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I . INTRODUICCION

Fesulta muy facil tanto para =1 investigadoyr como para
cualguisr individuo no familiarizado con el estudioc de
problemas psicosociales percatarse gue ia sociedad al
tiempo gue crece en s poblacian también 1o hace en su
problematica sccial, ya sea econdmica, politica y laboral
asi CcComo las demandas que se van originando como
conssacuencia. S ha mencionado con frecuencia incluso,
que el desarrollo sccial de cualquier pais no crece al
mismo tiempo que en el terreno cientifico vy tecnoldgico.
Es quiza por ello, que se ve que palilses con grandes
avances tecnoldgicos tienen, al interior de su sociedad,
grandes problemas de desempleo, educacidn, raciales, de
imparticidn equitativa de Jjusticia, de rigueza, etc.
Todas estas problematicas originan que surjan grupos de
diversa indole que no s8lo describen necesidades
sociales, politicas yv economicas, sino también existen
grupos que se conforman débida a que los individuos qgue
lo integran comparten situaciones personales similares
como filiacidn politicé, religidn, agrupaciones

profesionales o cultuwrales, entre otras.

En el aAmbito de la salud, al parecer, &l avance de la
ciencia médica tampoco va acorde con su  organizacidn
social, Ya gue se ha visto que el otorgamiento de

servicios médicocs, en muchos CcasosS. no son suficientes
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debido & que problemas psicosociales importantes se
exacerban al presentarse problemas de salud al interior
de cualquier familia, mismos gue no son tomados en cuenta
por las instituciones de salud ni por la mayor parte del
profesional médico. De ellic ha resultado gue en los
altimos afdos, hayan surjido grupos de pacientes y/0 de

sus familiares, que al organizarse han resuelto problemas

que, aisladamente no habian padido solucicnar
instituciones médicas, gobierna, ni aan la propia
familias basta recordar al grupo Alcohdlicos Andnimos y

sus familiares unidos al programa (ALANDON y ALANIN) gue
fue de los primeros grupos de este tipo en formarsa y que

ha adquirido mayor- renombre debido a sus logros.

Las problematicas surgidas al interior de una sociedad
debido a la répida adaptacidn que tiene que tener el
individuo a los avances cientificos, por un lado, y las
respuestas que tienen gque generar cientificos y gobierno
a la sociedad, por el otro, son un campo muy fTértil para

los estudiosos de cuestiones psico—sociales.

LY queé cuestiones, podria preguntarse, puede estudiar gl

FPsicdlogo Social?

Se puede afirmar gue una de las inquietudes del FPsicdlogo
Social, es estudiar la relacion entre individuo vy

sociedad, asi COMmo tambisn estudia los quehaceres vy
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fenomencs que competen tantoc al ente individual como
social, incluyendo tanto a la sociedad externa como 1la
que se lleva dentro, es decir, la ideologia, la cultura,
las normas Y costumbres, valares v los sistemas de

comunicacidon.

En el area de la salud, una de las aportaciones
importantes del Psicdlogo Social es el estudio de los
grupos psicoterapéuticos en sus diversas tendencias. Una
de estas aportaciones m&s conocidas, asqciada a la salud,
es el surgimiento de los Grupos de Apoyo que tuvieron su
inicio con Pratt en 1905 con pacientes tuberculosos.
Este método de Psicoterapia Grupal tuvo gran auge en la
década de los 60°'s contribuyendo, hasta 1la actualidad,
con grandes beneficios a grupos, familias y personas como
es el caso del grupoc con el que se llevd a cabo esta

investigacidn.

Es asi que la familia, considerada como el nacleo de
socializacidn méas importante y fuente de interés para el
psicdlogo social, es estudiada tanto en los aspectos
cotidianos y frecuentes como en agquellos "diferentes” Y

POCO Ccomunas.

Esta investigacion reporta un Estudio de Campo en un
grupo que reane a familias "diferentes", es decir,

familias gue tienen uno o méas hijos con alguna limitacidn




fisica y/o mental, situacidn gue las 1l1lleva a auto—
considerarse como “"familias diferenteg“. Este grupo
llamado "HAKIM® estaba compuesto en 1990 aproximadamente
por 100 familias. De ellas, se eligieron 10 casos
diverscs entre s1i, para realizarles una entrevista
semiestructurada. Esta muestra quedd representada  por
familias cuyas caracteristicas fueron 1o mas disimiles
posible, debido a que cada una de ellas representarian al
grupo HAKIM dando una idea global de los casos familiares
que ahi se encuentran. Fero no sdlo interesd mostrar
diferentés tipos de familias, sino con ello mostrar la
amplitud de procesos psicosociales y/o probleméaticas que
de cada caso y del conjunto se desprende de la situacidn

que comparten.

En este trabajo, el andlisis psicosocial se dirigid
especificamente a estudiar cdmo los padres oaorganizan sus
ideas, jJuicios, sentimientos y conductas con respecto a
la limitacidn de sus hijos, cudles son las
caracteristicas familiares, cédmo perciben la situacidn
del chico v su familia y cuiles son sus mecanismos de
reaccidn, asi como las respuestas conductuales que se
manifiestan concretamente en el rechazo o l1la aceptacidon
del hijo y de su propia realidad, situacidén que puede
conllevar a constituir una familia disfuncional y al

consgcuente agravamiento de 1la salud del nifdo por un
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lado, v en el mejor de los casos, a la integracidn del

nifdo limitado a la rutina familiar v a la sociedad.

La mayor parte de las investigaciones gque se han llevado
a cabo respecto a la limitacidn fisica y/co mental se han
inclinado por el estudio de los problemas derivados de la
salud fisica que eenfrenta el individuo 1imitado, Y
relegan los aspectos psicosociales resultantes de esta
situacian tanto en el hijo limitado como en sus padres.
Al respecto, no debe olvidarse gue la presencia de una

enfermedad influye en forma notoria las percepciones,

reacciones e interacciones tanto al interior de la
familia como de ésta con la sociedad en general. Es por
ello, que la comprensidn y manejo de estos elementos

puede ayudar a lograr relaciones mas positivas entre cada
unoc de los miembros de estas familia, asi como la

interaccidn de las mismas con la sociedad.

También debe recalcarse, apoyando la aseveracidn de
Ingalls t2?, que los padres de nifnos con limitacidn no
s8lo presentan aspectos negativas vy patoldgicos sino
afortunadamente cada vez es mayor el ndamero de padres con

una actitud positiva y optimista, asi como con deseos de

integrarse al resto de la sociedad y aprender de las
"lecciones” gue sus hijos y la vivencia cotidiana de su
situacidn les pesrmite. Esta actitud de los padres podiria

atribuirse a me jores condiciones sociales, grupales,




familiares y personales que favorecen esta posicidn, sin
duda alguna, una aportacion de los avences cientificos vy
sociales a través de mejor informacidn y educacidn gue se

le ofrece a la spocisdad.

Investigacicnes como las del Dr. Schulman ts1t- 10 2y
la que se presenta, tienen comoc hallazgo principal
percatarse de que situaciones dificiles pueden precipitar
el crecimientoc personal de los padres asi como del resto
de la familia y de los que por alguna razdén comparten

con el nifdo limitado y sus padres su situacidon.

Aunque 1 objetivo de esta investigacién no es
profundizar en el nacimiento de estos grupos, vale la
pena sedalar que cada vez es ma&as coman oir hablar de
asociaciones y grupos civiles gque se forman en torno a un
problema de salud especifico como el cancer, paralisis
cerebral, retraso mental, alcoholismo, dragadiccidn, etc.
y numerosas investigaciones ireportan que estos grupos
son los que han desarrollado una infraestructura que les
permite mejorar su quehacer diario con el limitado, como
seria disedfdando aparatos domésticos que les facilite el
manejo del nifo, sugiriendo ideas para que el chico
aprenda vy realice alguna tarea, solicitando y reali=zando
tramites con el gobierno para que construya lugares en
donde los nifdos puedan aprender, Jugar y trabajar a fin

de integrarse lo mejor posible a la sociesdad. Es decir,




se esta haciendo frecuente gque 21 individuo limitado no
sea considerado como un ente aislado al que se le presta
s8loc una atencidn parcial, ahora se complementa sul
estudio extendiendo la atencidn a la familia v a grupos
de éstas qgue forman a su VEZ, Qrupos spciales

especificos.

Los objetivos de esta investigacidn SOrn: FPrimero,
analizar céGmo los padres, especialmente la madre,
percibe el hecho de tener wun hijo limitado, fisica y/o
psicoldgicamente, y a partir de aqui determinar cmo
organiza sUs jJuicios en tormno a esta situacidng queé
atribuciones y categorizaciones realiza de su hijo y de

su situacidn familiar.

Otro préposito, es de analizar algunas de las
caracteristicas que presentan estas familias asi como
las etapas psicoldgicas y las modalidades de respusesta

que van generando los padres.

Para cumplir con estos objetivos, la investigacidn se
realizd con dos perspectivas psicoldgicas, por lo que el

Marco Teodrico fue dividido cumpliendo esos dos criterios:

1. Perspectiva de la Psicologia Social: se revisaron
lag teorias cognoscitivas como la Representacion Social,

Fercepcidn Social, Categorizacion, Atribucidn e




Indefensidn con el proposito de sustentar y comprender
coémo las madres manejan lo que han aprehendido del
entorno en lo relativo a la limitacidn fisica y/o mental

v como 1o aplican a su propia situacidn.

2- Perspectiva de la Fsicologia Clinica: Fara cubrir 1la
segunda fase de los objetivos, se revisaron temas como
la salud y enfermedad, retraso mental, familia Y
mecanismos de reaccidn de los padres a la limitacidn en
donde se incluyen las crisis que inevitablemente cursan
los padres en tales situaciones. Cbn. la revisidn de
estos temas se pretende que la investigacidn explique
cu&l es la situacitn psicoldgica que los padres

experimentan a partir de que reciben la noticia.

El punto de interrelacidn entre los dos enfoques de la
psicologia planteados en esta investigacidn es aquel
donde se conjunta la necesidad del conocimiento para
entender vy ayudar a estos grupos; es decir, por un lado
el enfoque psicosocial permitira explicar los procesos
que son la base de la oarganizacion mental y conductual de
toda actividad como son los procesos cognoscitivos, y por
otro lado, el enfoque clinico permitira entender los
procesos psicoldgicos individuales vy los conflictos que

surgen en los padres como consecuencia de 1la LFM de su

hijo.




La realizacidn de este trabaio se llevd a cabo mediante
la seleccidn de una muestra gue permitiera ilustrar las
caracteristicas de lag fTamilias que forman e1 grupo

THAKIMY, asi como el tipo de problematica a la que se

enfrentan. Fara lograrlo, fus necesario conocer a este
grupo a profundidad, ic que implicaba trabajar
directamente con ellos en todas sus actividades

habituales. FPosteriormente, se revisaron los expedientes
que cada uno de los nifdos tiene en este grupo y en base a
estos dos conocimientos, s eligieron a las fTamilias con
las que se llevarian a cabo las entrevistas, mismas que
se realizaron en sus domicilios o dentro del parque en
donde realizan semanalmente sus actividades. Finalmente,

se procedid a hacer un Anilisis de Contenido que

permitiera obtener las conclusiones finales.

Este trabajo, como algunos de este tipo, pretende tener
como principal consecuencia gque la Ciencia a traves de la
Fsicologia, se aproxime con calidez a los nifos limitados

Yy a sus familias, quienes brindan inesperadas y gratas

ensenanzas.
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Ix. M Aa R C O T E O R I C O

1. TEORIAS PSICOSOCIALES

1.1 REPRESENTACION SOCIAL

Fara explicar cémo se van formando las creencias acerca de un  tema
cualesguiera y como se organizan éstas para finalmente tensr uwna
actitud o©o una conducta determinada hacia el entorno, se hace
necesaria la revisidn de teorias psicosociales gque expliguen el

drea cognoscitiva.

La FRepresentacion Social nos permitira en este trabajo analizar

desde una perspectiva amplia cémo las madres . con hijos con alguan

tipo de limitacidn wvan explicandose su situacion particular a

partir de algan conocimiento gue recibid en algan momento de su
vida a traveés de su propia fTamilia, medios de comunicacidn, escuela
o sociedad y coamo esta informacidn, no sistematizada, influye en
sus creencias, actitudes y conductas actuales hacia su hijo y hacia

su propia situacion.

Moscovici tere n 3> define l1la Repregentacidn Social de la

siguiente manera:

tH

...sistemas cognoscitivos con una logica y un lenguaje propios.
No representan simplemente opiniones "acerca de", "imagenes de" o
"actitudes hacia", sinc "teorias o ramas del conocimiento” con
derechos propios para el descubrimiento y la organizacidn de 1la
realidad; sistemas de valores, ideas y practicas con una funcidon
dobles primero, establecer un orden gue permita a los individuos
prientarse en su mundo material v social y  dominariog segundo,
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posibilitar la comunicacion entre los miembros de una comunidad
proporcidnandales un  cddigo para el intercambio social y un  cddigo
para nombrar vy clasificar sin ambigiiedades loz diversos aspectos de
zau mundo vy de su historia individual vy grupal...”

Moscavici t=ie  1in 43 casla gue la Representacitn Sccial esta

formada y es atectada por tres componentes:

1. LA CANTIDAD Y CALIDAD DE LA INFORMACION: es decir, &l significado que tiene un

ohieto o una situacisdn para 21 sujeto o para el grupo.

2. LA FOCALIZACION: referida al grado de involucramiento o interés gue
tiene un individuo o grupa en relacién con el objetoc o situacion

que se estd representando.

e PRESION & LA INFERENCIA: entendida como la presidn que tiene el
individuo © grupe para manifestar sus opiniones y tomar una

posician con respecto al objeto o situacidn.

A la Representacican Social le compete investigar los contenidos del
pensamiento comdn vy como se forma, asi como las ideas que dan
coherencia a cualguier tipo de creencias. También hace poasible

clasificar las conductas y darles un sentido como respuesta &l

entorno social.

Se puede decir gue las creenciaz estan formadas por midltiples
factores vy =orn ademés =1 resultado de la formacion de una cadena

de elementos gue se van transformando a si mismos.




For otro  lado, s dice gue el conocimiento se va formando a traves
de la comunicacidn, gus a su ver influye en los afectos y la forma
de pensars la Representacicon SBocial se convierte asi, en un  puente

que wne los mundos individuales y sociales y gue permite una

sociedad cambiante.

Cuando =se habla de una Represéntacidn Spcial, se tiene en mente una
red de conceptos e imdgenes unidos entre si adquiridos a traves de
evperiencias vivenciales previas o bien por interacciones entre los
sujetos, es decir, €% un proceso gque organiza las relaciones

sociales,.

Una de las caracteristicas - de la Representacidn Social, sefalada
por Moscavici ¢, ez que crea una realidad, tomando como base un
pensamiento, llegando finalmente a formular atribuciones. CreaH
una realidad significa que se experimenta y se piensa el mundo en
términos “"potenciales", es decir, se piensa el mundo como se
imagina que ees. La Representacidn Social estd constituida por
realidades mezcladas con anticipaciones, cdalculos y alternativas
gue finalmente permite actuar &l individuo. Al crear realidades,
se indican las categorias que definen los pensamientos y cada
representacidn se conformna 2n una cierta cultura, es por ello, gue

la Representacion Social admite las diferencias culturales.

Es por lo anterior, que la Representacidn Social es una teoria que
permite tener un  panorama sobre uwun tema vy de éste partir hacia

aspectos psicoscciales concretos, comp sarian  algunos de los
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aspectos investigados en este trabajo: como los padres reciben,
asimilan, rechazan, aceptan, interactian, se@ enfrentan a la

situacidn especial por la gue pasan, ademés de como entisnden lo
gque @s la limitacidn fisica v/o mental en general vy como esta
jimitacidn en sus hijos se convierte en algo concreto con lo que

tienen que sprender a vivir dia a dia.

1.2 TEORIAS COGNOSCITIVAS

Se han retomado las teorias de enfogue cognoscitivo para la
explicacicon tedrica de esta investigacidn, debido a que el

canocimiento forma la base de la organizacidn mental y conductual

de tada actividad,.

Esta corriente agrupa a un conjunto de teorias psicoldgicas que
intentan ¥plicar el comportamiento social de los individuos &
partir de 1la percepcidn, organizacidn vy regrganizacion del
conocimiento. Algunas de estas teorias se abordan en esta
investigacidn como la percepcidn social, categorizacidn Yy
atribucion. Desde 21 punto de vista de esta aproximacioen la

conducta social no puede estudiarse en elementos aislados, sino que
debe analizarse como interactifan dentre de un contexto social sin
olvidar los sentimisntos gque se generan de los diversos fendmenos
smciales? gue adguieren significacidn en la medida en gue actuan en
un todo organizado modificandoze unos elementos a otros. De esta

farma, los componentes (cogniciones, sentimientos v contexto
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sacial) alcanzan la msjor armonia entre ellos vy por lo tanto, una

mejor adaptacion de los individuos a su medio social.

Estas teorias son clazsificadas como cognoscitivas puesto que
dentro de sus formas de wplicacidn, apelan a procesos como la
percepcidn, organizacién y reorganizacion cognoscitivas, patrones
de conocimientos, etc., en funcidn de los cuales son explicados
fentmenos sociales como  las actitudes, valores, atracciaon
interpersonal, atribucidn, comunicacion, influencia,
categorizacidn, creacidn de estereotipos, formacidn de impresiones,

aentre otrog. %

Rerscheld y Hatfield ¢7° describen a la COGNICION, como una forma
gimplificada para designar cualquie+r conocimiento, opinion, o
creencia de las personas sobre su propio ambiente, saobre si mismas

o sobre los comportamientos.

Su objetiva principal es simplificar yv dar sentido a un medio
inconstante, asi tomo también ayuda a ordenar mentalmente las
experiencias cotidianas del individuo; parten del supussto de qgue
las personas desean, aungue no necesariamente de forma conciente,

gue sus creencias y conductas sean consistentes.

Tomando como base este nfoque que agrupa a 1la Percepcion,
Categorizacien, tribucitn entre otras, se puesde explicar como las
macires organizan su psigque y sus vidas cotidianas y dan respuesta

a su situacidn.




1.2.1 PERCEPCION SOCIAL

La teoria de la Fercepcicon Social permite explicar 2] inicio de la
organizacidn de un fenomeno en especial en este caso, como las
madres van aprehendiendo de su entorno la informacidn, vy ctal de
esta informacicon es seleccionada  para explicar su situacion, asi
como  tambieén, cual de ésta influira en sus actitudes y conductas
hacia su hijo y su integracidn o aislamiento a la sociedad. Como
ejemplo se puede citar el siguiente: muchos padres pueden percibir
rechazo de la familia o de la sociedad como consecuencia de tener
un hijo limitado v esto facilitard gue respondan con aislamiento
o, por el contrario, pueden percibir en su familia apoyo, y en  tal

caso, probablementse esta situacicdn no serd obstaculo para vivir su

experiencia con responsabilidad vy optimismo real

Una definicidn de la Fercepcion tratada como una fTorma del
conoccimiento y sefalada por Rartley ¢® dice: "lLa percepcion es
cualgquier acto o proceso de conocimiento de objietos, hechos o
verdades, ya sea mediante la experiencia sensorial o por el

pensamiento; es una conciencia de los objetos, un conocimiento".

Whittaker ¢®Y define a la percepcidn como wn proceso biolégico
activado a través de los sentidos a la que llama SENSACION. Ubica
a la percepcidn como un procesco mediador entre la sensacidon vy  la
conducta, es decir, una sensacidn desencadena, la mayoria de las
veras, una percepoidn y #sts a su ver una conducta. Lo sefala como

un proceso  bipolar, es decir, adem&s de la imagen gue nos llega a




través de los sentidos, participa la comprension, el significadao,

la experiencia vy la personalidad.

Hrech vy Crutchfisld <=1t 1o 213> dividen los determinantes de la

percepcién en dos categorias principales, la estructural y la

funcional. For factores estructurales se entiende aquellos
factores que derivan volusivamente de la naturaleza de los
estimulos fisicos y fisioldgicos. Los factores funciocnales son

aguellos que se derivan de las necesidades, estados de animo,

uperiencias pasadas y memoria del individuo.

Una consecuencia importante de la percepcidn es que la conducta
esta determinada por la forma en gue se percibe el entorno social.
La exactitud de la percepciotn ha sido llamada sensibilidad social
o empatia. E=sta se define como la habilidad que tiene 1 individuo
para poder experimentar las vivencias agradables- o desagradables de
otro, ocutrriendo asi la identificacidn. Como consecuencia de la
empatia, se comprende por gué las personas juzgan y se identifican

mejor con guienes se parecen a ellas.

SBalazar, Et Al 223 hacen hincapig en el caracter eminentemente
dinamico de la Percepciédn, & partir de la cual un individuo no sdlo
ve un estimulo, sino que ademds selecciona, formula hipdtesis,
decide Yy procesa la informacidn, eliminando, aumentando o

disminuyendo aspectos de la estimulacidn.
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Ya Allport <=1 in 123 wakig  hMecho notar gque los estimalos  pueden
sar acentuados & Lravés de una "sensibilizacidn selectiva” o
pueden sEr recharados, como consecuencia de una "defensa

perceptual”.

Una consecuencia negativa de la selectividad, es lo gque Rodrigues
A. €A denoming DISTORSION COGNOSCITIVA, peroc al mismo tiempo
ejemplifica 1lo profundamente selectiva gue es la percepcidny el
hecho de qgue el carifoc gque se sienfa hacia una persona haga gue =se
ignore o se niege los defectos de ésta o por el contrario, se
exageren o inventen cualidades, es un claro ejemplo cotidiano en

nuestra vida.

Un ejemplo mas de la selectividad, la constituyen los prejuicios,
gque consisten en una actitud negativa, aprendida y dirigida hacia
wn determinado grupo. Cuando xisten éstos, las persanas
prejuiciadas, observan en las demds s0lo las caracteristicas que
concuerdan con su visidn prejuiciosa, omitiendo lo gque contradiga

con su opinion.

El mecanismo bioldcgico de percibir a los objetos, las personas vy
las situaciones parece ser el mismo, a diferencia que en los dos
ltimos aspectos, ademés de las inferencias fisicas sobre las
caracteristicas, se formulan expectativas basados en las conductas
manifiestas de los demas mediante procesos de atribucion Y

formacion de Jjuicios. For obtra parte, la percepcitn de las
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personas v situaciones se ve influida por procesos subjetivos como

las actitudes, emociones, deseos. intenciones vy sentimientos.

El ochietivo de la percepcion =s obtener conocimientos sobre las
motivaciones de oitras gentes en la interaccion social vy  atribuir
riveles de responsabilidad, intencionalidad y justificacion a sus

acciones.

Finalmente, Salazar Et Al ¢**? dectacan que los factores culturales,
sociales v fisicos influyen poderosamente en la percepcidn socialj;
obviamente esta influencia no es ejercida en una sola direccidn, ya

que una ves que el individuo ha percibido al medio gue lo rodea,

este transforma a  su vez, al medioc ambiente proporcionando
respuestas basado an su propic desarrcllo Yy experiencias
personales.

1.2.2 CATEGORIZACION

La categorizacidn es una teoria inscrita dentro de la aproximacidn
cognoscitiva y su funcidn principal es la delimitacidn y ordenacidn
del entorno social que se logra a traveées del agrupamiento vy
reagrupamiento de items en conjuntos de categorias que pueden ser
similares o diferentes. Un item, como describe Garcia B. Et
Fl¢2DY pe fpda agquella informacidn acerca de un objeto, sujeto o
eventos un  conjunto de items forman wna categoria. l.as

categorias s consideran necesarias para la accidn., para las
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intancionés y para laz actitudes de uwn individuo. Es por ello gue
la categorizacidn nosg facilitarda comprender cdmo las madres, con
lags que se trabajd en esta investigacidn van ubicando a su hijo vy
A 8U situacidn dentro de su contexto especifico; por sjemplo, 2llas

se nombran "madres @special=s", ya gue sus nifos son "especiales”.

Toda percepcidn implica una clasificacidn en términos de categorias
conceptuales que se expresan con nombres o categorias de una gran

variedad.

lLa informaciodn proveniente a traveés de cualesquiera de los sentidos
e clasificada y categorizada v se va haciendo mas compleja en
funcidn de las necesidades del individuo. Las categorias se
combinan y estructuran formando esguemas cognitivos mas amplios, de

acuerdo a los cambios del entorno social.

El ordenamiento del entorno permite la simplificacion del
conocimiento y facilita al individuo percibir a otra persona, a un
objeto o un eventoy también facilita 1os procesos de inferencia.
Es asi, que al asumirse como “"madres especiales” no sdlo crean una
categoria a su propia situacidn, sino que ademas de antemano,
explican porqgque ante una situacion especifica piensan y actidan en

forma distinta al resto de las madres.

Fara estudiar la categorizacidn, Doise 1®*> y Garcia B. E1 Al €17>
subrayan 4 elementos; ESTEREDTIPOS, DESTINO COMUN, IDENTIDAD SOCIAL

Y VALORES. En este trabajo sdlo definiremos tres de ellos, gue son
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los gue resultan de mayor interé#s para log fines del presente

estudio.

1. DESTINGC COMUN. Rabbie v Horwitz ¢=%t 10 18> gagalan una
situacidn importante gque se debe tomar en cuenta para el estudio de
la categorizacidn: la suerte o destinoc comidn. El s6lo hecho de
gue dos personas o un grupo compartan un mismo destino, basta para
evaluar favorablemente al grupo de pertenencia. LiFero por que el
compartir un mismc destino provoca un sesgo a favor del grupo de
pertenencia? Rabbie lo explica en términos de las interacciones, es
decir, es mas agradable interactuar con individuos gue hayan
vivido una misma situacidn que con individuos cuyas vivencias hayan

sido diferentes.

El destino comtn provoca gue exista una pertenencia comdn a un§
categoria social, dicha pertenencia puede facilitar la adhesion a
un proyecto comn o la experimentacién de un destino especifico.
lLos ohjetivos o destinos comunes refuerzan las convergencias entre

los individuos de un grupo.

2. IDENTIDAD S0CIAlL.. La identidad soccial tiene como finalidad

definir el lugar gue un individuo occupa dentro de un grupo.

LLos individudos comparan las ventajas y los inconvenientes de sus
categorias de pertensncia con los de otras categorias e intentan

mejorar el status respectivo de sus categorias de pertenencia.

RO —— e b Al S——
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ia pertenencia a un grupo permite cobtener la identidad social de
loe individuos. El saber gue se pertenece a ciertos grupos
sociales conlleva un significado emocional. En toda sociedad, un
individuo pertenence a una gran cantidad de grupos sociales, siendo

uros mas importantes que otros.

. VALORES. Salazar Et Al, €29 define a los valores como  un
nivel mayor de abstraccidn que orientan y guian al individuo y dan

integracidén & su conducta.

Tajifel te1t  in  2OY  Ine define como aspectos cognoscitivos
{"creencias™) 2 los qgue se les imputa caracteristicas que son
facilmente aplicables'a una categoria. Son ademas, relativamente
permanentes.

Los valores estan condicionados por factores de individualidad, sin
embargo, la cultura cofrece al individuo una serie de valores que

trata de inculcarselos a través del proceso de socializacidn.

Cuando un individuo realiza un proceso de categorizacion, lo hace

siempre a partir de un conjunto de valores.

Eztos tres elementos se encusntran sintetizados en este trabajo si
se piensa que las madres de los nifos limitados se asignan asi
mismas y a sus chicos ciertas categarias como por ejemplo: san
nifos Yy madres "especiales", lo que les induce & buscar en la

mayoria de los casas a otras personas gue compartan esta situacion




y de esta forma, buscar socluciones materiales y/o psicologicas gue

ies permiten hacer frente a su situacidn.

1.2.3 ATRIBUCION

Otra teoria psicosocial gque permite entender globalmente como
perciben y s perciben los padres ante la situacidn de tener un
hijo con limitacion fisica y/oc mental y codmo estd conformado su

nuevo mundo, ©% la ATRIBUCION.

Mann L. ¢®1> gubraya que La Atribucion es una teoria que estudia el
proceso mediante el cual se intenta dar sentidoc a la conducta de
otras persocnas y a la propia y emplea para ello explicaciones

causales.

Una atribucion busca una causa a la gue obviamente se le atribuye
tal o0 cual caracteristica. Esta bhdsqueda funciona para entender
por qué se ha fracasado o se ha tenido éxito o bien para tratar de

explicarse una situacidn.

Cuando se percibe alglin acontecimiento, casi Ainevitablemente se
busca la causa de ssa eventualidad. Algunas veces en esa buasqgqueda
se hacen extensos razonamientos y otras veces no, pero lo escencial
al respecto es: ibajo gue circuntancias se intenta encontrar el por

aueé ocurris tal acontecimiento?




Fara Hastie R. ‘22* gno de los principales motivos que producen la
atribucion, es la llegada de un acontecimiento inesperado. tn
individuo busca respuesstas a sus interrogantes para explicarse
acontecimientos impartantes inesperados. Diverscs invastigadores
reportan gue cuando los eventos saon  esperados es menor la tendencia

a buscar atribuciones.

l.as atribuciones que se hacen a la causa gue origina un  suceso
varian de cultura a cultura y de persona a persona. 8Sin  embarga,
como sefala Betancourt H., y Weiner B. 23> las atribuciones
comparten ciertas propiedades y son las siguientes: LOCUS,

ESTABILIDAD Y CONTROLABILIDAD.

El locus se refiere a la ubicacion donde e origina la causa, qgue
puede ser interna, es decir, que el suceso se achaca a factores
propiciados por wuno mismnc o xterna a la peresona. En otras
palabras, el Locus de Control Interno se refiere a asignarle la
causa de un sucesc a motivos originados por uno mismo, como serian
las capacidades y el esfuer:zo propios. La consecuencia del lLocus de
Control Internc es gque este influye en aumentar o disminuir la
autoestima. El Locus de Control Externo se refiere a asignarle la

causa de un suceso a factores externos al individuo.

La estabilidad se refiere a la temporalidad de la causa. Las
CausSas gue provocan un suceso pueden percibirse duraderas como las
aptitudes; por ejemplo, la facilidad que se tengs & las matematicas

@s un hecho generalmente permanente vy o bien, pueden sair




cambientes como 21 empedc gue e ponga 20 una actividad, o 1&

suerte.

lLa corntrolabilidad, se refiere al grado de influencia voluntaria
que tiens =1 sujeto scobre la céusa. La aptitud v la suerte no son
percibidas por el sujeto como controlables por la wvoluntad,
mientras que el empefio realizado en alguna actividad, por ejemplo,

son percibidas como controlables.

Se puede ver por lo descrito hasta ahora, que estas teorias
resultan escenciales para poder entender cada uno de los elementos
gue integran e interactdan y que dan por resultado la “idea", el
“"concepto®”, la "opinidn" qgue los padres tienen de su situacicn y de
qué forma, como grupo © como familia se enfrentan con este nuevo

"gstatus"” a una sociedad.

For otro lado, a través de ellas, se explica el proceso psicosocial
al que se enfrentan los padres y por otroc, permite gque los gue por
cualguisr motivo sg acercan a estas familias no les resulte
desconocida yv ajena esta situacidn y de esta forma poder
interactuar de modo mas espontanea entre la gran diversidad de

grupos gue conforman una sociedad.
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1.3 TEORIA DE LA INCAFPACIDAD AFPRENDIDA

l.a tecria de la Indefensidn complementa este trabajo debido a gue
ella explica el momento posiblemente més impactante e inborrable
que tienen los padres de un hijo con limitacion, esto es, la

sensacidn de impotencia ante la noticia de un hijo limitado.

Seligman ¢=t® 1in 24 gofineg la indefensicdn de la siguiente manera:
"La indefensidan es el estado psicolégico que se produce
frecuentemente cuando los accntecimientoé son  incontrolablesy un
acontecimiento es incontrolable cuando no podemos hacer nada para
cambiarlo, cuandoc hagamos lo que hagamos siempre ocurrira lo

mismo®.

El sentimiento de la Indefensidn puede conducir a deficits
cognoscitivos, motivacionales o emocionales que se manifiestan en
el retraso a proporcionar respusstas o en elevada ansiedad o
depresion ante la situacion gue se percibe dificil o imposible de
afrontar al momento de recibir o vivir una experiencia traumatica.
Es por ello, que cuando una persona percibe wuna situacidn como

incontrolable con mayor probabilidad actuard pasivamente.

Dado que esta investigacidn reflejarad las experiencias que
enfrentan las madres con un nido con limitacidn fisica y/o mental,
la aportacidn de esta teoria resultarsd muy Gtil pars comprender las

prineras sensaciones y sentimientos de estas madres y se& podra




‘comprender mas facilmente las conductas que manifiestan ante la

gxperiencia de una situwacidn traumatica.

Seligman, el autor sz esta teoria, sefiala que aste estado

psicoldgico afecta tres areas de la personalidad.

1. LA CONDUCTUAL. - Una persona gque se enfrenta a una situacion
traumtica que no puede controlar, responderd a ella en fTorma
pasiva, o no responderi. Esa pasividad se extendera a otras
situaciones gue se estan viviendo simultaneamente Yy que son

controlables. Otras caracteristicas del individuo en una situaciotn
de indefensidn, es la dependencia, la apatia y la disminucidn en su

capacidad de dar respuestas agresivas o defensivas.

2. EL SISTEMA COGNITIVO.- Se ha comprobado que l1la capacidad de
aprendizaje en los individuos con sensacidn de indefension se wve
afectada debido & la distorcidn en 1la percepcidn de la situacidn,
gue le afects, esto significa que ain cuando la persona haya dado
una respuesta eficaz a su situacidn traumdtica no la percibira asi

sino gue creera gue su respuesta fue ineficaz o insuficiente.

=. ELL SISTEMA EMOCIONAL.- El equilibrio emocional se ve
perturbadc manifestandose en un estado de depresion y de ansiedad
gque pueden ser reflejadas en enfermedades de tipo psicosomaticas vy

llevadas al extremo, a desajustes mentales.




Sin embargo, para Seligman, la indefension puede ser prevenida
exponiendoe al sujeto a esxperiencias dificiles a las que pueda
controlar, esto quiere decir, que las experiencias previas ayudan
al contral de la sensacidn de la indefension. For otro lado,
evisten qrados en la indefensidn, esto es, no siempre un sujeto
frente = una situacidén incontrolable genera sentimientos de

incapacidad.

Un ejemplc que se encuentra frecuentemente en grupos cuyos
miembros viven una exXperiencia travamatica y en donde se evidencian

caracteristicas de la teoria de la indefensidn es las siguiente:

La creencia muy comin de gue la suerte, Dios o la expiacion de
alguna culpa, es decir un elemento noc controlable por el individuo,
son  los determinantes de la situacidn propician gque algunas

personas no actden para mejorar su condicidn vy tener iniciativas.

Otra caracteristica de la indefensidn gue sefala esta teoria y gue
se puede encontrar facilmente encubierta o superada en grupos del
tipo del gque se trabajd en‘esta investigacidn, es la apatia y la

dependencia.

Estas dops formas de reaccidn son consecuencia palpables de la
impotencia y que se& manifiesta tanto en forma individual como
comunitaria. Esto se evidencia cuando lais) madre(s) convencidas
da gue las dificultades y rechazos sociales a los que se enfrentan

no pueden ser superadas por ellas mismas delegan toda




responsabilidad a escuelas especiales, profesionistas y gobiernao,
o en caso extremo noe hacen nada Yy tratan de olvidar gue tienen un
nifo especial arrinconandolo fisica y emotivamente, lo qgque las

lileva a tomar la decision de internarlos en algln centro especial.

La hostilidad, la agresidn, el odio hacia si mismc, las tensiones
crénicas personales y sociales reflejan también las reacciones
avtodestructivas & inadaptativas a un sentimiento real de

impotencia.

Una de las variables muy ligadas a la Teoria de la Indefension
sefalada como importante en el trabajo de Nateras 0. (x| y

mencionada anteriormente en este trabajo es el Locus de Control.

Se ha reportado gque los sujetos que presentan caracteristicas de
Locus interna, Inestabilidad y Controlabilidad, tienen wn mayor
nivel de auvtoestima vy desarrollan un estilo cognoscitivo
independiente por lo gque, en este caso, les permitira enfrentarse
mas facilmente a su situacidn, mientras que los sujetos cuyas
atribuciones de causalidad presentan las caracteristicas de Locus
externo, Estabilidad e Incontrolabilidad, presentaran una mayor
susceptibilidad hacia la indefensidn lo que conllevarda a presentar
lag caracteristicas mencionadas anteriormente: pasividad, apatia y

dependencia.
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2.1 SALUD Y ENFERMEDAD

Duranta la realizacidn de esta investigacion, uno de los
principales cuestionamientos gque surgieron fue el de dilucidar el
planteamiento de si &1 FRetrasoco Mental y oftras discapacidades

i
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icas y/0 mentales son consideradas enfermedades.

U]

Esta cuestion surgs del hecho de que los padres no saben como
considerar la limitacidn de su hijo LEstéan enfermos? dlos deben
tratar como tales? vy como consecuencia, 4Como va a ser la vida de

sus hijos y 1la de ellos mismos?

Sorpresivamente se encontrd en este estudio, que en general, los
padres no consideran que sus hijos padeszcan una enfermedad. Es por
ellao, gue sg hizo recesaric empezar por revisar los concéptos de
salud v enfermedad, va que es & partivr de agui gue los padres
establecen por wn lado, la forma de relacionarse con su hijo, con
su familia vy con la sociedad, y por otro lado el tener claro los
conceptos de salud y enfermedad permitird a los padres ubicarse
dentiro de su realidad, lo gue les facilitard proporcionar a sus
hijos la ayuda exacta a sus necesidades; es decir, que no sea tanta
que los haga dependientes o que sea insuficiente que no les permita

desarrollar sus potencialidades.

Igualmente importante resulta tener claros los conceptos de salud vy

erfarmedad porgue s de acuerdo a la informacion que tengan
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relativa a la limitacion de suw chico gue tomaran decisiones
importantes como: buscar escuelas especiales, aterncidn médica vy

ps=icoterapautica, grupos de autcavuda entre oiras.

E£s cierto gue se debe tomar en cuenta gue el hombre esta sujeto &

variaciones tantoc en sus caracteristicas biclogicas como en las

o

psicoldgicas v sociales, es decir, existe una gran gama de personas
"mormales" con diferencias en el color de su pela, tella, oolor de
piel, inteligencia, comportamientos v por supuesto en la culturas
no obstante también se debe recordar como 1o sefala San Martin (3«
gque "cuando una caracteristica estructural o funcional se desvia
significativamente del promedico, de tal forma gue produce sintomas
o conductas no usuales entonces ‘s2 pasa a constituir una
anormalidad”. Sin embargo, tratando de no olvidar el peligro que
implica etiguetar a una persona como normal o anormal se hacé
necesaric tomar en cuenta sus caracteristicas con la finalidad de

no  perder cierta objetividad y de ssta  forma poderles brindar el

apoyo adecuado a sus necesidades especificas.

Los conceptos de salud vy enfermedad han sido ampliamente descritos
por distintos especialistas: reiterar tales definiciones resultaria
erxhaustivao, por tal motivo esta investigacidn se concreta a sefalar
algunas de las que més s ajustan para este tipo de investigaciones
como son aguellas en las gue el individuo es conceptualizado como
wn rganismno BIO-PSICO-S0CIAL. Fara ello recordaremos las

siguisntes definiciones:
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"La salud es el estado completo dg bienestar fisico, mental vy
mocial v no sélamente la ausencia de enfermedades y dolencias”
(D.M.8.) €2F2 . San Martin 2 poropone:  "es un estado  organico
e =quilibric entre el medio interno ¥y el medio externo &l
individuog estado que toma en tuenta las diferencias geneticas
entre los individucs y las diferencias en sus condiciones de vida'.
El antropdlogo Lambert (=31 1n 293 w314 galud debe tomar en  cuenta
la facultad de adaptacidn humana’.

El prablema comin en este tipo de definiciones es la dificultad de
aperacionalizaciaon del concepto "salud", ya que es una tarea

complicada encontrar los indicadores que midan el sestatus de salud,

como lo apunta Jetts A, =0,

Binldgicamente, se dice que la salud fisica valora el grado de
funcionalidad de un drganos la salud psicoldgica en el nifn se
define como la capacidad de realizar tareas y desempefdar roles de
acuerdo a la edad vy aceptabilidad dentro de su propio contexto
cultural <=3, | En cuanto al concepto de salud social este se basa
en las interacciones interpersonales, es decir, los problemas que
surgen cuando los wvalores _ centrales de una cultura son
incongruentes o© contradictorios, cuando el comportamiento de un
individuo se desvia marcadamente de las normas de su grupo, o
cuando las normas de leos subgrupos de wna cultura estan en

conflicto.

Bajo &1 punto de vista del socidlogo Merton €S2, gquien estudiaba
la problemd&tica social mé&s que la situacion clinica, no se
considera a la desviacidn como an problema psicopatoldgico, sino
mas bien como algo que se forma en la textura de la sociedad. For

@jemplo, en esta investigacidn, la CONDUCTA DESVIADA estaria

146856
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manifestada =n la problemidtica 2 la gque se enfrentan los padires  al
hecho de tener un hijo con limitacidn fisica y/o mental L50n

normales sus hijos?, JQuéE es conducta desviada?, dJ&Desviacion de

que?T pues de lo gus normalmente suele hacerse en grupo o sociedad.

Se llama conducta desviada aguella conducta gue viola lo gue 1o0s
demas =zsperan nornalmente. Esta Gltima palabra sugiere gque el tema
de la desviacidn se relaciona con el de la normalidad y dicho mas
exactamente, que la conducta desviada se opone a la conducta
normal. S5i la desviacidn consiste sn uwna conducta que no es
normal, el problema se plantea entonces, een términos de indagar qué
es lo que se entisnde por normalidad. La conducta desviada es algo
tan corriente en 1a vida social que, éegun como se miren las cosas,
aguella es la conducta m&s naormal gue niste. Es importante
subrayar gque lpo normal o 1o anormal pueden recibir diversos

significados estadistico, patoltgico, bioldgico, cultural, etc.

Tomando en cuenta lo anterior y viéndose un poco forzadeo a usar
términos gque nos indiquen un estado especial fisico o psicoldgico,
se tomaran en cuenta las siguientes definiciones mas comunmente
usadas para designar a una persona con carencias de tipo
bimlédgicas y/o psicoldgicas como =3,

— DETERIORAMIENTO: definida como cualqgquier pérdida o anormalidad
grn la estructura o funcionamiento, va sea fisico o psicoldgico.

-  INCAPACIDAD: es una restriccidn o gcarencia (consscusncia de

deterioramiento) de cierto génera o dentro de un rango considerado
normal por 21 ser humano.
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-  IMPEDIMENTO: es estar 2n desventaja con respecto a alguien,
resultado de un detericrmalisnts o de wna incapacidad qua limita o©
imposibilita la ejecucisn de un ol que se considera normal para un
individuo. Se refiere también al impacto de la incapacidad en el
desartrnllc general del nifc, de su salud v de su  Tfuncionamiento
diarioc,

Resulta también muy importante distinguir la enfermedad cronica de
la progresiva debido a gue en £l grupo donde se llevd a cabo este
trabajo s encuantran laszs doszs formas de aparicidn de la enfermedad
y z=erd de acuerdo & como se presenta éesta como se impactaran oy

reaccionaran los padres.

ENFERMEDAD CRONICA: For cronicidad se comprende todas las
perturbaciones, debilidades o problemas tensionales de larga
duracitn, ascociadas con descompencsaciones bicldgicas, culturales,
econdmicas, politicas o psicosociales 'y gue influyen en todos los
aspectos de relaciones. La enfermedad crdnica comprende una o mas
de lag siguientes caracteristicas: son  permanentes, dejan
incapacidad, s0n causadas por alteraciones patoldgicas no
reversibles, reguieren de tratamiento especial para rehahilitacidn,
generalmente se necesita de supervision por periodos largos,
observacion y cuidadogs ¢S4,

INCAPACIDAD PROGRESIVA: Incluye una variedad de condiciones entre
las gque se encuentran el retraso mental, pardlisis cerebral,

epilepsia v autismo, deterioros del funcionamiento intelectual o de
la conducta adaptativa ¢35,

La Fsicologia Social podria estar representada en el Aarea de la
salud por los orupos Fsicoterapéuticos y los Grupos de fApoyo, ¥y
aungque el tema de este trabajo no es el analisis de teorias Yy
técnicas grupales, sl se hace necesario conocer algunos datos de la
Psicoterapia Grupal debido a que este trabajo se realizd con un

grupo que llega a emplear métodos psicoterapéuticos.




El estudio de 10s grupos eg uno de los campos de interes para el
Fsicodlogo tanto por sus caracteristicas sociales como terapéuticas.
Es asi que hay investigadores que estudian con mayor especificidad
lag propiedades vy funcionamiento inter e intra grupal, o bien,
investigadores gque s& avocan al estudio grupal con fines

psicoterapéuticos.

Lag principales técnicas utilizadas en los grupos psicoterapeuticos
pueden ser: digacticas, es decir, aguellas en el que el paciente
es concebide como alumno, guien debe aprender las madidas
necesarias para superar algian padecimiento, laos autores Pratt vy
llazell ¢=2®  1n 3I&) pegphzjaron principalmente con este sistema. La
segunda modalidad es la que introduce la aplicacion de conceptos
psicoanaliticos, Burrow y Schilder c<ibidr trabajaron con este
sistema vy, una tercera modalidad es aguella que estudia los

procesos que surgen en los grupos, Bion, Le Bon y Mc Dougall <ieiad

son algunos de sus exponentes.

La psicoterapia de grupo tuvo sus inicios en 1903 con Fratt con
pacientes tuberculosos guien pensaba gquz wun grupo constituido por
individuos con problemdtica similar podrian ayudarse entre si. A
partir de &1, los investigadorss han utilizado una o mas de las
modal idades mencionadas para el estudio de los grupos,
introduciendo elementos gue ayudan & comprendsyr la dindmica grupal.
Se debe tomar ean cuenta que isten diferencias en ia
conceptualizacidn del "grupo"” dando como  resultado  importantes

divergencias en la tecria y préactfica de la psicoterapia grupal.




5in  embargo, como menciona Cappon  J. ¢S7 loz profesionistas de
este campo deben tener como principal norma trabajar alrededor del

compromisco vy responsabilidad con los pacientes.

Desde 1205 con Pratt y siguiendo wn breve recorrido por la historia
de la psicoterapia de grupo en el gue ha habido diferentes
nodalidades de estudio de los grupos, se llega a vislumbrar que el
panaorama actual de la psicoterapia de grupo parte de conceptos
provenientes de la psicoterapia general, del psicoandlisis y de los

procescs de grupo.

De la misma forma gque 1a peicoterapia de grupo es
multidisciplinaria, tambien suw aplicacién debe xtenderse &
terrenos extraclinicos, como ha sido mencionado por varios autores,
debido & que toda comunidad social, politica, industrial,
estudiantil o cientifica esta integrada por grupos, vy 1o gque es
indispensable gque el profesionista tenga en mente es que 1la
psicoterapia grupal debe estar condicionada a las necesidades de la
poblacidn y a las diversas situaciones en las gque prestaréd sus

servicios.

2.2 RETRASO MENTAL

Fara esta investigacidn resulta de primordial importancia hacer un
alto especial en el Retraso Mental (RM) debido a que aian cuando las

nifos incluidos en este trabsaijo rmo cuentan con ur  diagndstico
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mien definido sobre su Cosficiente Intelectual, se pudo observar
gue muchcos de ellos tienen RM sino de eticlogia organica con mucha
probabilidad como conzecuencia del ailslamiento, menosprecio Y
rechazo al gue se ven sujetos v al estigma de retraso mental contra
el gue tendran que luchar el resto de sus vidas. For tal motivo
abordaremns estos dos temas: Retrasc Mental vy Etiquetaz., mismos

casi siempre inherentemente unidos.

Ingalls *=® digtingue dos tipos basicos de procesos psicoldgicos:
LOS LCOGNOSCITIVDS O INTELECTUALES como el pensamiento y la memoria, y (05 PROCESDS

EMOCIONALES, MOTIVACIONALES Y DE PERSONALIDAD como el miedo, la atraccidn, etc.

El (RM) pertensce a un desorden de tipo cognoscitivo; 8in embargo,
en muchos casos los efectos secundarios que tiene el retraso sobre
la personalidad yv las emociones del individuo retrasado y de la
familia, son muche mas serips y constituyen un obstaculo mucho
mayor para la adaptacidn. Un ejemplo de lo anterior lo constituye
el sentimiento que tiene el nifo retrasado mental de rechazo de sus
padres v de la sociedad en general, la que le provoca una baja o
nula auto-estimas en los padres el efecto secundario gueda
manifestado en el coraje, culpa y verguenza que pueden sentir
debido a la limitacion de su hijo, lo gue conduce a la negacidn ya

sea del nifo o de la situacidn.

Es importante considerar gus los diversos tipos de incapacidad

reguigren diferentes ajusies de lz estructura Tamiliar v social, no




es 1o mismo una incaéacidad ern el &rea cognitiva gue una en 21 area
de la personalidad. Un trastorno en el area cognitiva implica gque
un  individuno tierne poca capacidad de aprender y como consecusncia
no sard capaz de valerse por sl mismog en cambio, un trastorno  en
el area motivacional y de la personalidad pusde pasar, en la
mayoria de los casos, desapercibida vy por 1o mismo aparentémente no
requeriria de ningdn tipo de cuidado especial. Este factor se
tendra que tomar en cuenta &l trabajar con las familias y con los
grupos, va gque incide en varios aspectos: en el tratamiento socio—
terapéutico que se le ofrece al nido, en el apoyo que s pueda

brindar a la familia y en las interacciones gque se establecen entre

iog miembros de la familia y el eguipo de salud

Sin olvidar gue cada individuo con retraso mental o© no, es
diferente a otro, asi comp sus necesidades, se considera que
existen ciertos rasgos comunes en los sujetos retrasados y en sus

familias, de la misma forma comparten algunas situaciones ¢392,

- Aislamiento y rechazo social

- Etigquetas y estigmas

- Tensiones familiares -

-  Frustacicon y fracaso

- Falta de discernimiento

- PFrivacion cultural

Para algunos autores, la etiqueta de M es quiza mas
estigmatizante que la de otra incapacidad debido a que ha sido
envuelto en mitos y verdades a medias, por ejemplo, la idea de qgue

el RM es una situacion incurable; de igual forms prevalece el

estereotipe de gqus los RM son sexualmente promiscuos, 1o qgue




favorece gug no szan aceptados, especialmentes  por 1os_padres de los
nifcs con los gue tisnen gue conviwvir. Recientamente existe wuna
tendencia a usar etiguetas menos estigmatizantes para estas
personas, ahora es comin oir hablar de nifos con deficiencia en el
aprendizaje, deficigncias de lecito-escritura o problemas en su
desarrollo. Debido entonces a que la etigqueta de RM por si sola
implica quiza& la principal problematica a la gue se enfrentan 1laos
RM, ez menester conocer lo que signfican los estigamas y etiquetas

planteadas bajo la perspectiva psicosocial.

ETIQUETAS. Es muy comin en casi todas las disciplinas gque .tratan

de seres humanos dividirlos en diversas categorias segin la farma

en que difieren de los demdés. EI usavde términos como minusvalido
;

0o impedido son términos que discriminan, no describen verdaderas

condiciones vy son generalmente asignados a personas con todo tipo

de incapacidad fisica y psicoldgica, asi como en toda clase de

situaciones.

Es verdad gque las clasificaciones son necesarias, pero taﬁbién
pueden dar origen & muchas equivocaciones. For 1o anterior, se
debe tener siempre en cuenta que la linea que separa a los
clasificados con una etiqueta, cualesguiera gque ésta sea, de
aguellos gue no la tienen, es casi siempre muy sutil, de igual
forma, en el caso del RM, el lugar gque marca la divisdn entre las
retrasados y los que no 1o son también es muy sutil, se podria

imaginar & la inteligenciz como wna lines gque va de menos a mas vy
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el lugar gue marca la divisidén entre los retrasados y los que no lo

son, 25 arpitrarioc.

Otro de los errores en el que Trecuentemente se incurre al
stiguetar es que se da por supuesto gue todas las personas bajo una
misma etiqueta son iguales entre si, vy se da por hecho, que éstos

tienen poco en comin fuera de la etiqueta misma.

Es asi gue desde el momento en que se diagnostica una enfermedad,
el gque la padece queda etiquetado como "diferente" y esto lo afecta
tanto. & &1 camo & la familia: cambia la autoimagen del que la
padece, la imagen de su cuerpo, su autoestima y sus expectativas
futuras; cambian también sus relécionas interpersonales, la
economia familiar,.el tiempo libre, 1 A&atrea educativa, los vinculos

con la sociedad, entre otras Areas mas.

A través de una etiqueta de ninguna manera podemos saber todo lo
gue se pueda decir sobre un chico y su limitacidn; mas bien, la
gtiqueta describe dnica y exclusivamente las incapacidades y no sus

potencialidades ni agquellas cosas gque se pueda hacer por ellos.

2.3 - - MECANISMOS DE REACCION .
DE LOS PADRES HACIA LA
LIMITACION DEL NIRO.

Fara lograr entender gué les sucede a los padres ante la noticia de

wun  hijo con alguna limitacion, es imprescidible revisar 105
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diferentes estados animicos gue van presentando  los padres a nivel
psicoldgico vy social, ya gue por un lado, de aqul se parte para
brindarles cualquier tipo de orientacidn terspautica o dirivarlos a
una intitucidn o profesionista adecuadas a cada casoc para  su
tratamiento y readaptacidn y por otro, pars entender el fendmeno

"per se'.

For 1o general, ya sea gue la limitacidn se diagnostique al
nacimiento o sea producto de uwuna enfermedad o accidente, las

reacciones generalmente son similares.

Es importante entender gue la crisis no se originan exclusivamente
por el problema gue las desencadenan, sino también por la tension

emocional de la familia para resolvelas.

De acuerdoc con Caplan, ¢=1% 1in 43 1. crisis son autolimitantes,
usualmente no duran arriba de & semanas, tiempo durante el cual, el
individuo o la familia es vulnerable, debido a ello, la familia
estd mds receptiva & sugestiones y mas ddcil a intervenciones,
mismas que pueden resultar acertadas o perjudiciales. No aobstante,
s debe recordar, una vez mas, gue 1los individuos son difersntes
entre si vy por ello el tiempo de recuperacion también puede variar

dependiendo de su habilidad y recursos.

Begin Menolascine vy Wolfensberger (SiF 10 413 gujsten tres tipos de
crisis gue se gresentan =n los padres ante la noticia de un hijo

con limitacidn.
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1. CRISIS DE LO INESFERADD: Esta surge ante la presencia de 1lo
inesperado, =sta crisis no es la reaccidn al diagndstico "per se",

z=ino al cambio tan repentino gue causa en la cotidianidad.

Fs natural gue todos los padres desean gue su nifo al nacer tenga
alguna caracteristica positiva gue lo haga sohresalir en el
presente o a futuro. Pensando en esto, resulta facil imaginar el
profundo chogue vy dezilusidn gue experimentan ante la noticia de un
hijo con limitacidn. Los padres tisnen gue empezar a reconstruir

su mundc y su actitid hacia la vida ante un diagnostico inesperado.

Un elemento determinante de la reaccidn en los padres es la forma
en que reciben la noticia. En el caso del RM, casi siempre, este
no es diagnosticado al nacer el nifo, situacidn gue suele tener el

efecto de reducir la reaccidn emocional.

2. CRISIS DE VALORES PERSONALES: La mayoria de la gente ha
crecido con  la idea de que la competencia y el triunfo son valores
muy especiales; cuando de pronto, los padres se ven obligados a
amar & una pesrsona gue tiene muy pocos de estos trasgos  tan
deseables, se encuentran de inmediato en una situacidén conflictiva,
de la cual, suele resultar una angustia muy profunda. Muchos
padres nunca logran cambiar su mentalidad con respecto a este
cambio  de valores, Yy en consecusncia abrigan sentimientos
ambivalentes, por un lado aman al nifo porgue es su hijo, pero por

otro, lo rechazan. En culturas menos competitivas, en las que hay
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lugar para casi todos, el RM, por e&jemplo, no llega a constituir

una tragedia.

3. CRISIS DE LA REALIDAD: MNace de la repentina presencia de

<
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problemas que los padre s no  tenian. Ejemplc de esto podria
mer @l cambio gue sufre la economia familiar y el desajuste en  su

tiempo originado por el gue le deben brindar a su hijo.

A lo largo de estas crisis se viven tres etapas principalmente,
mismas gque pueden ser mas extensas Yy detalladas segan el autor,
pero para facilitar su comprensidn, se citaran las 3 etapas
ineludibles que sefalan Eagle ¢=t® 1n 42>,  Hale Glorya 5 vy

Zetlin Et Al ¢** vy gue detalla Ingalls <*® de la siguiente

manera:
1. IMPACTO EMOCIONAL: en esta etapa generalmente acompanada de
confusion y rechazo, los padres se niegan a creer lo gue les

pasa, s0n  propensos a recorrer médicos y clinicas esperando oir  un
diagnosticc més optimista. Esto resulta comprensible si tomamos en
cuenta gque el nacimiento de un hijo trae una concentracion de
esperanzas y deseos, pero sucede que algunas veces el hijo es
"di ferente'", es estos casos, los sentimientos de los padres se
confunden entre amor ¥y odio, entre aceptacion  y rechazo,

generalmente inconscientes.

Liomo analizar la angustia y rebeldia de estos padres?™ A menudo se

preguntan LEs castigo de Dios, venganzsa de la naturaleza o una




estadistica que sefala al hijo como una sxcepcion a la regla? iFor
cqué a mi me tuvo que suceder esto? LFor gque DRDios guize esto para
nasctros? Muchos toman la actitud de sceptar la carga, siendo
humildes. ulpan a Dios, al conyuge, al destino y no pocas veces a
la sociedad: "alguisn nos hizo brujeria™. Ahora son los padres de
un nifAo  "enfermo', tienen un nuavo estatus social. Fosteriormente

aprenden gue hay muchos comoc ellos.

VEl impacto gque tiens la enfermedad sobre el nifo y su familia, =14
mas importante aln gue el caracter especifico del desorden del gue
se trate. El comin denominador que tienen todas las enfermedades
cronicas e incapacitantes es el reto gque se presenta ante las

necesidades individuales y colectivas.

Se debe considerar gue el impacto altera el nivel psicosocial
gravemente vy actia sobre cada uno de los miembros de la familia:
altera planes futuros, cambia roles y patrones de interaccidn

dentro v fuera del nucleo familiar.

Es importante distinguir primero, si la enfermedad aparece en forma
progresiva o repentina. Cuando aparece en forma progresiva, la
familia dispone de ciertp tiempo para reajustar sus estructuras vy
para echar a andar sus mecanismos de solucion de problemas frente a
la trealidad, el cambio es gradual y hasta cierto punto predecible.
Mo sucede asi en las familias en las gue aparece una enfermedéd en
forma repentina, gue tiene que lograr =sse mismo ajuste en un tiempo

masg corto.
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Com =1 lents desarrollo de una enfermedad, las familias tienden a
perder su preocupacidn. Esto es particularmente observable en el

casn de padecimienteos crdnicos.

En trelacidn &l impacto gue tisne 21 nifo linmitado sobre 1la
funciornalidad de los padres como pareia, se puede decir gque la
influencia de un hijo con limitacidén puede conllevar a gue los
padres la superen con  una mayor disponibilidad cuando tienen una
pareja funcional; mientras que en aquellos casos donde la pareja es
aparentemente funcional o disfuncional pusden suceder alguna de las

tres situaciones:

—-— El hijo va a representar el evento desencadenante hacia el
rampimiento de la pareja.

-— Llevarlos a una momentanea funcionalidad mientras el hijo esté
presente.

~=-  Mantenerse en la disfunciocnalidad.

2. CULFA: en esta etapa los padres se preguntan: "iDdnde estuvo
el errar?", LiSerd un castigo? iQué O gquién es el culpable? Cuando
los padres son incapaces de resolver estas ansiedades internas, es
frecuente gque se vuelvan hostiles debido a la gran cantidad de
culpa originada en la creencia inconsciente de uwna pobre o
insuficiente paternidad. Loz padres sienten que ellos podian haber

prevenido 1 problema.

R ACEPTACION: Muchas veces se pasa potr alto este proceso  tan

importante de la crisis. Gran cantidad de investigaciones han
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repartade gue muchos padres logran resolver felizmante su crisis de
valaores v llegan & aceptar a su  hijo. Otros autores afirman que
los padres gque mejor supesran  la crisis, son aquellos gque no se

llegaron a sentir culpables de la situacién de su chico.

Se han encontrado efectos positivos muy importantes consecuencia de

la aceptacidn: uno de estos es gl crecimiento personal que se
precipita debido a los problemas a gue se deben enfrentar. Otro
efectn positivo es que los padres gque llegan a la verdadera

aceptacidn van a ser capaces de disfrutar realmente las alegrias

gque sus nifos "especialee"” les dan.

Algunas investigaciones han encontrado que las creencias religiosas
son muy Qdtiles a las familias para aceptar la realidad. Curtiss
sefala gue cuando se trsta de una enfermedad grave mas gque en ei
caso de las crénicas, las familias estan mas fuertemente ligadas a
estas creencias debido a que los los confronta con las creencias
acerca de la muerte. For eso algunas familias perciben la
enfermedad como un reto, mientras otras las consideran un castigo o

AMEeNAaZd.

Es frecuente encontrar a padrés que sobre—actian en su aceptacidn y
esto puede reforzar la enfermedad, genatrando lazos de dependencia
que minimizan las posibilidades de rehabilitacidn. For otro lado,
cuando  los padres minimizan la significacion de la enfermedad,
pcasiona gue no se le brinde al nifdoc el tratamiento terapeéeutico

adecuado.
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For 2llo es imporitante cfrecer una informacion honesta y apropiada
gue genere conductas :onstwuctivas en cuanto al mejor entendimiento
de la enfermedad, expectatives y sceptacidn. También se tiene qgue
tomar en cuenta que no siempre la aceptacidn euxpressada por  los
padres ez real; esta se manifiesta generalmente por actitudes no
verbales hacia el paciente, como la forma de tolerarlo tanto al

interior comn al exterior de la familia.

Ingalls ¢*%* ha enunciado que los padres que llegan a i1a etapa de

la aceptacitn tienen las siguientes caracteristicas:

——  Son capaces de percibir con toda precisidn las aptitudes del
nifio v su potencialj '

—--  Admiten que algunas veces, resulta incdmodo para la familia,
pero sin caer en la autocompasidn.

——  Suelen proporcionar al enfermo los mejores servicios, dentro de
SUS recursos, sin buscar neurdticamente una cura milagrosa.

—=  También llegan a ser capaces de darle el mismo amor y tiempo
como el dedicado a sus demas hijos y conyuge.

Otros autores describen més explicitamente las etapas emocionales
en: impacto, negacitn, ansiedad, adaptacidn y resolucion, pero se

resumen en lo gue se detall® con anterioridad.

En una fTamilia con una actitud de aceptacidn de la enfermedad y la
muarte como proceso naturales, probablemente no se luche por
prolongar la vida del paciente a costa del sufrimiento de ssie y de

sacrificios de la familia. Cuando la familia, el perscnal de la
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salud vy socisgdad no compraten esta wvision, puede acusarse de
apatia al pacignte, a la familia de no gquererlo., y enfrentarse &

ellos tratando de imponer la prolongacion de la vida del enfsrmo.

Estos conceptos gue derivan de la visidn del mundo pusden provocar
conflictos entre la familia v 21 eguipo de salud vy sociedad gue
dificultan o©o impiden el tomar decisiones v actuar en la Torma
adecuada, aungue e la vision del médico la gue generalmente
tiende & imponerse.. Es importante taneb presente que las
enfermadades crénicas y/ /o graves son un reto a la estabilidad de la
familia, asi como a su adaptabilidad, recursos y mas intensamente a
sus creencias. También significa un reto a las creencias de 1los

profesionales de la salud.

2.4 FAMIULTIA

Este trabajo trata como tema central el impacto que la limitacion
fisica y/0o mental de un nifo causa en sus padres, es por ello gue

se abordarda el tema de la familia con especial énfasis.

Ezs muy conocido por los investigadores de las ciencias sociales gue
;a familia es el grupo mas importante para la formacicon de
cualquier individuo, ya gue ademas de ser ésta la gue transmite
inicialmente todas las normas sociales, es el grupo que mas influye
en la formacidn de los principios morales gque el individuo necesita

para constituirse como tal y formar parte de la sociedad. Es asi
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gue los padres representantes de la sociedad, se convierten en el

eje motor del nifdo.

En el caso de los nifos con limitacion fisica y/o mental es todavia
mas importante el estudico de la familis, ya que va a depender de ia
salud psicosocial familiar que el nifo limitado se integre lo mejor
posible a una sociedad, para muchos de ellos, agresiva o se
convierta en un estorbo o en una vergidenza Tamiliar gue debe

esconderse.

Robles de Fabre <47 gubraya que la familia esta conformada por

tres subsistemas: PARENTAL,  CONYUBAL Y FRATERND Yy por lo general la -

aparicion de una enfermedad cronica y discapacitante en uno de los
miembros constituye un cambio radical en el interior de ésta vy

también un cambio en su entorno.

Es muy frecuente gque los padres no tengan ninguna informacion
acerca de 1lo que es criar y educar a un "nifdo especial®, y es asi
aue con la poca informacidn y con mucha intuicicdn tienen que
enfrentarse al impacto de saber que su nido tiene necesidades

diferentes a otros nifos.

Zetlin Et Al ¢S peportan que  las  principales situaciones
familiares por las que pasan este tipo de familias soni rupturas
ton la pareja; lesiones psicoldgicas, a veces irreversibles, hacia
los otros hijos; deseguilibriocos emocionales como: ‘sensacion  de

fracaso, enojo, resentimiento, confusidn, retraimiento, vergienza v
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desesperacion. Todo 1o anterior tiene como consecuencia que el
padre se olvide del hijo incapacitado y lo deje en un rincon o por
el contrario hacer demasiado, et decir, sobreprotegerlo. En ambos
casos, lags actitudes manifiestan el predominig de la culpa, misma
gue los padres pocas veces aceptan y a la que en forma totalmente

inconsciente encubren.

El Dr. Pando 0. % apunta gue algunos padres demostraran enojo vy
resentimiento por haber sido ellos los "elegidog”, o por el
contrario llegan a sentirse a veces "orgullosos" de ser '"padres
especiales"”, como alguna madre respondid durante esta
investigacidn. Otros buscan incesantemente curas y tratamientos
milagrosos; tambien se encuentran padres que abrigan un
sentimiento de reproche inconsciehte hacia el hijo, ya que éste no
se da cuenta de los esfuerzos que hacen por &1, desarrallando asi

sentimientos ambivalentes.

Es frecusnte que los padres tiendan a racionalizar sus sentimientos
involucrandose en actividades culturales y sociales en beneficio de
otros divorcidndose de su  propia realidad. Algunos presionan al
nifAo mas alla de sﬁ capacidad; otros le ofrecen todo 1lo que la
tecnologia médica tiene, peroc negéndole por atro lado, lo gue el

nifro reguiers mas: su presencia, su afecto vy, sobre todo, su

aceptacidn.
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Tambien s muy frecuents, como lo sedfala Ibarra ME. 99, gue el
- 3
cuidado cotidianc al nific agote a los padres, provocando

retraimiento social gue inclusive puede afectar el empleo.

En la literatura revisada para esta investigacion, se encontro gue

casi todas las investigaciones reportan que los padres de nifos con

cualguier tipo de limitaciédn tienen en comin ciertas
preocupaciones, quejas o interrogantes (S1.32.33 y que dentro de
este estudic de campo se pudieron confirmar, mismas que se

concretizan en lag siguientes:

Uno de los aspectos que mayormente inquietan a los padres es el

tema de la educacion, entendido este término en un sentido ampliao,

#s decir, la educacién escolar, familiar y social. Los padres
preguntan frecuentemente si los nifos deben asistir a una escuela
tradicional o a una especial. En este sentido, NUMerosas

investigaciones han demostrado que los nifos impedidaos que no
tienen deficiencia mental obtienen mejores resultados académicos
cuando se educan en celegios normales, esto tiende a eliminar el
miedo v la deszconfianza a la sociedad. Sin embargo, en cualguier
situacion se debe tener en cuenta gue no hay un programa perfecto,
lo dptimo es que los padres se comprometan en la educacidn y

adaptacidn de sus hijos y de ellos mismos.

Asimismo, los padres frecuentemente se preguntan si es mejor que
los nifos limitados busguen amigos entre obtros nifos en  igual

situacidn. Al respecto, no hay reglas fijas depende del chico y de
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su personalidad. Cuando un nifdo es suficientemente maduro tiende a
asociérse amigablemente con ofros nifcs limitados y con algunos gue
no lo son. El factor decisivo es 1o bien que se lleva con el
amigo, no si este esta limitado. Lo mas f&cil para 2llos suele
ser, sin embargo, en t&rminos de asutocconfianza, Jjugar con nifos que
@stén también limitados. Cuando un nific estad familiarizandose con
sW incapacidad, puede resultarle depresivo jugar constantemente con

atros que pueden hacer mucho méas que &l.

Otra de las areas en las que los padres deben poner especial
cuidado es el grado de (in)dependencia que deben tomar los padres
con respecto a sus hijos y aunque es dificil precisar el equilibrio
Juste entre ambos, es importante buscarlo, ya que demasiada
proteccion puede impedir que el nifo emprenda tareas de las que es
capaz y buscar desafios vy en el extremo opuesto, demasiada
independencia puede incurrir en el error de no brindarle el apoyo
suficiente. Es también frecuente que a la mayoria de los padres
les resulte muy dificil imponer disciplina a su hijo limitado, pero
gsto es esencial para el desarrcllo del nifo vy avuda también a
reducir el sentiemiento de preferencia que 1los hermanos sienten que
los padres tienen hacia el niAoc limitado.

Dtra frecusnte fuente de preocupacitn en los padres de nifos
limitados que se han encontrado en diversas investigaciones, asi
como en ésta es la siguisnte: "LQuien serd el que 1=
responsabilice del hijo, moral y econdmicamente cuando los padres

va no esten presentes. La respussta a esta pregunta no.es facil de
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contestar, ya que se debe analizar la problematica de cada familia
v terner en cuentz que no siempre lo gue da buencs resultados en una

familia necesariamente los dard en otra.

Uno de los aspectos que es casi olvidado tanto por los padres como
por  los profesores en las escuelas es el de la educacicon sexual.
l.os profesionistas gque trabajan con personas fisicamente limitadas,
pepecialmente con adolescentes, opinan que estos no tienen casi
ninguna informacidn sobre la sexualidad debido, en parte, a la
negacidn que se ha hecho por siglos de la sexuwalidad en los
limitados. Si bien el tema de la sexualidad en nifos sanos es  un
tema de los considerados tabd, resulta todavia mas dificil para los
padres de chicos especiales considerar la sexualidad de sus hijos.
Son muchos los factores por lo que este tema es apartado, en  la
mayoria de estas familias: porque consideran gue la sexualidad no
constituira un factor importante en la vida del nifo, porgue creen
que a sus hijos se les dificultarda aan mas la vida si toman una
regponsabilidad como el de formar un hogar, porque creen gue sus
hijos no pueden inspirar uﬁ sentimiento amoroso, pena de abordar
el tema con los hijos, nula informacidn de la semualidad, miedo de
log padres a fracasocs ‘“amorosos” de sus hijos. En fodo lo
anterior, se manifiesta encubiertamente una gran scobreproteccidn
con lo que, como se ha dicho, dificulta gue el nifdo limitado forme
parte de la sociedad cotidiana y refusrce su autoconfianza.

En el caso de los nifos con KM, se afaden dos temores fundamentales

en los padres:
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1. fpunta Ingalls % gue existe el prejuicio de gue los nidos
corn RM tienen el instinto sexual muy exacerbédo, idea que ademas de
distorcionada tiende a rechazarlos con mayor impestu. Esta stigueta
de promiscuidad gue se les asigna, ademds trae como consecusncia
grandes conflictos con los compafderos de escuela, vecinos y los
otros niAos de la familia. Lo gue explica esta aparente
promisculdad en los RM es gue ellos muestran una menor
vulnerabilidad & las represiones, lo que facilita se les asignen
etiguetas no sdlo de promiscuos, sino de groseros, mal educados,
antisociales, etc. Una posible disminucidn de estos prejuicios se
encuentran precisamente en los padres, ya que ellos tendran que
empezar por buscar informacidn sobre la sexualided pero sobre todo,
aceptarla con naturalidad. Habria que recordar que son los propios
padres los que tienen en sus manos la oportunidad para modificar
los prejuicios en contra del RM.

2. El otro giran temor de los padres de adolescentes con RM es a
los embarazos, por supuesto no deseados, ya que argumentan gque sus
hijos no pueden contraer responsabilidades ni morales ni
economicas, asi como tampoco los padres estan dispuestos a asumir

esta responsabilidad.

Los temores expuestos en los incisos anteriores, propician gue los
padres opten en forma inconsciente, la mayoria de las veces, por
continuar con la desinformacian, es decir con la sobreproteccion
sobre la sexualidad de sus hijos y por consiguiente el rechazo a

@sta natural libido de sus chicos. Sin embargo, fue interssante




encontrar en esie trabajo, el caso de la madre con dos adolescentes
con RM gque, inguieta por la presencia de conductas gue mostraban la
sevualidad latente en sus chicos, encuentra como posible solucidn

la esterilizacidn de sus hijos.

Una gueja comin de los padres reporitada por Ingalls ¢899 ¢
corroborada en el grupo donde se llevo a cabo este estudio, es el
modo en que el médico comunica la noticia: expresan gue estos
profesionistas los tratan mal, que no tienen delicadeza al darles
la noticia, que ponen demasiado énfasis en el lado negativo, y en
muchos casos les dicen que ] nido no podrd realizar actividades
personales por =i mismos cuando pasado un tiempo se dan cuenta gue
81 pueden. Una explicacitn a estas conductas es el argumento qgue

afirma que los portadores de malas noticias con frecusncia se

convierten en "“"chivos expiatorios". No hay duda de que muchos

padres culpan al médico por no poder hacer algo por su hijo, Yy

otros los culpan irracionalmente como resultado de su frustacidn.

Debe considerarse especialmente gue lo expresadoc hasta aguil puede
rasultar de utilidad para asomarse y entender un poco & las
personas limitadas de las que en muchos casos, la sociedad se aleja

por ignorancia y temor.

No obstante, el conocimiento de estos problemas psicosociales, por
si mismos, no propician un cambic para su superacison; buscar el
"por que’ no es una condicion para el cambic. El reguisito previo

para )] cambieo, no es entender &l por qué de una situacion, £ino
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mas bien &l “para gus' oy el "cdmo", es decir, complementar la
hisgueda de las causas con intentar buscar qué puede hacerse y codmo

para efectuar un cambic positivo.

En relacidn a las reacciones que la socisdad tiene para cbn estos
nifos v sus familias, se debe recordar que aungue la sociedad no ha
preparado a sus miembros para las crisis con que en ocasiones se
enfrenta, asi como tampocp l1e ha ensefado a respetar las
mituaciones que pazan quienes les rodean, aun asi, la mayoria de
las familias "especiales" consideran gue la actitud de la gente
suele ser amable v cooperativa, no obstante, se encuentran también
ante experiencias desagradables. Al respecto, hay gque recordar gque
muchas personas no familiarizadas con’ la situaciodn, no saben como
reaccionatr, ya que llevados por la ignorancia suelen mostrarse

intolerantes y crueles.

De ahi que podria considerarse un logro si esta investigacidn
propiciara que personas que adun abrigan en su interior interes,
tolerancia y comprensidn a sus semejantes, se acercaran a estos
nifos gque siendo "difersntes" suelen hacer recordar, entre Dfras
cosas, gue aun queda en la humanidad amor para compartir vy

lecciones gque aprender.




IXTX. FLLAaN TEAMIENTO METODOLOGICO

3.1

T 1 T UL O:

"ANALISIS DE ELEMENTOS COGNOSCITIVOS EXISTENTES EN LAS
FAMILIAS CON UNO O MAS HIJOS CON LIMITACION FISICA Y/0
MENTAL (LFM) ™.

OB JETI1 VDO S:

I.2. ANALIZAR COMO PERCIRBEM LOS PADRES EL HECHO DE TENER UN
HIJO CON LIMITACION FISICA Y/0 MENTAL (LFM).

F.2.2 AMNALIZAR COMO PERCIBEN LOS FADRES LAS CAFACIDADES
FIGICAS, MENTALES Y AFECTIVAS DE SU HIJO CON LFM.

- Mo

Z.2.3 CONBCER A QUE ATRIBUYEN LOS FADRES LA LFM DE SUS HIJOS

Z.2.4 CONOCER LAS REACCIONES EMOCIONALES QUE PROVOCO LA LFHM
DEL. NIMO EN SUS FPADRES.

F.2.5 CONOCER ALGUNAS DE LAS REACCIONES FAMILIARES Y SOCIALES
MAS IMPORTANTES QUE FERCIBEN L0OS5 PADRES COMO CONSECUENCIA DE
.LFM DE LOS NIADS.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA:

J.3.1 LCOMD PERCIBEN LOS PADRES EL HECHO DE TENER UN HIJO CON
LFMT

Z.302  LCOMD PERCIBEN LOS FADRES LAS CAFACIDALDES FISICAS,
MENTALES Y AFECTIVASE DE SU HIJO?

124
4

-3.3 LA QUE ATRIBUYEN LOS FADRES LA LFM DE SUS HIJOS?

D2
[
F-

ZCUALES SON LAE REACCIONES EMOCIDNALES QUE FPROVOCD LA
LFM EN LOS FPADREST -

Z.3.85 JCUALES SON LAS REACCIONES FAMILIARES Y SDCIALES MAS
IMFPORTANTES QUE FERCIBEN LOE PADREE COMO
CONSECUENCIA DE LA LFM DE LOS NIADST
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3.4 INDICADORES

S.4.1.  PERCEPCION SOCIAL

2.4.2.  ATRIBUCION

= 3. REACCIONES EMOCIONALES

I.4.4, REACCIONES FAMILIARES Y SOCIALES

T.4.5. CAFACIDAD FIGSICA, MEMTAL Y AFECTIVA
Z.4.46, LIMITACION FISICA
To4.T7. LIMITACION MENTAL

Definicliéin conceptual y operacional de indicadores:

PERCEFCION., — Se refiere a un acto o proceso de conocimiento de
objetos v hechos que se logra mediante la experiencia sensorial o
por 2] pensamiento; 5 uWna conciencia de los objetos, un

conocimiento. ¢®2

lLa operacionalizacicon de la Perczpcidn se llevd a cabo a través de
los juicios gque emitieron los padres de nifos con LFM durante las
entrevistas y que fueron obtenidas de forma directa o indirecta, ya
gue como la entrevista fue semiestructurada guedaba abierta la
posibilidad de expresar libremente las opiniones.

ATRIBUCION.- Es un proceso cognitivo a través del cual una persona
reconoce en otro individuo o a factores externos intencidn en la
realizacidn de una determinada accidn 33y Del proceso de la
Atribucidn surgen 3 caracteristicas: Loccus, Estabilidad Y

Controlabilidad, y gque tienen como TfTinalidad dar sentido a la
conducta de otras personas y a la propia buscando explicaciones
causales.

l.a operaciocnalizacidn de la Atribucidn se llevd a cabo a través de
los Jjuicios y opiniones gue los padres emitieron respecto a la
situacicon que ellos viven como padres de un niAo con limitacion o
Juicios ¥y opiniones gue hacen respecto a su hijo y ellos mismos vy
de su situacidn.

REACCIONES EMOCIONALES.—- Estados animicos gue presentan los padres
como respuesta a la LFM de sus hijos. Especificamente este trabajo

hace referencia a tres muy importantes: IMPACTO, CULFA Y
ACEFTACION.
l.a operaciconalizacion de este indicador fue a través de 1la

observacidn y analisis de las tendencias conductuales de los padres
durante el trabajo directo con ellos y de lo expresado en las
~entrevistas.

REACCIONES FAMILIARES Y SOCIALES.- Respuestas actitudinales vy
conductuales de los hermanos, de la Tamilia extensa y de la
sociedad & los nidos con LFM que presentan como respussta a  esa

limitacidn.,
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La operacionalizacitn de este indicador se llevd a cabo a traves
del analisis de lo exuprezado por los padres de iIgs nifos con LFM en
las entravistas.

CAPACIDAD FISICA, MENTAL Y AFECTIVA. Fotencialidad de ios nifos
con LFM para desarrollar una funciodn tal como lo limita su
constitucidn organica, su psigque vy sus afectos ¢S,

La operacionalizacicon de este indicador se realizd mediante el
andlisis de los expresade por los padres de los nifos con LFM en
lag entrevistas,

LIMITACION FISICA.- Es estar en desventajs con respecto a alguien,
resultado de un  detericoramiento o una  incapacidad gque limita o©
imposibilita la gjecucidn de un rol gue s considera normal para un
individuo. Se refiere también al impacito de la incapacidad en el
desarrclle general del nifdo, de su salud v de su funciocnamiento
diario, ¢=>?

LIMITACION MENTAL.- Para Grossman t=1* 1in 38 o] Retraseo Mental
significa uwun funcionamiento intelectual general notablemente por
debajo del promedio que se da Jjunto con deficiencias de adaptacion

y que se manifiesta durnate el periodo de desarrollo.

La operacionalizacion de @stos dos dltimos indicadores se realizd
tomando en cuenta a todas las personas que debido a algan trastorno
en algtn miembro de su cuerpo o poar alguna disminucidn en su
capacidad intelectual forman parte del grupo HAKIM.

3.5 SUPUESTOS

Z.5.1. LOS FADRES DE NIMAOS CON LFM TIENDEMN A PERCIBIR ESTE HECHD
COMD UNA “CARBGA", COMO UNA RESFOSABILIDAD MUY FESADA.

Z.5. 2. 08 PADRES DE NIAOS CON LFM TIENDEN A PERCIBIR LAS
CAFACIDADES FISICAS, MENTALES Y AFECTIVAS DE SUS HIJOS DIVERGENTES
A SU SITUACION REAL.

5.5. 3. LOS8 PADRES DE NIFMOS CON LFM TIENDEN A ATRIRBUIR SU
SITUACION A ELLOS MISMOS.

T 5. 4. LA LFM DE LOS NIMNOS TIENE COMO REACCIONES EMOCIONALES EN
LOS FADRES: CULFA, RECHAZD, CORAJE, SOBREPROTECCION, REFPROCHES,
ENOJD, MIEDD, AGRESIOMN, ANGUSTIA, RENCOR, ODIO Y VERGUENZA.

3.2.5. LLOS FADRES DE NIfBOS CON LFM  VIERON AFECTADAS SUS
RELACIOMES COM SU ENTORND S0OCIAL INMEDIATO.




3.6 METODO
3.6.1 SUJETOS.

CARACTERISTICAS. El g.r"upo Hakim estuvo conformado durante
el lapso en qus se llevd a cabo la investigacidn par
aproximadamente 100 familias, guienes tienen hijos con limitacidn
fisica y/ /o mental. (ceguera, invalide:z —-como  consacuencia  de

enfermedad organica- y retraso mental principalmente).

El grupo HAKIM surgid como consecuencia de los sismos de 1985. Sus
iniciadores fueron 3 jovenes: lvaro, Carlos y Claudia que al ver
la situacion inmediata a los sismos, decidieron ayudar a personas
que pudieran necesitarlos. Se pusieron en contacto con la
Confederacion Nacional de fAsociaciones en Pro del Deficiente Mental
y le pidieron a la directora gue los apoyara dicieéndoles a los
padres de los nifos deficientes mentales que acuden ahi, gque ellos

pretendian formar un grupo de deportes, para que a traves de esta

actividad los nifos desarrcllaran sus funciones psicomotoras.

El .grupo comenzgd a funcionar anicamente con nifos de la
Confederacion, alrededor de unos 18 y unos amigos de los inciadores
gue Tuncionaban como "entrenadores” quienes asistian a un  parque
piblico. Posteriormente Carlos vy Claudia se separaron de este
grupo v guedd Alvaro. Actualmente tiene como método, mientras los
nifos hacen actividades fisicas, platicar con los padres sobre

diversos aspectos que avuden a 1los padres a adaptars2 a su
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situacion vy atrontarla con naturalidad, e integrar de la mejor

forma posible a los nifos tanto a la familia como a la sociedad.

Este grupo esta conformado por personas  limitadas de ambos sexos en
una amplia gama de edades (predominan nifos y adolescentes), gue
van de S5—-46 afics hasta S0-40 afos de edad y en guienes se pusde
egncontrar limitaciones ligeras hasta muy severas con diferentes

etinlogias.

lLos sujetos con los que sg realizd la investigacisdn fueron los
padres (padre y madre) aungue la mayoria de las entrevistas fueron
aplicadas s6lo a la madre debido & gue ella es la gue generalmente
se hace cargo del nifoc; sin embargo, al seleccionar la muestra v
durante el desarrecllo de la investigacidn se tomaron en cuenta las
caracteristicas de salud fisica y mental del nifo, las de los

padres y de la familia.

lLa edad de los padres es muy variada y va desde jdvenes (+25 afos)

hasta de edad avanzada (+60-65 afos).

La escoladridad promedio de los padres es primaria no terminadaj
hay 20% de madres y/o padres analfabetos aungue hay casos (10 %
en que uno o los dos padres tienen nivel universitario terminado o

inconclusa.

La cocupacidn promedio en el padre es de obrero, empleado federal o

empleado en pegueda industria v en la madre el hogar.
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En relacion al sstado civil de los padres, se encontirsé gus hay gran
varigdad de situaciones en este rubrog hay madres solteras o
abandonadas, unidn libre, casadas vy unidas & otroc hombre gue no es

P

el padre del nido limitado v tambiénm existen matrimonics gue adn

-

vivierndo en pareja,. la integracidn familiar =5 mala.

La clases socip-econdmica en promedio ss media-baja a baja, tomando

ern consideracidn la ocupacidn, grado escolar v salario de los
padres.
El grupc HAKIM estda organizado en varios subgrupos gque los

distinguen por colores para su mejor manjo:

- amarillo: aestad integrado por nidos con RM moderado, de los
gque se revisaron 19 expedientes.

- rosat en donde se encuentran nifos pequedos y de los que se
revisaraon 23 expedientes;

- verde! en su mayoria son adolescentes con RM y con buen
desarrollo psicomotor de los gue se revisaron 27 expedientes;

- rojo: integrado por los nifdos en 'silla de ruedas o con mayor
problema psicomotor de los que se revisaron 11 expedientes;

- azul: integrado por los invidentes, se revisaron 12
expedientes;

- beige: en el gue se encuentran los nidos con mayor problema
psicoldgico vy fisico, les l1llaman "profundos", se revisaron 7
expedientes.

- nuevos: aen este peqgquesdo subgrupo se encuentran los de recien

ingreso, se revisaron 2 expedientes.
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TIPO DE SELECCION. Fara poder seleccionar una muestra que
ilustrara las diversas problematicas que se presesntan en 1 grupo

HakIM, fue necesario conocer a las familias que lo conforman.

Fara cumplir con lo anterior se tomaron dos medidas:

1. Revisi®n de los eupedientes que a cada uno de los niAos les
abren a su llegada, = integrar un concentrado de datos de estos

nifos v de sus familias. (ANEXDO No..1)

2. La integracidn de la investigadora a las actividades rutinarias

del grupo.

Una vez que se logrd conocer las caracteristicas del mayor namero
de familias se procedid a seleccionar a aguellas que tenisendo
catracteristicas diferentes entre si, pudieran dar la idea general
de las diversas problematicas & las que se enfrentan easstas
familias. De esta manera la mnuestra se conformd segin se detalla a
continuacidn: 3 del grupo amarillo, 3 del grupo verde, 2 del grupo
rosay, 1 del grupo azul v 1 del grupo beige. Se buscd gue entre las

familias existiesen caracteristicas disimiles entre si.

No todos los equipos estan representados en la muestra debido a la
dificultad para realizar las entrevistas (horarios, distancia de

los hogares de las familias, etc.).
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fdemés de 1o anteriormente mencionado, también se considerd 1o
siguiente: diagnostico del hijo vy severidad de 1la limitacidn,
estado civil de la madre, escplaridad de los padres, namero de

hijos limitados y prestigio social dentro del grupo.

De esta forma la musstra guedd constituida con 10 familias con las

siguientes caracteristicas:

Familia # 1: Se entrevistd al padre vy madre guienes tienen dos
hijJos limitados {(nifo y nifa), ambos invidentes con problemas
locomotres vy con deficiencia mental.

Familia # 2: Se entrevistdo al padre vy madre, quienes tienen una
hija con RM.

Familia # 3: Se entrevistd al padre y madre con un hijo con  una
enfermedad de etioclogia genética y cuyos padres tienen buen nivel
académico.

Familia # 4 Madre saltera con dos hijos limitados <(hombre vy
mujer), adolescentes con RM.

Familia # 5 Se entrevistd sdlo a la madre (el padre no participd)
con un hijo limitado con una enfermedad de mal prondstico para la
vida (sin RM).

Familia # & Madre sola con un hijo adolescente limitado con un
diagndstico neurcltgico severo.

Familia # 7 Se entrevistd sdlo a la madre (el padre no participd)
con una hija adolescente con RM consecuencia de wna enfermedad
neuroldgica adguirida en edad preescolar.

Familia # 8 Se entrevistd sdlo al padre {(la madre no participd)
con una hija con una pegueda deformidad en el cuello y probable RM.

Familia # 9 Se entrevistd sdlo a la madre (el padre no participd)
con una hija adulta joven con RM severo.

Familia # 10 Madre soltera con un hijo con EM severo.
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Tres de las entrevistas fueron realizadas en el parque donde se
reane el grupo los sabadeos y  las restantes 7 en los domicilios de

las familias.

3.6.2 PROCEDIMIENTO

TIPO DE INVESTIGACION. Exs un estudic de campo (expo-Tfacto)
de casos de corte cualitativo y con muestreo no probabilistico, es

decir, la muestra fue seleccionada.

DESARROLLO. Seis meses antes de las entrevistas se estuvo
asistiendo al grupo con la intencidn de llevar a cabo una
observacion activo—participativa, tanto para conocer a las familias
y el funcionamiento del grupo como para lograr una integracidn de
la entrevistadora con el gtrupo. Una vez seleccionadas a las
familias, se realizaron las 10 entrevistas a los padres de tipo
semi—estructuradas profundas, las que fueron grabadas. En todos
los casos se les explicd gque se trataba de una investigacidn y se
les pidid su autbrizacidn para llevarlas a cabo, asi como el lugar
donde prefiriesen fueran entrgvistados.

Fara seleccionar & las familias, al iniciar la investigacidn, se
revisaron los 101 eupedientes (uno por cada nido) que el grupo
Hakim les integra al incorporarse la familia al grupo vy que
contienen documentos tales como: constancia médica del estado
fisico del nific en el que se indigue i pueden o no efectuar

ejercicias fisicos, fotografias del nirfo, llenar una solicitud en




2l que estan  anotados datos generales de toda la familia y una
carta hecha por los padres, en la gue se diga cuidl es la situacidon
de habilidad psico-motora del nifdo, asi como la historia de su
nacimiento vy desarrollo. En estas cartas se suele encontrar
informacidn importante gque dan los padres en relacidn a como surgio
la limitacieén vy la forma en que la familia le ha hecho Trente; de
la misma forma, en estas cartas se puede apreciar el grado de
aceptacidon—-rechazo de los padres al nifdoc vy a su propia experiencia,
asi como la relacion de los padres con la familia extensa y la

sociedad en general.

Si bien muchos expedientes carecen de la documentacidn completa,
existen otros que dan a conocer de forma aceptable, la conformacién

psico-social de la familia.

La informacidn de los expedientes fTue registrada en una hoja de
concentracidn de datos con la finalidad de contar con un  panorama
de los datos tanto socio-econdmicos como médico-psicoldgicos vy

familiares. (ANEXO No. 1)

De las 10 familias & guienes se les realizd la entrevista, en 3 de
ellas estuvieron presentes ambos padres, e&n 6 sdlo la madre y en

una sdlo el padre.

Los diagndsticos médico-psicoldgicos de los nifos =on muy diversos,
pero 1 grupo estd constituido en su mayoria por nifos  con

deficiencia mental de diversos tipos v causas, aungue hay nifos




psicoldgicaments “"normales”’ pero con limitacion en su vista v/i0

motricidad.

Cabe sedalar aen este punto, que de los seleccionados a 1a
entrevista, s68lo wuna madre s negd por 1o gus s tuwvo gue
seleccionar a otra Tamilia v de las restantes en aigunos casos

mostraban temor y otros aceptaron la peticion con gusto visible.

L.ag entrevistas fueron iniciadas con un  rapport v durante las
mismas se fue incrementando la confiancsa, aungue en algunos de los
casos, la presencia de los mismos nifos disminuyd en la profundidad
o generd stress, sobre todo cuande se  tocaban temas como la

sexualidad ¥ la muerte, lo gue pudo haber influido en el resultado.

JF.6.F INSTRUMENTO

lLLas entrevistas fueron aplicadas a les padres en forma verbal, 7 de
ellas fueron en sus domicilics v 3 en el pargue donde se rednen
(ANEXO No. 2); tuvieron una duracion de 90 minutos cada una de las
10 gue conformaron la muestra, fueron grabadas v posteriorments

transcritas.

La entrevista consistid en 47 preguntas semi estructuradas dandeo
inicio con la comprobacién de los datos generales de la familia &

manera de rapport.




Las preguntas estaban destinadas & investigar temas Comos
percepcidn de los padres de la LFM; percepcicdn de los padres a las
capacidades de sus hijos en diversos aspectos como: fisicos,
mentales y afectivos; atribuciones ue los padres realizan sobre
la LLFM de sus hijoss las reacciones de los padres ante la
situacidn, vy las reacciones familiares y sociales que provoca la
LLFM. Fara sxplorar esos aspectos se utilizaron rubros coma: 1a

sexualidad, la familia, y el entorno social del nifdo y la familia.

lLa integracidn al grupo HAKIM v el +trabajo directo de la
investigadora con 1los padres v los nifnos permitid observar algunos
topicos qgue inquietaban especialmente a los padres como el de la
sexualidad. For este motivo, fue de utilidad tomar como pretexto
este tema para ilustirar, por ejemplo, gqué& tan in{capaces), asi como
que tan {in)dependientes ven los padres a sus hijos en todos los
ambitos de la vida del nifdo y de la familia, sin perder de vista la

importancia gue por si mismo tiene el tema.

Durante el desarrcllo de las entrevistas se usaron preguntas
directas sobre lo que se queria saber, o bisn preguntas indirectas

que pretendian obtener mas informacion de la aparentada.

El orden como fue estructurada la entrevista no esta en relacion a
cada obhjetivo, sino se intentd que la entrevista empezara con
preguntas con las que los padres sintieran mayor confianza vy

posteriormente los temas gue podrian implicar angustia.
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Debido & gue el cuestionario permitd la expresion libre a los
padres, se obtenia en cuaslguiera de las preguntas gran cantidad de
informacien adicional a 1la pregunta concreta, por la que por  un
lado,. enriquecid la informacidn Yy par otro, difTicultd la

sistematicacion de la mizma.

Las preguntas 42, 47 y 44 tenian como intencidn que los propios
padres hicieran una sintesis de su situacion, con lo que s

enfatizd indirectamente los objetivos de la investigacion.

3.7 ESTRATEGIA DE ANALISIS DE LA INFORMACION

La informacidn en su totalidad abarcd 15 horas de grabacion, que
fue transcrita integramente. A continuacidn se hizo un resumen de
estas entrevistas, concentrando para cada pregunta las respuestas

correspondientes.

Fosteriormente se agrupd para cada uno de los I objetivos
planteados, y de acuerdo a ellos, todas aquellas preguntas vy
respuestas que dan una idea de la situacidn propuesta en cada

objetivo, como se especifica a continuacidn:

OBJETIVO 1:

ANALIZAR COMO PERCIBENM LOS FADRES EL HECHO DE TENER UN HIJO CON
LIMITACION FSICAH Y/0O MENTAL.

FREGUNTAB: 7,26,34,42,44.




OBJETIVO 2:

ANALIZAR COMOC FERCIEEN LOS FADRES LAS CAPACIDADEE FISICAS, MENTALES
Y OAFECTIVAS DE 8U HIJO.

FREGUNTAG:

1,3,8,9,10,11,12,13,14,15,14,18,20,22,28,29,70,71,32,73,34,35,38,44
v 4%, :

OBJETIVO 3:

CONCCER A QUE ATRIBUYEN LOS PADRES LA LFM DE BUS HIJDS.

PREGUNTAS: 2,3,4,17,19,35,37,36,43,45.

OBJETIVD 4:

CONQCER LAS REACCIONES EMOCIONALES QUE FROVOCO LA LFM DEL NIAOD EN
5U8 FADRES.

FREGUNTAS: 2,3,23,24,27,38,41,42,43,44,45, 44, 47.

OBJETIVD S:

CONDCER  ALGBUNAS DE LAS REACCIONES FAMILIARES Y SOCIALES MAS
IMPORTANTES QUE FERCIBEN LOS FADRES COMO CONSECUENCIA DE LA LFM  DE
LO8 NIMROS.

FREGUNTAS: &,19,21,24,25,26,35,36,38,39,40,41, 43,

Erm =1 ANEXO No. I se encontrard detalladamente el concentrado de

ezta informacion.

Fue frecuente esncontrar que las preguntas no eran contestadas a la
kora de realizarlas sino que & lo largo de la entrevista los padres
la platicaban. For 2llo, al momento de realizar el analisis de las
entrevistas e hizo necesaria la lectura minusiosa de éstas  para

poder agrupar esta informacisan.




Em alguncs casocs la pregunta podis guadar inzertadsa en dos
oojetivos o més debido a la rigusza de la informacion que daban los

Dadres.

Debido a gue no es un estudio de corte cuantitativo, no s& hizo

i}

necesario dar la cantidad de opiniones iguales o desiguales que los

i

padres dieran a una pregunta, va qgue lo que pretende dar realce
esta investigacidn es la diversidad de situaciones que puede

generar una problemética similar de las familias.

Las conclusiones de esta irvestigacién se realizaron tomando en
consideracitn varios factores importantes: la literatura revisada,
2l andlisis de las entrevistas Yy muy especialmente la experiencia

del trabajo directo con estas familias.




I V.- ANAL ISTS VW RESWULLTADOS
{ 2 D>

En este capitulc se pressntan los resultados de las 10 entrevistas

1]

realizadas & los padres, agrupando para cada obiestivo propuesto el
andlisies de la informacidn obtenida & traveés de las preguntas

correspondientes.

4.1 ASPECTOS RELACIONADOS CON EL. MODO COMO PERCIBEN LAS
MADRES SU EXPERIENCIA Y COMO SE AUTOPERCIBEN.

El hecho de tener un hijo con LFM es percibido por los padres con

ciertas caracteristicas las mas de las veces negativas, para el

nifo, para los padres y para el conjunto familiar. 8in embargo, en

esta investigacién se encontrd que algunas madres perciben en esta
situacidn aspectos positivos, como lo sedalan las afirmaciones:
“mog ha hecho comprender mejor a la humanidad" y "Dios manda esto
para fartalecer”". Es decir, perciben su experiencia como una
situacidan que propicid la aceleracidn de la madurez vy el
crecimiento propio y familiar, hallazgo muy importante encontrado

en estas familias investigadas. Es ademas en estas familias donde

probablemente e encuentre un mejor grado de aceptacidn. En

contraste, en algunos otreos casos, los padres manifiestan que este

(%) LAS RESPUESTAS TEXTUALES PUEDEN SER CONSLLTADAS EN EL ANEXD NO. =.
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hechio no alterd su vide familier, no ohstante zsta aftirmacidn,

matos  mismos padres en el transcursce de la entrevista, reconocen
gue =i hay alteraciones importantes an la dinamica familiar.
También @ gncontiraron CHB0S an quE existen mecanismo
compensatorios, coma lo muestra la opinidn: "estd enfermo, pero

pudo haber sido borracho o drogadicto, lo gue es peor'.

Aungue la mayoria de los padres no reconocen abiertamente que su
situacidn es uwuna "carga' en muchos aspectos de su vida, si
manifiestan indirectamente que 1o es, como se mnuestra con  l1a
expresion: "les voy & dejar una carga a mis hijos cuando vyo
falte". En su afédn por aceptar la situacidn y ante su fantasia de
no ser "malas madres"” es comdan encantrar que los padres luchan por
encubrir rechazo, mediante el mecanismo muy frecuente de la
sobreproteccidn. Sin embargo, este rechazo 2= una etapa
peicnldgica  considerada normal, por todos los estudiosos del  tema
y &l gue los padres tendrian gue aprender a reconocer con la
finalidad de llegar & aceptar el hecho de tener un hijJo con LFM.
Sin embargo, lo frecuente fue encontrar que los padres dificilmente
aceptan sentir rechazo al nifdoc o & la situacidn por la gque pasan.
No obstante, s5i hueden aceptar gue tener un hijo con estas
caracteristicas trae inconvenientes de muy diversa indole; por
ejenplo, dicen gque le harian ver los"inconvenientes” a wun hijo
SANO0, ante la posibilidad de hacer pareja con alguien con alguna

limitacion.
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Algunos padres aceptan gue tener un hijo con LFM fus un golpe duwro
gue  origind una situacidn de inestabilidad matrimonial gque pudo

haber conllevado al divorcio.

Ante la noticia de wn hijo con LFM los padres aceptan la negacidn

irnirial al recibir la noticis, asi como su incredulidad a la misma,

lo que significa el reconccimiento de su no aceptacidn inicial.
También hay padres gue llegan a percibir su situacidn como  "una
bendicidn, porgue no todos tienen un chico como estos", aunque cabe
aclarar qua esta afirmacistn, por si misma, no implica

necesariamente la aceptacidn real de la situacion.

Los sefalamientos a 1los hallazgos encontrados mencionados

anteriormente hacen referencia a la importancia de conocer las

etapas psicoldgicas gue los padres experimentan en situaciones como

la LFM gue se dioc =a conocer en €l Marco Tedrico de esta

investigacidn.

Frincipales preocupaciones de los padres:

Existen ciertos aspectos gque precocupan especialmente a los padres y
gue deben ser considerados tanto por su frecuencia como porgue  dan
la pauta para poder ofrecer una eficaz orientacion a estos padres o
brindarles apoyo para gue se organicen y busquen soluciones viables

y convenientes a su situacion.
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f) ASPECTO ECONDMICO.- Si bien =2s5 comian en todos los padres con

os sanos o 0o, 1é precoupaciodn por su futuwro econdmico ante  la

22

rni
idea de su propio vy prematuro fallescimiento, esta preocupacidn
tiende a ewacerbarse debido & la dependencia del nifdo conm LLFM.
Eeta preocupacidn va dirsctamente relacionada con respecto al grado
de la limitacidn del chico. Este punto, asi cvomo todas las dudas y
preocupaciones de los padres en relacidn a su chico 1limitado,
padrian ser discutidas preferentemente en familia, vya que ademéas de
tener una mayor variedad de opiniones, propicia una mejor dinamica
familiar vy hace participe a todos los miembros de la LFM del nifo,
ayudando de esta forma a hacer frente a la situacion de una forma

mas sana.

B) CHUIEN SE RESPONZABILIZARA DE ELLOS? Aunada a la preocupacion
econdmica g presenta en los padres la disyuntiva de guién de su
familia es el idéneo para tomar su lugar. LQuién podrda quererlos,
cuidarlos vy aceptarlos tanto como para convertirse en sus tutaores?
Generalmente, los padres ademds de gue casi siempre piensan en los
otros hijos, ya sean mayores o menores, s comtn encontrar gue
fomenten & los hermanos, desde muy pequefos, el amor y cuidado
esmerado a su hermanco limitado. Al respecto los padres sahen gque
dejaran a sus hijos grandes responsabilidades, lo gque les genera en
algunos casps culpa y preocupacion. For otro lado, algunas padres
axpresan que dejardn a sus hijos esanos "una carga’ pero que estos
tignen que casarszse vy "hacer su vida", por lo que "no tienen porgue
Cargar con una persona mas'. También algunos padres piensan que el

resto de la familia (padres vy hermanos de los padres del nifdo




limitads) quieren y aceptan al nifo, pero

de &l. Esto es, predonina en los padres

dificulta que vean corn objetividad

hacerse cargo de un nido limitado o no,

c) TEMOR AL SUFRIMIENTO (econdmica,

.

al rechazol. aungue este temor

los padres con hijos sanos y enfermos,

percibir gue sus hijos son mas

al rechazo o a la burla.

n TEMOR A LA VIOLACION,

previc a las entrevistas en el

trabajando en el grupo Hakim conociendo

integraban, con sorpesa se encontrd gue

los que tienen hijos adolescentes (sin

tienen hijos pequefos), se les presentaba

LEs o no, conveniente esterilizar a sus

tan delicado se creyo canveniente

investigacidn.
La preocupacidn general socbre el aspecto
padres, principia generalmente cuando los
@scuela

especializada o simplemente

potros nifos, familiares o vecinos.

gue

emocional vy muy
también es muy generalizado
este

dependientes

INCESTO Y EMBARAZO.

que la autora

en la

‘\I

t

no para responsabilizarse

el temocr al rechazo que

la responsabilidad de

por 51 misma es mucha.

especialmente

en
temor se acrecenta al
y vulnerables y temen

Durante el periodo
de este trabajo estuvo

a 1las familias que 1lo

los padres especialmente

guedar excentos los que

una impotrtante decision,

hijos? Ante este tdpico

su  inclusidn en esta

de la sexualidad, en los

nifos empieran a ir a la
»

convivencia diaria con




Fodria decirze gue ezta pregcupacidn nace de wna fantasia. Esta
muy  difundida la idea de gue los nidos con Retraso Mental tienen
muy agudizadae la sexualidad. Autores como Ingalls %2> Hale
Glorya 2 puienszs incluyen en sus trabajos la sexuwalidad de los
LFM, aceveran gue la sexualidad en estas personas es absolutamente
igual que en las personas sanas. La diferencia estriba en guse en
las personas con RM existen menos slementos represores, sin gue
esto guiera decir gque son promniscucs. Esta idea da origen a gue
los padres cuiden especialmente a sus nifas con RM o teman que sus

hijos sanos tengan convivencia con nifos con RM.

For otro lado, en una de las familias donde hay dos hijos
adolescentes con RM (un hombre y una mujer), la madre expresa
abiertamente su temor al incesto, va que no percibe en su hijo

vardgn control sobre su sexualidad.

Asimismo, también hubo madres que al parecer ven con naturalidad
las ingquietudes sexuales en sus hijos LFM, perc reconocen gue no
padrian formalizar una relacidn de pareja ni procrear, no por falta
de capacidad afectiva, sino por su dependencia econdmica. Aunado a
esto, los embarazos de sus hijos implicaria para ellos una
regsponsabilidad adicional, ya que los que tendrian gue educar vy
mantener a estos nifos serian precisamente ellos, los abuelos.
Comjuntamente a este problema se les presenta a los padres el temor
a que estos posibles nietos presentaran 1la misma o© mayor

limitacion.
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Como  resultado de estozs puntos de preocupgacion relacionados & la
saxualidad de sus hijos limitados, de entre las madres def grupo
Hakim surgis como solucidn, la esterilizacion. Esta sclucion fue
muy comerntada entre las madres del grupo; unos aceptandola ante la
falta de otrs alternativa mejor y otras escuchéndola con miedé ¥

rechazo. Egte delicado tema mereceria por si sdlo, un estudio

posterior.

E) EDUCACION FORMAL  (ESCUELA) . Fara muchas madres es un problema
@scoger wuna escuela adecuada a sus hijos, debido a gue asistir a
una escuela especial implicaria aceptar gue a ella acudan nifios en
peor situacidén gque sus hijos lo que podria propiciar, en cpinidn de

los padres, que "en lugar de mejorar van a empeorar”.

No es facil, ni es el propdsito de esta investigacidn dar
soluciones. Seguramente éstas deben surgir en el seno de cada
una de estas familias, previa discusion y analisis de la situacion
especial de cada nifo. No Xiste una panacea infalible a estas
problematicas tan complejas; por tal, se debe ser muy cuidadoso vy
respetucso al sugerir una posible solucidn, ya gue éstas tendran
mucha relacidn con la religiosidad, ética, sentimientos vy educacion

familiar de cada individuo.

F) AUTOPERCEPCION DE LOS PADRES. El altimo hallazgo
correspondiente & este capitulo, fue el relacionado con la

auntopercepcidn de los padres.




Al entrevister a una familia, donde ambpos padres tienen estudios
universitarios., estos edpresaron gue sU4 gradeo escolar les habia
permitido educar mejor a sus hijos, asi como a entender v aceptar

la situacidn de su hijo limitado.

Contrariamente, varias madres sHpresaron su  angustia porgue
desearian ser mas cultas para poder ayudar a sus hijos, asi como
alguien manifestd gue queria aprender a tocar un instrumento para
poderle ensenar a su hijo. Dtras madres expresatron gue tenian gue
aprender a tener confianza y seguridad en ellas mismas para

podérselo dar a su hijo limitado.

Se subraya de lo anterior el hallazgo importante al encontrar gue
tanto los padres con una preparacion académica alta como los que no
la tienen, opinan que una mejor instruccidn cultural les podria

facilitar enfrentar mejor su situacidn familiar.

For otro lado, se encontrd que algunas madres expresaron en
diferentes partes de las entrevistas, gue se sentian como “"elegidas
porgue no cualguiera tiene un chico como estos" y que "si Dios las
habia escogido para eso por algo seri{a”. Esta opinidn tiene mucha
relacion con compensaciones psicoldgicas, gue de no ser analizadas
junto con las madres puede llevar a una distorcion de la realidad,

lo que dificulta la aceptacidn real de su situeacion.
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4.2 ASPECTOS RELACIONADOS CON LA FORMA EN QUE LAS
MADRES PERCIBEN LAS CAPACIDADES FISICAS, MENTALES Y
AFECTIVAS DE SUS HIJOS.

A) INFORMACION. En este tipo de investigaciones, un rubro muy
importante de sxplorar 25 el relativo a la informacidon gus los
padres tienen de la situacidn de su hijo, ya que de glla parten 1la
mayor parte de las actitudes y percepciones gue los padres expresan
con respecto a su  situacidn, Al respecto se encontrd que estos
tienen una aceptable informacidn y esto parte del hecho de que
generalmente los padres al enterarse de 1la situacidn de su hijo
buscan varias opiniones medicas Y recorren instituciones
hospitalarias esperando encontrar un nuevo v  mejor tratamiento. Si
bien esta basgueda podria ilustrar 15 dificultad de la aceptacion
de la limitacidn de un hijo, también ilustra la fuerza interior de

los padres de no vencerse ante los primeros obstdculos.

For otra parte, debido a que las madres son las que conviven con el
nific todo el dia saben captar y descifrar las necesidades de su
hijo, mismas que en algunas circunstancias resulta sencillo debido
a que su lenguaje es aceptable, pero hay casos en los que

entenderlos se dificulta debido a gue el nifAo no habla.

La convivencia aunada a la buena informacidn gue tienen de la
enfermedad de su hijo da por resultado gque las madres perciben a su
hijao, en la mayoria de los casos, con bastante objetividad en

cuanto a sus capacidades fisicas v necesidades basicas.




W

B} APRENDIZAJE. Algunos padres tignden a catalogar 1a capacidad
de aprendizaje de sus hijos &n términos numéricos, esto al parecer
les da una pauvta para saber hasta donde exigirle al nifo o bien
tambi&n intentan detectar gue 4area intelectual del niﬁc astd
afectada, una madre expresa aque ftodo 1o que =su hijoc tiene es
problema con su lenguaje. Algunas madres se afanan en que 1los
nifos aprendan ¥y hagan cosas relacionadas con la mejoria de su
padecimiento las que a simple vista podrian parecer ingenuss, pero
analizandolas resultan comprensibles. For ejemplo, una madre desea
gue su nifo gque tisne una enfermedad neurocldgica, corra para que se
oxigenen sus neuronas o gue un nifo con problemas en  su atencion
aprenda a imitar porgue eso significaria un gran progresgo para su

hijo.

Es oportuno hacer la observacidn que existen diferentes gamas en el
FM, por 1o que hay nifos agque no obstante su RM tienen Areas
cognoscitivas bien desarroclladas como la memaria. Esto es bien
captado por 1los padres pero serla conveniente conocer bien el C.1I.
para poder afrecer al nifc los recursos educativos adecuados. For
lo anterior,'se pusde afirmar gque existe correspondencia entré lag
capacidades reales del nifo vy lo que hacen (por ejemplo, sus
actividades escolares, recreativas vy en algunos casos laborales),
aungue Taltaria motivar ain mas a los padres para ponerles tareas
a las nifdos con cierto grado de dificultad y de acuerdo a sus
capacidades que pudieran significar un reto, lo que implicaria el

~

avance paulatino del nifo.




31

En relacidén sl caradcter los los nifos, los padres perciben a sus
hijos con bastante naturalidad, saben gue pusden ser o estar
tristes, agresivos, alegres, autoritarios, nobles, etc.., es decir,
S0MN  capaces de detectar todos esos elementos gue conforman el
caracter de un individuo y verlos como parte natural del ser

humano.

Se enconterd un cassc en el gue el padre e2s5ta muy desorientado en
relacidn & la situacidn de su hija. La nifa al parecer, sdlo tiene
wna torcidn en su cuello, mismo gque no necesariamente conlleva a un
RHM, sin embargo, el padre es contradictorio en sus opiniones; par
un  lado manifiesta gque 1l1la nifda no rinde bien en la escuela como
consecuencia del temor que tiene de ir porque le ponen apodos, y no
tanto por su falta de capacidad intelectual. Fero también
manifiesta que si tiene RM porgque le tisne gue explicar varias
veregs las cosas. Estoc habla nuevamente de dos situaciones
concretas: la primera, la necesidad imperiosa de diagnasticar bien
@l C.I. de 1los nifios para poder orientar mejor a los padres vy
ofrecer a sus hijos mejores recursos y por otera parte, trabajar con
los padres sus temores relativos a la aceptacicn de los nifos tanto

en la familia y sociedad como la propia.

Es evidente aque los padres presentan una lucha psicoldgica
inconsciente por  tratar de aceptar la situacion de sus hijos.
Teniendo en cuenta sgto, s hace clara la frecuencia con 1a que los
padres, a lc largo de la entrevista dicen aceptar, pero

contradictoriamente en otra parte de la misma, niegan gue sus hijos




estén enfermos, manifiestan gue Yhay que verlos como normales
auwnque sstén enfarmos". Fosiblemente ellos confunden la enfermedad
con el derecho gque tienen sus hijos a ser aceptados en la familia
y en la spciedad, aceptacicon que tendrian gue lograr 211los mismos.
Una buena forma de comenzar seria perdiendo el miedo a hablar con
los términos apropiados a la situacidn de sus hijos como

"enfermedad" vy "limitacidén”.

D)) (IN) DEPENDENCIA. Es unanime la percepcidn gue tienen los
padres de la dependiencia de sus hijos. En algunos casos creen que
podréan indipendizarse cuando creszcan, es decir, manifiestan

esperanzas que su limitacidén disminuya o desaparezca con el tiempo
y la edad. En otros casos es innegable su dependencia, dada la
situacidén del nifdo. En este rubro, algunos padres si aceptan la
invalidez de su hijo. Mo obstante, se debe sefalar al respecto,
gue nuevamente salta a 1la vista dos aspectos importantes: el
primerc es la necesidad de gque al niAo se 1le haga una valoracion
psicoldgica para determinar sus capacidades y brindarle los
recursos  para 2l mejor aprovechamiento de esas capacidades; y por
otro lado, trabajar con los padres la aceptacidn real de la
limitacidn del nifo, sin caer en los extremos de darles una
esperanza engafosa o0 de no aprovechar las potencialidades del nifAo.

En relacidn a la autosuficiencia econdmica del hijo, se presentaron
respuestas gue representan, en general casi todas las situaciones
del niAo. Existieron casos en que los padres perciben & los nifos
con capacidad para ser autosuficientes pero ven dificil este logro.

En un casc sn 21 gue la enfermedad del nifdo es mertal, la actitud




de la madre en general, y 2n 2s5ta pregunta en particular, fue la
de no intgresarle el futuro, reaccidn muy comprensible, pero es una
situacidgn a la gue le faltaria un trabajo mayor de apovo a los
padres para gue puedan hablar y enfrentarse al dolor v angustia gue
esta pérdida les causard. En  la primera situacidn parece ser que
la dificultad del logro esta =n relacidn a dos aspectos: el
primero a gue la sociedad todavia no implementa fuentes suficientes
y apropiadas para las personas limitadas, lo que desalienta a los
padres, credndose un circulo vicioso. Esto pudiera resolverse si,
asi coma en muchas otros aspectos, los padres se agruparan e
implementaran un mecanismo que resolviera en parte la
autosuficiencia econdmica de los nifAos, yvya gue como este grupo de
estudic lo manifestd, es uno de los rubros gue mayor praocupan  a
los padres. Lo anterior sin restarle la parte de responsabilidad
que le corresponde &l gobierno. La otra dificultad gque se les
presenta a los padres para‘alcanzar la autosuficiencia (no sdlo la
scondmical de sus hijos es precisamente la aceptacidn real vy
objetiva de 1la limitacidn de sus chicos, ya gue una vez alcanzada
esta dificil etapa, podran buscar la sclucidn adecuada para cada

situacidn familiar.

D) SEXUALIDAD Y FORMACION DE PAREJA. En lo relativo a este

rubro, se manifiestan varios aspectos:

Farece ser gue algunos padres intentan aceptar la sexualidsed de sus
hijos como wun proceso  natural, aungus al respecto, los padres

manifiestan esspecial temor a la viclalcisn, incesto y embarazos
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(subcapitulo 1. Fespecto a la informacidn sexual, los padres
manifiestan gue no s las dan "norgue creen gue ne la van  a
entender". Saben gue tendran necesidades sexuales pero "no la van

& entender.

For otro lado, hay casos en gue los hijos son todavia peqgquefos v
los padres no ven &1 problema de la sexualidad como prédwimoc. For
tal motivo, no podria saberses exactamente cudl es su percepcidn al
respecto. Sobre esto xiste un caso muy ilustrativo de un
adolescente con un pronostico malo para la vida. En este caso la
madre manifiesta, asi como en otros temas, mucho temor inconsciente
hacia el futuro. Expresa que su hijo ve al sexo sin malicia y sa
enorqgullece de que el chico 2s "supertranquilc" que "echan relajo
al respecto”; sin embargo, seria conveniente trabajar con ambos
padres vy &1 chice aguellos temas que involucren el futuro vy
permitirles que exprasen librement2 sus miedos con la finalidad de

que vivan el presente real y plenamente.

Otro padre manifiesta que su hija "se va a tener que tranqguilizar
porgue la van a rechazar", cree que se le va a dificultar formar
pareja y gue "van a Jjugar con ella", como consecusncia de su

situacion fisica.

Otros padres creen que sus hijos podran formar pareja, e
igualmente como en otros temas, se contradicen; por un lado, los
ven capaces 'Ysiempre y cuando elles los lleven por ese caming” Y

"mo por ahora", ees decir, prevalece el rechazo encubierto vy  no




elaborado psicoldgicamente por los padres. Otros padres creen gue

podran.  pero con una parsona  con limitacion parecida & la de sus

nijos, pero ‘“saben ogue esc es dificil”. Dz esta forma creen gue
seria menos factible de gue los hicieran sufrir, v de ague "jugaran
con ellos”. Un padre manifiestd gue se sentiria muy "halagado" de

gue aloguisn normal la aceptara, gxpresion gue nuavamente hace
reflexionar en la conveniencia del trabajo analitico grupal con el
objetivo de encontrar el significado inconsciente de sSUS
pensamientas. Otros padres no desean gue se unan a otro con

limitacidn porgue "su hija se estancaria”.

En otro caso, perciben definitivamente dificultad para formar
pareja y manifiestan gue ellos "pararian una relacion porgque codmo
van a subsistir”. 0Otros aceptan la relacidn de pareja solo como un
desahogo fisico lo que ellos permitirian "son seres humanos”
inclusg una madre ha llegado a pensar en "buscar alguien con guien

se desahogue”.

4.3 A QUE ATRIBUYEN LOS PADRES LA SITUACION DE SU H1JO
CON LFM Y A QUE ATRIBUYEN EL CAMBIO 0O SUPERACION.

Dentro de este subcapitulo se encontraron las siguientes respuestas

=

que se dividieron en 2 aspectos:

4,301, lLos relacionados a las causas concretas o abstractas gue
pudieron haber influido u originado la situacidn del chico y de la

familia.
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Laos padres atribuyeron la situscidn de su hijo principalmente a
Dics, a algo que Dios manda para fortalecer, al destino, mala
suarte, castigo a algo hecho anteriormente. Ern un caso se atribuve
la situacidn del hijo a haber tenido relaciones sexuales con el
marido a la fuerzaj; en otro casoc se atribuye al medico la situacion
de la nifa debido a que mandd medicamentoszs estando la esposa
encinta. No esta excento el caso en que la madre se culpa a ella
misma de todo lo malo gue le pasa. Otra madre dice ser "la

responsable, no la culpable",

Existen pocozs casos &n los que 1los padres dicen estar bien
informados y haber =sido bien orientados por los médicos;
generalmente se leé acusa de ser poco humanos, bruscos al dar la
noticia, negativos en sus prondsticos y de no hacer lo necesario
por los nifos. Otros padres prefieren ser cautelosos con las
opiniones de los médicos "hay que oirlos y conjuntar opiniones”.
P Los aspectos relacionados a las causas concretas o
abstractas que influyeron en el cambio y superacidn de la situacidn

del chico v de la familia.

Al pasar la primera etapa de la incredulidad v de buscar al
culpable, se encontrd en la muestra de esta investigacion gue este
sentimiento "negativo" se transformd con el tiempo v a medida que
la familia se adaptaba a su nueva situacidn en wun  sentimiento
"positivo". - En  esa bdsqueda inconsciente de la aceptacidn, laos

padres encontraron parsonas a las gue se les atribuye un  cambio
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positivo, por ejemplo: al grupo Hakim vy al carific de la gente de
@se lugar, a la escuela, a sacerdotes y monjas, a meédicos vy  en
algunos casos se atribuye sl cambio al esposo o a ellos mismos
debido a s aprendizaje de las nuevas situaciones y a la

informacidn gue han buscado en libros.

Algunas madres atribuyen al hijo todo lo bueno gue ha pasado en  su
familias "nmnas ha unido", "nos ha hecho mas conscientes vy
responsables”, "mos ha acercado a Diog'. Ferciben a sus chicos
limitados como pilar del hogar, el fuertsz y del gue han aprendido
a serlo “"porgue nunca ocird una queja de é&1"; "el gque wvino a
fortalecer el hogar", "nos ha ensefado a querer a la gente vy a la
naturaleza”™," me ha ensefado a perdonar'. Las madres dicen haber
aprendida mucho de sus hijos limitados, de la misma forma que, en
opinidn de los padres, los hermanos también se han visto influidoé

positivamente por el hermanoc limitado.

4.4 ASPECTOS RELACIONADOS A LAS REACCIONES Y EMOCIONES
DE LOS PADRES COMO CONSECUENCIA DE LA LFM DE
SUS HIJOS.

LLa mayoria de los padres que tienen la experiencia de tener un hijo
con LFM, independientemente de que ésta sea congénita o adguirida
por enfermedad o accidente, opinan que el momento mas dolaorasoc es
cuando les comunican la noticia. Las primeras  reacciones como
consecusncia de este chogue s la confusidn vy la negacion. En

este trabajo se encontrd gque los padres tienden, por lo general a
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buscar racionalmente la sxplicacidn de lo gue pasdé, concluyendo que
alguien es el culpable: Dios, el esposol(a), el destinc, la suerte,

2l medico, ellos mismos, etc.

En un caso la madre reconocid gue su matrimonio se desestabilizd
ocasionando gue su esposo se refugiara en el alcohol v poniendo en
peligro el matrimonic. Mo osbstante esta declaracion, al parecer,
las parejas de esta investigacidn manifestaron gque la LFM de su
hijo motived su unidn v las madres gue no viven con el padre de su
hijo, manifiestaron gue 21 padre nao e2std con =1llos debido a otras

circunstancias y no a la limitacicdn de su chico.

Se encontrd que la sobreproteccion es el mecapismo al que todas las
familias recurren. Esto es importénte de senalar debido a que . la
sobreproteccidn es un mecanisme gue a la vista muestra sentimientoé
agradables, es decir, al parecer existen buenos cuidados al chico y
se le procuran satisfacer todas sus necesidades basicas Y
afectivas. Sin embargoy, bajoc este aspecto de amor y cuidados
xcesivas, se encubren una serie de sentimientos no tan agradables
de aceptar que son consecuencia natural a1l no ver realizado el
mayor deseo de todo padre: un hijo sanc y perfecto, esta dltima
caracteristica muy demandada por la sociedad. Es por ello, que se
propone un especial cuidado y trabajo con los padres respecto a
esfa frecuente reaccidn smocional.
lLas madres manifiestan sentirse amargadas v frustadas potrgua "su
amor no fisne respuesta’; también se sienten deEcepcionadas. con

coraje v pgdio hacia la familia v la gente en general. Una de estas

et | oo o e e,




madres dijo sentir "repugnancia s sus semejantes’, otra reconocid

ue "vo pensaba gue va no sentia coraje, pero todavia sientob.
k]

En otre caso, la madre reconcce gue su reaccidn hacia su hija al
principio fue de total agresidn: la encerraba, se avergonzaban de
ella e inclusc llegaron a golpearla. Del mismo modo, la agresion
fue hacia la sociedad, sintid rencor v odio hacia la gente vy hacia

s familia vy la de su esposo "no se por qQué vy todavia sisntod.

En oiro caso la madre acepta que se ocupd de sus otros hijos
olvidando a la chica limitadas; con el paso del tiempo, una vez que
los hijos se hicieron independientes, la madre cree que ahora es

Yjusto que me dedique a ella".

Contrariamente a ese caso, otra madre acepta gue guiere y atiende

mucho més al chico limitado. Manifiesta gue es diferente con sus
dos hijos "no es el mismo amor gue signto por  los dos". Al
limitado 1lo consiente, es carifosa y paciente lo gue hace con

menor frecuencia con el hijo sano menor.

Otros padres reaccionan siendo estrictos "yo queria gue mi  hija

fuera normal y al no verla normal me sentia mal y le exigia”.

Estas tres Altimas situacionss originan una gran cantidad de culpa

en los padres, lo gue también debe ser conziderado al trabajar con

ellos.

o . oten. | —— B TSy -




Otras madres manifiestan gue le sentian miedo a la gente y debido a
@20, s& alslarcn. Otras rgconocen gue sentian pena o miedo a gue
rachazaran & sus hijos por 1o gue reaccionaban con coraje vy

aislamiento.

tra madre dijo que no sintid pena ni coraje y gue nunca ocultd gue
tenia hijos T"enfermos y ni enfermos tienen una deficiencia, no son

tam normales".

La causa de la pena de los padres es que el comportamiento de sus
hijos no es el de un nifde "educado", ya gue con frecuencia gritanm v
angustian a la gente. Ante eso, los padres reaccionan con el
aislamiento de los nifos. Sin embargo, algunas madres han pensado
mejor esta accién y decidieron integrarlos porgue de lo contrario,
“van a seguir en las mismas". Otra madre manifestd tener ella la
culpa de que sus otros hijos no aceptern a la chica con limitacion

porgue ella "no la ha educado bien'.

En algunos casos, las madres manifiestan que les da resentimiento
con  las personas que no  saben comprender la situacidn de sus
chicos, pero se han percatado que es por falta de informacidon por
lo que la gente se admira, también pisnsan que & la sociedad le
falta aprender a aceptar.

Sin  embargo hay guien manifestd que no se ofende si le dice a su
hijo 'pobrecito" porgue considera gque no es pobre porgue tiene a
sus padres ademds piensa gque Dios la recompensd con esa familia tan

unida.
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Se encontrd que una madre dijo respetar las decizionss de su hijo,
inclusc aguellas relacionadas cen probar nusvos tratamientos a su

enfermedad. Reitera a lo largo de la sntrevieta gue su hijo es muy

acgptado adonde quiera que va y gque su vida es "padrisima”. Es
factible que con aestas expresiones la S2AR0ra pratenda
inconscientemente evitar hablar de la muerte de su hijo vy del

dolor gque esto le causa.

Mo obstante estas declaraciones, muchos padres manifestaron gue
todos los sentimientos iniciales se han transformado debido a
diversas personas, al grupo Hakim y al carifo de la gente del

mismo.

Reacciones que los padres ven en otros padres vy consejos de padres

a otros padres.

En las entrevistas se invitd a 1los padres a expresar consejos hacia
gtros padres en similar situacidn a la suya. Estas son sus

ppiniones:

Aué no los aislen, gque los acepten, que luchen aundue les digan que
su hijo no va a adelantar, gue se acerguen y aprendan del nifo, gque
hagan caso & las perscnas que estan en ese problema, que se
acerqguen & Dios, gue no se autocompadezcan, aque se sientan

argul losas, gque no los sobreprotejan, gue no los escondan, gque no

culpen & nadie ni siquiera a ellas mismas.




Ven conm claridad que otros padres se desesperan ¥ hacen mucho
aparentemente por ellos pero no los aceptan, los +tratanmn como
enfermos v hacen muchas distinciones entre los hermanaos sanos yv el

enftermc.

No esta por demas seralar gue cada uno de estos actos gque los
padres ven en los otros, no son sino el reflejo de lo gue ellos
miemos hacen, por lo gque también seria conveniente trabajar con los
padres para ayudarles a reconpcer sus propias acciones (muchos de
@llos ya lo hacen?, vy tomar esto como punto de partida para los

miembros que ingresan a este grupo.

4.5 ASPECTOS RELACIONADOS CON LA QOPINION DE LOS PADRES
RESPECTO A LAS REACCIONES FAMIL!IARES Y SOCIALES COMO
CONSECUENCIA DE LA LFM DE SUS H1JOS.

En el caso de los nifos con LFM que tienen hermanos, se presentan
reacciones no muy diferentes a la de los padres. Es coman
encontrar gue los hermanos también se encuentran descontroladaos
como consacuencia del hermano limitado.

En una familia con 10 hermanos y en donde la chica con limitacion
es la menor, la madre expresa gque uno de los hermanos "es duro con
ella, no es bien recibida en su casa y l& habla en una forma
deéspota”. No obstante esto, la madre manifiesta gue como es medico
la atiende cuando lo reguiere y sus otros hijos le han expresado

que no serian capaceEs de internarla al faltar ellos.




Algunas madres manifiestan cuse loszs hermanos de los hijos con LFM
los esconden, s apenan debido al comportamiento de su  hermanc.
Sin embargo, una opinidén muy generalizada es gue los hermancs de
log nifos limitados no se averguenzan de su hermanog vy aungus  en
ocasiones lo rechazan, las madres se han percatado que sus hijos

han aprendideo de sus harmancs v "no siempre los rechazan”.

En relacidn a la familia extensa y politica, las opiniones sstan
muy divididasg algunos padres sienten que no son del todo
aceptados, "los guieren de léjitos“. En algunos casos, esto es
debido a que los nifRos no tienen un comportamiento social adecuado
y a que "nmo los aceptan totalmente”; aungue la familia les diga
que los quiere, no lo perciben como del todo cierto y como

consecuencia, en algunos casos, se han aislado de sus familias.

Las madres eaxpresan gue en general, rechazan a los nifos limitados
porgue la gente se fastidia debido a que los nifos LFM  pueden
resultar molestos y algunas madres aceptaron que “hasta ellas
mismas a&a veces se fastidian'. Opinan que lo que hace falta es gue
les tengan méas paciencia. En  algunos casos los padres han
percibido rechazo por parte de sus hermanos (de los padres),
sienten que relegan a sus hijos y no permiten que jueguen entre
primos, esto encja mucho a una madre quien dice que les ha 1legado

a golpear.

En otros casos, las madres expresan gque algunos familiares (abuelos

o tios) les exigen muchog a los nifdos, les gritan, se desesperan
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llegando inclusg en  ocasionss & golpearios. Esta situwacidn, al
juzgar por las propias madres, se debe a gue estos familiares no
han aceptado la situacidn de los chicos., Adn asi, son muchos los
cazos en que se manifiesta gque l1a familia extensa (abuelaos, tios,

primos, =2tc), ha dade gran apovo & los padres,.

Contrariamente a los cases anteriores, “isten otros en que los
padres manifiestan gque harn sido apovados vy aceptados por la
famiiia, sobre todo sus padres. En el caso de los primos una
madre expresd, que "lo ven con curigsidad" pero no percibe rechaza.

Otra madre dice queAla familia ya "se hizo a la idea".

La experiencia deg los padres en relacidn a cdmo son percibidos sus
hijos por la socisdad, en general tambien es diversa. For una
parte, existen madres gque opinan que son bien aceptados; en un caso
la madre expresa que se siente "feliz cuando se acercan a su hija",
pero que también es agresiva cuando "le hacen el fuchi”, dice
vigilar gque la gente no la agreda porgue =i  eso fuera “"pobre de
él”, aunque ain asi acepta qgue su hija es aceptada. También
reconoce que a veces la nifa platica mucho y fastidia y si la gente
hace cara de fastidic la madre deja con ellos a la nifa "para que
los aburra®. También manifiesta que se pelea mucho con la gente vy

an las escuelas porgue no le gusta el trato gue le darmn a su hija.

Hay quiesn opina qgue en la sociedad han encontrado de todos hay
gente gus los ven discretamente y oiros gue "los critican

duramente”, los ven con curiosidad vy morbo y que esteo al principic




les da coraje. Ofra madre dice gque hay gente gque los apartan como
1 estuvieran "apestados”, peroc también hay gente "muy linda".
Algin padre manifestd gque le da coraje cuando las personas
desconocidas hacen preguntas, pero con la gente conocida se siente
"menos agradido y puede contestar mejor'. También dicen gue la
gente es morbosa gque "no saben comprender a la gentevque tiene
problemaz". Opinan las madres que a la sociedad "les hace falta

mucho por aprender a aceptar”.

Dtros padres niegan haber sentido rechazo de la sociedad. Sienten
que han sido aceptados porgue sus hijos se dan a querer y se

sienten orgullosos de que szan aceptados.

En algunos casos las madres pensaban que la gente los rechazaba vy
agredia, ahora esta creencia cambid porque ellos comprenden que es

or "falta de informacidn y por curiosidad por lo gue hieren'.
p




. COMNCL USIONES

Fara facilitar la comprensicdn de ios padres gue tienen la
experiencia de tener un hijo con LFM es de gran utilidad
conocer las stapas ineludibles por las gque atraviesan:
impactoc, culpa ¥ aceptacidn, asi como las diversas

reacciones gue se pugden presentar como consecuencia.

La noticia de tener un hijo con LFM trae a los padres un
camulo de diversos sentimientos vy reacciones, los que
dificilmente pueden evitarse, por tal, es sumamente
importante para los padres, familiares, amigos y personas
que trabajan con estos nifios conocer estas crisis, ya que
ademas de facilitar una sensible vy real comprension del
nifoco vy de sus padres se les podra proporcionar apoyo,
sefnalandoles por ejemplo, gue el rechazo a su hijo es un
sentimiento que forma parte de una etapa normal, a la que
con el tiempo y maduress=s pueden llegar a transformar en

la anhelada aceptacidn.

Es igualmente importante reconocer Yy aceptar que la
limitacidn, cualquiera gue sea su origen, forma parte de
1o que S8 Cconoce con el concéptn de "galud®”, ya sea
fisica o mentals; por lo que el RM, asi como otras
limitaciones, deben ser consideradas como una disminucidn
de la capacidad intelectual o fisica, segan corresponda.

Mientras no este claro que estas disminuciones deben ser




tambien consideradas una disminucidn en la salud mental o
fisica,, los padres y las personas gque trabajan con ellos
dificilmente podran hacer frente objetivamente a la
limitacidn del chico y no buscaran los medios adecuados
para subsanar esta limitacicon;g probablemente una forma de
mostrar la aceptacidn de 1la limitacistn es perder el miedo
a usar ciertos términos caomo limitacidn, enfermedad v

muerte.

For otro lado, se debe hacer notar gque si bien en muchas
familias la limitacidn del nifo provoca una angustia vy
tension considerables, cCon el tiempo vy una buena
orientacidn a los padres, se encuentran aspectos
positivos muy dignos de tomarse en cuenta. Son muchas
las familias que con gtran esfuerzo, logran adaptarse a la
nueva dinamica familiar y social Yy CoOmoc consecuencia,
también después de una lucha individual y familiar contra
tabués principalmente, los padres se dan cuenta que este
"sufrimiento" conllevd a autocrecimienta*y madurez, dos

valores olvidados en la sociedad mundial actual.

Existen wvarias fuentes de preocupacién en los padres,
mismas que tienden a buscar una pauta, experiencias
previas, y consejos que los guien. Al respectao hay qgue
mencionar que 1 consejo abarca una gran variedad de
procedimientos que pueden ir desde aguellos enfocados a

1= atencidn de actitudes y sentimientos del niano
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limitado, padres y familiares en general o al Area
educativa de nifAos vy padres. En este punto surge una
disyuntiva entre padres y profesionales: comunmente los
primeros buscan solucidn a problemas practicos Y

cotidianos, en tanto que los segundos prefieren abordar
el tratamiento de los sentimientos yv emociones. Ambos
puntos son estrictamente necesarios de atender y resoclver
para que los nifdos limitados y sus padres se incorporen a
todos los grupos sociales qgque les es menestar para llevar
una wvida tan sana familiar vy socialmente como les sea

posible, la gue es finalmente, la meta a alcanzar.

Si la meta a alcanzar es una mejor salud fisica,
psicoldgica y social, es estrictamente indispensable
trabajar revisando las etapas y crisis que presentan los

padres para alcanzar la aceptacidn real de la limitacion

del nifo.

De aqui se deriva que se debe considerar el factor
educativo en los padres. Si bien es cierto gue la
informacidn gque tienen los padres de la lIimitacion de sus
hijos es adecuada, se debe hacer mayor énfasis en la
informacion de la salud fTisica ' psicoldgica de sus
hijos. Esto implicaria la presencia de personal
profesional en este grupo, mismos gque =i bien han estado
contribuyendo, regqueriria de una mayor constancia vy

programacidn para lograr frutos mas fehacientes. También
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se debe recordar que el surgimiento de este tipo de
grupos, la mayor parte de ellos asociaciones civiles
faormadas por los mismos padres, ha sido con escaso apoyo
por parte de instituciones gubernamentales por lo que las

carencias de recursos econdmicos y humanos es evidente.

Dentro del aspecto educativo, al tomar en cuenta la
independencia que es menester alcancen los nifdos
(obviamente sin olvidar sus limitaciones), debe incluirse
los cambios de actitud de los padres. Una de estos
cambios de actitud es el relacionado a 1la asignacidn de
tareas de acuerdo a-sus capacidades vy edad, de tal forma

que estas tareas constituyan un nuevo aprendizaje gue de

alguna forma les permita su autonomia. Tomar estas
actitudes en los padres siempre ha sido una labor
dificil, pero se debe tener siempre en mente para

alcanzar este objetivo que permitird a los hijos vy a los
padres alcanzar madure:z y responsabilidad, es decir,

independencia para ambas partes.

La educacidn sexual en estos nifdos es otro tépico que
amerita especial cuidado, va gus al parecer este punto ha
sido olvidado por gran parte de la sociedad. Ultimamente
se ha puesto de moda la difusion de la educacion sexual,
pera al parecer esta difusidn todavia no se ha extendido
lo sufieciente a las personas con limitacidn fisica vy

mental, necesidad gue se hizo muy evidente en este
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trabajo. Debe subrayarse la necesidad de implementar un
programa educativo sexual a personas limitadas y sus
padres. Al respecto se debe aclarar gque si bien en el
grupo Hakim se ha hecho una labor educativa en relacidn a
este tema, se debe insisitir en la ejecucidn de este

programa en forma mas sistematizada.

Las Teorias Cognoscitivas gue se abordaron en este
trabajo son las que permiten entender cabalmente cdmo los
padres estructuran a partir de la percepcidn, por un
lado, vy de la informacion y experiencia por otro, las

actitudes y conductas gque tienen como respuesta a su

situacion.

Otro recurso que explica una de las reacciones frecuentes
en los padres que es buscar un elemento posible que haya
poriginado la limitacidn del nifno es la teoria de La
Atribucidn. Esta explica camo los padres asignan
invariablemente a un elemento la causalidad de su
situacion. En este trabajo en algunas ocasiones la causa
se le asigng a elementos abstractos como Dios, el
destinoa, la suerte, etc. ¥ en otras a entes tangibles
como el médico. Esta teoria también resulta cierta si se
piensa que estas atribuciones las hacen como parte de una
basqueda de la congruencia a su situacidn, sin embargo en
esta biasqgueda muchas veces se puede distorcionar la

realidad, de tal forma, que se busgue irracionalmente un

ot . e, SR ——
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culpable, que suele ser, en muchos casos, el médico,
conviertiéndose asi en "chivo expiatorico” o por el
contrario hacer central la figura del paciente
adjudicéandole todo 1o bueno que pasa alrededor de la
familia. En ambos casos se debe trabajar con los padres

para lograr la wvisicon objetiva de 1la realidad.

Las reacciones que presentan los padres como consecuencia
de la limitacidn de su nifdo suele ser muy variada,
generalmente estas dependeran de mialtiples factores: de
personalidad, historia individual, experiencias e
idiosincracia de cadé familia. Es por ello gue quiz&a, la
forma maés adecuada de trabajar con los padres es en
Qrupoc, de aguti se deriva prcobablemente, el auge tan
importante aqgue han tenido Gltimamente las asociaciones
civiles que integran a personas ocon problematicas
similares. Son muchas las wventajas psicosociales vy
terapéuticas gque ofrece el trabajo grupal, una de ellas
es la mayor facilidad con que los padres superan las
etapas psicoldgicas llegando con mayor prontitud a la
aceptacidn, esto sin tomar en cuenta también, otras
ventajas importantes como la organizacidn social que les
permitirsa obtener un maximo de ventajas a recursos que
ereceﬁ algunas instituciones gubernamentales =1
gestiones de tipo administrativeo vy a la m&a&s probable
obtencion de recursos fisicos como terrenos,

instalaciones, etc., y de recursos humanos. Otra ventaja
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importante del trabajo grupal, es que permite que un
mayor namero de familias de cualquier condicidn econdmica

se integre al grupo beneficidndose con elloc de 1o ya

mencionado.

En relacidn al rechazo—-aceptacidn que los padres perciben
de sus familiares y sociedad en general, se concluye que
por parte de la familia extensa puede haber,
psicoldgicamente hablando, una situacidn parecida a la

que wviven los padres y hermanos, &s decir, descontrol al

no saber el comportamiento adecuada que deben tener en
relacidn a ese nifo diferente. Hay que tener en cuenta
gue el hombre s conduce vy se comporta basado

principalamente en experiencias previas, y si no se ha
tenido la experiencia de tener wun familiar diferente,

tienen que aprender con &1 chico limitado.

Lo mismo acontece con la sociedad en general, se podria
afirmar gue no es por maldad por lo que la gente ve con
insistencia y pregunta sino por curiosidad, por aprender,
despudgés de todo S50N pPEersonas ' situaciones nuevas y
diferentes para ellos, como una madre expresdo:s "es por
falta de informacidn por 1lo gque hieren", peroc no es que
quieran herir vy esto es lo gue también los padres deben

aprender. Es entonces gue el aprendizaje se da en ambas

direcciones.
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Y es precisamente en el aprendizaje en el que se debe
hacer hincapié. No sdlo el que deben obtener los padres,
sino del gue cada wuno de los familiares, amigos ¥y

personas que trabajan con ellos deben también alcanzar.

Un hallazgo fundamental y conmovedor encontrado al
trabajar con el grupo Hakim fue el que manifestd el
personal que trabaja directamente con los nifios y¥v sus
familias: el enriquecimiento moral y espiritual que

ofrece la experiencia de convivir con ellos.

Finalmente, no es -10 que este trabajo aportd a la
investigacidn psicosocial, lo mas importante, sino lo gque
este grupo aportd a la investigadora: la calidez y amor
que encierran estos nifos vy la conviccion de qgue la

sociedad puede ser mejor.
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A NEXDO No. 1

PQUIPO:  VERDE _ CONCENTRACION DE DATOS DE LOS EXPEDIENTES
Fo. DE EXPEDLENTES REVISADOS: 27 ; )
: . ANEXO " No. 1
- sex0 | EDAD [Mo. vz | ummaqr | recoraniban maxni OCUTRACION ASISTE A | wo. DE PERSONAS . ]
N O M B R E M F | AROS | HLYOS OCUPA PADRE MADRE | PADRE MADRE | ESCUELA DEPDNDEN INGRE~ DIAGROSTICO O B S ER VY A C1I O NTE S
: . SI 10 | SO FAMILIAR . -
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LAZAR SANCHEZ HECTOR x 21 7 5 Jmm mM - jomwo HoR X 3 e - SIN CARTA ERTILIAR
STIAGO SALAZAR JESUS X 21 1 1 - - DL -- INENENCIA X 3 ES, HIRKIA, MINE STA
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TIFO DIENE .
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ANEXO No. 1
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" ANEXO Mo, 1 _
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ANEXO No .

N

ENTREVISTA APLICADA A LOS PADRES DE LOS NIFfNOS CON LFM
DEL. GRUPO HAKIM.

1. LCdmo e dio cuenta de la enfermedad de su hijo?

2. LEug fus lo primero que pensd v como reacciond al saber que
su hijo tenia limitacidn?

Ha i8e ha transformado este sentimiento? 44A gué se debid el
camhia? J4JGQué piensa ahora?

4. (Pensd en algin momento en un castigo divino, castigo a un

pecado, mala suerte, una prueba que hay gue pasar w otro
pensamiento?

5. LOQue haria si uno de sus hijos sanos Tormara pargja o se
casara con alguien con algan tipo de limitacidon®

&a LZE1 tener wun hijo con estas caracteristicas provoco
problemas con su pareja?

7. LComo se imagina que hubiera sido su vida sino hubiera
tenido un hijo asi?

8. LA gué juega, como se relaciona el nifdo con juguetes u
obietos?

. LBue tan imaginativo es ! nifo?

10. &De ¢
a0 fTorma

J4e manera manifiesta su hijo sus necesidades, entiende
g expre=sidn?y

iy

Q.

11, Lle gustaria gue 21 niAc se pareciera a alguien o lograra
algo como slguna persona gue usted conozcar
12. LOree usted gue el nifAoc es capaz de resolver problemas en

lose gue necesita razonar, deducir, tomar iniciativas?
132, LCree gue sw hijo puede aprender un oficio v ganar dinero?

i4. Chomo ve a su hijo en sus actividedes diarias™

15. LFpdra llegar a ser autosuficiente economicamente?
14. LCree gue asimsile, capte, se dé cuenta de 1o gue le rodea™
17. LHa wvisto avances en su hijo, a que se deben?

18. Loome describiria el caracter de su hijo?
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19. iComo es la relacion de su hijo con sus hermanos, ustedes O
con las personas con quienes vive?

20. 4LImita a alguien?

21. iCon guiénes se enoja mas seguido, & quién obedece mas, a
guién busca cuando tiene problemas?

22. Lo ve dependiente?
L S

2Z. iComplace al nifdo en todo?

24. AQué creen gue el nifo piense de su familia®

25. <L8on carifosos?
26. i0omo  cree que reaccionaria el nifo si usted muriera?

LOBmo cree gue vava a ser su vida?

27. iComo cree que hubiera reaccionado usted si el nifdo hubiera
muarto?

28. iCree gue su hijo tenga inguietudes sexuales?

29. iCree gque su hijo pueda 1llegar a formar una relacion de
pareja? A
Z0. LRu@ seria lo ideal para usted para gue el nifo se

relacionara con una persona del sexo opuesto?

=l Ale dan informacidn sexual?

—

S2. iFreferiria gue su hijo se relacionara con oira persona
limitada o con una sana®?

zE. Loree gue su situacidn le impide formar una relacidn  de
parejat
4. LBue ha pensado sobre la vida sexual de su hijo y de la

formacion de un hogar?®

5. LCAmo s=e relaciocona su hijo com la genteT
&, iBe aleid en algan momento de su  familia, se sintio

recharzadse o "menos"?

"

de acuerdo con lag gxplicacicnes del médico en
salud de su hijo?

8. LOwal ha sido 21 comportamiento de usted ante la sociedad
al tener um hijo difsrente™
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9. <iCree que la situacidn de su hijo altera su vida familiar
y/0 social?

40, ilree que sus otros hijos o su Tfamilia (sus padres o0
hermanos) se averguenzan de su hijo?

41. iBiente que el nifo e aceptado o rechazado por la
spoiedad? LFPor que?

42. LComo se ve como padre o madre?
T LCambio su visidn de la vida después de haber nacido su
hijo?

44, JQué consejo le daria a unos padres gue recién se enteran
de una situacidn especial de su hijo?

45. Inguietudes de los padres expresados expontaneamente.
46. iBintid temor de embararzarse de nuevo?

47. <iFor gqué no va el papa de su hijo a HAKIM?




A N E X 0O N o. 3

OBJETIVO 1. ANALIZAR COMO PERCIBEN LOS PADRES EL HECHO
DE TENER UN HIJO CON LIMITACION FISICA Y/0 MENTAL.

7. LCBmo se imagina gue hubiera sido su vida si no hubiera
tenido un hijo asi?

- Mondtona

- (%) igual

~- menos tenso el ambiente familiar

- con problemas porque ella nos ha hecho comprender
- un poco mejor o peor si &l hubiera salido vicioso

 26. iCamo cree gque reaccionaria el nido si usted muriera?
LComo cree gue vaya a ser su vida?

- Negativa. Mi ilusidn es dejarla lo mejor posible
econtmicamente, sU situacidn mas importante para ella es 1o
econdmico.

- Muy *triste porgue no es del todo aceptada por mis hijos.
Aungue sllos me han dicho gue no los crea capaces de internarla.
Feroc me han dicho que les voy a dejar una carga por no saber
educarla. Nunca he pensado en cé&mo va & 2 reaccionar  cuando
muramos. pero i en lo gue va a ser de ella. Siento gue va a ser
trechazada.

- No creoc que gquede bien en parte porgue los hijos se casan y si
los esposos  la  rechazan 1os alejardan de la hna., pero los
comprendo  porgque e la vida de ellos vy no tienen porque cargar
con  uha peErsona mas. A veces me pongo a llorar porgue quién
sabe que serd de ella.

- {(Dulce) Yo creo gque va a sufrir en parite por la situacidn en
gue se encuentra, pero si llega a tener un trabajo estable, e
gcondmice no seria problema, porgue come le he dicho, no estas
manca, estids mas del 100% psicoldgicamente.

-~ Les he inculcado a mis hijos mayores. sobretodo a Isidro que
VEAN Dor SuE hermanos.

- He pensado en su hno. mayor porgue ssa su tutor,

- Sufro cuande pienso gue va & ser de mi hijo. Inculco mucho a
su hno gue lo guiera vy cuide, le digo gue &l debe ensedarlo, como
£1 Tuera su maestro.

4. LAué  ha pensado socbre la vida sexual de su hijo y la
formacidn de un hoger?

- Mi przocupacion no es lo serual. mi problema no estriba ahi
s£ino =2n suU canacidad pasra procorear.

- Hasta ahorita no me hecho a la idea, tendriamos que ver con
otros mecicos v si no hay otro remsdio la esterilizamos... Dorgue
traer hijos asi, £l problema seria para los abuelios, gue seriamos

o
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nosotros...ademas i se Jjuntara con otra persona  en peores
condiciocnes se estancaria y sus hijos serian iguales.

- Mi esposa se ha opuesto & gue la operen porque decia qus
cuando ella llegara a casarse nos echaria en cara esa operacion,
pero eso es tanto como no aceptar la situacidn. Un doctor nos lo
sugirid, no me sent! agredida porque es una forma de evitarle
muchos sufrimientos a ella v a nosotros. Mis otros hijos estan
de acuerdo.

- (Martha Y Nicolas) Yo no les ven capacidad de
responsabilizarse para hacerse cargo de un hijo...Nicolds es mas
alvorotado v el peligro més grande seria su propia hermana, por
eso  hemos pensado &0 incapacitarlo...la idea fue mia, para no
tener mias responsabilidades.

2. iCélmo =e ve como padre o madre?

- Con Blanca he sido muy estricto porgue es como zi yo guisiera
que la tasa me comteste, yo gqueria que mi hija fuera normal y al
no wverlia normal, me sentia mal ¥y le exigla, perc me tuve que
calmar. La hemos scbreprotegido.

- Buena onda porgue hecho relajo, me llevo bien con ellos, les
tengo mucha paciencia.

- Mi error mas grande fue que a ella le deje por atender a los
demés, ahotra gue vya salieron todos adelante, es justo gque me
dedigue a ella. No la llevé a la escuela porgue habia muchos
nifos y me cdaba temor.

- La mas exigente, posesiva. Era muy agresiva, de todo les
pegaba, ahora soy diferente. Soy neurdtica. Marina va a estar
conmigo siempre, que nadie me la togue, ella es mia v =dlo mia...
ma falta mucho por aprender guisiera ser mas culta, guisiers
aprender muchas cosas para podérselas platicar y ensenar.

- A veces me desesperc v les grito. Su mama es muy enérgica,
autritaria.

- A veces bien vy & veces mal, porgue no  tengo suficiente

ctapacidad o inteligencia para poder educatrlos. s d VECes
reviento por sobreoroteccion, falta de inteligencia o
comunicacian. Soy impaciente. Con Nicoléas ful apatica, estaria

meijor si yo me hubiera dedicadeo mas a €1, me preocupg& mas por
Martha porgue en ellse estaba mas declarado el problema.

- Me veo diferernte con mis dos hijos, rno sé por gueé. A  Adrian
le consientn cosas gue a Carlos nd. Guiero mas & Adrian. No =s
el mismoc amor gue siento por los dos. Mo creoc gque sea por la
situacidn de Adrian. No estoy bien porgue se debe ser pareja.
Con carlos me siento realizada oporgue con Adrian me sentia
frustads como gue mi amor o tuviera respuesta. Can Carlitos
tengo todas las Cosas gue gueria con Adrian. Zon Adridn me  veo
bien, ahi no he fallado nunca, & Carlitos =i. A Carlos no le
tengo paciencia. Yo misma me pregunto poroue soy asi. Carlitos
sz da cuenta de la diferencia v me pregunta.

44, LBue consejo le daria a unos padres gue recién se entaran
ge la situacidn especial de su hijo?
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- FQue tomen las cosas con calma, gue hagan 1o gque se pueda por
s hijo porgue s supere Yy £i no se puede gue lo acepten.

Apovarlos, no aislarlos, los nifdos gue  tienen limitaciones son

como cualguieta.

- Yo les diria como tratarlo, cdmo atenderlo, cdmo hechar
relajo, no impedirle hacer ciertas actividades, tratarlos pareio,
zin distinciones entre sanos y enfermos, sin cuidados ni  comidas

sspeciales. El hecho de que no camine no guiere decir gue sea
menos que otra persona.

- Aceptarlo...aungue otras petrsonas le digan gue ese hijo no va
a adelantar, == mentira, uno si los hace avanzar, que no digan
"no puedo" siempre hay gue intentar hasta lo dltimo.

- . e s UE se acerquen mas al nifo, gue aprendieran de 1, que le
hagarn casto a las personas gque estan en este problema, estar

mucho con Dios, no decirle estdn enfermo o malo, que los traten
igual que a los demés, gque vean a través de los ojos de ellos,
e 81 toda la gents gue estan en altos puestos convivieran ocon
estos nifos no habria guesrras.
- fue no losz rechsce, que no se autocompadezcan, que se sienta
orgulloss, vo me siento orgullosa porgue antre tanta gente Dios
dige "ella", vy si m2 escogid por algo serd, me siento como
elegida. Que rno 1o sobhreproteja porque al hacerlo uno le esta
diciendo "no 1o puedss hacer'. Hay qgue qguererlos, darles
confianza vy seguridad, pero primero hay gue tenerlo uno mismo
para poder transmitirlo a2 su hijo, ¥y eso es dificil, v si no 1o
pueden hacer gue rscurran a alguien gue les  ayude. flue se
signtan tranquilas de temner un nifdo especial v  par eso hay gque
aprender & sar mamé especial vy para aprenderlo, necesitamos el
carifo de la gente,
- Los alentaria, gue tomen las cosas tal y como son, gue no los
escondan  poroue =21llos no tienen la culpa, presentarlos a la
socizdad, =i los aceptan Dien, €ino  también, ng echarse para
atras, gQueE apoyen A SUS ESpOsas.
- GQue no se sientan Trustados, hay muchas personas  con
i ones  gue hal == adelante, hay gue echarle ganas vy
o adelante vy no deiarse llesvar por laz cosas del destino vy
ooun matrimonio o cualguier ocosa (madrel. Debernn  unirse
adelante, llevarlos a escuslas
rous diario, diario, cargatr  mi
n progresado v Dor 2sc hiay  gue
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=z aceptan, y amor ¥ mas amcr, ya noe 2stamos solos, hay
tamos igual y nes tenemos gue ayvudar vy tener

- fue no ranieguen, gue no culpen & nadisg, ni a uno mismo, gue
mten la enfermedad v &l nifoc vy guersrio v ayudarlo a salir
e no sz avercouesncen de su hijo gue no renisguen  de

o, aue no lo escondan.
el apovo de mi esposc., inclusc se negd & gue
se aperara para ogue 21lla no pudisrsa tener famili
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OBJETIVO 2. ANALIZAR COMO PERCIBEN LOS PADRES LAS
CAFPACIDADES FISICAS, MENTALES Y AFECTIVAS DE SU HI!JO.




1. LCAmo se dio cuenta de la enfermedad de su hijo?

- -+« HBlanca ha tenido retrasc en todos los aspectos, aungue a
medida gque va creciendo veo gue va mejorando.

- 5¢&¢ que genéticamente esta enfermedad es transmitida por la
mujier, aungue no conozco a nadie de mi familia con esta
enfermedad. No me conformé con la opinidn de un sdlo médico.
Desde un principio sé& en qgqueg consiste la enfermedad, s¢é¢ gue es
progresiva vy que hay etapas en que avanza extremadamente rapido y
otras en que se estanca. Su enfermedad ha evolucionado bastantes
antes corria, Jjugaba vy comia sdlo, ahora ya no lo hace. Los
meédicos nos dijeron que Arturo nos  iba a durar hasta los 12 afdos.
Ahi est& la prueba de que Dics es muy grande porgue Arturo ya va
a cumplir 146 afios. Cuando me dijeron los afos gue iba a vivir,
yo no queria gque pasaran los afos, pensaba "Dios, déjamelo aungue
sea asi, vyo asi lo guiero, ahora mi hijo tiene 16 afios v yo soy

feliz, mi hijo es feliz. Arturo no reniega, nunca le oira un
reproche, ni tampoco pregunta porgue yo estoy asi v mi  hermana
no. iArturo me dé unas lecciones: 5Si mi hijo con su enfermedad

me esti demostrando ser fuerte, yo debo de ser méas. El sabe en
que consiste su enfermedad, nos lo explicd el doctor delante de
el, para Arturg no hay secretos. Ya no guiere ir a los médicos,

me dice: “ay mami, mstéan locos los doctores, déjame asi  como
estoy, stlamente Dios sabe cuando rnos vamos a morir", y yo Ile
digo: "tienes razdn hijo. Luego me dicen de otro doctor y lo

gueria llevar y me dice que guiere estar asi y yo le pregunto
"ino guieres llegar a caminar? y me contesta, ya déjame tu crees

que €i yo pudiera no me levantsra y caminara, ya asi déjame. <No
quieres gue te lleve a los doctores? No, va no, £Y si te llevo a
la Tuerza? iFugs no voyi ¥ Nnos convence. Tampoco quiere ir a

otras escuelas, porgue dice que no esta igual cque los otros
nisos.

=~  .».10 sobreprotegi muchisimo.

- A ella le hace falta fusrza en sus misculos vy por lo de  su
cuello, yo la llevé para ver 21 podia ternar mas movimientos vy
adelantar mas de lo gue esta.

S LQué haria si uno de sus hijos formara pareja con alguien con
alguna limitacidn™

El que tiene cue aceptar ez mi hijo. FPero si le haria ver los
inconvenisntes.

- Me opondria a gue mi hija enfterma s una a otro igual porgue
dos personas asi, se haria una cadena méas.

- 8i lo aceptaria.

- (X} el gus tiene gue acsptar es &l.

8. LA gue juegs y oSmo se relaciona con jugletes v animales?

- No le gusta jugar, le gusta bailar, armdar con algo de un lado
a otra, 2= muy ordenada, le gusta hacer guehacar.

- El zompra juguetes para los demds. (Arturo)

- Es muy cuidadosa alza las cosas y nbs recusrda donde dejamos

r

los obietos. e gusta dibujar.
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- Es muy cuidadosa alza las cosas y nos recuerda donde dejamos
lom objetos. Le gusta dibujar.

- Dibujar, correr, cantar, bailar.

-  Ez muy descuidada no guarda los juguetes, no le gusta hacer la
tarea, Creo que porgque no pusde.

-~  No juegan, Julio es el gue mé&s razona, le gusta el radio.

- No jusga.

-~  Le gusta dibujar.

2. LGué tan imaginativo 28 el nifo®

- No es imaginativo

- (Z) si es imaginativo

- Ahora empieza, antes no razonaba nada, todo era mecanico, es
mecanicao todavia.

— Nicolas es mé&s creativo gue Martha, ella es floja.

10. iDe que manera manifiesta sus necesidades, entiende su
lenguaje?

- Con mimica. Si capto sus mensajes porque estoy con &1 todo el
di
- De comer ella va y pide, de todo 1lo dem&s 1o demuestra
I1lorando.

- Verbalmente, aungue su lenguaje no es muy aceptable le
entiendo, porgue estoy con ella todo =1 dia.

— Le entiendo con s6lo su mirada, s& cuando esté triste.

- Verbalmente

- Micolas cuando algo no le gusta se enoja y grita; cuando esta
triste, llora.

9

~  Quando se siente bien come y duerme bien y abraza a la gente
i1. ile gustaria que 1 nifo se pareciera a alguien o lograra
algo como alguna persona gue usted conozca?

- (&) nio

- GBuiero gue aprenda a imitar £0lo para gue fije su atencidn.

12, Llres que 2] nifo es capaz de resclver problemas en los gue

necesite razonar o tomar iniciativas?

e

P )

e no rotundos

- Mo porgue se lo he prohibido porgue no mide el peligro, la
hemos sobreprotegido.  No se puede dessnvolver por si scla aungue
tiene un retraso de 1 1/2 afo.

- Mo, porgue s lg he prohibido, peroc luego responde que si.

(2D =1

-

1=, LOrese oue zu hijo pueda anrender un oficio ¥ ganar dinero?

- {23 Si

- El padre piensa gue el retraso de la& nida es de 1 1/2 afo vy
gus desazparscera en 2o T afos, =25 inteligente, tieme mucha




memoria...nos extrafia bastante gue la letra de una cancidn se la
aprenda completa.

- No porgue no le gusta.

- No porgue no fija la atencion, aungue si creo que pueda
aprender a comer sdlo.

- 8i, estos nifos tienen mucha inteligencia, son lentos, pero
aprenden, tienen buena memoria.

- 8i, tiene una memoria superincreible. La actividad gue le
gustaria que desarrocllara es correr porgue oxigena las neuronas.

- Veo a mi hija normal, con un 304 de retraso, no rinde en la
escuela, su mentalidad es de una niAa de 4 afos mayor gue ella
pero sus movimientos son de 3 afros menor a ella. No he pensado
que tenga retrasc. Lo que me preocupa es el defecto del cuello
porqgue en la escuela le ponen apodos vy a ella le molesta vy eso la
detiene en su rendimiento escolar. El padre manifiesta gue tiene
retraso porgue le explica varias veces las cosas y no entiende.
Se le dificulta aprender.

- l.es cuesta trabajo aprender, hay que insistir porque sino se
les olvida.

14. LCmo ve a su hijo en las actividades diarias?

- 8i es capaz en sus relaciones diarias.
— En las labores de la casa coopera, mal, pero lo hace
- No realiza actividad alguna

15. <‘Podra llegar a ser autosuficiente econdmicamente?

- 5i creo gue pueda ser autosuficiente. La madre guiere
aprender guitarra para ensedarle al hijo, ya gue le2 gusta la
misica pero no cree gue esa fuera una forma de vivir para ée1, (a
la pregunta de Zipor gué? responde que no sabe).

- No  saben, pueds ser gque si1, si  tienen g1 apoyo de ellos,
maestros vy medio social, pudiera ser gue si  porgue han visto
avances.

~ {Arturo} no han pensado 2n 21 futuro, ahorita va a la
escuela.

- ({2) si.

- Hesponde que =i, pero duda.

- Lo ve capaz de todo.

- Lo wen dificil. Ne les han dado facilidades para gue
desarrollen algo.

14. iClree qgue asimile, capte, se dé cuenta de lo que le rodea?
- (3 =i
- i con reserva

- Nlcmlés capt: mas gue Martha

- No =sabe, pero si cregc gue entiende cuando lo regadoc  fuerite
porgue  llaora, a veces me hace dudar v haste le llego a decir:
g

"ah Adirién, £= me hace gue te haces el tonto" Hay coses gue no
hace vy so faciles vy cosas dificile: que puede hacer, me

desconcierta Adridan, rno siempre actia igual.




- Fienso que no entiende 1o que yo le pregunto porgue contesta
otra cosa diferente.

18. Como describiria el caracter de su hijo.

- Tranquilo, introvertido, i no fuera tan introvertido podria
hacer mucho.

- Fuerte y autoritaria, nos hemos dejado manejar por ella, pero
la culpa ha sido de nosotros porgque la hemos scbreprotegido.

- Tiene cardécter recio pero noble,... algunas veces me ha dicho
gue si estuviera bien se pelearia con alguno gue atro.
Totalmente sano, nunca est& triste, sdloc cuando lo regafo. El1 es
urna persona normal.

- E& noble cuando uno la sabe tratar, pero también s rebelde.

~  Noble, sencilla, facil de entrar en ella, muy linda.

- Rebelde, es muy fuerte porgque cuando qguiere obedece, pero
cuando no, @S No.... 85 muy carifoso y tosco pero no lo hace por
lastimar, sineo por llamar la atencion.

- Recio, contesta agresivamente, agresiva, carifosa, dadivosa,
guiere a su hno.

- Julio es alegre, Liliana es ma&s tranquila, introvertida, los=
dos son obediente, les gusta pelearse a los dos.

- Nicol&s siempre ha sido demasiado agresivo, ahora comprendo
que 25 porgue no se da a entender y porque es una forma de darnos

una respuesta. Martha de nifa era mucho muy berrinchuda vy
chillona. Nicolés 25 brusco, menos moldeable o no hemos sabido
moldearlo.

- A veces s muy esufdrico, contento o a veces de mal humor. hay
vecss que se pasa 1 tiempo pensando. No juega. Ingquieto, le
gusta mucho caminar. LPor qud  cree gue =28 alegre? porque es

risueno, le gustan las bromas, se rie, ie gusta que le hagan
cosquillas, es tosco.

20, LImita a alguien?

- 8i v me costd mucho trabajoc. fueria gue imitara los
gjercicios y apenas smpigza a imitarme a mi y eso en cierta forma
me gusta porgue  gulere decir gue estd poniendo atencion.
(Carlos)

- Mo, aungue tuvo un detalle, pero no lo coreo capaz de imitar
otras conductas. {Adrian:

22. ilo ve dependiente?

- Bi, s2 ha suoerado un pocc, pero no todo 1o gue yo guisiera.

- i

- Bi de la familia, pero independiente en sus cosas personales.

- §i =& podra independizar, valerse poar i mismo, aungue no
igual cue los oirocs.

- A veces es dependients v a veces independiznte es gue a vecoss
no puede porous se le tificulta poroue no  tiene fuerzas en  sus

21 defimitivaments




- Nicolds es mas independiente vy Martha més dependiente. Si
logramos hacerlos independientes puede gque la hagan aunque no
podran ser totalmente independientes.

28. ilree gue &l nifo tenga inguietudes sexuales™

- 8i tendra necesidades sexuales, como cualquier persona normal,
pero no las manifiesta abiertamente, es supertranquilo.

- Mo he visto gue tenga ingquietudes sexuales.

- Normales, peroc se va a tener que detener porgue la van a
rechazar por su defecto.

- 851 tendran manifestaciones sexuales. Su deficiencia es aparte
de su sexualidad. 8 Julio le gusta besar a todo mundo, pero sin
malicia.

- 8i Nicolas manifiesta inguietudes sexuales.

- 5i manifiesta inquietudes sexuales, se masturba. Siento que
es un problema para mi, o no problema porgue lo veo desesperado y
yo piensoc gque estd muy chiquito para esto, siento que no deberia
hacer eso, pero como me dicen, es un ser humano.

29. iCree gque su hijo pueda llegar a formar una relacidn de
parejat

- Fues quiza si, si ‘quisiera porgue hay nifas que se le acercan,
hecha relajo con ellas, no se espanda al oir hablar de
sexualidad. A mi no me gusta andar platicando de las inguietudes
de Arturo. Yo no tenas problemas con Arturo respecto a su
sexualidad. Oigo esas platicas para poder orientar a mi hijo,
pero nosotros platicamos, hechamos relajo de estas cosas. le
dijo: "Mijo tu  tienes tu  corazoncito, te vas a enamorar  como
cualguier ctra persona, cuadntas personas tienen su novia y estan
asi".

-  No, no aguantaria la relacidn ssxual.

- 8i, si la lleva uno por ese ferrernc ¥y la prepara bien, bien,
yvo digo gue =i.

- 8i con una persona con limitscidn parecida & la de él.

- Creo que se le va a dificultar formar pareja, va a sufrir un
pouito, espero gue no le2 vaya tan mal.

- o veo dificil porgue no van a ser autosuficientes. vOo
pararia una relacidn progus cdmo van a subsistir.

- Martha no podrda porgue o sg vale por ella sols, no se

responsabiliza. Nicolas si, aungus 2so de formar una familia,
hay muchias cosas atras, tendria gue ser independiente,
responsable v valerse por si solo. Lo veo con capacidad para eso

a futuro, perc en ese sentido, ectamos de acuerdo mi familia ¥y
yo. ¥ los vamps a incapacitar a ios dos.
- No.

2d para que el nifc se

0. ZEus seria ic ideal nar t
seuo opuesto?

relacionara con una perseona del

-  Tengo mucha ssperanza que la nida cambie.

- Tenge misde de gque guieran jugar con ella, de gue se llegue a
cdecepcionar. Lo ideal seria gue encuenire a una persona  con una
limitacidn m&s o mencs como elle para gue no se sienta mal.




Ahora si encuentra a una persona normal, vyo me sentiria alagado
de que aceptaran a mi hija tal como ella es.

- Yo permitiria gque tuvieran un desahogo fisico, SON Seres
humanos.

Z1. Le dan informacidn sexual?

- No porgque piensc que no me va a entender, aungue si le digo
que no se deje hacer nada de los nifos.
- Si, pero asi tal y como son las cosas; no tiene malicia, en
el pargue a las seAoras les preccups mucho la sexualidad, a mi
no.
-~ Npo de ninguan tipo.
- 8i.
- Con Marina, no platico de esto, no s4 por gue, no s& hasta
que grado pueda captar, pero viéndolo bien, me voy a poner a
observarla. Nunca lo habia pensado, quiza pordque la veo asi, no
me he puesto a pensar.
- Ahorita no porgue no ha manifestado nada. Pienso gue por el
retraso es dificil hablarles de esa situacidn. No creo gue
capten. Cuandp Julio tenga 18 afps ya voy a saber su forma de
vida y como va a guedar. El1 que esté asi no repercute en sus
necesidades sexuales, pero no creo gque lo entienda, van a tener
necesidad pero no la van a comprender.
- Con Nicolas ful el muro con el gue se topd para tener sus
ondas, Yy por eso me converti en su snemiga. Satisface su
necesidad, pero no controla.

2. dFreferiria gque su hijo se relacionara con otra persona limitada

O con una sana’t

-~ si me gustaria con alguien sin limitaciodn, pero lo veo dificil

~ Me daria igual, siemprs y cuando nacieran sus nifos normales
- Me gustaria con una persona similar a @1 porgue esto ayudaria
a Carlos, pero también aceptaria gue fuesra con alguien normal.
R LCree que su situacidn le impide formar una relacidn de
Farejat

- Yo Ccrec que no.

- Yo crec que no pero depende de como vieramos su situacion.

- Yo creoc gque no, pero cred gue se le va a dificultar dade su
capacidad, pero esstando en eso vo creo que si se adapta.

- Es dificil gue pusda llegar & formar una relacidn, pero si
pudiera entablarla porgue @ muy tierna y carifosa. Aunaue no
cres que s llegus =& realizar porgue la pareja busca la
realizacion propia y del convuje en sus hijos.

4. LLueg ha penssdo sobere la wvida sexual de su hijo vy la
formacidn de un hogar?

- Mi preocupacidn no es 1o sexual, siNno sW capacidad de
aprander,porgue yvo s gue puede enamorarse Yy que 1o van a amar.
Mi problema no estriba ahi sino en su capacidad para procraar.
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-~ ...581 se juntara con otra persona en  peores condiciones se
estancaria y sus hijos serian iguales.

- Ellos no alcanzan a comprender las consecuencias de  la
relacidn sexual, y no le hemos dado una explicacicon a fondo de lo

que es. Si llega a haber un contacto gue no vaya a haber
consecuencias porgque yo no les veo capacidad de responsabilizarse
para hacerse cargo de un hijo. Marthita no ha demostrado

inguietudes, tiene enamoramientos pasajeros, pero Nicolas es mas
alvorotado... el peligro méas grande seria su hermana por eso
hemos pensado en incapacitarlo. iDe quién fue la idea? mia,
para no tener mas responsabilidades... iCreen que capten esto que
estamos platicando™ Si. captan cuando una mujer estd embarazada
pero no saben porgue, su curiosidad no los ha llevado a eso,
otros nifos preguntan, ellos no, porgue no captan. Siendo la
madre vy por guitarnos responsabilidades y compromisos he pensado
por ellos, pero ellos en determinadoc memento también tendrian gue
ppinar...Martha en realidad no sabe lo que es 21 matrimonio, V¥

por tabués no le di una explicacion amplia. Nicplas es méas
coqueto y tiene mé&s inquietudes sexuales. En el taller donde
estad lo vigilo, pero ahi ya sabe con guien se mete, ahora a las

personas que estéan conmigo, les digo, no es verguenza, pero mas
vale que sepan, para gue me ayuden & vigilarlo.

0. LComo se relaciona su hijo con la gente®

- Si se adapta a la gente, pero a la vez como gue esta aislado
por 21 lenguaje. Todos sus problemas son debidos a la falta de
lenguaje. Su capacidad de conocimiento yo lo catalogo en un 89%.
- No le cumsta trabajo quiere mucho a Arturo y también se pelea
porgque no crea que porgue es=ti enfermo, esta en un rincon.

- No le da trabajo, &l principio se c¢ohibia pero ahora me
pregunta por  la escuela (HAKIM), a veces ze le va el sentido del
tiempo. Ellas sdla ha aprendido &1 reloj .

- Ahorita va s adapta pero era muy retraido, Jjugaba solo, e
aislaba, porgue vo io asizlé cuando estaba enferma. Acepto gue
s=ny responsable de esto, no culpeble.

- Se adapta & la gente conforme la iratan, no es cohibida donde
guiera gue va es bisn recibida, a la gente le cas bien 25 de
sangre liviarma.

- A Liliana si lg cuesta trabajo a Julioc no.

~ Son muy sociables.

- Se comport igual en todas partes. Cambia un poguito en el
pargus, le gusta ir (Adrian).

8. fCual ha sido el comportamiento de usted ante la sociedad &l
tener un hijo diferente?

- « v uNo o senti oni temor, ni rechazoc a la sociedad, no los escondil
s siempre he dicho gue tengo mis hijos snfermoe, y ni enfermos,
tienen una deficiencia no son tan normales. ..

44, Lue consesjo le daria a uncos padres que recién s2 enteran de
la situacion =epecial de su hijo?
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- ...Ver 21 problema de estos nifios como una persona normal, no
decirle estds enfermo o malo.....
45, Inquietudes de los padres expresados espontaneamente.

Mi hija va a una escuela donde van nifos con deformidades y me
han dicho gque mi hijo va a imitar a los mas malos.

- Hay sedoras que no entienden al nido enfermo y tampoco a su
propiao hijo, ahi est4& el problema no los comprenden. Les molesta
que otro nifo enfermo se les acerque, a mi me molesta mucho esta
situacion.

- No hay que protegerlos tanto hay gue verlos como normales,
aungue =sztén enfermos. Lo gque estamos tratando es medir su
capacidad para ver hasta ddénde les podemos exigir.

OBJETIVO 3. CONOCER A QUE ATRIBUYEN LOS PADRES LA LFM
DE SUS H!1JOS.

2. ZEue fue lo primero gue pensd y como reacciond al saber que
su hijo tenia limitacion®

- Algo que Dios manda para fortalecer

- Flaticar para ver gué se puede hacer

- Le heché la culpa a Dios

~- Fansé que la tenia gue aceptar

- Un golpe muy duro, hasta me estaba separando porgue nos
descontrolamos, mi marido se dico a la borrachera, culpamos al
destino.

- Lo guice acercar MmMas a mi, quererlo muchisimo,
sobreprotegerlo, Dics me escogid a mi por algo para tener un hijo
enfermo, io anico gue pedia era qgue tuviera posibilidades para
que se le ayudara.

- Al principioc no lo aceptaba, ahora lo veo como una bendicidn
porgue no todos tenemos wun chico como Bs5ios.

- Me sentia amargada, frustada, decepcionada, coraje con todos,
odic hacia la gente.

He LS ha ftTransformade este sentimiento? LA gueé se debid el
camio? LQue piensa ahora?

"—  8i zme ha trannsformado debido al pargue v &8 una monjita.

- Yo pensaba que va no sentia corale, perc todavia siento,
aungue no s el mismo; ahora comprendo la curiosidad de la gente.
- 81 se ha transformado porcue hablamos con un sacerdote.

- 5i @& ha tramsformado porgue he ido aprendiendo nuevas
situacionss, he leido.

- 8i ze transtormd porrgue una doctora me ayudd mucho

- Ya no me sientoc culpable porgus ya acepto.

a4, LPerned en algian momento en un castigo divino, castigo & un
pecadoc, mala susrte, unea prusba gue hay gue pasar w  atro
pensamienta™




- {(3) culpé al destino

~ (3Z) castigo de Dios

- Mala suerte

- Fienso en muchas cosas, pero lo que méas creo posible es gue
tuve relaciones a la fuerza estando &1 borracho vy guede
embarazada de ella.

- Culpé a la doctora porgque le mandd medicamentos estando
embarazada.

- 2) niegan haber culpado a Dios.

- (2)Y castigo a algo hecho anteriormente

17. iHa visto avances en su hijo, a gué se deben?

- {2) i, al pargque y a la escuela
- 8i al esposo.
— 8i por el carifio de la gente del parque. -

19, LComo es la relacidn de su hijo con sus hermanos, ustedes o
las personas con guienes vive?

- Al principio sus hermanos no la aceptaban, su hna. la
escondia, yo le decia: "date cuenta que ella nacid normal, se
enfermdé y ni modo, es cosa de Dios, del destino, de mi si
guieres, pero no me relegues a la nifa’.

35. LCoOmo se relaciona su hijo con la gente?

- Ahorita va se adapta pero esra muy tretdtraido, jugaba solo, se
aislaba, porgque vo lo aislé cuando estaba enferma. Acepto que
soy responsable de esto, no culpable.

7. LEst& de acusrdo con las explicaciones del médico en
relacidn & la salud de su hijo?

- El genetista me dijo gue iba a ser como una planta... el
pediatra fue el gque me orientd me dijo gue mi hijo iba a ser lo
gue yo guisiera gue fuera, =i tu le hechas ganas, tu hijo sale

adelante, todo depende de ti. Buscamos libros v lo poco que
supimos @s gue tenian un periodo corto de vida, le pregunte al
pediatra, v como €1 es de los gue no etiquetan, me contesto "yo

no soy Dios para decirte, pero de gue va a llegar a ser adulto,
liega & adulto, con eso me conform& y el pediatra tienme razon, =21
no es Dios. £l pediatra a mi me alentd muchisimo v se lo
agtradezco.

- La doctora me dijo que rmo iba a ser- normal, v gue no podria
tener hijos. Yo creo que va & mejorar con el paso del ti=smpo.
En el seguro le daban medicamentos para los gue convuleionan, y a
mi hija nunca le han dando. Alvaro me aconsejd gue va& no  le
diera esas medicinas vy desde entonces no toma ningan medicamento
y vemss & la nifa muy bien. Yo confio en los médicos dependiendo
porgue todos dan wvarias versiones, hay que conjuntar las
apiniones.

- En el seguro yo no  veo humanidad, sobre todo en los doctoree
aungue no  todos son maloz, wun médico se encid porgue le dije gque




habia avanzado mi hija, me dijo que con ella ya no se podia hacer
nada, yo me pregunto porgue ellos no tratan de sacarlos adelante,
gsa es su profesidn.

- Cuadno iba & salir del hospital donde nacid, el doctor nos
dijo cosas gque no debe decir wun profesionista, cosas duras, gue
iba a ser un ser inservible, que era preferible que se muriera.
Senti mucho enojo por la forma en gque me lo dijo.

- No me satisface lo gue me dicen del autismo. Fero una doctora
me ayudd mucho a aceptar la situacidn de Adrian.

ZB. LCuAdl ha sido el comportamiento de usted ante la sociedad al
tener un hijo diferente?

- cvxArturo es el pilar del hogar, porgue vino a fortalecerlo,
yo todo se lo atribuyo a &l....
- Creo que de todo lo gue me pasa yo soy la nica culpable, por
ser una sufrida. He aprendido muchas cosas de Alvaro.
- . ..8enti mucho rencor, odio vy repugnancia hacia mis
seme jantes, me aislé muchisimao. A mi familia v a la de mi esposo
les sentia rencor y odio, hasta ahorita, no sé& por qué, a lo
mejor porgue soy muy cerrada  de mente. Esto ha cambiado por
Marina vy por las platicas del IMAN, porgue yo trataba mal a
Marina, era déspota, agresiva, le llegué a pegar, al principio si
nos culpabamos y también a Dios, después de las platicas vimos de
otra manera las cosas, pensabamos que la gente nos rechazaba vy
agredia, yo me pelec mucho con la gente y en las escuelas porque
no me gusta =1 trato gue le daban.

3. LCambid suw visidn de la vida después de haber nacido su
hijo?

- 8i cambid, porgue vyvo no me daba cuenta de muchas cosas vy
también mis hijos, veo gue toman Ia vida de otra forma. Con todo
y como ellos se portam con  Aurcra, han aprendideo mucho de ella.
No siempre la rechazan.

- Si cambid, antes todo me valia, era posesiva, ahora, amo mas
al mundo, me he acercado a Dios.

- 5i cambid porgues ahora siento gue guiero més a la gente, pero
al mismo tiempo me siento rechazada porgue yo doy mucho vy espeero
gque la gente dé lo mismo gue yo y me topo con la pared.

- Yo piensc que no ha cambiado, s igual, sdlo nos ha hecho mas
unidos y mas conscientes de ser responsables.

45. Inquietudes de los padres expresados espontaneamente.
- Nuestro grado escolar nos ha permitodo darnos cuenta vy educar

en forma distinta a nusstros hijos y nos ha permitido entender la
zituacidn por la gue pasamos.

OBJETIVO 4. CONOCER LAS REACCIONES EMOCIONALES QUE
PROVOCO LA LFM DEL NI&O EN SUS PADRES.
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2. Que fue lo primerc gue pensd y como reacciont al saber gue su
hijo tenia limitacion?

- Un golpe muy duro, hasta me estaba seprando porgue nos
descontrolamos, mi marido se dio a la borrachera....

- Lo guise acercar Mmas a mi, gquererlo muchisimo,
sobreprotegerlo, Dios me escogicd a mi por algo para tener un hijo
enfermo, lo Unico que pedia era qgque tuviera posibilidades para
que le ayudara.

- Al principio no lo aceptaba, ahora lo veo como una bendicidn
porgue no todos tenemos wun chico como estos.

- Me sentia amargada, frustada, decepcionada, coraje con todos,
odio hacia la gente.

3. i8e ha transformado este sentimiento? $A qué se debid el
cambio? iQueé piensa ahora?

- 8i se ha transformado debido al pargue v a una monjita.

- Yo pensaba que ya no sentia coraje, pero todavia siento,
aunque no es el mismosy ahora comprendo la curiosidad de la gente.
- 8i se ha transformado porque hablamos con un sacerdote.

- Si se ha transformado porgue he ido aprendiendo nuevas
situaciones, he leido. :

~ 8i se transformd porrgque una doctora me ayudd mucho

- ¥Ya no me siento culpable porgue ya acepto.

23. iComplace al niAo =n todo?

- 5i es para mal, no.

-  No, somos parejos, a&ungue lo he sobreprotegido. Respeto mucho
las decisiones de Arturo.

- (3 si en lo gque se pueda

- Si en lo que se pueda. Nicolas ez mé&s terco y no alcanza a
comprendsar. De un tiempo a esta parte como gue va entendid, ya
registrd su cerebro gue si no trabajo no hay nada.

¥

24, LEue creen gue el nifo piensa de su familia®

- No me habda puesto a pencsar. A el le gusta estar en su casa vy
s ddénde &1 vayva es bien recibio. 1es padrisima la vida gue lleva
Arturol Yo creo gue se siente bien en su familia.

- Hay un reproche hacia todos.

- No sé&, gue ese su familia y punto.

- No me habia puesto a pensar en eso.

- Nos ve con un  poco de carifo. No nos se unida, Con un poco de
temor, creo que nos rechaza tanto & su mamé& como a mi.

- Gue soy enojona imadire)

- LCuando hay alegria todos contentos. cuando hay encjo, rechazo.

27. Llomo cree gue hubisra reaccionado usted si el nifo hubiera

muerto?

- serfa un goipe muy Tuerite, porgue vyo como liberacion no 1o
veria.




- "ay Dios mio, 21 dia que mi hijo me falte, no, no, mejor me
muero yo primero, le pido a Dios gque me de fuerzas para ver a mi
hijo. - <Ldverlo morir o gué?—- para atenderlo, porgue no hay como
la madre, mi familia lo quiere aucho a €1 no hay persona que lo,
rechacea.

- con mucho dolor, Dios =5 grands y nos da valor, pero me da
miedo. Le he pedido a Dios que el dia que mi hija hasta aqui,
también. vo detras de ella, soy muy egoista, petro si he pensado
gue el dia que esto pasara, vya no me va & importar el marido ni
el mundo.

D1 hubiera sido en aguella ocasidn que yo estaba tan msal, me
hubiera muerto, ahora estoy consciente que algun dia se va a
morir &1 o yo.

- Yo digo que no hubiera sido lo mejor que ella murieta en
agquella ocasidn, como me lo dijo el doctor, porque ella no tenia
la culpa, no pense gque esa fuera la solucidn.

- si alguno de ellops muriera seria un gran alivio porgue ya no
me iria con la preocupacion de gue ird a ser de su vida, porgue
como no san adtosuficientes porgue si sus  hermanos no llegan a
ver por ellos, entonces gue seria de ellos, no seria tanto por
guitarse de una carga.

8. LLu&l ha sido el comportamiento de usted ante la sociedad al
tener un hijo diferente?

- caaYD o a veces me angustiaba porgque grita vy eso me da pena
porque la gente luego murmnura v no me gustaba gque la criticaran,
pero luego llegué a la conclusidn de gue si no la integrabamos,
iba a seguir en las mismas.

- Arturo donde guiera gue va lo aceptan, si se lg guedan viendo
les digo iholail saluda Arturo, o nos molestamos porgue me siento
orgullosa de mi hijo. Mo tomo como ofensa gque le digan
ipobrecito: pobre no, rico mi hijo, tiene a su pasa, a su mama,
toado el mundo 1o guisre, estoy crgullosa de mi familia porgue
todos nos  apovamos, Dios me recompensd con esta familia. » n o ili
vida siguid normal, perc si hubo algo, era sclaments  vo, V4™
aungue me sienta mal, sonrio. No  senti ganas de aislarme, O
@nvidia porgue tengo todo 1o gu guiero. No envidio a nadie,
Aaunague estén Sanos.

=  ..Al principic yvo relegaba a mi hija al daltimo lugar, llagué a
gncerrarlise, mi esposo también, no nos daba verguenza sino gue nos
dolia gue se enteraran de nuwestros problemas, pero platicas  con
la psicdlogsa, los doctores y un sacerdote nos ayudaron. Serti
mucho  frencor, odig v repugnancia hacia mis semejantez, me aislé
muchisimo. A mi familia v & la de mi esposo les sentia rencor, v
odio, hasta ahorita, no =& por queé, & lo mejor porgue soy muy
cerrada de mente... trataba mal & Marina,ers muy déspota v
Agresiva, le llegudg & Degar, &l incipioc si nos culpabamos v
también a Dios., despuss de 1 gl icas vimps de otra manera las
COSA%, pensabamos gue la gente nos rechazabeae y  agredia, yo me
peles mucho com la gente v en las escuslas porgue o me gusta el
trato gue le daban.

- «oable ternia miedo a la gente, de gue le hicieran dad"o a mi
hijo, me decian gque sacarsa al nifo v yo pensaba "para gué, h4~]
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juego con &1%. Fero no sabia, N0 por pena £ing porgue yo me puse
mal psicoldgicamente cuando me dijeron de su enfermedad. Atrora
ya no  siento nada por la sociedad porgue sé que es por falta de
informacidn y por curipsidad por lo gque hieren.

- En un principio =i me sentia mal, no la sacaba a la calle,
pero luego penseé que & la gente no le voy a dar gusto, ahora
spomos normales, vya estoy resignada. Antes sentia temaor al
rechazo de la nifa. Cuando me platica que le ponen apodos
reacciono segan me lo platica ella, pero no me da coraje con los
nifos porgque a ellos sus papas no les han inculcado sentimientos,
con sus papds si siento coraje.

- {madre) No senti ni rechazo ni coraje con la sociedad, noc me
da tampoco pena. {padre) se siente sentimiento contra la gente
gque es burlona o se admira.

- No senti ni temor, ni rechazo a la sociedad, no los escondi, V¥
siempre he dicho que terngo mis hijos enfermos y ni  enfermos,
tienen una defiriencia no son tan normales. Mi vida no cambig,
no dejé de salir, tiraba a la gente de locas.

- Antes sentia como pena gue lo vieran, sentia coraje que se lo
gquedaran viendo, sufria mucho al salir, ahora me vale, ya no me
molesta. Me autocompadecia mucho, ahota ya no, yo pienso que era
porque no lo aceptaba. Adrian no me va a dar problemas, Carlitos
si.

41. iSiente que el nifAo es aceptado o rechazado por la sociedad?
LPor que?

- Blanca ha tenido la suerte gue ha sido aceptada en todas
partes, se da a querer, ven que es inteligente.

— Le doy gracias s Dios porgue no me rechazan a mi hijo, y no me
siento mal, al contrario, me siento orgullosa de gue acepten a mi
hijo.

- En la sociedad hay de todo, hay personas que son indiscretas,
la morbosidad axiste siempre. Otras las ven discretamente, hay
personas  que son mas duras para criticar. Siento resentimiento
hacia las personas que no saben comprender & una persona que
tiense un problema.

- No. Fero no nada mas mi hijo, yo rEO gue a la sociedad le
falta mucho por aprender a aceptar.

- Hay ccasiones en gque si he tenido problemas por eso, porgues
los epartan como i estuvieran apestados, no stlamente a Marina,
he visto en el metro, &n la calle a personas que las discriminan,
asi como también he visto personas muy lindas. Me siento feliz
cuande veo gue s acercan a Marina, cuando no, sy muy agresiva,
no dejo gue le hangan es1 fuchi. S1i me ponen dos o tres nifos
enfrente y otro nifo enferms, prefiero al enfermo, para mi los
sanos estan més enfermitos. Marina me ha snsefadc & amar & =stos
nifdos. Le he aprendido muchas cosas. incluso hasta a perdonar.

- la familia va se hizc & la idea, pero las amistades si  hay
ciertc coraje, porgue nos preguntan por curiosidad, depends de la
gente v la forma en gue me preqguntan, corn la gente conocida me
siento menos agredida v puedo contestar més abiertamente.

- Al principio es la de todos, los ven con curicsidad, mis hijos
son Tisicamente normales, estan reguapos, pero va cuando platican

[41]
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la gente los voltea a ver con curicsidad. Al principioc nos daba
coraje, ahora va nao.

42. LiCAmo se ve como padre o madre

- Con Blanca he sido muy estricto porgue es como si  yo guisiera
gue la tasa me conteste, yo gueria que mi hija fuera normal y al
no  verla normal, me sentia mal y le xigia, pero me tuve gue
calmar. La hemos sobreprotegido.

- Buena onda porqgue hecho relajo, me llevo bien con ellos, les
tengo mucha paciencia.

- Mi error mas grande fue que a ella le dejé por atender a 1los
demés, ahora gue vyva salieron todos adelante, es Jjusto que me
dedique a ella. No la 1llevée a la escuela porgue habia muchos
nifos y me daba temor.

- La mas exigente, posesiva. Era muy agresiva, de todo les

pegaba, ahora soy diferente. Soy neurdtica. Marina va a estar
conmigo siempre, que nadie me la togue, ella es mia y sdlo mia...
me falta mucho por aprender gquisiera ser mas culta, quisiera
aprendet muchas cosas para podérselas platicar y sensedar.,

- A veces me desesperg y les grito. S5u mam& es muy enérgica,
autoritaria.

- A veces bien vy a veces mal, porque no tengo suficiente
capacidad o inteligencia para poder educarlos. @  VECes
reviento par sobreproteccidn,” falta de - inteligencia o
comunicacidn. Sov impaciernte. Con Nicoléas fui apética, estaris

mejor si yo me hubiera dedicado m&s a él, me preocupd& més por
Martha porgue en ella estabs més declarado el problema.

- Ma veo diferente con mis dos hijos, no s& por gqué. A Adrian
le consiento cosas gque & Carlos no. Guiero mas a Adrian. Ng es
2l mismo amor que sisnto oor los dos. No creoc gue sea por  la
situacidn de Adrian. N 2ty bien porgue sz debe ser pareja.

o a%

Con carles me siento realizade porgue con Adrian me sentia
frustada como gqus mi amor no tenis respuesta. Con Carlitos tengo
todas las cosas gue guerias con Adrian. Con &drié&n me veo bien,

ahi no he fallado rnuncay, a Zariitos si. A& Carlos no le  tengo

paCisncis. Yo misma me pregunts porgue soy asi. Carlitos =se d=a
Lar? de la difersncis v me pregunia

47 Llambid su visidn de lz wvida de haber nacido su hijo?
- {madres) en mi o ocambica, ££lo oue a veces gilsnto

tristezra no porgue de gque otres persconas tengan a
sug hijoas normales, ara cuando va no s tpmo» e

0 M e B

LI s B .

e et
se valga por 2lls mis no ha cambiado, me siento bien
con mis Hijas, Coms e=+E1 zituacitn de RBlance no la veo
negativa, sn 2 momento cue @2ila rcambiars habria més acercamiento
Y se desernvolviers en oun FEN no gido el 100U, yo me sentiria
bien, no ssperc milagros.
- g1 mz i, ahora siento gue  guizro mas s 1z gente, pero &l
mismo s g reohs
- R (& T amb nos ha  hecho méas
umioo =1
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44, LQué consejo i daria a unos padres gue recién =e enteran de
i& 31td"C¢Qn gescecial de suw hijo?

- Que tomen las cosas con calma, que hagan lo gue se pueda por
g2t hijo porgue se supere Yy si no se puede que lo acepten.
ﬁpoyarlas, no aislarlos, los nifdos gue tienen limitaciones son
como cualguiera.

- Yo les diria cdmo tratarlo, cono atenderlo, cdmo hechar

relajo, no  impedirle hacer ciertas actividades, tratarlos pare jo
sin distinc1oncs entre ssnos y enfermos, sin cuidados ni comidas
ezpeciales...

- Aceptarlo, luchar para esa
pereonas le digan gue ese hijo ﬁ
=i los hace avanzar, gue no
intentar hasta lo altimo.

- Que oyeran las crientacicnes de los médicos, gue se acarcaran
m&= &l nido, que aprendieran de &1, gue le hagan caso a las
personas que estan en este problema, estar mucho con dios,...

- dué no 1o rechace, gue no se autocompadezca, cue se sienta
orgulliosa, yo me siento orgullosa porque entre tanta gente Dios
dijo "ella" y se me escogid por =2lgo serd, me sientoc como
elagida. Gue no lo scbreproteja porgue al hacerlo uro le esta
diciendo "no 1o puedes hacer”. Hay que darles confianza v
seguridad, pero primeroc hay que tenerlo uno mismo para poder
transmitirselo a su hijo y eso es dificil, y 8i no lo pueden
hacer gue recurran a alquien gue les ayuda. Sue =2 sientan
tranquilas de tener un niAo especial vy por esc hay que aprender a
S22 mamé& especial y para aprenderlo, necesitamos 21 carifo de la
gente.

- «aagque no  los escondan, porgle ellos no tienen la culpa,
presentarlos a la ssociedad...

- - -gue no  se sientan frustados, hay muchas personas  con

carlo adelante, aungues otras
o va & adelantar, es mentira, uno
igan "no puede™ siempre hay que

limitacian gue han salide adeiante, hay gue echarle ganas vy
seguir adelants y no dejarse llevar sor las cosas del destino Y
deshacer un matrimonio o cusalguiar CoSa...deben unirse mas  los
materimonios gara sacarlos sdelante, llevarios a escuelas
seneciales. Lusgo me aburro pgnqum diario, diario, cargar mi
bolea y mis hijos, perc ellos han progresado Yy por =250 hay gue
seguir

''''' Eue los  acepten, v amor vy amor...hay muchos padres  gue
eztamos igual ¥y nos tenemes que ayvudar ¥y tener fe en ﬁims.

- ue no L &g no #n & nadis, gue cepte ig
grnfermedad v i 3 @rlo vudarlo s salir ade;axte Glus
na =2 averguencen de zu hijo, gue no reniegus de  haberlo tenido,
gus o lo escondan.

45, ITnau

wistudes de los padres sxoresados gspontangamente.

- hNusstro grade escolar nos ha permitodo darnos
en forma distinta & nusstros hbiiocs Yy mos ha permi
situacidn por la gue sssamoz.

ouenta vy educar
tideo entender la

. R o i in g S, ‘ R Vi U s,
GG Luintio temor de smbarszarse nusvamente?
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- £l pediatra nos lo aconsejd para gue fuera empujando a Faco,
dijo que eran pocas las probabilidades que se volviera a repetir
el caso de Faco, pero hasta hace poco supe gque si se podia
repetir.

- 2) si senti miedo de gque volviera a suceder lo mismo.

47 . APor qué el papa de su hijo no va a HAKIM?

- Al IMAM  iba con Marina & los ejercicios y yo iba a las
platicas. Al pargue viene a vernos de lejitos, pero convive con
la nifa y sabe cdmo va progresando.

- No he ido nunca porgue yo me guedo a hacer el aseo, ella solo
prepara la comida.

- Alejandro (el hno. mayor) no ha ido, lo hemos invitadeo vy
siento que necesita ir.

OBJETIVO 5. CONOCER ALGUNAS DE LAS REACCI1ONES
FAMILIARES Y SOCIALES MAS IMPORTANTES QUE PERCIBEN LOS
PADRES COMO CONSECUENCIA DE LA LFM DE SUS HI1JOS.

b LZEl tener un hijo con estas caracteristicas provecd problemas
con su parejat

- En un principio si, porgue nos descontrolamos, el se dio a la
borrachera.

- (2} no.

- No al principio, después yo he sentido rechazo a mi marido
inconscientemente creoc que 10 culpeo porgue no me dio animos  para
sacar a la nifa adelante.

- {(4) nos unimos mas.

— Si en un principio por buscar al culpable.

19, LComo es la relacion de su hijo con sus hermancs, ustedes o
las perscnas con quienes vive?

- Al principio sus hermanos no la aceptaban, su  hna. la
gscondia, vyo le decia: "date cuenta gue ella nacid normal, =
enfermd vy ni medo, ez cosa de Dios, del destino, de mi si
guieres, peroc no me relegues a la nifa’.

21. LCon guienes se enoja més seguido, & guién obedece mas, a
guien busca cuando tiene problemas?

- Busca & su osp de peluche, la limitecidn del lenguaie hace gue
acuda a algo gue no manifiesta formas agresivas como rnosotros.

- No tiene favoritos.

- Be dirije a los harmanocs més grandes pero a todos les reprocha
que la traten mal. & todos les tiens resentimientos.

-  Con su hermanc.

- Quando esta triste o deprimido se acuesta. Con guien se enoja
mas seguido es conmigo porgue 2s con la gue estd mas tiempo.

-~  Recurre mas a su abuelita.
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-  Recurre m&s a mi (padrs) ¥ a uno de sus hermancs.
- A mi (madre) o a su abuelita.

24, iLQué creen gue &l nifo piense de su familia?

— No me habia puesto a pensar. A el le gusta estar en su casa y
a ddnde €&l vaya es bien recibio. ies padrisima la vida gue lleva
Arturoi Yo creo que se siente bien en su familia.

- Hay un reproche hacia todos.

- No sé&, gue es su familia y punto.

~ No me habia puesto a pensar en eso.

- Nos ve con un poco de carifo. No nos se unida, con un poco de
temor, creo que nos rechaza tanto a su mamd como a mi.

-  Gue son enojona (madre)

~  Cuando hay alegria todos contentos, cuando hay enojo, rechazo.

S L8on carifosos?

- Yo creo que le gusta expresar su afecto o serd agradecimiento,
s@ pega mucho a la persona Yy eso ha ocasionado gque sus hermanos O
su papa la reprendamos porgue pensamos que estid molestando a las
personas. _

- {(2) son muy carifosos.

26. LCOmo cree que reaccionaria el nifno si usted muriera? JComo
cree gque vaya a ser su vida?

- saria un gelpe muy fuerte, porgue yo como liberacitn no lo
varia.

- "ay Dios mio, el dia gus mi hijo me falte, no, no, mejor me
muero yo primero, le pido a Dios que me de fuerzas para ver a mi
hijo. ~ dverlo morir 0 gus? para atenderlo, porgque no hay como
la madre, mi familia lo guiers mucho a &1 no hay persona gue 1o
rechace.

- con mucho dolor, Dios es grande v nos da valor, pero me da
miedao. Le he pedido a Dios gue 21 dia gues mi hija hasta agui,
también vo detras de ella, =0y muy egoista, pero si he pensado
que el dia gue ezto pasara, ya no me va a importar 21! marido ni
el mundo.

- 5i hubiera sido en aguella ocasidn gue yo estaba tan mal, me
hubiera musrto, ahora estoy consciente que algun dia =e va &
morir &1 o yo.

- Yo digo gue no hubiera sido lo mejor que ella muriera en
aguella ocasidn, como me lo dijo 1 doctor, porgue slla no tenis
la culpa, no pensé gue ssa fuera la solucidn.

- 51 alguno de ellos muriera seria un gran alivio porgues ya no
me iria con la preccupacisn de gue ira a ser de =u vida, poragues
como no son autosuficientes porgue si osus  hermanos no llegan a
ver potr e2lilos, entonces gue seria de ellos, no seria tanto por
guitarse de una carga.




5. <LComo se relaciona sw hijo con la gente?

- Ahorita ya se adapta pero era muy retraido, jugaba solo, se
aislaba, porgue 1o aislé cuando estaba enferma. Acepto gue soay
responsable de ssto, no culpable.

3&. 2Se alejd en algan momento de su familia, se sintid rechazada
o "menos"?

- For parte de mi familia no. 8Si hay rechazo por parte de la
familia de mi esposo; mi suegra me dice ensefa, haz hablar al
nifo, ensedalo a comer; lo aceptan, pero estos detalles no los
concienten pero mi marido me defiende. No me afecta porque son
pocos los momentos gue estoy con ella y porque conozco a mi hijo
Yy s8 como es.

- El apoyo de mi familia lo tuvimos por todas partes, nunca nos
sentimos rechazados. La nifa cuando estaba mas chica, rechazaba
a mi papa, el pensaba gue la nifda no lo queria y no sabemos por
que.

- Noe de nadie. No hay rechazo ni de la familia, ni de la
sociedad.

- S58lo es aceptada por parte de los hijos de mi curfada. Con mi
familia e=sstabamos muy retirados, casi no nos visitamos, le
hablan, pero mas gque aceptarla, en las reuniones reo que la

critican.

- 8i a &l a veces, lo quiere, pero llega un momento en gque se
fastidian, se cansan, yO me Canso, me desespero. Falta muchisima
paciencia, vo tengo muchisima mas.

- Mis papéas no, tengo dos hermanas que si dejan gque sus hijos
Jjueguen, Fero a 1la otra vyo le pegug, porgue siempre me la
relegaba. Si ha habido distanciamiento en la familia por esto.

- Con mi familia tuvimos apoyo moral, estoy muy agradecida
porque no rechazaron, ni rechazan a mi hija.

- En mi familia todos nos guieren. En los camiones vy en la
calle hay de todo, hay gente quea los rechaza, hay qguienes
salamente se les gueda viendo, vy hay gente que los guiere. La

famiiia siempre noe ha apovado, bueno, es lo gue se ve, guien
sabe 1o gque sientan en el corazdn, a lo mejor se ponen una
mascara, vo pienso gue si es verdadero amor.

— No signto rechazo de mi familia, le& hacen muchas pesadeces gue
a Adrian lz gustan. Ellos me animan mucho, guieren gue rehaga mi
vida. La familia de mi esposo lo quisre, pero de lejecitos. De
mi familia, todo mundo me compadece. Yo les digo gue por qua me
compadecen, si mi hijo estd asi, otros pueden =zer borrachos, que

SE V0. Me sentia rechazada, a lo mejor no lo haciarn pero vo Lo
sentia, no salia, sentia como que se iban  a burlar de mi, a
criticar. Tiene como un &afc. mi cardcter cambid, =0y mMAas

sociable, como lo era antes.
- Mi familia los aceptd, noc los han hecho menos, solo los
spobrinose lozs ven con curiosidad, con sorpresa.

S8 LCLu&l ha sido el comportamientc de usted ante la sociedad al
tener un hijo diferente?

. Ao
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- (padre) ninguno en especial. {madre) yo a veces me
angustiaba porque grita y eso me da pena porque la gente luego
murmura y no me gustaba gue la criticaran, pero luego llegué a la
conclusion de gue si no la integrabamos, iba a seguir sn las
mismas. Con nosatros tiene una forma de comprotarse, grita y se
inquieta cuando neos ve v con los tios y abuelos esta bien, no nos
explicamos a que se debe, nosotros no la tratamos mal. Yo no
escondo a mi hija porque la considero normal.

- Arturo donde quiera gue va 1o aceptan si se le quedan viendo
les digo iholai saluda Arturo. No nos molestamos porgue me
siento orgullosa de mi hijo. No tomo como ofensa que le digan
ipobrecitoc: Fobre no, rico mi hijo, tiene a su papd v a su mama,
todo el munde lo quiere, estoy orgullosa de mi familia porgue

todos nos  apoyamos, Dios me recompenst con esta familia. Arturo
es el pilar del hogar, porgue vino a fortalecerlo, yo todo se lo
atribuyoc a él. mi vida siguid normal, pero si hugo algo, era
solamente yo, yo , aungue me sienta mal, sonrio. No sentl ganas
de aislarme, o envidia porgue tengo todo lo que guiero. No
envidio a nadie, aungue estén sanos.

- Yo cambié mucho de soltera a casada, por mi esposo. Creo que

de todo lo que me pasa vyo soy la Gnica culpable, por ser una
sufrida. He aprendido muchas cosas de Alvaro.

- Si al principio yo relegaba a mi hija, no al segundo sino al
altimo lugar, lliegué a encerrarla, mi esposo también, no nos daba
verguenza sino que nos dolia gue se enteraran de nuestros
problemas, pero platicas con la psicdloga, los doctores vy un
sacerdote nos ayudaron. Senti mucho rencor, odio y repugnancia
hacia mis semejantes, me aislé& muchisimo. A mi familia v a la de
mi esposo les sentia rencor v odio, hasta ahorita, no sé& por gué,
a lo mejor porgue soy muy csrrade de mente. Esto ha cambiado por
Marina vy por las pléaticas del IMAGN, porgue yo trataba mal a
Marina, era déspota, agresiva, le llsgué#a pegar, al principio si
nos culpdbamos vy también a Dics, despuées de las platicas vimos de
otra manera las cosas, pensabamos que la gente nos rechazaba vy
agredia, vo me peleo mucho con la gente vy en las escuelas porgue
no me gusta el trato gque le daban.

- A raiz de este yvo no sabia. Le tenia miedo & la gerte, de gue
le hicieran dafo a mi hijo, me decian gue sacara al nifo v yo
pensaba  para gug, yo jusgo :an 1. Fero no sabils, Nno por  pena
sino porgue yo me pusé mal psicoldgicamente cuando me dijeron de
su enfermedad. Ahora ya no 5¢enta nada por la sociedad porgue sé
gue es por fTalta de informacion vy por curiosidad por lo gue
hieren.

- Erm un principic =i me sentia mal, rno la sacaba a la calle,
pers luego pense gug a la geEnte no le voy a dar gusto, ahora

somes  normales, va estoy resignada. Ffntes sentia temor  al
rechazo de la& nifa. Cuando me platica gque le ponen  apodos
reacciono seqgun me io plafica slla, psro no me da coraje con los
rnifos porgue & £llog sus papas no les han inculcado zentimientos
Con EUS papas, guizd si ienta coraje.

- {madre: no senti o ni coraje con la sociedad, no me

il rechas
da ‘tampoco pena. (D“dPE} =
gue e burlona o se admira.

@ signte sentimento contra la gente




- No senti ni temor, ni rechazo a la sociedad, no los escondi y
siempre he dicho que tengo mis hijos enfermos v ni  enfermos,
tienen una deficiencia no son tan normales. Mi vida cambid, no
dejé de sarlir, tiraba a la gente de locas.

- Antes sentia como pena gue lo vieran, sentia coraje que se lo
quedaran viendo, sufria mucheo al salir, ahora me vale, ya no me
molesta. ma auvtocopadecia mucho, ahora ya no,y, yo pienso gque era
porgque no lo aceptaba. Adrian no me va a dar problemas, Carlitos
s5i.

9. LCree que la situacidn de su hijo altera su vida familiar o
social?

- Anteriormente si nos retiramos un poco porque la nida hecha de
gritos y asustaba a la gente, pero ahora ya llegamos a la
conclusidn de ir con ella a todas partes.

- No, voy a todas partes con ella, s6lo vigilo gue no la
agredan, porgue sino pobre de &1, pero es muy aceptada pero
aburre porgque Marina platica mucho vy me da pena, pero no me
enojo. Fero cuando veo gque la gente hace muecas de fastidio, se
las dejo para gque los aburra.

40, iCree que sus otros hijos o su familia (sus padres o
hermanos) se averguenzan de su hijo?

- No. La quieren mucho, porque es muy docil, aunque tambieén
tiene su cardcter es muy ordenada, guarda y pone todo en su lugar
aungue nadie le diga nada.

- No. Nunca se han avergonzado. Mi hijo el més grande a raiz
de su fracaso matrimonial se ha acercado mas a Aurocra.
- Nunca, salen con él. Hunca se los he dejado. Mi mama se

desespera mucho, no le gusta gue agarre las cosas que llore,
etz., me siento tan presionada que luego le grito v luego me dice
mi mami que no le vayva a pegar. Mi familia me dice que me vuelva
a Ccasar, peEro yo ya no guiero, plienso &n lo gue me pasd, yvo S6
gue =2s5ta mal. 51 alguiesn se interesa realmente en mi, primero
tienen que acsptar y guerer a mi hijo y por ahli me va a llegar.

-  No, ninguno de los dos se apenan, 2llos jala & sus hermanos.

41 4i8iente que el nifo es aceptado por la sociedad? AFor queé?

- Blanca ha tenido 1a suerte que ha sido aceptada en  todas
partes, se da a guerer, ven gue es inteligente.

~ Le doy gracias a Dios porque no me rechazan a mi hijo, ¥ no me
siento mal, al contrario, me sient orgullosa de que acepten a mi
hijdo.

- En la sociedad hay de todo, hay persohas gue =pon indiscretas,
la morbosidad exizte sismpre. Otras las ven discretamente, hay
personas gque son mas duras  para criticar. Siento resentimiento
hacia las personas ogue rno sabern comprender & una persona gue
tiens un problema.

- No. Fero no nadae mas mi hijo, yo creo gue a la sociedad le
falta mucho por aprender a2 ace ptar




- Hay occasiones en que =i he tenido problemas por eso, porgue
los apartan como si estuvieran apestados, no solamente a Marina,
he visto =n el metro, en la calle a personas que las discriminan,
asi como también he visto personas muy lindas. Me siento feli:z
cuando veo gue se acercan a Marina, cuando no, soy muy agresiva,
no dejo que le hagan el fuchi. Si me ponen dos o tres nifos
enfrente vy otro nifo enfermo, prefiero al enfermo, para mi los
sanos estan mas enfermitos. Marina me ha ensefado a amar a estos
nifos. Le he aprendido muchas cosas, incluso hasta a perdonar.

- La familia va se hizo a la idea, pero las amistades =i hay
cierto coraje, porque nos preguntan por curicsidad, depende de la
gente y la forma en que me preguntan, con la gente conocida me
siento menos agredida y puedo contestar mias abiertamente.

- Al principio es la de todos, los ven con curiosided, mis hijos
son fisicamente normales, estén reguapos, pero ya cuando platican
la gente los voltea a ver con curiosidad. Al principio nos daba
coraje, ahora ya no.

43 iCambid su vision de la vida despuses de haber nacido su thijo?

- {madr=) en mi no ha habido cambio, sdlo que a veces siento
tristera, no porgue tenga envidia de que otras personas tengan a
sus hijos normales, sino por ella para cuando ya no estemos que
se valga por ella misma. (padre) no ha cambiado, me siento bien
con mis hijas, como estén. l.a situacidn de Blanca no la veo
negativa, en 21 momento que ella cambiara habria mas acercamisnto
y se desenvolviera en un 795% no pido el 100% yo me sentiria bien,
no espero milagros.

- Si cambig, ahora siento que guiero mas a la& gente, pero al
mismo tiempo me siento rechazada....

- Yo pisnsc que no ha cambiado, es igual, sdlo nos ha hecho mas
unidos v mis conscientes de ser responsables.
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