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RESUMEN

Se efectud una intervencion educativa en 27 padres de nifios discapacitados del
municipio de Julio Antonio Mella de la provincia de Santiago de Cuba, desde enero hasta
abril de 2008, para identificar aquellos factores de los servicios de salud que afectaban la
calidad de la atencion brindada a ellos. Segun los progenitores, uno de los principales
problemas consistia en que los profesionales sanitarios apenas les ofrecian informacion
acerca de la enfermedad de su hijo. Luego de identificada esta dificultad, se cred una
“Escuela para padres de nifios con discapacidad”, a fin de proporcionarles informacion
actualizada al respecto. A pesar de la poca experiencia en el desarrollo de esta
modalidad terapéutica, después de haber sido instruidos en el tema, los padres se
sintieron mas seguros y confiados, en un ambiente de solidaridad entre todos los
integrantes, sus familias y el equipo médico.
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ABSTRACT

An educational intervention was performed in 27 parents of disabled children in Julio
Antonio Mella municipality of Santiago de Cuba province, from January to April 2008, to
identify those factors of health services affecting quality of care provided to them.
According to parents, one of the main problems was that health professionals did not
give them enough information about the disease of their children. After identifying this
difficulty, a "School for parents of children with disabilities" was built in order to provide
them updated information. Despite the little experience in the development of this
therapy, after being educated on the subject, parents felt more secure and confident in
an atmosphere of solidarity between all patients, their families and the medical team.
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INTRODUCCION

"Colmado de felicidad o sufrimientos, el corazdn tiene necesidad de un segundo corazon.
Alegria compartida es doble alegria; dolor compartido es medio dolor.”

C.A. Tedge

La discapacidad en la poblacién infantil constituye un problema de salud por su
repercusion en la calidad de vida del nifio afectado, la familia y los recursos que la
sociedad debe destinar para su atencién. La respuesta del medio hogarefio va a ser
determinante en el futuro del nifio, puesto que el modo de reaccion de los padres podria
mitigar o incrementar la incapacidad. ! 2

Como parte de la atencion integral a este problema se hace necesario crear un espacio
en el que la familia reciba toda la informacion y el apoyo que necesita. En este sentido,
las escuelas para padres de nifios con discapacidad adquieren un gran valor, lo cual ha
sido demostrado por las experiencias en varios paises. En dichas escuelas se crea el
ambiente propicio para brindar informacion sobre las caracteristicas de la enfermedad
que enfrenta su hijo y las acciones necesarias para lograr su maximo desarrollo y plena
participacion social, también para que puedan intercambiar experiencias y ofrecer ayuda
a aquellos menos ajustados a la nueva situacion. >

En Cuba, el desarrollo de la escuela para padres de nifios con discapacidad ha tenido
gran connotacion en la provincia de Camagliey, como parte del Proyecto Esperanza para
Nifios Discapacitados. ° La experiencia obtenida por sus especialistas constituyen las
premisas metodoldgicas del presente trabajo.

Cuando una familia se enfrenta de manera permanente al problema que representa un
nifio con disminucién de su capacidad funcional, quien demanda atencién y cuidados
especiales y, a su vez, tiene potencialmente comprometida la posibilidad de integrarse a
la sociedad; esta se desajusta. El contacto con personas que afrontan una situacion
similar, favorece el desarrollo de mecanismos de compensacion que ayudan a adaptarse
a la nueva circunstancia. &’

Algunos autores 8% exponen distintas formas para que cualquier equipo médico sepa
coémo ofrecer informacion calificada a los padres sobre la discapacidad que afecta a sus
hijos. Entre dichos métodos se encuentran los diferentes programas de intervencién
familiar comunitaria que se desarrollan por todo el mundo y dan prioridad, en sus
acciones, a la educacién familiar y las actividades en el terreno.

Brindar a los padres el apoyo y la informacién que permitan un mejor equilibrio
emocional, constituye un aspecto primario para lograr el tratamiento integral de
cualquier tipo de discapacidad infantil, pues la familia en general y las figuras parentales
en particular son el factor mas importante en la habilitacion de las funciones en el nifio,
cuyo futuro dependera en gran medida de la capacidad de sus progenitores para
enfrentar el problema. 8

METODOS

Se efectud una intervencién educativa en 27 padres de nifios con discapacidad,
pertenecientes al municipio de Julio Antonio Mella de la provincia de Santiago de Cuba,
desde enero hasta abril de 2008, para identificar aquellos factores de los servicios de
salud que afectaban la calidad de la atencion ofrecida a ellos. Previamente se habia
aplicado una encuesta a 276 progenitores, la mayoria de los cuales refirido que los
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profesionales sanitarios les brindaban poca informacién relacionada con las
enfermedades que presentaban sus hijos.

Para llevar a cabo dicha intervencion se cred una “Escuela para padres de nifios con
discapacidad”, que tuvo como objetivo elevar la calidad de la atencidn a estos mediante
la ejecucion de actividades dirigidas a lograr que sus padres modificaran positivamente
los criterios sobre su funcion educativa y ampliaran las destrezas necesarias para ayudar
a sus hijos a desarrollarse 6ptimamente (dimension individual), y de esta manera
favorecer la calidad de vida de la familia (dimensién grupal). El equipo de profesionales
estuvo integrado por: fisiatra, psicdloga, defectdéloga, trabajadora social, fisioterapeuta,
licenciado en cultura fisica, logopeda y enfermera.

Las actividades organizadas consistieron en conferencias y técnicas de participacion
(debates, lluvia de ideas y otras). En cada sesion de trabajo se expuso un tema
especifico y se describié una forma de discapacidad determinada, segun el interés de los
participantes; pero al terminar de exponer los argumentos, su contenido era evaluado en
el momento para poder ajustar o reprogramar las acciones previstas.

El curso se disefid sobre la base de 4 aspectos fundamentales: presentacion del grupo,
desarrollo de los temas propuestos por los padres, actividades recreativas (programadas
entre las de debate) y encuentro final.

La primera sesién se destind a presentar el equipo de salud y los padres que integraban
el grupo. Se aplicaron una nueva encuesta y técnicas cualitativas de investigacién para
evaluar las variables establecidas: nivel de conocimientos que tienen sobre el problema
gue afecta a su hijo, grado de aceptacién, tipo de relacién con su hijo y apoyo familiar;
aspectos que fueron evaluados, segun los parametros determinados por las autoras, en
adecuado (si los padres eran capaces de hablar sobre la enfermedad de su hijo con
menor dificultad, aceptaban a sus nifios en mayor grado y establecian con ellos una
relacién favorable o con poca dificultad, asi como si existia apoyo favorable por parte de
todos los miembros de la familia) e inadecuado (si no se ajustaban a los criterios
considerados como adecuados).

Después de finalizada la escuela se aplicd otra encuesta, igual a la inicial, para calibrar de
cuanta informacién se habian apropiado los cursistas para modificar actitudes en favor de
la atencion a sus hijos y comprension de sus necesidades mas apremiantes.

RESULTADOS

De 27 padres matriculados en la escuela (21 mamas y 6 papas), 5 tenian hijos con
sindrome de Down, 3 con paralisis braquial obstétrica; 5, con paralisis cerebral; 13, con
retraso mental en sus distintos grados; y uno, sordomudo.

Se realizaron 15 encuentros y en cada uno de ellos la asistencia fue de mas de 50 %. La
acogida por los padres fue favorable, con una activa y entusiasta participacion, y los
temas mas debatidos estuvieron relacionados con las causas de discapacidad, las
manifestaciones clinicas y el prondstico, asi como las posibles complicaciones y el
cuidado familiar del nifio con discapacidad.

En la encuesta aplicada inicialmente a los participantes (tabla 1) se constatd que la
mayoria de ellos (66,6 %) poseian conocimientos inadecuados acerca de la enfermedad
que afectaban a sus hijos, sin embargo, a pesar de este inconveniente, 77,7 % les
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aceptaban independientemente de la discapacidad. Respecto al tipo de relacion con el
nino, en 74, 0 % fue considerada como adecuada, con tendencia a la sobreproteccién.
Asimismo el mayor porcentaje (77,7 %) tuvo un apoyo familiar admisible.

Tabla 1. Encuesta aplicada antes de iniciar la escuela

Aspectos evaluados Adecuado Inadecuado
No. % No. %

Nivel de conocimientos 9 33,3 18 66,6
Grado de aceptacion 21 77,7 6 22,2
Relacion con su hijo 20 74,0 7 25,9
Comprensidn familiar 21 77,7 6 22,2

Después de 4 meses de comenzada la escuela, se aplicé otra encuesta (tabla 2), en la
gue se mostrd un incremento importante del nivel de conocimientos como adecuados,
alcanzado en 24 padres (88,8 %), y aparejado a ello, aumentaron de manera adecuada
el grado de aceptacion y tipo de relacién con el nifno, aun cuando estos aspectos no eran
desfavorables al inicio.

Tabla 2. Encuesta aplicada 4 meses después de iniciada la escuela

Adecuado Inadecuado
Aspectos evaluados No. % No. %
Nivel de conocimientos 24 88,8 3 11,1
Grado de aceptacion 25 92,5 2 7,4
Relacion con su hijo 25 92,5 2 7,4
Comprension familiar 23 85,1 4 14,8

DISCUSION

Al valorar los resultados, se observé que independientemente del poco conocimiento que
poseian los padres acerca del problema que afectaba a sus hijos, la mayoria de estos
eran capaces de aceptarlos y relacionarse adecuadamente con ellos, aun cuando, segun
el analisis de las encuestas, existia tendencia a la sobreproteccidén, lo cual marcaba el
centro de las conflictos en las relaciones interpersonales, consideradas como dificiles en
algunas familias de nifios con discapacidad, como pudo apreciarse, ademas, en las
actividades de debate.

Si bien la mayoria de los miembros de la familia, de acuerdo con el criterio de la
totalidad, cuidaban al nifio con las mejores intenciones, generalmente trataban de
sustituir el papel de los padres, a los que constantemente les criticaban negativamente
acerca de las atenciones que ofrecian al nifio, lo cual suele crear situaciones
embarazosas, fundamentalmente por parte de los abuelos, incluso cuando se trata de
brindar una mejor atencion.

En este sentido, todos los participantes plantearon que en un futuro deberia crearse una
escuela para toda la familia, donde participen también los hermanos, abuelos, tios,
primos y demas familiares; lo cual puede favorecer al desarrollo de mecanismos de
compensacién que ayuden a adaptarse al nuevo contexto y permitan la colaboracion
conjunta con los padres para el apropiado progreso del nifio. Las madres solicitaron
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también la participacidén de los papas, pues la funcidon que desempenan estos en la
crianza de los hijos, es muy importante. Al respecto y como pudo apreciarse en la
casuistica, de los 27 integrantes, solo 6 eran hombres.

El mayor porcentaje de padres con valoraciones inadecuadas, estuvo dado por aquellos
con bajo nivel cultural; sin embargo, como no abandonaron la escuela, los resultados
fueron mejores al terminarla.

Esta escuela tuvo un impacto positivo, pues permitié que las familias reconocieran los
aspectos negativos en el cuidado de sus hijos y crearan, a partir de esas dificultades,
mecanismos para mejorar dicha situacién. Lo anterior coincide con lo expuesto por Losa
Pérez, > quien defiende las ventajas del desarrollo de esta modalidad terapéutica y
plantea que una familia mejor educada e informada, que comprende las caracteristicas
de la enfermedad y su prondstico, las posibles complicaciones y las formas para evitarlas,
asi como los componentes para poder desarrollar los potenciales residuales del nifio, es
un instrumento inestimable en su atencion integral.

Los resultados de esta escuela concuerdan con los obtenidos por otros autores, 8! tanto
en el ambito nacional como internacional, los cuales puntualizan que las caracteristicas
de los padres de nifios con discapacidad son similares en cualquier parte del mundo, pues
siempre tendran las mismas dudas e inquietudes. Por ello deben llevarse a cabo
acciones educativas que se correspondan con las necesidades de aprendizaje de los
padres y asimismo les posibiliten una mejor comprension de la discapacidad que afecta a
sus hijos para que puedan ayudarles como seres individuales y sociales.

De manera general, los integrantes de la serie mostraron mayor seguridad para enfrentar
el problema y utilizar términos cientificos para describir las respectivas afecciones de sus
hijos, en lugar de las expresiones peyorativas que anteriormente empleaban; ademas, se
cre6 un ambiente de solidaridad entre todos los padres, sus familias y el equipo de
profesionales.
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