esta cargada de ansiedad, igos pensamientos superados
y los de culpa y fatalidad, centrados en la busgudd unos sustitutos,
especialmente entre los hermanos, que cuiden d#s dgjos con menos

posibilidades de desarrollar su propio proyectalvit

Ante la presencia de un hijo con necesidades edpscies un hecho que el
narcisismo paterno se ve afectado. Se focalizareo & la cuestion de la etiologia
y de la herencia. Ciertas teorias etiologicas, eevemuy fantasticas, son
elaboradas por los padres con el objetivo de neghr carga hereditaria o, al
contrario, para asumir todo el peso de la transmide la "tara" por parte de uno
de ellos.

Un posible segundo sentimiento se centra en laasgEms de desorientacion en
cuanto a la necesaria relacién con los profesisriaiplicados en el problema que
les afecta, por lo que se ven sometidos a unadtesie oscila entre dos polos: la
busqueda de contacto para saber cuanto pueda disrtanansiedad ante lo
inesperado, y la percepcion de un cierto distaneiam frio por el caracter

profesional del experto que se relaciona con lali@am

Aparece también el sentimiento de amenaza porrtiidzedel equilibrio ante las
presiones internas, y lo que se vive como agred#dde la misma discapacidad y

las implicaciones sociales y laborales que llevesig.
SENTIMIENTOS DE CULPA: Hacia si mismo o hacia el otro. El cual depende

de ciertas asociaciones “internas” o inconsciefreste al rechazo o deseo de

muerte del menor.
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Relacion culposa: los padres creen que le debem algu hijo y por ende, se
vuelven permisivos, le evitan el dolor a toda cgsfaetenden que viva feliz por

siempre.

Esta relacion se puede deber, entre otras, a gumtlres creen que tienen la culpa
de la discapacidad de su hijo, por ejemplo, cuaidojo sufre un accidente que
afectd sus capacidades motoras, visuales o cogsitios padres suelen creer que

hubieran podido evitarlo.

Relacion de pesar: los padres consideran que suidije una enfermedad, que
estd sufriendo por su discapacidad y que por lommisdeben cuidarlo y

sobreprotegerlo.

Relacion de sobre exigencia: los padres no cormidei los gustos ni las
habilidades de su hijo y creen que debe sobrgsaliencima de los demas, por lo
gue lo inscriben en competencias de diferentes fgasando por encima de sus
posibilidades. Aqui los padres pueden estar trataledcompensar la frustracion
no elaborada de tener un hijo con una condicibn goecumple con sus
expectativas. Que sea el mejor en deportes o elnt&@igiente son los anhelos de

padres que asumen este tipo de relacion con @ss hij

VERGUENZA: El desarrollo del menor al ser diferente productisgentos de

turbacion y vergiienza en presencia de otras pessona

En nuestra sociedad existe una gran necesidad pleaaias relaciones sociales,
en este caso la desigualdad de familiares y pesstaiacapacitadas” que se

encuentran con limitaciones fisicas, mentalesyosag, auditivas y visuales.

LA DISCRIMINACION: Como otro punto fundamental dentro de este rulero, s

denomina como violaciones directas, todo acto isidm basada en prejuicios o

convicciones relacionados con el sexo, la razaataonalidad, estatus social, la
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discapacidad entre otras, genera la anulacioestaiacion del reconocimiento del
otro u otros(Comisién de los Derechos Humanos. 1993)a discriminacion es
una forma de trato diferente, alimentado por eprEso hacia ciertas personas.
(Ponce2008).

Comunmente se le considera a alguien inferior pdreeho de presentar algun
tipo de discapacidad, y por ello no se ha lograatouah trato igualitario, es de las
muestras mas evidentes de los efectos que causactitual de valoracion social
gue ademas de ser éticamente inaceptable, es wWmdan no valorado

(Ponce2008).

En nuestro pais, la discriminacién hacia los padeesiifios con discapacidad,
comienza a darse desde el momento en el que smignmagnitud misma del
fendmeno, comienza a incrementar la ignorancigresentarse la intolerancia, el
termino discriminacion se ha seguido utilizado machos lugares donde
comunmente se encuentran estas personas, desdprapias familias y la

sociedad. Es dificil aceptar esto, pero esta esedtidad que se ha venido
marcando hasta la fechéPonce2008).

Ciertamente, el problema social que represent&taighinacion dentro del sector
de la poblacion, es de grandes dimensiones. Sirsgdera que la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) calcula que aproximadaene&ue entre el 10 y el
12% de la poblacidn total presenta algun tipo deagiacidad, lo cual quiere decir
38 que el tipo de actitudes que presentan los itesl de estas personas, no todas
presentan aceptacion, sino que emplean la dis@aeidin, el rechazo, la falta de
conocimientos “ignorancia” y la falta de tolerana@amo una forma de expresar

en lo que no estan de acueronce2008).

Hoy por hoy, una de las dificultades mas granddasaque se enfrentan las
familias y personas con discapacidad sigue siemde ltrascender los prejuicios y
los estereotipos que reduce o cancela las opdades de acceso a una
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cotidianidad que les permita integrarse de maa#zetiva a una vida social de
caracter regular. Desde esta perspectiva, serublisiintos tipos de obstaculos
gue impiden a este grupo poblacional desarrollas sapacidades y sus
potencialidades en condiciones favorables. Por @estp, dichos obstaculos
operan de manera diferenciada segun el tipo daghsaad de la que se trate, lo
gue no desaprueba para subrayar alguna de ellasia@spente significativas.
(Ponce2008).

ANSIEDAD: la ansiedad en muchas circunstancias, es una stapugmal que

se produce cuando una persona percibe una posigleaza, es un sentimiento de
miedo, desasosiego y preocupacion. La fuente daes eshtomas no siempre se
conoce. El sujeto en duelo es realmente un enfggero,como este estado mental

es comun y natural, no sefialamos al duelo comareatiad.

Muchos padres 0 madres de nifios con capacidadesiasg sufren algun tipo de
trastorno de ansiedad. En esta ansiedad genemlizagersona se encuentra
dominada por una sensacion de aprension y temastamtr, unida a la idea de no
saber como sobrellevar la enfermedad. Se sienteinddem por miedos
irracionales, se preocupa, de forma intensa, @do.tDiriamos que “no logra
ocuparse en algo sin preocuparse”. Normalmente tipst de ansiedad desaparece

con el tiempdvartinez 2006

Existen padres que aceptan de una manera inelwdle hijos con discapacidad
cuando estos son menores (1 a 5 afos), el hechaedsu hijo sea diferente al
resto de los nifios de su misma edad hace que s# pahta una inquietud de
como reaccionaran estos pequefios con su hijo, glenairan que estos nifios
(amigos) ayudan y apoyan a su hijo en la medidgueneste lo necesita, pero
tienen un cierto control sobre él, esa actitud ljee los padres se sientan mas

tranquilos en un entorno en el que el hijo protegs® encuentre y se sienta bien.

Pero cuando el hijo con discapacidad crece, coraiarenfrentarse a un mundo de

adultos que en muchas ocasiones no esta prepaaeaoegibir a las personas con
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discapacidad, y en la busqueda de esta adaptdcimanalo, surgen una serie de
situaciones conflictivas con los padres que resudtaproblemas de conducta por

parte de los hijos, y es cuando los padres dedielario a un profesional.

Todo este cumulo de situaciones probleméticas tpaeel entorno mas cercano a
la persona reaccione ejerciendo una presion (icgame), que en muchas
ocasiones no es adecuada a las caracteristicamless de cada individuo, y la
reaccion mas comun de los padres, es la rebehlifglth de control ante la
situacion, el rechazo del hijoy existiendo pensaioi del tipo de “yo no valgo
para nada”, asi como un descenso en la autoestimayybaja motivacion para
hacer cualquier cosa.Los padres se suelen mosesesperados ante esta
situacion, y la reaccion visceral que les naceegsiir ejerciendo presiéon sobre el
hijo, que solo agudizara los sintomas ya mencioshiado

Todas estas situaciones se pueden prevenir, 0 amocw@parezcan tratar de
amortiguar, con una adecuada actitud por partesipddres y el entorno. Por un
lado, decir que a veces los padres se olvidan desgsi hijos tienen una dificultad,
y esto no se puede perder de vista en ningln momalinca para proyectar
sobre el hijo una actitud de victimismo, ni conf@mo, ha de transmitirsele que
en la medida de sus posibilidades él o ella puegeiisevolucionando, y dando de
si un poquito mas de cada vez. Pero como padrieendpie tener claro cuales son
los limites de sus hijos, y pedirle en funcion deglie €l es capaz de dar, de la

edad que tiene y la capacidad que tiene.

En muchos casos hay una dificultad grande por pietelgunos padres para
asumir que su hijo es diferente, que tiene unaesee dificultades que le
acompafaran toda su vida, y que consecuentemenéxpactativas inicialmente

puestas en él, han de modificarse.

Las mismas actitudes de ansiedad, preocupaciérusgrdcion de los padres,

volcadas en los hijos, son las que en muchas owssiorovocan o mantienen la
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aparicion de las mismas situaciones conflictivas lbgpvan a los padres a acudir a

un profesionalMartinez 2006

SITUACION SOCIO-ECONOMICA: Schell y Marion expresan que cuanto
mas alto es el nivel socio-econdémico de la fanmilés negativa es la reaccion ante
el nacimiento del hijo discapacitado. Los padres cdalquier nivel socio-
econdémico comparten sentimientos similares acemdandcimiento del hijo
disminuido, pero algunos sentimientos pueden retedirectamente al valor que
los adultos les dan a los nifios, es decir, la itapora que el desarrollo normal

tiene para que puedan convertirse en adultos reaptas.

En la sociedad actual, sin embargo, los padre®rtidnjos para satisfaccion
emocional, principalmente, y no por seguridad enodoa. Familias de mas alto
nivel socio-econémico pueden ver a sus hijos coomtimuadores del nombre
familiar y de la fortuna, mientras que los padresbdjos recursos esperan poder
ofrecer una vida mejor a sus hijos. En cualquisocal nacimiento de un nifio
discapacitado puede originar situaciones difigii@sveles educativos altos de los
padres no garantiza, necesariamente, actitudesivagshacia la persona con
discapacidad. Los temas financieros preocupanastiag familias y varian desde
la provision de comida, vivienda y calor hasta lanficacion de la futura
educacion de los hijos. A medida que se extien@gpeactativa de la vida también

Se preocupan por su vejez.

La cuestibn econdmica, los aspectos sociales eflerente a la educacién se
convierten, también, en aspectos que influyen afindmica familiar; por lo que
es importante conocer la magnitud en que estogndiein las caracteristicas
particulares de cada familia. Ademas, dependierda dhanera en que los padres
hagan frente a las demandas y necesidades deogahgon discapacidad, influira

en la dinamica familiafNufiez, 2003).

Criar un nifio con un problema mental puede seraagsque criar un nifo tipico.

Estos gastos pueden surgir de los equipos y sunosisédicos, de la asistencia
29



médica, de los gastos de cuidado, educacion priviatiaria, y del equipo de
aprendizaje adaptativo o transporte especializa#osg requiera. El cuidado del
nifo puede durar toda la vida en lugar de 18 dims.padres tal vez tengan que
ahorrar dinero en un fondo fiduciario para destmat cuidado del nifio en caso
de que, o para cuando, fallezcan. Los educadotesndger conscientes de esta
situacion y ser prudentes con las recomendaciofesawlicitudes que hacen a los

padres

CONSUMO DE ALCOHOL.- En algunos casos el alcoholismo es el resultado de
una larga historia de abuso, pero en la mayoriptada forma de un escape a una
realidad dificil de asumir ya que esperaban a jmlleino de salud, a un hijo que
fue idealizado durante el periodo de embrazo, esnamento de destrucciéon
emocional para los padres, quienes se veran refagien el alcohol.

PADRES, MADRES CON HJJOS/A

@ CON DISCAPACIDAD

NECESIDAD DE DIFICULTAD DE MANTENER NECESIDAD DE SENTIRSE > ESCASA PARTICIPACION EN LAS
COMPARTIR UNA BUENA RELACION ESCUCHADO ENTIDADES

EXPERIENCIAS FAMILIAR » PROGRAMAS DE FAMILIAS

INCOMPLETAS

ESTRES EN LOS POSIBLES CONFLICTOS EN EL PREOCUPACION POR EL POCA IDENTIFICACION EN LAS

PADRES DE LOS NUCLEO FAMILIAR FUTURO DEL HIJO/A ENTIDADES

NINOS/AS CON DISCAPACITADO

DISCAPACIDAD.

VERGUENZA

FRUSTRACION

ABANDONO FRENTE ASi MISMA(O)
ACTITUDES DE HUIDA

ACTITUD DESAFIANTE, AGRESIVA Y
DE DESAUTORIZACION RESPECTO AL
PROFESIONAL O EQUIPO.

> DEPRESION

> ANSIEDAD

SOBREPROTECCION DE LOS PADRES|
HACIA SUS HIJOS/AS

YV V V V V

Benito L.2011
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2.3.3 CONSECUENCIAS PSICOSOCIALES POSITIVAS EN PADFES DE
NINOS/AS CON DISCAPACIDAD.

» AUTOESTIMA

Es un conjunto de percepciones, pensamientos, aorahes, sentimientos y
tendencias de comportamiento dirigidas hacia nosotnismos, hacia nuestra
manera de ser y de comportarnos, y hacia los radgosiestro cuerpo y nuestro

caracter.

» Autoestima es la decision de cambio de actitudes.

» Autoestima es actitud de cambio.

» Autoestima es interactuar adecuadamente.

» Autoestima es aceptar a los padres con sus datekdalimitaciones.

» La autoestima incluye el perdonarse a uno mismtog demas.

* Amarse a uno mismo total e incondicionalmente.

» Ser digno de dar y recibir amor.

» Ser suficientemente capaz de alcanzar lo que deseo

* Tener limites sobre sus actos.

» Tengo la capacidad de decir “no” cuando se ve fwzarealizar lo que no es
aceptable.

» Tener deseos de formar metas altas sin exponersesgos exagerados y
perjudiciales.

* Valorarse, y respetar a los denj@arrera 2009)

> UNIFICACION FAMILIAR

Es un factor de gran importancia dentro de las Ifasnique atraviesan
circunstancias adversas ya sea esta por la péddida capacidad normal de un
hijo, ya que contribuye de manera positiva en @ofaemocional como soporte y
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permite a los miembros de la familia una mejor aiéla, en la que se alla
involucrado el apoyo mutuo y de esta forma afroetgsroblema de una manera

adecuada.

» APOYO EMOCIONAL

Es muy importante el apoyo profesional que se W& @adres con nifilos/as con
discapacidad ya que de esta manera se podra irggralguna manera a ellos para
gue puedan ayudar de una manera incondicionaba p#&dres que estén pasando

por la misma situacion.

Pero puede ser el apoyo de los padres importardeopas?

Lo mas probable es que si, mientras que los poofelEs pueden ser de gran
ayuda para el padre y su hijo, puede sentirse cocooe a muchos padres—
jestar deseando poder hablar con otro padre qua teydo experiencias
similares! Cuando se pregunta a las familias q@i€mas capaz de ayudarles
emocionalmente, a menudo dicen que su primeraiéleson otros padres con

guienes pueden compartir sus experiencias.

Hay muchas ventajas al compartir con otros padiesste la posibilidad
intercambiarse mucha informacion util. Por ejemplogria ponerse en contacto
con Padre a Padre si quiere:

» Hablar con alguien sobre el impacto de la discalaaicen su familia y amigos.

» Discutir el estrés de tratar con muchos doctonggraler todo un vocabulario

nuevo, y hacer frente a los aspectos financierda discapacidad.
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* Encontrar apoyo y consejo sobre clases y servieggeciales, hablar con
educadores especiales sobre las dificultades dgcsle intentar continuar siendo
optimista.

* Encontrar compafieros y amigos para su hijo quied@uno jugar igual que

otros nifilos o con la misma clase de juguetes.

» Aprender a mantener su familia alegre y saludahkntras hacen grandes

cambios en su vida y actividades diarias.

» Aprender a tener confianza en sus propias impresignsus propias ideas

sobre lo que su hijo necesita y quiere.

Estas son algunas de las razones por las que algadioes se ponen en contacto
con Padre a Padre. Probablemente una de las randsgsoderosas, sin embargo,
es que el padre con experiencia es visto como fiaglcaen el que se puede
confiar”, alguien que puede aportar apoyo emocieriaformacion especialmente
significativa debido a la existencia de esas erperas compartidas. Muchos
padres encuentran que es muy util aprender conas éamilias han afrontado

situaciones similares.

Algunas veces tener un hijo con discapacidadesephaderle sentirse solo y
aislado. Padre a Padre puede ponerle en contactotics que saben mucho sobre
los temas y las alegrias y los retos diarios, delidque ellos han tenido los
mismos temas, alegrias y retos en sus vidas. lmgida con experiencia no le

diran qué hacer simplemente estaran alli con ustatenderan verdaderamente

por lo que usted esta pasando.

Compartir técnicas y otros consejos Utiles puederia vida de los padres mas
sencilla. Ser capaz de discutir preocupacionesotas que estan en la misma

situacion puede aportarle soluciones practicasalystas. Esto es exactamente lo
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gue a menudo sucede a padres nuevos que necesipamiercia en la
discapacidad. El objetivo de Padre a Padre es ayudaos padres a hacer estos

contactos vitalmente importantes.

» RESILIENCIA

La resiliencia habla de una combinacion de factapes permiten a un ser
humano, afrontar y superar los problemas y advalssl de la vida, se refiere a
una amplia gama de factores de riesgo y los eetdtde competencia. Puede ser
producto de una conjuncién entre los factores amdies, como el temperamento

y un tipo de habilidad cognitiva que tienen losread

También, se entiende como resiliencia la capadcite una persona de hacer las
cosas bien pese a las condiciones de vida adyeadas frustraciones, superarlas
y salir de ellas fortalecido o incluso transformadn otros términos, acceder a

una vida significativa y productiva para si y plaraociedad en la que esta inserto.

DIMENSIONES E INDICADORES DE CALIDAD DE VIDA

DIMENSIONES INDICADORES

Satisfaccion: estar satisfecho, feliz y

contento.

Autoconcepto: estar a gusto con su
cuerpo, con su forma de ser, sentirse

Bienestar Emocional .
valioso.

Ausencia de estrés: disponer de un
ambiente seguro, estable y predecible,

no sentirse nervioso, saber lo que
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tiene que hacer y que puede hacerlo

Relaciones Interpersonales

Interacciones: estar con diferente

personas, disponer de redes sociales.

Relaciones: tener relacione

satisfactorias, tener amigos Yy

familiares y llevarse bien con ellos.

Apoyos: sentirse apoyado a nive
fisico, emocional, econdémico
Disponer de personas que le ayuds
cuando lo necesite y que le de

informaciéon sobre sus conductas.

Bienestar Material

Estatus economico: disponer d
ingresos suficientes para comprar |

que necesite o le gusta.

Empleo: tener trabajo digno que |

guste y un ambiente laboral

adecuado.

Vivienda: disponer de una vivienda
confortable, donde se sienta a gusto

comodo.

Desarrollo Personal

Educacion: tener posibilidades d
recibir una educacion adecuada, (

acceder a titulos educativos, de que

le ensefien cosas interesantes y utiles.

Competencia personal: disponer d
conocimientos y habilidades sobr

distintas cosas que le permita

)
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manejarse de forma autbnoma en su

vida diaria, su trabajo y su ocio, sus

relaciones sociales.

Desempefio: tener éxito en las

diferentes actividades que realiza, ser

productivo y creativo.

Bienestar Fisico

Salud: tener un buen estado de sald
estar bien alimentado, no tene

sintomas de enfermedad.

Actividades de la vida diaria: estar

bien fisicamente para poder moverg

de forma independiente y realizar pd

si mismo actividades de autocuidadp,

como la alimentacién, el aseo

vestido, etc.

Atencion sanitaria: disponer de

servicios de atencidbn sanitari

eficaces y satisfactorios.

Ocio: estar bien fisicamente par
poder realizar distintas actividades d

ocio y pasatiempos.

Autonomia/ Control personal: tener I
posibilidad de decidir sobre su propi
vida de forma independiente

responsable.

d1

=

e

=

e

j8Y)
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Autodeterminacién

Metas/valores personales: dispdae
valores personales, expectativa
deseos hacia los que dirija su

acciones.

Elecciones: disponer de distinta
opciones entre las cuales elegir d
forma independiente segun su

preferencias, por ejemplo, dénd

vivir, en qué trabajar, qué ropa

ponerse, qué hacer en su tiempo libr

quiénes son sus amigos.

Inclusion Social

Integracién y participacion en g
comunidad: acceder a todos Io
lugares y grupos comunitarios
participar del mismo modo que e
resto de las personas @ si

discapacidad.

Roles comunitarios: ser una persor
uatil y valorada en los distintos lugare
y grupos comunitarios en los qu
participa, tener un estilo de vidd
similar al de las personas sif

discapacidad de su edad.

Apoyos sociales: disponer de redes ¢
apoyo y de ayuda necesaria de grup

y servicios cuando lo necesite.

[92)
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Derechos humanos: que se conozc

an
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y respeten sus derechos como ser
humano y no se lo discrimine por su

Derechos
discapacidad.

Derechos legales: disponer de Igs
mismos derechos que el resto de los
ciudadanos y tener acceso a procesos
legales para asegurar el respeto de
estos derechos.

Dr. Miguel A. Verdugo A.

Es de suma importancia fomentar la comunicaciéredatpareja, sobre todo en
los momentos de crisis, pues cuando se perturlzasidtemas de comunicacion,
se llega a situaciones de aislamiento y desintggrapie afectan tanto en el plano
individual como en el social. Lo mas optimo es ¢p® padres compartan sus
sentimientos, que vivan su tristeza, su enojo y sggan expresarlo, para que

juntos lleguen a acuerdos y encuentren soluciomesatas.

2.4 CAPACIDADES ESPECIALES

2.4.1 Que son las capacidades especialBsscapacidad es un término que trata
de reivindicar el estigma hacia la persona, sundal que se debe usar como
adjetivo no como sustantivo, refiriendose a suadaristica, no lo califica como
se hacia con los términos que se usaban, endeshare alusién al defectos por
ejemplo deficiente, invalido, minusvalido, tullidogtc. Desde el punto de la
psicologia social, las etiquetas son heuristic@ssgu utilizan para simplificar la
concepcion compleja de una persona, en algunos castas etiquetas sirven para
identificar quien necesita y quien no necesita gervicio, en este caso la
educaciéon especial o un servicio médico especa&l) pmas alla del ambito
especial, estas etiquetas tienen un efecto infxédlul hacia las personas a las
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gue se les imputa, siendo en la mayoria de lasomess en forma negativa en la
conformacién de su auto concepto, adquiriendo im@nitos de devaluacion, sin
mencionar que se ha comprobado en el ambito edocpte estas etiquetas crean

segregacion

Entrando al tema acerca de la discapacidad, sefiraddd como un impedimento
funcional medible y que es debido a una anormalmadiuctual o del neuro -
desarrollo, que también pueden ser descritos com® desventaja 2. La
discapacidad es cualquier restriccién o carenciaatddidad como resultado de un
impedimento para ejecutar una actividad de la naanezn el rango considerado

normal para un ser humano.

La desventaja de un discapacitado resulta un impdo que le limita o previene
el cumplimiento de un rol que es normal para elviddo dependiendo de su

edad, sexo, factores sociales y culturales.

Roesler y Boltom (1978) sugieren que la discapacs#a vista como una cadena
de acontecimientos que llevan a una sobre viveadim logro ante la adversidad
y no como el hecho catastréfico que se vislumémda idea se pretende no tratar
de idealizar la norma, no actuar como si el problem existiera, asi se busca
identificar los recursos con que se cuenta, laaadades y buscar el énfasis en
lo que se puede hacer en vez de fijar la atencido gue no se puede hacer, asi
podemos decir que el individuo adaptado a su distdpd exhibe tanto

rehabilitacion vocacional como ajuste social y fani

2.4.2 Relaciones intrafamiliaresEs un grupo natural que en el curso del tiempo
ha elaborado pautas de interaccion. Estas coyestitia estructura familiar, que a
su vez rige el funcionamiento de los miembrosad&ainilia, define su gama de
conducta y facilita su interaccion reciproca. amilia necesita de una estructura
variable para desempefar sus tareas esencialesabar, apoyar la
individualizacion al tiempo que proporciona untgarento de pertenencia.
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Los miembros de la familia no suelen vivenciar angimos como parte de esta
estructura familiar. Todo ser humano se considera unidad, un todo en
interaccion con otras unidades, que sabe que afiopre la conducta de otros
individuos, y que éstos influyen sobre la suya. bdembros de cada familia
conocen, con diferentes niveles de conciencia yetalle, la geografia de su
territorio, cada uno tiene noticia de lo permitifieerza que se opone a la conducta
atipica. En la familia cada parte cumple su papetl ytodo constituye un
organismo de mudltiples individuos, que es enisima una forma de vida mas
gue un mero agregado de subsistemas diferencialesie conocimiento general
gue problemas en el ambito de la interaccion famili generan cambios
emocionales y psiquicos entre sus miembros y laidnalidad de la familia se

altera.

Existe una alta incidencia de problemas sociakmgcionales en las personas de
todas las sociedades, que al investigar su origeansuentra en que las familias
no estan ejerciendo el rol que tienen. Las persadakas, responsables de una
familia, nos dejamos absorber por el trabajo fudgala casa y de mudltiples
problemas que resolver; dejando en udltimo lugagrah trabajo “el rol de la
familia”. (Ponce 2008)

Hay un proceso circular y continuo de influjo yuefzo reciprocos, que tienden a
mantener las pautas fijadas. Tanto el individuo @@ihcontexto son capaces de
flexibilidad y de cambio. La persona en cada irtei@ manifiesta parte de sus

posibilidades multiples.

A partir de los sentimientos afectivos, la famdesarrolla y determina el destino
emocional de sus miembros, comunmente para todaffailias se encuentran
expectativas, las cuales pueden lograrse o no, asudl estas es traer un hijo
sano al mundo, cuando esto no se cumple, se roagmEvalores fundamentales
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y se convierten en el rechazo absoluto “la no aogjpt” familiar y social(Ponce
2008).

El ser humano aprende a relacionarse con su medibtener el conocimiento y

valerse por si mismo a partir de sus descubrimsetdmde se desarrolla, es ahi el
vehiculo indispensable para conocer lo que eseptéd ademas es Util a través
del tiempo, es importante ayudarle a construirensamiento, pero todo esto es

poco posible si se es discapacitado.

A pesar de que los afios han transcurrido la adéptaocial sigue siendo un alto
impedimento al desarrollo de estas personas. Ljgtagén se ha quedado en los
dichos y no en los hachos, ya que para muchassdartalias los discapacitados

no han podido ser participes del ndacleo que losuamg como personas

independientemente de la discapacidad que pad@tamce 2008).

2.5 DEFINICION DE TERMINOS BASICOS

» Ansiedad: La ansiedad es, en muchas circunstancias, unaesgapnormal

gue se produce cuando una persona percibe undepasibnaza.

» Angustia: es un estado emocional penoso y de sufrimientaijgsigionde el

sujeto responde ante un miedo desconocido.

» Frustracion: es una respuesta emocional, que surge de la p&ncege

resistencia al cumplimiento de la voluntad indiatu

» Hostilidad: es una actitud que implica la evaluacion negatiavegrsiva de

otros.

» Rol: funcion o papel que deben asumir los diferere@esen la sociedad.
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» Incertidumbre: situacion en la cual no se conoce completamente la

probabilidad de que ocurra un determinado evento.

» Impulsividad: tendencia a reaccionar, tomar decisiones, ete. fama
inmediata y sin reflexion, es decir, sin tomar eonsideracion las

consecuencias.

> Inhibido: es una disposicion innata que incita al individucoaducirse de
una determinada manera y hacia un objetivo prefij&sta conducta suscita
en el sujeto reacciones emocionales segun su pgiegly tales reacciones le

condicionan, a su vez, para obrar en consecuencia.

> Resiliencia: es la capacidad de afrontar la adversidad saliéortimlecido y

alcanzando un estado de excelencia profesionaisppal

2.6 HIPOTESIS Y VARIABLES

2.6.1 HIPOTESIS

El duelo en los padres de un nifio/a con discapdcftavoca ansiedad depresion,
angustia, problemas en su vida conyugal y disaaidn social.
2.6.2 VARIABLES

VARIABLE INDEPENDIENTE
El duelo
VARIABLE DEPENDIENTE

Consecuencias psicosociales
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2.6 OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

VARIABLES DEFINICIONES CATEGORIAS INDICADORES TECNICAS E
CONCEPTUALES INSTRUMENTOS
Es la reaccion Perdidade una |+ Tipo de perdida
Variable natural ante la persona o evento |« Tiempo del
independiente pérdida de una significativo. duelo * Encuesta
persona, objeto o « Afectacion « Cuestionario
El duelo evento mayor o
significativo, menor en
principalmente padres y
emocional madres
» Depresion « Escala de
* Ansiedad autoevalu
» Discriminacion acioén para
Variable Es el resultado de « Factor la
dependiente un evento | Resultado econdémico depresion
positivo y | positivo Y | « Divorcio de Zung
Consecuencias | negativo que | negativo « Consumo de (SDS)
psicosociales afecta a la salud alcohol * Escala de
mental del autoevalu
individuo. « Unificacién acion para
familiar la
« Apoyo Ansiedad
emocional de Zung
* Encuesta
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CAPITULO 1l
3.1 MARCO METODOLOGICO

Siendo el objetivo del estudio conocer la existma un proceso de duelo en los
padres con hijos con una capacidad especial laupst® metodolégica para
desarrollar el presente trabajo se fundamenta emvéstigacion a través de un
estudio monografico, mediante una investigaciorugdwmntal de tipo descriptivo,

cualitativo

3.1.1 METODO

3.1.2. Tipo de Investigacion DescriptivaAyudara a describir el estado actual de
casos, interpretando en forma real lo que se ilgpggtara comparar o constatar la
veracidad de los hechos en base a una interpretatada de la informacion

recogida y coherente exposicion de los resultabdtenalos.

3.1.3. Disefio de La InvestigacionDocumental como parte esencial de un
proceso de investigacion cientifica, constituyéedes una estrategia donde se
observa y reflexiona sistematicamente sobre raddgléedricas o no) usando para
ello diferentes tipos de documentos. Indaga, in¢sp presenta datos e
informaciones sobre un tema determinado de cualaquésacia, utilizando para

ello, una metédica de analisis; teniendo como ifiagal obtener resultados que

pudiesen ser base para el desarrollo de la creantifica.

3.1.4. Tipos de EstudioEstudio de tipo transversal.- mide la prevalena@da
exposicion y del efecto de una muestra poblacienaln solo momento temporal
es decir, permite estimar la magnitud y distribocide una enfermedad o
condicion en un momento dado.

El estudio se realizé desde el mes de Marzo de R8st el mes de Agosto de
2013.
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3.2 POBLACION Y MUESTRA

3.2.1 POBLACION

La poblacion de la siguiente investigacion estastitnda por 60 padres de
familia de nifios/as con discapacidad del centr&digcacion Especial Despertar
de los Angeles de la ciudad de Riobamba

3.2.2 MUESTRA

La muestra de estudio cuenta con 39 padres de idamé nifios/as con

discapacidad en el centro de educacion especiEpddar de los Angeles de la
ciudad de Riobamba.

3.2.3 CRITERIOS DE INCLUSION:

» Padres y madres que desean participar en la igaesin.

> Padres que asisten con regularidad al centro Diespie los Angeles de la

ciudad de Riobamba.

3.2.4 CRITERIOS DE EXCLUSION

» Padres que no desean colaborar en la investigacion.

> Padres que no asisten con regularidad al centrpdites de los Angeles de la

ciudad de Riobamba.

» Padres de familia que sobrellevan con total nodadliel nacimiento de su
hijo con discapacidad.
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3.3 TECNICAS E INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE DATOS

La encuesta, cuestionaripdirigida a los padres y madres, con el fin de rdate
datos sobre los efectos psicosociales, tanto posity negativos que se han

producido por la presencia de nifios/as con disod@@.c

Escala de autoevaluacion para la depresion de Zun@DS) Esta variable sera
dirigida a los padres y madres, para identificagratio de depresion que presentan
los padres de nifios/as con discapacidad del cBespertar de los Angeles de la
ciudad de Riobamba.

Escala de autoevaluacion para la Ansiedad de Zun&valuado al paciente, para
identificar el nivel de ansiedad que presentan pasires de nifios/as con
discapacidad del centro Despertar de los Angelds diedad de Riobamba.

La escala de autoevaluacion para la Depresion Ye8ad de Zung fue disefiada
por W.W.Zung para evaluar el nivel de depresiopaxientes diagnosticados con
algun desorden depresivo.

La escala de autoevaluacion para la depresion dg sl una encuesta corta que
se auto administra para valorar que tan deprirm@&encuentra un paciente. Hay
20 asuntos en la escala que indican las 4 caistatas mas comunes de la
depresion: el efecto dominante, los equivalentesiolfigicos, otras

perturbaciones, y las actividades psicomotoras. dies preguntas elaboradas de
forma positiva, y otras diez, de forma negativad&pregunta se evalGa en una
escala de 1-4 (poco tiempo, algo de tiempo, unan8ymarte del tiempo, y la

mayor parte del tiempo).

El rango de calificacion es de 20-80.
» 25-49 rango normals 50-59 Ligeramente deprimido
* 60-69 Moderadamente deprimido « 70 0 mas, Searterdeprimido
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CAPIYULO IV

4.1 TECNICAS PARA EL ANALISIS E INTERPRETACION DE
RESULTADOS.

La validacién de los instrumentos se medira a srale reflexiones de expertos
quienes daran el visto bueno cuestionario que estpuen practica de la

investigacion.

Los resultados encontrados seran analizados eplietados estadisticamente,
presentandose en graficos de pastel para que tpararia mejor comprension de

la informacion.

Con estos datos se emitiran las conclusiones paranhprobacion de la hipoétesis.
“DUELO”

CUADRO No. 1: CUESTIONARIO DUELO

INDICADOR FRECUENCIA PORCENTAJE
PRESENCIA 14 36%
NO PRESENCIA 17 44%
EXITIO 8 20%
TOTAL 39 100%

Fuente: Centro de Educacion Especial “Despertar de losefesj

Elaborado por: Verénica Vera y Mauricio Nufiez
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“DUELO”

M PRESENCIA  mNO PRESENCIA mEXITIO

ANALISIS E INTERPRETACION

Al analizar los resultados se puede observar qué&i® correspondiente a 17
padres y madres no presentan duelo, en quienelssseva niveles emocionales
normales demostrando asi una mejor adaptaciénpyaaién ante la discapacidad
de su hijo.

El 36% que corresponde a catorce (padres, madres)ran la existencia de duelo
evidenciandose asi,que una parte considerable pigblacion se ve afectada por
la discapacidad de sus hijos/as ya que el nacimee un hijo con discapacidad
supone un cambio en el estado de animo en lospgdye ocasiones dentro de la
familia. A su vez ocho padres y madres que corradgo al 20 % muestran la
existencia de duelo en etapas anteriores de su@atssiderando que sus hijos en
la actualidad se encuentran en edades no compasnelidia infancia de esa forma
podemos definirel duelo como una reaccion natardaé la pérdida de una
persona, objeto o evento significativo, principahtee emocional, fisico y
espiritual. FEREUD 1917).
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CUADRO No. 2: PORCENTAJE DE PADRES DE FAMILIA CON N INOS
CON DISCAPACIDAD, CON DUELO (EXISTE-EXISTIO)

INDICADOR FRECUENCIA PORCENTAJE
EXISTE 14 64%
EXITIO 8 36%
TOTAL 22 100%

Fuente: Centro de Educacion Especial “Despertar de losehasj

Elaborado por: Veronica Vera y Mauricio Nufiez

DUELO

M existio Mexiste

ANALISIS E INTERPRETACION

En esta representacion se puede observar que@tuque lo conforman catorce
padres y madres de familia existe duelo mientras agho padres madres que
representan un 36% de la poblacion encuestada ranegte atravesaron un duelo
en etapas iniciales de su vida como padres de oiosliscapacidades las cuales
no son evidenciadas en la actualidad mostranddesiveanocionales normales y

buena adaptacion aceptacion ante la discapacalad Hijo.
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DEPRESION

CUADRO NO. 3: ESCALA DE AUTOEVALUACION PARA LA
DEPRESION DE ZUNG (SDS)

INDICADOR FRECUENCIA PORCENTAJE
DEPRESION NORMAL 27 69%
DEPRESION LEVE 7 18%
DEPRESION MODERADA 5 13%
DEPRESION GRAVE 0
TOTAL 39 100%

Fuente: Centro de Educacion Especial “Despertar de losehasj

Elaborado por: Verénica Vera y Mauricio Nufez

DEPRESION

W depresion normal W depresion leve
M depresion moderada depresion grave

ANALISIS E INTERPRETACION:
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Al analizar los resultados del reactivo aplicadoapavaluar depresion en los
padres de nifilos con discapacidad se observa qu@esentan Depresion, 27
padres de familia que constituye el 69% de la mifiaencuestada, sin verse

afectado sus niveles emocionales.

Por su parte un 18% correspondiente a siete paahadres presentan depresion
leve, en quienes se puede observar la existendaptesion en niveles bajos pero

gue afectan la vida emocional de los mismos.

El 13% de la poblacion (cinco padres, madres) trareslepresion moderada en
guienes se ve afectada su esfera emocional, yanqubéay una adecuada

aceptacion a la pérdida de las capacidades noruehall&go.
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ANSIEDAD

CUADRO No.

4: ESCALA

ANSIEDAD DE ZUNG

DE AUTOEVALUACION PARA

INDICADOR FRECUENCIA PORCENTAJE
ANSIEDAD NORMAL 23 59%
ANSIEDAD LEVE 11 28%
ANSIEDAD MODERADA 5 13%
ANSIEDAD GRAVE 0

TOTAL 39 100%

Fuente: Centro de Educacion Especial “Despertar de losehasj

Elaborado por: Veronica Vera y Mauricio Nufez

ANSIEDAD

M ansiedad normal W ansiedad leve mansiedad moderada mansiedad grave

ANALISIS E INTERPRETACION

De acuerdo a lo resultados analizados se obseev&Ilgb9 % que corresponde a
veintitrés padres y madres, muestran un nivel ddedad normal, El 28%
correspondiente a once padres, madres presamgedad leve, siendo este un
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indicador que refleja la existencia de la mismaiemumero considerable dentro

de la poblacion encuestada.

Es asi como el 13% (cinco padres, madres) muestresiedad moderada
evidenciando asi, efectos psicologicos negativas sgudan por altos niveles de
tension la misma que se puede definir como urdestanocional, en el cual se
experimenta inquietud, alerta excesiva y preocap&s por cuestiones concretas,
Estos padres y madres se ven impotentes antesalrodo normal de las

capacidades de su hijo/a situacion que afectateunenfamiliar y social.
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CUADRO NO. 5: ENCUESTA “CONSECUENCIAS PSICOSOCIALES
DEL DUELQO”

DISCRIMINACION SOCIAL

INDICADOR FRECUENCIA PORCENTAJE
Sl 33 85%
NO 6 15%
TOTAL 39 100%

Fuente: Centro de Educacion Especial “Despertar de losefes)

Elaborado por: Verénica Vera y Mauricio Nufiez

“CONCECUENCIAS PSICOSOCIALES DEL DUELO”
DISCRIMINACION SOCIAL

mS| mNO

ANALISIS E INTERPRETACION

Se elaboré una encuesta para identificar las Caoaee@s Psicosociales del
Duelo (discriminacion social, problemas economicosnsumo de alcohol,
problemas conyugales, y familiares), en los pagresadres de nifios/as con
discapacidad del Centro de Educacion Especial “@¢mpde los Angeles”.
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Una de las consecuencias psicosociales del dudh Biscriminacion Social, el
85% correspondiente a treinta y tres padres y readrestrando claramente que la
mayoria de la poblacion ha sido victima de diseranion social en el ambito
Educativo (ya que sus hijos no han sido rechazadosalguna institucion de
educacion especial, en donde han sido vistos campreblemas sin solucion
situacion que no solo afecta al nifio sino al patirectamente ya que rompen la
ilusion que tienen por ver a sus hijos prosperaraceer humano e hijo.) de Salud
(porque se han visto discriminados por médicos rquegustan de atender a sus
hijos o simplemente porque no les prestan la alenoecesaria y obligatoria que
tienen las entidades publicas de salud.) famili@cg¢s padres han manifestado
gue sus familiares los han rechazado con escesgqsgedel problema de su hijo es
contagioso para sus hijos que aparentemente goeamnd salud fisica e
intelectual de primer orden, situacion que ha sidalesmotivante para la busca
de un bienestar de su hijo, ya que la familia eneg® representa un papel

fundamental para sobrellevar esta situacion denareera adecuada.)

El 15% correspondiente a seis (padres, madmsanifiestan no haber sido
victimas de ningun tipo de discriminacion socialieges muestran mejor

adaptacion al medio.
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CUADRO No. 6: “CONSECUENCIAS PSICOSOCIALES DEL DUELO”

PROBLEMAS ECONOMICOS

INDICADOR FRECUENCIA PORCENTAJE
Sl 23 57%
NO 16 43%
TOTAL 39 100%

Fuente: Centro de Educacion Especial “Despertar de losefasj
Elaborado por: Veronica Vera y Mauricio Nufez

“CONCECUENCIAS PSICOSOCIALES DEL DUELO”
PROBLEMAS ECONIMICOS

mSI mNO

ANALISIS E INTERPRETACION

Otra de las consecuencias psicosociales del doeltos Problemas Econdmicos,
en la que, se obtuvo un 57% que representa vémtjpadres y madres que
atraviesan dificultades econdmicas, debido a laimaidad de las visitas médicas
a diferentes especialistas, tratamientos farmaemégentre otros. El 43% de la
poblacion que equivale a dieciséis padres y madnegstran no haber tenido
problemas a nivel econémico, ya que cuentan corbueaa estabilidad laborar,
gue les permite asumir los gastos que represamad@ nifio con discapacidad.
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Los problemas econdémicos que se presentan en bhespae debe a la poca
aceptacion de los mismos hacia sus hijos/as, yaabbascar la cura para ellos
visitan frecuentemente a varios especialistas @dmalidad de hallar lo que ellos
desean que es la noticia de que el nifio tiene cugae existe un método o

tratamiento para mejorar de manera significativsalad del nifio.
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CUADRO No. 7: ENCUESTA “CONSECUENCIAS PSICOSOCIALES DEL

DUELQO”

PROBLEMAS CONYUGALES

INDICADOR FRECUENCIA PORCENTAJE
Sl 19 54%
NO 20 46%
TOTAL 39 100%

Fuente: Centro de Educacion Especial “Despertar de losefes)

Elaborado por: Verénica Vera y Mauricio Nufiez

"CONCECUENCIAS PSICOSOCIALES DEL DUELO"
PROBLEMAS CONYUGALES

ESI mNO m

‘

ANALISIS E INTERPRETACION

Los Problemas Conyugales como consecuencia psiabstat duelo, muestran

gue el 54% corresponde a diecinueve padres y mafalan que no atraviesan
dificultades de pareja, ya que la presencia del digcapacitado ha fortalecido su
relacion conyugal, otro punto que ayuda a los madreonsolidar su relacion es la

creencia (religion), ya que refieren que sus hijms una bendicion de Dios. Del
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mismo modo la personalidad de los padres es impgertga que les ayuda a

afrontar el problema de una manera compacta sraakus relaciones personales.

Un 46% de la poblacion encuestada, equivalente iatevgpadres y madres,
demuestran la existencia de problemas conyugaless®dan por la discapacidad
del hijo como la falta de comunicacion, la culpabailian entre ellos, la poca
atencion hacia si mismo y su pareja por la excqsi®acupacion dada al nifio, la
falta de apoyo de su pareja, dejando solo a un brembe la familia que sea el
principal responsable del cuidado del nifilo, negaddoesta manera al hijo
discapacitado y no cumpliendo su responsabilidadocpadre o madre, estas

circunstancias conllevan a la ruptura matrimonial.
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CUADRO No. 8: “CONSECUENCIAS PSICOSOCIALES DEL DUELO”

CONSUMO DE ALCOHOL

INDICADOR FRECUENCIA PORCENTAJE
Sl 13 31%
NO 26 69%
TOTAL 39 100%

Fuente: Centro de Educacion Especial “Despertar de losehasj

Elaborado por: Veronica Vera y Mauricio Nufiez

"CONCECUENCIAS PSICOSOCIALES DEL DUELO”
CONSUMO DE ALCOHOL

0%

u S| = NO

ANALISIS E INTERPRETACION

El consumo de alcohol, problema que mediante laesta realizada se obtuvo un
69% correspondiente a veintiséis padres y madies,clales no muestran
problemas de este tipo, mostrando asi una buenptaaifmm a su entorno
biopsicosocial

El 31% de la poblacion encuestada, equivalenteeaetmpadres y madres,
demuestran que consumen alcohol de forma social, u afecta de manera
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directa a la relaciéon de pareja y familia. Los daes que pueden influir al

consumo de alcohol en los padres y madres de midiosdiscapacidad son: la
discriminacion social, la no aceptacion a la enéstad, el que esta sea una
eventualidad inesperada, aislamiento familiar ydestimientos de culpa dados

por el problema.
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CUADRO No. 9: “CONSECUENCIAS PSICOSOCIALES DEL DUELO”

PROBLEMAS FAMILIARES

INDICADOR FRECUENCIA PORCENTAJE
Sl 7 18%
NO 32 82%
TOTAL 39 100%

Fuente: Centro de Educacion Especial “Despertar de losefasj
Elaborado por: Veronica Vera y Mauricio Nufez

“CONCECUENCIAS PSICOSOCIALES DEL DUELO”
PROBLEMAS FAMILIARES

u S| = NO

ANALISIS E INTERPRETACION

Al analizar los resultado se obtiene como resultpg®un 83% correspondiente a
treinta y dos padres y madres, no muestran pr@seata este tipo, ya que se han
visto apoyados por su entorno familiar. A su ve% e la poblacion encuestada,
equivalente a siete padres y madres, demuestrars@ue visto afectado su
entorno familiar, ya que estos lo toman como urenwalidad sin importancia,
demostrandose asi la falta de union familiar ante situacion adversa que afecta

emocionalmente al individuo.
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CUADRO No. 10: RESULTADOS DE LAS EVALUACIONES APLIC ADAS
A LOS PADRES DE NINOS CON DISCAPACIDAD, EN LAS EDADES
COMPRENDIDAS DE 1 A 6 ANOS “DUELO Y CONSECUENCIAS
PSICOSOCIALES”

EDAD DUELO 10 45,45 %
DEPRESION 10 45,45%
ANSIEDAD 12 54,55 %
DISCRIMINACION SOCIAL 18 81,82 %
PROBLEMAS ECONOMICOS 16 72,73 %

1A 6ANOS PROGLEMAS CONYUGALES 12 54,55 %
PROBLEMAS DE FAMILA 5 22,73 %
CONSUMO DE ALCOHOL 10 45,45 %
TOTAL 22

Fuente: Centro de Educacion Especial “Despertar de losefesj

Elaborado por: Verdnica Vera y Mauricio Nufiez

Duelo Y Consecuencias Psicosociales En Padres De Nifios Con
Discapacidad De 1 A 6 Afios

81,82 75373
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ANALISIS E INTERPRETACION

Al observar los resultados de las evaluacionesaqgdis a los padres de nifios con
discapacidad se establesen las mismas de acuerdo a las eglaglesmprendes
los nifios, para observar en que rango de edadepddses presentan mas

inconvenientes relacionados con la investigaciopezrando con niflos en edades
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comprendidas de uno a seis afos teniendo un ®taP ¢ppadres madres en donde
se puede observar que dentro de este rango ekBieadres es decir en un 45%

tiene duelo.

10 padresequivalente al 45% quienes precentipresion, ya que a decir de

ellos se ha manisfestado sintomatologia de dict@qupa.

12 padres,madresequivalente al 54% de la poblacion encuestada,straume
ansiedad produsida por la preocupacion que envuelve a &gs al pensasr

sobre el cambio en sus vidas al tener un nifilo apaadades limitadas.

Al analizar las consecuencias psicosociales ermmiois ladiscriminacion social
en un 81% correspondientel8 padres madreshan sido victima en diferentes

caracteristicas, lo cual ha afectado significateata sus vidas.

Existe 16 padres, madresque representa un 72%, quienes manifiestan que la
llegada de un nifio con discapacidad a sus vidasalto consiggoroblemas a
nivel economico,ya que dichos niflos necesitan una atencion poofakique

garantice el desarrollo y evolucion del hijo.

Se observa un 54% correspondient? adres madrespadres han tenido como
consecuensiproblemas de pareja este se da por que estos cada vez mas piensan

a si mismos y en su papel de padre y madre.

5 padres que corresponde a al 22% menciona que la llegadandnifio con
discapacidad ocasioremnflictos con el resto de la familiaYa que en su medio
se encuentra con la mirada de los otros, con c@mest 0 actitudes
descalificadoras que muestran la falta de sergdlilio informacion social que

todavia persiste ennuestros dias

Un 45% que sod0 padres, madreslo que muestra como una cifra considerable,
estos padres de familia refieren que@hsumo de alcohoho necesariamente se
da por la discapacidad del hijo, pero sin embasgonefactor que motivo en cierto

punto de sus vidas a la ingesta de alcohol.
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CUADRO No. 11: RESULTADOS DE LAS EVALUACIONES APLIC ADAS
A LOS PADRES DE NINOS CON DISCAPACIDAD, EN LAS EDADES
COMPRENDIDAS DE 7 A 12 ANOS “DUELO Y CONSECUENCIAS

PSICOSOCIALES”

EDAD DUELO 28,57
DEPRESION 14,29
ANSIEDAD 3 21,43
DISCRIMINACION
SOCIAL 12 85,71
7A 12 ANOS PROBLEMAS
ECONOMICOS 6 42,86
PROGLEMAS
CONYUGALES 6 42,86
PROBLEMAS DE FAMILA 2 14,29
CONSUMO DE ALCOHOL | 2 14,29
TOTAL 14

Fuente: Centro de Educacion Especial “Despertar de losefesj

Elaborado por: Verénica Vera y Mauricio Nufez
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ANALISIS E INTERPRETACION

En esta presentacion podemos evidenciar que eXigtgradres que tienen hijos
con discapacidad, en el que se observa un 28.574d{4s) que atraviesan por un
proceso de duelo. En cuanto a las consecuenersi@sgciales, se demuestra un
85.75% (12 padres respectivamente), que atravigsdolemas de discriminacion

social, siendo esta una de las principales conse@ge psicosociales que

sobresale en este grupo, seguida por problema®mors y conyugales ya que

existe un 42.86% (6 padres), de igual manera vamgsorcentaje de 21.43% (3

padres), que padecen de ansiedad, y por ultimepaedion, los problemas de
familia y el consumo de alcohol son las de menocgrdaje ya que se evidencia
un 14% (2 padres) que atraviesan por estas ciiEueias.
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CUADRO No. 12: RESULTADOS DE LAS EVALUACIONES APLIC ADAS
A LOS PADRES DE NINOS CON DISCAPACIDAD, EN LAS EDADES
COMPRENDIDAS DE 13 A 18 ANOS “DUELO Y CONSECUENCIAS
PSICOSOCIALES”

EDAD

DUELO

13 A 18 ANOS

DEPRESION

ANSIEDAD

33.33

DISCRIMINACION
SOCIAL

100

PROBLEMAS
ECONOMICOS

33.33

PROBLEMAS
CONYUGALES

PROBLEMAS DE
FAMILA

CONSUMO DE
ALCOHOL

33.33

TOTAL

3

Fuente: Centro de Educacion Especial “Despertar de losefes)

Elaborado por: Verdnica Vera y Mauricio Nufiez

Duelo Y Consecuecias Psicosociales En Padres De Ninos
Con Discapacidad De 13 A 18 Airos
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ANALISIS E INTERPRETACION

En esta presentacion podemos evidenciar que exdgtadres que tienen hijos con
discapacidad, en el cual se demuestra un 100%adBeg), que atraviesan
problemas de discriminacion social, siendo esta u®a las principales

consecuencias psicosociales que sobresale enregi® geguida por problemas
economicos y conyugales, consumo de alcohol y @adies/a que existe un

33.33% (1 padre respectivamente), siendo una @ifingiderable en quienes se ve
un deterioro es sus estilos de vida, en cuantiualo, depresion y problemas
familiares no se obtuvo porcentajes ya que la egalbs hijos discapacitados es

de 13 a 18 afos siendo este un factor por el ogglddres se han adaptado.
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CUADRO No. 13: EDAD DE LOS NINOS CON DISCAPACIDAD, EN LA
QUE LOS PADRES SON MAS BULNERABLES A PRESENTAR DUELO
Y CONSECUENCIAS PSICOSOCIALES.

DUELO Y CONSECUENCIAS PSICOSOCIALES
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ANALISIS E INTERPRETACION

En el siguiente grafico analizaremos que edad ds laayor vulnerabilidad, en el
proceso de duelo y de las consecuencias psicose@alas que estdn expuestos
los padres (39 padres, madres), de nifios con disickgal.

Duelo: podemos evidenciar que la edad de mayor vulnedakilien el proceso
duelo es la comprendida de 1 a 6 afos, ya quesaxistt5.45%, seguida por los
padres de nifios de 7 a 12 afios ya que represemtad.bi’% de poblacion que

atraviesan por un duelo,

Depresioén: De igual manera sobresalen los padres que tierfi@s die 1 a 6 afios
de edad ya que se muestra un 45.45%, seguida [der.29% que representa a
padres de nifios de 7 a 13 afios, en ambos casds, (dapresion) no existen
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padres de nifios de 13 a 18 afios de edad, queeatravpor esta problemética ya
gue la edad de sus hijos a sido un factor queyeaflen el bienestar de los

progenitores.

Ansiedad: Existe un 54.55% de padres que tienen problemasardgedad
sobresaliendo los que poseen hijos en las edadésadé afios, seguido por los
padres de 13 a 18 afios de edad ya que existe 38233y por ultimo tenemos a
los padres de nifios de 7 a 12 afos de edad coh 4/8042.

Discriminacién social: En cuanto a esta consecuencia psicosocial sobmndsale
padres de nifios en las edades de 13 a 18 afioseyaxipgie el 100% de la
poblacidon encuestada, seguida por el 87.71% quespmnde a las edades de 7 a
13afos y por ultimo encontramos a los padres desrdé 1 a 6 afios de edad ya
gue se evidencia un 81.83%.

Problemas econdémicosExiste un 72.73% de padres de nifios con discamhcida
gue atraviesan por problemas econdmicos siendaldomayor riesgo quienes
tienen hijos en edades comprendidas de 1 a 6 déagual manera encontramos
un 42.86% en las edades de 7 a 12 afios y por ultm®3.33% en padres con
hijos de 13 a 18 afios de edad.

Problemas de pareja:Podemos evidenciar que la edad de mayor vulnedadili

para que exista problemas conyugales es la conideedé 1 a 6 afios, ya que
existe un 54.55%, seguida por los padres de nifeo¥ cd 12 afos ya que
representan un 42.86% y un 33.33% en las edadE3 @d8 afos.

Problemas familiares: Podemos evidenciar que los padres de nifios con
discapacidad que estan expuestos a un detericsaserelaciones familiares es la
comprendida entre 1 a 6 afios ya que existe un Z2dé8la poblacién, de igual
manera se evidencia que el 14.29% de la poblaciénestada es la comprendida

en las edades de 62 12 afios.

70



Problemas de alcoholEsta es una de las consecuencias psicosociales eué
los padres refieren que no consumen alcohol ponaeimiento de un hijo
discapacitado, ya que la ingesta lo hacen de maueial, sin embargo de una
manera poco frecuente lo hacen al recordar a gus $in que exista un consumo
perjudicial. Es por ello que encontramos un 45.4%% 6 afos), un 14.29% (7 a
12 afios), y un 33.33% (13 a 18 afios), de la pdblaencuestada que consumen

alcohol

Podemos denotar que los padres que tienen hijodisoapacidad son vulnerables a
atravesar por un duelo y por ciertas consecuepsiassociales, principalmente la
discriminacion social que es una de las que sderesm los padres encuestados
seguida por una depresion, ansiedad problemas gal®g) econdmicos, consumo
de alcohol y problemas familiares en el orden éstadn, cabe recalcar que las
edad en la que los padres son mas vulnerabledeslla 6 afios, ya que a esta edad
los padres se ven més afectados.

4.2 COMPROBACION DE HIPOTESIS

A través de la aplicacion de instrumentos y reastipsicologicos se obtuvo

resultados importantes para el analisis de la trgagson.

Al aplicar los test de Depresion y ansiedad de Z&fS), pudimos comprobar la
hipdtesis, ya que los resultados de los test Yo&ewacion muestran que el 13%
de los padres y madres sufren de depresion modeshd®% depresion leve,
mientras que el 69% presenta un nivel de depres@mal, en cuanto a la
ansiedad El 59 %, muestran un nivel de ansiedachalprEl 28% presentan

ansiedad leve, Es asi como el 13% muestran axsied@erada

El cuestionario fue escogido para comprobar sipadres y madres tienen

consecuencias psicosociales, una vez realizatEbldacion correspondiente se
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deduce que el 44% no presentan duelo, mientras eju@6% muestran la
existencia de duelo en la actualidad y el 20 %tiéxikielo en etapas anteriores de
su vida. En cuanto a la discriminacion social pooermbservar que el 85% de
padres y madres tienen problemas de discriminaoi@ntras que un 15% no han
tenido conflictos de discriminaciéon. En los probésmecondmicos se ven
afectados el 57% de padres y madres, mientras QuE% no atraviesan
problemas de esta indole. Un 54% de padres y ma#Balan que no atraviesan
dificultades de pareja, y un 46% de la poblaciéouestada, demuestran la
existencia de problemas conyugales. Un 69% de padmadres no muestran
problemas de este tipo mientras que el 31% de Mblapdén encuestada
demuestran que consumen alcohol de forma socialopo parte el 17% de
padres y madres segun la encuesta atraviesan gaemas de familia y un 83%

no presentan ningun problema familiar.

Se concluye que el nacimiento de un nifio con daudpd si causa efectos
psicosociales tanto positivos como negativos cobmrdo asi la hipotesis.
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CAPITULO V

5.1 CONCLUSIONES

Luego de haber realizado el presente trabajo sgwenque:

1. De los 39 padres encuestados en el centro “Despiertis Angeles”, el 64%
(14 padres, madres) muestran la existencia de ,durl§36%),ocho padres
muestra que existié un duelo en etapas anteri@esid/ida, por ultimo hubo
una cantidad de diecisiete padres de nifios caaphsidad equivalente a un
(44%), de la poblacion encuestada en los cualesgee evidencio un estado

de duelo

2. A Se aplicé la escala de autoevaluacion para ledas y depresion de Zung
(SDS), Encontramos un 23% (5 padres, madres), ¢@awiesan por una
depresion moderada ,el (18%) leve, mientras queuen 69% (27 padres,
madres), no tienen depresion, en la escala dealtaeion para la Ansiedad
de Zung, se comprob6 que el 28% (11 padres), afanipor una ansiedad
leve, un 13% (5 padres), ansiedad moderada, ensagasos esta ansiedad se
da por una excesiva preocupacion del bienestahipel el 59% (23 padres,

madres), no atraviesan por ansiedad.

3. Mediante la elaboracion de un Cuestionario y Entaugara comprobar si hubo
Consecuencias Psicosociales por el nacimiento deijancon discapacidad,
encontramos que el 85% (33 padres, madres), sptreruna discriminacion
social Mientras que un 15% (6 padres. madres),amoshfrido ningun tipo de
discriminacion. Por su parte un 57% (23 padres,resadtienen problemas
econdémicos, un 43% (16 padres), los cuales no leaida problemas
econdémicos.Por el nacimiento del hijo discapacitatcontramos que un 54%
(19 padres, madres), atraviesan por problemas gaisal De igual manera se
encontré que un 17% (7 padres, madres), atravipearproblemas con sus
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familias de origen, Se encontr6 un 31% (13 padpsgnes ingieren alcohol
por la discapacidad de su hijo, y por las distim@ssecuencias psicosociales
gue trae consigo el nifio.

4. Podemos decir que las edades de mayor vulnerabipdea los padres que
tienen hijos/as discapacitados/as, son las compl@hentre 1 a 6 afos de
edad.

5. Una de las mayores consecuencias psicosocialeglpuacimiento del hijo
discapacitado es la “Discriminaciéon Social” ya dwgy un total de 85% que
representa a treinta y tres padres que tienerpesiddema sin existir un rango
de edad especifico.

5.2 RECOMENDACIONES

1. Es necesario que el pediatra y los demas profdemiraervinientes puedan
sostener y acompafar a estas familias desde el momel diagndstico, que
tengan acceso a una formacion elemental en duedolepu capacite para
proporcionar cuidados basicos a los dolientes raalos factores de riesgo, y
detectar a las personas con duelo complicado watk&s a un servicio
especializado comprender y explorar sus necesidadesesta forma actuar
tempranamente, y detectar a las familias mas ralites, para que estas

reciban la ayuda adecuada

2. Favorecer una conexiéon con el nifio que hay detda dtiqueta diagndstica

gue los lleve a vincularse con sus aspectos sanos.
3. Evitar que el nifio con discapacidad funcione cohespor donde circula la
vida familiar a fin de posibilitar el crecimiento desarrollo de todos los

miembros.
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4. Favorecer que establezcan redes sociales de sestém;ellas, que integren

grupos de padres o de hermanos que atraviesanigitea similares.

5. Las autoridades de la Universidad Nacional De Chnan ampliar el
material bibliografico con la tematica relacionadiaduelo y las consecuencias
psicosociales de padres con nifios, nifias con dischgul, esto facilitara a los

estudiantes sus investigaciones.
6. La preocupacion por el tratamiento debe ser dd igysortancia tanto para

los nifios con discapacidad como para los padregugaellos son parte

fundamental para el desarrollo psicoevolutivo digbn

75



5.3 Bibliografia

1. Angels Ponce Rivas (2008) obtenido de: libro “Ddreéa a Padres.”

2. Benito Lopez Maria Angeles. Ntervencion sistémiedaanilias con nifios con
sindrome de down: relaciones entre hermano.

3. Bourgeois M.L. (1996). Luto. Patologia clinica. fis@ de la universidad de
Francia.

4. CORPORACION SINDROME DE DOWN. El nacimiento de uificn con
sindrome de Down: el proceso de comunicacion idgindstico. En: Avances.
Bogota. 1998.

5. CORPORACION SINDROME DE DOWN. Aspectos que debemetse en
cuenta al comunicar el diagnostico En: Avancegdin 1995.

6. Davila Balsera Pauli, Luis Naya Garmendia y Asiaudurika Arrondo. Las
personas con discapacidad, el derecho a la educatadConvencion sobre los
Derechos del Nifio en América Latina. Obtenido deviRa Latinoamericana
de Educacion Inclusiva.

7. Eduardo Cosacov. Diccionario de términos técnietadPsicologia Editorial
Brujas. Tercera edicion.

8. Erick Lindemnan (1944). La sintomatologia y el dolagudo. American
Journal of Psychiatry.

9. Freud S. (1915). Duelo y Melancolia. En: Freudre®ltompletas. Vol. 11 Ed.
Orbis Barcelona.

10. Juan David Vallejo Martinez. DUELO DE LOS PADRES AR EL
NACIMIENTO DE UN NINO CON DISCAPACIDAD Obtenido de:
http://www.iatreia.udea.edu.co/index.php/iatreiacta/viewFile/3805/3521.

11. Lepper M.R. (1988). La motivacion intrinseca y dstiuccion. Vol. Il
Procesos cognitivos y afectivos.

12. Lic.Ndfez Blanca. La familia con un hijo con disaailad: sus conflictos
vinculares. Arch.argent.pediatr 2003; 101(2)/attaspecial.

76



13. Las familias antes la discapacidad. Obtenido deyisRe Electrénica de
Psicologia Iztacala. Notas: Boletin Electronico twesestigacion de la
Asociacion Oaxaquefia de Psicologia A.C. Volumen 6.

14. http://vidayfamilia.univision.com/bebe/slideshowl2003-21/como-manejar-
bebe-enfermo-duelo Martinez 2005.

15. Martin Rodrigo R. (1997). La capacidadsanantedétduElaboracion del
duelo en profesionales de la salud 1995.

16. Martin R. (2002). Vivircuando el serquerido a maoerCharlassobre el
dueloconsultado en la red:
htpp:/www.sanitarioscristianos.com/img/pastorestguanarduelo.pdf

17. Martinez Fontanilles, A. M., y Rodriguez Vernal,(2010). Impacto familiar
de una escuela de padres de nifios con discapasiddedisan, 14(5), 618.

18. Martinez, V. (2001). Duelo de los padre ante eimento de un nifio con
discapacidad.

19. Meltzer Donald, Harris Martha (1990). Familia y aomdad. Ed. Spatia.

20. Nufnez, B. (2003). La familia con un hijo con disaaplad: sus conflictos
vinculares. Archivos argentinos de pediatria, 11(23-142.

21. Nufez, B. (2005). El vinculo fraterno cuando unoloe hermanos tiene
discapacidad. Siglo Cero: Revista Espafiola de paudad Intelectual, 36(4),
50-74.

22. Nufez, B. (Marzo 2010). El hijo adolescente cortajpsacidad en el seno de
la familia. El cisne, 235.

23. Nufez, B., y Rodriguez, L. (2005). Los hermanos mB¥sonas con
discapacidad: una asignatura pendiente. Buenos:Aksociacion AMAR -
Fundacion Telefonica.

24. Ponce Rivas (2007). De padres a padre. Ed. FEAPS.

25. Satir Virginia (1998). Relaciones humanas en ellemdamiliar. Ed. PAX.

Sexta edicidon Mexico.

77



5.4 ANEXOS
Universidad Nacional De Chimborazo

Carrera de Psicologia Clinica

Encuesta

Padre Madre
Edad del Nifio:
Numero de Hijo: Lugar que ocu pa el nifio:

Por favor responda a estas sencillas preguntas teniendo en cuenta su
opcion en este momento marcando una sola respuesta por cada pregunta.
Muchas gracias

1. Cuando pienso en mi hijo/a me surgen interrogantes tales como ¢ porque me ha pasado
esto? ¢ 0O que es lo que no he hecho bien?

Si No

PO U . .. e e e e e e e e e e

2. Me siento desdichado porque mi hijo no es un nifio sano
Si No
L0 ] 0 1 TP

3. Me siento incapaz de afrontar la situacién
Si No
PO U . .. e e e e e e e e e e e e e

4. Siento pena rechazo y coraje por la discapacidad de mi hijo /a
Si No
L0 ] 0 1 P,

5. En ocasiones me doy cuenta que fantaseo con el hijo/a que anhelaba tener
Si No
PO U . .. e e e e e e e e e e e e

6. Me cuesta relacionarme con algunas personas por miedo a que me discriminen.
Si No
L0 0 1 P
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7. He perdido el interés en mi familia, amigos y actividades fuera de casa
Si No
L0 0 1 PP,

8. Después del diagndstico de mi hijo he notado cambios en mi estado de animo
Si No

9. En los tres primeros meses después de recibir el diagnostico de la discapacidad de mi
hijo me sentia incapaz de realizar mis actividades habituales

Si No

L0 ] 0 1P,

10.Siento ganas de llorar, tristeza, ira. Cuando pienso en lo que ha significado el tener un
hijo con discapacidad

Si No

PO U .. e e e e e e

11.He podido aceptar la discapacidad de mi hijo?
Si No
0] 0 1P,

12.Me resulta doloroso traer a la memoria la forma en la que idealizaba a mi hijo antes de su
nacimiento

Si No

PO U .. e e e e e e e e

13.He sentido la necesidad de volver a tener un hijo?
Si No
PO U . .. e e e e e e e e
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Encuesta

Universidad Nacional De Chimborazo
Carrera de Psicologia Clinica

Por favor responda a estas sencillas preguntas teniendo en cuenta su opcién en este
momento marcando una sola respuesta por cada pregunta. Muchas gracias

1) Se ha sentido discriminado alguna vez por la dis
Si
No

2) Sefiale el campo en el cual se ha sentido discrim
a)

b)

c)

d)

e)

salud

)

9)

educativas

3) Cual le ha afectado mas y ¢ Por qué?

4) Con que frecuencia se siente rechazado/a de su ¢

a)
b)
c)

5) Se ha visto afectada su economia por la condicio

capacidad de su hijo

inado

Familiar

Pareja

Laboral
Deportivo

Medico

Religioso
Entidades

irculo social y ¢por qué?

Siempre

a menudo

rara vez

Si

No

6) Como considera su condicion econdémica en la actu

a)

) -
)
d)

n de su hijo/a ¢ por qué?

alidad ¢, por qué?

muy buena
buena
regular
mala

atencion
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7) Con que frecuencia tiene usted dificultad para m  anejar sus recursos e ingresos
épor qué?

a) muy buena
b) D buena

C) regular

d) mala

8) Como considera su relacién de pareja ¢ por qué?

a) muy buena
b) D buena

C) regular

d) mala

9) Considera que a partir del nacimiento de su hijo/a se ha visto afectada su
relacion de pareja ¢ por qué ?

si ]
No D

10) Consume usted bebidas alcohélicas y con qué fr  ecuencia lo hace

a) siempre

b) a menudo
j—

c) rara vez

d) nunca

11) Considera que su consumo de alcohol se ha increment  ado en el transcurso de
los dltimos afios, ¢Por qué ?

Si

No

12) Desde el nacimiento de su hijo ha sentido que s u familia

a) se aislé
b) se unié
C) lo tomo como una

eventualidad sin importancia
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13) Con que frecuencia busca usted el contacto con miembros de su familia, ¢,Por
qué?

a) Siempre

b) a menudo

C) rara vez

d) nunca

14) Se siente capaz de organizar su entorno segun sus deseos y necesidades

¢Por qué?

a) Siempre
b) L a menudo
C) rara vez
d) nunca
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ESCALA DE AUTOEVALUACION PARA LA DEPRESION DE ZUNG (SDS)

Nunca A Con Siempre
. bastante .
o Casi o casi puntos
Nunca | veces frecuencia | Siempre
1 Me siento abatido y melancélico.
2 Por las mafianas es cuando me
siento mejor.
3 Tengo acceso de llanto o ganas de
llorar.
4 Duermo mal.
5 Tengo tanto apetito como antes.
6 AUn me atraen las personas de
sexo opuesto.
7 Noto que estoy perdiendo peso.
8 Tengo trastornos intestinales y
estrefiimiento.
9 Me late el corazén mas a prisa que
de costumbre.
10 Me canso sin motivo.
11 Tengo la mente tan clara como
antes.
Hago las cosas con la misma
12 o
facilidad que antes.
13 Me siento nervioso(a) y no puedo
estarme quieto.
14 Tengo esperanza en el futuro.
15 Estoy mas irritable que antes.
16 Me es facil tomar decisiones.
17 Me siento Util y necesario.
18 Me satisface mi vida actual.
19 Creo que los demas estarian mejor
si yo muriera.
20 Disfruto de las mismas cosas que

antes.

TOTAL DE PUNTOS
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ESCALA DE AUTOEVALUACION PARA LA DEPRESION DE ZUNG (SDS)

Nunca A bacs:tc;:lrl]wte Siempre
o Casi o casi puntos
Nunca | veces frecuencia | Siempre
1 Me siento abatido y melancélico. 1 2 3 4
2 Por las mafianas es cuando me 4 3 2 1
siento mejor.
3 Tengo acceso de llanto o ganas de 1 2 3 4
llorar.
4 Duermo mal. 1 2 3 4
5 Tengo tanto apetito como antes. 4 3 2 1
6 AUn me atraen las personas de 4 3 2 1
sexo opuesto.
7 Noto que estoy perdiendo peso. 1 2 3 4
8 Tengo trastorp.os. intestinales y 1 2 3 4
estrefiimiento.
9 Me late el corazén mas a prisa que 1 2 3 4
de costumbre.
10 Me canso sin motivo. 1 2 3 4
11 Tengo la mente tan clara como 4 3 2 1
antes.
12 Hago Ia.s.cosas con la misma 4 3 2 1
facilidad que antes.
13 Me siento nerwoso(e}) y no puedo 1 2 3 4
estarme quieto.
14 Tengo esperanza en el futuro. 4 3 2 1
15 Estoy mas irritable que antes. 1 2 3 4
16 Me es facil tomar decisiones. 4 3 2 1
17 Me siento Util y necesario. 4 3 2 1
18 Me satisface mi vida actual. 4 3 2 1
19 Creo que Ios demas_ estarian mejor 1 2 3 4
si yo muriera.
20 Disfruto de las mismas cosas que 4 3 2 1

antes.

TOTAL DE PUNTOS
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ESCALA DE AUTOEVALUACION PARA LA ANSIEDAD

Nunca A Con Siempre
. bastante -
o Casi o casi puntos
veces . i
Nunca frecuencia | Si€mpre
1 Me siento mas nervioso(a) y ansioso(a)
que de costumbre.
2 Me siento con temor sin razén.
3 Despierto con facilidad o siento panico.
4 Me siento como si fuera a reventar y
partirme en pedazos.
5 Siento que todo esté bien y que nada
malo puede suceder
6 Me tiemblan las manos y las piernas.
7 Me mortifican los dolores de la cabeza,
cuello o cintura.
8 Me siento débil y me canso facilmente.
9 Me siento tranquilo(a) y puedo
permanecer en calma facilmente.
10 Puedo sentir que me late muy rapido el
corazon.
11 Sufro de mareos.
12 Sufro de desmayos o siento que me voy
a desmayar.
13 Puedo inspirar y expirar facilmente
14 Se me adormecen o me hincan los
dedos de las manos y pies.
15 Sufro de molestias estomacales o
indigestion.
16 Orino con mucha frecuencia.
17 Generalmente mis manos estan sacas y
calientes.
18 Siento bochornos.
19 Me quedo dormido con facilidad y
descanso durante la noche
20 Tengo pesadillas.

TOTAL DE PUNTOS
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ESCALA DE AUTOEVALUACION PARA LA ANSIEDAD

Con .
Nunca A bastante Siempre
o Casi 0 casi puntos
Nunca veces . siempre
frecuencia
1 Me mas nervioso(a) y ansioso(a) que de 1 2 3 4
costumbre.
2 Me siento con temor sin razén. 1 2 3 4
3 Despierto con facilidad o siento panico. 1 2 3 4
4 Me siento como si fuera a reventar y 1 5 3 4
partirme en pedazos.
Siento que todo esté bien y que nada malo
5 puede suceder 4 3 2 1
6 Me tiemblan las manos y las piernas. 1 2 3 4
7 Me mortifican los dolqres de la cabeza, 1 5 3 4
cuello o cintura.
8 Me siento débil y me canso facilmente. 1 2 3 4
Me siento tranquilo(a) y puedo permanecer
9 2! 4 3 2 1
en calma facilmente.
Puedo sentir que me late muy rapido el
10 corazon. L 2 3 4
11 Sufro de mareos. 1 2 3 4
12 Sufro de desmayos o siento que me voy a 1 5 3 4
desmayar.
13 Puedo inspirar y expirar facilmente 4 3 2 1
14 Se me adormecen o me hln_can los dedos 1 5 3 4
de las manos y pies.
Sufro de molestias estomacales o
15 indigestion. 1 2 3 4
16 Orino con mucha frecuencia. 1 2 3 4
Generalmente mis manos estan sacas y
e calientes. 4 3 2 L
18 Siento bochornos. 1 2 3 4
19 Me quedo dormido con facilidad y 4 3 5 1
descanso durante la noche
20 Tengo pesadillas. 1 2 3 4

TOTAL DE PUNTOS
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