Como padres de un nifio con necesidades especiales,
somos confrontados cada dia con desafios y crisis que
ordinariamente no ocurren con nifios que no tienen
descapacidades. Es como que las heridas originales
son abiertas una y otra vez, algunos veces cuando
menos esperado.

Usted tambien deberia reconocer que otras familias
necesitaran apoyo Yy aliento igual. Hermanos de nifios
con descapapcidades tambien entristezen, igual que
abuelos. No solo entristezen los abuelos por su nieto,
se entristezen por lo que usted, su propio hijo, esta
sintiendo.

Es importante que sepan usted y su familia que no
estan solos, que hay otros que comprenden por lo que
esta pasando y que pueden ofrecer apoyo. Recuerde
gue las emociones gue esta sintiendo son normal, y
cada paso en el proceso lo trae mas cercas a la
aceptacion de su hijo tal como el o ella es y no como
usted hubiera querido o sofiado que el o ella fuera.
Hay esperanza. El dia llegara cuando usted se dara
cuenta de que su hijo es mucho mas parecido a otros
nifios que a diferencia a ellos. No tiene que pasearse
en el buque enrollador solo!

ALGUNAS COSAS QUE AYUDAN. ..

e Ame a su nifio por quien el o ellla es - - Unico, una
personita especial con mas “parecidos” que
“diferencias;

e Hable con otros - - familia, amistades, un consejero
de salud espiritual o mental. Deje que otros
carguen el peso emocional y lo hayuden a superar
sus sentimientos;

e Deje a otros que le hayuden a lavar la ropa, limpiar,
cuidar a los nifios - -recuerde que no tiene que ser
“supermama” nomas porque tiene un nifio con
necesidades especiales;

e Tome un dia alavez - - boté los “que si” y “si
nomas” y concentrese en pasar el dia de hoy en la
mejor manera posible;

¢ No se intimide - - este es su hijo y lo que esta
pasando tiene efectos profundos en su vida y en el
futuro de su hijo. Aprenda lo més que pueda sobre
el diagndstico de su hijo, la terminologia, y varios
programas y servicios y decida lo que usted cree
esta bien para su hijo y familia;

¢ No se conforme nomas con servicios medicos y
educacionales competentes- - Busque servicios
competentes y bondadosos; No tenga miedo de
Sus emaciones - - no son sefial de debilidad, sino
de amor por su hijo

e Cultive un actitud positiva - - busque las positivas y
celebre las (una sonrisa bonita, una hora al dia sin
ataques, un pequefio paso hacie adelante despues de
varios pasos para atras, etc.);

e Cuidese - - no puede cuidar a su hijo si no se cuida
usted mismo primero. Duerma lo suficiente,
alimenteze bien, aprenda tecnicas para manejar el
estrés, encuentre tiempo para usted;

o Trateze a algo especial y detenga algunos de sus
intereses- - hay vida despues del diagnéstico y hay
vida mas alla de descapacidad;

o Establezca rutinas diarias - - puede dar sentido de
consistencia y normalidad a las vidas que an sido
volteadas al reveés;

e Guarde su sentido de humor - -el mejor alivio para el
estrés es lariza.
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Enterarse de que su hijo tiene una descapacidad o
necesidad de salud cronico puede llegar como un
golpe fuerte. Algunos padres describen el dolor
como “cuando les dan un golpe en el estomago y
no pueden respirar,” o como tener “‘una herida en
el cuerpo que duele peor que cualquier cosa que
haiga sentido” o como “tener una bolsa negra
puesta sobre la cabeza y no poder oir o ver o
pensar normalmente.

Cualquiera que sea su experencia, usted deberia
darse cuenta de que sus sentimientos son
legitimos y hay otros padres que an tenido
experencias de sentimientos similares. Los
sentimientos son probables de cambiar a menudo
y hay cosas que puede hacer para hayudarse a
sobre vivir el bugque enrollador emocional.

No importa como lo llamen - - “el ciclo de tristeza,
dolor cronico, tristeza repetida,” - - el buque
enrollador toma efecto.

EL MOMENTO EN QUE SU VIDA CAMBIA
Como padre, el momento en que halguien,
normalmente un educador o especialista medico,
le dice que su hijo tiene una descapacidad o
necesidad de salud especial es el momento en que
su vida cambia en una manera crucial y
irrevocables.

La reaccién primera al diagnostico puede ser:

¢ esto no puede estar sucediendo;

¢ no hay nada malo con mi nifio;

+ los doctores deben de haberse equivocado;

¢ las pruebas fueron cambiadas

El no querer reconocer nos compra tiempo para
encontrar fortalezas internas y apoyos externos - - es
un mecanismo normal.

Hay padres que sospechan que algo no esta
exactamente bien con su hijo - - para esos padres el
diagnéstico es una validez de lo que ellos temian, y
ellos pueden reaccionar con alivio de que finalmente
alguien los a escuchado. Aunque estos padres an
sospechado que algo no estaba bien, ellos pasaran
una etapa de regulacién cuando un diagndstico
definitivo es recivido.

Ira'y temor coenciden frecuentemente con o siguen
el no querer reconocer - - muchas veces el educador
o personal médico quien da el diagnéstico lleva la
peor parte de ira. El temor es un mecanismo que la
mente usa para permitir que una persona reparta con
sentimientos de vulnerabilidad y pérdida La ira puede
también ser (til para permitir que personas

ganen nuevas perspectivas y para revaluar creencias
sobre la justicia y lo que es verdad.

Otra emacion que los padres son probables de
encontrar es culpabilidad. “Hice yo algo para ocasionar
esto?” Estoy siendo castigada por algo que hice? Me
cuide cuando estaba embarazada?” son nomas algunas
de las preguntas que pueden surgir.

Confusion se puede sentir tambien. No puede dormir o
hacer decisiones, y siente que su mente no puede mas.
Confusion puede ser el resultado de no tener un
entendimiento completo de lo que esta sucediendo, de
tener que tratar con terminos nuevos que nunca habia
oido antes y de no poder percibir lo que se esta diciendo.
Uno de las reacciones méas comunes cuando le dicen
gue un nifio tiene una descapacidad o una condicion
medica seria es como un tipo de cierre mental - - oye la
noticia inicial, y despues no oye nada mas. Aungue
aparentemente este escuchando, el diagnostico esta
llenando su mente y corazon al punto de que nomas
esta pasando por los movimientos. Puede sentirse co-
mo que esta aturdido y no puede reconectar con el
mundo.

Otras emociones que pueda sentir son la sensacion de
impotencia, desilusion, y rechazo. Es
extremadamente dificil para que los padres acepten que
no pueden “arreglar’ lo que este mal, o cambiar el hecho
de que su nifio tiene una descapacidad. Tambien tiene
gue reconocer la realidad de que ahora tiene que confiar
en més profesionales de los que pensaba que pudieran
tener impacto sobre su vida - - especialistas, terapistas,
provedores de estimulacion infantil, maestras de
desarrollo preescolar, gerentes de caso, educadores
especiales - - la lista parece alargarase cada dia.

El hecho de que su nifio no es el “perfecto” que usted
anticip6 puede amenazar el ego y desafiar los sistemas
de valor, haciendo dificil de aceptar al nifio tal como es, y
tal vez puede establecer sentimientos de rechazo. No
es incomun que padres reporten que al punto mas
profundo de depresion tubieron sentimientos de desear
gue su hijo nunca viviera.

Cuando sea capaz de pasar el etapa de no querer
reconocer, y sabe superar las otras emociones, esta listo
para empezar a buscar. Hay poder en tener
informacion, y ayuda a relevar el estrés si esta haciendo
algo - - encontrando lo profesionales quien inspiran
confianza, aprendiendo la terminologia, ganando
conocimiento sobre el diagnéstico o descapacidad, y
encontrando programas y servicios - - pueden ayudarlo
a enfocar en el hecho que si hay ayuda para su nifio y
para usted. Sin embargo, algunos padres toman el
tener que buscar al extremo y van de doctor en doctor,

buscando el que les dira lo que ellos quieren

escuchar - - que la descapacidad no existe o que se ira

lejos.

No todas las emociones se sentiran por todos los

padres - -y diferentes personas las solucionaran en

diversas maneras y en su propio plazo de tiempo. Muy

frecuentemente mama y papa estaran en etapas

diferentes, que pueden causar problemas adicionales.

Es crucial que los padres entiendan que no estan solos

en el buque enrollador de sentimientos.

Es importante que usted, como padre de un nifio con

una necesidad especial, que empieze aceptar apoyo lo

mas pronto posible. El tiempo despues de un

dignostico es tiempo de aislamiento y es sumamenté

Gtil para encontrar apoyo y la empatia.

Frecuentemente un padre con un nifio mayor con la

misma descapacidad o una similar puede ser de mucha

ayuda a los padres que empiezan a enfrentarze con la

busqueda y decisiones. Estos padres “veteranos” an

pasado los “campos de minas” y pueden pasar sus

experencias y conocimiento , asi como estar alli para

escuchar.

Aunque usted pasara por una ancha cadena de

emociones, finalmente llegara a una medida de

aceptacion y estabilidad.

Sin embargo, no se sorprenda si regresan las

emociones, especialmente durante los hitos de

desarrollo tal como:

e nacimiento o diagnéstico inicial

e cada vez que lleva a su hijo a que le hagan mas
pruebas

e cuando vea a un nifio sano haciendo algo que no

puede hacer su nifio

entrada en programas

rechazo por comparieros/hermanos

entrada a la escuela

pubertad

transicién de un programa a otro (secundaria,

preparatoria, de escuela a trabajar)

¢ el tiempo en que la mayoria de las personas jovenes
llegan a ser independientes de sus padres

¢ cuando se acerca usted a la jubilacién o se preocupa
de que pasara con su hijo si se llega a morir usted

e cada afio cuando es tiempo de IEP!

Conforme construya los sistemas de apoyo y aprenda a

donde ir por respuestas, usted reconocera y pasara por

etapas de tristeza con menos estrés, y tendra plazos

mas largos de aceptacion. Sin embargo, cuando su

nifio tiene una descapacidad o necesidad de salud

especial, es poco realista que pare de sentir tristeza.



