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Resumen

En América Latina existen aproximadamente 85 millones de personas con discapacidad; por lo
menos 3 millones se encuentran en los 7 paises que componen el Istmo Centroamericano.
Probablemente, mas de un cuarto de la poblacion total de la Region se encuentre afectada
directa o indirectamente por la discapacidad de familiares, amistades o miembros de la
comunidad. La situacion de las personas con discapacidad se caracteriza por extrema pobreza,
tasa elevada de desempleo, acceso limitado a los servicios publicos de educacion, atencion
médica, vivienda, transporte, legales y otros; en general, su posicion social y cultural es
marginada y de aislamiento. En Nicaragua, de acuerdo con la ENDIS del 2003, el 10.3 % de la
poblacion tiene algun tipo de discapacidad. De ellas, alrededor de 230,000 son nifios/as y
jovenes menores de 18 afios.

El presente estudio es sobre los patrones de crianza que prevalecen a lo interno de los hogares
de nifias y nifios con discapacidad que acuden al Centro de Educacion Temprana de Los Pipitos
en Ciudad Sandino, municipio de Managua. El objetivo es valorar en qué medida éstos
constituyen factores facilitadores u obstaculizadores en la optimizacién de su desarrollo para su
integracion social exitosa. Los objetivos especificos son: Describir las condiciones
socioeconomicas y culturales de las familias; Identificar el concepto de discapacidad que tienen
las familias; Evaluar la informacién que tiene la familia acerca de la discapacidad de su hija o
hijo y Conocer las pautas de crianza implementadas por las familias con nifias y nifios con
discapacidad.

Entre los principales resultados encontramos que: Las condiciones socioeconémicas de la
mayoria de las participantes es de pobreza, tienen bajo nivel académico, la tercera parte son
madres solteras, su principal ocupacién es ama de casa. aproximadamente dos tercios de las
participantes del estudio definen la discapacidad de sus hijas e hijos como una condicién que
limita el desarrollo de actividades cotidianas, lo que los hace diferente a “los nifios normales”; en
cambio un tercio la define como una condicién que les exige mucho esfuerzo y disciplina para
alcanzar las metas propuestas; la mayoria de las familias participantes en el estudio tienen
amplios conocimientos acerca del tipo de discapacidad de sus hijas/os y de su grado de
afectacion, esto les permite definir las pautas de crianza a implementar para lograr la
optimizacion de su desarrollo; existe muy poca informacion acerca de las causas que dieron
origen a esa discapacidad, lo que genera una serie de hipéGtesis y temores acerca de la
posibilidad de que puedan tener mas hijos/as en esas condiciones. Prevalecen dos tipos de
familia y de crianza: i) familias permisivas con mucha calidez, es decir que ejercen poco control
sobre los cuidados, la conducta y la educacion de los hijos, que resultan ser permisivas acerca
de su comportamiento y con mucho afecto y aprobacion con sus de sus hijas e hijos, fomentan
valores de respeto, solidaridad, ii) un segundo tipo de familias con autoridad, es decir las que
ejercen mucho control sobre los cuidados y la educacién de los hijos e hijas y mucha calidez,
fomentan confianza en si mismo, respeto, perseverancia, solidaridad, auto-reconocimiento. Las
acciones que realizan en su mayoria son llevadas a cabo principalmente por las madres de
familia, las que conducen a la busqueda de respuestas a las necesidades de sus hijas e hijos
mediante su incorporacion a las actividades cotidianas dentro del hogar, la escuela y del
entorno inmediato como es su relacion con los vecinos. Ademas, se esfuerzan por incorporarlos
a los grupos de interés organizados por Los Pipitos como arte, manualidades, computacion,
deporte y reforzamiento escolar; al analizar los resultados encontrados por este estudio se
observa que los patrones de crianza que prevalecen favorecen el desarrollo de las nifias y los
nifos con discapacidad; la estructura familiar, muchas veces es modificada ante el nacimiento
de un hijo/a con discapacidad, el padre comunmente abandona el hogar, la madre debe trabajar
para sostener a su/s hijo/s y en estos casos es la abuela materna la que asume la crianza del
niflo/a con discapacidad. Cuando la figura paterna estd presente en el hogar, se definen
claramente los roles: la madre se ocupa de todo lo relacionado con el cuidado de este hijo y el
padre es proveedor de recursos econémicos.



I. INTRODUCCION

En América Latina existen aproximadamente 85 millones de personas con discapacidad;
por lo menos 3 millones se encuentran en los 7 paises que componen el Istmo
Centroamericano; esa cifra es superior a la poblacién de algunos paises de la Region.
Probablemente, mas de un cuarto de la poblacion total de la Region se encuentre afectada
directa o indirectamente por la discapacidad de familiares, amistades o miembros de la
comunidad. La situacion de las personas con discapacidad se caracteriza por extrema
pobreza, tasa elevada de desempleo, acceso limitado a los servicios publicos de
educacion, atencién médica, vivienda, transporte, legales y otros; en general, su posicién
social y cultural es marginada y de aislamiento’. En Nicaragua, de acuerdo con la
Encuesta Nicaraguiense para Personas con Discapacidad (ENDIS) del 2003, el 10.3 % de
la poblacién tiene algun tipo de discapacidad. De ellas, alrededor de 230,000 son nifios/as
y jévenes menores de 18 afios. La incidencia de la discapacidad es mas alta en el area
rural, lo que se atribuye a los mayores niveles de pobreza que existen en este sector y el

menor acceso a los servicios de salud publicos?.

La causa mas poderosa reside en las condiciones sociales en las que viven y trabajan las
personas, conocidas como determinantes sociales de la salud, los que reflejan la posicién
de la gente en la escala social, econémica y de poder. Se ha comprobado que la mayor
parte de la carga mundial de morbilidad y el grueso de las inequidades en materia de

salud son debido a los determinantes sociales.?

La calidad de vida de las nifias y nifios con discapacidad esta determinada por diversos
factores econdmicos, medioambientales, sociales, culturales, religiosos. Los patrones de
crianza o representaciones sociales implementadas por sus familias en el proceso de
socializacion y cuido juegan un papel importante en su calidad de vida presente y futura.
La influencia positiva 0 negativa que causa “el rechazo o la sobreproteccién que
experimentan los niflos en el hogar” sobre el desarrollo social de las niflas y nifios con

discapacidad tiene una influencia de causa efecto en el desarrollo de procesos de




socializacion en el hogar y aquellos desarrollados en otros espacios sociales, concibiendo

una “responsabilidad directa de los padres sobre el éxito de la socializaciéon”.

El estudio es sobre los patrones de crianza que prevalecen a lo interno de los hogares de
nifias y nifios con discapacidad que acuden al Centro de Educacion Temprana de la
Asociacion de padres de familia con hijos discapacitados Los Pipitos en Ciudad Sandino,
municipio de Managua, realizado de enero a febrero de 2011. El objetivo es valorar en qué
medida éstos constituyen factores facilitadores u obstaculizadores en la optimizacién de su

desarrollo para su integracion social exitosa.
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I. ANTECEDENTES

En un estudio realizado en Colombia en el 2008, sobre representaciones sociales de la
comunidad educativa como facilitadoras u obstaculizadoras del proceso de socializacién
de nifios discapacitados integrados al aula regular, encontraron que la representacion
social de los docentes frente al proceso de socializacién de los nifios con limitacién
cognitiva en proceso de integracién escolar al aula regular se conforma a partir de seis
componentes representacionales: i) el proceso de socializacion de nifios discapacitados, ii)
papel de los padres en el desarrollo social, iii) papel del docente en el desarrollo social, iv)
papel de la integracion escolar en el desarrollo social, v) papel de los compafieros en el
desarrollo social y vi) caracteristicas del nifio que facilitan el desarrollo social.’

En el segundo componente — vinculado directamente con el objetivo del estudio-, se
encontré6 que son factores importantes: la influencia positiva o negativa que causa “el
rechazo o la sobreproteccion que experimentan los nifios en el hogar” sobre el desarrollo
social de los nifios con limitacion cognitiva; se conceptia una influencia causa efecto del
desarrollo de procesos de socializacion en el hogar y aquellos desarrollados en el colegio,
concibiendo una “responsabilidad directa de los padres sobre el éxito de la socializacion”
en el contexto educativo; se parte de modelos conceptuales que apoyan la teoria de que
“al nifio en integracion se le debe hacer sentir importante”, “Util”, “como si fuera uno mas
del nacleo familiar”, asociando al nifio al estereotipo de que la discapacidad genera
diferencia de los demas nifios y a modelos de expectativas frustradas de los padres;
algunos padres dejan todo en manos del docente con el estereotipo “proveedor
responsable” de la educacion de los nifios en la escuela para que lleguen “educados” a la
casa,; que no hay que dejar a los nifios abandonados y eso va en el interés de los padres”,
asociando patrones de informacion acerca de la familia como red de apoyo y afectos
positivos o0 negativos de los padres hacia los nifios con limitacion cognitiva y lo mas
importante dentro de la familia para desarrollar la socializacién del nifio “es el dialogo y la
afectividad”, los aspectos valorativos y afectivos de los vinculos familiares se consideran
elemento fundamental para el adecuado desarrollo de los procesos de socializacion en el

nifio en integracién escolar.*




Otro resultado de gran relevancia de este estudio es que “los padres prefieren ser flexibles
en el establecimiento de las pautas de crianza, por considerar que sus hijos no lograran

entenderlas”.

Un estudio realizado en Nicaragua en el 2006, sobre “la participacion, un derecho de
Nifias, Nifios y Adolescentes, con Discapacidad” concluye que los principales obstaculos
para la participacion identificados por los diferentes actores consultados (padres,
docentes, profesionales) son: sobreproteccion, maltrato, falta de apoyo, rechazo,
desconfianza en el potencial de desarrollo, temores de los padres. Los obstaculos
identificados estan relacionados principalmente con actitudes y prejuicios que denotan la
falta de informacion que existe sobre el tema de la discapacidad, visto como una condicion
humana y no como una enfermedad, en el analisis se expresan ademas otras limitantes de
orden fisico arquitectdnico, econémico y material. En los estilos de crianza se identifican el
extremo de la sobreproteccion por un lado y el extremo de la explotacién por otro. La
crianza que promueve la potenciacion del desarrollo queda indiferenciada, por lo que se
recomienda como un elemento importante estimular con las familias patrones de crianza

saludables desde una perspectiva reflexiva y vivencial.’

De acuerdo con la Encuesta Nicaraglense para Personas con Discapacidad (ENDIS)
realizada en el 2003, el 10.3 % de la poblacion tiene algun tipo de discapacidad. Lo que
representa 600 mil personas. De ellas, alrededor de 230,000 son nifios/as y jovenes

menores de 18 afios.

El informe de la ENDIS indica que el 3,3 % son nifias y nifios entre 2 y 6 afios y que
tienen dificultades en el habla, la comprension y la funcién de caminar. Otros hallazgos de
esta encuesta son: entre las personas con discapacidad el 75 por ciento del problema es
de movilidad seguido de problemas para la comprension el aprendizaje y comunicacion; el
50 % de las personas con discapacidad tienen problemas para realizar de manera
independiente sus quehaceres domésticos y un 28 por ciento para relacionarse con otras

personas; el 47 por ciento de las discapacidades son catalogados como graves o




completas; cada persona con discapacidad grave requiere de un cuido diario de 12 horas.

Esta tarea recae casi de manera exclusiva en las mujeres.

Otro estudio mas reciente, realizado de enero a febrero de 2011 por la Federacion de
Organizaciones de personas con discapacidad (FECONORI), revela importantes datos

"6 Entre los

alrededor de la “violencia intrafamiliar y sexual en personas con discapacidad
datos mas relevante se destaca que el 97.7% del total de las personas encuestadas en
todo el pais, sufren violencia activa, en el caso especifico de Los Pipitos, la cifra es de
99.1%. Para este mismo grupo se encontré que el 5.8% de personas con discapacidad
intelectual sufre o ha sufrido abuso sexual. La violencia fisica afecta mas a las personas
con discapacidad fisico — motora e intelectual, a 2 de cada 5. Siendo més grave en las

personas con discapacidad intelectual, 3 de cada 10 sufre o ha sufrido violencia fisica.

Las principales personas que ejercen violencia fisica resultaron ser las madres, esto se
explica por el hecho que la responsabilidad del cuidado de los hijos/as con discapacidad
es precisamente de las madres. El estudio revela que las principales formas de violencia
intrafamiliar que sufren o han sufrido las personas encuestadas son: violencia econémica
(90.6%), fisica (37%) y violencia sexual (12.3%). El estudio fue realizado a nivel nacional,
incluyendo al municipio de Ciudad Sandino para la aplicaciéon de las encuestas y de los
grupos focales realizados.

Otro antecedente importante relacionado con el tema de esta tesis es la implementacién
del Programa de Atencién Integral a la Nifiez (PAININ) a través del Ministerio de la Familia
Adolescencia y Nifiez de Nicaragua (MIFAN). Desde el afio 2000, el PAININ ha prestado
servicios a través de dos modalidades: (i) la institucional, en Centros Infantiles
Comunitarios (CICO); y (ii) la itinerante, en Casas Base Comunitarias (CBC) y Casas
Familiares (CF). Los servicios de atencion se prestan siguiendo la Guia Técnica que
estandariza los protocolos de: (i) estimulacion temprana para el grupo de 0-3 afios; (ii)
educacion preescolar para el grupo de 4 a 6 afios; (iii) promocion de la salud y nutricion de
los nifios apegados a las normas del MINSA, a través del protocolo de Vigilancia y

Promocion del crecimiento y Desarrollo (VPCD) y la verificacion del cumplimiento con el




esquema de vacunas; y (iv) la provisibn de una merienda como alimentacién
complementaria y de un suplemento de micronutrientes. Conforme a las politicas de
educacion inclusiva, el programa atiende a todos los nifios de las comunidades
matriculados por su familia, incluyendo nifios con necesidades educativas especiales. Las
educadoras y los técnicos estan formados para detectar nifios con alteraciones en el
desarrollo o discapacidad para atenderlos en el programa, prestar consejeria a sus
familias y/o referirlos en los casos que requieren de rehabilitacion. Finalmente, las
educadoras y técnicos prestan consejeria periddica a los padres y madres de familia en
temas de pautas de crianza, prevencion del castigo fisico y maltrato psicoldgico, nutricion,
higiene, promocion del registro civil oportuno y salud reproductiva. Actualmente se esta
ejecutando la IV fase de este programa a través del Programa Amor.

——
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l1l. JUSTIFICACION

Sin lugar a duda, la discapacidad es un tema de salud publica, conocer los patrones de
crianza que prevalecen a lo interno de los hogares de niflas y nifios con discapacidad
permitirA entender en qué medida éstos constituyen factores facilitadores u

obstaculizadores en la optimizacion de su desarrollo para su integracion social exitosa.

A partir de los datos de la ENDIS, se estima que el Municipio de Ciudad Sandino tiene una
poblacién con discapacidad del 10.84%, es decir alrededor de 14,182 personas. De
acuerdo con esta encuesta, las niflas y nifios con discapacidad se encuentran distribuidas
asi:

- De 06-09 afos: hombres 2.8%, mujeres 2.1%, ambos sexos 4.9%.

- De 10-11 afos: hombres 1.7%, mujeres 1.0, ambos sexos 2.7%.

- De 12-16 afios: hombres 3.5%, mujeres 2.4%, ambos sexos 5.9%.

- De 17-18 afos: hombres 1.4%, mujeres 1.2%, ambos sexos 2.6%.

Es decir que el 9.5% de hombres de 6-18 afios y 6.6% de mujeres en ese mismo grupo
de edad para un total del 16.1%.

Como puede observarse, estos datos no incluyen a las nifias y los nifios menores de 6
afos. De manera que es posible calcular que alrededor de 2,283 son nifias y nifios dentro

de este grupo de edad.?

En Nicaragua no se cuenta con un estudio sobre patrones de crianza en nifias y nifios con
discapacidad, por lo que este estudio permite conocer si los patrones de crianza que se
aplican en los hogares de nifias y nifios con discapacidad facilitan u obstaculizan su
desarrollo para su integracion social. Los resultados podran ser Utiles para las familias con
hijas e hijos con discapacidad y para las organizaciones que trabajan con esta poblacion
vulnerable, pudiendo proporcionar datos que les permitan reorientar sus patrones de
crianza y al gobierno para la definicion de politicas, programas y planes de intervencion
gue contribuyan a mejorar la calidad de vida de estos nifios y nifias.




IV. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Las preguntas que guiaron el estudio son:

¢,Cuales son las condiciones socioecondmicas y culturales de las familias?

¢,Cudl es el concepto de discapacidad que tienen las familias con nifias y nifios con
discapacidad?

¢, Qué informacion tiene la familia acerca de la discapacidad de su hija o hijo?

¢, Cuales son los patrones de crianza implementados por las familias con nifias y nifios con

discapacidad.

La interrogante central del estudio es:
¢,Cudles son los patrones de crianza que prevalecen en los hogares de nifias y nifios con
discapacidad que acuden al Centro de Educacion Temprana de Los Pipitos de Ciudad

Sandino, Managua, Nicaragua. Enero — Febrero de 2011?




V. OBJETIVOS

5.1 OBJETIVO GENERAL:

Valorar los patrones de crianza que prevalecen en los hogares de nifias y nifios con
discapacidad que acuden al Centro de Educacion Temprana de Los Pipitos de Ciudad
Sandino, Managua, Nicaragua. Enero-Febrero de 2011.

5.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS:

1. Describir las condiciones socioecondmicas y culturales de las familias.

2. ldentificar el concepto de discapacidad que tienen las familias.

3. Evaluar lainformacion que tiene la familia acerca de la discapacidad de su hija o
hijo.

4. Conocer las pautas de crianza implementadas por las familias con nifias y niflos con

discapacidad.




VI. MARCO DE REFERENCIA

Socializacion

Somos seres biolégicos, nacemos, comemos, nos reproducimos, envejecemos y morimos;
paralelamente, somos seres culturales y experimentamos todos esos procesos por medio
y en una cultura particular. Como Kluckhohm (1951) nos explica en forma clara y precisa,
la naturaleza -o lo biolégico- no define al ser humano, mas bien esta estrechamente
interrelacionado con lo cultural: la cultura tiene su origen en la naturaleza humana y sus
formas estan restringidas tanto por la biologia del hombre como por las leyes naturales.
Somos producto de procesos de socializacién.’

La socializacion es el proceso por medio del cual las nifias y los nifios desarrollan hébitos,
habilidades, valores y motivos que los convierten en personas responsables y productos
de la sociedad. Este proceso de socializacion se origina y determina en el hogar.®

En la niflez y la adolescencia se inician dos procesos claves: la construccion de
identidades y proyectos de vida. Momento en el que resulta vital priorizar acciones que
posibiliten cambios en los patrones socioculturales de crianza para la igualdad y la
equidad entre los géneros, para re significar sus identidades, para la construccién de
proyectos de vida autbnomos.

Nifla o nifio: su significado

Mas alla del propio proceso de socializacién, es preciso analizar el concepto de nifio y
nifa. Los antropdlogos han realizado estudios en diversos contextos culturales
encontrando que en muchos de éstos no establecen vinculos entre la relacién sexual y la
concepcion; es decir, el embarazo de una mujer se explica como producto de que los
espiritus de sus antepasados familiares se introducian en su cuerpo, contribuyendo de
manera sustancial y casi exclusiva en la formacion de la criatura en el vientre. Esto tiene

distintas implicaciones, como en el tipo de descendencia o filiacion del grupo, asi los nifios
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son considerados solamente familia de la madre y no del progenitor, en correspondencia

con una filiacibn matrilineal; es decir, la familia del nifio es la familia de la madre.’

Estas nociones o percepciones sobre el embarazo y el origen de la vida explica el hecho
gue en sociedades como la nuestra, muchas veces la figura masculina responsabilice a la
madre por haber tenido una hija o hijo con discapacidad, o que provoca en gran cantidad
de casos que el padre abandone el hogar.

Otro elemento de analisis que se produce en el hogar al momento de nacer una hija o hijo
con discapacidad, es atribuirlo a designios divinos, a castigos o pruebas de Dios que
deben ser aceptadas con resignacion y consuelo.

Investigaciones de antropologia e historia han hecho significativos aportes que han
permitido avances importantes en el concepto de infancia y nifiez, se ha pasado de
considerarlo como una simple etapa o periodo “natural” -o biolégico- en el proceso del

crecimiento humano a considerarla una variable cultural. De manera que se ha planteado

gue dicha “etapa” esta condicionada por las concepciones sociales o culturales que
existan al respecto, por las tareas que se espera cumplan las nifias y los nifios o por los
comportamientos que se desea lleven a cabo los infantes. En otras palabras, la infancia, la
nifiez o la idea de lo que es un nifio son nociones que varian en las sociedades y en las
culturas, asi como en los diferentes momentos historicos. La infancia es socio

culturalmente variable, como afirma Ochoa.t

La Nifla o el nifio con discapacidad en la familia

Alo interno de la familia, la aparicion de la discapacidad se vive como un suceso negativo,
no deseado, desestabilizante, como un “duelo”. Es una situacion definida por algunos
como de gran crisis, equivalente a la pérdida de un ser querido que obliga a reconvertir las
formas de actuacién, reglas de funcionamiento y responsabilidad de la familia para

afrontar esa nueva contingencia.*?

11
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Ante esto, la familia debe organizarse para resolver el conjunto de necesidades y
demandas no esperadas, no so6lo de la persona con discapacidad, sino también de los
otros miembros que deben asimilar y comprender el nuevo escenario en el que han de

funcionar para promover el desarrollo, bienestar y estabilidad de todos.*?

La organizacion que cada familia emplee ante la llegada de una hija o hijo con
discapacidad estara determinada por la actitud de sus miembros frente a la discapacidad,;
del significado que tenga para su historia de vida tener una hija o hijo con discapacidad; de
las necesidades que tenga como padre, madre para poder educar a una hija o hijo con
discapacidad; de la forma como logren organizarse como pareja y como familia para
asumir la educacién y rehabilitacién de esa hija o de ese hijo.*

La manera como se implemente el desarrollo de la socializacién del nifio en el hogar,
determinara su comportamiento en otros ambitos. Pero esto, dependera en gran medida
de las representaciones sociales o los conocimientos que las familias tengan sobre la

discapacidad.

Con algunas expresiones propias de cada cultura, se ha observado que existen muchos
mitos alrededor de la crianza de nifias y niflos con discapacidad. Entre ellos que no
necesitan ser educados en normas de comportamiento, que no se les debe adjudicar
responsabilidades en el hogar, que se deben tratar como "especiales"”, que siempre seran
nifios y por eso se deben tratar como tales. Aqui, el concepto que la familia y la sociedad
tenga sobre la nifiez en general, ser& un factor mas que influya sobre esos mitos alrededor

de la crianza de las nifias y nifios con discapacidad.*?¥*?

Para la realizacién de este estudio, consideramos nifias y nifios a las personas menores
de 18 afios, de acuerdo a la convencion internacional de los derechos del nifio y al cédigo

de la nifiez de Nicaragua. **Y*

El concepto de discapacidad
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La discapacidad es una realidad humana que ha sido percibida de manera diferente en
diferentes periodos historicos y civilizaciones. La vision que se le ha dado a lo largo del
siglo XX estaba relacionada con una condicién o funcién que se considera deteriorada
respecto del estdndar general de un individuo o de su grupo. Su terminologia ha
evolucionado junto a su concepcion: de minusvalia, seres disminuidos a “personas con

discapacidad”.

Para efectos del conocimiento y manejo de términos uniformes utilizaremos las
definiciones técnicas que guiaran todo este trabajo y que son conceptos definidos por la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, conocida

como CIF.
Deficiencia: Es la anormalidad o pérdida de una estructura corporal o de una funcion
fisiologica que puede manifestarse en una desviacion significativa o pérdida completa de

la funcién.

Capacidad: Aptitud de un individuo para realizar una tarea o accion (refleja la habilidad

ajustada en funcion del ambiente del individuo).

Discapacidad: Es un término genérico que incluye deficiencias en la estructura y funciones

corporales, limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion, es el resultado
de la interaccion entre la condicion del individuo que posee una deficiencia y su entorno
social. Actualmente la discapacidad ya no se considera la mera consecuencia de una
deficiencia; el modelo social de la discapacidad enfatiza en que las barreras socio —
culturales para la participacién, es un factor vital que puede contribuir al establecimiento o

a la severidad de la discapacidad.

Tipos de familia y patrones de crianza

La familia influye en el desarrollo socio afectivo de la nifia o nifio ya que los modelos,

valores, normas, roles y habilidades se aprenden durante el periodo de la infancia, la cual

13

——
| —



esta relacionada con el manejo y resolucion de conflictos, las habilidades sociales y
adaptativas, con las conductas pro sociales y con la regulacion emocional, entre otras.
Aunqgue son multidimensionales los factores que afectan el desarrollo de las nifias y nifios,
es importante identificar la influencia de la familia y los estilos y pautas de crianza en el
desarrollo socio afectivo, ademas de identificar factores de riesgo y problemas de salud
mental en la infancia, tales como: la depresiéon infantil, agresividad, baja autoestima,

problemas en conductas adaptativas, entre otras.

Solis-Camara et al. (2007) definieron la crianza como las actitudes y comportamientos de
los padres y también realizaron investigaciones para establecer los factores que afectan la
participacion de los padres, identificando el bienestar subjetivo, las actitudes y las
expectativas sobre el desarrollo de la nifia y el nifio.

Las variables mas importantes que determinan el tipo de crianza son: i) el control
paterno/materno: cémo son de restrictivos los padres vy ii) la calidez paterna/materna:
grado de afecto y aprobacion que tienen con sus hijos.™

En este estudio se diferencian 4 tipos de familia y de crianza segin se combinen dichos

pardmetros y que se caracterizan asi:

Tipo de Caracteristica Tipos de personalidad que el nifio/a desarrollara segun el
familia estilo de familia y de crianza

Autoritaria  |Mucho control y poca | Nifios apartados y temerosos,
calidez con poca o0 ninguna independencia
variables, apocados e irritables

Permisiva  |Poco control y mucha | Nifios autoindulgentes, impulsivos y socialmente ineptos,
calidez otros pueden ser activos, sociales y creativos;
otros pueden ser rebeldes y agresivos

Indiferente  |Poco control y poca Los hijos de los padres indiferentes son los que estan en peor
calidez situacion y, si sus padres son negligentes, se sienten libres de dar rienda
suelta a sus impulsos més destructivos.

Con Mucho control y mucha| Los nifios mejor adaptados, tienen confianza en si mismos, tienen
autoridad  |calidez mayor control personal y
son socialmente mas competentes.
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Para efectos del andlisis de los resultados de este estudio se partié de la premisa que la
socializacion de la infancia se produce mediante las practicas de crianza, entendidas como
la manera en que los padres (y en general la estructura familiar) orientan el desarrollo de
la nifia o niflo y le transmiten un conjunto de valores y normas que facilitan su
incorporacion al grupo social. De manera simple, las practicas de crianza son las acciones
llevadas a cabo por los padres y personas responsables del cuidado de la nifia o nifio para
dar respuesta cotidianamente a sus necesidades (Myers, 1994).

Violencia intrafamiliar y sexual.

De acuerdo con el diagnéstico realizado por FECONORI*, Violencia intrafamiliar y sexual
de personas con discapacidad es:

“Toda accién u omisién cometida por algin miembro de la familia en relacion de poder, sin
importar el espacio fisico donde ocurra, que perjudique el bienestar, la integridad fisica,
psicoldgica y sexual o la libertad y el derecho al pleno desarrollo de otras personas en la

familia.”
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VII. DISENO METODOLOGICO

> Area de estudio (escenario de la investigacion)

El area de estudio fue el Centro de Educacién Temprana de Los Pipitos ubicado en el
municipio de Ciudad Sandino, donde se atienden anualmente un promedio de 300 nifas,

nifios, adolescentes y jévenes con discapacidad.

» Tipo de estudio (modelo de investigacion)

Estudio cualitativo de tipo descriptivo®, realizado con madres, padres o tutores de nifias y
nifios con discapacidad que acuden al Centro de Educacion Temprana Los Pipitos de
Ciudad Sandino.

> Unidad de analisis

La unidad de andlisis son las madres, padres o tutores con hijas e hijos con discapacidad
menores de 18 afios del municipio de Ciudad Sandino que acuden al Centro de Educacion

Temprana (CET) de Los Pipitos.

> Poblaciéon de estudio

Son las 54 madres, padres de familia o tutores de nifias y niflos (menores de 18 afios) con
discapacidad que asisten al Centro de Educacién Temprano de Los Pipitos de Ciudad

Sandino.

> Variables del estudio
- Condiciones socioecondmicas de las familias

- Concepto de discapacidad

1 Buscan desarrollar una imagen o fiel presentacién (descripcion) del fenémeno estudiado a partir de sus caracteristicas.
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- Informacién acerca de la discapacidad de las hijas e hijos

- Patrones de crianza en las familias

» Operacionalizacion de variables (0 matriz de descriptores). (Ver en anexo 1, tabla No. 1.1y
1.2)

» Plan de recoleccion de datos
Los datos fueron colectados por la autora del estudio con el apoyo de personal del Centro
de Educacién Temprana (CET) de Ciudad Sandino, tanto para la aplicacién del

cuestionario en el hogar como para realizacion de los grupos focales.

Se realizaron cinco grupos focales en la sede del CET de ciudad Sandino, en ellos
participaron 54 familiares/tutores seleccionados por tener hijos (as) menores de 18 afos.

Criterios de inclusién:
- Ser padre, madre o tutor(a) de uno/a o mas nifia(s) o nifio(s) con discapacidad
motora, visual, auditiva, intelectual o mixta.
- Asistir al Centro de Educaciéon Temprana de Los Pipitos de Ciudad Sandino
- De ambos sexos biolégicos: hombres y mujeres.
- Ser residente del municipio de Ciudad Sandino

Técnicas y fuente para larecoleccion de datos

La fuente de informacion es primaria, fueron colectados mediante cuestionarios para la
caracterizacion socio-demografica y grupos focales para profundizar en otros aspectos del
estudio relacionados con los patrones de crianza. Los instrumentos fueron sometidos a
una prueba piloto para mejorar su grado de validez interna.

Las técnicas utilizadas fueron cuali-cuantitativas grupos focales y entrevistas,

respectivamente.
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Control de sesgos

» En ambos momentos los sesgos fueron disminuidos fundamentalmente mediante la

calidad de la informacioén recolectada.

Consideraciones éticas

De acuerdo a las Pautas Internacionales para la Investigacion se cumplieron con los
siguientes requisitos:

1. Envio y aprobacién del protocolo por el Area de Formacién del Centro de
Investigaciones y Estudios de la Salud (CIES) de la UNAN.

2. Consentimiento Informado a todas las personas participantes.

3. Brindar informacion esencial sobre el estudio a todas las personas participantes.

4. Se asegura la proteccion de la confidencialidad de la informacion proporcionada.

5. Devoluciéon de resultados de la investigacién a quienes proporcionen los datos, o

beneficiarios de la misma.

» Plan de analisis (de los datos)

Los datos de las entrevistas fueron procesados a través del programa Epi info 1993,
version 6; todas las variables de la entrevistas fueron analizadas mediante distribucién de
frecuencias, luego se hicieron diversos cruces entre estas de manera que se analizaron
los temas relacionados con el nivel socioecondémico y cultural de las familias y de las nifias

y los nifios.

El analisis de los datos de los grupos focales (ver anexos) fue realizado mediante la
construccién de matrices (analisis matricial) de ejes de analisis identificados en el estudio.
Los resultados fueron analizados a partir del marco de referencia y los hallazgos de los

estudios descritos en los antecedentes.
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En el caso de los modelos de crianza aplicados para regular la conducta de los hijos e
hijas, para explorar si existe violencia intrafamiliar y abuso en los hogares de las familias
gue participaron en el estudio, dado lo delicado que resulta abordar este tema con la
familia, el tipo de instrumentos, técnicas para su aplicacion y el grado de confianza que
debe producirse para lograr este tipo de informacion de manera veraz, se decidid no incluir
las variables violencia intrafamiliar y abuso puesto que el riesgo de sesgo es alto
sobretodo porque la autora del estudio es funcionaria de la Asociacién de la cual son
afiliadas las personas participantes del estudio.
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VIIl. RESULTADOS

8.1 Situacién socioecondmica de las personas participantes en el estudio.

Se estudiaron 54 madres/familiares, prevaleciendo las madres como responsables o
tutoras de los nifios y nifias con discapacidad, el 31.48% (17) de ellas son madres
solteras, cuya edad promedio fue de 34 afios, el estado civil predominante fue casadas
(44%).La escolaridad de las personas encuestadas predominante es la primaria completa
con 30% (16), la religién a la que pertenece el 53.70% (29) es la evangélica, y el 100% de

procedencia urbana. (Ver en anexos, tabla No. 3.1)

El 65% (35) de las personas participantes del estudio son mayores de 34 afios, la
discapacidad de los nifios y nifias que prevalece es intelectual con un 41.5% (23).

Al estudiar su condicion socioeconémica se encontrd que el 70% (38) de las personas del
estudio son ama de casa y solo el 24% (13) trabajan fuera de la casa, el nimero de
personas promedio que dependen econdémicamente si mismos es de es apenas el 30%
(16) y el 70% (38) depende de su compafiero/a, al ser el 100% las madres las tutoras o
responsables por la crianza de los hijos/as, son éstas quienes dependen econdémicamente

de sus compairieros.

Un dato importante a mencionar es que 31.48 (17) de las mujeres son madres solteras y
son ama de casa, por lo que al analizar estas variables frente a la dependencia econdmica
se observa que presentan una situacién socioeconémica critica al no contar con un

empleo ni con un comparero que asegure sus ingresos. (Ver en anexos, tabla No. 3.2).

Sobre la situacién familiar encontrada, el 64.81% (35) pertenece a una familia nuclear
(ambos padres), en el 31.48% (17) de familias la mama no tiene pareja, y el 24.5% (13)

dice tener una pareja estable. (Ver en anexos, tabla No. 3.2).

20

——
| —



En promedio, el 40.74% (22) de las casas el piso es tierra, el 61.11% (33) tienen inodoro,
el agua de consumo es de potable en un 100%, con una media de 2 cuartos por vivienda

el 100% tienen energia eléctrica. (Ver en anexos, tabla No. 3.3)
y

En relacién a los datos de los nifios/as con discapacidad de las personas participantes del
estudio, se encontr6 que la discapacidad que prevalece es intelectual con un 41.50% (23),
seguida por la discapacidad Motora con 39.89% (21). El 72.22% (39) de son del sexo
masculino, el rango de edad donde se concentra el mayor porcentaje es 4-6 aflos con
25.93% (14).

Un alto porcentaje (94.44%) de niflos y nifias con discapacidad cuenta con su partida de
nacimiento, Al cruzar la variable edad y no tiene partida de nacimiento, se encontré que 2
ninos que no tienen se encuentran en el rango de edad de 10-12 afios y 1 en el rango de
7-9 anos; este dato es importante puesto que esto les limita el acceso a diversos servicios
como educacion y el derecho constitucional a un nombre y un apellido a su propia
identidad.

El 16.67% (9) no tiene diagnéstico médico, un alto porcentaje (62.3%) asiste a la escuela,
de los cuales 69.70% (23) lo hace en la escuela regular. Al cruzar las variables tipo de
discapacidad y asistencia al escuela se encontré6 que 60% de los que no asisten a la

escuela tienen discapacidad motora. (Ver en anexos, tabla No. 3.4)

8.2 Concepto de discapacidad

La definicidn del hecho de ser madres/padres que prevalecio fue que es una bendicién, un
milagro de Dios, un privilegio para las mujeres, una meta en la vida, que al serlo no las
hace sentir vacias. Con la misma frecuencia reconocieron que €s una gran
responsabilidad. “Ser madre es lo mas precioso que uno pueda tener, mis hijos son un
regalo de Dios.” “Es una Bendicién de Dios al matrimonio y debe ser asumido con amor
hasta que el hijo alcance la mayoria de edad, independientemente de su condicién”.
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Otras mujeres, aunque en menor namero, reconocieron que no estaban preparadas, que
guedaron embarazadas siendo adolescentes, lo que les trajo multiples dificultades, en
algunos casos su pareja las abandoné al enterarse del embarazo. “Di a luz a mi primera
hija a corta edad y no me senti muy feliz porque sentia demasiada responsabilidad, mi

pareja se fue cuando lo supo pero ahora yo quiero a mis hijos.”

Aunque en menor medida se menciona que los hijos, ademas de ser una bendicién,

cuando son grandes sirven a la madre.

La noticia de haber tenido un hijo o hija con discapacidad fue descrita como un duelo,
como un dolor similar a la pérdida de un hijo. “Es un duelo, al verlo en otras personas lo
miraba con pesar pero cuando nacié el mio fue un dolor como que hubiera perdido a un
hijo”. Es una noticia que trae consigo multiples preguntas como: ¢por qué a mi?, seguida
de un proceso de negacién, depresion, aislamiento, temor por salir a la calle y ser vista por
los vecinos y demas personas. Una vez se avanza en la asimilacion de la noticia, ocurren
reiteradas consultas con especialistas; en la medida de las posibilidades de cada familia,
se practican numerosos examenes mediante los cuales buscan una explicacion y, en

algunos casos, se produce una constante busqueda de informacién en internet.

8.3 Informacion sobre la discapacidad del hijo o hija

Como parte de las reflexiones ocurridas durante el grupo focal, las participantes
coincidieron en cuanto a que el tiempo que transcurre mientras se asimila la noticia y la
aceptacion de la misma, es determinante para el desarrollo de los hijos/as. Mientras mas
tiempo pasen en estado de depresién, menores son las posibilidades de lograr desarrollar
todo el potencial de sus hijos e hijas independientemente de la discapacidad y del grado

de afectacion que estos tengan.

En los casos en los que el diagnéstico solo fue posible conocerlo a los 6 afos, las
participantes expresan mucha tristeza pues lamentan haber perdido tiempo, el que

pudieron aprovechar para trabajar en la rehabilitacién de sus hijos e hijas.
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En el caso de las participantes cuyo parentesco con el nifio o nifia es de abuela o tia,
expresan que los padres y madres aun no han asimilado la noticia de haber tenido un hijo
0 hija con discapacidad, que pese al tiempo transcurrido no lo han aceptado.

La reacciéon del compariero al recibir la noticia de haber tenido un hijo/a con discapacidad
en algunos casos fue de temor, segun las participantes otros expresaron resignacion ‘ante
la voluntad de Dios’, en otros —en menor medida- su reaccién fue de negacion y abandono
del hogar “Mi esposo me dejo, dice que no es su hijo y toda su familia lo niega”. La
reaccion que prevalece en la mayoria de los casos, segun afirman las participantes, es
gue se produce una constante busqueda de explicacion y en buena medida de culpabilizar
a la otra persona, principalmente hacia la mujer, algunos aducen que por la falta de
alimentacion adecuada, otros por herencia genética. “Yo dije que la culpa era de mi
esposo, porgue en la familia de él hay familiares con sindrome de Down y paralisis
cerebral. Mi esposo sin embargo me echaba la culpa y me dijo que yo no tomaba mis

medicamentos de la manera correcta”.

En la mayoria de los casos existe mucha claridad sobre la discapacidad de sus hijos/as, la
constante busqueda de explicacion al recibir la noticia del nacimiento de su hijo o hija con
discapacidad y la participacion en las capacitaciones realizadas por Los Pipitos, les ha
permitido conocer el tipo de discapacidad de sus hijos e hijas. Este conocimiento les
permite entender y conocer el proceso y ritmo de aprendizaje segun el tipo de
discapacidad. “Yo sé que mi hijo no se sentara bien, que no tendra mucho avance, que lo
anico que mejorara con la terapia es que no esté rigido. “Yo entiendo que ella tiene una
discapacidad y le tengo paciencia, pero otras personas no.” “La paralisis cerebral afecta a

unos mas que otros y que dependiendo de la terapia avanzan mas que otros”.

La definicion que hacen sobre la discapacidad de sus hijas e hijos es que son normales
como cualquier otro nifio o nifia, pero que su aprendizaje es mas lento, que no pueden
lograr todo lo que logran otros nifios y lo que pueden lograr es a un ritmo mas lento y

producto de mucho esfuerzo.
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“Ellos son normales como cualquier otro nifio, sé que con terapia ellos pueden superar sus
deficiencias, €l no podria caminar pero puede hacer otras cosas”. “Me puedo comunicar
con mi hijo, sabe hacer muchas cosas, me avisa sobre sus necesidades”. “Para mi, mi hijo
es normal, es feliz, grita, tiene limitaciones pero es feliz”. Otras definiciones fueron “nunca

va a ser igual a una persona normal”’ y “un nifilo que no es normal a otro nifio”

En cuanto al papel que juegan otros miembros de la familia se destaca el apoyo
emocional, algunas participantes afirman recibir apoyo econdémico, otras mencionan que
en su casa han aprendido lenguaje de seflas para comunicarse con su hija o hijo, brindar
carifio y aceptar al hijo o hijo es mencionado también por las participantes. En algunos
casos, el papel de la familia es considerado como determinante puesto que ha sido un
abuelo o abuela quien ha inducido a la madre a realizarle examenes al hijo/a al observar
dificultades en el desarrollo del nifio/a, resultando positivo el diagnostico médico sobre la
discapacidad. No obstante, la mayoria de las participantes lamentan no contar con el
apoyo necesario en la realizacién de las terapias tanto en la casa como en el CET, afirman
gue las Unicas que entienden a sus hijos son ellas, que son quienes deben asistir a las
consultas médicas. La ausencia paterna, aun en los casos en los que el padre vive en la

casa, es notable, este se encarga de proveer ingresos econémicos.

8.4 Pautas de crianza en las familias

“Tengo apoyo de mi familia porgue la quieren mucho, pero no tengo apoyo en que me
ayuden con traerla al CET, pero si me han ayudado con utiles para entrar a clases”. “Mi
esposo Yy yo tenemos el trato de que él se va a trabajar y yo me quedo en la casa para

cuidar al nifio”.

La mayoria de los casos afirma que el ambiente en el hogar es fraterno para su hija o hijo,
gue es tomado en cuenta, que en las medidas de sus posibilidades participan en las
actividades cotidianas del hogar, “en la casa mi hija esta integrada, ella lava los trastes. La
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toman como una méas que debe cooperar con las tareas del hogar. Mi hija participa en las

labores domésticas, en los mandado, en las pifiatas, va a la iglesia”.

El tema de la asistencia a la escuela tuvo diversas reacciones, la mayoria reconoce la
importancia de la educacion, como se puede constatar en los datos cuantitativos, la
mayoria de los nifios asiste a la escuela, si asisten a la escuela regular o especial muchas
veces es determinado por el tipo de discapacidad del hijo/a y del grado de afectacion que
éste/a tenga. En el caso de los nifios/as con discapacidad auditiva, en general prefieren
enviarlos a la escuela especial debido a que en la escuela regular los docentes no
dominan el lenguaje de sefias. “En la escuela regular no estan capacitados para recibir
nifios con deficiencia auditiva”. La dificultad que enfrentan en estos casos es que al existir
pocas escuelas especiales las distancias de su ubicacion son lejanas, lo que incrementa
los costos de movilizacién, ocasionando en algunos casos abandono escolar por la falta

de recursos econdmicos para costear los gastos de transporte.

Un dato importante a mencionar es que en el caso de las madres cuya discapacidad de
sus hijos/as es severa, afirman que los mandan a la escuela con el propdésito que
interactien con otros nifios, que no esperan que aprendan los niameros o a leer, sin
embargo se encuentran con maestras/os que no coinciden en el propdsito de la madre,
llegando incluso a sugerir que el niflo/a sea retirado del aula porque no logra asimilar los

contenidos impartidos.

En la mayoria de los casos las participantes de los grupos focales afirman que sus hijas e
hijos asisten a diversas actividades, ademas de participar en las actividades del hogar, a la
escuela, son llevados al CET para realizarles las terapias, participan en actividades
promovidas por Los Pipitos de Ciudad Sandino como clases de computacion,

manualidades, danza, y algunos forman parte de los equipos deportivos del capitulo.

La relacion entre las participantes y sus hijos/as afirman que es de mucho afecto, no
obstante muchas enfrentan limitaciones de comunicacion puesto que algunos de sus

hijos/as tienen dificultades de lenguaje. Pero estas logran desarrollar las habilidades
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necesarias para establecer comunicacion con sus hijos, comunicacion que algunas veces

se limita a ambos por lo que otros miembros de la familia no logran comprenderlo.

En cuanto a la relacion con los hermanos se produce en general una relacion de
colaboracion y respeto; no obstante dado que el hijo o hija con discapacidad recibe la
principal atencién de la familia por la necesidad de trabajar de manera constante en las
terapias, se le dedica mas tiempo que a los otros hijos, esto en algunos casos ocasiona
inconformidad (“celos”) en otros hijos cuya edad es cercana a la del niflo/a con
discapacidad. Algunas manifestaciones de estos celos y necesidad de contar con la

atencion de la familia se expresan en el bajo rendimiento escolar y rebeldia.

Como se puede observar, la presencia de los padres de familia no es percibida, no se
contd con la participacion de ningun padre en ninguno de los grupos focales, cuando las
participantes mencionaron el papel que éstos juegan en la crianza de sus hijos, fue en

general de proveedor de recursos econémicos.

Al explorar sobre la forma como llaman a sus hijos/as con discapacidad en el hogar, se
observa que prevalecen expresiones como “el nifio o la nifiia”, “le digo que es mi hombre y
a mi nifa le digo que es mi mufieca de cristal”. O bien se es llamado/a por su nombre
pero casi siempre en diminutivo “en ocasiones le dicen el nifio pero en general le dicen
Carlitos”. “Mi hija tiene 20 afios y la llamo Marisela, son 2 afios de diferencia con Taina, mi

sobrina que tiene discapacidad, pero la nifia tiene discapacidad y mi hija es normal”.

En general, las participantes afirman que sus hijos tienen amigos y amigas, que juegan y
se relacionan de manera satisfactoria con otros nifios/as de su edad, por lo general
primos, hermanos y vecinos. Algunas participantes expresaron que alguna vez sus
hijos/as han enfrentado rechazo por parte de sus comparferos de la escuela, pero con
apoyo de las maestras/os han logrado superarlo.

Al conversar sobre lo que quieren gue sus hijos/as sean cuando sean grandes, la mayoria

respondié que desean que alcancen las metas que se propongan “quiero que mi nifio
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llegue a la universidad y sé que aunque estd comenzando porque apenas esta en
preescolar sé que lo va a lograr” otra expresdé querer que su hijo sea “Electricista
industrial” mientras otra participante dijo “quiero que mi hija al menos aprenda a leer”.
Algunas respondieron que no saben, que no lo han pensado, otras en cambio afirmaron

“solo quiero que sea feliz y alcance todo lo que quiera”.

En cuanto a lo que creen que sus hijos/as van a ser cuando sean grandes, las respuestas
fueron “quiero que sea una persona de bien”; “ella no va a tener una familia normal, no se
va a casar” otra por el contrario afirmé “mi hijo si se va a casar y va a tener una familia”;
“yo creo que su vida va a ser perfecta porque él es independientemente para lavar,
cocinar, planchar. Mi hijo esta en 4to afio de secundaria y estudia en el Roberto Clemente
y puede salir con carrera técnica’. En cambio otras madres, cuya discapacidad de sus
hijos es severa, optaron por callar y no compartieron sus opiniones sobre este tema

especifico.
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IX ANALISIS DE RESULTADOS

- Condiciones socioeconémicas y culturales de las familias.

Al analizar el perfil socio econémico de la poblacién en estudio se observo que el 100% es
la mujer quien asume el rol de tutora del hijo o hija con discapacidad, las que en su
mayoria son ama de casa y cuyo nivel académico que prevalece es primaria completa. Por
otro lado, por las condiciones de las viviendas se deduce que la mayoria de estas viven en
condiciones de relativa pobreza. Esta situacion trae consigo una serie de limitaciones
culturales, sociales y econdémicas que influyen en las pautas de crianza de nifios con

discapacidad.

- Concepto de discapacidad que tienen las familias

Para analizar la manera como la poblacién en estudio define y ha asimilado el concepto de
discapacidad, se inicid por explorar el concepto que tienen sobre la maternidad. En su
mayoria expresaron que ser madre es un privilegio de la mujer, en menor medida se
defini6 como una carga o una gran responsabilidad, afirmaron que los hijos/as son un
regalo de Dios, una responsabilidad grande. Esta vision de la maternidad y de los hijos/as
es determinante al momento de definir la discapacidad y mas aun al definir la discapacidad
en sus hijas/os.

En general, las participantes del estudio expresaron que esperaron de forma natural el
nacimiento de sus hijos, esperan ser madres, recibir el milagro, se espera un hijo lleno de
salud. Al nacer un hijo con discapacidad, en consecuencia se interpreta como un mensaje
que expresa la voluntad de Dios, esto provoca distintos niveles de depresion, dudas,
temores, hasta ruptura en la relacion de la pareja. Como afirma Canal R.,14 se vive una
etapa de duelo similar a la pérdida de un hijo; este proceso de duelo vivido por las
participantes tuvo distintas manifestaciones, unas optaron por ocultarse dentro del hogar,
lejos de la mirada y las criticas de conocidos y desconocidos, otras acuden a los
especialistas o0 a internet en busca de explicaciones. Cualquiera que haya sido la reaccion,
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la aceptacion del hijo/a queda en un segundo plano, dedicarse a trabajar para desarrollar
las habilidades para las cuales tienen potencial sus hijos, queda un plano mas distante

s

aun.

Esta concepcion de la discapacidad ocurre en un contexto donde la mayor parte de la
poblacién en estudio vive en situacién de pobreza, muchas son madres solteras o bien
llegan a serlo al nacer este hijo dado que el compafiero abandona el hogar. Otra variable a
tener en cuenta es el bajo nivel académico de la poblacion en el estudio, lo que limita la
compresion de las razones biolégicas o genéticas que explican el nacimiento de sus hijos
con discapacidad, a lo que debemos agregar la influencia de la religibn al momento de
elaborar estos conceptos; como se mencioné antes, el 53.70% son evangélicas y 42.59%
catolicas.

% “los nifios son considerados solamente familia

Como afirman Goncalvez, Deisy y Franco
de la madre y no del progenitor”, en la poblacién del estudio se encontré que el marido se
marcha dejando a la mujer para que ésta asuma lo que es su responsabilidad. Los otros
miembros de la familia, por lo general brindan apoyo emocional y en algunos casos,
econOmico, pero la principal responsabilidad del trabajo de rehabilitacion, cuidado y

demostracion de afecto es de la madre.

- Informacion que tiene la familia acerca de la discapacidad de su hija o hijo

La busqueda de explicacion al hecho de tener un hijo/a con discapacidad, la participacién
en los procesos de capacitacion y de intercambios de experiencias desarrollados por Los
Pipitos, ha proporcionado abundante informacién acerca de la discapacidad.

No obstante, la compresion y formas de interpretacion de esta informacion se observa que
varia entre la poblacion participante en este estudio, algunas madres afirman que sus hijos
no son normales, que hay cosas que no van a lograr, que tienen limitaciones; otras en
cambio afirman que sus hijos/as son inteligentes, que tienen potencial y que con mucho

esfuerzo y con las terapias van a lograr salir adelante.
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No se pudo constatar que la poblacion del estudio posea una informacion clara y una
explicacion de las causas que dieron origen a la discapacidad de sus hijos. Sin embargo,
en general dominan informacion general acerca del tipo de discapacidad, el nivel de
afectacién que tienen sus hijos, los posibles logros que pueden alcanzar como producto

del trabajo constante.

- Pautas de crianza implementadas por las familias con nifilas y nifios con

discapacidad.

A través de las entrevistas y en los espacios de reflexién producidos en los grupos focales,
se observo que prevalecen dos tipos de familia y de crianza: i) familias permisivas con
mucha calidez, es decir que ejercen poco control sobre los cuidados, la conducta y la
educacion de los hijos, que resultan ser permisivas acerca de su comportamiento y con
mucho afecto y aprobacién con sus de sus hijas e hijos, ii) un segundo tipo de familias con
autoridad, es decir las que ejercen mucho control sobre los cuidados y la educacion de los
hijos e hijas y mucha calidez. De ambos tipos se estima que el segundo es el ideal puesto
gue desarrollaran nifias y nifios mejor adaptados, con mucha confianza en si mismos, con

mayor control personal y socialmente mas competentes.

Asi mismo se observd que aunque las madres tienen una actitud positiva ante la
discapacidad de sus hijos, pese a la edad bioldgica de estos, los continlan considerando
nifios. Este constituye un factor determinante al momento de definir las pautas de crianza
de sus hijos/as; como sefiala Ochoa “(...) dicha ‘etapa’ estd condicionada por las
concepciones sociales o culturales que existan al respecto, por las tareas que se espera
cumplan las nifas y los nifios o por los comportamientos que se desea lleven a cabo los

infantes”.

Se observa un alto nivel de participacion de los hijos e hijas con discapacidad de las
participantes en el estudio, en distintas actividades culturales, sociales, educativas, pues
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68.8% asiste a la escuela, ademas de asistir a las terapias y de participar en actividades

culturales en el CET de Ciudad Sandino.

La participacion en todas estas actividades son una muestra que las participantes
implementan précticas de crianza que facilitan el desarrollo del potencial de sus hijas/os.
Mediante estas acciones, las que son llevadas a cabo principalmente por las madres y
otras personas responsables del cuidado de la nifia o nifio, se procura dar respuesta a sus
necesidades de integracion, rehabilitacion y educacion.

No obstante, estas practicas de crianza son asumidas principalmente por las mujeres, las
que en un 31.48% son madres solteras, con un bajo nivel académico, por lo que enfrentan

una serie de limitaciones tanto econdmicas como socioculturales.
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X. CONCLUSIONES

1. Las condiciones socioeconémicas de la mayoria de las participantes es de pobreza,
tienen bajo nivel académico, la tercera parte son madres solteras, su principal ocupacién

es ama de casa.

2. Aproximadamente dos tercios de las participantes del estudio definen la
discapacidad de sus hijas e hijos como una condiciébn que limita el desarrollo de
actividades cotidianas, lo que los hace diferente a “los niflos normales”; en cambio un
tercio la define como una condicion que les exige mucho esfuerzo y disciplina para

alcanzar las metas propuestas.

3. La mayoria de las familias participantes en el estudio tienen amplios conocimientos
acerca del tipo de discapacidad de sus hijas/os y de su grado de afectacién, esto les
permite definir las pautas de crianza a implementar para lograr la optimizacién de su
desarrollo; existe muy poca informacion acerca de las causas que dieron origen a esa
discapacidad, lo que genera una serie de hipotesis y temores acerca de la posibilidad de

gue puedan tener mas hijos/as en esas condiciones.

4, Los patrones de crianza que prevalecen en los hogares de los familiares o tutores
participantes en el estudio, son acciones que en su mayoria son llevadas a cabo
principalmente por las madres de familia, las que conducen a la busqueda de respuestas a
las necesidades de sus hijas e hijos mediante su incorporacion a las actividades cotidianas
dentro del hogar, la escuela y del entorno inmediato como es su relacion con los vecinos.
Ademas, se esfuerzan por incorporarlos a los grupos de interés organizados por Los

Pipitos como arte, manualidades, computacion, deporte y reforzamiento escolar.

5. Prevalecen dos tipos de familia y de crianza: i) familias permisivas con mucha
calidez, es decir que ejercen poco control sobre los cuidados, la conducta y la educacién
de los hijos, que resultan ser permisivas acerca de su comportamiento y con mucho afecto

y aprobacion con sus de sus hijas e hijos, fomentan valores de respeto, solidaridad, ii) un
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segundo tipo de familias con autoridad, es decir las que ejercen mucho control sobre los
cuidados y la educacion de los hijos e hijas y mucha calidez, fomentan confianza en si

mismo, respeto, perseverancia, solidaridad, auto-reconocimiento.

6. La estructura familiar, muchas veces es modificada ante el nacimiento de un hijo/a
con discapacidad, el padre cominmente abandona el hogar, la madre debe trabajar para
sostener a su/s hijo/s y, en estos casos es la abuela materna la que asume la crianza del
nifio/a con discapacidad. Cuando la figura paterna esta presente en el hogar, se definen
claramente los roles: la madre se ocupa de todo lo relacionado con el cuidado de éste hijo

y el padre es proveedor de recursos econémicos.
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XI. RECOMENDACIONES

Al Gobierno Central

1. Definir las estrategias de atencién a las personas con discapacidad tomando como
linea de base los datos proporcionados por el diagnostico realizado por los
especialistas cubanos en el programa “Todos con Voz”, asegurando el acceso a los

servicios basicos como salud, educacioén, cultura, deporte y empleo.

Al Ministerio de Salud

2. Capacitar al personal del primer nivel de atencion y equipar a las unidades de salud
para asegurar la deteccion temprana de las deficiencias o discapacidad mediante la
implementacion del test de Denver -cuyo rango de edad que evalla es entre los 14
meses y los 6 afios de vida- como parte de las actividades del Modelo de Salud
Familiar y Comunitario (MOSAFC).

3. Disefiar un plan de atencibn que asegure la cobertura de los servicios
especializados a la nifiez con discapacidad mediante el Modelo de Salud Familiar y
Comunitario (MOSAFC).

Al Ministerio de Educacion

4, Capacitar a los y las docentes de escuelas regulares en lenguaje de sefas y en el
manejo de estrategias educativas que les permita asegurar una atencion con calidad a
las nifias y nifios con discapacidad.

A la familia

5. Seguir fomentando la participacion de nifios y nifias en actividades de integracion
social, de tipo ladicas y realizar mayor empefio en el desarrollo de habilidades de
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autonomia que les permita valerse por si mismos una vez alcancen la mayoria de

edad y puedan incorporarse a la vida laboral.

A las organizaciones de y para personas con discapacidad

6. Desarrollar acciones dirigidas a concientizar a la familia en general sobre la

responsabilidad de brindar atencién y cuidado integral a sus miembros con
discapacidad, en particular haciendo énfasis en la responsabilidad paterna.
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Anexo 1

OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

Tabla 1.1: Condiciones socioeconémicas

Auditiva

Variable Definicion operacional Valores Escala
Edad El periodo en afios 14-18 afios, Continua
transcurridos desde el 19-23 afios,
nacimiento de la adolescente  [24-28 afios,
hasta el momento de la 29-33 afios,
encuesta 34- a mas
Sexo Division del género humano en |Hombre, Nominal
dos grupos: mujer o hombre.  [Mujer
Estado Civil Condicion de la persona Casada/o, Nominal
informante en lo que respecta a |Unién Estable,
sus relaciones de pareja en la |Divorciada/o,
sociedad Soltera/o
Procedencia Clasificacién segun el area Urbana, Nominal
geogréfica donde vive la Rural
adolescente
Ocupacion Funcién que desempefia enla |Ama de casa, Nominal
sociedad Empleo cuenta
propia
Asalariada/o,
Doméstica,
Otro
Dependencia EconémicalEs la persona que provee las  [El mismo/Ella Nominal
necesidades bésicas de la nifia |misma,
o nifio/familia Padres,
Suegros,
Compariero/o,
Ninguno
Nivel Socioeconémico |Ingreso familiar Empleado, Nominal
Desempleado
Condiciones de vida Piso de tierra, Nominal
Letrina,
Luz eléctrica,
Numero de
dormitorio
Tipo de discapacidad de |Diagnéstico realizado por un Motora, Nominal
la nifia o nifo médico especialista Intelectual,
Visual,




MATRIZ DE DESCRIPTORES

Tabla 1.2: Descriptores

Descriptor

Definicién
operacional

Dimensiones

Items

Fuente de datos

Apoyo Familiar

Posicion moral y
econdmica de la
familia en relacion a
la hija o hijo con
discapacidad.

Sl
NO

Especifique

Qué miembro (s)
de la familia le
apoyan en el
cuidado de la
hija/hijo

Primaria: grupos
focales

Razdén de los hijos

Es la percepcion de
la persona
informante acerca
de maternidad o
paternidad

Proyecto de vida
Misién en la vida

Es lo méas importante
para la mujer

Qué significado
ha tenido ser
madre o padre

Primaria: grupos
focales

Concepto de la
discapacidad de la
nifia o nifio.

Caracteristicas de
la persona con
discapacidad

Descripcion de la
discapacidad, creencias
previas a la
experiencia,
recomendaciones de
tratamiento, creencias
gue explican la
aparicion de la
discapacidad.

Como define la
discapacidad

Primaria: grupos
focales

Informacién de la
discapacidad de la
nifia o nifo.

Son los
conocimientos que
posee la persona
tutora de la nifia o
nifio con
discapacidad.

Definicion
caracteristicas, causas,
tratamiento de la
discapacidad

Informacién que
posee acerca de
la discapacidad

de la nifia o nifio

Primaria: grupos
focales

Pautas de crianza
en las familias:
concepto del
proceso de
socializacion de
nifias y nifios con
discapacidad

Manera con que el
informante aprende
los modelos
culturales de su
sociedad, los
asimila y los
convierte en sus
propias reglas
personales de vida
para el cuidado de
su hija, hija.

Descripcion del
concepto y el proceso
de socializacién que
aplica en el hogar.

Cdémo define la
socializacion y su
aplicacion en el
hogar.

Primaria: grupos
focales




Anexo 2: Instrumentos de recoleccién de informacion

Cuestionario
UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE NICARAGUA

CENTRO DE INVESTIGACIONES Y ESTUDIOS DE LA SALUD
ESCUELA DE SALUD PUBLICA DE NICARAGUA
MAESTRIA EN SALUD PUBLICA 2009-2011

Valorar los patrones de crianza que prevalecen en los hogares de nifias y nifios con discapacidad que acuden al Centro
de Educacion Temprana de Los Pipitos de Ciudad Sandino. 2010

Cuestionario

Entrevista a madres, padres o tutores de nifias, nifios con discapacidad que asisten al CET de Ciudad Sandino

Instrumento No. 1

Queremos platicar con Ustedes sobre sus hijas e hijos con discapacidad, soy estudiante de la Maestria en Salud Publica
del CIES y mantendré como secreto profesional todo lo que ustedes digan. El propésito es ayudar a que las familias que
tienen una hija o un hijo con discapacidad tengan las herramientas y los conocimientos para criarlo
No. Ficha:
Parentesco con el nifio/a:

A. DATOS SOCIO-DEMOGRAFICOS

1. Edad:
1.1 14-18 afos: 1.2 19-23 afios: 1.3 24-28 afios: 1.4 29-33 afios: 1.5 34-a
mas:
2. Sexo:
2.1 Hombre: 2.2 Mujer:
3. Estado Civil:
3.1 Casada/o: 3.2 Unién Estable: 3.3 Divorciada/o: 3.4Soltera/o:
4, Escolaridad:
4.1 Analfabeta: 4.2 1lriaincompleta: 4.3 1ria completa: 4.4 2dria Incompleta:

4.5 2dria completa: 4.6 Universidad: 4.7 Desconocida: 4.8 Alfabetizada:



5. Religién:

5.1 Evangélica: 5.2 Catdlica: 5.3 Otra: (especificar):
6. Procedencia:
6.1 Urbana: 6.2 Rural:

B. SOCIO-ECONOMICOS

7. Ocupacion:
7.1 Estudiante: 7.2 Ama de casa: 7.3 Empleo cuenta propia:
7.4 Asalariada/o: 7.5 Domeéstica; 7.6 Ninguna:

7.7 Otro (especificar):

8. No. personas que viven en esa casa de la persona entrevistada

8.1 3 personas: 8.2 de4-6: 8.3 de7-9: _ 8.4del0amas:

9. No personas trabajan en esa casa:

9.1 1 personas: 9.2 de 2-3: 93 de4-5_  94de6amas:

10. Dependencia Econémica:

10.1  El mismo/Ella misma: 10.2 Padres: 10.3 Suegros: 10.4 Compafiero/o:
10.5 Ninguno: 10.6 Otro (especificar):

B.1 Nivel Socioeconémico
Condiciones de la vivienda (marcar con X donde corresponda)
11.1  Piso

11.1.1 Piso de tierra: 11.1.2 Piso embaldosado: 11.1.3 Piso de ladrillo:

11.2 Servicio sanitario

11.2.1 Letrina: 11.2.2 Inodoro:



11.3 Disponibilidad de servicio de energia

12.3.1 Energia eléctrica si: 12.3.2 Energia eléctrica no:

11.4 NUmero de cuartos de la vivienda

11.4.1 1 cuarto: 11.4.2 de 2-3 cuartos: 11.4.3 de 3-4 cuartos: 11.4.4 de 4 a mas:

11.5 Fuente de agua

11.5.1 Pozo: 11.5.2 Potable: 11.5.3 Otro (especifique):

C. SOCIO-CULTURALES

12. Tipo de familia de la persona entrevistada

12.1  Ambos padres: 12.2 Solo la madre: 12.3 Solo el padre: 12.4
Adopcion:

12.5 Madre con abuela: 12.6 Hermanos: 12.7 Otro (especifique):

D. DATOS DEL NINO O NINA

13. Sexo del nifio/a

13.1 Masculino: 13.2 Femenino:

14. ¢ Tiene partida de nacimiento el nifio/a?

141Sii___ 14.2No:

15. Edad del nifio o nifia

15.1 0-3: 15.2 4-6: 15.3 7-9: 15.410-12: _ 15.513-15: 15.6 16-18:
16. Tipo de discapacidad de la nifia o nifio
16.1  Motora: 16.2 Intelectual: 16.3 Mixta:

16.4  Visual: 16.5 Auditiva:



17. ¢Cuenta con diagnostico médico?

17.1Sii___ 17.2No:

18. Estudia actualmente?

18.1Si:___ 182No:___

19. Modalidad de educacion

19.1 Escuela regular: __ 19.2 Escuela Especial:

20. Grado de estudia

20.1
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MAESTRIA EN SALUD PUBLICA 2009-2011

Valorar los patrones de crianza que prevalecen en los hogares de nifias y nifios con discapacidad que acuden al Centro

de Educacion Temprana de Los Pipitos de Ciudad Sandino. 2010

Instrumento No. 2
Guia generadora de discusion

Grupos Focales

Entrevista a madres, padres o tutores de nifias, nifios con discapacidad que asisten al CET

de Ciudad Sandino

Queremos platicar con Ustedes sobre sus hijas e hijos con discapacidad, soy estudiante
de la Maestria en Salud Publica del CIES y mantendré como secreto profesional todo lo
gue ustedes digan. El propdsito es ayudar a que las familias que tienen una hija o un hijo
con discapacidad tengan las herramientas y los conocimientos para criarlo.

NoakwhNpE

8.

9.

¢, Como pueden definir el hecho de ser madre, de tener hijos o hijas?

¢, Qué sintieron cuando supieron que su hija o hijo tiene (tenia una) discapacidad?
¢,Cudl fue la reaccion de su compafiero/a o esposa/o?

¢, Qué saben de la discapacidad de su nifia o nifio?

¢, Como definen la discapacidad?

¢, Como definen la discapacidad de su hija o hijo?

¢,Cudl es el papel de los otros miembros de su familia en el cuidado de sus hijas o
hijos?

¢, Como es el ambiente familiar (papa, mama, hermanos, y otros familiares) ante su
hija o hijo con discapacidad?

¢ Va a la escuela la nifia 0 nifo? ¢ Va a ir cuando tenga la edad?

10. ¢ Qué actividades hace la nifia o el nifio durante el dia?
11.;Cual es su relacion con ella/él?
12.¢;Como es la relacion de los hermanos/as con la nifia/o?
13.¢Como lo/la llaman, por su nombre?
14.¢Qué hacen ustedes durante un dia comun con ellos/as?
15.¢ Tienen amigos y amigas?
16.¢ Qué quieren que sus hijos/as sean cuando sean grandes?
17.¢Qué creen que van a ser cuando sean grandes?

Tienen otra cosa que quisieran contar.



Tabla 3.1. Caracteristicas socio demogréficas de las familias encuestadas

Anexo 3: Tablas

Caracteristicas Socio-demograficas Frecuencia Porcentaje
(n=54)
Parentesco con el nifio/a
Madre/padre 41 76%
Abuela 7 13%
Tiola 4 7.0%
Primo/a 2 4.0%
Sexo
Femenino 51 94%
Masculino 3 6%
Edad
19-23 afos 3 5.5%
24-28 afios 5 9.25%
29-33 afios 11 20.4%
34- amas 35 64.8%
Estado Civil
Soltera 17 31.48%
Casada 24 44.44%
Unién Estable 13 24.08
Escolaridad
Analfabeta 2 3.7%
Primaria incompleta 4 7.4%
Primaria completa 16 29.63%
Secundaria Incompleta 13 24.07%
Secundaria completa 13 24.07%
Universidad 6 11.11%
Religion
Evangélica 29 53.70%
Catolica 23 42.59%
Otra 2 3.70%
Procedencia
Urbana 54 100%
Rural - -
Tipo de discapacidad del hijo/a
Motora 21 38.89%
Intelectual 23 41.50%
Auditiva 10 18.51%

Fuente: Encuesta a familiares con hijas e hijos con discapacidad menores

de 18 afios del municipio de Ciudad Sandino 2011.




Tabla 3.2: Caracteristicas socio econdmicas de las familias encuestadas

Caracteristicas socio-culturales | Frecuencia Porcentaje
(n=54)
Ocupacion
Ama de casa 38 70.37%
Asalariada/o 4 7.41%
Domeéstica 7 12.96%
Empleo cuenta propia 2 3.70%
Otros 3 5.56%
Dependencia econdmica
De ella/el mismo/a 16 29.63%
De los padres 5 9.26%
Del compafiero/a 29 53.70
Otro 4 7.41%
Tipo de familia
Ambos padres 35 64.81
Solo la madre 10 18.52%
Solo padre 2 3.70%
Madre con abuela 5 9.26%
Otros 2 3.70%

Fuente: Encuesta a familiares con hijas e hijos con discapacidad menores
de 18 afios del municipio de Ciudad Sandino 2011.

Tabla 3.3: Caracteristicas socio econdmicas de las familias encuestadas

Caracteristicas socio-econémicas Frecuencia Porcentaje

Condiciones de la vivienda:
numero de cuartos (n=54)

1 cuarto 9 16.67%

De 2-3 cuartos 42 77.78%

De 3-4 cuartos 3 5.56%

Piso de la casa

Tierra 22 40.74%

Embaldosado 20 37.04%

Ladrillo 12 22.22%
Sanitario

Letrina 21 38.89%

Inodoro 33 61.11

Energia

Si 54 100%

No - -

Agua potable

Pozo 54 100%

Potable - -

Fuente: Encuesta a familiares con hijas e hijos con discapacidad menores
de 18 afios del municipio de Ciudad Sandino 2011.



Tabla 3.4: Caracteristicas socio econdmicas de las familias encuestadas

Datos del nifio/a (n=54) Frecuencia Porcentaje
Sexo del nifio/a
Masculino 39 72.22%
Femenino 15 27.78%
Tiene partida de nacimiento
Si 51 94.44%
No 3 5.55%
Edad del nifio/a

0-3 afos 5 9.26%

4-6 afhos 14 25.93%
7-9 afos 12 22.22%
10-12 afos 7 12.96%
13-15 afos 7 12.96%
16-18 afos 9 16.67%

Tipo de discapacidad del nifio/a

Motora 21 38.89%
Intelectual 23 41.50

Auditiva 10 18.51%

Cuenta con diagnostico médico
Si 45 83.33%
No 9 16.67%
Estudia actualmente
Si 33 61.11%
No 21 38.89%
Modalidad de educacion
Escuela regular 23 69.70%
Escuela especial 10 30.30%
Grado gue estudia

1ro-3er grado 19 57.58%
4to-6to grado 9 27.22%
1ro-3er afio 4 12.12%
4to-5to afio 1 3.03%

Fuente: Encuesta a familiares con hijas e hijos con discapacidad menores
de 18 afios del municipio de Ciudad Sandino 2011.




Anexo 4: Matrices

ler. Grupo Focal
Amanecer

Participantes: madres con hijos con discapacidad

Fecha: 10.02.11 Lugar: Bello

Preguntas
generadoras

Grupos de respuestas

Madres /padres

Tias/tios

¢,Como pueden
definir el hecho
de ser madre, de
tener hijos o
hijas?

Bendicién de Dios al matrimonio y debe ser asumido con
amor hasta que el hijo alcance la mayoria de edad,
independientemente de su condicion.

Un hijo se recibe con amor, porque esa bendicion
posteriormente le sirve a uno.

Es un privilegio, cuidar a un hijo con o sin discapacidad.

Es un privilegio que el sefior le da a la mujer, un hijo es un
tesoro. Los hijos no son propiedad de nosotros y los hijos
normales o con discapacidad deben ser amados iguales.
Los hijos aun normales son diferentes y se deben querer.

Es una bendicién de Dios, con o sin discapacidad, vivir
amar y cuidar al hijo.

Es un privilegio porque no todas pueden ser madres
bioldgicas, por eso las madres con hijos con discapacidad
gue los abandonan son madres desnaturalizadas.

¢, Qué sintieron
cuando supieron
gue su hija o hijo
tiene (tenia una)
discapacidad?

- Es un dolor, al verlo en otras personas lo miraba con
pesar pero cuando nacié el mio fue un dolor como que
hubiera perdido a un hijo. Cuando lo supo sufrié un dolor
enorme. Tuvo problemas al tener a la nifia. La nifia no
lloro y era pequefia y la miraba extrafia. Al irle a poner la
inyeccion, la doctora le dijo y el impacto fue tan grande
que lloro y se le subi6 la presién. En ese momento me
negué a la realidad e incluso pase hasta 3 0 4 meses,
porque segun la doctora que la atendio, los prondsticos no
eran favorables (no iba a hablar, no iba a caminar, etc.).
Busco refugio en el Sefior y decidioé buscar un profesional
cuando la nifia tenia 9 meses, pues la nifia no podia
sentarte. Cuando acudio a la primer terapia, dio gracias al
sefior porque vio que habia nifios con mas deficiencias y
eso la motivo a seguir en el CET, incluso a mejorado
mucho su lenguaje. Estoy consciente que el proceso es
lento pero tengo mucha dedicacién. Lo primero es aceptar
la realidad para poder ayudar a nuestros hijos, lo digo por
experiencia propia, porque lleve a mi hija hasta los 9
meses, atrasando asi su proceso de rehabilitacion,
cuando acepte mi realidad y acudi a las terapias vi
avances (se sienta y camina). El papa culpa a la partera
por salir con discapacidad, sin embargo el padre tiene 75
afios y yo 35 afios cuando tuvimos a la nifia.

Fue una tristeza, porque tuve un embarazado tranquilo,
me chequee siempre y acudia a mis citas, incluso los

El nifios no es mio pero yo me
encargo de él, sumama al
enterarse paso 15 dias de
depresion, lo llevaron a
terapias pero luego la mama
dejo de llevarlo. Luego de 1
ano yo (su tia) comencé a
cuidarlo, anteriormente yo
habia cuidado a una nifia con
hidrocefalia y acepte cuidar a
mi sobrino. La mama es
policia y alego no tener tiempo
para llevarlo a las terapias, de
manera que su tia comenzé a
llevarlo a las terapias. La
mama casi no va, el papa
nunca ha ido, (ellos viven
juntos). Su tia ha estado mas
involucrada en las terapias
tanto en el CET como en la
casa, lo ayudo a caminar en
un ring. Josué esta saliendo a
adelante, le estoy ensenando
a ir al servicio, a decir su
nombre, a pedir lo que quiere,
pide leche. La mama se siente

en confianza conmigo porque




Preguntas Grupos de respuestas

generadoras
Madres /padres Tias/tios
problemas de corazén que presento al nacer no habia sabe que lo cuido. El papa
sido pronosticado anteriormente. Cuando nacid, el nifio no | trabaja pero no se mete en la
se lo entreg6 porque le dijeron que la sangre era espesay | relacion.
lo estaban tratando, los doctores a los 2 dias le dijeron
gue su hijo tenia Sindrome de Down, le preguntaron qué
significaba y le dijeron que sindrome de Down era o
sinénimo de mongolito, ella guardo su llanto y lo acepto. A A_LP””C'P'O no notaba que la
los 9 meses lo operaron, ha sido operado del corazén. nifia tenia una discapacidad
Otra mama con una hija discapacitada la invito al CET. porque en el colegio la nifia
Todos los dias le pido al sefior fuerza. decia medias palabras pero

pensaron que era porque ella

Fatima no sabia que su hijo tenia una discapacidad sino queria decir las palabras
hasta los 9 meses, al nifio lo operaron 2 veces y al llevarlo | completas. En segundo grado
donde el doctor, el médico le dijo que tuviera pacienciay | le dijeron que la nifia tenia
luego de 4 meses y con la insistencia de Fatima porque lo | bastantes problemas con la
revisaran, le hicieron un examen y sale el nifio con lectura y le afirmaron que tenia
discapacidad por asfixia. El dia de los dolores Fatima tuvo | problemas, le dijeron que la
al nifio por parte normal cuando el parto estaba nifa era inteligente pero que la
programado por cesarea. La falta de oxigeno provoco la lectura era un problemay que
discapacidad, en el hospital Chavarria lo tuvieron 3 meses | debia buscar ayuda. Una
y le dieron recomendaciones para el nifio. La mama de hermana de las mamas con
Fatima llor6 mucho. Yo como madre sospechaba que algo | discapacidad le dijo que podia
pasaba en el nifio, le inform6 al padre el nifio sufria una avanzar con terapias.
discapacidad, dado que una madre que siempre la
invitaba a participar en las actividades de Los Pipitos,
entonces lo comencé a llevar al CET a terapia.

¢, Cudl fue la Mi esposo se sorprendié cuando se entero que tenia

reaccion de su
compafiero/a o
esposa/o?

sindrome, el papa lo acepto y lo ha apoyado bastante,
siempre que sale invita al nifio y lo quiere bastante. Una
vez que viene del trabajo comparte tiempo de calidad con
el niflo, comparte su tiempo. En el hospital le dijeron que
posiblemente por la edad de su marido el nifio habia
salido con discapacidad.

El papa se Josué es contador, trabaja en la Kimberley
Clark y acepta al nifio afirmando que ha sido la voluntad
de Dios pero no se mete en absolutamente en nada con el
nifio. La tia encargada del nifio motiva a la mama a sacar
a pasear al nifio cosa que antes no hacia porque sentia
verglenza.

El papa de la nifia se separo, solo recibe apoyo de la
madre. Yo, su tia ando siempre con ella, porque su mama
trabaja en al zona franca desde hace 14 anos y cuido a
todos los nifios de mi sobrina no solo a la nifia con
discapacidad.

El papa del nifio de Fatima acepto la discapacidad el nifio
y siempre la acompafié a las citas con el médico.
Considero que mi esposo tenia miedo al rechazo por parte
de sus compafieros de trabajo.




Preguntas
generadoras

Grupos de respuestas

Madres /padres

Tias/tios

El papa de Josué culpa a la mama porgque tomo pastillas
para planificar pero no tomo tiempo para limpiar la sangre
antes de salir embarazada.

¢, Qué saben de
la discapacidad
de su nifia o
nifio?

Es una condicion que limita hacer las cosas por su propia
cuenta

Es la limitacion para hacer algo

Lo limita para comunicarse, le va a costar poder caminar

¢, Coémo definen
*la
discapacidad?

Entiendo que el nifio tiene sindrome de Down y que el
nifio tiene cardiopatia, pero no he investigado nada mas.
Sin embargo siempre asisto a los GAF que imparte el
CET.

Yo entiendo que es una discapacidad porque como ella
habla, asi escribe. Yo entiendo que ella lee pero no puede
leer muy bien, sin embargo no sé como se llama la
discapacidad.

Entiendo que la discapacidad de mi nifia (Luz) surge por
una imparidad del cromosoma, entiendo que tienen
problemas al defecar, entiendo que también del corazén y
gue estos nifios pueden llegar a alcanzar su desarrollo
solo que es un proceso mas lento que el nifio normal.
Son nifios normales solo que aprenden a otro ritmo.
Confié plenamente en que es cierto porque conozco una
muchacha con sindrome de Down que trabaja en pizza
hut. Entiendo que la discapacidad afecta a diferentes
niveles, porque mi vecino con su nifio ha estado muchas
ocasiones en el hospital, lo han operado mucho. Lo
importante de esto es brindarles mucho amor a los hijos
para que ellos puedan alcanzar su desarrollo de manera
plena.

La dltimatia que llego afirma que la nifia tuvo a la
discapacidad adquirida en un accidente. La madre de la
nifia dice que la nifia no sirve para nada, actualmente la
madre tuvo otra nifia de otra pareja y manda a la nifia a la
venta con un papel. La tia reclamay la pregunta si ahora
la nifia le sirve, sin embargo la madre la mantiene
encerrada y los avances que habia alcanzado con la tia
han retrocedido. La tia afirma que la madre necesita un
psicologo para que acepte a la nifia. El accidente fue con
el papa de la nifia, sin embargo el papa estd en USAy le
envia mensualmente para las pastillas que eviten que
convulsione. La tia siempre invita a la madre a participar
en la rehabilitacion de la nifia, la nifia incluso hace cojines
y estd aprendiendo a manejar la maquina sin aguja
controlando el pedal, los cojines lo hace a mano por el
momento, sin embargo la mama no le da ningun crédito
sobre lo alcanzado por la nifia. La mama no acepta la




Preguntas
generadoras

Grupos de respuestas

Madres /padres

Tias/tios

discapacidad de la nifia y culpa al papa, el problema es
gue el papa andaba con unos amigos que andaban
tomando, pese que el papa fue operado luego del
accidente el mayor golpe lo tuvo la nifia. Actualmente la
nifia va a cumplir 18 afios.

¢, Coémo definen
la discapacidad
de su hija o hijo?

F: La madre la define como una nifa inutil.

D: Yo como tia, digo que el nifio con discapacidad debe
ser apoyado por el padre o madre para salir a adelante
para que los demas no lo rechacen. Significa que mi hijo
necesita carifio, proteccion, paciencia.

C: Para mi como madre significa que el nifio necesita
cuido especial, necesita terapia. Yo como madre debo
poner de mi parte para que el nifio mejore.

A: Para mi como madre, mi nifia significa atencion
especial, tiempo para estudiarla, es una prioridad. Pese a
gue yo a él hago dafio a su hermano, porque al no tener
discapacidad casi no tiene atencion. Significa preparacion
ante el rechazo, prepararse econémicamente para darte
tiempo para las terapias, es sinénimo de sacrificios.

E: Para mi significa perseverancia, porque ha sido una
lucha para sobrevivir, porque a los 5 afios tuvo
hospitalizado, le daban poco tiempo de vida e incluso le
dijeron que el nifio estuvo 7 minutos muerto en
emergencia y le pusieron un antibiético que no lograron
ponerlo todo porque yo los detuve. Luego estuvo 3 dias
en comay que era posible que el nifio fuera a quedar
como cuando nacid y que era posible que no lo
reconocieran. Significa prepararse ante el rechazo de las
personas.

¢ Cudl es el
papel de los
otros miembros
de su familia en
el cuidado de
sus hijas o hijos?

A: En mi caso, mi hermano mayor me animaba a llevarlo a
terapia. No solo yo iba terapia con la nifia sino también
mis hermanos, mi mama, mis hermanas. Incluso de
documentaron para darme animo, toda la familia se
involucro, en ningdn momento hubo rechazo ni critica.
Siempre le dicen a la nifia que no saque la lengua.
Ninguno actué con rechazo siempre han apoyado. Nunca
me han herido.

D: En el caso de Josué, nadie de la familia de ambos
padres lo han apoyado. No lo rechazan pero no lo llegan a
ver. Los hermanos de Josué siempre lo involucran para
jugar. El nifio siempre rechaza a la mama pero no al papa.
El nifio prefiere que yo como tia le de de comer en lugar
de la mama. La mama no le tiene paciencia. Josué incluso
rechaza mucho a la mama quizas porque le pega por
cualquier cosa. Considero que en las familias muchas
veces se da el rechazo y eso hace que los hijos con




Preguntas
generadoras

Grupos de respuestas

Madres /padres

Tias/tios

discapacidad o sin discapacidad se alejen de la familia.

C: Mi familia me lo quiere bastante e incluso participan en
las terapias. Mis hermanas me ayudan con el nifio y los
primos le cantan, le hablan, el nifio se rie y se esta
relacionando con él. Me lo quieren y me le ayudan
bastante.

B: Al principio los nifios mas grandes de la casa le decian
muda, media lengua. Actualmente ya no le dicen asi,
ahora le ayudan. Al inicio la rechazaban pero ahora le
ayudan. El papa cree que la nifia sali6 con discapacidad
por la familia de la materna.

F: La nifia se relaciona més con la familia de mama, sin
embargo el afio pasado la mama corto la relacién y la ha
aislado. Actualmente el papa la mima y le da los gustos
gue quiere (quiere carne asada). En el accidente la nifia
se le afecto el brazo, la pierna y el cerebro. La mama no le
tiene paciencia.

¢ Coémo es el
ambiente familiar
(papa, mama,
hermanos, y
otros familiares)
ante su hija o
hijo con
discapacidad?

F: La mama no la quiere seguir enviando al CET a
aprender a manualidades, quiere incluirla en el Melania,
en la cual estuvo cuando tenia 7 afios la nifia,
posteriormente el papa insistio y la metio en una escuela
de preescolar pero la poca paciencia de la mama, luego
de 2 semanas no la seguia llevando a clases. Finalmente
se canso y la mama decidi6é que ella debia buscar trabajo.
Actualmente la mama tiene una nifia recién nacida y la
nifia con discapacidad tiene celos. Yo como tia me
encargo de ella, yo la llevo a las citas médicas. (El papa
es permisivo). La nifia es bien hiperactiva y en ocasiones
inventa, por ejemplo que la mama le pega. La mama
afirma que lo que el papa hizo con su hija es un remiendo,
gue la nifia no sirve. La mama se ha completamente
desinteresado de la nifia, ella se iba a bailar e incluso le
daba muchos medicamentos para sedarla y dormirla. Yo
como tia la llevo al Vélez Paiz, pese a que tiene 18 afios.

JVaalaescuela
la nifia o0 nifio?
JVaair cuando
tenga la edad?

D: Este ano no.

A: Dado que esta pequefia no va a la escuela pero ya
pinta y raya.

C: Creo que Roberto Carlos va a salir adelante, considero
que si el nifio llega a poder agarrar un lapiz, creo que si es
posible. Yo estoy trabajando en las terapias para que el
pueda ir a la escuela.

B: La nifia va a la escuela y lleva cuarto grado.

F: Yo como tia animo a la mama a que la envie a la
escuela. La nifia a pesar de tener 18 afos, llevaria ler.




Preguntas Grupos de respuestas
generadoras
Madres /padres Tias/tios
Grado, pues ella nunca ha pasado un grado.
E: Va a la escuela, lleva 4to grado.
¢ Qué E: Ademas de ir a la escuela el nifio hace arte, deporte,

actividades hace
la nifia o el nifio
durante el dia?

baila.

D: Josué ademas de la terapia la Odily le estd dando
estimulacién temprana, ensenandole a pintar en hojas
blancas, terapias de lenguaje.

- La nifia baila y se pone a cantar y a predicar.
- La sacamos a pasear.

- Ayuda en los oficios de la casa

- Sus ejercicios de terapia

- Ver TV, estudiar, ir al CET.

¢Cual es su - soy la que mas habla con él, casi solo yo le entiendo,

relacion con - paso con ella, nos entendemos, yo le entiendo

ella/él? - es mas la relacién que con los otros por las terapias que
tengo que darle

¢Coémo es la - sus hermanos lo toman en cuenta para todo,

relacion de los
hermanos/as con
la nifia/o?

- no hay diferencia

- es el mimado, pelea con sus hermanos y otros nifios
pero yo lo regafio

- se llevan bien, juegan con él

¢ Como lo/la
llaman, por su
nombre?

Todos los encargados afirmaron que a los hijos/as con
discapacidad se refieren a ellos como nifios o nifias
cuando platican con otras personas y hacen referencia
ellos.

D: Josué Daniel.

F: Mi hija tiene 20 afios y yo a mi hija le llamo Marisela 'y
apenas son 2 afios de diferencia con taina que tiene
discapacidad y tiene 18 anos. Porque la nifia tiene
discapacidad y mi hija es una nifia normal.

Los nifios/as discapacitados se sienten bien que los
[lamemos con carifio.

¢, Qué hacen
ustedes durante
un dia comudn
con ellos/as?

D: La paso normal, juego ya sea en el piso o en la cama.
B: Ella me ayuda en los quehaceres.

C: Juego con el nifio en al cama.

F: La nifia me ayuda a barrer incluso sin decirle. Pero con

la mama no le hace nada, no le ayuda ni cuando le pide
un favor, en ocasiones le responde “yo no soy tu criada”.

¢ Tienen amigos
y amigas?

A: Luz Carla es muy pleitista. Ella hace amistad rapido y
cuando quiere acepta a las personas que le hablan.
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Tias/tios

Cuando a ella le pegan yo no me meto para que aprenda.
B: La nifia es pleitista
C: Roberto Carlos es pequefio y no es pleitisto.

D: Josué siempre le pega a un primo y ahora incluso el
primo le pega.

Todos piensan que los nifios son pleititos porque son
mimados y complacidos.

¢, Qué quieren
gue sus hijos/as
sean cuando
sean grandes?

Si dios lo permite, que sea independiente, que tenga
trabajo y que sea algo en al vida. Que se case y tenga
hijos.

Que se valgan por si mismos.
Que sean personas de bien
Que sean independientes

Duefio de un taller de bisuteria.

¢, Qué creen que
van a ser cuando
sean grandes?

Su papa dice que tiene la esperanza que su hijo sea
contador.

Creo que realmente puede hacerlo, porque ya hace y
vende chapas.

Que se casara.

Creo en Dios que alcanzara todo su desarrollo
independientemente de la edad. Sera independiente con
el apoyo mio y el de su familia. Incluso creo que mi hija se
enamorara y se casara, porgque ya lo he visto. Creo que se
casara con alguien con igual o distinta discapacidad.

Que sea profesional, porque a ella le gusta la musica y
quiere ser cantante.

Unirse con el papa y con la ayuda de él que salga
adelante. Que llegue a su quinto o sexto grado, que
aprenda al menos a leer.
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¢,Como pueden definir
el hecho de ser
madre, de tener hijos
o hijas?

Tuve a mi hijo a los 15 afios. Para mi es un orgullo.

Es una responsabilidad. Es una meta que se establece con respecto al nifio, el
simple hecho de luchar por él, es todo un reto.

Es una eleccion, me casé y luego de 2 afios sabia que queria tener una hija. Todo
fue planificado. Para mi ser madre es algo bonito y hermoso, es una etapa nueva
gue realmente queria vivir y que me permite comprender mejor a la madre.

Existen problemas con los hijos/as independientemente si tienen discapacidad o no.
Es una gran responsabilidad con los Hijos/as, desde que uno esta embarazada,
significa tener tiempo para le hijo/a. No fue planificada y tuve a mi nifia la tuve casi a
los 17 afios.

Yo tengo 3 nifios y la primera nifia fue a los 15 anos, el segundo hijo tiene 7 afios y
tiene microcefalia. Actualmente tengo 1 nifio de 2 afios que no tiene discapacidad.

¢, Qué sintieron cuando
supieron que su hija o
hijo tiene (tenia una)
discapacidad?

Mi nifio tiene deficiencia intelectual y la detecte hasta los 6 afios. Cuando uno pasa
consulta lo primero que le sefialan es que no avanzara.

No lo acepté, y los doctores decian que la nifia y el nifio no tenian nada. Yo sabia
gue los nifios tenian ataques y los doctores le aconsejaban que le pegara pues
decian que era malacrianza. Le hicieron exdmenes y salié que el nifio tenia
discapacidad. Al comienzo no lo acepté, dado que este era mi segundo caso con la
misma discapacidad, me senti depresiva, cuando se me murié la primera nifia a los 9
afios también sufri depresion.

Yo senti de todo, cuando me operaron me dijeron que era mal formacion, cuando la
tuve me refirieron a los pipitos y cuando le hicieron el examen me dijeron que
posiblemente no podria escuchar.

Lo senti dificil al principio, cambi6é mucho la relacion de pareja, comenzo una
discusion del por qué el nifio habia nacido asi. Mi esposo no lo asimilo, es la fecha 'y
no lo asimila, mi esposo tenia 16 afios. Actualmente no se mete mucho con el nifio,
de toda la familia nadie se mete solo yo. Me costé mucho aceptar a mi nifio, busque
una psicologa.

Se me dificulto el parto, primero iba a tenerlo normal pero se me dificulté el parto, me
desangré mucho y tenia anemia, luego de parir no tenia muchas fuerzas y me
hicieron cesarea. Al papa le dijeron que la nifia tenia una discapacidad, pero yo no
sabia. Al llegar donde la nifia y le iba a dar de mamar, las enfermeras le dijeron que
la nifia tenia un problema, es jorobada. Ella desnudé a la nifia y reclamé que esa no
era su nifia, las enfermeras le dijeron que le estaban haciendo estudios y que habia
la posibilidad de que fuera “mongolita”, luego me desanimé, no queria ver a la nifia.
Para encontrar la causa, los doctores y enfermeras me hicieron una serie de
preguntas, que si fumaba, que si olia pega, que si me drogaba, que si tomaba,
preguntas en general ofensivas.

Fue muy duro, porque el papa al saber que estaba embarazada no se
responsabilizé, ni siquiera sabia que la nifia iba a tener una discapacidad. El
problema fue cuando ella tenia como 3 meses y no dominaba la cabeza. La llevé a la
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mascota a fisioterapia, me extrafié que la nifia no caminaba cuando cumplié el afio y
yo miraba una vecina que también llevaba a la nifia en al terapia y que ya caminaba.
El doctor me dijo que la nifia tenia una pardlisis cerebral, me dijo que eso no tenia
cura y que tenia que llevarla a terapia y con rehabilitacién se mejoraba. De
casualidad un nifio con pardlisis estaba recibiendo terapia y me mostraron como
llegaria a ser mi hija y eso fue horrible, me eché la culpa porque tuve a mi nifia muy
joven, también me eché la culpa porque cuando el papa me dejé yo trabajé desde 2
meses de embarazo y pensé que esa podia ser al razén. También pensé que solo a
mi me pasaba. Realmente no estaba preparada, si vuelvo a embarazarme y me
vuelve a salir asi, seria muy duro. Jamas me imaginé que tuviera que ir a hospitales
para la terapia.

¢, Cudl fue la reaccion
de su compariero/a o
esposa/o?

Se fue desde que se enterd que estaba embarazada.

Yo dije que la culpa era de mi esposo, porque en la familia de él hay familiares con
sindrome de Down y pardlisis cerebral. Mi esposo sin embargo me echaba la culpa y
me dijo que yo no tomaba mis medicamentos de la manera correcta. Otra cosa es
los médicos no ayudan por todas las preguntas que hacian, que incluso te hacen
dudar con tu pareja. Cuando nacio la nifia, €l la queria pero sufrimos mucho cuando
pasaban los de la brigada del MINSAy pedian la tarjeta de la nifia y le llamaban
mongolita y eso le afectaba mucho a mi esposo. El realmente la queria pero ahora
gue ya no estamos juntos ni se acuerda de la Samantha.

Cuando el nifio nacid, estdbamos separados, desde el embarazado. Al parecer el
nifio nacio con deficiencia porque habia incompatibilidad en la sangre. Nos
separamos completamente porque mi esposo se descompuso.

A mi me dijeron que la nifia habia salido con sindrome porque habia tragado liquido.

Mi esposo esta conmigo y nunca me dejo desde la primera nifia que tuve. Nosotros
nos culpamos mucho porque NOsotros SomMos pPrimos y pensamos que era por eso,
sin embargo la prueba en la sangre no salié ninguna incompatibilidad. Yo miré los
pies y noté que estaban doblados y estaba preocupada. Mi esposo estaba afligido
porque el primer nifio sali6 bien y el segundo ni siquiera se lo querian mostrar. Mi
esposo jamas me culpd solo dudd por el hecho de ser familia. La explicacion entre
los médicos difiere. Yo jamas he tapado a mi hija, siempre la saco a pasear, no me
importa que la miren y que me digan que no le doy de comer. Incluso me he peleado
con la gente, hay personas que me han dicho que prefieren botar al hijo en lugar de
tenerlo asi.

¢, Qué saben de la
discapacidad de su
nifia o nifio?

No sabia que tenia discapacidad.

Yo sé que mi hijo no se sentara bien, que no tendra mucho avance, que lo Unico que
mejorara con la terapia es que el nifio no esté rigido.

De la paralisis de la nifia, entiendo que dependiendo del defecto que tengan.
Entiendo que es dificil que caminen, con dificultad pero estan menos afectados. La
paralasis cerebral afecta a unos mas que otros y que dependiendo de la terapia
avanzan mas que otros.

Me dijeron que el nifio tenia sindrome de Down. Investigué y realicé de un examen a
otro. Yo me doy cuenta a los 6 afios, buscamos en el hospitalito y a los 6 meses ya
tenia diagnostico, de ahi en adelante comencé a trabajar duro con la terapia de
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lenguaje por 5 afios.

¢ Como definen la
discapacidad?

Un nifio que no es normal a otro nifio. Cuando le hicieron los examenes al nifio me
dijeron que era burra porque el nifio era normal.

Un nifio que tiene hidrocefalia, que no puede caminar.
Una mal formacion ya sea fisica 0 motora.

En mi caso, es por los cromosomas. Supuestamente el cromosoma se altera y por
eso sale asi. Pero me explicaron que seguramente la enfermedad no le habia
agarrado de lleno. En la colonia la invitaron a la escuela y yo la dejé ir y con la
profesora coordinamos para trabajar con el nifio. En los estudios que le hicieron que
el corazon no le habia salido con caracteristicas de sindrome de Down, ella tiene
rasgos fisicos de la deficiencia pero no la tiene de manera completa. Samantha
camino a los 15 meses, el problema de Samantha fue que sus musculos era muy
suaves, pero he buscado métodos y eso me ha ayudado.

¢ Coémo definen la
discapacidad de su
hija o hijo?

Las tias rechazaban al nifio, ni la volvian a ver. Luego lo acepté y me dedico a
cuidarla.

Mi esposo y yo tenemos el trato de que él se va a trabajar y yo me quedo en la casa
para cuidar al nifio.

Es la dificultad para hacer las cosas, les cuesta mas, necesitan mas tiempo para
aprender

¢, Cudl es el papel de
los otros miembros de
su familia en el
cuidado de sus hijas o
hijos?

Hay apoyo econdmico pero nadie |0 saca a pasear a menos que sea yo (madre).
Solo yo sé lo que tiene y lo que toma, ahora que se mueve solo

Mi familia me apoya completamente, mis hermanas. Todos han aprendido lenguaje
de sefias para comunicarse. Han aprendido porque el nifio les ensefia y yo también
les ensefio.

Me poyan bastante porque tratan de hacerla independiente mis hermanos. Yo antes
decia que era la madre perfecta porque todo le daba, hasta que me dejé con mi
esposo y con mi hermana la tratamos de hacer independiente, ella comenzé a
vestirse sola y hacer sus cosas sola. Eso le ayud6 a la nifia a involucrarse mas en el
colegio. Eso fue importante porque entendi que la estaba mal criando, porque la
estaba haciendo dependiente, aqui en el CET todos le entienden y ella se relaciona
mas.

Si tengo apoyo de mi familia porque la quieren mucho, pero no tengo apoyo en que
me ayuden con traerla al CET, pero si me han ayudado por ejemplo para entrar a
clases, le han dado utiles. Mi marido que no es su padre bioldgico es bien atento con
la nifia.

¢ Como es el ambiente
familiar (papa, mama,
hermanos, y otros
familiares) ante su hija
0 hijo con
discapacidad?

En la casa mi hija esta integrada, ella lava los trastes. La toman como una mas que
debe cooperar con las tareas del hogar. Mi hija participa en las labores domésticas,
en los mandados, en las pifiatas, va a la iglesia.

Participa como uno mas en todo lo que se puede
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Juega con sus hermanos, todos lo aceptan, me ayudan a veces a cuidarlo

cVaalaescuelala
nifia o nifo? ¢Va air
cuando tenga la
edad?

Todas las madres dicen que estan integrados en la escuela.

En el colegio he tenido muchos problemas porque la directora decia que el nifio
estaba asi porque yo lo mimaba. Incluso lo querian hacer repetir 5to. Grado, yo
estaba de acuerdo a que repara pero no a que repitiera y la profesora dijo que se
habia equivocado en el colegio, sin embargo yo como mama me opuse y luego de 1
hora me dijeron que habia pasado el grado y corregida las notas.

¢, Qué actividades
hace la nifia o el nifio
durante el dia?

Estan integrados en las actividades del CET
Van a la escuela algunos, otros asisten a las actividades del CET
Ver TV, jugar con otros nifios

Samantha baila bastante, tanto en la casa como en el CET

¢, Cudl es su relacion
con ella/él?

Cuando platicamos es dificil porque él no habla, yo creo que él en tiende pero se
nota que le cuesta contestar.

Nos llevamos bien, todo el dia pasamos juntos, yo lo entiendo, nos llevamos bien.

¢ Como es la relacion
de los hermanos/as
con la nifna/o?

Bien, los aceptan, los respetan, los toman en cuenta para todo, para jugar, para
distribuir las tareas de la casa. A veces hay un poco de celos por el tiempo que le
dedico, pero en general se llevan bien.

¢ Como lo/la llaman,
por su nombre?

Todas las madres llaman a sus hijos/as por su hombre.

El hermano le dicen la nifia, pero yo como madre le llamo por su nhombre.

Le dicen la “mamoy”, todos incluyendo los primos le dicen asi cuando juegan.
Le dicen Sugey, pero el hermano le dice la “nifia”.

En ocasiones le dicen el “nifio” pero en general le dicen Carlitos.

¢, Qué hacen ustedes
durante un dia comUn
con ellos/as?

Asearlo, llevarlo a la escuela, llevarlo al CET,
Mandarlo a la escuela, darle de comer, mandarlo al CET a clases de danza

Cuidarlo, hacer los trabajos de la casa.

¢ Tienen amigos y
amigas?

Todas las madres dicen que sus hijos/as tiene amigos y amigas.

¢, QUEé quieren que sus
hijos/as sean cuando
sean grandes?

Electricista industrial

Que mi hija al menos aprenda a leer. Mi hija dice que quiere 2 bebes, un varén y una
nifia. Ella dice que quiere leer pero debo apoyarla mas. Con mi hermana si avanza
pero conmigo no, porque dice que no soy su profesora.

Yo le digo a mi hija que estudie para que sea alguien en la vida. Ella dice que quiere
estar en una oficina. Mi hija estuvo dando lecciones de computaciéon a su mama.
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No sé.

¢, Qué creen que van a
ser cuando sean
grandes?

No lo he pensado en realidad.

Yo creo que tiene mucho potencial pero es muy descuidado, entonces debo seguir
luchando con él para que sea grande. Yo creo que el problema es a nivel neurolégico
y eso le da un bajén de energia. Yo lo presiono y él levanta las notas, yo creo que su
vida va a ser perfecta porque él es independientemente para lavar, cocinar, planchar.
Mi hijo esta en 4to afio de secundaria y estudia en el Roberto Clemente y puede salir
con carrera técnica.

Mi nifia esta en 4to grado. Y avanza segun como vaya aprendiendo.

En ocasiones anteriores nos dijeron que el hecho de que su hijo con discapacidad es como un duelo:

Es cierto, es duro pero uno tiene que aceptarlo. Hay una escuela especial para los nifios pequefios. Mi
deseo es integrarlo en la escuela, yo lo llevo a la escuela a pie, pero en ocasiones fallé mucho por estar
lavando y me sacaron al nifio por que fallé mucho. El colegio es el wii. Por eso discuti con ellos pero no he
podido conseguir matricula. El nifio ya tenia 1 afio cuando lo comencé a llevar a terapia y ahora tiene 7
afios. En la escuela especial dicen siempre que no tienen cupo y eso porque quieren solo muchachos

independientes.

Una vez del colegio wii, a Jahaira le dijeron que si le podian tomar fotos, le pidieron que lo dejara sucio al
nifio y le dijeron que era para unas casas, sin embargo nunca se aparecieron de nuevo.
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¢,Como pueden
definir el hecho
de ser madre,
de tener hijos o
hijas?

- Para mi fue una bendicién, tenia un diagndstico médico de que no podria tener hijos,
pero como era muy joven no le tomé importancia, sin embargo cuando creci y me case
senti la necesidad de dar vida y sentirme realizada como mujer y no vacia. Gracias a
Dios a los dos afios de casada pude dar a luz a mi primer hija,

-Di a luz a mi primera hija a corta edad y no me senti muy feliz porque sentia demasiada
responsabilidad, pero ahora yo quiero a mis hijos.

-Es una gran responsabilidad, es una lucha.
- Mi siento feliz con mis hijos

-Tener un hijo es lo mas lindo que una mujer puede tener, a pesar de ser un regalo de
Dios es una gran prueba. Estoy feliz con él.

-Es maravilloso, mis hijos me aman, me siento feliz.

- Soy abuelita y mi hijo nunca espero un hijo con discapacidad y fue duro y es duro a la
vez, mi hija cayo shock Ella estaba atemorizada, yo le dije que un hijo es una bendicion
de Dios, ella estaba preocupada por si su marido la iba a recibir. Yo soy feliz con mi
muchachito, lo cuido toda la semana porque sus papas trabajan y él me dice mama.

-Soy tia de la mama de ella. Sumama al comienzo se sentia mal y yo le aconseje que
uno debe de aceptar a sus hijos a como sea.

-Ser madre es lo mas precioso que uno pueda tener, mis hijos son un regalo de Dios.

¢, Qué sintieron
cuando
supieron que su
hija o hijo tiene
(tenia una)
discapacidad?

No me lo dijeron en el hospital, me di cuenta cuando tenia dos anos. Me di cuenta que
no oia, comenceé a preguntar donde lo podia llevar y en Audiologico me dieron el
diagnostico de que mi hijo era sordo. Me senti muy triste, pero también feliz porque es
un nifio normal.

-Me di cuenta cuando ella cumplié 4 afios, al inicio no le podia mente. Me la entregaron
como una nifia normal. Al inicio me afligia y fui al hospital y me dijeron que se le habia
ido un liquido al oido y que por eso no oia. Gracias a Dios yo tengo paciencia con ella,
es una buena hija

En el hospital me dijeron que era torticolis lo que tenia mi hijo, y hasta luego me dijeron
gue era una lesién en el cerebro. Cuando fue creciendo, me dolia ver las dificultades de
mi hijo me sentia desesperada.

-Cuando él nacié nadie me dijo nada, pero mientras pasaron los meses yo me di cuenta
gue el no caminaba, no hablaba solo balbuceaba, el doctor me decia que estaba sano,
pero yo tenia la inquietud sobre que podria tener mi hijo. Para todo doctor, era normal
lo que mi hijo tenia y senti que hasta que llegue al CET alguien pudo entender lo que
podria tener mi hijo.

-Lo tuve en el Bertha y nadie me dijo nada. En el Velez Paiz me dijeron que tenia una
torticolis y luego le hicieron una tomografia y me dijeron que tenia una lesion cerebral y
el doctor me explico que era un pci. El doctor me dijo que tenia que tener mucha
paciencia.
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-Mi hijo tiene una lesion cerebral, pero no supe cual no me dieron un diagnostico exacto.
Cuando me dijeron que iba a ser un nifio con discapacidad, fue muy triste.

-Su mama la rechazo, pero ahora es diferente le ayuda con su discapacidad

-En el hospital, recién alumbrada el doctor le dijo Tu hija es una mongola, nacié en el
Vélez Pais, mi hija no la rechazo. Ella pensaba que cuando llegara a la casa

¢ Cudl fue la
reaccion de su
compafiero/a o
esposa/o?

-Su papa nunca me dijo nada, el acepto a nuestra hija.

-Mi esposo me dejo, el dice que no es su hijo él y toda su familia lo niega. La vida de él
ha sido desordenada y le daba pena andar con mis hijos, sobre todo con el que tenia
discapacidad. Me culpaba porque decia que por haber tenido trillizos fue que tuve uno
con discapacidad. Se me murié un trillizo y el siempre llama para preguntar por el otro
hijo y no por el que tienen discapacidad.

-Mi marido no me apoyo, el solo tomaba. Cuando nacio el decia A ese chavalo enfermo
yo no lo quiero

-Mi esposo y yo tenemos la misma edad, y yo he preguntado porque mi nifia nacié con
sindrome, pero nadie me sabe explicar, no hay antecedentes en la familia, no usamos
drogas, no somos ni muy jévenes, ni muy viejos, no entendemos. Gracias a Dios él
nunca la rechazo es su adoracion. Mi otra hija tiene un retraso lactante pero gracias a
dios esta mejor.

-El esposo de mi hija, cuando se dio cuenta que tuvo una hija con discapacidad, se dio
la vuelta y se fue.

-En el caso de mi nietecito, el culpa a mi hija dice que el nifio nacié asi porque dice que
ella no se alimentaba bien. El le hace muchas preguntas a la doctora, con respecto al
estado del nifio, se esmera de ir donde los médicos para que le digan hasta donde
podré llegar el desarrollo del nifio, cuando llega a la casa el trata de forzarlo a que sea
normal. El quiere que tengan otro bebe, pero también tiene temor de saber si podran
tener otro hijo con discapacidad. Ellos discuten por este tema, mi hija no quiere tener
otro bebe porque los doctores dicen que tienen que esperar. Mi hija esta entre la
decision de tener otro hijo para darle gusto a su marido y asi no permitir que se valla.

-Cuando lo tuve a él, mi esposo siempre me ha apoyado. Yo le digo que
probablemente de su familia vienen estos genes, porque él tiene una tia con
discapacidad. Esto no ha provocado conflicto.

¢, Qué saben de
la discapacidad
de su nifia o
nifio?

-Persona con algun problema, ya sea de lenguaje, motora.

-Nosotros que ya tenemos hijos ya sabemos que ellos tienen una discapacidad. Es una
persona que no es capaz de hacer algo por tener una lesién que no le permite hacer
algo.

-Mi hija tiene que luchar aun mas para poder hacer algo que puede hacer un nifio
normal. Nunca va a ser igual a una persona normal

-Es algo que uno no puede realizar aunque quiera, mi hijo quiere hacer algo pero le
cuesta y el lucha por hacerlo. Yo veo que mi hijo tiene energia para hacer de todo, su
problema es el lenguaje, pero la lucha por hacerlo.
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-Como nunca habia tenido un familiar con una discapacidad, he sufrido porque hasta en
el colegio me la han rechazado. Yo entiendo que ella tiene una discapacidad y le tengo
paciencia, pero otras personas no.

¢, Coémo definen
la
discapacidad?

Es la dificultad para hacer una cosa

Son las personas que no pueden moverse por si solas,

No escuchar, ver, caminar, dificultades para leer

Son los nifios que tienen que esforzarse mas para aprender algo

A veces puede mejorar, otras no como la paralisis cerebral o microcefalia

¢, Coémo definen
la discapacidad
de su hijao
hijo?

-Yo he notado que lo que ella se esfuerza a hacerlo ella lo hace, su Unico problema es el
lenguaje. Hay cosas que le cuestan un poco mas, pero ella sabe todo. Yo la he tratado
como una nifia normal, toda mi familia la trata asi.

-Ellos son normales como cualquier otro nifio, pero sé que con terapia ellos pueden
superar sus deficiencias, el no podria caminar pero puede hacer otras cosas.

-Me puedo comunicar con mi hijo, el hacer muchas cosas, me avisa sobre las
necesidades. Para mi mi hijo es normal, es feliz, grita, para mi es normal tiene
limitaciones pero es feliz.

-Mi hijo no es enfermo, duermen, coman, gritan, bailan.

¢ Cudl es el
papel de los
otros miembros
de su familia en
el cuidado de
sus hijas o
hijos?

-En mi caso, la primer terapia que me dieron en el CET fue que no le hablara en
diminutivo y me dijeron que de igual forma que le dijera a mi familia que tampoco lo
hicieran, también les dije que no le dijeran que él no podia y mis hermanos me han
apoyado en eso, le dicen Brandon dale vos podes y lo motivan mucho. De igual forma
en el colegio le han ayudado mucho. Yo siempre digo que mi hijo es sano, el dice que
va a ser Bombero y yo le doy gracias a Dios.

-En mi casa habitamos 7 y todos los involucramos con él, yo recibo un taller de leguaje
de sefias y lo que aprendo se los transmito a mis hijos y esposo para que ellos también
se puedan comunicar, todos me apoyan.

-Su abuela no me le pone atencién, ella dice que no le entiende lo que dice y le pone
mas atencidn a ver la television que ayudar a mi hija. Su hija y papa le tienen paciencia
y son los Unicos que me apoyan. De igual forma sus tios no me apoyan con su
crecimiento.

-En las terapias estoy yo, en mi casa mi mama lo miman demasiado y también mi papa.
Siempre me apoyan y cuando no puedo ir a citas yo mi familia lo llevan. Lo quieren
mucho, es bien carifioso.

-Por parte de su abuela paterna, no la quieren la rechazan. Mis hijos la quieren mucho
y también apoyan mucho en su desarrollo.

¢ Coémo es el
ambiente
familiar (papa,
mama,

-En la casa que vivo es la familia de mi esposo y no sale a jugar ni al patio, casi no le
hablan. No le ponen mente. En la casa de mi mama todos lo miman y lo cuidan.




Preguntas Grupos de respuestas
generadoras
Madres /Abuelita
hermanos, y - Mi hijo es considerado como uno mas, normal juega, lo toman en cuenta

otros familiares)
ante su hija o
hijo con
discapacidad?

- como no puede moverse, juegan con ella, pero me da miedo que la boten

- juega con todos, hasta con los vecinos, en la casa el ambiente es tranquilo

JVaala
escuela la nifia
o nifo? ¢Va air
cuando tenga la
edad?

-Hace tres afios fui al wii (escuela especial en Ciudad Sandino), primero me dijeron que
lo iban a matricular y cuando fui me dijeron que no porque ya no habia cupo.

-Me dijeron que mi hija no necesitaba estar en una escuela especial, que podia estar en
una escuela normal.

-Cuando el tena la edad, el va ir a la escuela.
-Lo lleve al wii pero me dijeron que no hay cupo.

-Si mi hija va a la escuela, yo voy a traerla 'y a llevarla, pero a veces no tengo
posibilidades de mandarla.

-En la escuela regular no estan capacitados para recibir nifios con deficiencia auditiva.

¢Queé
actividades
hace la nifia o
el nifio durante
el dia?

-Ver television después de ver las tareas
-Ve televisiéon y también juega nintendo.

-Mi hijo cuando llega del colegio, ve un poco de television ve deportes y luego juega en
el patio del frente de la casa a jugar futbol. En a casa no le gusta limpiar, pero si ayuda
en algunos quehaceres.

-Mi hijo participa en fiestas de nifios, y también trato de llevarlo a actividades como
quince afios para que se involucre con las demas personas y haga otras actividades.

¢, Cuél es su Nos llevamos bien, yo le entiendo lo que necesita, lo que pide
relacion con
ella/él? Buena, paso con ella, soy la que la cuida,
Buena, ella me dice que me quiere y yo le digo también, me siento orgullosa de mi hija
¢, Como es la -Mis hijos tienen celos de la atencion y tiempo que le dedico a mi hijo.
relacion de los
hermanos/as -Mi hija mayor es bien celosa, ayer le compre un par de zapatos y me dijo Lo que pasa

con la nifna/o?

es gue toda cosa es solo con la Yubeika
-Me dice Vas con él al hospital, yo también me voy a enfermar para que me lleves

-Mi hija me ayuda para poder entenderle a mi hijo, ella me sirve de intérprete a veces se
ponen de acuerdo para hacer los quehaceres de la casa, hay union entre ellos, siempre
camino con ellos, platicamos, peleamos pero siempre estamos unidos.

-Las dos se quieren pero a veces se ponen a pelear por juguetes, pero en general son
muy unidas.

¢ Como lo/la
llaman, por su

-Mi nifio




Preguntas Grupos de respuestas
generadoras
Madres /Abuelita
nombre? -Mi bebe
-Le digo principe, tiene 15 anos.
-Le llamo por su nombre
-Le digo que es mi hombre y a mi nifia le digo que es mi mufieca de cristal.
-Le digo amor.
-No me gusta que me le hablen como nifio
¢, Qué hacen Bafiarlo, llevarlo al CET para hacer sus terapias

ustedes durante
un dia comin
con ellos/as?

Llevarlo a la escuela, a sus citas en el IMPP
Hacerle sus terapias
Mandarlo al CET a las clases de manualidades

Llevarlo al CET a las clases de computacion, de danza, a reforzamiento escolar.

¢ Tienen amigos
y amigas?

-Hoy fue su primer dia de clases y dice que le fue muy bien. Ella tiene muchos amigos.

-En quinto grado, la profesora no involucro como a otros nifios y fue un afio en que se
le perdian las cosas y senti que no me lo trataron bien.

¢, Qué quieren
gue sus hijos/as
sean cuando
sean grandes?

- Quiero que mi nifio llegue a la universidad y sé que aunque esta comenzando porque
apenas esta en preescolar se que lo va a lograr.

-Quiero que sea un buen alumno y que sea excelente.

-Realmente no sé lo que quiero que sea. Creo que va a ser DJ porque él me pide que
le ponga musica

-Solo quiero que sea feliz y alcance todo lo que quiera

¢, Qué creen que
van a ser
cuando sean
grandes?

- Una persona de bien Ella no va tener una familia normal, ella no se va a casar

-Mi hijo si se va a casar y va a tener una familia.

Dios me dio el privilegio de tener un hijo con discapacidad

Con ayuda mi hijo supera todo, se que llevara tiempo pero si lo hace.

Aveces en la calle me le dicen Hablame bien si, que no te entiendo.




