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UD. NO ESTA SOLO 

Para Padres Cuando Se Enteran Que Su Nino Tiene Una Discapacidad 
Escrito por Patricia McGill Smith I Traducido por Bernardita McCormick 

Si Ud. ha llegado a saber reciente­
mente que su nino esta atrasado en 
su desarrollo o tiene una discapaci­
dad (la cual puede o no estar com­
pletamente definida), este mensaje 
puede ser para Ud. Esta escrito 
desde una perspectiva personal de 
una madre que ha compartido esta 
experiencia y todo lo que va con 

ella. 

Cuando los padres llegan a saber 
acerca de alguna dificultad o prob­
lema en el desarrollo de su nino, 
esta informacion llega como un 
golpe tremendo. El dfa en que mi 
nina fue diagnosticada con una dis­
capacidad, yo me send devastada-y 
tan confusa que recuerdo muy 
poco de aquellos dfas, tan solo la 
angustia. Otra madre describio este 
evento como un " saco negro" 
siendo arrojado sobre su cabeza, 
obstruyendo su habilidad de es­
cuchar, ver, y pensar en forma nor-
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mal. Otra madre describio el crado en proporcionar la informa­
trau ma como " teniendo un cion acerca del problema del nino. 
cuchillo" enterrado en su corazon. El enojo puede ademas afectar la 
Tai vez estas descripciones parez- comunicacion entre esposos o con 
can un poco dramaticas, pero de los abuelos u otros seres queridos 
acuerdo a mis experiencias, ellas de la familia. Pareciera que en las 
no pueden describir suficiente- primeras etapas el enojo es tan in­
mente las emociones multiples que tenso que coca casi a todos, 
inundan las mentes y los corazones porque es disparado por sentimien­
de los padres cuando ellos reciben cos de dolor y una perdida inexpli­
alguna mala noticia acerca de su cable con la cual uno no sabe como 

nino. 

Muchas cosas pueden ser hechas 
para ayudarse a sf mismo a craves 
de este perfodo de trauma. Esto es 
todo lo que este documento enci­
erra. Para poder hablar acerca de 
algunas de las cosas buenas que 
pueden suceder para aliviar la an­
siedad, miremos primero algunas 

de las reacciones que ocurren. 

Reacciones Comunes 

Al saber que su nino puede tener 
una discapacidad, la mayorfa de los 
padres reaccionan en formas que 
han sido compartidas por todos los 
padres quienes antes que ellos tam­
bien han estado enfrentados con 
esta desilusion y con este desaffo 
enorme. Una de las reacciones ini­
ciales es la negacion-" Esto no 
puede estar sucediendome a mf, a 
mi nino, a nuestra familia." La nega­
cion rapidamente se fusiona con el 
enojo, el cual · puede ser dirigido 
hacia el personal medico involu-

tratar o explicar. 

El miedo es otra respuesta inme­
diata. A menudo la gente teme a lo 
desconocido mas que lo conocido. 
El tener un diagnostico complete y 
algun conocimiento de los prospec­
tos futures del nino puede ser mas 
facil que la incertidumbre. Sin em­
bargo, en cualquier caso, el miedo 
al future es una emocion comun: 
" ,Que va a suceder a este nino 
cuando tenga cinco anos de edad, 
cuando tenga doce anos de edad, 
cuando tenga veintiun anos de 
edad? ,Que va a suceder a este 
nino cuando yo no exista?" Enton­
ces se presentan otras preguntas: 
",Aprendera algun dfa? ,Ira a la uni­
versidad? ,Tendra la capacidad de 
amar, vivir, reirse, y hacer codas las 

cosas que tenfamos planificadas?" 

Otros asuntos desconocidos tam­
bien inspiran miedo. Los padres 
temen que la condicion del nino 
sea peor de lo que posiblemente 
pudiera ser. A craves de los anos, 
he hablado con cantos padres quie­
nes dijeron que sus primeros pen-

samientos fueron totalmente 
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deprimentes. Uno espera lo peor. 
Vuelve a la memoria el recuerdo de 
personas con discapacidades que 
uno ha conocido. A veces se siente 
culpa por algun desaire cometido 
aiios atras hacia una persona con 
una discapacidad. Existe tambien el 
miedo del rechazo de la sociedad, 
miedo acerca de c6mo los her­
manos y hermanas seran afectados, 
preguntas de si habra mas her­
manos o hermanas en esta familia, 

vantado los ojos al cielo y pregun- blecida. 
tado: " ,Que es lo que he hecho 
para merecer esto?" Una madre 
joven dijo, " Me siento tan culpable La desilusi6n de tener un niiio que 
porque nunca en mi vida habfa no es perfecto presenta un reto al 
tenido un sufrimiento y ahora Dios orgullo personal de muchos padres 

ha decidido darme un sufrimiento." y un desafio a su sistema de 
valores. Esta sacudida a sus expec­
taciones previas puede crear una 

Confusion tambien marca este reluctancia a aceptar al niiio como 

perfodo traumatico. Como un re- una persona de valor en desarrollo. 
sultado de no entender totalmente 

y preocupaciones acerca de c6mo lo que esta sucediendo y lo que 
los hermanos y hermanas seran sucedera, la confusion se manifiesta 
afectados, preguntas de si habra a traves de la perdida del sueiio, la 
mas hermanos o hermanas en esta inhabilidad para tomar decisiones, y 
familia, y preocupaciones acerca de una sobrecarga mental. En medio 
si el esposo y la esposa amaran a de tal trauma, la informaci6n puede 
este niiio. Estos temores casi parecer alterada y distorcionada. 

pueden paralizar a algunos padres. Ud. escucha palabras nuevas que 

E h I b 
.1.d d nunca escuch6 antes, terminos que 

ntonces ay cu pa , , a - . 
. . . , descnben algo que Ud. no puede 

culpab1hdad y preocupac1on acerca d Ud . b , · 
d 

· 
1 

• d h enten er. . qu1ere sa er que s1g-
e s1 os m1smos pa res an . , . 

d I bl 
.. H' 

1 
nifica todo esto, y sin embargo 

causa o e pro ema: l ice a guna . 
, 7 E parec1era que Ud. no puede encon-

cosa para causar esto. l stoy . . . , 
· d · d I h' 7 trarle sent1do a toda la mformac1on 

s1en o cast1ga o por a go que ice. , . . 
M 'd , d b'd d que esta rec1b1endo. A menudo los l e cu1 e e I amente cuan o es- . , 

7 . padres s1mplemente no estan re-
taba embarazada. ,Acaso m1 esposa . 

1 
• f . , 

1 ·d , d b'd f d cept1vos a a m ormac1on que e se cu1 o en e I a orma cuan o . , 
estuvo embarazada?" En cuanto a profes1onal esta tratando de comu­

mi concierne, recuerdo pensar que 
seguramente mi hija se cay6 de la 
cama cuando era muy joven y se 
golpe6 la cabeza, o quiz.is si uno de 
sus hermanos o hermanas inadver­
tidamente la dejaron caer sin 
decirme a mL Muchos sentimientos 
de reproche y remordimiento 
pueden derivarse del objetar las 

causas de la discapacidad. 

Sentimientos de culpabilidad tam­
bien pueden ser manifestados en 
interpretaciones espirituales y re­
ligiosas de reproche y castigo. 
Cuando ellos gritan, " tPor que yo?" 
o ",Por que mi niiio?", muchos pa­
dres est.in tambien diciendo, " ,Por 
que Dias me ha hecho esto a mi?" 
Con cuanta frecuencia hemos le-

nicar acerca de la discapacidad de 

su niiio. 

La fa/ta de poder para cambiar lo 
que esta sucediendo es muy dificil 
de aceptar. En efecto, Uds. no 
pueden cambiar el hecho de que su 
niiio tiene una discapacidad, y sin 
embargo los padres quieren sen­
tirse competentes y capaces de 
manejar las situaciones de su 
propia vida. Es extremadamente 
dificil ser obligados a depender de 
juicios, opiniones, y recomenda­
ciones de otros. Combina el prob­
lema con el hecho de que estos 
otros son generalmente personas 
extraiias con las cuales ninguna 
atadura de confianza ha sido esta-

El rechazo es otra reacc1on que 
experimentan muchos padres. El 
rechazo puede ser dirigido hacia el 
niiio o hacia el personal medico o 
hacia otros miembros de la familia. 
Una de las mas serias formas de 
rechazo, y no es poco comun, es 
un "deseo de muerte" para el 
niiio-un sentimiento que muchos 
padres reportan al punto mas pro-

fundo de su depresi6n. 

Durante este periodo de tiempo 
cuando tantos sentimientos difer­
entes pueden inundar la mente y el 
coraz6n, no hay forma de medir 
cuan intensamente un padre puede 
experimentar esta constelaci6n de 
emociones. No todos los padres 
pasan a traves de estas etapas, pero 
es muy importante para los padres 
identificarse con todos los sen­
timientos potencialmente penosos 
que pueden presentarse, de modo 
que sabran que e//os no estan solos. 
Hay muchas acciones constructivas 
que Uds. pueden tomar inmediata­
mente, y hay muchas fuentes de 
ayuda, comunicaci6n, y seguridad 

renovada. 
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cubierto que muchos padres no nuevos que Ud. necesita ahora. Un 
comunican sus sentimientos rela- consejero muy bueno una vez me 
cionados a los problemas que tie- di6 una receta para vivir a craves 
nen sus niiios. El esposo a menudo de una crisis: " Cada maiiana, 
esta preocupado acerca de no ser cuando se levante, reconozca su 
una fuente de fuerza para su falta de poder para controlar la 

Busque la Asistencia de conyuge. Mientras mas comunica- situacion que tiene entre manos, 
Otro Padre cion puedan tener en mementos entregue este problema a Dios, tal 

diffciles como estos, mayor habra como Ud. entiende a El , y 
Hubo un padre que me ayud6. 

de ser su fuerza colectiva. Entienda comience su dfa." 
Veintidos horas despues del di-

, . d . . ·- , 1 h' que cada uno de Uds. enfoca su rol C d 'b . . agnost1co e m1 prop1a rnna, e 1zo . uan o perc1 a que sus sent1m1en-
f. . , h 

1 
. de padre en forma d1ferente. Puede d 

I 
Ud d b , h 

una a 1rmac1on que nunca e o v1- . tos sean o orosos . e era a-
ser que Uds. se s1entan y respon- ' 

dado: " Puede ser que Ud. no lo d d f ' d d'f cer el esfuerzo y contactar a al-
an a este esa 10 nuevo e I er- . LI .b 

reconozca hoy, pero puede llegar . gu1en. ame o escn a o tome su 
el momento en Su V

'ida cuando Ud. entes formas. Traten de exphcar a h' 1 , 
d d Ud 

. ve 1cu o y comurnquese con una 
d ca a uno e s. como se s1ente. 1 h bl , Ud 

va a arse cuenta que tener una T d d d Ud persona rea que a ara con . y 
h.. d' 'd d raten e enten erse cuan o s. . . , d d I El d I 11a con una 1scapac1 a es una part1c1para e su o or. o or 
bendicion." Puedo recordar sen- no vean las cosas del mismo modo. dividido no es ni siquiera tan dificil 

tirme confundida por estas Si hay otros niiios, hablen tambien de llevar como es el dolor en ais­
palabras, las cuales fueron ni mas ni con ellos. Esten alerta sobre sus 
menos un regalo invaluable que necesidades. Si Uds. no se encuen­
encendi6 la primera luz de tran emocionalmente capaces de 
esperanza para mL Este padre hablar con sus niiios o cuidar de 

lamiento. A veces el consejo profe­
sional se hace necesario; si Ud. 
piensa que esto puede ayudarle, no 
sea reacio a buscar esta avenida de 

habl6 de esperanza para el futuro. sus necesidades emocionales en asistencia. 
Me asegur6 que habrfan programas, este momento, identifiquen otros 
que habrfa progreso, y que habrfa miembros dentro de la estructura 

ayuda en muchas formas y de de la familia quienes puedan esta- Viva un Dia a la Vez 
muchas fuentes. Y el era el padre blecer un vf nculo comunicativo es- . . .. 
de un niiio con retraso mental. pecial con ellos. Hablen con otras Miedo del f~t.uro puede in~ovihzar 

M
.
1 

personas importances en su vida- a, uno. El v1vir con la ,reahdad. del 
recomendacion primera es sus mejores amigos, sus propios d1a p~e.sente se hace mas mane1able 

tratar de encontrar otro padre de s1· d1s1pamos las preguntas de 
padres. Para mucha gente, la " . , ,,, " .. , ,, " . , , ,, 

un niiio con una discapacidad, pref- tentacion de cerrarse emocional- ,que! , ,s1! y entonces, ,que! 
erentemente uno que ha elegid~ mente en este momento es grande, en el futuro. Aunque no parezca 
ser un ayudante de padres, y ped1r d b f' . posible cosas buenas continuaran . . pero pue e ser tan ene 1c1oso ' 
su as1stenc1a. En todas partes en los . d f ' . sucediendo cada dfa lnquietarse . tener amigos e con 1anza y pan- · 
Estados Unidos y en todas partes d d I II acerca del futuro solamente ago-. entes que pue en ayu ar es a evar 
del mundo ex1sten Programas de tara sus recurses limitados. Ud. 
Padre a Padre (" Parent to Parent la carga emocional. tiene suficiente de que preocu-
Programs"). Si Ud. no puede en- parse; pase a craves de cada dfa un 

contrar su organizacion local de Confie en Fuentes Positi- paso a la vez. 
padres, escriba a NICHCY para 

obtener esta informacion. 

Hable Con su C6nyuge, 
Familia, y Otros Seres 
Queridos 
A craves de los aiios he des-

vas en su Vida 
Una fuente positiva de fuerza y Aprenda la Terminologia 
sabidurfa puede ser su ministro, C d Ud f · , uan o . se en rente a ter m1-
sacerdote, o rab1. Otra puede ser 
un buen amigo o consejero. 
Acerquese a aquellos que antes ha­
yan sido una fuente de fuerza en su 
vida. Encuentre los recurses 

nologfa nueva, no vacile en pregun­
tar que es lo que significa. Cuando 

alguien use una palabra que Ud. 



4 

no entiende, detenga la conver­
sacion por un minute y pida a la 
persona que le explique su sign ifi-

cado. 

Busque lnformaci6n 

No Se Sienta lntimidado que Ud. necesite ayuda extraria 
Muches padres se sienten inadec- para poder hacer esto. Puede ser 
uados en la presencia de los profe- que no se sienta como tal, pero la 
sionales medicos o de la educacion vida mejorara y llegara el dfa en 
debido a sus credenciales y, a ve- que Ud. se sentira positive de 
ces, debido a sus modales profe- nuevo. Por medio de reconocer y 
sionales. No se sienta intimidado trabajar a traves de sus sentimien­
por los antecedentes educacionales tos negatives, Ud. estara mejor 
de estos y otro personal que equipado para enfrentar desaffos 
puedan estar involucrados en tratar nuevos, y el enojo y la amargura 
o ayudar a su nirio. Ud. no debe nunca mas habran de agotar sus 

dar explicaciones por querer saber energfas e iniciativa. 
lo que esta ocurriendo. No se pre-
ocupe de ser quien este mo­
lestando o haciendo muchas 
preguntas. Recuerde, este es su 
nirio, y esta situacion tiene un 
efecto profundo en su vida y en el 
future de su nirio. Por lo tanto, es 
muy importante que Ud. sepa todo 
lo que pueda acerca de su situa-

Mantenga un Aspecto 
Positivo 

Algunos virtualmente buscan 
" toneladas" de informacion; otros 
no son tan persistentes. Lo impor­
tante es que Ud. requiera informa­
cion exacta. No tenga temor de 
hacer preguntas, porque haciendo 
preguntas sera su primer paso para 
comenzar a entender mas acerca 
de su nirio. Aprender como formu­
lar preguntas es un arte que hara cion. 
SU vida mucho mas facil para Ud. en 

Una actitud positiva sera genuina­
mente una de sus herramientas 
mas valiosas para tratar con los 
problemas. Siempre hay, cierta­
mente, un lado positive de 
cualquier cosa que esta ocurriendo. 
Por ejemplo, cuando se descubrio 
que mi niria tenfa una discapacidad, el future. Un metodo aconsejable 

es escribir sus preguntas antes de 
asistir a una sesion o reunion y es­
cribir mas preguntas al tiempo que 
Ud. las piensa durante la reunion. 
Obtenga copias escritas de toda la 
documentacion relacionada a su 
nirio la cual mantienen los medicos, 
maestros, y terapistas. Es aconse­
jable comprar un archivador de 
tres anillos en el cual juntar toda la 
informacion que le sea dada. En el 

No Tenga Temor de una de las otras cosas serialadas a 
Mostrar Emociones mf fue que ella era una niria muy 
Tantos padres, especialmente los sana. Aun lo es. El hecho de que 
papas, reprimen sus emociones ella no ha tenido impedimentos ffs i­
porque ellos creen que el dar a sa- cos a traves de los arios ha sido una 
ber a las personas como se estan bendicion grande; ella ha sido la 
sintiendo es un signo de debilidad. mas sana de todos los nirios que yo 
Los padres mas fuertes de nirios he criado. Concentrarse en los as­
con discapacidades a quienes yo pectos pos1t1vos disminuye los 
conozco no tienen temor de negatives y hace mas facil enfren­

mostrar sus emociones. Ellos en- tarse con la vida. 
future habra muches usos de la tienden que al revelar sus sen-

informacion que Ud. ha registrado timientos no disminuyen su fuerza. 
y archivado, mantengala en un lugar 
seguro. De nuevo, siempre re-
cuerde de pedir copias de las Aprenda a Tratar con los 
evaluaciones, reportes de diagnosti- Sentimientos Naturales 
cos, y reportes de progreso. Si Ud. de Enojo y Amargura 
no e~ ~na ~ersona naturalmente Los sentimientos de enojo y amar­
organiza a, s1mplemente tome una gura son inevitables cuando Ud. se 
caja y lance todos los papeles de d t d d b , · I a cuen a e que e era rev1sar os 
t rabajo en ella. Entonces, cuando suerios y esperanzas que original­
Ud. realmente la necesite, estara mente Ud. tenfa para su nirio. Es 

allf. muy valioso reconocer su enojo y 
aprender a alejarse de el. Puede ser 

Mantengase en Contacto 
con la Realidad 
Mantenerse en contacto con la re­
alidad es aceptar la vida en la forma 
que es. Mantenerse en contacto 
con la realidad tambien es re­
conocer que hay algunas cosas que 
nosotros podemos cambiar y otras 
cosas que nosotros no podemos 

cambiar. La tarea para todos nosot-
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-ros es aprender cuales cosas 
nosotros podemos cambiar y en-

tonces dedicarnos a hacer eso. 

Recuerde que el Tiempo 
Esta de su Lado 
El tiempo cura muchas heridas. Evite Sentir Lastima 
Esto no significa que el vivir con un T enerse lastima de sf mismo, ex­
nifio que tiene problemas, y criarlo, perimentar lastima por otros, o 
sera facil, pero es justo decir que, a sentir lastima por su nifio son actos 
medida que el tiempo pasa, mucho que incapacitan. La lastima es lo 
puede ser hecho para aliviar el que no se necesita. Simpatfa, lo cual 
problema. Por lo tanto, jel tiempo es la habilidad de sen-

ayuda! tir afecto por otra 
persona, es la actitud 
que debe ser alentada. 

Encuentre Programas 
Para SU Nino 
Aun para aquellos que viven en 
zonas aisladas del pafs, la asistencia 
esta disponible para ayudarle con 
cualquier clase de problema que 
Ud. este teniendo. En las Hojas de 
Recurses Estatales de NICHCY 

Decida Como 
Tratar con Otros 
Durante este perf odo, 
Ud. puede sentirse 
entristecido o enojado 
acerca de la forma como la gente 
esta reaccionando hacia Ud. o su ("State Resource Sheets") aparecen 

los nombres de personas que nifio. Mu~has reacciones . de la 
sirven de contacto quienes pueden gente hac1a problemas senos so~ 
ayudarle a comenzar a obtener la ca_usadas _por la falta de en~end1-
informaci6n y asistencia que nece- m1:nto, _s,mplement~ no sab1endo 
site. Mientras trate de encontrar que dec1r o por m1edo a lo des­
programas para su nifio con una conocido. Entie?da que mucha 
discapacidad, mantenga en mente gente no sabe ~~mo co~porta:se 
que tambien hay programas dispon- cuando ven un nmo ~on d1~erenc1a~, 

ibles para el resto de la familia. 

Tome Cuidado de Si 
Mismo 
En tiempos de tension, cada per­
sona reacciona en su propia forma. 
Unas cuantas recomenda-ciones 
universales pueden ayudar: obtenga 
descanso suficiente; coma lo mejor 
que pueda; reserve tiempo para 
Ud. mismo; busque el apoyo emo-

cional de otros. 

y ellos pueden reacc1onar maprop1-
adamente. Piense acerca de ello y 
decida c6mo Ud. quiere tratar con 
las miradas fijas o las preguntas. 
T rate de no usar much a energf a 
estando preocupado acerca de las 
personas que no son capaces de 
responder en las formas que Ud. 

pudiera preferir. 

Mantenga las Rutinas 
Di arias Tan Normales 
Como le Sea Posible 
Una vez mi madre me dijo, 

"Cuando se presente un problema 
y no sepas que hacer, entonces haz 
de todos modes lo que sea que 
fueras a hacer." Practicar este 
habito parece producir alguna nor­
malidad y consistencia cuando la 

vida llega a ser febril. 

Recuerde que Este es su 
Nino 
Esta persona es, primero y sobre­
todo, su nifio. De por sentado que 

el desarrollo de su nifio 
puede ser diferente al de 
otros nifios, pero esto 
no hace a su nifio menos 
valioso, menos humano, 
menos importante, o en 
menor necesidad de su 
amor y crianza. Ame y 
goce su nifio. El nifio vi­
ene en primer lugar, la 
discapacidad en segundo. 

Si Ud. puede descansar y seguir las 
etapas positivas aquf descritas, una 
a la vez, Ud. hara lo mejor que 
pueda, su hijo se beneficiara, y Ud. 
puede mirar hacia el futuro con 

esperanza. 

Reconozca que Ud. No 

Esta Solo 
El sentimiento de aislamiento al 
memento del diagn6stico es casi 
universal entre los padres. En este 
artfculo, hay muchas recomenda­
ciones para ayudarle a manejar los 
sentimientos de separaci6n y ais­
lamiento. Ayuda saber que estos 
sentimientos han sido experimenta­
dos por muches, muchos otros, 
que hay disponibles comprensi6n y 
ayuda constructiva para Ud. y para 

su nifio, y que Ud. no esta solo. 




