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  para	
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  de	
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Moduo	
  1.	
  Discapacidad	
  y	
  Familia	
  

Tema	
  1.	
  La	
  familia	
  frente	
  a	
  la	
  discapacidad	
  
Ma.Gabriela	
  	
  Vargas	
  Garcia	
  



Empezaré	
  contando	
  una	
  historia…	
  

Y	
  es	
  así	
  como	
  empieza	
  la	
  historia	
  de	
  muchas	
  familias	
  que	
  Fenen	
  hijos	
  con	
  
discapacidad,	
  como	
  	
  algo	
  fortuito,	
  sorpresivo	
  e	
  inesperado.	
  	
  





La	
  espera	
  y	
  nacimiento	
  de	
  un	
  bebe…	
  	
  



Surgen	
  senFmientos	
  como:	
  

 	
  Miedo	
  
 IncerFdumbre	
  

 AngusFa	
  
 	
  Culpa	
  

 Ansiedad	
  

Procesos	
  emocionales	
  
 Negación	
  
 Depresión	
  
 Duelo	
  

 Aceptación	
  



Desorganización	
  de	
  la	
  dinámica	
  familiar:	
  

 	
  En	
  muchos	
  casos	
  al	
  no	
  encontrar	
  la	
  atención	
  adecuada	
  para	
  el	
  niño,	
  los	
  padres	
  
tendrán	
  que	
  dejar	
   su	
   lugar	
  de	
  origen	
  para	
   cambiarse	
  no	
   solo	
  de	
   	
   ciudad	
   sino	
  de	
  
estado.	
  

 	
  Otros	
  la	
  madre	
  tendrá	
  que	
  dejar	
  su	
  trabajo	
  para	
  dedicarse	
  a	
  la	
  atención	
  del	
  bebe	
  
con	
  discapacidad,	
  porque	
  su	
  condición	
  así	
  lo	
  requiere,	
  y	
  el	
  padre	
  se	
  vuelve	
  el	
  único	
  
sostén	
  económico	
  de	
  la	
  familia.	
  

 	
  El	
  ingreso	
  familiar	
  se	
  puede	
  ver	
  afectado	
  por	
  lo	
  costoso	
  que	
  son	
  los	
  estudios,	
  los	
  
medicamento	
  y	
  las	
  terapias	
  de	
  rehabilitación.	
  

 	
  Reajustar	
  los	
  horarios	
  para	
  no	
  dejar	
  de	
  atender	
  a	
  los	
  otros	
  hijos.	
  



Retos	
  coFdianos	
  

Afrontar	
  el	
  
diagnósFco	
  y	
  la	
  
forma	
  en	
  que	
  se	
  

los	
  dan	
  

La	
  negaFva	
  de	
  
que	
  parFcipe	
  en	
  

acFvidades	
  
extraescolares	
  

Enfrentar	
  
opiniones	
  
familiares	
  y	
  
sociales	
  

Lo	
  ven	
  y	
  sienten	
  
solo.	
  Queriendo	
  
lo	
  que	
  Fenen	
  los	
  

demas	
  

Dificultad	
  para	
  la	
  
aceptación	
  social	
  



Percepciones	
  de	
  los	
  padres	
  ante	
  el	
  impacto	
  de	
  la	
  discapacidad	
  en	
  
la	
  familia	
  	
  

“A	
   nosotros	
   nunca	
   se	
   nos	
   dio	
   un	
   diagnosFco,	
   (	
   Paola)	
   )nuestra	
   hija	
   Fene	
   23	
   años	
   y	
  
desde	
  chiquita	
  notamos	
  que	
  algo	
  pasaba,	
  pero	
  por	
  mas	
  médicos	
  que	
  veíamos	
  no	
  nos	
  
daban	
  diagnosFco	
  o	
  nos	
  lo	
  cambiaban	
  a	
  cada	
  rato,	
  era	
  frustrante.	
  

“Nuestra	
   hija	
   Fene	
   síndrome	
   de	
   West,	
   (	
   Fer	
   23	
   años)	
   la	
   noFcia	
   fue	
   durísima,	
   sin	
  
embargo,	
  decidimos	
   	
  casi	
  de	
   inmediato	
  hacer	
  frente	
  a	
   	
  esta	
  realidad	
  ,y	
  hemos	
  hecho	
  
todo	
  lo	
  posible	
  para	
  sacarla	
  a	
  adelante.	
  

“Es	
  di_cil	
  describir	
  el	
  impacto	
  que	
  causo	
  en	
  nuestras	
  vidas	
  como	
  padres,	
  el	
  saber	
  que	
  
nuestra	
  hija	
  era	
  especial	
  (	
  13	
  años	
  Pamela)	
  ,	
  con	
  el	
  Fempo	
  creo	
  que	
  aprendimos	
  a	
  
conformarnos	
  parcialmente,	
  tratando	
  de	
  darle	
  a	
  nuestra	
  hija	
  una	
  buen	
  calidad	
  de	
  vida,	
  
soportándolo	
  todo	
  en	
  la	
  fe	
  que	
  profesamos,	
  sin	
  embargo	
  estamos	
  concientes	
  que	
  no	
  lo	
  
hemos	
  superado	
  al	
  100%	
  



¿Qué	
  necesidades	
  Fene	
  una	
  familia	
  con	
  un	
  hijo	
  con	
  
discapacidad?	
  

1  Ver	
  reconocida	
  su	
  singularidad	
  y	
  respetada	
  su	
  inFmidad.	
  
2  SenFrse	
  aceptadas,	
  escuchadas	
  y	
  no	
  juzgadas.	
  
3  Información	
  y	
  accesibilidad	
  a	
  servicios	
  apropiados	
  de	
  acuerdo	
  con	
  la	
  

edad	
  y	
  caracterísFcas	
  de	
  su	
  hijo.	
  	
  
4  Aconsejamiento	
  familiar	
  y	
  apoyo	
  para	
  la	
  educación	
  del	
  hijo.	
  
5  Orientaciones	
  y	
  apoyo	
  en	
  relación	
  con	
  los	
  hermanos	
  y	
  otros	
  miembros	
  de	
  

la	
  familia.	
  
6  Apoyo	
  para	
  mejorar	
  la	
  autoesFma	
  y	
  para	
  el	
  fortalecimiento	
  de	
  la	
  pareja	
  y	
  

de	
  sus	
  competencias	
  como	
  padres.	
  
7  Redes	
  de	
  apoyo	
  social	
  y	
  comunitario.	
  
8	
  	
  	
  	
  Orientaciones	
  para	
  promover	
  la	
  educación	
  emocional	
  y	
  la	
  autonomía	
  de	
  
su	
  hijo.	
  



•  Las	
   familias	
   son	
   el	
   motor	
   que	
   impulsa	
   el	
   desarrollo	
   de	
   su	
   hijo	
   con	
  
discapacidad,	
   pero	
   sino	
   no	
   reciben	
   orientación	
   y	
   apoyos	
   adecuados,	
  
pueden	
  limitarlo	
  y	
  	
  dejarlo	
  sin	
  las	
  mínimas	
  oportunidades	
  de	
  integrarse	
  a	
  
la	
  sociedad	
  y	
  ser	
  una	
  persona	
  úFl	
  para	
  si	
  mismo	
  y	
  para	
  su	
  entorno	
  social.	
  

•  Es	
   necesario	
   tomarlas	
   en	
   cuenta	
   ,	
   trabajar	
   con	
   las	
   familias	
   nos	
   la	
  
oportunidad	
  como	
  maestros	
  de	
  tener	
  grandes	
  aliados	
  en	
  la	
  educación	
  de	
  
sus	
  hijos.	
  

•  Organizando	
  talleres	
  para	
  padres,	
  en	
  grupo	
  de	
  iguales.	
  




