


LAS CUATRO ETAPAS DE LA ADAPTACION

SOBREVIVIENDO: lo que uno hace para seguir adelante cuando te sientes completamente abrumado porque algo que está totalmente fuera de tu control le ha quitado las mismas oportunidades de vida a tu hijo.

LA BÚSQUEDA: lo que haces cuando buscas respuestas para tu hijo/a.  Probablemente tendrás periodos de búsqueda durante tu vida entera con tu hijo/a.  Hay dos tipos de búsqueda:
LA BÚSQUEDA EXTERNA: buscando un diagnostico o un servicio
LA BÚSQUEDA INTERNA: intentando encontrar tu entidad como padre de un niño con necesidades especiales.

ESTABLECIENDOSE: lo que haces cuando el ritmo frenético de la búsqueda se termina.  Comienzas a escoger tus batallas y a balancear el horario del niño y tu vida familiar.  No solo ha disminuido tu búsqueda externa por un tiempo, pero lo más importante, tu actitud al respecto se establece.

SEPARACIÓN: lo que haces como un proceso normal, gradual que ocurre en pequeños pasos a través de la niñez.  Cuando un niño tiene necesidades especiales, el proceso tal vez tenga que ser alterado o mas despacio.   Puede requerir de más crianza como padres- tal vez tengas que iniciar la separación, planearla, hacer que suceda.  También es necesario que pongas de tu parte para soltar.

Todos pasan por estos periodos a su propia manera y a su propio paso.  No hay una forma correcta para adaptarse.  Las tareas de cada etapa pueden coincidir.  De hecho tienden a tener una cualidad mas circular que linear. 

(Tomado de “Nadie es Perfecto-Viviendo y Creciendo con Niños Con Necesidades Especiales” por Nancy B. Miller, PH.D., M.S.W., adaptado por Laura J. Warren, Padre Piloto Familiar Centro de Recurso, The Arc of the Capitol Area, 1/96)
Traducido por Maria Pulido de Padre a Padre del Condado de Yakima


Sobreviviendo
Sobreviviendo: lo que uno hace para seguir adelante cuando se siente completamente abrumado, porque algo que está totalmente fuera de tu control, le ha quitado las mismas oportunidades de vida a tu hijo.
Estas tratando con algo nuevo y aterrador y tienes que empezar a adaptarte a un futuro incierto.  La naturaleza de las necesidades especiales de tu hijo, no lo hace más fácil o difícil de tratar.  Cuando te das cuenta que tu hijo tiene un problema, está desarrollando un problema o corre riesgo de un problema, tu comienzas a tratar esta información de dos formas- le haces frente y reaccionas.
Hacer frente es hacer lo que se tiene que hacer, un problema a la vez para seguir adelante.  Hacer frente se siente como que solo estás haciendo lo que se tiene que hacer con poca energía para adelantarse a los problemas.  Esto es porque estas usando la mayoría de tu energía para resolver tus reacciones emocionales sobre la situación.
La Reacción drena tu energía y disminuye tu sentido de control sobre tu vida.  No tienes ningún sentido de orientación.  Hay tantos aspectos de esta experiencia que quizás no esperabas y que quizás te frustran y decepcionan.
Reacciones Típicas para Sobrevivir: 
· *Choque
· *Estrés Corporal y Síntomas: La Fatiga; síntomas (dolores de cabeza, dolores de estómago, dolor de pecho, pérdida de apetito, perdida de interés sexual, etc.): sentido de debilidad, fragilidad y vulnerabilidad
· Dolor y Perdida: dolor; sentimientos de impotencia y soledad; tristeza; depresión
· Confusión y Miedo: confusión y caos; incertidumbre y ambigüedad; miedo; preocupación de su niño; preocuparse: haciendo preguntas que no aparecen tener respuestas
· Culpa y dudas de sí mismo: culpa; ensimismamiento, autocompasión y dudar de sí mismo; pena y vergüenza 
· Coraje: resentimiento y envidia; culpar; sentimiento de abuso de confianza
· Negación: negación elegida; negación inconsciente
Estas son reacciones que las personas sienten al escuchar noticias tristes o aterradoras.  Cualquiera que le diga que “no debe” tener estas reacciones no ha estado en donde estas tu.  Nadie tiene el derecho de juzgar como te sietes.  Las reacciones son temporales, aunque algunas se quedan más de lo que quisiéramos.  La mayoría de los sentimientos se resuelven o desaparecen cuando te comienzas a sentir listo para seguir adelante y conforme comienzas a sentir que de nuevo tienes el control de tu vida.   

Facilitando el Proceso de Vivir: 
· Entiende que tus sentimientos son normales.
· Intenta hacer tiempo para ti.
· Crea/usa tu sistema de apoyo
“El estar en estado de sobrevivir no dura para siempre.                                                                                               Solo parece ser así durante ese tiempo.”


















LA BÚSQUEDA
LA BÚSQUEDA: es tiempo de actuar, de moverse hacia adelante del estado de Sobrevivir.  Es el despertar del sentido de control sobre tus emociones y de tu vida y tiempo de buscar el entendimiento sobre tu niño, tu familia, y tú mismo.
La búsqueda está dividida entre dos tipos- Buscando exteriormente por respuestas sobre los problemas de tu niño y la búsqueda interior para entender lo que los problemas significan en tu vida.  Quizás los problemas de búsqueda dominen tu vida por un tiempo; algunos puede que jamás se vayan.  Usted ganara confianza y competencia en sí mismo en su papel de padre y una nueva sensibilidad conforme encuentra que sus valores y prioridades en su vida se comienzan a mover.  La búsqueda es un tiempo de crecimiento activo y de expansión y de ganar una nueva forma de fortaleza conforme busca servicios para llenar las necesidades especiales.  Pronto descubrirás que tienes más fortaleza de lo que jamás te imaginaste y que tienes más potencial de apoyo de lo que jamás soñaste tener.  
 La Búsqueda exterior: 
· Te da conocimiento a través de la búsqueda de un diagnóstico y la búsqueda de una etiqueta.
· Te da una nueva perspectiva sobre las discapacidades a través del contacto con otras familias y un nuevo conocimiento.  
· Te da fortaleza a través del sentido de competencia y control, y empoderamiento.
Los Obstáculos para el éxito en la búsqueda exterior pueden ser:
· Cuestiones relacionadas con los niños: puede que tu niño no haya mejorado tanto como habías deseado o puede carecer la resistencia o habilidad requerida u odias el programa que has elegido o una crisis impredecible puede prevenir el involucramiento normal en un programa
· Cuestiones relacionadas a los padres: sentimientos de impotencia al contravenir el sistema sobre reglas inflexibles; frustración o coraje si los fondos son recortados o si su niño no califica; agotamiento de acarrear niños a la terapia, manejar, esperar, etc.; o quizás estas usando la búsqueda como una distracción para evitar otros sentimientos
· Cuestiones relacionadas a los programas: quizás los servicios no están disponibles o son muy caros; doctores sin respuestas o que dan un diagnostico equivocado; opciones confusas y decisiones difíciles
No hay programas perfectos, intervenciones infalibles, o curas rápidas.   Aprenderás a balancear los beneficios de un intervencionista a cambio del costo de tu niño y familia.  Si te encuentras “estancado” en la búsqueda, quizás quieras buscar ayuda en obtener algunas nuevas ideas sobre como avanzar hacia adelante.
La Búsqueda interna: 
· Involucra el hacer preguntas de la vida: algunas de estas preguntas son preguntas que todos los padres encaran, pero quizás no a la misma medida, que los padres de niños con necesidades especiales lo hacen.  Las preguntas son sobre si has sido lo suficiente bueno como padre para tu niño o niños, y los otros niños, y el matrimonio, el trabajo, etc.  Estas respuestas evolucionan con el tiempo, pero por ahora, quizás te sientas ansioso, deprimido e incompetente porque no las puedes contestar.



















ESTABLECIÉNDOSE
ESTABLECIÉNDOSE: es ver el mundo por lo que es y verte a ti mismo por quien eres.  Es moverse mas allá de las emociones intensas de Sobrevivir, sentir menos esa sensación de urgencia de buscar, y ganar una mayor sensación de control y equilibrio en tu vida a diario. 
El Establecerse es un tiempo más previsible, una forma de vivir más establecida.  Estableciéndose es un tiempo en donde integra las necesidades especiales de su niño al resto de su vida y trabaja para establecer un nuevo sentido de estabilidad y harmonía para ti y para toda tu familia.  
 El Establecerse:
· Un cambio en tu actitud se comienza a manifestar.  Tu definición de “normal” cambia-comienzas a desarrollar un nuevo normal dentro de tu familia.  No sientes tanto el sentido de la urgencia- te das cuenta de que no necesitas gastar cada minuto valioso “instruyendo” a tu niño y que más no siempre es mejor.  Te encuentras soltando expectativas poco reales- no esperas nunca estar triste, sentir culpabilidad o estar de nuevo aterrado; tu sabes que la búsqueda será activada de tiempo a tiempo; comienzas a hacerte a la idea de “lo que es”.  No te preocupas tanto.  El establecerse es tiempo de cambiar la perspectiva sobre las necesidades de tu niño- cambias tu enfoque para encontrar la manera de ayudar a tu niño a hacer lo que sea posible al utilizar los medios que están disponibles. 
· Un cambio en tu equilibrio se hace evidente.  Estableces nuevas prioridades para tu vida y la de tu niño- ahora eres capaz de seleccionar mejor lo que es importante.  Tu enfoque ahora son todas las necesidades de tu niño, no solo la discapacidad.   El resto de tu vida sigue adelante- aprendes a manejar los requisitos a diario e intentas hacer tiempo para ti mismo.  Tu vida a diario puede ser más previsible.  Aprendes que el equilibrio cambia conforme algunas cosas se van haciendo más fáciles,  otras cosas más difíciles, y muchas cosas se hacen diferentes.
·  Un cambio en el control llega a ser evidente.  Ya no te sientes impotente, incompetente, aterrado o confundido- ya no reaccionas solamente.  Tienes mucha más información que cuando aprendiste que tu niño tiene necesidades especiales y ahora sabes a quien hacerle las preguntas cuando las tienes.  Tienes nuevas habilidades para buscar- eres más asertivo y estas bien informado, y los profesionales con los que tratas lo reconocen.  Te mueves hacia adelante con un sentido de vitalidad y propósito - trabajas para que tu vida y la de tu familia sea lo más estable y coherente.   Estas encontrando lo que funciona para ti – Eres más capaz de tomar decisiones acerca de la vida.  Tienes una red de personas.  Eres mucho más flexible de lo que eras antes- eres más capaz de controlar tus emociones y eres capaz de relajarte y ser más flexible con las altas y bajas de la vida.
Algunas familias no pueden disfrutar la normalidad de sentirse establecidos o esta etapa puede estar atrasada, debido a los siguientes obstáculos:
· Una crisis medica continua o comportamientos destructivos/agresivos o de salud física o mental de cualquier miembro familiar
· Falta de recursos económicos o de un seguro o de un seguro adecuada 
· Problemas médicos severos, problemas de aprendizaje, problemas emocionales, o problemas del comportamiento que la familia no puede llenar en casa
· Un matrimonio o relación que no puede con la tormenta
· Padre o madre soltera que resulta en tener que manejar todas las responsabilidades
· Problemas viejos de sobrevivir o de búsqueda que surgen de nuevo

















LA SEPARACIÓN
LA SEPARACIÓN es un proceso normal y necesario en el desarrollo, lo cual ocurre en pequeños pasos a través de la niñez.  Cada paso de separación es un paso hacia la independencia conforme tu hijo crece y se aleja de ti y conforme tú lo sueltas- un paso seguro a la vez.
El proceso de la separación incluye tanto la separación emocional entre tú y tu niño como la separación física, lo cual puede suceder más temprano o más tarde que la de un niño típico cuando el niño tiene necesidades especiales.  Cuando los problemas de separación entran en primer plano, aumentamos el énfasis de enseñar a nuestros niños las habilidades de cómo vivir en una comunidad y en prepararte para soltarlo/a.
La separación para los niños con necesidades especiales muy a menudo debe ser iniciada, planeada, o supervisada por los padres.  Esto no es parte de la orden natural de las cosas, típicamente tanto los padres y los niños se involucran activamente en actividades de separación.  Pero en la orden natural de las cosas, los padres y los niños si se separan, y hay tiempo para que los padres se extiendan en nuevas direcciones.  La separación es un paso más en el crecimiento personal.
El padre debe hacer un esfuerzo especial para que el niño tenga experiencias que le permita sentir independencia y crecimiento.  Pueda que su hijo necesite tiempo extra o capacitación intensa para adquirir el conocimiento y aprender las habilidades que aumentaran las opciones de vida en el futuro, trabajo y socialización en la comunidad.
Lo Que Tu Nino Necesita Para Separarse De Ti Con Éxito:
· Autoestima, persistencia y el sentido del humor
· Habilidades para la vida a diario
· Orgullo en la apariencia física
· Practica en habilidades de la vida
·  Autodisciplina
· Entendiendo y viviendo con una discapacidad
· Aprendiendo a enfrentar desafíos
Soltar: El Rol Del Padre En El Proceso De La Separación:
· Soltar significa hacerse fuerte en ciertos problemas
· Soltar es una afirmación de tus esfuerzos- el sentido de la libertad de ser padres
· Soltar significa soltar algo el control- permitiendo que los demás compartan en ayudar con el cuidado y la enseñanza. 
· Soltar es admitir que no puedes hacer que la discapacidad de tu hijo se vaya- aceptar lo que tu hijo no puede hacer es un paso importante en soltarlo
· Soltar se siento como que estas perdiendo algo, y así es- esto va a dejar un vacío en tu espacio en la vida
· Soltando significa volver a activar el sobrevivir y la búsqueda
Obstáculos Para Separar:
· Obstáculos relacionados a los niños: necesidades especiales de comunicación, habilidades sociales o problemas de seguridad
· Obstáculos relacionados a los Padres: preocupaciones sobre cuanto proteger o soltar, problemas de tiempo o de apoyo
·  Obstáculos de la Comunidad: falta de programas, falta de servicios- fondos, falta de transportación o problemas de horario, actitudes indecisas en la comunidad 
· Involucra preguntas de sí mismo: estas preguntas te ayudan saber lo que puedes hacer hoy para ayudarte a entenderte a ti mismo mejor, para identificar tus propias fortalezas y tus limitaciones, y para encontrar nuevas formas de crecer.  Aprenderás a reconocer lo que puedes controlar, a enfocarte en esas cosas, y trabajar para cambiarlas Y aprender a soltar las cosas que no puedes controlar o aprender a trabajar alrededor de ellas.
Tu búsqueda interior es un viaje de descubrimiento de si mismo que inicia con la realización que la vida va a ser diferente de lo que habías planeado.  Es buscar una nueva identidad que incluye ser el padre de un niño con necesidades especiales.  Es la lucha para entender tus propias actitudes y valores sobre las imperfecciones humanas, y es una nueva evaluación de las metas para tu vida y prioridades más allá de tu rol de padre.
Cosas Que Quizás Descubrirás Durante Tu Búsqueda Interior:
· La vida no es justa
· A nadie le importa tu problema tanto como a ti y nadie más puede realmente entender como es para ti.
· Nadie te va a rescatar y hacer que todo esté bien
· Si dedicas todo tu tiempo, energía, y tus pensamientos a tu hijo, alguien pagara el precio, y ese alguien podría ser tu hijo/a.
· Ser realista sobre las limitaciones y habilidades no significa que no tienes esperanza.
· Aun si tu niño no progresa de manera importante para ti, no significa que eres un fracaso
· Tu hijo y la discapacidad de tu hijo no tiene nada que ver con tu autoestima.
· La manera en cómo tu hijo se siente sobre su discapacidad y limitaciones es más importante que lo que puede o no hacer.  
· Las cosas cambiaran.  Algunas se harán más difíciles y otras más fáciles, pero cambian.  Lo que importa es como lo haces.
· En algún lugar del camino vas a cometer errores.  Nadie es perfecto, ¿así que porque esperarlo de ti mismo?
· Tú no eres la misma persona que habrías de ser si no hubieras tenido un niño con necesidades especiales.  Puedes ver eso como una decepción, un desafío, o una bendición
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