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Eeáuita  muy facii t a n t a  para el inve5tiyador c o m o  para  

cualquier individuc GO famif2arizabo CQR el estudio d e  

problemas pcicasaciales percatarse que l a  sociedad a l  

tiempo que crece en  su poblacibn tambiglin lo hace en su 

problemática social, ya sea eccnbmica, polftica y laboral 

a s 5  como la5 demandas que se van originando c o m o  

consecuencia. Se ha mencionado con frecuencia incluso, 

que el desarrollo social d e  cualquier país n o  crece al 

mi5mo tiempo que en el terreno cientffico y tecnoibqico. 

E5 quizá por ella, que se ve que paises con grandes 

avances t e c n o l b g i c ~ s  tienen, al interior de  su sociedad, 

grandes problemas d e  desempleo, educacibn, raciales, d e  

imparticidn equitativa d e  justicia, d e  riqueza, etc. 

Todas estas problemáticas originan que surjan grupos de 

diversa 5ndole qpe no siblo describen neces idades  

sociales, politicas y econbmicas, sino tambien existen 

grupos q u e  se conforman debido a que los individuos que 

lo integran comparten situaciones personales similares 

coma fi 1 iacidn pol í t ica, re1 iy i dn , agrupaciones 

profesionales o culturales, entre otr-as. 

En el á m b i t a  d e  la s a l ud ,  al parecer, el avance d e  la 

ciencia médica t a m p o c c  va acorde  con su organizacidn 

social, ya quip se ha v is to  que el otorgamiento d e  

5ervicios médiccs, en muchos casos, n o  son suficientes 



debido a que problemac3 psicosaciales importantes se 

e x a c e r b a n  a l  presentarse p r o b l e m a s  d e  salud al interior 

d e  cualquier familia, mismos que no 513n tomados en cuenta 

por las instituciones d e  salud ni por la mayor parte del 

profesional médico. DE! ella h a  resultado que en 10s  

Qltimos azos, hayan surjido grupos d e  pacientes y10 d e  

sus famil iares, que al organizarse han resuelto problemas 

que , ai 5 1 adamen t e  no habian podido solucionar 

instituciones mkdicas, gobierno, ni aQn l a  propia 

fami 1 ia;  basta recordar al grupo Alcuhblicos Andnimos y 

sus famifiares unidus al programa <ALANON y ALANINI que 

fue de 10s  primeros grupos de este tipo en formarse y que 

h a  adquirido mayor- renombre debida a sus logros- 

Las problemdticas ciurgidas al interior d e  una sociedad 

debido a l a  rapida adaptacidn que tiene que tener el 

individuo a los avances científicos, por un lado, y las 

respuestas que tienen que generar científicos y gobierno 

a la sociedad, por el otro, son un campo muy fértil para 

las estudiosos d e  cuestiones psico-sociales. 

¿Y qué cuestiones, podria preguntarse, puede estudiar el 

Psicdlogo Social? 

Se puede afirmar que una d e  l as  inquietudes del Psicblogo 

Social, es estudiar l a  relacidn entre individuo y 

sociedad, asi como tambiÉrn estudia las quehaceres y 



fendmenas que competen tanto al ente individual como 

social, incluyendo tanto a la sociedad externa como l a  

que se lleva dentro, e5 decir, la idealogfa, la cultura, 

las n o r m a s  y c o ~ t ~ m b r ~ ~ ,  valores y los sistemas d e  

comunicacibn. 

En el area d e  l a  salud, una de las aportaciones 

importantes del Psicdlogo Social es el estudio d e  los 

grupos  psicoterap&uticas en sus diversas tendencias. Una 

d e  estas aportaciones mas conocidas, asociada a la salud, 

es el surgimiento d e  los Grupos d e  Apoyo que tuvieran su 

inicio con Pratt en 1905 con pacientes tuberculosos. 

Este método d e  Psicoterapia Grupa1 tuvo gran auqe en la 

decada d e  los 60 's  contribuyendo, hasta la actualidad, 

con grandes beneficios a grupos, familias y personas c o m o  

es el casa del grupa con el que se llevb a cabo esta 

invest i gac ibn I 

Es asi que la familia, considerada como el nbcleo d e  

socializaci6n mas importante y fuente de inter&s para el 

psicblogo social, es estudiada tanto en los aspectos 

cotidianos y frecuentes tamo en aquellos "diferentes" y 

poco comunes- 

Esta investiqacidn reporta un Estudio d e  C a m p o  en un 

grupo que recine a familias "diferentes", es decir, 

f a m i l i a s  que t i e n e n  una o m A 5  h i j o s  con alguna limitacidn 
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fisica y10 mental, sit~tacibn que las lleva a auto- 

CGnSlderaPse como "familias diferentes", Este grupo 

1 lamadrs "HAKIM" estaba compuesto en 1990 aproximadamente 

por 10C) familias. De ellas, se eligieron 10 casos 

d iverscs entre sí, para real izarles una entrevista 

semiest rut turada. Esta muestra quedd representada por 

familias cuyas caracteristicas fueron lo mas disimiles 

posible, debido a que cada una d e  ellas representarian al 

grupo HAKIM dando una idea global d e  los casos familiares 

que ah5 se encuentran- Pero no sdlo interesd mostrar 

diferentes tipos d e  familias, sino con ello mostrar l a  

amplitud de procesos psicosociales y10 problemdticas que 

d e  cada caso y del conjunto se desprende d e  la situacibn 

que comparten- 

En este trabajo, el analisis. psicosocial se dirigid 

especificamente a estudiar cámo los padres organizan sus 

ideas, juicioci, sentimientos y canductas con respecto a 

la limitacibn de sus hijos, cUdle5 son 1 as 

caracteristicas familiares, c d m o  perciben la situacidn 

del chico y su familia y tudles son sus mecanismos d e  

react i ón , asf cumu l a s  respuestas conductuales que se 

manifiestan concretamente en el rechazo (3 l a  aceptacibn 

del hijo y d e  su propia realidad, situacibn que puede 

conllevar a constituir una familia disfuncionai y al 

consecuente agravamiento d e  l a  salud del niño  por un 



lado, y en el mejor d e  los casos, a la integracidn del 

niño limitado a la rutina familiar y a la sociedad. 

La mayor parte  d e  l as  investigaciunes que se han llevado 

a cabo respeckc3 ai l a  limitacidn fisica y/o mental se han 

inclinado por el estudio d e  las problemas derivados d e  l a  

salud dfsica que enfrenta el individuo limitado, y 

relegan los aspectos psicosaciales resultantes d e  esta 

situacitin tanto en el hijo limitado cama an sus padres. 

FI1 respecto, n o  debe olvidarse que la presencia d e  una 

enfermedad influyo en forma notoria las percepciones, 

reacciones e interacciones tanto al interior d e  la 

familia c o m o  d e  &Sta con la sociedad en qeneral ,  Es por 

ello, q u e  la camprensibn y manejo d e  estos elementos 

puede ayudar a lagrar relaciones mas positivas entre cada 

uno d e  los miembros d e  estas familia, asi comu l a  

interaccibn d e  las mi-smas con la sociedad. 

También debe recalcarse, apoyando l a  aseveracibn d e  

ingalls < * ’  , que los padres d e  niños con limitacidn n o  

sdlo presentan aspectos negativos y patoldgicoc sino 

afortunadamente cada ve2 es m a y o r  el námero d e  padres con 

una actitud positiva y optimista, as i  como con deseos d e  

integrarse al resto d e  la sociedad y aprender d e  fa5 

” 1 ecc i c m  es ‘I que su5 hijas y l a  vivencia cotidiana d e  su 

situacibn les permite. Esta actitud d e  los padres podria 

atribuirse a mejares cond i c i clnes soc i a l  e5, grupales, 



famifiares y personales que favorecen esta pasicicin, sin 

duda alguna, una apclrtacibn d e  los avences cientfficos y 

5ociaíe5 a través de mejor informacidn y educacidn que se 

le afrece a la sociedad. 

Investigaciones corno l a s  del D r ,  Schulrnan C = L f -  3% Y 

la que se presenta, tienen como hallazgo principal 

percatarse d e  que situaciones difíciles pueden precipitar 

el crecimiento pcirsonal d e  los padres as5 como del resto 

d e  l a  familia y d e  los que por alguna razón comparten 

con el niño limitado y s u s  padres su situacibn. 

Aunque el objetivo de esta investigacidn n o  

profundizar en el nacimiento d e  estos grupos, vale la 

pena señalar que cada vez es m&ts comQn air hablar d e  

asociaciones y qrupos civiles que se forman en torno a un 

problema de salud ecipecifico como el cancer, paralisis 

cerebral, retraso mental, alcoholismo, drogadiccidn, etc. 

y numerosas investigaciones reportan que estos grupos 

son los que han desarrallado una infraestructura que les 

permite mejorar su quehacer diaria con el limitado, como 

seria diseñando aparatos dom&sticos que les facilite el 

m a n e j o  del niño ,  sugiriendo ideas para que el chico 

aprenda y rea l  ice alguna tarea, sol ic i tando y rea l  izando 

trámites con el gobierno para que construya lugares en 

donde los niñas puedan aprender, jugar  y trabajar a fin 

d e  integrarse lo mejor posible a l a  sociedad. E5 decir, 
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5e est& haciendo frecuente 4ue e1 individuo limitado no 

sea considerado como un ente aislado ai que se le presta 

sblm una atencibn parcial, ahora se complementa su 

estudio extendiendo la atencion a l a  familia y a grupos 

de &sita5 que forman a su Vipi ,  grupos sociales 

espec 5 f iccs. 

Las objetivos de esta investigacidn son: Pr i m e r a ,  

anal izar cdmo los padres, especialmente l a  madre, 

percibe el hecho de tener un hija limitada, fiiiica y/o  

psicolbgicamente, y a partir d e  aqui determinar cbmo 

organiza su5 juicios en torno a esi-ia situacibn; que 

atribuciones y categoriiaciones realiza de su hijo y d e  

su situación familiar, 

O t r o  prbposito, es d e  analizar algunas d e  1 as 

como caracteristícas que presentan estas familias as5 

las etapas psicolbgicas y las modalidades de respuesta 

que van generando los padres. 

Para cumplir con estos objetivos, l a  investigacibn se 

realizcí con dos perspectivas psicolbgicas, por io que el 

Marco Tebrico fue dividido cumpliendo esos dos criterios:  

1 .  Perspectiva d e  la Psicologia Sacial: se revisaron 

las tearias cognascitivas como la Kepresentacidn Social, 

Percepcibn Social, Categorizacibn, 49 t r i buc i bn e 
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Indefensibn con el propó5ito de sustentar y comprender 

cCjmo las madres manejan lo que han aprehendido del 

entorno en lo re lat iva a la limitacidn fisica y / a  mental 

y c d m o  la aplican a su propia situacibn, 

2 ,  Perspectiva d e  la Psicologfa Clinicai Para cubrir la 

segunda fase de las objetivos, se revisaron temas cano 

l a  salud y enfermedad, retrar;o mental, familia Y 

mecanismos d e  reaccidn die los padres a la limitacidn en 

donde se incluyen las crisis que inevitablemente cursan 

los padres en tales situaciones- Con la revisidn de 

estos temas se pretende que la investigacidn explique 

cuál es l a  5ituacic5n psicológica que los padres 

experimentan a partir d e  que reciben l a  noticia. 

El punto d e  interrefacidn entre 105 dos  enfctques de la 

ps;icologia planteados en esta investigacidn es aquel 

donde se conjunta la necesidad del conocimiento para 

entender y ayudar a estos grupos; es decir ,  por un lado 

el enfoque psicosocial permitir& explicar los procesos 

que son la base de la organizacidn mental y conductual d e  

toda actividad como san 10s procesos cognoscitivos, y por 

otra lado, el enfoque clínico permitir& entender los 

procesos psicoldgicos individuales y los conflictos que 

surgen en 105 padres como cansecuencia d e  la LFM de su 

hijo, 



La realiiacidn d e  e5te trabajo se llevd a cabo mediante 

la seleccibn d e  una muestra que permitiera ilustrar las 

caracteristicas d e  la5 familias que forman el grupo 

"HAKIM", asi coma el tipa d e  problematica a la que se 

enfrentan, Para loqt-arlo, fue necesario conucer a este 

grupo a pro fund idad ,  lo que implicaba traba jar 

directamente con ellos en todas sus actividades 

habituales. Posteriormente, 5e revisaron los expedientes 

que cada U ~ Q  d e  las niños tiene en este grupo y en base a 

estos d o s  conocimientos, se eligieron a las familias con 

la5 que 5e llevarian a cabo las entrevistas, mismas que 

se realizaron en sus domicilios o dentrcsi del parque en 

donde real izan semanalmente sus actividades. Finalmente, 

Se procedib a hacer un AnAlisis d e  Contenido que 

permitiera obtener las c ~ n c l u s i o n e s  finales. 

Este trabajo, como algunos d e  este t i po ,  pretende tener 

c o m o  principal consecuencia que l a  Ciencia a través d e  l a  

Psicolagia, se a p r o x i m e  con calidez a los niC?íos limitado6 

y a sus familiar;, quienes brindan inesperadas y gratas 

enseEanzas. 



1 .  TEORIAS PSICOSOCIALES 

1 . 1  REPRESENTACION SOCIAL 

Para  e x p l i c a r  ctjmo SE? van fot-mafidu las c r e e n c i a s  a c e r c a  d e  un tema 

c u a l e s q u i e r a  y cdmo se or-ganizari ésta5 para f i n a l m e n t e  tener una 

a c t i t u d  o una conduc ta  de t e rminada  h a c i a  e l  entorno, 5e h a c e  

n e c e s a r i a  i a  rev ic j ic in d e  teoi-fa5 p s i c o s . x i a l e s  que e x p l i q u e n  el 

21 rea  c a y n o ~ . c  i L i va.  

La R e p r e s e n t a c i a n  S o c i a l  nos p e r m i t i r &  en este t r a b a j o  a n a l i z a r  

d e s d e  una p e r s p e c t i v a  amp l i a  cdma las madres  con h i j o s  con alqiln 

t i p o  d e  l i m i t a c i d n  van e x p l i c 6 n d o s e  sit s i t ~ i a c i d n  p a r t i c u l a r  a, 

p a r t i r  d e  a l y Q n  conocimiento que r e c i b i ó  e n  algún momento de su 

v i d a  a t t -av8s  d e  su p r o p i a  f a m i l i a ,  med ios  d e  comunicac ión ,  e s c u e l a  

o s o c i e d a d  y cdmo e s t a  infot-macidn,  no s i s t e m a % i z a d a ,  i n f l u y e  en 

SUE. c r e e n c i a s ,  a c t i t u d e s  y c onduc t a s  a c t u a l e s  h a c i a  su h i j o  y h a c i a  

5u p r o p i a  s i t c t a c i dn .  

Moscovici In 3' d e f i n e  l a  R e p r e s e n t a c i ó n  Social d e  l a  

s i g u i e n t e  manera: . 

' I  .. . s i s t e m a s  c o g n o ~ x i t i v a s  can una lbgica y un l e n g u a j e  p r o p i o s .  
N o  r e p r e s e n t a n  c imp l emente  o p i n i o n e s  " a c e r c a  de" ,  "imdyenec; de "  r) 

" a c t i t u d e s  h a c i a " ,  sino "tearias a ramas d e l  conocimiento" con 
dei-echos; p r o p i o s  pat-a el d e s c u b r i m i e n t o  y l a  o r g a n i z a c i b n  d e  l a  
r e a l i d a d ;  s i s i t emas  d e  valo;-es, i d e a s  y pr-&cticas can u n a  f u n c i ó n  
doble:  p r i m e r o ,  e s t a b l e c e r  un ot-den q u e  pe rmi ta .  a l a s  i n d i v i d u o s  
arientaise en su mundo m a t e r i a l  y social y dorninarlci: segundo,  
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M n s r o v i c i  Ln 4' señala que l a  Repr -e rentac idn  Scicial esta 

fat-mada y es afectada pat- tres  compcmentes: 

1. LA CANTIDAD Y CcItIDAD DE LA IidFLIR!IXIUN: es dec i t - - ,  e l  s i g n i f i c a d o  que t i e n e  cin 

objeto  o una situacidn para el s u j e t a  o p a r a  sl q r u p o .  

2. LCI FOMLIZACION: r e f e r i d a  ai grado de i n v o l u c r a m i e n t o  c3 i n t e r k  que 

t i e n e  un i n d i v i d u a  a grupo rin r e l a c i d n  con el o b j e t a  o s i t u a c i b r i  

qua se ec t c i  r ep r e s en t ando .  

! 
3. PESION A IA INFERENCIFI: e n t e n d i d a  como l a  pres ib r i  que t i e n e  e l  

i n d i v i d u o  ci y~-cipo para m a n i f e s t a r  sus, o p i n i o n e s  y tomar una 

p o s i c i o n  c on  r e s p e c t o  a l  a b j e t o  o s i t t i ñ c i b n .  

PC la R e p r e s e n t a c i b n  So c i a l  le compete i n v e s t i g a r  los c o n t e n i d o s  d e l  

p ensam i en t o  comh y cdmo se forma, asi como la5 i d eas  que dan 

c o h e r e n c i a  a cualquier t i p a  de  c r e e n c i a c .  Tambi&n hace p o s i b l e  

r l a s i f i c a t -  l a s  c o n d u c t a s  y d a r l e s  un s e n t i d o  carno r e s p u e s t a  a l  

e n t o r n o  rsocisl. 

Se puede  deci i -  q L i E  las c r e e n c i a s  están f o rmadas  pcr m i i l t i p l e s  

factores y son a i i i emds  e l  r e s u l t a d a  d e  l a  formacicin d e  una cadena 

de e l e m s n t o s  aue se van tr-ansfot-manda a si mismos. 



Fat- otro  lado, 3s dice que e: conacimiento SE va farmandí; a t raves 

de l a  camuniraci6n, que ;1 5u vez i n , f l u y e  en los afectos y la forma 

d e  pensar-; l a  Representación Social se canvierte asi, en un puente 

q~iE- une los mundos individuales y saciales y que per-mite una 

EQC ieiíad canib iante. 

Cuando EP hab la  d e  una Hepresentacián Social, se tiene en mente una 

r e d  de conceptos e im6genes ~tnidos  entre si aduuiridos a tt-aves de  

exoeriencias vivencialec previas o b ien  p a r  interaccionee entre los 

sujetas, e5 dec i r ,  ES cm proceso que orQaniza la5 relaciones 

sac i ales, 

Una de la5 caracterfsticas de  la Representacibn Social, señalada 

por' Moscovici c 3 ' ,  es que crea una realidad, tomando como base un 

pensamiento, lleganda f inalmente a f o r m u l a r  atribuciones. Creat -  

una realidad significa que se experimenta y se piensa el mundo en 

tclrminos "potenciales", e5 decir, 5e piensa el mundo como se 

imagina que es. La Representacidn Social esta constituída pot- 

realidades mezcladas con anticipaciones, cAlculos y alternativas 

que finalmente permite actuar a l  individuo. A 1  crear realidades, 

se indican las c a t e g o r f a s  que definen 105 pensamientos y cada 

t-epresentacidn SE- canforma en una cierta cultura, e5 pot- ello, que 

la Hepresentacidn Sacia1 admite las diferencias culturales. 

Es pot- lo anterior, que l a  Rept-esentacidn Social e5 una tearia que 

permite tener-  un panor-ama sabre un tema y de este partir hacia 

aspectas psicosocialec cancretoc,, conla crr-Ian a3gctnos de lo5 



aspectos i n v e s k i g a d u s  e n  este t raba jo :  cdmo los padres r e c i b e n ,  

a s i m i l a n ,  rechazan, aceptan, in te t -ac túan,  se enfrentan a l a  

s i t i i a c i t i n  e s p e c i a l  por  l a  qLie pasan, adernts de cdmo e n t i e n d e n  lo  

que ec l a  l i m i t a c i t i n  fisica y 0  mental en general y c8mo esta 

1i tn i i ;ac idn en SL\.Z hijos se conv i e i - t e  en a.190 conct-eta con 10 que 

t i e n e n  q u e  a p r e n d e r  a v i v i r  dia a dia .  

1.2 TEORIAC COGNOSCITIVAS 

Se han retornado lac, tearias d e  e n f o q u e  c o g n o s c i t i v o  pat-a l a  

e x p l i c a c i d n  t e d r i c a  de esta i n v e s t i g a c i ó n ,  d e b i d o  a que e l  

c o n o c i m i e n t o  forma l a  base de id o r g a n i z a c i ó n  mental  y condc ic tua l  

de toda a c t i v i d a d .  

E s t a  c o t - r i e n t e  agrupa a un c o n j u n t o  d e  teoriaa p s i c o l d g i c a s  q u e  

i n t e n t a n  e x p l i c a r -  e l  compor tamien to  social d e  los i n d i v i d u o s  A 

p a r t i r  de l a  p e r c e p c i d n ,  o r g a n i z a c i ó n  y r e o r g a n i z a c i d n  d e l  

c onoc  i mien to. Algunas de estas teot-fac se abordan en esta 

i n v e s t i g a c i d n  corno l a  percepc idn  social, c a t e g o r i z a c i d n  y 

a t  I" i buc i 6n. De5de el punto de v i s t a  de es ta  ap rox imac i ón  l a  

conduc t a  social n o  puede  e c t c i d i a r s e  en e l e m e n t o s  a i s l a d o s ,  s i n o  que 

debe anal izai-se r,dmo i n t e r a c t t h n  dentro de un c o n t e x t o  socia l  s i n  

ulvidar- 165 s e n t i m i e n t o s  que se qener-an d e  los diversos fenómenos 

snciales, que adquier-en s i g n i f i c z a c i d n  en la medida en que a c t h n  en 

un toda arqanizado modificdnduse unos elementos a ott-os. Dt- e5ta 

f i:3t-mñ, los comaonentes  i cag jn i c i onec ,  s e n t i m i e n t o s  y con.te>:to 



saciali alcanzan f a  mejor-, armor;ia entre e1Io.s y por lo tanto, una 

m e j o r - .  adaptacibn de lac i n d i v i d u o s  a CCL mcidio ~.ocial. 

E s t a s  tecir-fas son cla.sif iradas como rognoscitivas puesto que 

dentw de 5us fot-rnar3 d e  explicacibn, apelan a procesos como la 

per-cepc i6n ’I ur’Gan i r a c i d n  y rearganizacibn caqnosci t ivss, patrones 

de conocimientos, etc., en f u n c i d n  de las cuales 5on expl icados 

fentimenas sociales tomo las actitudes, valores, at racc i bn 

i n .te r p  e rsan a f camun i cac ibn, influencia, 

cateqorixaci~n, creacidn de estet-eotipos, formacicjn de impresiones, 

entre otros. (L’ 

a t  r i ti u c i 6n , 

Eier-scheld y Hatfield g72 describen a la COGNICION, como una forma 

simplificada pat-a designar cualquier conocimiento, opinibn, o 

creencia de l a s  personas sobre cu propio ambiente, sobre si mismas 

o sabr-e los comportamientos. 

Su objetivo principal e5 s imp l i f i c a r  y dat- sentido a un media 

inconstante, asi tomo tambign ayuda a ordenar mentalmente las 

experiencias cotidianas del individuo; parten del supciesto de que 

las personas desean, aunque no necesariamente de forma conciente, 

que sus creencias y conductas sean consistentes. 

Tomando coma Dase este enfoque que a y r u p ñ  a la Percepcibn, 

Cateyorizacibn, Ati-ibucitin entre o t r a s ,  se puede explicar cdma la5 

madt-es organizan su p5ique y sus vidas cotidianas y dan i-ecpuesta 

a su si tcta.c i6n. 

” -  _-- --e- 
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1 . 2 . 1  PERCEPCXON SOCIAL 

La t e o r i a  de l a  Let-ceocibn Sacia1 permite explicar- el inicia d e  la 

oryanizacibn de un fenchencs en especial. en este cam, cdmo las 

madres van aprehendiendo de 5u entorno la informaciPn, y c ú a l  de 

hacia cu h i j o  y sit inteyracibn @ aislamiento a l a  sociedad. Coma 

ejemplo se puede citar- el siquiente: muchos padres pueden percibir 

rechazo d e  1.a familia o de la sociedad como consecuencia de tener 

un hijo limitado y esto facilitará que respondan con aislamiento 

o, por el contrario, pueden percibir en su familia apoya, y en t a l  

caso, probablemente e5ta cituaciiin no sera obstáculo para vivir ñu 

experiencia con responsabilidad y optimismo real. 

Una definicidn de la Per-riepcibn tratada como una forma d e l  

conocimiento y señalada p o r  Bartley dice: "La percepcidn es 

cualquier- acto o proceso de conocimiento de objetos, hechos a 

verdades, ya sea mediante la experiencia sensorial o por el 

pensamiento; es una conciencici de io5 objetos, un conocimiento". 

Whittaker- define a la percepcicin c o m o  un proceso biol6qico 

activado a tr-aves de los sentidom a la que llama SENSACION. U b i c a  

a l a  per-repci6n r o m o  un praceso mediador entre l a  sensacibn y la 

conducta, ei decir-, ~ ~ n a  senc>ación desencadena, la mayaria de la5 

veces, una pet-cepcit3n y Ei.stt; a su vez una cunducta. Lo señala como 

c.ir7 pi"ocec,o bipolar, es decir, ademais de l a  imagen que n o s  llega a 



tt-S.v&:, de :C;S serltidos, p a r t i c i p a  la campt-ensidn, el s i g n i f i c a d o ,  

l a  e x p e r i e n c i a  y l a  personal i dad .  

ttrech y C r c i t c h f i e l d  Icit in d i v i d e n  10s d e t e r m i n a n t e s  d e  l a  

pf;r-,cepridn e n  tios c a t e q o r í a s  p r i n c i p a l e s ,  l a  e s t r u c t u r a l  y l a  

f u n c i o n a l  a P o r  f a c t o r e s  estructurñies se e n t i e n d e  aque l  los 

factores qcie d e r i v a n  e x c l u s i v a m e n t e  de la n a t u r a l e z a  d e  l a 5  

e s t i m u l a s  fisicos y f i s i o l c j q i c o s .  Los f a c t o r w s  f u n c i o n a l e s  son 

a q u e l l o s  que r,r2 d e r i v a n  d e  las n e c e s i d a d e s ,  e s t a d o s  d e  An imo,  

e x p e r i e n c i a s  pasadas  y memoria del i n d i v i d u o .  

Una c o n s e c u e n c i a  impor-tante d e  la p e r c e p c i d n  es que  l a  conducta  

@st& de t e rm inada  por l a  forma en que se p e r c i b e  e l  entorno social .  

L a  e x a c t i t u d  d e  l a  pe t -cepc ibn  ha  s i d u  l l amada  s e n s i b i l i d a d  s o c i a l  

o empatla. E s t a  se d e f i n e  como l a  h a b i l i d a d  qcie tiene el i n d i v i d u o  

l 

pat-a p o d e r  e x p e r i m e n t a r  las  v i v e n c i a s  a g r a d a b l e s  o d e s a g r a d a b l e s  d e  

otro, o c u r r i e n d o  a 5 i  l a  i d e n t i f i c a c i b n ,  Como consecuencia d e  l a  

empa t i a ,  se comprende pot- que l a 5  p e r s onas  juzgan y se i d e n t i f i c a n  

niejov cun q u i e n e s  5e pa r e c en  a e l l a s .  

S a l a z a r ,  E t  A l  l i s '  hacen h i n c a p i e  en el caracter eminentemente  

din=tmico d e  l a  P e r c e p c i b n ,  a p a r t i r  de l a  c u a l  un i n d i v i d u o  no sólo 

ve un e s t i m u l o ,  5 i n u  que además s e l e c c i o n a ,  f o rmu la  hipbtecis, 

d e c i d e  y procesa l a  i n f o rmac i bn ,  e l i m i n a n d o ,  aumentando o 

d i sminuyendo  aspi -c tos  de l a  e s t i m u l a c i b n .  
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Ya A l l p o r t  in íz' !?&Sa hecho n o t a r  que 10s ee . t imu los  pueden 

ser aeent.uados a ti-aves d e  tina " c e n s i b i l i z a c i 6 n  s e l e c t i v a "  o 

piteden ss!" r echazados ,  coma concecuenc  i a  de una " d e f e n s a  

p e r c e p t u a l  ' I  - 

Una c o n s e c u e n c i a  n e G a t i v a  d e  la s e l e c t i v i d a d ,  es l o  que R o d r i g u e s  

A. aenamind DISTORCION COGNOCCITIVA, p e r o  a l  m i c m c i  t i empa  

e j e m p l i f  i c a  l o  pro fundamente  s e l e c t i v a  que e5 l a  per-cepcibn;  el 

hecho  d e  q u e  e l  car-iña que se sienta h a c i a  una 'pe r sona  haya que  ce 

i g n o r e  o se nieye  los defectos d e  ésta o por el  contrar io ,  se 

e x a g e r e n  o i n v e n t e n  c u a l i d a d e s ,  es un c l a r o  ejemplo c o t i d i a n o  en  

n u e s t r a  v ida.  

Un ejemplo m A í  d e  l a  s e l e c t i v i d a d ,  l a  c o n s t i t u y e n  los p r e j u i c i o s ,  

que  c a n c i s t e n  e n  una a c t i t u d  n e g a t i v a ,  a p r e n d i d a  y d i r i g i d a  h a c i a  

un d e t e r m i n a d o  gr-upo. Cuando e x i s t e n  &stos, l a 5  p e r s o n a s  

p t - e j u i c i a d a c ,  o b s e r v a n  en  l a 5  demAs & l a  las c a r a c t e r i s t i c a s  que 

concuerdan c o n  su v i s i d n  p r e j u i c i o s a ,  o m i t i e n d o  l o  que c o n t r a d i g a  

can  su o p i n i b n .  

E l  mecanismo b i o l d g i c a  td p e r c i b i r  a l a s  o b j e t o s ,  l a s  p e r s o n a s  y 

la5 s i t u a c i o n e s  p a r e c e  ser e l  mismo, a d i f e r e n c i a  que e n  los dos 

Ciltimas aspectos, ademiiis de l a 5  i n f e r e n c i a c  fisicas sobre las; 

ca t-ac t et- i st i c sic, se f o r m u  1 an e x p e c  t a t  i v a s  b a s a d o s  e n  1 z.5 con  duc t as 

rnariif jestas d e  10s demAs med ian te  pr-ocesoc, d e  a t r i b u c i d n  y 

'far-maci6n de juicios. Por- critra. p a r t e ,  l a  perception d e  lar ,  
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perwmaa y 5ituaci.onec se ve influida pot" procesas slibjetivas como 

l a s  actitudec., emacianec, deseas, intenciones y sentimientos, 

El objetivo de l a  percepcidn er, obtener canacimientos sobre las 

motivaciones de otras  qh-ntes en la intet-accidn social y atribuir 

niveles de responsabilidad, intencionalidad y Juctificacibn a s u s  

acciones. 

Finalmente, Salazar Et Al destacan que los factores cultura les ,  

s,~cialec y f isicos influyen poderosamente en la percepcidn social; 

obviamente esta influencia no es ejet-cida en una sola direccidn, ya 

que una vez que el individuo h a  percibido al medio que l o  rodea, 

este tr-ansforma a su vez ,  a l  media ambiente proporcionando 

respuestas basado en su propia decjarrol l o  y experiencias 

personales. 

1.2.2 CATEGORI ZRCION 

La categorizacidn es una teoria inscrita dentro de l a  aproximacidn 

cognoccitiva y su fcinridn principal es la delimitacidn y ordenacidn 

del entorno social que se logra a travt-s del agrupamiento y 

r-eagrupamiento d e  items en conjuntos de cateyorias que pueden ser 

similares o diferentes. Un item, como describe Garcia b. Et 

Al e+=> , es toda aquella informacibn acerca de un objeto, sujeto a 

evento; un conjunto  de items fot-man una categoria. La5 

c a t  eq o r i as se ccmsideran necesarias pat-a la acci6n. pava la5 
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i n t e n c i o n e s  y pat-a lac3 act i tadec ,  tie tin i n d i v i d u o .  E5 pot- e l l o  que 

l a  c a t e g o r i z a c i ú n  n u 5  fac i? . i tará  comprender -  cdmo la5 m a d r e s ,  c o n  

las que se t t - a b a j d  e n  es ta  i n v e c t i g a c i b n  van u b i c a n d a  a su h i d o  y 

a ~ L I  s i t u a c i d n  d e n t i - u  ce su c o n t e x t o  especif ico;  por e j e m p l o ,  e l l a s  

se n o m b r a B  "madres  especiaiec" , ya que si-is n i ñ a s  son "especialec".  

Toda p e t - c e p c i d n  i m p l i c a  una c l a c i f  i c a c i d n  e n  t é r m i n o s  d e  ca tegor ids  

c o n c e p t u a l e s  que se e x p r e s a n  CWI n o m b r e s  a cateciorias d e  u n a  it-an 

va t- i edad.  

La i n f o r m a c i b n  p r o v e n i e n t e  a t ravés d e  c u a l e s q u i e r a  d e  l o s  s e n t i d o s  

es c las i f i cada  y c a t e y o r i z a d a  y se v a  h a c i e n d o  mA% compleja e n  

f u n c i ó n  d e  lac  n e c e s i d a d e s  d e l  i n d i v i d u o .  Las categorids se 

c o m b i n a n  y e s t r u c t u r a i - i  f o r m a n d o  ec;quemac, c o g n i t i v o s  mas amp1 i o s ,  de 

acuerdo a los cambias. del e n t o r n a  s o c i a l .  

El o r d e n a m i e n t o  d e l  e n t o r - n a  p e r m i t e  l a  s i m p l i f i c a c i ó n  de l  

c o n o c i m i e n t o  y f a c i l i t a  a l  i n d i v i d u o  p e r c i b i r  a o t r a  p e r s o n a ,  a un 

o b j e t o  a u n  e v e n t o ;  t a m b i & n  f a c i l i t a  los procesos d e  i n f e r e n c i a .  

Es a s i ,  que a l  a s u m i r s e  como " m a d r e s  especiales" no st510 c r e a n  u n a  

categorfa a su p r o p i a  s i t u a c i b n ,  s i n o  que ademas de antemano, 

e x p l i c a n  p o r q u e  a n t e  u n a  s i t u a c i b n  especif ica p i e n s a n  y a c t t l a n  e n  

forma d i s t i n t a  a l  r es ta  de las madres. 

Para  es tudiar  l a  c a t e g o r i z a c i b n ,  Doise ( ' L B  y Garcia B. E l  A l  (I7' 

subrayan 4 elementns; ESTEREOTIPOS, DESTINO COMUN, IDENTIDAD SOCIAL 

Y VCSLORES. En este t r a b a j o  5010 d e f i n i r w n o ~  tt-es de ellosq que son 

---- ___- x . - *"ex- --_-__. - I- 



lor  que r e s u l t a n  d e  mayoi- i n t e r l %  para. los f ines d e l  presente 

e s t u d i o .  

1. DESTINO CUWN. Rabbie y H o r w i t z  C c + t  s e ñ a l a n  una 

s i t u a c i t i n  i m p o r t a n t e  que se d e b e  tomat- e n  c u e n t a  para  el e s t u d i o  de 

l a  c a t e g o r i z a c i d n :  l a  suerta o d e s t i n o  comh. E l  solo hecho d e  

que dos p e r s o n a s  o un g rupo  compartan un mismo d e s t i n o ,  basta p a r a  

e v a l u a r  f a v o r a b l e m e n t e  a l  g rupo  de p e r t e n e n c i a .  ¿ P e r o  por qu& el 

campai - t i r  un mismc d e s t i n o  pt-ovoca un sesyo a f a v o r  del grupo  d e  

p e r t e n e n c i a ?  Habb ie  l o  e x p l i c a  e n  terminos d e  l a s  i n t e r a c c i o n e s ,  es 

d e c i r ,  es ma.; a g r a d a b l e  i n t e r a c t u a r  con i n d i v i d u o s  que  hayan 

v i v i d o  una misma s i t u a c i 6 n  que con i n d i v i d u o s  cuyas  v i v e n c i a s  hayan 

s i d o  d i  f eren tes. 

E l  d e s t i n o  comcin p r o v o c a  que e x i s t a  una p e r t e n e n c i a  comCin a una 

c a t e g o r í a  social, d i c h a  p e r t e n e n c i a  puede f a c i l i t a r  l a  adhes ibn  a 

c m  p r o y e c t o  corntm o l a  e x p e r i m e n t a c i b n  d e  un d e s t i n o  e s p e c i f i c o .  

Los o b j e t i v o s  o d e s t i n o s  comtines r e f u e r z a n  las c o n v e r g e n c i a s  entre 

105 i n d i v i d u o s  d e  un grupo.  

2. IDENTIDAD SDCIFSL. La i d e n t i d a d  s o c i a l  t iene cornu f i n a l i d a d  

d e f i n i r -  e l  l u g a r  que un i n d i v i d u o  ocupa d e n t r o  d e  un grupo. 

Los  i n d i v i d u d o s  camparan l a s  v e n t a j a s  y los i n c o n v e n i e n t e s  de s u s  

categot-ias de p e r t e n e n c i a  con lor, d e  o t r a s  c a t e go r i a c ,  e i n t e n t a n  

m e j o r a r  e l  status r e s p e c t i v o  d e  5u5 c a t e g o r i a s  d e  pet-tenenc i d .  



La p e r t e n e n c i a  a un grupa p e r m i t e  o b t e n e r  l a  i d e n t i d a d  s o c i a l  d e  

1 os i n d i v i d u o s .  E l  sabsr que se p e r t e n e c e  a c i e r t o s  grupos 

s o c i a L e s  con l l eva  un s i g n i f i c a d o  emoc i ona l .  En toda s o c i e d a d ,  un 

i n d i v i d u o  p e r t e n e n c e  a una q r ñ n  c a n t i d a d  de qr-upas s o c i a l e s ,  s i e n d a  

unos mAs  i m p o r t a n t e s  que att-os. 

Salazar-  Et G1, '+9' d e f i n e  a los v a l o r e s  como un 

n i v e l  mayor de a b s t r a c c i d n  que o r i e n t a n  y puian a l  i n d i v i d u o  y dan 

in t eg r -ac ibn  a su conducta .  

".. 
S .  VALORES. 

T a j f e l  sn =O' los d e f i n e  como a s p e c t o s  c a q n o s c i t i v o s  

I " c r e e n c i a s " )  a los que 5e les imputa c a r a c t e r i s t i c a s  que son 

fAcilmente a p l i c a b l e s  a una ca t ego t - i d .  San ademas, r e l a t i v a m e n t e  

permanen tes. 

L a s  v a l o r e s  e s t A n  c a n d i c i o n a d o c  p o r  f a c t o r e s  d e  i n d i v i d u a l  idad ,  s i n  

embargo, l a  c u l t u r a  ofrece a l  i n d i v i d u o  ufia cer-ie de  valat-es que 

t r a t a  d e  i n c u l c 6 r s e l a s  a través d e l  proceso d e  s o c i ñ l i z a c i b n .  

Cuando un i n d i v i d u o  r e a l i z a  un pr-oceso d e  c a t e g a r i z a c i b n ,  l o  hace 

s i e m p r e  a p a r t i r  d e  un conjunto d e  v a l o r e s .  

Estos tres elementos 5e encuentran s i n t e t i z a d o s  e n  este t rabajo  s i  

se  piensa que la5 madres de lac n i ñ o s  limitados se as i gnan  asi 

mismas y a sus chicos c i e r t a s  c a t e g a r f a s  coma par- ejemplo: si an 

niños y madres " e s p e c i a l e s " ,  l o  que les induce  a buscat- en l a  

mayorfa de los c a s o s  a otras p e r s o n a s  que campar-tan e5ta  situation 



y de e 5 t a  forma, buscar- s c i l u c i o n e s  m a t e r - i a l e s  y/o p s i c a l c j g i c a s  que  

les p e r m i t s n  hacer- f r e n t e  a PLI s i t u a c i t i n .  

1.2.3 ATRIBUCION 

O t r a  teoria p s i c o s o c i a l  que  p e r m i t e  e n t e n d e r  g l o b a l m e n t e  como 

pet-c iben y 5e p e r c i b e n  l a s  p a d r e s  ante l a  5 i t u a c i b n  de tenet-  un 

h i j o  con  l i m i t a c i ó n  f i s i c a  y / o  m e n t a l  y cdnu est& con formado  SLI 

nuevo  mundo, es l a  ATRIBUCION. 

Mann subraya  que  L a  A t r i b u c i o n  es una t e o r f a  que e s t u d i a  e l  

proceso m e d i a n t e  el cual 5e i n t e n t a  dar  sent idcr  a l a  conduc ta  d e  , 

otras p e r s o n a s  y a l a  p r o p i a  y emplea  p a r a  e l l o  explicaciones 

causa 1 e5 I 

Una a t r i b u c i o n  busca  una causa  a l a  que o b v i a m e n t e  se l e  a t r i b u y e  

t a l  o c u a l  c a r a c t e r i s t i c a .  E s t a  bcisqueda f u n c i o n a  p a r a  e n t e n d e r  

por  que se ha f r a c a s a d o  o se h a  t e n i d o  & x i t o  o b i e n  para t r a t a r  d e  . 

e x p  1 icarce una 5 i t u a c  i bn  . 

Cuando se p e r c i b e  aLyCm a c o n t e c i m i e n t o ,  c a s i  i n e v i t a b l e m e n t e  se 

busca l a  causa d e  esa e v e n t u a l i d a d .  Algunas veces e n  esa bCtsqcieda 

se hacen e x t e n s o s  r a z o n a m i e n t o s  y otras veces nu, pero l o  escencial 

a l  t-espectc es: L b a j o  que c i r c u n t a n c i a s  se i n t e n t a  e n c o n t r a r  el pot- 

CJL& acur-riL tal. acon tec im ien to ' ?  

".- .... _-"I 



Para  H a s t i e  R .  una d e  I n s  p r i n c i p a l e s  motivos que  producen  l a  

a t i i b u c i o n ,  e5 l a  l l e g a d a  de un a c o n t e c i m i e n t o  i n e s p e r a d o .  Un 

i n d i v i d u o  busca  respuectrc~ l ,  a c ~ i s  i n t e r r a q a n t e s  p a r a  e x p l i c a r s e  

a c o n t e c i m i e n t o s  impar tan  tes i n e s p e r a d o s  D i  versos i n v e s t  i yadares 

r e p o r t a n  que cuando la5 ev t -n tas  san  esper-ado5 es menor l a  t e n d e n c i a  

a b u s c a r  a t r i b u c i o n e s .  

L a 5  a t r i b u c i o n e s  que se hacen a l a  causa  q u e  o r i g i n a  un suceso 

v a r i a n  d e  c u l t u r a  a cci l tur-a y d e  p e r s o n a  a persona.  S i n  embargo, 

ramo s e ñ a l a  B e t a n c o u r t  11. y Weinet. E. las a t t - i b u c i o n e s  

comparten c i e r t a s  p r o p i e d a d e s  y son lar; s i g u i e n t e s ;  LOCUS, 

ESTABILIDCU) Y CONTROLABILIDAD. 

E l  l o c u s  se refiere a l a  u b i c ñ c i a n  donde se o r i g i n a  l a  causa, que 

puede  5er i n t e r n a ,  e5 decir9 que el suceso 5e achaca  a f a c t o r e s  

p r o p i c i a d o s  p o r  uno mismo o e x t e r n a  a l a  persona .  En o t r a s  

p a l a b r a s ,  e l  Lucus de C o n t r o l  I n t e r n o  se refiere a a s i g n a r l e  la 

causa d e  un s u c e s o  a m o t i v a s  o r i g i n a d o s  p o r  Lino mismo, como set - ian 

l a5  c a p a c i d a d e s  y el e s f u e t - z o  p r o p i o s .  L a  c o n s e c u e n c i a  d e l  Locus  de  

Contr-o1 I n t e r n o  es que este i n f l u y e  e n  aumentar o d isminuir -  l a  

a u t o e s t i m a .  E l  Locus de C o n t r o l  E x t e r n o  se t-efiere a a s i g n a r l e  l a  

causa d e  un s u c e s a  a factores e x t e r n o s  a l  i n d i v i d u o .  

L a  e s t a b i l i d a d  se refiere c? l a  t e m p o r a l i d a d  d e  l a  tdusa. Las 

cauEias que provocan  ~ t n  suceso pueden p e r r i b i  rse d u r a d e r a s  carno l a s  

aptitudes; p a r  ejemplo, l a  f a c i l i d a d  que se t e n g a  a lasi matemat i cas  

es uri hecho g e n e r a l m e n t e  permanente  y o b i e n ,  pueden 5el- 
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camts ientrs  como e?  empeño que se punga en  una a c t i v i d a d ,  o l a  

ccierte. 

L a  c o n t r a l a b i l l d a d ,  se ref iere  a i  g r a d o  d e  i n f l u e n c i a  vo lun ta r ia  

que t iEine el sujeto sabre la causa. La a p t i t u d  y l a  suerte no son  

p e r c i b i d a s  por e l  sujeto corno c o n t r o l a b l e s  poi- l a  v o l u n t a d ,  

m i e n t r a s  que e l  empeño r e a l i z a d a  en a l guna  a c t i v i d a d ,  p o r  e j emp lo ,  

son p e r c  i b i das como c o n  t t-olab les. 

Se puede  vet- p o r  l o  d e s c r i t o  hasta ahora ,  que estas teorias 

r e s u l t a n  e s c e n r i a l e c  p a r a  p o d e r  e n t e n d e r  c a d a  uno d e  los elementos 

que i n t e g r a n  e i n t e r a c t ú a n  y que dan p o r  r e s u l t a d o  l a  " i dea " ,  e l  

" concep to " ,  l a  " o p i n i 6 n "  que los p a d r e s  t i e n e n  d e  su s i t u a c i b n  y d e  

quo f o r m a ,  como grupo o como f a m i l i a  se e n f r e n t a n  con este nuevo 

"statcis" a una s o c i e d a d .  

For otro l a d o ,  a trav&c d e  e l l a s ,  se explica e l  p r o c e s o  p s i c o s o c i a l  

a l  q u e  5e e n f r e n t a n  10s p a d r e s  y por otro, p e r m i t e  que 105 que p o r  

cua lqu i c t -  motivo se a c e r c a n  a e s t a s  f ami l i as  n o  les res.ulte 

d e s c o n o c i d a  y ajena esta s i t c i a c i b n  y d e  esta farma p o d e r  

i n t e r a c t u a r  d e  modo mas e s p o n t 6 n e o  e n t r e  l a  g r a n  d i v e r s i d a d  d e  

grupo.; que conforman una s o c i e d a d .  



1.3 TEORIA DE L A  INCAF'ACIDAD CIPRENDIDCS 

La tear ia  de l a  Indefensidn complementa e5te trabajo debido a que 

ella exslica el m o m e n t a  posiblemente mSc impactante e inborrable 

que tiener; los padi-es. de un hijo con limitacibn, esto es, !a 

ssnsacibn de impotencia ante 1s. noticia de un hijo limitado. 

Seliyman ir, =4' define la indefensibn de la siguiente manera: 

"La indefensidn e5 el estado psicolbgico que se praduce 

frecuentemente cuando 105 acontecimientos son incontrolables; un 

acontecimiento es incontrolable cuando no podemos hacer nada para 

cambiarlo, cuando hagamos lo que hayamos siempre ocurt-ir& lo 

mismo". 

E l  sentimiento de la Indefensión puede conducir a deficits 

coynoscitivoti, motivacionales o emocionales que se manifiestan en 

el retraso a proporcionar respuestas o en elevada ansiedad o 

depr-esibn ante l a  situacibn que se percibe dificil o imposible de 

afrontar al momento de recibir o vivir- una experiencia tr-aumatica. 

Es por ello, que cuando una persona percibe u n a  sitciacibn coma 

incontrolable con mayor probabi 1 idad actuara pasivamente. 

Dado que esta investigacidn r e f l e j a r a  las experiencias que  

enfrwntan la5 madt-es con un niña con limitacictin f i s i c a  y/o mental, 

l a  aportacidn dci esta t e n t - i a  r-esul tat-&. m u y  (:\ti 1 para  comprender las 

;:~t'iínet-as sensacianec y sentimientos de estas madi-es y Tie p0dt-A 
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'c42rnpt-endet- mA.5 f i i c i l m e n t e  las coriductas QUE m a n i f i e s t a n  a n t e  l a  

e x p e r i e n c i a  d e  uns. si  tuac ibn  t raumAt i ca ,  

Se?igmar. ,  e l  autor- e, i  ec i ta t e a r i a ,  seDala que este e s t a d o  

psicoláqico afecta tt-eci Areas.  d e  l a  p e r s o n a l i d a d .  

1. LCS C0NDüCTUAL.- Una p e r s o n a  que se en.fr.-enta a una s i t u a c i c j n  

t r a u m & t i c a  q u e  no  puede c o n t r o l a r ,  r-espenderA. a el  f a  e n  forma 

p a s i v a ,  O na responder&.  Esa p a s i v i d a d  se extender=\ a o t r a s  

s i t u a c i m n e s  que  se estan v i v i e n d a  s imul tAneamente  y que con 

contralaD!e5. O t r a s  c a r a c t e r i s t i c a s  d e l  i n d i v i d u a  e n  una s i t u a c i 6 n  

d e  i n d e f e n s i b n ,  es l a  dependenc ia ,  l a  a p a t i a  y l a  d isminur ic in  e n  su 

r a p a c i d a d  d e  d a r  recpuest ;as  a g r e s i v a c ;  o d e f e n s i v a s .  

2. EL SISTEHA COGNIT1VO.- Se ha  comprobado que  l a  c a p a c i d a d  d e  

a p r e n d i z a j e  en los i n d i v i d u o s  can sensiacibn d e  i n d e f e n s i b n  se ve 

a f e c t a d a  d e b i d o  a la d i s t o r c i ó n  e n  l a  p e r c e p c i d n  d e  l a  s i t i i a c i ó n ,  

que le a f ec ta ,  esto s i g n i f i c a  que aQn cuando l a  pe rsona  haya  dado  

una r e s p u e s t a  e f i c a z  a su s i t u a c i ó n  t r a u m a t i c a  no l a  p e r c i b i r &  a s í  

sino que creer& que SCI r e s p u e s t a  fue inef i ca z  o i n s u f i c i e n t e .  

T c. . EL SISTEMA EMOCI0NfiL.- E l  e q u i l i b r i o  e m o c i o n a l  se ve 

p e r t u r b a d c  m a n i f e s t d n d a s e  e n  un e s t a d a  d e  d e p r e s i d n  y d e  a n s i e d a d  

que pueden set- r e f l e j a d a s  en en f e rmedades  d e  t i p o  p s i c o s o r n a t i c a s  y 

1 l e v a d a s  a l  extremo, a desa.Justes menta les .  

.._I- 
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S i n  embargo,  p a r a  Se l i gman ,  ia i n d e f e n s i b n  puede ser p r e v e n i d a  

e x p o n i e n d o  a l  sujeta a e x p e r i e n c i a s  d i f f c i l e s  a l a s  q u e  pueda 

c o n ' t r o l a r ,  e5to q u i e r e  d e c i r ,  que lac, e x p e r i e n c i a s  p r e v i a s  ayudan 

al  cont r -o i  de l a  s e n s a c i d n  de l a  i n d e f e n s i b n .  P o r  otro lado, 

e x i s t e n  g r a d o s  e n  l a  i n d e f e n s i b n ,  esto es, n o  s i e m p r e  un sujeto 

f r e n t e  e\ una s i t ~ i a c i 6 n  i n c o n t r o l a b l e  genet-a s e n t i m i e n t o s  d e  

i nc apac  i dad 

Un e j e m p l o  que se e n c u e n t r a  frecuentemente en grui)os cuyoc 

miembros v i v e n  una e x p e r i e n c i a  %t-ñua.mática y e n  donde se e v i d e n c i a n  

c ñ ~ - a c t e r i s t i c a s  d e  l a  t eor ia  d e  l a  i n d e f e n s i b n  e5 l a s  s i g u i e n t e :  

La creencia muy común de q u e  l a  s u e r t e ,  Dios o l a  exp iac i c in  d e  

alguna culpa,  e5 d e c i r  un elemento n o  c o n t r o l a b l e  pot- el i n d i v i d u o ,  

son los d e t e r m i n a n t e s  d e  l a  s i t u a c i d n  p r o p i c i a n  q u e  a l g u n a s  

pet-sonas n o  a c t Q e n  p a r a  m e j o r a r  su c o n d i c i b n  y tener i n i c i a t i v a s .  

O t r a  c a r a c t e r i s t i c a  d e  l a  i n d e f e n s i d n  que s e ñ a l a  e s t a  teoria y q u e  

se puede  encontrar faciimente e n c u b i e r t a  o superada  en grupoei del 

t i p o  d e l  q u e  se t r a b a j 6  e n - e s t a  i n v e s t i g a c i b n ,  es l a  a p a t i a  y l a  

dependenc id. 

Estas dos f o r m a s  d e  r e a c c i d n  son  c o n s e c u e n c i a  p a l p a b l e s  d e  l a  

i m p o t e n c i a  y que  se m a n i f i e s t a  t a n t a  en f o rma i n d i v i d u a l  como 

c om c m  i t at- i a. Esta 5e e v i d e n c i a  cuando l a ( s )  madre(c;) c o n v e n c i d a s  

d e  que l a s  d i f i c u l t a d e s  y r e c h a z o s  sociales a los que se e n f r e n t a n  

no pueden set- superadas pot- e l l a s  mismas d e l e g a n  t o d a  
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respunsabi 1 idad a escuela.; especiales, profesionistas y yobierno, 

c) en caso extremo no hacen nada y tt-atan de olvidar que tienen un 

niBci especial arrinconbndoln f isica y einotivamente, la que lac; 

lleva a tomar la decisi6n de internarlos en alydn centro especial. 

La hastilidad, l a  agresidri, el odio hacia si mismo, las tensiones 

rr6nicas personales y saciales ref  lejan tambicin la5 reacciones 

autodestructivas cl inadaptwtivas a un sentimiento r-ea1 d e  

impotencia. 

Una de la5 variables muy ligadas a l a  Teoria de la Indefencibn 

señalada como importante en el trabajo de Nateras O. 9 Y  

mencionada anteriormente en este trabajo e5 el Locus de Control. 

Se ha repor-tado que loa c;u.jetos que presentan caractet-isticas de 

Locus interno, Inestabilidad y Controlabilidad, tienen un mayor 

nivel de autoentima y desarrollan un estilo cognoscitivo 

independiente por lo que, en este caso, les permitirA enfrentarse 

m&i facilmente a su situacibn, mientt-8s que 105 sujetos cuyas 

atribucianes de causalidad presentan las caracteristicas de Locus 

exter’no, Estabilidad e Incontrolabil idad, precentar6n una mayor 

su5ceptibilidad h a c i a  la indefensibn lo que conllevará a presentar 

1 a5 carac terist i cas ment ionadas an ter- i ormen te: pasividad, apat i a y 

dependencia. 



ENFOQUE C L I N X C O  

2.1 SALUD Y ENFERMEDAD 

Durai- te l a  r e a l i z a c i d n  d e  esta i n v e s f i y a c i b n ,  uno iff. l os  

p r i n c i p a l e s  c u e s t i o n a r n i e n t a ~  que s u r g i e r o n  fue ef d e  d i l u c i d a r  el 

p l a n t e a m i e n t o  de si  el Hetr-asci Mer-1ta1 y otras d i s c a p a c i d a d e s  

f i i c a s  y /o inen t a 1 er, san cm s i. í= a r a d  as en f e  t-medad es . 

Esta cc-iestibn sur-(3s del hecha de que 105 p a d r e s  n o  saben  coma 

considerar l a  1 .icnLtaciI*rr-i de sil-! h i j o  i .Est6n en-fermos? &os deben 

t r a t a r  c o m a  tales;? y comz c o n s e c u e n c i a ,  DCbmo va a ser l a  v i d a  d e  

s~ts  h i j a s  y la de ello5 mismzs? 

Sorpr -es i vamente  Eje encon.1;i.d en  este e s t u d i o ,  que en g e n e r a l ,  l a s  

padres nu consideran que 5 ~ 1 5  h i j o s  padezcan una enfermedad.  E5 por 

e l lo ,  que SE h i z a  n e c e s a r i o  empezar' pot- revisar- l a s  c o n c e p t o s  de 

salud y en fe rmedad ,  y a  que e5 a pat-t it-  d e  aquf que 105 padt-es 

establecen por un l a d o ,  l a  * f o r m a  d e  r e l a c i o n a r s e  con SU h i j a ,  con 

CU f a m i i i a  y con l a  s a c i e d a d ,  y por cttr-o lado el tenet- c l a r o  los 

c a n c e p t a s  de s a l u d  y enfcirmedad permi t i r -A  a los p a d r e s  u b i c a r s e  

clentr-o de su r e a l i d a d ,  Ici que les f a c i l i t a r -A  p r o p o r c i o n a r  a s u s  

h i  joc; l a  ayuda  exacta a sc!c n e c e s i d a d e s ;  PC, decir-, que no sea t a n k a  

q u e  lo5 haya  d e p e n d i e n t e s  o que s e a  i n s u f i c i e n t e  que n o  les p e r m i t a  

deoart-o1 lar- 5~1s potencial i d a d e s .  

Igualmt--nte i m p o r t a n t e  r e s u l t a  tener-  clai-os !os ccinctiptoc, d e  s a l ~ i d  y 

~?i-~'f:er-mcidad porque es d e  aci-ter-do a La j.nfot-maciCin que ten5an 
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r - e i a t i v a  a l a  iinitacibn d i  su r h i c a  que tomar-An d e c i s i o n e s  

i mpoi- t an te5 c Gina : ti iisc SI r-. e scut- 1 a-, espec i a 1 es., a t¿enc 1 bn mea i E a y 

pzicoterap&ut i c a ,  gr-upos d e  autr;ayi!cia entr-e otras. 

E5 c i e r t o  qui ss debe tonat- e n  C L i e R t a  Giie el hombre e s t a  sujeto a 

variaciones tanta  e n  sus c a i a c t e r i s t i c a s  b iü1Dqicz . s  cc imo en l a 5  

p s i c o l b y i c a s  y SaCialE5, ec, d e c i r ,  e x i s t e  una gran gama d e  pet-i-onas 

" n o i - m a l e s "  cen d i f e r e n c i a s  en el  c ~ l a t -  d e  su pela,  t a . l l n ,  calor.. d e  

p i e l ,  i n t c i l  i y e n c i a ,  c o m p a r t a m i e n t o s  'i/ por 5upuesto eri l a  c u l t u r a ;  

no o b s t a . n t e  t a m b i & n  SE? d e b e  t - e c o t - d a r  coma l o  setqala San M a r t i n  

que " c u a n d o  u n a  carac te i i s t i ca  e s t r u c t u r a l  o f i - n c i a n a l  se d e s v i a  

s i y n i f  i c a t i v a m e n t e  d e l  p r o m e d i o ,  de ta l  for-ma que produce s i n t o m a s  

o c o n d u c t a s  no u s u a l e s  e n t o n c e s  se p a s a  a c o n s t i t u i r  u n a  

a n o r m a l  i d a d " .  S i n  embargo,  t r a t a n d o  d e  n o  o lvidar-  e1 p e l  i q r o  que 

i m p l i c a  etiquetar a u n a  persona como normal o a n o r m a l  se h a c e  

n e c e s a r i o  tamar en c u e n t a  sus car-acteristicas con l a  f i n a l i d a d  d e  

na p e r d e r  c ier ta  o b j e t i v i d a d  y d e  esta forma p o d e r l e s  b i - indat -  e l  

apoyo adecuado a sus n e c e s i d a d e s  especif icas.  

Los c o n c e p t o s  d e  salud y e n f e r m e d a d  h a n  s i d o  a m p l i a m e n t e  d e s c r i t o s  

p o r  d i s t i n t o s  e spec ia l i s tas ;  re i terar  ta les  d e f  i n i c i o n e c ,  resultaria 

e x h a u s t i v o ,  p o r  t a l  motivo esta i n v e s t i g a c i d n  se c o n c r e t a  a e;eZalar 

aly~inac, d e  las que mCs 5s a . j u s t a n  par-a este t i p o  d e  i n v e s t i q a c i o n e s  

corno son aquellas e n  las qtie el i n d i v i d u o  es c o n c e p t u a l i z a d o  como 

un o : - y a n i s m o  Bin-PSICO-SOCIAL. Para  el io recor*dar-ernac3 la5 

<i 1. qu i e n  t es d e  -f i n i c i Ciriei", : 



“La  Sali-id e5 el estada complete d e  Siene~tat -  f i s ico ,  menta l  y 
c;ocria:i y ria scjlamente l a  a u s e n c i a  d e  en f e rmedades  y d o l e n c i a 5 ”  
IU.P”,.S.) ‘=7’ y Scin M a r - t  i n  ‘zz0’ propone:  “e.s un e s t a d o  ot-ganica 
de e q u i l i b r - i o  e n t r e  e?  med io  interno y 01 medio externo a l  
i n d i v i d u a ;  estado que toma en cuenta las d i f e r e n c i a s  g e n e t i c a s  
e n t r e  10s i n d i v i d u o s  y lac .  d i f e r e n c i a s  en  IUS c o n d i c i o n e s  d e  v i d a ” .  
E l  a n t r o p 6 l a g o  Lambert l c i f  *” =*’ “ l a  s a l u d  d e b e  tomar  en cuen ta  
l a  f a c u l t a d  d e  adaptac i6n h t m a n a ” .  

E l  prob lema coman en  este t i p o  d e  d e f i n i c i o n e s  es l a  d i f i c u l t a d  d e  

o p e r a c i o n a l  i z a c i b r :  d e l  c n n c e p t o  “ s a l u d ” ,  ya  que es una tar-ea 

camp1 i cada e n c o n t r a r  los i n d i c a d o m i s  que  midan el e s t a t u s  d e  s a l u d ,  

E i o l t g i c a m e n t e ,  se d i c e  que l a  s a l i i d  f i s i c a  v a l o r a  e l  g r a d o  d e  

f u n r i o n a l i d a d  d e  un bt-gano; l a  s a l u d  p c i c o l ó g i c a  e n  e l  n i ñ o  SE- 

d e f i n e  c o m o  l a  c a p a c i d a d  d e  r e a l i z a r  t a r e a s  y desempeñar t-oles d e  

a c u e r d o  a l a  edad  y a c e p t a b i l i d a d  dentr-o d e  su p r o p i o  contexto 

c u l t u r a l  ‘=*’. , En c u a n t s  a2 c o n c e p t o  d e  s a l u d  s o c i a l  este 5e basa 

e n  lac; i n t e r a c c i o n e s  i n t e t - p e r s o n a l e s ,  es d e c i r ,  105 p rob l emas  que 

sur-yen cuando  los va lores  c e n t ? - a l e s  d e  una cultura  son 

i n c o n g r u e n t e s  o c o n t r a d i c t o t - i o c ,  cctandp el compor tamien to  d e  un 

i n d i v i d u a  se d e s v l a  marcadamente d e  l a s  normas d e  su grupo, o 

cuando las  normas d e  los subgrupos  d e  una cultur-a e5th en 

conf l icto.  

B a j a  e l  p u n t o  d e  v i s t s  d e l  s s c i b l a ~ o  Mer-ton <==’, q u i e n  e s t u d i a b a  

l a  p r o b l e m d t i c a  s o c i a l  más que l a  s i t c i a c i b n  c l i n i c a ,  n o  se 

c o n s i d e r a  a l a  d e s v i a c i ó n  tamo un pt-oblema p s i c o p a t o l b q i c a ,  s i n o  

m & s  b i e n  como a l g o  que se f o r m a  en l a  t e x t u r a  d e  l a  carI.eda.d. P u r  

ejemplo,  e n  esta i nves t i qac ión ,  l a  CDNDUCTCI DESVIAD4 es t a r 1 a 

1 4 6 8 5 6  



m a n i f e s t a d a  en 13. prcib1.emAtir-a s. l a  qi-ie 5s enfr-entan los padres a l  

hecha d e  t e n e r  LVI h i j o  con l i m i t a c i h  f f s i c a  y/o menkal <.Son 

nat-malesr sus h i j o s ?  , LQu& es conduc ta  d e s v i a b a ? ,  L D e s v i a c i b n  d e  

qu@'? pues de I C  que normalmente  s u e l e  I-~acet-se en  grupo  o s o c i e d a d .  

S e  i l ama  ccrnditcta d e s v i a d a  a q u e l l a  c o n d u c t a  que v i o l a  l o  que los 

demas sspot-an normalmente.  E s t a  ú l t i m a  p a l a b r a  s u g i e r e  que el tema 

de  l a  d e s v i a c i c i n  se r e l a c i o n a  cor, el  d e  l a  nutmal idad  y d i c h o  mas 

exac tamente ,  q;ie l a  conduc ta  d e s v i a d a  se opone  a l a  conduc ta  

nor-mal. S i  l a  d e s v i a c i b n  c o n s i s t e  en u n a  conducta  que  no es 

not-mal, e l  pi-oblema 5e p i a n t e a  e n t o n c e s ,  e n  tgrrn inos  d e  indagat. quQ 

es l o  que 5e e n t i e n d e  par norma l idad .  La conduc ta  d e s v i a d a  es a l g o  

t a n  c o r r i e n t e  er; la v i d a  socia l  que,  5egun c a n o  5e miren l a c  cosas, 

a q u e l l a  es l a  conduc ta  mas normal  que existe. Es i m p o r t a n t e  

5ubrayat- q u e  l e  not-mal o l o  anormal  pueden r e c i b i r  d i v e r s o s  

s i g n i f i c a d a s  e s t a d f s t i c o ,  pa to lC i g i co ,  b i o l d y i c o ,  c u l t u r a l ,  etc. 

Tomando en cuenta Io a n t e r i o r  y v i t -ndose  un p o c o  forzado a usat- 

t&t-minns q u e  n o s  ind iquen  un e s t a d o  e s p e c i a l  f i s ico  o p s i c o l b g i c o ,  

se tomarcin en cuen ta  las  s i g u i e n t e s  d e f i n i c i o n e s  mas comunmente 

. usadas  para  d e s i g n a r  a una peinsona c o n  carencias d e  t i p o  

b i o l d q i c a c  y/a p s i c o l b y i c a s  como 

- DETERIORAMIENTO: d e f i n i d a  como cua lqu i e t -  pt-t-dida o anoi-mal idad 
e n  l a  er,t;r-uctura c) func i onamien ta ,  ya  c e a  f i s i c o  o p s i c o l d y i c o .  

- INCAPACIDAD: e-; una r-estriccidn o c a r e n c i a  ( c o n s e c u e n c i a  de u 
d e t e r i o r a m i e n t o j  d e  c i e r to  g @ n e r n  o d e n t r o  d e  c!rl rango  c o n s i d e r a d o  
nnr-mal por  e l  cer humano. 



- IMPEDIMENTO: EC, esta;.. si3 de.::ventcc.ia con t -ecpecto  a a l g u i e n ,  
rec;ult;a.do d e  un deterior-maisi;t‘ci o d e  una i n c a p a c i d a d  qus  1 i m i t a  o 
i m p o s i b i l i t a  1% e j e c u c i 6 n  de un rol  que -;e c o n c i d e r a  normal para un 
i n d i v i d u o .  Se ref iere  tambien a l  impacto  d e  l a  i n capac i dad  en  e l  
decjarri311o ycnnei-al d e l  niño, de su s a l u d  y d e  sit f u n c i o n a m i e n t o  
d i. at- ic l .  

R ~ m i l % a  tambiPn muy i m p o r t a n t e  d i s t i n g u i r  l a  enfermedad c r b n i c a  d e  

l a  p r o g r e s i v a  d e b i d o  a que en e l  g r u p o  donde se llev6 a cabo ecte 

t raba jo  Ese encuen t ran  las doc, f o rmas  d e  apat - i c ibn  d e  l a  enfermedad 

y .;et-& d e  acuerdo a como ce p r e s e n t a  &Sta como se impactaran y 

v-eacc ionat-an ios padres .  

ENFERMEDAD CRONICA: P o r  c i - m i r i d a d  se comprende t o d a s  l a s  
p e r t u r b a c i o n e s ,  d e b i l i d a d e s  o prob l emas  tens ionales  d e  l a r g a  
dui-ac i 6n  asoc i adas con descompensac i one% b i 01 6y icaej, CLI 1 t u r a l  es, 
economicas ,  p o l i t i c a s  o p s i c o s o c i a l e s  y que i n f l u y e n  e n  t o d o s  105 
a s p e c t o s  d e  r e l a c i o n e s .  La enfermedad c r r i n i c a  comprende una o mas 
d e  l a s  s i g u i e n t e s  c a r a c t e r i s t i c a c :  son permanentes,  d e j a n  
i ncap ac  i d ad, son caucjadaa p o r  a l t e r a c i o n e s  p a t o l b g i c a s  n o  
reversi b 1 es, r e q u i e r e n  d e  t t-atam ien to  e s p e c  ial p a r a  rehab i 1 i t ac icin, 
g e n e r a l m e n t e  5e n e c e s i t a  d e  s u p e r v i s i d n  por pet - i odos  largos, 
o b s e r v a c i b n  y c u i d a d o s  

INCAPACIDAD PROGFESIVA: I n c l u y e  una v a r i e d a d  de c o n d i c i o n e s  entre 
lac; que  5e encuen t ran  el retre’z.0 men ta l ,  p a r d l i s i s  c e r e b r a l ,  
e p i l e p s i a  y aut i smo,  deter - ior -os  d e l  f u n c i o n a m i e n t o  in te l ec tua l  o d e  
l a  c onduc t a  a d a p t a t i v a  

La  Fcicologia Sociai podr-ia e s t a i -  r e p r e s e n t a d a  en el á r e a  d e  l a  

s a l u d  p o r  los grupos F s i c o t e r a p & u t i c o s  y los Grupos d e  Apoya, y 

aunque e l  tema de est= t r aba j o  no es el a n a l i s j i s  de teorlas y 

t b c n i c a s  grupales, si ce hace necesario c o n o c e r  a l gunos  datos de  la 

F s i c a t e r a p i a  Grupa1 d e b i d o  a que este tt-aba.jo se r - e a l i rB  con un 

grupc:i que 1 lega a emplear- metodas p s i c o t e r a p é u t  i c o s .  



34 

El. estudio de i k  qr-t-ipas es imo Cre ?as campas d e  inter-ria para e1 

ps i t t5lcqa t a n t o  pot- su5 c a r a r t e r i s t i c a s  s , o c i a f i s  coma t e r a p & u t i c a 5 .  

Es a s i  que hay i n v e s t i g a d o r e E .  q u e  é s t i t d i an  c o n  mayor e s p e c i f  i r i d a d  

l a s  p r o p i e d a d e s  y f u n c i o n a m i e n t o  i n t c - r  e i n t r a  g r u p a i ,  (-r b i e n ,  

i n v e s t  iqadot-es  que se avocan  a! e s t u d i o  grupa1 con t: ines 

p s i c a t e r-a p Bu t i c as. 

La5 p r i n c i p a l e s  t 2 c r ; i c a s  u t i l i z a d a s  en los g r u p o s  p s i c o t e r a p e u t i c o s  

pueden ser: d i d á c t i c a s ,  e5 d e c i r ,  a q u e l l a s  e n  e l  que ei p a c i e n t e  

e5 c o n c e b i d o  cama alumno, q u i e n  d e b e  a p r e n d e r  l a s  medidas  

n e c e s a r i a s  para s u p e r a r  a l g h  p a d e c i m i e n t o ,  los autot-cis P r a t t  y 

Laze11 *" =&' t r a b a j a r u n  p r i n c i p a l m e n t ~  con este sistema. La 

segunda moda l i dad  es l a  que i n t r o d u c e  l a  a p l i c a c i d n  d e  c o n c e p t o s  

p s i c o a n a l  f t i cos3 Burrow y S c h i l d e r  CLb+d' t raba . ja ron  con  este 

s i s t e m a  y ,  una tercera moda l i dad  es a q u e l l a  que  e s t u d i a  los 

p r o c e s o s  q u e  s u r g e n  en 105 g rupos ,  B ion ,  Le  Bon y Mc D o u g a l l  Cib*ds  

son  a l g u n o s  d e  ELIS exponen tes .  

L a  p s i c o t e r a p i a  d e  g r u p o  tuvo s u s  i n i c i o s  en 1905 con  P r a t t  con 

p a c i e n t e s  t u b e r c u l o s o s  q u i e n  pensaba que un g r u p o  c o n s t i t u i d o  por 

i n d i v i d u o s  con p r o b l e m 6 t i c a  simi l a r  podt-fail a yudarse  e n t r e  si. A 

pat-t i t -  d e  a l ,  105 i n v e s t i g a d o r e s  han u t i l i z a d o  una o m6s de las  

modaiidades mencionadas para el e s t u d i o  d e  los gr-upas, 

i n t r o d u c i e n d a  e l en i en tos  que ayudan a comprender  l a  d indmica  prcipal.  

Se debe tamar- en cuenta que e x i s t e n  d i f e r e n c i a s  en l a  

ccnceptual i z a c i b n  d e l  "gt-upo" Yanda carno r e s u l t a d a  i m p o r t a n t e s  

cli\;er'qenc:iazi en l a  t e n r i a  y p r a c t i c a  d e  la p s i c o t e r a p i a  qt-upai. 



D e d e  i?O5 can Pt-att y 5 igu iend i - i  !m b r e v e  recorrido por  l a  h i s t o r i a  

d e  l a  p c i c o t e r - a p i a  d e  g rupo  e n  e l  que ha hab ido  d i f e r e n t e s  

modalidades de e s t u d i o  d e  los g r ~ ~ p o s ,  se l l e g a  a vis1umbra.r que e l  

panarama a c t u a l  de l a  p s i c o t e r a p i a  d e  g r u p o  p a r t e  d e  c o n c e p t o s  

p r o v e n i e n t e s  d e  l a  p s i c o t e r a p i a  g e n e r a l ,  d e l  p s i c o a n á l i s i s  y de l a m  

pracesos d e  g rupo .  

De la misma forma qiiE l a  p s i c a t e r - a p i a  d e  grupo e5 

mu 1 t i d i eic i p 1 i n a r i a ’I t amb i &IT %u. ap 1 i c ac i 6n deb e e :.: t e n d  e r se a 

terrenos e x t r a c l  inicos, corno ha s i d o  mencionada por- v a r i o s  a u t o r e s ,  

d e b i d o  a que t o d a  comunidad s o c i a l ,  p o l i t i c a ,  i n d u s t r i a l ,  

e s t u d i a n t i l  o c i e n t i f i c a  est& i n t e g r a d a  p o r  grupos, y l o  que es 

i n d i s p e n s a b l e  que el p r o f e s i o n i s t a  t enga  en mente es que l a  

p s i c o t e r a p i a  grupa1 debe estar c o n d i c i o n a d a  a l a s  n e c e s i d a d e s  de l a  

pob lac i z jn  y a l a s  d i v e r s a s  s i t u a c i o n e s  e n  l a s  que prestar& sus 

se r-v i c i os. 

2.2 RETRASO MENTAL 

Pava e 5 t a  i n v e s t i g a c i d n  resulta d e  p r i m o r d i a l  impo r t anc i a  h a c e r  un 

a l t a  especial e n  e l  Retraso Mental (RM! debido a que ailn cuanda los 

nii”ic?s i n c l u i d o s  err este t r s b a j o  no ci ientan con un d i a gn t5s t i c o  

-- ~~~. ^.-_I__ - I II---. 



bier; definiaci sob re  su Coeficiente Intelectual, se puda obser\dar 

que mc~tioc. de ellos t i e n i - n  RM sino de etialoqfa organica con mucha 

pi -cbabi l  idad  cum^ can~ecamcia del aislamiento, menusprecio y 

iaio - - a l  que se ven sujetos y a l  ertiqrna de  retraso mental contra 

e? que tendrhn que luchar- e1 res to  d e  su6 vidas. Pat- tal. motivo 

aburdaremos estos dos temas: ktrasa Mental y Etiquetas, mismos 

casi siempre inherentemente unidas. 

Ingalls distingue dos tipos bisicos de procesos psicolóyico~: 

LE WIA"R3SCiTiWS O INTELECTUCILES como el. pensamiento y la memoria, y LE PROCESOS 

MOCIONCYES, NIT!VKIONW+S Y DEPERSONIYIM como el miedo, la atraccibn, etc. 

El IRM) pertenece a un desorden de tipo cognoscitivo. Sin embargo, 

en muchos ca5as 105 efectos secundarios que tiene el retraso sobre 

l a  personalidad y las emociones del individua retrasado y de la 

familia, son mucho mAs serios y constituyen un ob-iticulo mucho 

mayor para la adaptacidn. Un ejemplo de l a  anterior lo constituye 

el sentimiento que tiene el niño retrasado mental de rechazo de 5u5 

padres y de la sociedad en general, lo que le provoca una baja u 

n u l a  auto-estima: en los padres el efecto secundario queda 

manifestado en el coraje, culpa y veryuenza que pueden sentir 

debido a la limitación de su hijo, lo que conduce a l a  negacidn ya 

5ea del nino o de l a  sitc;ariibn. 



e5 lo mismo una i n c a p a c i d a d  en el &rea  c o y n i t i v a  que una en el Sr.%ea 

d e  l a  p e r s o n a l i d a d .  Un trastorna e n  el area c o q n i t i v a  i m p l i c a  que 

un ind iv idur ,?  tiene poca. c a p a c i d a d  d e  apt-ender- y como c o n s e c u e n c i a  

riri 5er-ai c a p a z  d e  v a l e r s e  p o r  5 i  mismo; en cambio ,  un t ras to r -no  en  

el a r e a  m o t i v a c i u n a l  y d e  i a  pet -cona i idad  puede pasar-, en l a  

mayoi-ia d e  los capus, deE .ape rc ib ida  y p o r  lo  mismo aparen temente  n o  

r e q u e v i r i a  d e  rtingiIn t i p o  de c u i d a d o  e s p e c i a l .  E s t e  f a c t o r -  se 

tendr-A que tomar en c u e n t a  a i  t r a b a j a r  con l as  f a m i l i a s  y con 105 

g rupos ,  ya que i n c i d e  e n  v a r i o s  a s p e c t o s :  e n  e l  tratamiento socio- 

tet-aptkutica q u e  se l e  ofrece a l  n i ñ o ,  en el apoyo que se pueda 

b r i n d a r  a l a  f a m i l i a  y e n  l a s  i n t e r a c c i o n e s  que se e s t a b l e c e n  entre 

los miembros  de l a  f a m i l i a  y el e q u i p o  de s a l u d  

S i n  o l v i d a r  que  c a d a  i n d i v i d u a  con  retraso menta l  o no, es 

d i f e r e n t e  a otro, a s i  como su5 n e c e s i d a d e s ,  se c o n s i d e r a  q u e  

existen ciertos rasgos comunes e n  los s u j e t o s  t-ett-asados y en sus 

f a m i l i a s ,  d e  l a  misma forma compar ten  a l g u n a s  s i t u a c i o n e s  gs9>: 

- A i s l a m i e n t o  y rechazo soc ia l  
- E t i q u e t a s  y e s t i g m a s  
- T e n s i o n e s  f ami l i a res  
.- Ft-ustacic)n y f r a c a s o  - F a l t a  d e  d i s c e r n i m i e n t o  
- Ft - i vac ibn  c u l t u r a ?  

Para a l g u n o s  autores, l a  e t i q u e t a  d e  RM es q u i z a  mas 

e s t i g m a t i z a n t e  que la de o t r a  i n c a p a c i d a d  d e b i d o  a que ha s i d a  

envuelto en mitos y v e r d a d e s  a mediar,, pat- e j e m p l o ,  l a  i d e a  d e  que 

e l  RM es una s i t u a c i b r i  i n c u r a b l e ;  d e  i5ual fc?rmn p r e v a l e c e  e1 

estereotipo d s  qLiE lo5 R M  san se:.tud1rnen.t@ pr-orniscrioc,. lo que 



favorece qI-ts nt3 sean a c e p t a d o s ,  especiaimente por los p a d r e s  d e  l os  

nin"os con los que t i e n e n  quc c u n v i v i r .  Recientamente existe una 

t e n d e n c i a  a usar etiqctet-as menos e s t i g m a t i z a n t e s  pat-a estas 

pet-sonas, ahora e5 ccimQn a i r  h a b l a r  de n i ñ o s  con d e f i c i enc i a  en  e l  

a p r e n d i z a j e ,  d e f  i c ienc iacz ,  de lecto-escritura u prab1ema.n en su. 

denar-ro 1 10. Debido entonces a que l a  e t i q u e t a  d e  HM por sí  s o l a  

i m p l i c a  q u i z &  l a  p r i n c i p a l  p r o b l e m a t i c a  a la que se e n f r e n t a n  los  

RM, es menester- canocet- l o  que  s i g n f i c a n  los e s t i g a m a s  y e t i q u e t a s  

p l a n t e a d a s  baja la p e r s p e c t i v a  p s i c o s o c i a l .  

e 

ETIQUETAS. Es muy comGn e n  cas i  t o d a s  l a s  d i s c i p l i n a s  q u e  t r a t a n  

de seres humanos d i v i d i r l o s  e n  d i v e r s a s  c a t e g o r i a s  s eg6n  l a  forma 

en que d i f i e r e n  de los demás. E l  uso de ter-minos como minÜsvA l i d o  

o imped ido  son t&rminos que  d i s c r i m i n a n ,  n o  d e s c r i b e n  v e r d a d e r a s  

condiciones y son g e n e r a l m e n t e  a s i g n a d o s  a p e r s onas  con t o d o  t i p o  

de i n c a p a c i d a d  f i s i c a  y p s i c o l d g i c a ,  as€  como en  t o d a  c l a s e  d e  

si t u ñ c  iones. 

i 

1 

Es v e rdad  que  lac, c l a s i f  i c a c i one c j  son n e c e s a r i a s ,  p e r o  tambikn 

pueden d a r  o r i g e n  a muchas e q u i v o c a c i o n e s .  Por l o  a n t e r i o r ,  5e 

debe tener siempre e n  cuenta que l a  l i n e a  que s e p a r a  a los 

c l as i f i cados  COR una e t i q u e t a ,  c u a l e s q u i e r a  que k t a  sea, de 

a q u e l l o s  que  n o  l a  t i e n e n ,  e5 c a s i  s i e m p r e  muy síutii, d e  i g u a l  

f o rma,  en e l  caso del HM, e l  l u g a r  que marca l a  d i v i s d n  entre los 

t-e'tr'asaíorj y los que  n o  Lo son Z;arnbi&n es muy sutil, se podria  

irna-inar- a l a  i n t e l i g e n c i a  comn una l i n e a  que va d e  menos a mC\s y 



el lugat- que niarca l a  di;/ir;ibin entre 10s retrasados y los. que no lo 

son, es arb1 tt-at-ia. 

at;-o de 10s ert-ot-eS en el que frecuentemente se incurre al 

e%iquetat- es que c3e d a  p o r  supuesto qiie todas las personas b a j o  una 

misma etiqueta son iguales entre si, y se da pot- hecho, que estos 

tienen poco en común fuera de la etiqueta misma. 

Es asi  que desde el momento en que se diagnostica una enfermedad, 

el que la padece queda etiquetado coma "diferente" y esto lo afecta 

tanto. a & I  camo a la familia: cambia la autoimagen del que la 

padece, la imagen de su cuerpo, su autoestima y su5 expectativas 

futuras; cambian tambi&n sus relaciones interpersonalec, la 

economic\ familiar, el tiempo libre, el Area educativa, los vínculos 

con la saciedad, entre atr-ari Areas md5. 

A travt-s d e  una etiqueta de ninguna manera podemos saber todo lo 

que se pueda decir sobre un chico y su lirnitacibn; mAa bien, la 

etiqueta describe única y exclusivamente la5 incapacidades y no su5 

potencialidades ni aquellas cosa5 que se pueda hacer por ellos. 

2.3 . MECANISMOS DE REACCION 
DE LOS PADRES HACIA LA 
LIMITACION DEL NIÑO. 

Fai-a loqr-ar entender qui- le5 sucede a las padres ante la noticia de 

un h i  jcs con alyuna limitación, ES impre5cidible revisar los 



d i f e r e n t e s  estados a n l m i c o s  clue van p r e s en t ando  las p a d r e s  a niv.el 

p s i c u l O q i c o  y s o c i a l ,  y a  que p o r  un l a do ,  d e  aciui se p a r t e  par-a 

b r i n d a r l e s  cua lqu i e r -  t i p o  d e  o r i e n t a c i ó n  t e r a p & u t i c a  o d i r i v a r l o c ;  a 

una intitucidn a p t - a í e s i o n i s t a  adecuada0 SI cada caso pa ra  su 

t r a t a m i e n t o  y r*eadapkacitm y por o t r a ,  par-a e n t e n d e r  e l  f t inbmeno 

“per- se”. 

P o r  13 g e n e r a l ,  ya  sea que l a  l i m i t a c i d n  se d i a g n o s t i q u e  a l  

nacimiento o siea producto de u n a  en fe rmedad  o a c c i d e n t e ,  lac 

t - eacc i ones  g e n e r a l m e n t e  son simi lat-es;. 

E s  i m p o r t a n t e  e n t e n d e r  que  l a  cr isis no se o r i q i n a n  e x c l u s i v a m e n t e  

por e l  p rob l ema  que l a s  desencadenan,  sino- tambign p o r  ia t ens i t in  

emoc i ona l  d e  l a  f a m i l i a  p a r a  recolvelas. 

De acuerdo con Cap l an , ‘ = I *  *n 44’ las ct-isiic; son a u t o l i m i t a n t e s ,  

usualmente n o  duran arr - iba  d e  6 semanas, t i e m p o  durante el c u a l ,  e l  

i n d i v i d u o  o la f am i l i a  es v u l n e r a b l e ,  d e b i d o  a e l l o ,  l a  f a m i l i a  

est6 mCls r e c e p t i v a  a s u g e s t i o n e s  y ma5 d d c i l  a intervenciones, 

mismas que pueden r-esuftat- a c e r t a d a s  o peY% j u d i c i a l e s .  No o b s t a n t e ,  

ce debe  r e c o r d a r ,  una v e z  m6r;, que l a s  i n d i v i d u o s  son d i f e r e n t e s  

entre si y par-  ell^ el tiempo de recuperacidn t amt r i h  puede  v a r i a r  

depend ienclo d e  su hab i 1 idad y r-ecurics 
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1. CRISIS DE LO INESPERADO: Esta xtrqe a n t e  l a  presericia d e  l a  

i n e s p e r a d o ,  es ta  c r i s i s  no es L a  r e a c c i d n  al d i a y n d s t i c o  "pet- se", 

.-in0 a l  cambio ,tan r e p e n t i n o  que causa en l a  c D t i d i a n i d a d .  

Ecj n a t u t - a l  que toduii l o s  p a d r e s  desean qiie sii n i ñ o  al n a c e r  tenqa 

a l g i i n a  c:at-acterictica p o s i t i v s  que l o  haya s o b r e s a l  i r -  e n  el 

presente a a futura. P e n s a n d o  &?n  est^, resulta fClcil i m a g i n a r  e l  

p r - o f u n d o  choque y d e s . i l u s i e j n  que e x p e r i m e n t a n  a n t e  l a  n o t i c i a  d e  un 

h i j o  c o n  l i m i t a c i d n .  Los p a d r e s  t i e n e n  que empezar a r e c o n s t r u i r  

su mundo y su a c t i t i d  h a c i a  l a  v i d a  a n t e  un d i a g n a s t i c o  i n e s p e r a d o .  

Un e l e m e n t o  d e t e r m i n a n t e  de la r e a c c i d n  en 10s p a d t - e s  e5 l a  forma 

-. e n  que r e c i b e n  l a  n o t i c i a .  En el  caso d e l  RM, casi s i e m p r e ,  este 

no es d i a g n o s t i c a d o  a l  nacer e l  niño, s i t u a c i b n  q u e  s u e l e  t e n e t -  el 

efecto de reduc i r -  l a  r e a c c i c i n  e m o c i a n a i .  

2. CRISIS DE VhLORES PERSONALES: La rnayot-ia d e  l a  g e n t e  ha 

crecido c a n  l a  i d e a  de que l a  competencia y el  t r i u n f o  s o n  v a l o r e s  

m u y  especiales;  c u a n d o  d e  p r o n t o ,  l a s  p a d r e s  se v e n  o b l i g a d o s  a 

amar- a u n a  p e r s o n a  que t i e n e  m u y  paco5 d e  estos rasgos t a n  

deseables ,  se e n c u e n t r a n  d e  i n m e d i a t o  e n  u n a  s i t c t a c i é i n  c o n f l i c t i v a ,  

d e  l a  cual, suele r e s u l t a r  u n a  a n g u c . t i a  muy p r o f u n d a .  Much os 

padres n u n c a  l o g r a n  c a m b i a r  su m e n t a l i d a d  c o n  respecto a este 

cambio d e  valores ,  Y en canse-tiienc i a  a b  t- i g a n  s e n t  i m i e n  t o s  

a m b i v a l e n t e s ,  por  ~ i r i  lado arnan a l  n i E a  p o i - q u e  es ~ L I  h i . j o ,  pero par  

otr-0, lu t-echazar,. En c u l t ~ i r a 5  m e n o s  cumpetit ivas,  err las qiie hay 

U 6 8 5 6  



l u g a r  para  c a s i  tCjdos, e l  AM, 

u n a  t r a g e d  1 a .  

3. CRISIS DE L A  REALIDCSD: 

por i i j empla ,  

Natr? de la 

no l l e g a  a c o n s t i t u i r  

r e p e n t i n a  p t -esenc ia  dc- 

Ejempll-, d e  esto podr-ia 

se r  ei cambio  que  s u f r e  l a  economia f a m i l i a r  y el d e s a j u s t e  en 51.1 

t i e m p o  o r i g i n a d o  por- e l  que l e  deben brindar-  a 511 h i j o .  

A l o  l a r g o  de e s t a s  cr is is  se v i v e n  tres e t a p a s  p r i n c i p a l m e n t e ,  

mismas que pueden ser mas r- lxtensas y d e t a l l a d a s  segBn e l  a u t o r ,  

pero p a r a  f a c i l i t a r  5u cumprens idn,  se c i t a r a n  l a s  3 e t a p a s  

i n e l u d i b l e s  que s e ñ a l a n  E a g l e  c c s +  *” 4=’, H a l e  G l o r y a  (43) y 

Z e t l i n  E t  A l  c44’ y que d e t a l l a  I n g a l l s  de l a  s i g u i e n t e  
, 

manera: 

1. IMPACTO EMOCIONAL: en  esta e t a p a  g e n e r a l m e n t e  acompañada d e  

c o n f u s i 6 n  y r e c h a z o ,  los padres se n i e g a n  a creer l o  que les 

pasa, son p r o p e n s o s  a recorrer mcidiros y c l f n i c a s  e s p e r a n d o  o i r  un 

d i a g n 6 s t i c G  m 6 5  o p t i m i s t a .  E s t o  t - esu l ta  c o m p r e n s i b l e  si tomamos en 

c u e n t a  q u e  e l  n a c i m i e n t o  d e  un h i j o  t r a e  una c o n c e n t r a c i b n  d e  

e s p e r a n z a s  y d e s e o s ,  pero s u c e d e  q u e  a l g u n a s  veces e l  h i j o  es 

” d i f e r e n t e “ ,  es estos c a s o s ,  los  s e n t i m i e n t o s  de los p a d r e s  se 

confunden e n t r e  amor y o d i o ,  e n t r e  a c e p t a c i d n  y rechazo, 

genet-a1 mente  inconsc ientezá .  

L.Cdmo analizar l a  a n g u s t i a  y i - e b e l d i a  d e  estos padres‘? A menudo se 

preguntan  LES c a s t i g a  de U i a i ; ,  v enganza  d e  la. n a t u r a l e z a  cl una 



e s t a d i s t i c a  q u e  s e s a l a  a l  hijo como !ma e x c e p c i b n  a l a  r e g l a ' ?  . P o r  

cju& a m i  me t u v o  q u e  s~iceder estz)"? L F z r  que Dio5 q u i z 0  esto para  

i-iuíc;i;t-ocl'? M I - I C ~ O S  tomar; l a  a c t i t u d  de a c e p t a r  l a  carga.,  s i e n d o  

P i u m i l d ~ ~ .  Culpan a Dio-;, a l  conyuge ,  a l  d e s t i n o  y no p o c a s  v ~ c e s  a 

l a  íoc iec iad:  ''alguiFan n o s  h i z o  brcrjer- ia".  Anot-a san los padines d e  

u n  n i  ñu " en fe rmo" ,  t i e n e n  un nuevo  e s t a t u s  s o c i a l .  P o s t t r i o r m e n  te  

apt-ei-lden que hay mucl-io5 comci el los. 

E l  impacto  q u e  t i e n e  l a  en fe rmedad  s o b r e  el n i ñ a  y C,LI f a m i l i a ,  e5 

mas i m p o r t a n t e  a:h q u e  e l  carac teer  e s p e c i f i c o  d e l  deso rden  d e l  que 

se t r a t e .  E l  comCm denominador  que  t i e n e n  t o d a s  l a 5  e n f e r m e d a d e s  

c r d n i c a s  e i n c a p a c i t a n t e s  e5 e l  reto q u e  se p r e s e n t a  ante l a 5  

n e c e s i d a d e s  i n d i v i d u a l e s  y c o l e c t i v a s .  

Se  d e b e  c o n s i d e r a r  que el impac to  a l t e r a  e l  n i v e l  psicasocial 

g ravemente  y a c t d a  sobre cada  uno d e  l a s  miembros d e  l a  f a m i l i a :  

a l t e r a .  p l a n e s  fiitiiro~j, cambia  roles y p a t r o n e s  d e  i n t e r a c c i d n  

d e n t r o  y f u e r a  del n u c i e o  f a m i l i a r .  

E5 i m p o r t a n t e  d i 5 t i n q u i r  p r i m e r o ,  si l a  en fe rmedad  a p a r e c e  en forma 

p r o g r e s i v a  o r e p e n t i n a .  Cuando apat-ece en  forma p r o g r e s i v a ,  l a  

f a m i l i a  d i s p o n e  de c ier to  t i e m p o  p a r a  r e a j u s t a r  sus e s t r u c t u r a s  y 

p a r a  e c h a r  a andar  sus mecanismos d e  s o l i i c i o n  d e  p rob l emas  f r e n t e  a 

la r e a l i d a d ,  e l  cambio  e5 g r a d u a l  y h a s t a  c i e r t o  punto  p r e d e c i b l e .  

No sucede  a s i  e n  l a 5  f a m i l i a s  en  l a s  que  a p a r e c e  una Enfermedad en  

fot-ma r e p e n t i n a ,  que tiene que l o g r a t -  ese mismo ajuste en un tiernpa 

m a s  c a r t o .  
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Cun e1 lenta desar t -o l l c?  d e  una enfermedad,  las f a m i l i a s  t i e n d e n  a 

perder sii p r eo cupac iQn .  Esto e5 p a r t i c u l a r m e n t e  observable en el 

caso d e  p a d e c i m i e n t u a  crdnicoc;. 

En t v I ac i r5n  a l  impacto que t i e n e  e l  n i ñ u  l i m i t a d o  sabt-e l a  

fi-incionalidad d e  105 psdi--es cOmc pareja, se puede d e c i r  que la 

i n f l u e n c i a  d e  un h i j o  con l imitarric5n puede  c o n l l e v a r  a que los 

padres l a  superen con una ms.yr;r. d i 5 p o n i b i  5. idad cuando t i e n e n  una 

p a r e j a  f u n c i o n a l ;  mientr-as que si7 aquello5 casos donde l a  p a r e j a  e5 

apa r en t emen t e  f u n c i o n a l  o d i s f u n c i o n a l  pueden sucede r  alguna de l a s  

tres s i t u a c i o n e s :  

-- E l  h i j o  va a r e p r e s e n t a r  el e v e n t o  d e s encadenan t e  h a c i a  e l  
r omp im i en t o  de l a  p a r e j a .  

-- L l e va r l o s  a una momentanea f u n c i o n a l i d a d  m i e n t r a s  el h i j o  est# 
p t-esen te. 

I- - Mant ene r s e  en l a  d i s f u n c i o n a l i d a d .  

L.  3 CULPA: en e s t a  e t a p a  los p a d r e s  SE preguntan:  "LDónde estuvo 

el errar4'", i.SerC< un castigo'? ¿Bu& o qcii&n es el culpable '?  Cuando 

10% padres s o n  i n c a p a c e s  de r-esolver- e s tas  ansiedades i n t e r n a s ,  es 

f r e c u e n t e  que se v u e l v a n  h o ~ t i l e r >  d e b i d o  a l a  q r an  c a n t i d a d  de 

cuJ.pa o r i g i n a d a  e n  l a  c r e e n c i a  i n c o n s c i e n t e  de una p o b r e  o 

i n s u f i c i e n t e  p a t e r n i d a d .  Los p a d r e s  sienten que ellos podian habe r  

p r e v e n  i da e 1 p r o b  1 ema. 

7 .-o . ACEPTACION: Muchas veces se pasa por a l t o  este pr-aceso tan 

i m p a r t a n t e  de la cr-isis. G r a n  c a n t i d a d  d e  i n v e s t i g a c i o n e s  han 



r-@par-tado que  muchcs p a d r e s  iarjr-an reso lver  fe1 i zmante  su cr is is  de  

valore-, y l l e g a n  a aceptar-  a 5ii h i . i o .  Otros  autores a f i r m a n  que 

l a s  padt-es que  rnejur superar; l a  c r i ~ i 5 ,  son a q u e l l a s  que n o  5e 

I l e ga rc in  a sentir c u l p a b l e s  d e  l a  s i t u a c i d n  d e  su chico. 

Se han encon%rado  efectos p o s i t i v a s  muy impat-.tan%es c onse cuenc i a  d e  

l a  a c e p t a c i ó n :  una d e  e5ta5 e5 e l  crecimiento p e r s o n a l  que se 

p r e c i p i t a  deb ido  a los problemas a que  Eje deben en f r en ta r .  Otra 

e f e c t o  p o s i t i v o  es que los p a d r e s  que l l e g a n  a l a  v e r d a d e r a  

acep tac i r jn  van a ser capaces d e  diEj . f rutar  r-ealrnente l a s  a l e y r l a s  

que stis n i ñ o s  "especiales" les dan. 

Algcinas i n v e s t i g a c i o n e s  han e n c o n t r a d o  que  las creencias r e l i g i o - i a a  

son muy ( {tiles a la5 f a m i l i a s  para a c e p t a r  l a  r e a l i d a d .  Curtiss 

5€?1?ala que  cuando se t r a t a  d e  una en f e rmedad  grave m6s que en el 

c a c o  d e  lar; ct -bnicas ,  l a 5  f a m i l i a s  ectEIn m6s fuertemente l i g a d a s  a 

estas c r e e n c i a s  d e b i d o  a que los l a 5  c o n f r o n t a  con las creencias 

a c e r c a  d e  l a  muerte. Por eso a l g u n a s  f a m i l i a s  p e r c i b e n  l a  

enfermedad coma un reto, mientras o t r a s  l a s  cans idevan  un c a s t i g o  CI 

amenaza. 

n 

E6 frecuente e n c o n t r a r  a p a d r e s  que sobre-actc lan e n  su a c e p t a c i ó n  y 

esto puede r e f o r z a r  l a  en fe rmedad ,  g ene rando  lazos de dependenc ia  

que  min imizan  l a 5  p o s i b i l i d a d e s  de t - e h a b i l i t a c i b n .  P o r  otro l a do ,  

cuando 10% padt-es m i n i m i z a n  l a  s i g n i f  i c a c i 6 n  d e  l a  enfermedad,  

ocai,iona que n o  se le  b r i n d e  a l  n i ñ o  el t r a t a m i e n t o  t e t - ap&ut i co  

adecua.do. 
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F o r  e l l o  es i m p o r t a n t e  oft-ecEr una infot-macian hones ta  y apumpiada 

que genere canductsas constructi*das en cuanto  a l  mejor e n t e n d i m i e n t o  

de l a  en fe rmedad ,  e x p e c t a t i v a s  y a c ep t a c ihn .  Tambidn 5e tiene que 

tornar- en c u e n t a  que na siempre l a  accsptacibn expr-esada por los 

p a d r e s  EIE r e a l ;  e s t a  se rrianif iesta g ene ra lmen t e  pat- a c t i t u d e s  no 

ver-balris h a c i a  e l  p a c i e n t e ,  como l a  farma de t o l e t - a r l o  t a n t o  a l  

i n  tet-iot- comn a l  exter-ior- d e  l a  f a m i  1 i a .  

I n g a l l t i  C4*' ha enunc iada  que los padt-es. que  l l e g a n  a i a  e t a p a  d e  

l a  a c e p t a c i d n  t i e n e n  las s i g u i e n t e s  c a r a c t e r i s t i c a s :  

-- Son c a p a c e s  d e  p e r c i b i r  con toda precic j ic jn f a 5  a p t i t u d e s  d e l  
n i ñ o  y su p a t e n c i a l ;  

-- Admiten que a l g u n a s  veces, r e s u l t a  incbmodo pa ra  l a  f a m i l i a ,  
pero s i n  c a e r  e n  l a  autocompasi6n.  

-- Sue l en  p r o p o r c i o n a r  a l  enfermo 10s mejores servicios, d e n t r o  d e  
sus t-ecurso-i, s i n  bucjcar neurdt i c amente  una c u r a  m i l a g r o sa .  

-- Tambien l l e g a n  a 5er capaces d e  d a r l e  e l  mismo amor- y tiempo 
corno el d e d i c a d o  a sus dernA5 hi jos  y conyuge.  

Ott'os auture-; d e s c r i b e n  m&s e x p l i c i t a m e n t e  las e t a p a s  e m o c i o n a l e s  

en: impac to ,  negacic in,  a n s i e d a d ,  adap t a c i dn  y r e s o l u c i d n ,  pero 5e 

m s u m e n  e n  l o  que 5~ d e t a l l d  con a n t r t - i o r i d a d .  

En una f a m i l i a  con una a c t i t u d  d e  a c e p t a c i o n  d e  la enfermedad y l a  

muerte corno p r o c e s o  n a t u r a l e s ,  p robab l emente  n o  5e luche por 

p r o l o n g a r  l a  v i d a  del p a c i e n t e  a costa d e l  s u f r i m i e n t o  de este y de  

s a c r i f i c i o s  d e  l a  f a m i l i a .  Cuando l a  f a m i l i a ,  el p e r s o n a l  de l a  



salud y srlcietisri nc! cnmpraten esta vision, P U & P  acusarse  de  

apatia al paciente, a la familia de no querei-lo, y enfrentarse a 

ellos tratando d e  impoi-ie~ la proiongacion d e  la viis. del  enfet-ma. 

Estas ccncepti3c, que derivan de la vision del mimar; oueden pi.-nvocar 

conflictac cinkt-e l a  familia y e1 @qui90 de 5aluo y sociedad que 

dificultan o impiden el tornar- decisiones y actl iar en l a  forma 

ad ec ua d a, aunque es la v in ic jn  del médico la que generalmente 

tiende a imponer-se. Es i m p o r t a n t e  tener  presente que las 

enfermedades crbnicaz y / o  gt-aves son u n  r e t o  a la estabilidad de i a  

familia, asi como a su adaptabilidad, t-ecurscs y m a s  intensamente a 

SLIC creencias. También significa un reta a las creencias de 105 

profesianales de la salud. 

2.4 F A M I L I  A 

Este trabajo trata coma tema central el impacto que la iimitacidn 

firiica y/o mental d e  un nino causa en sus padres, es pot- ello que 

se abot-dar-a el tema de la familia con especial énfasis. 

Es m u y  conocido pot- lac; investigadares de las ciencias scllciales que 

la familia es e l  gr-upo rnds importante para l a  fornacidn de 

cualquier individuo, ya que ademis de 5et- &ita l a  que transmite 

inicialmente todas l a s  normas saciales, es el yt-upa que mas i n f l u y e  

en la fo:-rnazic.ln de i(35 principios marales que el individuo necesita 

para constituirse iom;:! t a l  y f o r m a p -  par-te de la sociedaz. Es asf 
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que los padres representantes de la sociedad, se convier-ten en ef 

eje  mctor del niiio. 

En el caso de los ninos con limitacidn fisica y/o mental es todavia  

mas importante el estudia de l a  farnilis, ya que va a dependei- de l a  

s a l u d  psicasucial familiar que el niño limitado SE inteqr-o lo mejor 

pasible a una sociedad, para mucho-, de ellos, agt-eciva o 5e 

convierta en un estorbo o en una vergüenza faniliar que debe 

esconderse. 

Robles d e  Fab re  <47' subraya que la. familia esta conformada pot- 

tres subsistemas: MEW&., CONWGAL Y FhATERwO y por 10 general la 

aparician de una enfermedad crdnica y discapacitante en uno de los 

miembros constituye un cambio t-adical en el interior d e  &Eta y 

también un cambio en cu entorno. 

E5 muy frecuente que 105 padres no tengan ninguna informacidn 

acerca d e  lo que es criar y educar a c m  "niño especial", y es asf 

que con la poca informaridn y con mucha intuicidn tienen que 

enfrentarse al impacto de saber que su niño tiene necesidades 

diferentes a otros niños. 

Zetl in Et A l  repcrr-tan que las principales si tiiacianes 

familiares par las que pasan este tipo de familias son: rupturas 

con l a  pare ja ;  lesinnes psicoldqicas, a veces irreversibles, hacia 

3aci otr-os hi jus; desquilibr-ias emocionales como: sensacion de 

'fracaso, enojo, resentimiento, confusibn, resraimiento, verqiianza y 
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uesespet%acibri. Todo lo anter"iE)r tiene cam0 consecuencia que el 

padre se alvide d e l  nija incapacitado y lo deje en un rinctin Q por 

el cantr-ario hacer demasiado, es decir-, sobreprotegerlo. En ambos 

casos, l a5  actitudes manifiestan el predominio de la culpa, misma 

que los padres pocas veceo aceptan y a la que ei-~ forma totalmente 

inconsciente encubt-en. 

El Dr. Fñnda O. 24w' apunta que algunos padres demostrarAn eno.jo y 

resentimiento por- habet- sido ellas los "elegidos", o por el 

contrario lleyan a sefitirsi- a veces "orqul losjoc;" de  ser- "padres 

esper ial es", comG al5cina madr-e respond i d duran te esta 

investigacibn. Ott-os buscan incesantemente curas y tratamientos 

m 1 1 arJ r-osos; tambii-n SP encuentran p a d r e s  que abrigan un 

sentimiento de r-ept-oche inconsciente hacia el hijo, ya que Qste no 

se da cuenta de las esfciei-zac> que hacen p o r  &l, desarrollando asi 

sentimientos ambivalentes. 

Es frecuente que los padr-es tiendan a racionalizar- sus sentimientos 

invclucr6ndose en actividades cciltiirales y sociales en beneficio de 

otros divorciandose de su propia realidad. Algunos presionan al 

niño más a116 de su capacidad; otros le ofrecen todo lo que la 

ternologia médica tiene, perm negandole par  otro lado, lo que el 

niño requiere mas,: su pr-esencia, SL; a f e c t o  y, sobre  todo, su 

acep tac idn. 



Tambien (5s mu;+' f;.'ecuenti-, cum0 l o  señala 1bart-a ME. , que  el 

c u i d a d o  c o t i d i a n o  a l  n i ñ a  a g o t e  a l a s  padres ,  p rovocando  

r - e t ra im ien ta  s o c i a l  q u e  i n c l u s i v e  puede  a f e c t a r -  e l  empleo.  

En l a  l i t e r a t u b - a  r e v i s a d a  p a r a  esta i n v e s t i q a c i b n ,  se e n c a n t r b  que  

casi t a d a s  l a s  i n v e s t i g a c i o n e s  r e p a r t a n  que los p a d r e s  d e  n i ñ o s  con 

c II a 1 q u i e t- t i p o d e  l i m i t a c i b n  t i e n e n  e n  comdn c i e r t a s  

p r e o c u p a c i o n e s ,  q u e j a s  D i n t e r r - o g a n t e s  <5*=32-53' , y que d e n t r o  d e  

este e s t u d i o  d e  campa se p u d i e r o n  c o n f i r m a r ,  mismas que  se 

c o n c r e t i z a n  e n  1.35 c i y u i e n t e s :  

Uno d e  los a s p e c t o s  q u e  mayormente i n q u i e t a n  a 105 padres es el 

tema d e  l a  educac i t in ,  e n t e n d i d o  este t k r m i n o  en  un s e n t i d o  ampl io ,  

es d e c i r ,  l a  e d u c a c i á n  e s c o l a r ,  f a m i l i a r  y s o c i a l .  Los p a d r e s  

preguntan  f r e c u e n t e m e n t e  si 10s niños deben asistir a una escuela 

t r a d i c i o n a l  c) a una e s p e c i a l .  En este s e n t i d o ,  numerosas 

i n v e s i i g a c i o n e s  han demos t rado  que  los n i ñ o s  imped idos  que n o  

t i e n e n  d e f i c i e n c i a  menta l  o b t i e n e n  mejores r e s u l t a d o s  acad6micas  

cuando se educan en  c o l ~ ~ ~ i o c ;  normales, esto tiende a e l i m i n a r  el 

miedo  y l a  d e s c o n f i a n z a  a l a  s o c i e d a d .  S i n  embargo, e n  c u a l q u i e r  

s i tuac icJn se debe tener en cuenta que no hay un programa p e r f e c t o ,  

1.0 6pt ima  es que los p a d r e s  se comprometan en l a  educac i t in  y 

a d a p t a c i d n  d e  5us hijas y d e  e l l os  mismos. 

Asinisma, los padrmeí. freci-tentemente se pr-eyuntan si es me.jor que  

10s n i ñ o s  l i m i t a d a s  busquen amigos  e n t r e  otros n i ñ o s  e n  i g u a l  

s i t u a r i i k .  A l  respecto, rscl hay r e g l a s  fijas depende del ch ico  y d e  



'IC! p e i s o n z i i d a d .  Cuando un i 7 I . ñ ~  es cuf i c i e n t e m e n t e  maduro t i e n d e  a 

asuc ia t - so  amigab l emente  con  o t ; ros  n i ñ c s  l i m i t a d o s  j ,  con  algiinosl q u e  

n o  l o  son .  E l  fsctoi- d e c i s i ' m  e5 l o  b i e n  que se l l e v a  con e l  

amigo ,  n o  si este esta l i m i t a d o .  Lo mas f & c i l  para ell05 s u e l e  

sei-, sin embar-go, e n  t&t-mir;os de s u t u c o n f i a n z a ,  j u g a r  con n i ñ o s  q u e  

est€in t amb ién  l i m i t a d o s .  Cuando un n i ñ u  está f a m i l i a t - i i A n d o s e  c on  

su i n c a p a c i d a d ,  puede resultarle d e p r e s i v o  j u g a r  c ons t an t emen t e  c o n  

Utt-05 que pLied@R hacer- mucho mas q u e  eii. 

O t r a  d e  las breas e n  l a s  q u e  los p a d r e s  deben p o n e r  e s p e c i a l  

c u i d a d o  es e l  g r a d o  de C in l d ependenc i a  q u e  deben  tomat- 105 p a d r e s  

c on  r e s p e c t o  a 5us h i j o s  y aunque es d i f i c i l  p r e c i s a r  el e q u i l i b r i o  

justo entre ambosv es i m p o r t a n t e  b u s c a r l a ,  ya q u e  demasiada 

p r a t e c r i d n  p u e d e  i m p e d i r  que el n i ñ o  emprenda t a r e a s  de l a s  que es 

capas y buscar- d e sa f i o5  y e n  e l  e:ctr-emo opuesto, demasiada 

i n d e p e n d e n c i a  puede  i n c u r r i r  en el  error d e  n o  b r i n d a r l e  el a p o y o  

s u f i c i e n t e .  E s  t amb ién  f r e c u e n t e  que a l a  mayor f a  d e  los p a d r e s  

les r e s u l t e  muy d i f i c i l  imponer  d i s c i p l i n a  a s u  h i j o  l i m i t a d o ,  pero 

esto es esencial  p a r a  e l  d e c a r - r o l l o  d e l  n i ño  y ayuda tambien a 

r e d u c i r  el c e n t i e m i e n t a  d e  p r e f e r e n c i a  q u e  los hermanos sienten que 

l o s  p a d r e s  t i e n e n  h a c i a  e l  n i ñ o  l i m i t a d o .  

O t r a  f r e c u e n t e  fuente d e  p r e o cupac i bn  e n  lac, padres d e  niFi'as 

l i m i t a d o s  q u e  -;e han  e n c o n t r a d o  e n  divei-sass i n v e s t i g a c i o n e s ,  a s í  

cum0 en &ita es l a  c ; i gu i en t e :  "L.Pui&n ser6 ~l que se 

r e s p o n s a b i ?  i c e  del h i j o ,  mcl r-a l  y e c onch i camen t e  cuando los padres 

ya n o  esteri  pre.;entcs. La respuesta a Es t a  pregur;ta n o  es f d c i l  d e  

1 4 6 8 5 8  



contestar, ya. que se d e b e  ana l i z a r -  l a  pr -ob lemat i ca  d e  c ada  f a m i l i a  

y tener en cuen ta  que n o  s i e m p r e  l o  que  da but-nos i-r25UltadaS en una 

f ami 1 i a  n e c e s a r i a m e n t e  los dar& e n  o t r a .  

Uno d e  los aspectos que  es c a s i  o l v i d a d o  t a n t o  p o r  105 paares como 

por  los p r o f e s a r e . j  en lac; escuelas es e l  d e  l a  euucacictin i;e:.:ual. 

tos p r o f e s i o n r s t a s  que t r a b a j a n  con personas f i s icarnente  iimi tadas, 

e s p e c i a l m e n t e  con a d u l e s c e n t e s ,  op inan  que  estas no t i e n e n  c a s i  

n inguna in f o rmac iOn  s o b r e  l a  s e x u a l i d a d  d e b i d o ,  e n  par-te ,  a l a  

n egac i bn  que  SP ha hecha p o r  s i g l u s  d e  l a  s e x u a l i d a d  e n  lo5 

l i m i t a d o e .  Si b i e n  e l  tema d e  l a  s e x u a l i d a d  en niñas  canos  e5 un 

tema d e  los c o n s i d e r a d o 5  tabG, r e s u l t a  t o d a v l a  m6s d i f i c i l  p a r a  los 

p a d r e s  d e  chicos e s p e c i a l e s  cons ider -ar  l a  s e x u a l i d a d  de  sus hi jos.  

Son muchoei los fac tores  por l o  que  este tema e5 apartado, en la 

mayor i a  d e  es tas  f am i l i a s :  po rque  c o n s i d e r a n  que  l a  s e x u a l i d a d  n o  

c o n s t i t u i r á  cm f a c t o r  i m p o r t a n t e  e n  l a  v i da  d e l  n i ñ o ,  p o r que  creen 

que a sus h i j o s  se les d i f i c u l t a r 6  aUn mAsi l a  v i d a  s i  toman una 

r e s p n n s a b i l i d a d  como e l  d e  f o rmar  tin hoga r ,  par-que creen que sus 

h i j o s  no pueden i n s p i r a r  un sentimiento amoroso, pena d e  abo rda r  

e l  tema con 10s hi jos ,  nu l a  i n f o rmac i bn  d e  l a  s e x u a l i d a d ,  m i e d o  d e  

io5 p a d r e s  a f racasos  "amor-osos" de SLIS h i j o s .  En todo l o  

an t e r i o r - ,  se m a n i f i e s t a  encub i e r t amen t e  una g r a n  s o b r e p r a t e c c i d n  

can l o  que, como se? ha dicho, d i f i c u l t a  que el n i n o  limitado forme 

p a r t e  de l a  s o c i e d a d  c a k i d i a n a  y t-efttet-ce su autoconf i an za .  

En el c a s o  de  105 niña5 can RM, se añaden dos temores fundamenta l e s  

en Ins padres :  

I 



1 .  Fipi-inta f n q a l i s  q u e  existe el p r - e d u i c i o  de que las n i ñ o s  

can RM t i e n e n  e l  i n s t i n t o  e.e:.:~tal muy exacerbado,  i d e a  q u e  ademcis d e  

d i s t u r c i o n a d a  t i e n d e  a r e c h a z a r l o s  con mayot- impetu.  Esta  e t i q u e t a  

d e  pr-omi5cuidad que se les a s i g n a ,  adem&is t r a e  como c o n 5 e c u e n c i a  

g r a n d e s  c o n f l i c t o s  c o n  los compañeros  d e  escuela, vecii-ioc y los 

otros n i ñ a s  d e  l a  f a m i l i a .  Lo q u e  explica esta a p a r e n t e  

p r o m i s c u i d a d  e n  los RM es que e l los  muestran una menor 

v u l n e r a b i l i d a d  a l a s  r e p r e s i o n e s ,  l o  q u e  f a c i l i t a  se les a s i g n e n  

e t i q u e t a s  n o  sjblo d e  p r o m i ~ c u o s ,  61170 d e  groseros? mal educados ,  

a n t i s o c i a l e c ,  etc. Una p o s i b l e  d i s m i n u c i d n  d e  estos p r e j u i c i o s  se 

e n c u e n t r a n  p r e c i s a m e n t e  en lo5 p a d r e s ,  ya q u e  e l lo5 tendt-An que 

empeza r  p o r  b u s c a r  i n f o r m a c i a n  sobt -e  l a  s e x u a l  i d a d  p e r o  sobre t o d o ,  

a c e p t a r l a  con n a t u r a l  i d a d .  H a b r i a  que r e c o r d a r  que son los p r o p i o s  

padr-er; los q u e  t i e n e n  e n  sus manos l a  o p o r t u n i d a d  p a r a  m o d i f i r a r -  

10s p r e j u i c i o s  en contra del RM. 

2. El otro gran temor de 105 padres d e  a d o l e s c e n t e s  c a n  RM es a 

105 embara zo s ,  por sup~iesto n o  d e s e a d o s ,  ya que argumentan que 5~ i5  

h i j o s  n o  pueden  c o n t r a e r  r e s p o n s a b i l i d a d e s  n i  morales n i  

e c o n d m i c a s ,  a5i coma tampoco  los p a d r e s  estktn d i s p u e s t a s  a a s u m i r  

e s t a  r e s p o n s a b i l i d a d .  

L o s  temat-es expuestos en los i n c i s o 5  a n t e r i o r e s ,  p r o p i c i a n  que los 

p a d r e s  o p t e n  e n  fo rma i n c o n s c i e n t e ,  l a  mayor- fa de l a s  veces, par 

c o n t i n u a r  c o n  l a  d e s i n f o r m a c i b n ,  e5 d e c i r  c o n  l a  s o b r e p r o t e c c i 6 n  

sobre l a  s e x u a l i d a d  de sus h i j o s  y p o r  c o n s i g u i e n t e  el r e c h a z o  a 

e s t a  natut-ai l i b i d m  d e  sus chicos. S i n  embargo ,  fue i n t e r e s a n t e  



e n c o n t r a r  en este t r a b a j o ,  e l  casa d e  l a  mc7CIr-e ron dos a d o l e s c e n t e s  

con RM que, i n q u i e t a  por- l a  pr -esenc ia  d e  conduc tas  que mcrstr-aban l a  

s e x u a l i d a d  l a t e n t e  e n  sus chico5, encuentt-a coma p o s i b l e  s o l u c i 6 n  

e 5 . t e t - i l i x a c i 6 n  de sc15 h i j o s .  

Un,a queja comi:m d e  l u s  p a d r s s  r e p o r t a d a  pot- I n g a l l 5  Y 

c o r r o b o r a d a  e n  ei grupa donde si3 l l e v ó  a c a b o  este e s t u d i o ,  es el  

modo en  que  e l  mgd ico  comunica l a  n o t i c i a :  expresan  que  estos 

p r a f e s i o n i s t a s  105 t r a t a n  m a l ,  que n o  t i e n e n  d e l i c a d e z a  al d a r l e s  

l a  n o t i c i a ,  que ponen  demas iado  &n f a s i . z  en el  l a d o  negativo, y e n  

muchos casas les d i c e n  que el n i ñ o  no p o d r á  r e a l i z a r  a c t i v i d a d e s  

p e r s o n a l e s  p o r  si mismos cuando pasado  un t i empo  se dan c u e n t a  que 

si pueden. Una e x p l i c a c i d n  a e s t a s  c onduc t a s  es el  argumento  que 

a f i r m a  que los p o r t a d o r e s  d e  indias n o t i c i a s  con f r e c u e n c i a  se 

convierten e n  “chivos e x p i a t o r i o s ” .  No hay duda d e  q u e  muchos 

p a d r e s  c u l p a n  a l  m4dico  p o r  n o  pader  hacer- a l y o  por- su h i j o ,  y 

otros 105 cu lpan  i r r a c i o n a l m e n t e  corno r e s u l t a d o  d e  su f r c i s t a c i ón .  

Debe c o n s i d e r a r s e  e s p e c i a l m e n t e  que l o  e x p r e s a d o  h a s t a  aqui puede 

r e s u l t a r  d e  u t i l i d a d  para asomarse  y e n t e n d e r  un poco a l a s  

pe r sanas  l i m i t a d a s  de  l a s  quo e n  muchos casos, la s o c i e d a d  se aleja 

p u r  i g n o r a n c i a  y temor. 

No o b s t a n t e ,  el c a n a c i m i e n t a  d e  estas pr-oblemas p s i c o s o c i a l e s ,  p o r  

si mismos, n o  p r o p i c i a n  un cambia  par-a su supe ra c i bn ;  buscai- e l  

“par  qu@” 135 es una c a n d i c i o n  par-a el cambia. E l  requisito pt-evio 

p a r a  el. cambia ,  no e5 entender el p a r  qcih d e  una situacicim, s i n a  



m6cj b i e n  e l  "para qué" y el "c6m5", ec decir ,  complementar l a  

hi-isqueda d e  l a s  cacisac, C G ~  i n t e n t a r  buscar  qul puede h a c e r s e  y cdmo 

pa ra  efectuar* un cambio p o s i t i v u .  

En r e l a c i d n  a l a s  r e a c c i o n e s  que la sociedad tiene p a r a  con estos 

n i ñ o s  y sus f a m i l i a s ,  5e debe  r e c o r d a r  que aunque l a  s o c i e d a d  no ha 

p r e p a i a d a  a sus miembros pa ra  l a c  c r is is  con que e n  o c a s i o n e s  5e 

e n f r e n t a ,  a s i  como tarnpoco le ha ensenado  a r e s p e t a r  ].as 

sieuñciones que pasan q u i e n e s  lec, rodean, at3n asi, l a  mayoria d e  

l a s  . f a m i l i a s  "es~eciaiec" c n n s i d e r a n  que l a  actitud de l a  g e n t e  

suele ser amable y c o o p e r a t i v a ,  no o b s t a n t e ,  se encuen t ran  tambikn 

a n t e  e x p e r i e n c i a s  d e s a g r a d a b l e s .  A l  r e s p e c t o ,  hay que recordar que 

muchas p e r s o n a s  n o  f a m i l i a r i z a d a s  con'  l a  ~ ; i t u a c i 6 n ,  n o  saben como 

r e a c c i o n a r ,  ya que 1 l e v a d o s  p o r  l a  i g n o r a n c i a  suelen mnstrar-se 

i n to 1 eran te e; y c rue 1 es. 
" 

De ah i  que p o d r i a  c o n s i d e r a r s e  un l o g r o  si e s t a  i n v e s t i g a c i ó n  

p r o p i c i a r a  que pe r sonas  que aCin abt-igan e n  su interior i n t e r & ,  

t o l e t - a n c i a  y comprens ión a sus s eme j an t e s ,  se acercar-an a estos 

n i ñ o s  que s i e n d o  " d i f e r e n t e s "  suelen h a c e r  r e c a r d a r ,  e n t r e  o t r a s  

c05a5,  que aún queda e n  l a  humanidad a m o r  pa ra  c o m p a r t i r  y 

lecciones que ap r ende r .  



3 . 1  T I T U L O: 

"ANALISIS DE ELEMENTOS COGNOSCITIVOC EXISTENTES EN LAS 
FAMILIAS CON UNO O MAS HIJOS CON LIMITACION FISICA Y/O 
MENTCIL (LFM) " . 

3 .2  O B J E T I V O S :  

5.3.1 ANALIZAR COMO PERCIBE54 L O S  PADF:ES EL HECi-1CI DE TENER UN 
I.iIJc3 CON LIMITACION FISICri  Y10 MENTAL (LFM}. 

5. L. 2 ANALIZAR CCi1O PEHCIEEN LtlS FCSDRES L A c  CAPACIDADES 
FICICAS, MEKTALES Y AFECTIVFiS DE SU HIJO CON LFM. 

3.2.3 Ci)NCCER A QUE ATRIBUYEN LOS FAORES LA LFM DE SUS HIJQS I 

l - 4 .;,.2.4 CONOCER LAC REACCIONES EMOCIONALES QUE PROVOCO LA LFM 
DEL N I X I  EN SUS PADFXS. I 
T . s . ~ . 5  CONOCER ALGUNAS DE Las REMXIONES FAMILIARES Y SOCIALES 
MAS IMPORT'AI\1TEC; QUE FERCIBEN LUC PADRES COMO CONSECUENCIA DE 
i-FM DE LOS PJfGOS. 

3.3 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA: 

3.3.1 LCOMC PERCIBEN LOS PADRES EL i-íECi-lr! DE TENER UN HIJO CON 
LFW? 

5.5.2 CCOPlO FERCIBEN LOS PADRES LAC CAFACIDAEES FISICAC ,  
MENTALES Y AFECTIVAS DE: SU HI303 

Y - 3 . 5  L A  QUE ATRIBUYEN LOS PADRES L A  LFM DE SUS HIJOS? 

3. -3.4 C.CUALES CON L A S  FiEACC I ONES EMtiC I ONALES QUE PROVOCO L A  
LFM EN L O S  PADRES'? 

3.3.5 LCUALES CON LAS REACCICINEC FAMILIAEES Y SOCIALES MAS 
I riPowrtwTtzs QUE PEHC IBEN LLE PADRES COMO 
CONCECUENCIA DE L G  LFM XjE L15S NISíOC? 



3.4 I ND I CADORES 

V. 4 a 1 PERCEPC I t)N SUC I GL 
.:**4.2. CSTRXEUCIGN - 
’T .-‘. 4 I 3. REACC i UNES EMDC 1 I3P1AL’ES 
3.4.4. REACCIONES F4MILIARES Y SOCIALES 

Z;.4.5. CAPACIDAD F I S I C A ,  PlEPiTAL Y RFELTItJA 
2.4.5.  L I M I T G C I O N  FISICU 
3.4.7. LIMITACTON MENTAL 

Definicidn conceptual y operacional de indicadores: 

PERCEPCI0N.- Se t-Eiiere a un acto o proceso de conocimiento d e  
objetos y hechos que ce logi^a mediante ia experiencia sensorial o 
p o r  el pensamiento; es una conciencia de los objetos, un 
canoc i m i en to. 

La operacionalizacidn de l a  Percspción se llevó a cabo a tr-avEi?s d e  
los juicios que emitieron lcis padres de niños con LFM durante 1 . a ~  
entrevistas y que fueron obtenidas de forma directa o indirecta, ya 
que como la entrevista ~ U E !  semiestructurada quedaba abierta la 
posibilidad de e:.:presar libremente l a s  opiniones. 

ATRIBUCI0N.- Es un procesa coynitivo a tr-aves del cual una persona j 
reconoce en otro individuo Q a factores externos intencidn en la 

Atribucidn surgen 5 caractericticac: LOCCUS, Estabilidad y 
Controlabilidad, y que tienl-n como finalidad dar sentido a la 
conducta de otras personas y a l a  propia buscando explicaciones 
causales. 
La operacionalizacidn de la Atribucibn se ilevd a cabo a tr-avgs de 
los juicios y opiniones que los padres emitieron respecta a la 
situacidn que ellos viven coma padres de un niño con limitacidn o 
juicios y opiniones que hacen respecto a hijo y ellos mismos y 
de 5ili situación. 

realización de una determinada accidn t * s ’ .  Del proceso de la 1 

REACCIONES EMQCI0NALES.- Estados animicor, que presentan los padres 
como respuesta a la L F M  de sus hijos. Especificamente este trabajo 
hace referencia a tres muy importantes: IMPACTO, CULPA Y 
9CEPTAC i ON. 

La oper-acianalizaci6n de este indicador fue a través de la 
abservaci6n y anAlisis de las tendPncias conductuales de los padres 
durante el trabajo directo con ellos y d e  la expr-esada en las 
en t t-evistae;. 

REACCIONES FfiMILIEIRES Y SOCIALES.- Respuestas actitudinñles y 
conductualer de los hcrrnanus, de la familia extensa y de l a  
sociedad a 108 ninos con LI-M que pr.esiintan C O ~ G  r*espuec ; ta  a esa 
limitacidn. 



La GDetmdCioI7al;Zacibn de e s t i a  indicador se 11evo a cabo a trav&s 
dzi analisis de lo e:.:prerado p o r  10s padres de ics ninon con LFM tin 
1 a.5 en .k rev  i 5 t as I 

CAPACIDAD FISICA, MENT&L Y AFECTIVA. Potencialidad de ios niño5 
c5n LFM pa:-a desart-oilar una fc!ncicSn Gal como lo limita su 
canstituridn oqAnica, su psiqc;e y sus afectus <SA'. 

La operationalizaiitm de este indicadar se t-ealizci mediante el 
anAiici8 d e  io5 e:.:prisado por los padres d e  io5 ninos con L F M  en 
l a s  entrevista5. 

LIMITACION F1SICA.- Es estar en dssventraja con respecto a alguien, 
t-esultado d e  UR deteriGramienta o una incapacidad que limita c) 

imposibilika l a  sjeci-icidn d e  un rol que SE considera nor-mai para un 
i n d i v i d ua y SE refiere tambign al impacto de la incapacidad en el 
desarrolla g e n r t - a l  de? niño, de SLI salud y de  su funcionamiento 
diario. gss* 

LIMITACION MENTAL.- Para Gt-ossman Ln =O', el Retraso Mental 
significa un funcionamiento intelectual general notablemente por 
debajo del promedio que 5e da junta con deficiencias de adaptacidn 
y que se manifiesta durnate el periodo d e  decarrollo". 

La opet-acianalizacibn d e  estos dos Qltimas indicadores se realizd 
tomando en rcienta a todas lac. personas que debido a alghin trastorno 
en ñ l g Q n  miembm de su cuerpo o par- alguna disminución en su 
capacidad intelectual forman p a r t e  del grupo HAKIM. 

3 . 5  SUPUESTOS 

3.5.1" LOS PADRES DE NIÑOS CON L F M  TIEPJDEI'J A PERCIBIR ESTE HECHD 
COMO UNA "CARGA", COMO UNA HESPOSABILIDAD MUY PESI'iDA. 

LOS PADRES DE NIÑOS CON L F M  TIENDEN A P E R C I B I R  LAS . 
- 21.5.2. 

A SU SITUACION REAL.  
1 CAPACIDADES FXSICAS,  MENTALES Y AFECTIVAS DE SUS HIJOS DIVERGENTES 

LOS PADRES DE NIr?iOS CON L F M  TIENDEN A ATRIBUIR SU -.. 3. 5. 3. 
SITUACION A E L L O S  MISMOS. 

3.5.4. LA LFlY DE LOS NIÑI3S TIENE COMO REACCIONES EMOCIONALES EN 
LUC PfiURES: CULPA, RECHAZO, CURAJE, SDBREFROTECCION, REPROCHES, 
ENOJO, M I EDO, AGRES I or4 , ANEUST I A, RENCOR, cm I o Y VERGUENZA. 

L O S  PADRES DE N I X I S  CON LFM VIERON AFECTADPIS SUS - 
.A. 5 .  5. 
rw.-c!sL I ONES CON SLI ENTORNO soc I AL I NMED I ATO - 
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3.6 HETODQ 

3 .6 .1  SUJETOS, 

CARACTERISTICAS- E l  g r u p o  i-iakim e s t u v o  canfarmado d u r a n t e  

e l  lapso e n  que se lleva a cabo l a  i n v e s t i g a c i b n  por 

apI-oximadamente i6C) f a m i l i a s ,  q u i e n e s  t i e n e n  hijos con  l i m i t a c i j n  

fisica y í o  menta l .  (cquet-a, i n v a l i d e z  -como c o n s e c u e n c i a  d e  

en f e rmedad  ot-gánica-  y t - e t rasa  mental. p r i n c i p a l m e n t e l .  

E l  g rupa  H A K f M  s u r g i d  como c o n s e c u e n c i a  de los sismo5 d e  1995. Sus 

i n i c i a d o r e s  fuer-.on 3 j d v enes :  A l v a r o ,  Carlos y C l a u d i a  que a l  ver 

l a  s i t c i a c i 6 n  i n m e d i a t a  a loci sismos, d e c i d i e r o n  ayudar a personas 

que p u d i e r a n  n e c e s i  tdrl05. Se pucj ieron e n  c o n t a c t o  c on  l a  

C a n f e d e r a c i b n  N a c i o n a l  de A s o c i a c i o n e s  e n  Pro d e l  D e f i c i e n t e  Menta l  

y le p i d i e r o n  a l a  d i r e c t o r a  que los apoyara d i c i e n d o l e s  a los 

p a d r e s  de l a s  n i ñ o s  d e f i c i e n t e s  mentales q u e  acuden ahf, q u e  e l los 

p r e t e n d i a n  f o r m a r  un g r u p o  d e  d e p o r t e s ,  p a r a  q u e  a t ravgs  d e  es ta  

a c t i v i d a d  l a s  n i ñ o s  d e s a r r o l l a r a n  su5 f u n c i o n e s  psicomctoras. 

I 
I 

I 
I 

E l  g r u p o  comcinzd a f u n c i o n a r  Ctnicamente can n i ñ o s  d e  l a  

C o n f e d e r a c i ó n ,  a l r e d e d o r  de i ~ n o s  le y unos amigos de los i n c i a d o r e s  

q u e  f unc i onaban  como "entrenador-es"  q u i e n e s  a s i s t i a n  a un p a r q u e  

püb l  ico. P o s t e r i o r m e n t e  Carlos,  y C l a u d i a  se s e p a r a r o n  de este 

g r u p o  y quedd ñlvaro. Ac tua imen t e  t i e n e  como mgtoda, m i e n t r a s  l o 5  

niFíos hacen  a c t i v i d a d e s  f i s i c a s ,  p l a t i c a r  c o n  105 p a d r e s  sobre 

diversos aspectos que ayuden a los p a d r e s  a a d a p t a r s e  a s u  



s i t u a c i o n  y af t -ontar- la  con n a t u r a l i d a d ,  e i n t e g r a r  ue l a  me jo r  

Tor-ma p o s i b l e  a los n i ñ o 5  +¿anto a. l a  f a m i l i 2  cam0 a l a  s o c i e d a d .  

Este g r x i p o  est6 conformado p o r  pet-sonas I i m i t a d a s  d e  ambas sexos e n  

una amp1 i a  gama d e  e d a d e i  (pr-ciarninan n i ñ o s  y a d o l e c c e n t e s j  , que 

van de 5-6 años hasta  5+-6(:) años de edad  y eri  quienes 5e puede 

encclntr-ar- l i m i t a c i o n e s .  1 iger -as  ha5ta muy sevet-2s con d i f e r e n t e s  

et iolog i as. 

Los sujetos con los que  5s r t - a l i z r i  l a  i n v e s t i g a c i d n  f u e r o n  las 

p a d r e s  (padre  y madre) aunque l a  mayorfa d e  l a s  e n t r e v i s t a s  fueron 

a p l i c a d a s  5610 a l a  madre d e b i d o  a que e l l a  es l a  que g e n e r a l m e n t e  

se hace cargo del niño; sin embargo, a l  s e l e c c i o n a r  la muestra  y 

d u r a n t e  e l  d e s a r r o l l o  d e  l a  i n v e s t i g a c i d n  se tomaron en cuenta l a s  

c a r a c t e r i s t i c a s  d e  s a l u d  f i s i c a  y mentci l  d e l  n i ñ o ,  la5 d e  l o s  

p a d r e s  y d e  l a  f a m i l i a .  

La edad d e  los p a d r e s  e5 mLijl v a r i a d a  y va d e s d e  j b v e n e s  (+25 años) 

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

La  e s c o l a d r i d a d  p romed io  d r  105  p a d r e s  es p r i m a r i a  n o  t e rminada ;  

hay 20% d e  madres y/o padres a n a l f a b e t o s  aunque hay casos ( 1 0  % I  

en que ~ i n o  o los d o s  padres t i e n e n  nivel u n i v e r s i t a r i o  t e rm inado  o 

i n c onc 1 ucu . 

L a  cscupacidin p romed io  en el p a d r e  e= d e  obrero, empleada f e d e r a l  o 

empleada en pequeSa i n d u z i t r i a  y en l a  m a d r e  e 1  hogar-. 
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En r-elacicin a l  eszado c i v i l  de l i ? ~  pacir-es, se encrjntró que hay g ran  

var iedad d e  5 i  tuac i one r .  er; este rubro :  hav madr-es . s a l t e r a s  o 

abanaonaaas,  uni6n l i b r e .  c a s a d a s  y u n i d a s  a atrci hambre ~ i u e  no es 

el p a d r e  d e l  niño l i m i t a d o  y tamhien existen mat r imon ios  que aCm 

viviencia e n  pareja, . ia i n t eg t -ac ibn  fami iiat- es mala. 

L a  clase sacin-econDrnica e n  prctmedia es media-baja a baja. tornando 

e n  c o n s i d e r a c i d n  l a  ocupac i~r jn ,  g r a d a  e s c o l a r  y salario d e  los 

pad res. 

E l  grupo HAKIM e5td o r g a n i z a d o  en v a r i o s  subgrupos  que loo  

d i s t i n g u e n  pot- colores para su mejor manejo:  

amar-i 1 la: e 5 t S  i n t e g r a d o  poi.. n i ñ o s  con FIN moderado, d e  los 
que 5e revisar-on 19 e x p e d i e n t e s .  

-_ rosa: e n  donde se encuen t ran  n i ñ o s  pequeñas y d e  los que se 
r e v i s a r o n  23 e x p e d i e n t e s ;  

.I v e r d e :  e n  SCI mayoria son  a d o l e s c e n t e s  con RM y con buen 
d e s a r r o l l o  p s i c o m a t o r  d e  los que se r e v i s a r a n  27 e x p e d i e n t e s ;  

- t-ojo: i n t e g r a d o  pot- lcts n i ñ o s  e n . s i l l a  de ruedas o con mayor 
prob lema p s i c o m o t o r  de l a s  que se r i - v i sa ron  11 e x p e d i e n t e s ;  

- axi i l :  i n t e g r a d o  p a r  los i n v i d e n t e s ,  se r e v i s a r o n  12 
e x p e d i en  t e 5 ; 

- b e i g e :  e n  e l  que se encuen t ran  los n i ñ o s  con mayor problema 
p s i c a l c j g i c o  y f i s i c a ,  les l laman "pt-ofundo=i", se r e v i s a r a n  7 
exped i e n  tes. 

I nuevos :  en este pequeno scibgr-Lipa se encuentran  I u s  d e  recien 
inqt-eso,  se r e v i s a r o n  2 expadientes- 

146856 



TIPO DE SELECCION. Far-a p o d e r  s e l e c c i o n a r  una muest ra  que 

i lu .\ t t raca  l a s  d i v e r s a s  p r -ab l emát i cas  que se p r e s en t an  en  e l  gr-upo 

HAKSP15 fue n e c e s a r i o  conocer- a l a s  f a m i l i a s  que 10 conforman. 

P a r a  c u m p l i r  con l a  an t e r i o r  se tomaron dos medidas: 

f .  R e v i s i ó n  d e  las e x p e d i e n t e s  que a cada  una d e  los n i ñ o s  les 

abr-en a su llegada, e irrtegr-ar un concen t r ada  d e  d a t o s  d e  e52;ac 

n i ñ o s  y d e  sus f a m i l i a s .  (ANEXO No., 1 )  

2. La  i n t e q r a c i d n  d e  l a  i n v e s t i g ado r - a  a l a s  a c t i v i d a d e s  r u t i n a r i a s  

d e l  grupo.  

Una vez q u e  se logr6 conocer' l a s  c a r a c t e r i s t i c a s  d e l  mayor nCtrner-0 

d e  f a m i l i a s  5e p r o c e d i 6  a s e l e c c i o n a r  a a q u e l l a s  que t e n i e n d o  

carac te r i s t i cas  d i f e r e n t e s  entre 5i ,  pud i e r an  dar- l a  i d e a  g e n e r a l  

de l a 5  d i v e r s a s  p r o b l e m 6 t i c a í  a la5 que 5e enfrentan estas 

f a m i l i a s .  De e s t a  manera l a  muest ra  se con fo rmd  s e g h  se d e t a l l a  a 

\ continuacibn: 3 d e l  grupo a m a r i l l o ,  3 del grupo v e rde ,  2 d e l  g rupo  

rosa ,  1 d e l  g r u p o  azul y 1 d e l  g rupa  b e i g e .  Se buscd que en t t - e  l a s  

f a m i l i a s  exicitiesen c a r a c t e r i s t i c a s  d i s i m i l e s  entre si. 

No todos los equipos están r e p r e s e n t a d o s  e n  l a  mcrestr-a d e b i d o  a la 

d i f  i c c t l t ad  p a r a  t - e a i i z a r  135 e n t r e v i s t a s  (harat - ios ,  d i s t a n c i a  d e  

los hoqat-es d e  l a s  f a m i l i a s ,  etc.). 
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&cIem&.s d e  i o  anter ia i -meri te  mencionadag tambiitn se c o n s i d e r d  lo  

s i g u i e n t e :  d i a g n 6 s t i c o  d e l  h i j o  y cre\veridad d e  l a  l i m i t a c i d n ,  

e ckado  c i v i l  d e  l a  maclre, e s c o l a r i d a d  de los padres ,  nhmero d e  I 

h i j o s  l i m i t a d a s  y p r e s t i g i a  sacia1 dentr-ci d e l  cgrtipo. 

Pe e5;ta forma la mctestt-a quedd c o n s t i t u i d a  c o n  1 0  f a m i l i a s  con  lac, 

s i g u i e n t e s  c a r a c t e r i s t i c a s :  

Familia # 1: Se e n t r e v i e i t b  al padre y madre quienes t i e n e n  d o s  
h i j o s  l i m i z a d o s  ( n i ñ o  y n i ñ a ) ,  ambos i n v i d e n t e 5  c on  p r o b l e m a s  
locomotres y can d e f  i c i e n c i ñ  menta l .  

Familia # 2: SEI e n t r e v i c ; t a  a l  p a d r e  y rnadvs? q u i e n e s  t i e n e n  una 
h i j a  con HM. 

Familia # 3: Se e n t r e v i s t d  a l  p a d r e  y madre can  un h i j o  con  una 
enfermedad d e  e t i o l o g i a  y e n & t i c a  y cuyos p a d r e s  t i e n e n  buen n i ve l  
acadBmico. 

Familia # 4: Madre solter-a con dos h i j o s  l imitados Ihombre y 
mu j e r ) ,  a d o l e s c e n t e s  con HM. 

Familia # 5 Se e n t r e v i s t i j  rjblo a l a  madre (e l  pad r e  n o  p a r t i c i p a )  
c on  un h i j a  l i m i t a d o  con una en f e rmedad  d e  mal p r o n o s t i c o  para l a  
v i d a  ( s i n  HM). 

Familia # 6 Madre s o l a  c on  un h i j o  a d o l e s c e n t e  l i m i t a d o  c on  un 
d i agnbct ico neurc ldg  ico sevek-o. 

Familia # 7 Se e n t r e v i s t d  cbla a l a  madre (el padre n o  p a r t i c i p d )  
c o n  una hija a d o l e s c e n t e  can KM c o n s e c u e n c i a  de una en f e rmedad  
n e u r o l d y i c a  a d q u i r i d a  e n  edad preescolar. 

Familia # 8 Se entrevistó sblo a l  p a d r e  ( l a  madre no p a r t i c i p ó )  
c on  una h i j a  c on  una pequeña d e f o r m i d a d  en el c u e l l o  y p r o b a b l e  HM. 

Familia # 9 Se e n t r e v i s t 6  5610 a la madre (el pad r e  n o  p a r t i c i p c i i  
con una h i j a  a d u l t a  j o v e n  can RM sever-o. 

Familia # 10 Madre s o l t e r a  c an  un h i j o  c on  F;M severa. 



Tres oe  las en t r ev i s tas  fuetmn rea l i zadas  e n  e l  parque donde áe 

reúne e l  gr-upo los sabados y las restantes 7 e n  los damici l ioc;  de 

lac familias. 

3.8 .2  PROCEDIMIENTO 

TIPO DE INVESTIGACION. E5  un esi;cidio d e  campo (ei:FO-faCtO) 

d e  casos de c o r t e  c u a l i t a t i v o  y ran muestre0 n o  p robab i l i s t i c o ,  es 

dec i r ,  l a  muestra fue íe leccionada.  

DESARROLLO. S e i s  meses antes d e  lar; en t r ev i s tas  se estuvo 

as i s t i endo  a l  grupo con l a  intención d e  l l e v a r  a cabo una 

observacidn ac t i vo -par t i c ipa t i va ,  tanto para conocer a l a s  fami l i as  

y e l  funcionamiento d e l  grupo como para l o g ra r  una integracidn de 

l a  entrev is tadora  con el g rupo .  Una ven seleccionaaas a lac, 

f ami l i as ,  5e rea l i zaron  l a s  10 en t r ev i s tas  a l o s  padres d e  t i p o  

semi-estructuradas profundas, l a s  que fueron gr*abadas. En todos 

los casos se les explicó que se trataba d e  una invest iqacidn y se 

l e 5  p i d i d  su autor izacidn para l l e v a r l a s  a cabo, asi como el  lugar- 

dande prefiriesen fueran entrevistados.  

Para se l ecc ionar  a la5 f ami l i as ,  a i  iniciar- l a  invest igac ión,  se 

rev isaron los 101 e x p e d i e n t e s  (uno p o r  cada n i ñ o )  q u e  el grupo 

Wakim lee; inteqt-a a l  incurporarse l a  f am i l i a  a l  grupo y que 

ccmtienen daccimentuc, t a l e s  como: constancia médica de1 estada 

f i 5 i c n  d e l  niño e n  e l  que 5e i n d i q u e  c.i pueden tl G O  e fectuar  
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el 4 ~ t e  ect6n anetados ciato5 generales de toda l a  familia y cma 

caf - ta  hecha par  los padr-es, er: la que 5e diga ccicii es la situacibn I 

d e  habilidad pcico-mutora del niño, acji como la historia de cct 
I 

nacilniento y desart-clfo. En estas cartas 5e sciele encontrar 

infnrmacibn importante que dan los padres en r-elscibn a cOmo surgid 

la limitacidn y i a  for-rna en que la f a m i l i a  le ha hecho frente; de 

la misma forma, en estas cartas 5e puede apreciar el qr-ado de 

aceptaci~n-rechazo de los padr-es al niño y a su propia experiencia, 

asi como la relacidn de los padres con la familia extensa y la 

saciedad en general. 

5i bien muchos expedientes carecen de la documentacidn completa, 

existen otro-, que dan a conocer de forma aceptable, la conformacidn 

psico-social de la familia. 

La informacidn de los expedientes fue regi-,trada en una h o j a  de 

cancentracidn d e  datos con ' la finalidad de contar con un panorama 

de las datos  tanto socio-econdmicos como medico-psicolbgicos y 

familiares. (ANEXO No. 1 )  

De las ir:) familias a quienes se les r-ealizb la  entrevista, en 3 d e  

ellas estuvieron pr-esentes ambos padres, en 6 a610 la madre y en 

cinc7 cbla el padre .  

Los diagn8sticos m&dico-psicolOgicos de los niños son m u y  diverroos, 

pero el ~ r c i p o  est& constituido en SL.I mayorfa por- niños con 

deficiencia mental ds! divet-sor; tipos y causas, ac,nque hay ninos 



Cabe senalar e n  este p ~ i n k ~ ) ~  que ue 105 s e ? e c c i ~ n a c o s  a l a  

e n t r e v i s t a ,  cc5:Lo i i n a  maclre se n e g 6  pur- I o  que ss tuvo q u e  

s e l e c c i o n a r  a otl-a famil ia  y d e  l a 5  t-ez.tantz$z e n  a l q u n o s  casas 

m o s t r a b a n  temar y otr-es a c e p t a r o n  l a  p e t i c i c i n  c a n  gusto v i s . i S l e .  

L a s  e n t r e v i s t a s  fiterm i n i c i a d a s  c o n  LU-I rapi;ot-t y d u r a n t e  las 

misma5 se fue i n c r e m e n t a n d o  l a  c o n f i a n z a ,  a u n q u e  en a l g u n o s  de 10s 

ta505, la p r - e s e n c i a  de l o s  m i s m a 5  n i ñ o s  d i s m i n u y d  en l a  p r - o f u n d i d a d  

o g e n e t - d  cjtiner;s, sabre tudo c u a n d c  se t o c a b a n  temas como l a  

f i e x u a l i d a d  y l a  m u e r t e ,  l o  que pudo h a b e r  i n f l u i d o  e n  el r e s u l t a d o .  

3.6.3 INSTRUMENTO 

Las e n t r e v i s t a s  fueron a p l i c a d a - ,  a los p a d r e s  e n  forma v e r b a l ,  7 d e  

e l l a s  fueron e n  sus domicil ies  y S en el par-que d e n d e  se r e h e n  

(&NEXO No, 2 ) ;  t u v i e r o n  u n a  d u r a c i ó n  de  90 m i n u t o s  cada u n a  de las 

1Ci que conf or-mar-a-i l a  muecjtra, f u e r a n  g r a b a d a s  y p o s t e r i o r m e n t e  

t r - a n s c r  i tas. 

P 

La e n t r e v i s t a  crr inais~id e n  4’7 pr- f igcintas  5emi e s t r u c t u r a d a s  d a n d o  

i n i c i o  c o n  l a  c o m p r o b a c i d n  de los datos g e n e r a l e s  d e  l a  familia a 

manera de r a p p o r t .  



mentales y a r ' e c t i v o 5 ;  a t r i b u c i o n e s  que los pad r e s  r e a l i z a n  sobre 

l a  LFPI d e  sus hi jos ;  las t - eacc ia f i es  d e  los padt-es a n t e  l a  

s i t u a c i d n ,  y las reacc io f ie~  f a m i l i a r e s  y s o c i a l e c ;  que  pr-ovcca la 

LFM. P a r a  explainat- e aaá  a s p e c t o s  se uti 1 i z a r o n  t-.ublnOS como: I? 

s e x u a l i d a d ,  l a  f a m i l i a ,  y el e n t a r n o  s o c i a l  d e l  n i ñ o  y l a  f am i l i a .  

La  i n t e g r a c i d n  a l  g rupa  HRKIM y e l  t r a b a j o  d i r e c t o  d e  la 

i n v e s t i g a d o r a  con 105 padt-es y los n i ñ o s  p e r m i t i d  obset-var algunos 

tcipicoc; que i n qu i e t aban  e s p e c i a l m e n t e  a io5 p a d r e s  como e1 d e  l a  

s e x u a l i d a d .  Par  este motivo, fue de u t i l i d a d  tomar como p r e t e x t o  

este tema p a r a  ilcistr-at-, p o r  e j e m p l o ,  qui- tan i n ( c a p a c e s > ,  i s i  como 

que tan ( i n l d e p e n d i e n t e s  veri l a s  p a d r e s  a sus h i j o s  e n  t o d o s  los 

dmbi tos  d e  la v i d a  d e l  n i ñ o  y d e  la f a m i l i a ,  5 i n  p e r d e r  de v i s t a  l a  

impo r t anc i a  que  p o r  si mismo tiene el terna. 

Durante  el  d e s a r r o l l o  d e  l a s  entrevistas se usaron pregcintac 

d i t - e c t a s  s o b r e  l o  que  se qLteria s a b e r ,  Q b i e n  p r e gun ta s  i n d i t - e c t a c  

qiie pr -e tend ian  obtener mCls  i n f o rmac i dn  d e  l a  aparentada .  

E l  a rden  como fue e s t r u c t u r a d a  l a  e n t r e v i s t a  n o  e 5 t A  en relacidn a 

cada  o b j e t i v o ,  sino 5c i n t e n t ó  que la e n t r e v i s t a  empezara  con 

p r e c ~ ~ t n t a s  cori l a s  que 10s p a d r e s  s i n t i e r a n  mayor c o n f i a n z a  y 

paskitr-iDr-tmrnte los t ~ r n a s  que podt-ian imp'l i c a r  angust  i a .  



Debido  a que el cuestionario p c l m i t b  la exprecibn libre a los 

padt-es1 se abtenia en cGalquier3 d e  las preguntas gt-an cantidad de 

informarion a d i c i o n a l  a l a  pregunta  cancreta, pot- lo que por- un 

lado, enriquecid l a  informacibn y par- otro, diiicuitb la 

sistematicaci6n de l a  mizma. 

La5 pregunta5 42, 43 y 44 tenian como intencien que los propios 

padres hirieran una cíntesis de su situacidn, con la que SE> 

enfatiztj indirectamente los abjetivos de la investiyacidn. 

3.7 ESTRATEGIA DE ANALISIS DE LA INFORMACION 

La informaci6n en 5ii totalidad abarcri 15 hora5 de grabacibn, que 

fue transcrita inteyramente. A cantinuaci6n se hiio un resumen de 

estas entrevistas, concentrando pat-a cada pregunta las respuestas 

correspond ien tes. 

Posteriormente 5e agrctptj para cada uno de los 5 objetivos 

planteados, y de acuet-do a e1105, todas aquellas preguntas y 

reripuestas que dan una idea de la sit~iación propuesta en cada 

objetivo, c o m o  5e especifica a continuacidn: 

OBJETIVO 1 :  

ANALIZAR CCiMO PERCIBEN L O S  PADRES EL HECHO DE TENER UN H I J O  CON 
LIMITACION FSICA Y/ti MENTAL. 

FREGUNTAS: 7,26,24 43 44. 



OB3ETIVO 3: 

CUNCiCER A QUE GTRIECiYEN LOS PADKES L A  L F M  DE SUS HIJOS.  

PREGCiN'T'AS : 2,s  ,4 17,19,35,27 38 4Z, 45. 

OBJETIVO 4: 

CONOCER L A S  REACCIUNEC EMOCIDNkLES QUE PROc/OCO L A  L F M  DEL NIÑO 
sus PADRES. 

OBJETIVO 5 :  

EN 

NA3 CONDCER ALGUNAS DE LAS REACCIONES FAMILIARES  Y SOCIALES 
IP!PORT&NlES QUE PERCIBEN LOS FADRES COMO CONSECUENCIA DE L A  LFPI DE 
LDS NIr?;CS. 

En el ANEXO No. 3 se encontrara detalladamente el concentrado de 

esta  i n f a rmac  i6n. 

Fue . f recuenta  encon-trat- que lac preguntas ne eran contestadas a la 

kara d e  r e a l i z a r l a s  s i n u  que a lo lar-go .de l a  entrevista los padres  

l a  p l a t i c a b a n .  Fat- ella, al m a m e n t o  de realizar el andlisic, ue id5 

rntrevista= se h i z o  n e c e s a r i a  la lectura minusiosa de Qstacl papa 

poder- aqr\upar eista i n f o rmac i bn ,  



I- ,' !-) 

Debirlo a que no e-; ui? estudin de ccit-te cuantitativo, nci SE hizo 

nececsat-io aar 1s. cantidad de opinianec, i g u a l e s  o dosiql-iales que los 

padres dieran a una pregunta, ya que la que pretende d s r  t-ea?ce 

esta investigacidn es la diversidad de situaciones que puede 

yeríer-ar una problematica similar- di- las familias. 

Lac; conclusianes de esta ir,vestiqacion se realizaron tomando en 

consideracibn varios factores imrortantes: la literatura r\evisada, 

el an6lisic; de ids entrevistas y muy especialmente la experiencia 

del trabajo d i recto con estas familias. 



I v, ANALISIS Y RESULTADOS 
€ * ?  

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

E l  hecho d e  tenet- un h i . i a  C o n  LFM es p e r c i b i d o  p o r  los p a d r e s  con 

c i e t - t a s  r a r a c t e r i s t i c a s  las más de las veces nec j a t i vas ,  para  el  1 

n i ñ a ,  p a r a  los p a d r e s  y para e l  conjunto f am i l i a r - .  S i n  embargcr, e n  

e s t a  i n v e ~ i t i q a c i d n  5e encon'tr.6 que a l g u n a s  madres p e r c i b e n  e n  esta 

5 i tUaC lbn  a s p e c t o s  p o s i t i v u 5 ,  como l o  s e ñ a l a n  l a s  a f i r m a c i o n e s :  

"nos ha hecho  comprender mejor a l a  humanidad" y "Dios manda esto 

pat-a f o r t a l e c e r " .  Es d e c i r ,  p e r c i b e n  su e x p e r i e n c i a  como una 

s i t u a c i ó n  que p r a p i c i d  l a  a c e l e r a c i d n  d e  l a  madurez y e l  

crecimiento pt-opio y f a m i l i a r ,  h a l l a z g o  muy i m p o r t a n t e  e n c o n t r a d o  

en e s t a s  f a m i l i a s  i n v e s t i g a d a s .  Es adema5 e n  e s tas  f a m i l i a s  donde 

p r obab l emen t e  se e n c u e n t r e  un m e j o r  g r a d o  de a c e p t a c i b n .  En 

c o n t r a s t e ,  en alguno-, otras casos, los padres m a n i f i e s t a n  que este 

-....- 
(*I LAC ESPLESTAS TEXTVALES PWEN SER W.FJSULTADCIC EN EL AEXO 1\10. 3. 



Runque l a  mayoria d e  10s scidrcas; no r e c onacen  a b i e r t a m e n t e  que .su 

s i tuac i6 i - i  es una "ca:i-ya" e n  muchos a s p e c t o s  d e  su v i d a ,  s i  

m a n i f i e s t a n  i n d i r e c t a m e n t e  que l a  es, corno 5c- mues t ra  c on  la 

exp re5 i dn : "les voy a d e j a r  una carga a m i s ;  h i j o s  cuando y o  

f a l t e " .  En su a f & n  p a r  a c e p t a r  l a  s i t u a c i b n  y a n t e  su f a n t a s i a  d e  

n o  ser "inalas madres" es comun encontrar -  q u e  los p a d r e s  luchan por 

enccibvir- r e cha zo ,  med i an t e  e l  mecanismu muy f r e c u e n t e  d e  la 

s c h r e p r o t e c c i b n .  S i n  embargo, e n t e  rechazo es una e t a p a  

p s i c o l ó g i c a  c o n s i d e r a d a  normal ,  por t o d o s  los e s t u d i o s o s  d e l  tema 

y al q u e  105 padres t e n d r i a n  que aprendet- a r e c o n o c e r  con  l a  

f i n a l i d a d  de l l e g a r  a a c e p t a r  el hecho  de tener un h i j o  con LFM. 

S i n  embargo,  la frecuente f u e  encontrar- que los padres d i f i c i l m e n t e  

a c ep t an  sentir r e c h a z o  al n i ñ u  D a l a  sjituaciCjn por la que  pasan. 

No o b s t a n t e ,  si pueden aceptar q u e  tmer un h i . j o  c on  esta5 

c a r a c t e r i s t i c a s  trae i n c o n v e n i e n t e s  de muy d i v e r s a  i n d o l e ;  p o r  

e j e m p l o ,  d i c e n  que l e  h a r t a n  ver- 1 o s " i n c o n v e r ~ i e n t e ~ "  a un h i j o  

sana ,  ante l a  p o s i b i l i d a d  d e  hacer p a r e j a  con a l g u i e n  con salguna 

l i m i t a c i t j n .  



+%--be l a  n o t i c i a  d e  i i i - I  h i j o  can LFM 10% p a d r e s  a c e p t a n  l a  n e q a c i d n  

i r 1 i c i a ?  a l  r-ecitit- l a  n o t i c i s . ,  asi cum= su i n c r e d u l i d a d  a ia misma, 

l o  que s i q n i f i r r a  e?  r e c o n o c i m i e n t a  d e  5ii n o  a c e o t a c i d n  i n i c i a l .  

Tambi&n hay p a d r e s  que % l e g a n  a p e r c i b i r  5u s i t u a c i ó n  como * ‘ u n a  

b e n d i c i b n ,  porque no todos t i e n e n  un c h i c o  carno estos”, a u n q u e  cabe 

aclarar que esta afirmacibn, por si misma, no i m p l i c a  

n e c e s a r i a m e n t e  l a  a c e p t a c i b n  real de l a  t i i t u a c i d n .  

. .  

Las s e ñ a l a m i e n t o s  a los h a l l a z g o s  e n c o n t r a d o s  m e n c i o n a d o s  

a n t e r i o t - m e n t e  h a c e n  r e f e r e n c i a  a l a  i m p o r t a n c i a  de c o n o c e r  la5 

e t a p a s  p s i c o l b g i c a s  que las padres experimentan en s i t u a c i o n e s  coma 

l a  LFM que se d i o  a conocer e n  el Marca Tecirico de esta 

i n v e s t  i g a r i d n .  

F‘r i nc i p a f  es p r e o c u p a c  i o n e s  d e  l o s  pacres: 

E x i n t e n  c i e r t o s  aspectos que preocupan e s p e c i a l m e n t e  a los p a d r e s  y 

que d e b e n  ser c o n s i d e r a d o c  t a n t o  p o r  su f r e c u e n c i a  como porque d a n  

l a  p a u t a  para  p o d e r  ofrecer u n a  e f i c a z  o r - i e n t a c i d n  a estos padres c) 

G t - i n d a r - l e s  apoyo p a r a  que se o t - g a n i c e n  y b u s q u e n  s o l u c i o n e s  v i a b l e s  

j /  c a n v e n i e n t e s  a 51-i ~ i t ~ a ~ i . 6 ~ 1 .  
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R) GSFECTO ECONOMICO.- S i  b i e n  es coman e n  todc;c, los oaares c o n  

niños 5mo5 a no7 :a preucupac ibn  pur su futcii-o ecanbrnico a n t e  l a  

i d e a  d e  su p r o p i o  y prenatar-o  f . a \ l e c i ! n i en t a ,  e s t a  pt -eocupac ibn 

t i e n d e  a exacerbarse de bid^ r3. l a  dependenc ia  del n i ñ o  cnn LFM. 

Esta g t-eocupac i 6n va d i r:-- ~ i~ tamen-ke  r e l a c i o n a d a  con r e s p e c t o  a l  g r a d o  

d e  la i i m i t a c i d n  d e l  c h i c o .  Este punta,  a.5i c : m m  t o d a 5  l a s  dudar, y 

p r e o c u p a c i o n e s  de los padmi- en  r e l a c i d n  a 5~1 c h i c o  l i m i t a d o ,  

padt-ian ser d i s c u t i d a s  pt-eferaentemen'ke en familia, ya q u e  además d e  

t e n e r  una mayor v a r i e d a d  d e  o p i n i o n e s ,  p r o p i c i a  una mejat- d i n i m i c a  

f a m i l i a t -  y h a c e  p a r t i c i p e  a t o d o s  l a s  miembros  d e  l a  L F M  d e l  n i ñ o ,  

ayudando d e  es ts  fat-ma a h a c e r  frente a l a  s i t u a c i d n  de una forma 

m6s sana. 

B) ¿QUIEN SE RESPONZABILIZARA DE ELLOS? Aunada a l a  preocupac ic in  1 
econcimica se p r e s e n t a  en lor, p a d r e s  l a  d i s y u n t i v a  d e  qu i&n de si.1 

f a m i l i a  es el  idcjnro par-a tomar  5c1 l u g a r .  i.,Pui&n p o d r i  q u e r e r l o s ,  

c u i d a r l a s  y a c e p t a r l o s  tanta c o m o  para  c o n v e r t i r s e  e n  sus tutores-? 

Genera lmente ,  l a s  padres además de que  c a s i  siempre p i e n s a n  en  105 

otros h i j o s ,  ya sean  mayot-es o menores, e5 comhn e n c o n t r a r  que  

fomenten a l a s  het-manos. d e s d e  muy pequeños ,  e l  amot. y c u i d a d o  

esmer-ado a su hermano l i m i t a d o .  671 r e s p e c t o  los padres saben  que  

dejar-An a 5u5 h i j o s  qr-andes r e s p o n s a b i l i d a d e s ,  l o  que le5 genet-a en  

a l g u n a s  cast35 culpa y preocdpacibn. Por- o t r a  l ado ,  d l ~ ~ u n 0 5  p a d r e s  

expresan q u e  dejat-An a sus h i j o s  sanos  "una carga" p e r o  que &st05 

t i e n e n  que casar-se y "i-iacet- su v i d a " ,  por l o  que "no t i e n e n  po rque  

cargar- con una pci-sana I T ; & S " ~  TamLign algunoEj p a d r e s  p i e n s a n  que el 





pod i- i & a  dec i txe  que e s t a  o r e a c u p a c i d n  nace d e  una f t m t a s i a .  Esta 

muy d i fur rd ida  la i d e a  de que 135 niños; con  Retr..ac,o M e n t a l  t imen 

muy aqctdizada. la :ze:.:ti.ai i d a d .  Autut-es corno Ingal is c4*' y Hale 

Gioi..ya '=' q u i e n i s  i n c l u y e n  e n  siic tt-ahajoc l a  s e x u a l i d a d  d e  los 

LFM, a c e v e r a n  qua l a  s e x u a l i d a d  en Picas p e r s o n a s  es abso lu tamente  

i g u a l  q u e  en  lac, persona5 Sanas. La d i f e r e n c i a  e s t r i b a  e n  que e n  

las pet-sianas C G ~  RM e x i s t e n  mennfj elementos i e p r e s o r e s ,  sin que 

esto q u i e r a  d e c i t -  que  son pr-omiscuos. Esta i d e a  da or igen a q u e  

los padt-es c u i d e n  e s p e c i a l m e n t e  a diuc n i ñ o s  t a n  HM a teman que s u s  

h i j o s  s a n o s  tencjan c o n v i v e n c i a  c o n  n i ñ o s  con RM. 

P o r  otra  l a d o ,  en  una d e  l a s  f a m i l i a s  donde hay  d o s  h i j o s  

adalescentec con WM {un homht-e y una mujer), l a  madre e x p r e s a  

a b i e r t a m e n t e  su ternor a l  i n c e s t o ,  ya que no p e r c i b e  en su h i j o  

va rdn  c o n t r o l  sobre s~t 5e:tual. idad.  

Asimismo, tambit-n hubo madres que  a l  p a r e c e r  ven con  n a t u r a l  idñd 

l a s  i n q u i e t u d e s  sexuales e n  su5 h i j o s  LFM, p e r o  r e conocen  que  n o  

p a d r i a n  f o rmal i zar  una t -e lac ic in de p a r e j a  n i  p r a c r e a r ,  n o  p o r  f a l t a  

de c a p a c i d a d  a f e c t i v a ,  s i n o  por- su dependenc ia  econbmica.  Aunado a 

esto, los embarazos  d e  sus h i j o s  i m p l i c a t - i a  p a r a  e l los una 

r e s p o n s a b i l i d a d  a d i c i a n a l ,  'ya q u e  105 que  tendr-ian que educar  y 

mantener  a estos; niños ser- fan pt'erisamente eTlo5, los abuelas. 

Conjuntamente  a este prclbiema se les pr-esenta a los padt-es e l  temor 

a que estos pas iD l e i ,  nietcic p r e s e n t a r a n  l a  m i s m a  ci mayor 

l im i t a c l bn .  
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Cumn r e s u l t a d a  de  estcs punto5.  d e  p t -eocupac i in  r e l a c i o n a d o s  a l a  

s e x u a l i d a d  d e  sit5 hijas l i m i t a d o s , ,  de entre l a s  madres d e l  grupo 

t i a k i m  s u r g i d  coma scslucibn, l a  e s t e r i l i z a c i 6 n .  E s t a  s c l u c i d n  f u e  

muy comentada entre l a s  madr-es del y r ~ i p o ;  unos a c e p t d n d o l a  ante l a  

f a l t a  de ot ra  a l t e r n a t i v a  m e j r i l r  y o’ci-as escuch6ndofa coi; miedo y 

r-echazo. Eíte d e l i c a d a  terna merecer-ia por- si s P f o ,  un e s t u d i o  

post L- I” i t? t- . 

E)  EDUCACION FORMAL (ESCUELCI). Para  m u c h a s  madres es un prob lema 

escoger una e s c u e l a  adecuada  a sus h i j u s ,  d e b i d o .  a que  a s i s t i r  a 

una e s c u e l a  e s p e c i a l  i m p l i c a r i a  aceptat -  que  a e l l a  acudan n i ñ o 5  e n  

p e o r  s i t u a c i d n  que 5it-i h i j o s  lo  que podt- ia  p r o p i c i a r ,  en oainidn de 

los padres ,  que  “ e n  l u g a r  d e  m e j o r a r  van a empeorar” .  

N o  CIS fCtcil, n i  es e l  p r o p h i t o  de e s t a  i n v e c t i y a c i h n  dar 

so 1 LK i ones. Seguramente  éstas deben s u r g i r  en e l  s e n o  d e  c a d a  

una d e  e s t a 5  f a m i l i a s ,  p r e v i a  d i s j cus idn  y a n 6 l i s i s  de l a  s i t u a c i ó n  

e s p e c i a l  de cada  n i ñ o .  No existe una panacea  i n f a l i b l e  a e s t a s  

p r o b l e m á t i c a s  tan c o m p l e j a s ;  por t a l ,  se d e b e  ser muy c u i d a d o s o  y 

r e s p e t u o s o  a l  5uye t - i r  una p o s i b l e  s o l u c i c h ,  ya que &stas  tendr6n 

m u c h a  r-elacicin con  l a  r e l i g i o s i d a d ,  & ‘c ica ,  sentimientos y educac idn  

f a m i l i a r  d e  cada  i n d i v i d u o .  

F) AUTOPERCEPCION DE LOS PADRES. E l  Ciltimo h a l l a z q o  

carre5;pr)ndierite a este c a p i t u l o ,  f u e  e l  r e l a c i o n a d o  con la 

autupercepción d e  105 padres. 



c ? l  e n t r e v i s t a r  a una famil 5 1 ,  d o n d e  ambzs padr-es t i e n e n  estudios 

u n i v e r s i . t a r i o s ,  es tos  e:.:pi.-ei-arr;n q u e  su grado escolar- lws h a b i s  

p e r m i t i d a  ebucap- mejc*r a SL~C, hijos, asi coma a e n t e n d e r  y aceptar  j 

l a  s i t u e i c i 3 n  d e  SL! hijo l i m i t a d a .  ~ 

C o n t r a r i a m e n t e ,  v a r i a s  rnadres F$xFresat-ím su a n g u s t i a  porque 

d e s e a r i a n  ser mA5 c u l t a s  par-a p o d e r  ayudar' a sits h i j o s ,  a s i  como 

a i g u i e n  manifestd q u e  queria apr-endei. .  a tocar un i n s t r u m e n t o  para 

p o d e r l e  e n s e ñ a r -  a su hi.ja. Otras madres e x p r e á a r o o  q u e  t e n  f a n  que 

a p r e n d e r -  a t e n e r  r a n f i a n z a  y s e g u r - i d a d  e n  e l l a s  mismas para 

podcirselo dar  a su h i j o  l i m i t a d o .  

Se scibr-aya de l o  a n t e r i o r  el h a l l a z g o  i m p o r t a n t e  al  e n c o n t r a t -  que 

t a n t o  las p a d r e s  c o n  una p r e p a r a c i b n  académica a l t a  como loá que no 

l a  t i e n e n ,  o p i n a n  que u n a  mejor i n s t r u c c i b n  c u l t u r a l  le5 p o d r i a  

f ac i 1 i t a r en f r- e n  t a r me j o r- su 5 i t CI ac i 6 n f am i 1 i a r- I 

Por o t r o  l a d o ,  se e n c u n t r - r i  que a l g u n a s  madres  e x p r e s a r o n  e n  

d i f e r e n t e s  partes d e  las e n t r e v i s t a s ,  que se c e n t i a n  c o m o  " e l e g i d a s  

parque no c u a l q u i e r a  t i e n e  un c h i c o  como estos" y que "si D i o s  las 

habia  escoqida para e50 pat- a l g a  ser-ia". E s t a  a p i n i d n  t i e n e  mucha  

re lac idn c o n  c o m p e n s a c i o n e s  p c i c o l d g i c a s i ,  que de n o  5er a n a l i z a d a s  

. j u n t o  can l a s  madres puclde 1:levañr a una d i s t a r c i b n  de l a  r e a l i d a d ,  

l o  que d i f i c u l t a  l a  a c e p t a c i ó n  real d e  cu s i t u a c i b n .  
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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 t i p a  d e  I n v e c t i g a c i a n e s ,  un rubro muy 

i m p a r t a n t e  de e:.:p?areii- BE ei r e l a t i v o  a l a  informaciOn que l a s  , 

padr-ec t i e n e n  d e  la r,:;tuaci&iT de su h i . ? o ,  ya que  de e l l a  parten l a  

mayat- p a r t e  d e  las a c t i t u d e s  y p e r c e p c i o n e s  que lss p a d r e 5  expresan  

C O R  r e s p e c t o  a 5 x 1  si tiiac idn  A ?  r e s p e c t o  se encontrd q u e  estos 

t i e n e n  una a c e p t a b l e  i n f o r m a r i d n  y esto parte  d e l  hecho d e  que 

genera1.mente los p a d r e s  a l  e n t e r a r s e  d e  l a  s i t ccac ibn  de su h i j o  

buscan vat-iac, o p i n i o n e s  rn&dicas y recorren i n s t i t u c i o n e s  

h o s p i  t a l a r i a s  e spe rando  e n c o n k r a r  un nuevo  y mejor t r a t a m i e n t o .  S i  

b i e n  e s t a  bthíqueda pudr-ia i l u s t r a r  l a  d i f i c u l t a d  d e  l a  a c e p t a c i b n  

de l a  l i m i t a c i d n  d e  un h i j o ,  t a m b i h  i l u s t r a  l a  fuerza i n t e r i o r  d e  

las  p a d r e s  d e  no vencerse ante 105 pr- imeros o b s t á c u l o s .  

Put- o t r a  p a r t e ,  deb ido  a que  las madres 5on l a s  que c o n v i v e n  can e l  

n i ñ o  t o d o  el d i a  saben c a p t a r  y d o s c i f r a r  l a s  n e c e s i d a d e s  de su 

h i j o ,  mismas que  e n  a l g u n a s  c i r c u n s t a n c i a s  r e s u l t a  s e n c i l l o  d e b i d o  

a que su l e n g u a j e  es a c e p t a b l e ,  pero hay  casos en los que 

entenderlos se d i f i c u l t a  debido a q u e  el n i ñ o  n o  habla.  

La c o n v i v e n c i a  aunada a l a  buena i n f o r m a c i d n  que t i e n e n  d e  l a  

en fe rmedad  de su h i j o  da  p o r  r e s u l t a d o  que  la5 madres p e r c i b e n  a 5u 

h i j a ,  e n  l a  mayor-la de los casc)~, CGI-I b a s t a n t e  o b j e t i v i d a d  en 

cuanto a sus c a p a c i d a d e s  fl5ic:as Y n e c e s i d a d e s  b=?sicas.  
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B) APRENDIZAJE. R l q u n o s  p a d r e s  t;enden a c a t a l a g a r  l a  c a p a c i d a d  

d e  a p r e n d i z a j e  d e  sus hijos {en termino5 numér icas ,  esto a l  p a r e c e r  

lec; da una pauta  p a r a  sabe;..‘ h a s t a  dónde ex iq i r i e  a l  n i ñ o  o b i e n  , 

tambien I n t e n t a n  d e t e c t á r -  que Area i n t e l e c t u a l  d e l  niño esta I 

a f e c t a d a ,  una mad:-= ísxpre-ra que tcldo l o  que c-LI h i j o  t i e n e  es 

prob lema can su l e n g u a j e .  klrjunas fliadres se afanan e n  que  los 

niños aprendar;  y hayan c o s a s  r-elacionadas cim l a  me.ioria d e  su 

p a d e c i m i e n t o  l a s  que  a s i m p l e  v i s t a  podriari p a r e c e r  ingenuas ,  p e r o  

anal i z A n d o l a s  r e s u l t a n  carnprens ib fes .  Pot- e j e m p l o ,  una madre d e s e a  

que  su n i ñ o  q u e  t i e n e  una en fe rmedad  n e u r o l b g i c a ,  corra para  que se 

o x i g e n e n  su5 neuronacj o que un n i ñ o  con p r o b l e m a s  en su a t e n c i b n  

aprenda  a i m i t a r  porque esa s i g n i f i c a r f a  un g r a n  p r o g r e s o  p a r a  su 

h i j o .  

Es o p o r t u n o  h a c e r  l a  o b s e r v a c i d n  que e x i s t e n  d i f e r e n t e s  gamas e n  e l  

RM, por  l o  que hay n i ñ o s  q u e  n o  o b s t a n t e  5u RM tienen A r e a s  

c o y n o s c i t i v a s  b i e n  d e s a r r o l l a d a s  como l a  memaria. E s t o  es b i e n  

c a p t a d o  p o r  los padresi p ~ r o  S e r i a  conveniente conocer b i e n  el C . I .  

para podet- ofrecer- a l  n i ñ a  l a s  recurr;oi i  e d u c a t i v o s  adecuados. Por 

l o  a n t e r i o r ,  se puede a f i r m a r  que existe c o r r e s p o n d e n c i a  e n t r e  l a s  

c a p a c i d a d e s  r e a l e s ;  d e l  n i ñ o  y l o  que  hacen  ( p o r  e j e m p l o ,  sus 

a c t i v i d a d e s  e s c a l a r e s ,  r e c r e a t i v a s  y en  a l g u n o s  c a s o s  l a b o r a l e s ) ,  

aunque f a l t a r i a  m o t i v a r  aiin mas a los p a d r e s  pa ra  p o n e r l e s  t a r e a s  

a los n i ñ o s  can  cierto grado d e  d i f i c u l t a d  y de a c u e r d o  a s u s  

c a p a c i d a d e s  Que pudier-an s i y r i i f  icar- un re ta ,  l o  que  i m p l i c a r i a  el 

a v a n c e  pa i t l a t inu  d e l  n i ñ a .  
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En P-e lac ibn a l  car-acket- los los n i ñ o s ,  lo-; pndres  p e r c i b e n  a sus 

h i j o s  con tiactante n a t u r a l i d a d ,  saben q u e  pueden ser o estar 

tt-istes, aq:-esivos, a l e g r e s ,  a u t o r i t a r i o s ,  n o b l e s ,  e t c . ,  es d e c i r ,  

son capaces d e  detectar-  t o d o s  esos e l e m e n t a s  que confor-man el 

caracter- d e  ciii i n d l v i d u s  y v e r l o s  co~íic) par-,%e n a t u r a l  dE l  ser 

humano. 

Se encontt-d un c a 5 o  en  el 1qiie e? p a d r e  e 5 t A  muy d e s o r i e n t a d o  en  

r-elacicjn a i a  s i t u a r i S n  de eict h i j a .  La riir"ia a l  p a - e c e r ,  s610 tiene 

una to t - c ibn  en CJL~ c u e l l o ,  m i s í no  que n o  n e c e s a r i a m e n t e  c o n l l e v a  a un 

RM, s i n  embarga,  e?  p a d r e  es c o n t r a d i c t o r i o  e n  5u5 o p i n i o n e s ;  p a r  

un l a d o  m a n i f i e s t a  que  l a  n i ñ a  n o  r i n d e  b i e n  en l a  escliela como 

c o n ~ e c u e n c i a  d e l  temor que tiene d e  i r  p o r q u e  le ponen apodos ,  y no  

t a n t o  p o r  su f a l t a  d e  c a p a c i d a d  i n t e l e c t u a l .  Per-o tarnb i&n  

m a n i f i e s t a  que si tiene RM porque l e  t i e n e  que e x p l i c a r  var ias  

veces l a s  cosa5. E s t o  h a b l a  nuevamente d e  d o s  s i t u a c i o n e s  

r a n c r e t a s :  l a  primer-a, la n e c e s i d a d  i m p e r i o s a  d e  d i a g n a s t i c a r  b ien  

el C. I .  d e  los n i ñ a 5  p a r a  poder- o r i e n t a r  mejor a l o a  p a d r e s  y 

ofrecer a sus hijos mejores recursos y por o t r a  par te ,  t r aba ja r -  con 

io% p a d r e s  sus temores r e l a t i v o s  a l a  aceptñcibn d e  105 n i ñ o s  t a n t o  

en l a  f a m i l i a  y s o c i e d a d  como l a  p r o p i a .  

E5 evidente que io5 padres p r e s e n t a n  una lucha psicolbgica 

i n c o n s c i e n t e  p o r  t r a t a r  d e  a c e p t a r  l a  s i t u a c i b n  d e  sus hijos. 

T e n i e n d o  en  c u e n t a  estc, se hace c la t -a  l a  f r e c u e n c i a  con  i a  que 105 

p ad r ~ " 5  a 10 fat -yo  d e  :La. entrevista d i c e n  acrpta.r-, p e w  

C o n t ~ ~ a d i c t o r i a m e n t e  en o t r a  par- te  d f  l a  m i s m a ,  n ieqan  que .sus n i j o í  



estén enf e t-mas ,  m a n i f i e s t a n  que "hay que ver los  cGmo  normales 

aunque esten en fe rmos" .  P o s i b l e m e n t e  e l  los confunden l a  en fe rmedad  

con  e l  d e r e c h o  que  t i e n e n  sus h i j o s  a ser a c e p t a d o s  en l a  f a m i l i a  

y en l a  s a c i e d a d ,  aceptac i c jn  que tendi - ian que lagr-ar* e l l a s  miemas. 

Una buena f o rma  d e  comenzar  ser ia  p e r d i e n d o  el miedo a h a b l a r  c o n  

l os  t&t!rminoc; aprmpiadui, a l a  i i i t u a c i b n  de sus hijos como 

"enfermedad"  y "1 i m i t a c i b n " .  

C) t IN) DEPWDENCIfi, Es undnime la percepc i r jn  que t i e n e n  105 

p a d r e s  d e  l a  d e p e n d i e n c i a  d e  5us hijos.  En a l g u n o s  c a s o s  c r e e n  que 

podrAn i n d i p e n d i z a r s e  cuando c r e z c a n ,  es d e c i r ,  m a n i f i e s t a n  

e s p e r a n z a s  que 5t! l i m i t a c i d n  d isminuya  o d e s a p a r e z c a  con e l  t i e m p o  

y l a  edad.  En otros c a s o 5  e5 i n n e g a b l e  su dependenc ia ,  dada la 

s i t u a c i 6 n  d e l  n iño .  En este r u b r o ,  a l gc inos  p a d r e s  si a c e p t a n  la 

i n v a l i d e z  d e  5u h i j o .  No o b s t a n t e ,  se d e b e  s e ñ a l a r  al r e s p e c t o ,  

que nuevamente  s a l t a  a la vista  d o s  a s p e c t o s  impor tan tes :  el  

p r i m e r o  es l a  n e c e s i d a d  de  que a l  n i ñ o  5e le  haya una v a l o r a c i d n  

p s i c o l d g i c a  p a r a  d e t e r m i n a r  su5 c a p a c i d a d e s  y b r i n d a r l e  los 

r e c u ~ s o ~  para el mejor- a p r o v e c h a m i e n t o  d e  e s a s  capac idades ;  y por 

otro l a d o ,  t r a b a j a r  con los p a d r e s  l a  aceptac i c jn  r e a l  d e  l a  

l i m i t a c i b n  d e l  nirfo, s i n  c a e r  e n  los e x t r e m a s  d e  d a r l e s  una 

e s p e r a n z a  engañosa  o d e  nr?: api-ovechar- lac; p o t e n c i a l i d a d e s  d e l  n iño .  

En r e l a c i d n  a l a  autosuf i r i e n c i a  econdmica d e l  h i j o ,  se p r e s e n t a r o n  

r e s p u e s t a s  q u e  r e p r e s e n t a n ,  e n  g e n e r a l  c a s i  tadas l a c  s i t u a c i o n e s  

d e l  n i ñ o .  E x i s t i e r o n  casios en  que los padr-es p e r c i o e n  a los  n i ñ o s  

con c a p a c i d a d  pa ra  set- a u t o s u f i c l e n t e c  p e r o  v e n  d i f i c i l  este logt-o. 

En LWI CIPO e n  e l  que l a  en fe rmedad  d e l  n i ñ o  es rnm~ta l ,  la. a c t i t u d  



d e  la fnadt-e eri yei-ier-al, y en esta  p r e q u n t s .  e n  p a r t i c u l a r ,  f u e  la  

de na i n t e i e s a r l e  e l  f u t u r o ,  t - e a c c i b n  muy comprensible, pet-o es u n a  

s i t u a c i c i n  a l a  que It. f a l t a r i a  un t raba jo  mayor d e  apoyo a l o s  

p a d r e s  para que p u e d a n  h a b l . a r  y e n f r e n t a r s e  a l  dolor y a n g u s t i a  que 

esta  p g r d i d a  le5 causar&. En ? a  primera s i t c i a c i d n  parece ser que 

l a  d i f i c u l t a d  d e l  loyr-o es ta  e n  r e l a c i b n  a dc;s aspectos:  e l  

p r i m e r o  a que l a  saciedad todavfa no i m p l e m e n t a  f u e n t e s  s u f i c i e n t e s  

y a p r o p i a d a s  para la-= per.c,onac l imi tadas ,  l o  q u e  d e s a l i e n t a  a los  

p a d r e s ,  c r - e á n d a s e  un c i r c u l o  v i c i o s a .  Esta pud iera  r e s o l v e r s e  si,  

asi como e n  muchas otr-os a z + p e c t u s ,  l o s  p a d r e s  5e a q i - u p a r a n  e 

i m p l e m e n t a r a n  un mecanismo que r e s o l v i e r a  e n  p a r t e  l a  

a u t o s u f i c i e n c i a  e c o n c i m i c a  de  los n i ñ o s ,  ya que como este g r u p o  de 

e s t u d i o  l o  m a n i f e s t b ,  es u n o  d e  los r u b r o s  q u e  mayor p i - e o c u p a n  a 

1 0 5  p a d r e s .  Lo a n t e r i o t -  s i n  restarle l a  pat-te de r e s p o n s a b i l i d a d  

que le c o r r e s p o n d e  a l  g o b i e r n o .  L a  o t ra  d i f i c u l t a d  q u e  se  les  

p r e s e n t a  a l o s  p a d r - e s  p a r a  a l c a n z a r  la a u t o s u f i c i e n c i a  ( n o  sdlo l a  

e c o n d m i c a )  d e  cur, h i j a s  es p r e c i s a m e n t e  l a  a c e p t a c i c i n  real y 

o b j e t i v a  b e  l a  l i m i t a c i d n  de sus c h i c o s ,  ya  que u n a  v e z  a l c a n z a d a  

esta d i f i c i l  etapa, podt-6n buc;car l a  n o f u c i d n  adecuada pat-a cada 

si t u a c  i b n  f ami 1 i a r .  

Dl SEXUALIDCID Y FORMCICION DE PRREJA. En l o  r e l a t i v o  a este 

rub ra ,  se m a n i f i e s t a n  varias  aspectas: 

Parvxe cer que a l g u n o s  padres i n t e n t a n  aceptar l a  s e x u a l i d a d  d e  su5 

h i j a s  como u n  proct-.za n a t u r a l ,  aunaur-  al t-especto, los p a d t - e s  

m a n i i i e s t a n  especial  temor a la v i a l a l c i b n ,  i n c e s t a  y e m b a r a z o s  
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( s u b c a p i t u l a  1 )  s Ht.spei--¿o Et l a  i n f o r m a c i d n  s e x u a l ,  los p a d r e s  

m a n i f i e s t a n  que nc se l a s  dan " p o r q u e  c t - e e n  que n o  l a  van  a 

e n t e n d e r - " .  S a b e n  q u e  tenc i r - in  n e c e s i d a d e s  sexuales p e r o  " n o  l a  v a n  

a entender - ! ' .  

F'ot- o t r a  l a d o ,  hay casor, e n  que las  h i j a s  s o n  todavid  peqiieSos y 

los padres n o  v e n  el probiema d e  l a  s e x u a l i d a d  ccma pr-d:.:imo. F o r  

" c a l  m o t i v o ,  no p o d r f a  saberss e x a c t a m e n t e  cull  es su p e r c e p c i a n  a l  

respec t u .  Sobre e s t o  existe un caso muy i l u s t r a t i v o  d e  un 

a d o l e s c e n t e  c o n  un p r o n 6 s t i c o  malo para  l a  v i d a .  En este caso l a  

m a d r e  m a n i f i e s t a ,  a5i c o m a  e n  otros temas, m u c h o  temor i n c o n s c i e n t e  

h a c i a  el f u t u r o .  Expresa que su h i j o  ve a l  sexo s i n  malicia y se 

e n o r g u l l e c e  de que el c h i c o  es " s u p e r t r a n q u i  lo"  que " e c h a n  rela jo 

al respecto"; s i n  e m b a r g o ,  seria c o n v e n i e n t e  t r a b a j a r  c o n  ambos 

p a d r e s  y el chico  aquello.5 temas q u e  i n v o l u c r e n  e l  f u t u r o  y 

p e r m i t i r l e s  q u e  e x p r e s e n  l i b r e m e n t s  sus m i e d o s  c o n  la f i n a l i d a d  d e  

que v i v a n  el p r e s e n t e  real y p l e n a m e n t e .  

O t r o  p a d r e  m a n i f i e s t a  que cu h i j a  "se va a t e n e r  que t r a n q u i l i z a r  

p o r q u e  l a  v a n  a r e c h a z a r " ,  cree que se l e  va a d i f i c u l t a r  faiamar 

p a r e j a  y que " v a n  a j u g a r  c o n  e l l a " ,  como c o n s e c u e n c i a  de su 

s i t u a c i b n  f i s i ca .  

O t t - 0 5  p a d r e s  c r e e n  que :;us h i j o s  podr-An f o r m a r  pareja,  e 

i g u a l m e n t e  como e n  otros temas, se c o n t r a d i c e n ;  p o r  Lln l a d a ,  10s 

v e n  capaces " s i e m p r e  y c u a n d o  ellas l a s  lleven pot- ese camino" y 

" n o  pa r  ahora", er, d e c i r < *  pt-.evalece el rechazo e n c u b i e r t o  y n u  



Ela'rJot-ado D s i c o l G g i c s m e n t e  mar ios padres .  07;1-c75 i a d r e s  creen oue 

pad?-An. Pero can  una psr-zona c m  l i m i t a c i e n  pa r e c iOa  a ia de sus 

hijor?, pero "saben que esc es d i f i c i l " .  De e s t a  forma creen que 

ser ia  menos f a c t i b l e  de qi-!e los h i c i e r a n  5 u f t - i ~ ~  1,' de Que " Jugaran  

con ellos". Un p a d m  m a n i f i e s t b  que 5e s e n t i r i a  mu!/ "halayadc" d e  

que a l g u i e n  normal l a  arep.tara, rs:pres;ich qtie nuevamente h a c e  

r e f l e x i o n a r  e n  l a  c a n v e n i e n c i a  d e l  tr-absjo ana l i t i c c i  grupa1 can  e1 

o b j e t i v o  de e n c o n t r a r  e? s i g n i f i c a d o  i n c o n s c i e n t e  d e  su5 

pensamien tos .  Cltt-os padves n o  desean  Que se u n a n  a otro can  

1 i m i  t a c i 6 n  p a r q u e  "su h i j a  se e s t a n c a r i a " .  

En otro caso, p e r c i b e n  d e f i n i t i v a m e n t e  d i f i c u l t a d  p a r a  formar 

p a r e j a  y m a n i f i e s t a n  q u e  e l lo5  " p a r a r i a n  una r e l a c i d n  porque ccjmo 

van a subsistir". O t r o s  acepkan l a  re lac idn de p a r e j a  solo coma un 

de sahogo  f i s i c o  l o  que  el :!os pe rm i t i t - i an  "son seres hitmanos" 

i n c l u s o  una madre ha l l e g a d o  a pensar en " busca r  a l g u i e n  con  q u i e n  

se desahoc~ue "  . 
4.3 A QUE ATRIBUYEN LOS PADRES L A  SITUACION DE SU H I J O  
CON LFM Y A QUE ATRIBUYEN EL CAMBIO O SUPERACION. 

D e n t r o  d e  este r ; u b c a p i t u l o  se e n c o n t r a r o n  las s i g u i e n t e s  r e s p u e s t a s  

que  5e d i v i d i e r o n  en  2 aspectos: 

4.3.1. Los r e l a c i a n a d o s  a 1.a~ causas c o n c r e t a s  o a b c t r a c t a s  uue 

Dud ie ron  haber i n f l u i d a  L! o r i g i n a d o  l a  s i i tcrac ibn d e l  c h i c o  y d e  l a  

f a m i l i a .  



Los p a d r e s  a t r i % i i y E r o n  l a  c i t c i s . c i b n  d e  su h i j c  p r i n c i p a l m e n t e  a 

D i o s ,  1 algc ;  que E i o n  manda para fortalecer,  ai d e s t i n o ,  mala 

suerte, c a s t i g o  a algo h e c h o  a n t e r i o r m e n t e .  En un caso 5e a t r i b u y e  

l a  s i t u a c i b n  d e 1  h i j o  a hablsr t e n i d o  r e l a c i o n e s  5exuaies c o n  el 

m a r i d o  a l a  f u e r z a ;  e n  otro  casa se a t r i b u y e  a l  medico l a  s i t u a c i b n  

de  l a  n i ñ a  d e b i d o  a que mandc5 m e d i c a m e n t o s  e s t a n d o  l a  esposa 

e n c  i n  ta.  Na e5%& e x r e n t o  e l  caso e n  que l a  m a d r e  se c u l p a  a ella 

m i s m a  d e  todo lu malo que l e  pasa. O t r a  madre  d i c e  ser "la 

r e s p o n s a b l e ,  n o  ? a  cciIpabiEi". 

E x i s t e n  pocas caso5 e n  los  que la5 p a d r e s  d i c e n  estar b i e n  

i n f o r m a d o c ;  y haber s i do  b i e n  o r i e n t a d o s  p o r  los m&aicos; 

g e n e r a l m e n t e  se les acusa d e  ser poco h u m a n o s ,  b r u s c a s  a i  d a r  l a  

n o t i c i a ,  n e g a t i v o s  e n  su5 p r a n d s t i c o s  y d e  no hacer l o  necesario 

pot- los n i ñ o s .  Otros  padr-es  p r e f i e r e n  ser cautelosos c o n  las 

o p i n i o n e s  de 105 médicos "hay q u e  o i r l o s  y c o n j u n t a r  o p i n i o n e s " .  

4.3. c. Los aspectos r e 1 a c : i o n a d o s  a las causas c a n c t - e t a s  o 

abstr-actas que i n f l u y e r a n  en el cambio y s u p e r a c i ó n  d e  l a  s i t u a c i ó n  

de3 c h i c o  y de la familia.  

Al pasar- l a  p r i m e r a  etapa d e  l a  i n c r e d u l i d a d  y d e  buscar al 

culpable, SE. encontr-6 e n  la m u e s t r a  de esta invectigacibn que e5te 

s e n t i m i e n t o  " n e y a t i v o "  se t r a n s f o r m 6  c o n  e l  t i e m p o  y a medida que 

l a  familia 5e adaptaba a su nueva 5 i t u a c i ó n  e n  un sentimiento 

"positivo". En esa LtbsaLieda i n c o n s c i e n t e  d e  l a  aceptacian,  las 

p a d r e s  ~ncontraran per-sonara a. l a s  que se les a t r i b u y e  un carnbir, 
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p o s i t i v o ,  pnr  e j e m p l o :  a l  cjicipci Hakiní y al cariño d e  l a  g e n t e  de 

ESP lujar-,  a l a  esc!.!ela, a sacerdates y monjas ,  a medicos y en 

a l g u n o s  casos se a t r i b u y e  e l  camb io  a l  e s p o s o  CI a e l los mismos 

d e b i d a  a su a p r e n d i z a j e  de ids nuevas  s i t u a c i o n e s  y a l a  

i n f o r m a c i b n  que han bt-iscado ei; I i b r o s .  

A l gunas  madres  a t r i b u y e n  a l  Eiijci todo  lo bueno  que he! pasado  en su 

f a m i l i a :  "na5 ha  unido" ,  @'nos ha h e c h o  mas c o n s c i e n t e s  y 

t-esponsables" ,  "nos ha  a c e r c a d o  a Dios". Pet-c iben a 5u1 c h i c o s  

l i m i t a d o s  como p i l a r  de!. h oqa r ,  el fuerte y d e l  que han a p r e n d i d a  

a iíerlo "porque nunca oit-fri una queja de &l"; "el que v i n a  a 

f o r t a l e c e r  e l  hogar", "nos  h a  enseñado  a q u e r e r  a l a  g e n t e  y a l a  

naturaleza"  " me ha  enseñado  a perdonar" .  Las madres d i c e n  haber  

a p r e n d i d a  mucho de sus hijas l i m i t a d o s ,  de la misma forma que, en 

ap in ic jn  d e  los pad r e s ,  l a s  hermanos tambit-n 5e han v i s t o  i n f l u i d a s  

p o s i t i v a m e n t e  pot- e l  hermano l i m i t a d o .  

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

La mayot-ia de los p a d r e s  que t i e n e n  l a  e x p e r i e n c i a  de tener un h i j o  

con LFM, i ndepend i en t emen t e  cie que &5ta sea c o n y e n i t a  D a d q u i r i d a  

por en f e rmedad  CY a c c i d e n t e ,  o p i n a n  que el momenta m6s doloroso e5 

cuando les comunican l a  n o t i c i a .  Lar; pt-imeras reacciones como 

Consecuenc i a  d e  este choaue es l a  c a n f u s i h n  y l a  n e y a c i c i n .  En 

este t rabaja SE- encanti..c, que 1 ~ 5  p a d r e s  t i e n d e n ,  pot- l o  g e n e r a l  a 



En un casa l a  madm r e c o n a c i d  que su m a t r i m o n i o  se d e s e s t a b i l i z 6  

a c a s i o n a n d o  que su esposo se r e f u g i a r a  e n  e l  alcohol y p o n i e n d o  e n  

p e l i g r o  e l  m a t r i m o n i o .  No i n b 5 t a n t e  esta d e c l a r a c i b n ,  al p a r e c p t - ,  

lac; pare jas  de esta  i n v e s t i y a c i d n  m a n i f e s t a r a n  que l a  LFM d e  su 

h i j a  m o t i v d  5u unicin  y las madres. q u e  n o  v i v e n  con e i  padre d e  su 

h i j o ,  m a n i f i e s t a r o n  que el pzdi-e n o  est& c o n  riii05 d e b i d o  a o t r a s  

c i ~ - c u n s t a n c i a s  y n o  a l a  l i m i , t a c i c j n  d e  5u c h i c o .  

Se e n c o n t t - 6  que l a  s a b t - e p r o t e c c i d n  es el m e c a n i s m o  a l  que todas l a c  

famil ias  r e c u r r e n .  E s t a  es  i m p a r t a n t e  d e  s e ñ a l a r  d e b i d o  a que. la 

s o b r e p r o t e c c i ó n  es un m e c a n i s m o  que a l a  v i s t a  muestra s e n t i m i e n t o s  

ayradablec,  e5 d e c i r ,  a1 parecer e x i s t e n  buenos c u i d a d o s  a l  chica y 

se le  p r o c u r a n  sat is facer  todas sus n e c e c i d a d e s  bSsicas  y 

a f e c t i v a s .  S i n  e m b a r g o ,  baja  este aspecto  de amor y c u i d a d o s  

e x c e s i v o s ,  se e n c u b r e n  una serie d e  s e n t i m i e n t o s  RO t a n  a g r a d a b l e s  

de aceptar- que s o n  c a n s e c u e n c i a  n a t u t - a l  a i  n o  ver r e a l i z a d a  el  

mayor desea de todo padt-e:  un h i j o  sano y perfecto ,  esta Ciltirna 

ca iac ter i c t i ca  muy demandada  pur- l a  s o c i e d a d .  E s  por e l l a ,  que Fie 

pt -opone  un e s p e c i a l  c u i d a d o  y t r - a b a j u  c o n  los p a d r e s  respecto a 

esta f r e c u e n t e  p - e a c c i b n  e m o c i a n a l .  

Las madres m a n i f i e s t a n  s e n t i  t-se a m a r g a d a s  y f r u s t a d a ~ i  porque “su 

amor n o  t i e n e  r e s p u e ~ t a ” ;  t a m b i é n  SP 5ienten d e c e p c i a n a d a o ,  c o n  

cora je  y O d i a  hacia l a  famil ia  y l a  q e n t c i  en g e n e r a l ,  Una d e  estas 



En ot ro  caso ,  l a  m a d r e  r e r a n c c e  q u e  SU t - e a c c i b n  hacia su h i j a  a l  

p r i n c i p i o  f u e  d e  total a y r s 5 i b n i  la encGrr-aba,, 5s dVE?P-gGÍIZaban d e  

ella e i n c l u s a  l l e g a r - a n  a galpearla.  Del mismo modti, l a  a q r e s i j n  

fue  h a c i a  l a  c j o c i e d a d ,  s i n t ; i S  t-enccr y odio h a c i a  l a  gente y h a c i a  

su familia y l a  d e  SLI e5poso ”no SE p o r  quC- y todavi i3 ,  s i e n t o ” .  

E n  o t r o  caso l a  madr-c; acepta  que 5e ocupcj d e  5u5 otros h i . j o s  

o l v i d a n d o  a l a  chica l i m i t a d a . ;  c o n  el paso d e l  t i e m p o ,  u n a  vez que 

i o 5  hijos se h i c i e r o n  i n d e p e n d i e n t e s ,  l a  madre cree que ahora ec 

“justo q u e  me d e d i q u e  a e l l o ” .  

C o n t r a r i a m e n t e  a e5e caso, otra madre acepta que q u i e r e  y a t i e n d e  

mucho más a l  c h i c a  l i m i t a d o .  M a n i f i e s t a  q u e  es d i f e r e n t e  con sus 

do5 h i j o s  “ n o  es e l  mismo amor que s i e n t a  por los dos”. A l  

l imi tado  lo c o n s i e n t e ,  e-, c a t - i E o s a  y p a c i e n t e  l o  q u e  hace c a n  

menor f r e c u e n c i a  c a n  eí hijo {sano menoi-. 

(r 

O t r o s  padres r e a c c i o n a n  s i e n d o  e s t r i c t o s  “yo q u e r i a  que m i  h i j a  

fuera n o r m a l  y a l  na verla  n o r m a l  m e  slintfa m a l  y l e  e x i g i a ” .  

Estas tres Q l t i m ñ s  s i t t i a c i o n r s s  o r - . i g i n a n  u n a  g r a n  c a n t i d a d  d e  c u l p a  

en las  p a d r e s ,  l a  qLi@ tamt; I ;&n d e b e  5er  r o n s i d e ? - a d o  ñ f  t r a b a j a r  c o n  

e l  las. 



@tt-a madre dijo que nU s l n t i c j  pens. ni I=ara.je y que nunca ocultd que 

t e n i a  hijos 'IC-nfet-mas y ni en.fzt-mas tienen una deficiencia, no son 

t a n  not"~malef!'. 

L a  causa d e  l a  peca d e  los padres es que el ccmportamiento de sus 

hijos na e5 el de un nil% "educado'', ya que con frecuencia gritan y 

angustian a l a  gente. A n t e  eso, losi p a d r - e s  reaccionan con el 

aislamiento de los niños. Sin embar*go, algunas madres han pensado 

mejor esta  accicin y decidieron integrarlos porque de lo contrario, 

"van a seguir en las mismas". O t r a  m a d r e  m a n i f e s t t i  tener ella la 

culpa dG que su5 otras hijos no acepten a l a  chica con limitacion 

porque ella "no la ha educado bien". 

En algunas casos,, l a s  madt-es manifiestan que les da resentimiento 

con las personas qc ie  no saben compt-ender l a  situacibn de su5 

Chicos, pero se han percatada qcie es par falta d e  informacidn pot- 

lo que la gente s . ~  admira, tambien piensan que a l a  sociedad le 

F a i  t a  aprender a aceptar-. 

Sin embarga h a y  quien manifest6 que no 5e ofende si le dice a 531-1 

hija "pabrecito" parque considera que no e5 pobre porque tiene a 

s~is padf-es a.dem6s piensa que Dio5 l a  r-ecampenid con esa familia tan 

unida. 



SE fmcrii\trb que una m a l i r e  dijo t-espetar las d e c i s i o n P s  d e  su h i j a ,  

i n c l u s a  aquE-11ac; r e l a c i a n a d a s  ccn p roba r  nu=vos t r a t a m i e n t o s  a su 

enfermedad.  R e i t e r a  a l o  l a rga  d e  l a  e n t r ~ v i s t a  qi;e s u  h i j o  es m u y  

a c e p t a d o  adonde q u i e r a  que v a  y que sit v i d a  es "padr i z ima " .  Es 

Tsc t ib l e  que  con e s t a s  expresiones l a  S@ñGV*a pre t enda  

inconscientemente e v i t a r  hablar- d e  l a  must-te d e  su h i j o  y d e l  

d o l o r  que esto le  causa.  

I'Jo o b s t a n t e  e s t a s  d e c l a r a c i o n e s ,  muchos p a d r e s  m a n i f e s t a r o n  que 

todos lo5 Sentimientos in i c i a l e s  se han t r ans f o rmado  d e b i d o  a 

d i v e r s a s  p e r s onas ,  a i  y r i t ~ o  Hakim y a l  c a r i ñ o  d e  l a  g e n t e  d e l  

mismo. 

R e a c c i o n e s  que los padye s  ven e n  otros padre-; y consejos d e  p a d r e s  

a o t r a s  pad r e s .  

En l a s  e n t r e v i s t a s  s e  i n v i t d  a los padres  a e x p r e s a r  conse . j os  h a c i a  

otros p a d r e s  e n  s i m i l a r -  s i t u a c i 6 n  a l a  suya. E s t a s  s o n  sus 

op i n  i mes: 

QL~& n o  los a i s l e n ,  que las a c e p t e n ,  que luchen  aunque les d i gan  que 

su h i j o  n o  va i), a d e l a n t a r ,  que se acerquen  y aprendan del niño,  que 

hagan caso a las persunas que ei ; tbn  en ese problema, que se 

ace rquen  a Dios, que  no :se a.utocompadercan, que 5e s i e n t a n  

cJt-gul locas,  que no los sobreprotejan, qui- n o  las Eisrondii.n, que n o  
o 

c u l p e n  a nadie n i  s i q u i e r a  a e l l a r ;  micmas. 
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Ven  con clak-idaci que at-r-oi padres se @ e s e s p e r a n  y hacen mucha 

a p a r s n t a n e c t e  par  ellas gzro no los a c e p t a n ,  los t r a t a n  como 

enfermoi y hacen n i u c h a . ~  disitinciones e n t w  l os  hermanos sanos  y e l  

enfermo . 

No ect6 par- derBAs s e ñ a l a r  que c a d a  uno de e5tos actos que 105 

p s d r e s  veri e n  10s G t t w c j ,  no  san  s i n o  el re f l e j o  d e  l o  que  e l l a s  

mismas hacen.  por  la que  tambien s e r i a  conven i s?n te  t r a b a j a r  con los 

p a d r e s  p a r a  a y u d a r l e s  a r e c o n o c e r  su= p r o p i a s  a c c i o n e s  (muchos de 

ell05 y a  l o  hacen), y tomar- esto corno p u n t o  d e  p a r t i d a  p a r a  los  

miembros que i n g r e s a n  r7 este qr-upo. 

4.5 ASPECTOS RELACIONADOS CON LA OPINION DE LOS PADRES 
RESPECTO A LAS REACCIONES FAMILIARES Y SOCIALES COMO 
CONSECUENCIA DE LA LFM DE SUS HIJOS,  

En e l  caso d e  los n i ñ o s  c o n  LF-M q u e  t i e n e n  hermanos, se p r e s e n t a n  

r e a c c i o n e s  n o  muy d i f e r e n t e s  a l a  d e  los padroi. E5 comcin 

e n c o n t r a r  q u e  los hermanos tambien  se encuen t ran  d e s c o n t r o l a d o s  

romo c o n s e c u e n c i a  d e l  hermano l i m i e a d o .  

En una f a m i l i a  con 1 0  her-manos y e n  donde l a  chica con  l i m i t a c i d n  

es l a  menor, la madre e x p r e s a  q u e  un6 d e  los hermanos "es d u r o  c o n  

ella, na es b i e n  r e c i b i d a  e n  su c a s a  y le hab la  en  una forma 

d&s;pota". No o b s t a n t e  e s t a ,  l a  madr -e  m a n i f i e s t a  que como es med i c o  

l a  a t i e n d e  cuando l o  r-F-quiere y s u s  otr-a5 h i j o s  le han e x p r e s a d o  

q u e  n o  set-ian C ~ F I C E S  d e  i:;ttit-narla a l  f a l t a r  ellos. 



AiGunai, madres m a n i f ; e s t a n  CUE lu= hermanos  d e  l o s  h1~0-i c o n  LFM 

lo-, a s conden ,  se apenan d e b i d s  a i  c o m p o r t a m i e n t u  d e  su hermana. 

S i n  embargo ,  una o p i n i d n  mi.y g e n e r a ? i z a d a  e5 quz  las hermanos  d e  

lo- nir?os l i m i t a d o s  n o  se a v e r g u e n z a n  d e  su hermano y aunque en 

o c a s i . o n e s  lo r e c h a z a n ,  lar? m a d r e s  -;e han p e r c a t a d o  quE- ~ ~ 1 5  h i j o s  

han a p r e n d i d o  d e  SUS he rmans i  y " no  s i e m p r e  los  rechazan " .  

En r e l a c i b n  a l a  f a m i l i a  extensa y p o l i t i c a ,  l a s  o p i n i o n e s  Eistdn 

mu'; d i v i d i d a s ;  algunos p a d r e s  s i e n t e n  q u e  n o  s a n  d e l  t o d a  

a c e p t a d o s ,  "los q u i e r e n  d e  lejitosj". En a l g u n o s  cac,us, esto e5 

d e b i d o  a q u e  los n i ñ o s  n o  t i e n e n  un c o m p o r t a m i e n t o  s o c i a l  a d e c u a d o  

y a que ''no los acceptan t n t a l m e n t e " ;  aunque  l a  f a m i l i a  les  d i g a  

que los q u i e r e ,  n o  l o  p e r c i b e n  como del t oda  c i e r t o  y como 

c o n s e c u e n c i a ,  e n  ñl~~l.u-105 ca- ias,  se han a i s l a d a  d e  sus f a m i l i a s .  

L a s  madt-e5 exprec ian que e n  g e n e r a l ,  r e c h a z a n  a io5 n i ñ o s  l i m i t a d o s  

porque l a  g e n t e  se fastidia d e b i d o  a q u e  los n i ñ o s  L F M  pueden 

r-e$iiul t a r  molesto-, y a l g u n a s  madr e s  a c e p t a r o n  que " h a s t a  e l  l a s  

mismas a veces se f a s t i d i a n " .  Op inan  que l o  quEt h a c e  f a l t a  es q u e  

les t e n g a n  m6s p a c i e n c i a .  En a l g u n o s  casos los p a d r e s  han 

p e r c i b i d o  rechaza par  p a r t e  de sus he rmanos  ( d e  los  p a d r e s ) ,  

s i e n t e n  que r e l e g a n  a su5 h i  jos y no p e r m i t e n  que  ji-leguen e n t r e  

pt-irnos, esto e n o j a  mucho a una madre q u i e n  dice que les h a  llegado 

a yalpeñr.  

En otros c a 5 ~ 5 ,  l a s  mad r e s  expr-esan que a l g u n a s  fami 1 i a r7 e s  (abueioc 

o tios) les e x i g e n  mucha a Ins n i ñ o s ,  les g r i t a n ,  se d e s e s p e r a n  



l Iegandc incluso en scztzicir i$zs a g a l p e a t - l o s .  Eska si t u a c i b n ,  a l  

..juzga].- p a r  las p r o p i a s  madr-rig., se d e b e  a que e s t o s  familiares no 

h a n  aceptado la r s i t u a c i b n  d e  l a s  ch icos .  fiQn asf, s o n  muchos  loci 

casas en que se nimifiesta qtre l a  fami l ia  e x t e n s a  latsuelos, t ios ; ,  

p r i m o s ,  e t c > ,  h a  dadc gt-an apayo a luc; p a d r e s .  

C o n t r a r i a m e n t e  a lo5 casas a n t e r i o r e s ,  e:.: i s i t e n  otr-os e n  q u e  los  

patir-e5 m a n i f i e s t a n  que h a n  s i d i ,  a p o y a d o s  y aceptados par- l a  

f a m i l i a ,  5abr-e toda 51-1s pa.dt-es j .  En el caso de 1 0 5  p r i m o s  una 

madr-e e:.:pt-es;b, que "lo ven cnri c u r i o s i d a d "  pero n o  percibe rechazo. 

L7ti.-a m a d r e  d i c e  que l a  familia ya " s e  h i z o  a l a  idea". 

La e x p e r i e n c i a  tit- los p a d r e s ;  e n  r-elacidn a c6mo son p e r c i b i d o s  SUES 

h i j a 5  p o r  l a  s a c i e d a d ,  en y e n e r - a l  t a m b i e n  es diversa. For u n a  

parte ,  exinten madres que opinar! q u e  s o n  b i e n  a c e p t a d o s ;  e n  un casa 

l.a madre expresa que se s i e n t e  " f e l i z  cuando se acercan a su h i j a " ,  

pero  q u e  t a m b i 4 n  e5 a g r e s i v a  c u a n d o  "le hacen el f u c h i " ,  dice  

v i g i l a r -  que l a  gente no l a  ayt-eda porque si eso fuera "pobre  d e  

& l i t ,  a u n q u e  aOi-1 as1 acepta q u e  su h i j a  es a c e p t a d a .  Tamb i &rl 

r - e c a n o c e  q u e  a veceo la n i ñ a  p l a t i c a  mucho y f a s t i d i a  y si l a  g e n t e  

hace  cat-a de f a s t i d i a  l a  macline d e j a  cm ello5 a l a  n i ñ a  " p a r a  q u e  

los abur-ra ' l .  Tambi&n m a n i f i e s t a  que SE pelea mucho con l a  g e n t e  y 

en l a s  er3cctelac; p o r q u e  no le gusta el t r a t o  que le dan a su hija. 

iday q u i e n  o p i n a  que en l a  s o c i e d a d  han e n c o n t r a d o  d e  toda; hay 

gente que los v e n  biscretamente y ott-os que "los; c r - i t i c a n  

(:!ur-amente"? l o s  ven ron curiasidad y morbo y que esto a l  p r i n c i p i a  



les da c o i - a j e .  O t i - a  madr-e d i c e  que hay  g e n t e  que los  a p a r t a n  coma 

si estuviet-an " a p e ~ t a d ~ a " ,  pero  tambign hay  gente " m u y  l i nda " .  

n l g b  p a d r e  mani fec j td  que le d a  c o r a j e  cuando las personar,  

d e s c o n o c i d a s  hacen pi-eQuntas, p e r o  con  l a  g e n t e  c o n o c i d a  se s i e n t e  

"menos a g r e d i d o  y puede  contestar mejor". También d i c e n  que l a  

gente e-; murbasa que "no saben comprender  a la g e n t e  qiAe t i e n e  

problemaE,". Opinan l a c  madyes q u e  a l a  s o c i e d a d  "ler, hace f a l t a  

mucho p o r  a p r e n d e r  a a c e p  tat-". 

Dtv-05 p a d r e s  n i e g a n  h a b e r  s e n t i d o  r e c h a z o  d e  l a  s o c i e d a d .  S i e n t e n  

que  han s i d o  aceptados p o r q u e  sus h i j a s  5e dan a querer y se 

s i e n t e n  o r g u l l o ~ o s  d e  que sean  acep tados .  

En a l g u n o s  casas l a s  madres pensaban que  l a  gente los rechazaba  y 

agt -edfa ,  a h o r a  esta creencia cambid porque e l l o s  comprenden que  es 

p a r  " f a l t a  d e  i n f o r m a c i d n  y por  c u r i o s i d a d  p o r  lo que h ie r en " .  



W ,  CONCLUSIONES 

Para facilitar la comprensibn d e  los padres que tienen l a  

experiencia d e  tener un h i j o  con LFM es de g r a m  utilidad 

conocer la5 etapas ineludibles por las que atraviesan: 

impacto, culpa y aceptacibn, a s 2  como las diversas 

reaccianes que se pueden presentar camo consecuencia. 

La noticia d e  tener un hijo con LFM trae a los padres un 

cúmulo d e  diversos sentimientos y reacciones, los que 

dificilmente pueden evitarse, por tal, es sumamente 

importante para los padres, familiares, amigos y personas 

que trabajan con estos niños conocer estas crisis, ya que 

además d e  facilitar una sensible y real comprensidn del 

niño y d e  5us padres se les podrI proporcionar apoyo, 

seRalándoles por ejemplo, que el rechazo a su hijo es un 

sentimiento que forma parte d e  una etapa normal, a la que 

con el tiempo y madurez pueden llegar a transformar en 

la anhelada aceptacibn. 

E5 igualmente importante reconocer y aceptar que la 

lirnitacibn, cualquiera que sea su origen, farma parte d e  

lo que se conoce con el concepto d e  "5alud", ya sea 

fisica o mental; por lo que el RM, a s 5  tomo otras 

limitaciones, deben ser consideradas como una disminucidn 

d e  la capacidad intelectual o fisica, s e g h  corresponda. 

Mientras no e5t& claro que estas disminuciones deben 5er 



tambien consideradas una disrninucidn en la salud mental o 

fisica,, l as  padres y las personas que trabajan con ellos 

dificilmente podrCln hacer frente objetivamente a la 

limitacibn del chico y n o  buscaran los medios adecuadas 

para subsanar esta limitacibn; probablemente una forma d e  

mostrar la aceptacidn d e  la limitacidn es perder el miedo 

a usar ciertos t&rminos como limitacibn, enfermedad y 

muerte,. 

Por otro lado, 5e debe hacer notar q u e  si bien en muchas 

familias la limitacidn del niilo provoca una angustia y 

tensíbn considerables, can el tiempo y una buena 

orientacidn a los padres, se encuentran aspectos 

positivos muy dignos de tomarse en cuenta. Son muchas 

las familias que con gran esfuerzo3 loqran adaptarse a l a  

nueva dinamica familiar y social y como consecuencia, 

también después d e  una lucha individual y familiar contra 

tabues principalmente, los padres se dan cuenta que este 

"sufrimiento" conllevd a autocrecimiento y madurez, dos 

valores olvidadas en  la sociedad mundial actual. 

Existen varias fuentes d e  preocupacibn en los padres, 

mismas que tienden a buscar una pauta, e x p e r  i enc i as 

previas, y consejos que los  quien. A1 respecto hay que 

mencionar que el consejo abarca una gran variedad d e  

procedimientos que pueden ir desde aquellas enfocados a 

la atencibn d e  actit:ude.s y sentimientos d e l  niso 



limitado, padres y familiares en general o al Area 

educativa d e  niños y padres. En este punto surge una 

disyuntiva entre padres y profesionales: comunmente los 

primeros buscan solucibn a problemas practicas y 

cotidianos, en tanto que los segundos prefieren abordar 

el tratamiento d e  los sentimientos y emociones. fimbos 

puntos son estrictamente necesarios d e  atender y resalver 

para que los niños limitados y sus padres se incorporen a 

todas 10s grupos sociales que lec; es menestar para llevar 

una vida tan sana familiar y socialmente como les sea 

posible, la q u e  es finalmente, la meta a alcanzar. 

Si la meta a alcanzar es una mejor salud fisica, 

psicológica y sacial, es estrictamente indispensable 

trabajar revisando las etapas y crisis que presentan los 

padres para alcanzar la aceptacibn real be  la limitacibn 

del niño. 

De aquí se deriva que 5e debe considerar el factor 

educativo en los padres. Si bien es cierto que la 

información que tienen los padres d e  la iimitacibn d e  sus 

,hijos e5 adecuada, se debe hacer mayor &nfasis en la 

informacibn d e  la salud física y psicolbgica d e  su5 

hijas. E s t a  implicarda la presencia d e  personal 

profesional en este grupo, mismos que si bien han estado 

contribuyendo, requeriria d e  una mayor constancia y 

programacibn para lograr frutoe, mas fehacientes. También 



se debe recordar que el surgimiento d e  este tipo d e  

grupos, la mayor parte d e  ellos asociaciones civiles 

formadas por los mismos padres, h a  sido con escaso apoyo 

por parte d e  instituciones gubernamentales por lo que las 

carencias d e  recursos econdmicos y humanos es evidente. 

Dentro del aspecto educativo, al tomar en cuenta l a  

independencia que es menester alcancen los n i ño5 

(obviamente 5in alvidar sus limitaciones), debe incluirse 

los cambios d e  actitud d e  la5 padres. Una d e  estos 

cambios d e  actitud es el relacionado a l a  asignacidn d e  

tareas de acuerdo a sus capacidades y edad, d e  tal forma 

que estas tareas constituyan un nuevo aprendizaje que d e  

alguna forma les permita su autonomia. Tomar estas 

actitudes en los padres siempre h a  sido una labor 

dificil, pero se debe tener siempre en mente para 

alcanzar este objetivo que permitirá a las hijos y a los 

padres alcanzar madurez y respansabilidad, es decir, 

independencia para ambas partes. 

La educacidn sexual en estos niñas es otro tbpico que 

amerita especial cuidado, y a  que al parecer e5te punto ha 

sido olvidado por gran parte de la sociedad, Ultimamente 

se h a  puesto d e  moda la difusidn d e  la educacidn sexual, 

pero a l  parecer esta dif~tsibn todavfa n o  se ha extendido 

lo sufiociente a las personas con limitacidn f5sica y 

mental, necesidad que SE! hizo m u y  evidente en este 



traba io. Debe subrayarse la necesidad d e  implementar un 

programa educativo sexual a personas limitadas y sus 

padres. A1 respecto se debe aclarar que si bien en el 

grupo Hakim se ha hecho una labor educativa en relacidn a 

este tema, se debe insisitir en la ejecucibn d e  este 

programa en forma m a s  sistematizada. 

Las Teorías Cognoscitivas que se abordaron en este 

trabajo son la5 que permiten entender cabalmente cdmo los 

padres estructuran a partir d e  la percepcibn, por un 

lado, y d e  la información y experiencia por otro, las 

actitudes y canductas que tienen t o m o  respuesta a su 

situacibn. 

O t r o  recurso q u e  explica una d e  las reacciones frecuentes 

en los padres que es buscar un elemento posible que haya 

originado la limitacidn del niEo es la teoria de La 

fit r i buc i bn . E5ta explica c d m o  los padres asignan 

i nvar i ab 1 emen t e  a un elemento la causalidad d e  su 

situacibn- En e5te t rabaja en algunas ocasiones la causa 

se le asignd a elementos abskractos c o m o  Dios, el 

destina, la suerte, etc .  y en otras a entes tangibles 

c o m o  el m&dico. Esta tearfa también resulta cierta si se 

piensa que estas atribucicmes las hacen corno parte d e  una 

bCtsqueda de l a  congruencia a su situacibn, sin embar--go en 

esta bdsqueda mucha5 veces se puede distorcionar la 

realidad, d e  tal f o r m a ,  que se busque irracionalmente un 



culpable, que suele 5er, en muchos casos, el médico, 

conviertiendose asi en "chivo expiatorio" o por el 

contrario hacer central la figura del paciente 

adjudicdndole toda 10 bueno q u e  pasa alrededor d e  la 

familia. En ambos casos se debe trabajar con los padres 

para lograr la visibn objetiva d e  la realidad. 

Las reacciones que presentan los padres como consecuencia 

d e  l a  limitacián d e  su niño suele ser muy variada, 

generalmente estas dependerdn de mCiltiple5 factores: d e  

personal idad, h i stor i a individual, experiencias e 

idiosincracia d e  cada familia. Es por ello que quiza, la 

forma m a s  adecuada d e  trabajar con los padres e5 en 

grupa, de aquf se deriva probablemente, el auge tan 

importante que han tenido últimamente l as  asociaciones 

civiles que integran a personas can problematicas 

simi lares. Son muchas las ventajas psicasociales y 

terapkuticas q u e  ofrece el trabajo grupal, una de ellas 

e5 la mayor facilidad con que los padres superan la5 

etapas psicolbgicas l l e ~ a n d o  con mayor prontitud a la 

aceptación, esto sin tomar en cuenta también, otras 

ventajas importantes c o m a  la organizacic5n 5ocial que les 

permitir& obtener un m á x i m a  d e  ventajas a recursos que 

ofrecen a 1 g un 4 3 %  instituciones gubernamentales a 

yetstiones d e  tipo administrativa y a la mbs probable 

ob tenc i bn d e  recursos ffsicos como terrenos, 

instalaciones, e t c . ,  y d e  recursos humanos. Otra ventaja 



importante del trabajo grupal, es que permite que un 1 

mayor número d e  familias d e  cualquier condicibn econdmica 

se integre al grupo beneficiandose con ello d e  lo ya 

mencionado. 

En relacidn al rechazo-aceptacibn que los padres perciben 

d e  sus familiares y sociedad en general, se concluye que 

por parte d e  la fami 1 ia e x  tensa puede haber, 

psicolbgicamente hablando, una situacibn parecida a la 

que viven los padres y hermanos, es decir, desicontrol al 

n o  saber el comportamiento adecuado que deben tener en 

relacidn a e5e niño diferente, Hay que tener en cuenta 

que el hombre se conduce y se comporta basado 

principalamente en experiencias previas, y 5 i  n u  se ha 

tenido la experiencia d e  tener un familiar diferente, 

tienen que aprender can el chico limitado. 

Lo mismo acontece tun la sociedad en general, se podrfa 

afirmar que n o  e5 pur maldad por lo que la gente v e  con 

insistencia y pregunta s i n o  por curiosidad, por aprender, 

despues d e  toda 50n personas y situaciones nuevas y 

diqerentes para ~ f l m s ,  corno una madre expresa: "es por 

falta d e  informacibn pur lo que hieren", pero n o  es que 

quieran h e r i r  y e5ta es lo que tambien los padres deben 

aprender. Es entances que el aprendizaje se da en a m h a s  

direcciones, 



Y es precisamente en el aprendizaje en el que se debe 

hacer hincapie. Ne sblo el que deben obtener 10s padres, 

sino del que cada uno d e  105 familiares, amigos y 

perstmas que trabajan con ellos deben también alcanzar. 

Un hallazgo fundamental y conmovedor encontrado al 

trabajar con el grupo Hakim fue el q u e  manifest6 el 

personal que trabaja directamente con los niños y sus 

fami 1 ias: el enriquecimiento moral y espiritual que 

ofrece la experiencia d e  convivir con ellos. 

Finalmente, no es le que este trabajo aport6 a la 

investigacibn psicosocial, lo m d s  importante, sino io que 

este gsupo aportd a l a  investigadora: la calidez y amor 

que encierran estas niRas y la convicciibn d e  que la 

sociedad puede ser mejar, 
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ANEXO No- =;F 

ENTREVISTA APLICADA A LOS PADRES DE LOS NIÑOS C O N  LFM 
DEL GRUPO HAKIM, 

1. i.ldmo se d i o  c u e n t a  d e  l a  e n f e r m e d a d  d e  5ti h i j o ' ?  

L. .X~LI& . fue l o  p r i m e r o  que p e n s 6  y cdmo r e a c c i o n d  al saber que 
su h i j o  t e n i a  l i m i t a c i 6 n ?  

i.Se ha t r a n s f o r m a d o  este s e n t i m i e n t o . ?  ¿A quC- se d e b i d  el  -.. .=. . 
cambio .?  LQu& p i e n s a  ahot-a? 

4. i.Pen5b e n  a l g Q n  momento e n  un c a s t i g o  d i v i n o ,  c a s t i g o  a un 
p e c a d o ,  mala suerte, u n a  p r u e b a  que hay que pasar u ott-o 
p e n s a m i  en to'? 

LQu& baria si u n o  de sur; h i j o s  s a n o s  formara pare.ja o se L!? 
J. 

rasa ra  cm a l g u i e n  c o n  a l g i l n  t i p o  d e  l i m i t a c i ó n ' ?  

6. ¿El t e n e r  un h i . j o  can estas caracter is t icas  provocd 
problemas c o n  su pare ja?  

7. i.Ccjmo se i m a g i n a  q u e  h u b i e r a  s i d o  S L ~  v i d a  s i n o  h u b i e r a  
t e n i d o  un h i j o  a s i ?  

8. L A  que j u e g a ,  cdmo se r - e l a c i o n a  el n i B o  con j u g u e t e s  LI 

ob j e tos? 

9. LQuC- t a n  i m a g i n a t i v a  es 21 niño'? 

10. -5L)e .~t!.cS naner-a m a n i f i e s t a  su h i j o  su8 necesidades, e n t i e n d e  
s u  forma ds e x q r e s i b n ' ?  

11. ?.Le g u s t a r i a  que el niño se p a r e c i e r a  a a l q u i e n  o lograt-a 
a l g a  como &..lgjuna p e r s o r i a  que usted conozca'? 

' I  3 
A . L .  LCree L i s t e d  que e? n i ñ o  es capaz de resolver pr-ablemas en 
l o s  que n t c s I l s i t a  p-szonar, d e d u c i r ,  tomar i n i c i a t i v a s ' ?  

13. LCree  que SLI h i  j L i  puetie spr-enaE-t- cm o f i c i o  y g a n a r  d i n e r o ?  

16. C.t:-eo que asirnsile c c - p t ~ ,  se G &  cuenta. d e  l o  que l e  rudea '?  



1 1  

1 9 .  .i.Cbmo e=. l a  r w l a c i b n  de su h i j o  con 5u5 hermanos, u s t e d e s  
c o n  lac; p e r s o n a s  c o n  q u i e n e s  vive'? 

21. ¿Con q u i e n e s  se e n o j a  m E r s  s e q u i d o ,  a q u i h  obedece m6s, 
q u i e n  busca c u a n d o  t i e n e  problemas?  

22. ¿Lo ve d e p e n d i e n t e . ?  

23. LComplace a l  niíío e n  todo'? 

24. ¿qu& c r e e n  que e l  n i ñ o  p i e n s e  d e  su familia.? 

35 LSan cat- i  OSO OS'? 

36 " ¿Leima cree que reaccionaria el n i ñ o  51 u s t e d  mur-iera '?  
Xbmo cree que vaya a ser su v i d a 3  

27. DCSno cree que h u b i e r a  r e a c c i o n a d o  usted si e l  n i ñ o  h u b i e r a  
m i r e  t- t o'? 

28. X r e e  que su h i j o  tenya i n q u i e t u d e s  cjexualesi' 

29. <.Cree que s u  h i j o  p u e d a  l legar  a formar- una r e l a c i e n  d e  
p a re j a? 

LQuB ser ia  la ideal p a r a  usted p a r a  que e l  n i ñ o  se -..- &U . 
relac ianara con u n a  peisona d e l  sexo opucisto'? 

T 
,d.l. i..Le S3.n i n f o r m a c i b n  5e:.:ciai? 

ZZ. L F ' r e f e r i r - i a  que su h i j o  SE? r e l a c i o n a r a  c o n  otra p e r s o n a  
l i m i t a d a  o c a n  u n a  s a n a ' ?  

-I_ - 
.::, 2, . X r e e  que 5~1 s i t t t a c i c i n  1.e i m p i d e  farmat- una t - e l a c i b n  d e  
pareja '?  

34. LQL !~  h a  perisado sobre l a  v i d a  sEi:.:ual d e  su h i j o  y d e  l a  
for -mai ih  d e  ctn hagar'? 

-- .̂ * / . L.Est& d e  a c u e r d a  c o n  lac; e x p l i c a c i s n e s  dei medico en 
t-Elacicin s L a  salud de su h i  jl2'? 

3 .-::Sq LCuSi1 h a  s i d o  ei c o m p o r t a m i e n t o  d e  u s t e d  a n t e  la s o c i e d a d  
a i  t e n e r  un h i j a  d i f E - r e n t e ' ?  
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-l. ~ ~ 9 .  X r e e  q u e  l a  s i t u a c i b n  d e  su h i j a  a l t e r a  s u  v i d a  fami l iar -  
y / o  social.? 

4 I:) . ¿Cr-ee que  sits otros h i j o s  o su f a m i l i a  Csu5 p a d r e s  o 
hermanos)  se ave r guenzan  d e  51-1 h i j a ?  

41. L S i e n t e  q u e  el n i ñ o  e5 a c e p t a d o  o r e c h a z a d o  p o r  l a  
sac i edad'? LPor qué? 

42. LCdmo se ve cornu p a d r e  o madre? 

43. Xambio  5u v i c ibn  d e  l a  v i d a  despu&s d e  haber n a c i d o  su 
h i j o ?  

44. ¿PUB consejo le d a r f a  a unos p a d r e s  que recien ce enteran 
de una s i t u a c i d n  e s p e c i a l  de cu h i j o ?  

45. I n q u i e t u d e s  d e  10s padres expresados expontáneamente .  

46. i .Cint lb  temor d e  embarazar5e d e  nuevo? 

47. ¿For que n o  va e l  papa de 5u hijo a HAKIM3 



A N E X O  N o -  3 

OBJETIVO í.. ANALIZAR COMO PERCIBEN LOS PADRES EL HECHO 
DE TENER UN HIJO CON LIMITACION FISlCA Y/O MENTAL. 

7. li.Cbmo se i m a g i n a  que h u b i e r a  sido su v i d a  si no h u b i e r a  
t e f i i d o  un h i j o  a5i? 

- M o n b t o n a  
- (35) i g u a l  
- menos t e n s o  el  a m b i e n t e  familiat- 
- c o n  problemas porque  e l l a  n o s  ha h e c h o  c o m p r e n d e r  
- u n  poco mejor o peor 5i  e l  h u b i e r a  s a l i d o  v i c i o 5 0  

26. ¿Cbmo cr-ee q u e  r e a c c i o n a r i a  e l  n i ñ o  si u s t e d  muriera? 
L...Como cree que vaya a ser su vida'? 

- Nega t i va, Mi i l u s i b n  es de jar la  l o  mejor p o s i b l e  
e c o n b m i c a m e n  t e ,  su s i t u a c i b n  mas i m p o r t a n t e  p a r a  e l l a  es l o  
e c o n c j m i c o .  
- M u y  t r is te  p o r q u e  n o  ss dt-1 todo a c e p t a d a  por m i 5  h i . j o s .  
A u n q u e  e l l o s  me han d i c h o  q u e  n o  los crea c a p a c e s  d e  i n t e r n a r l a .  
Pero me n a n  d i c h o  q u e  les voy a d e j a r  una carga p o r  n o  s a b e r  
e d u c a r l a .  N u n c a  h e  p e n s a d o  e n  cbmo va a r e a c c i o n a r  c u a n d o  
mui-amos, pero  si en l o  que va  a ser d e  e l l a .  S i e n t o  que va a ser 
rec 1-1 azada. 
- No crea que OLiede b i e n  e n  p a r t e  porque io5 h i j o s  se casan y si 
los esjpasoer l a  r e c h a z a n  l o s  alejaran d e  la hna., pero  l o s  
compr-e:ido p o r q u e  e-; l a  v i d a  de e l l05  y no t i e n e n  p o r q u e  ca r ga r  
con una pet-sons.  m 6 s .  A v e c e s  me p o n y a  a llorar p o r q u e  q u i 4 n  
5aDe que será d e  e l l a .  
- < D u l c e )  Yo creo q;te va a c u f t - i r -  en p a r t e  pot- l a  s i t u a c i ó n  e n  
que ,se enci.ientii-a,  pero si l l e g a  a t e n e r  un t t -aba jo  estable ,  1 0  
e c o n c j m i c o  nu seria p r o b l e m a ,  porque como le h E  d i c h o .  no estas 
m a n c a ,  esr&.c; m&.s d e l  $GO?. p s i . c o l P y i c a m e i - i t e .  
- Leg. he inculcado a mis h i j a s  niayarec., sobretodo a i s i d r o  q u e  
v e a n  por situ, I-ierrrianas. 
- He per?sádo en su !ma. mayar- p o r q u e  c_[la sit tutor.  
- Sufro c u a n d o  p i e n s o  q u e  va a set- de m i  h i j a .  I n c u l c o  mucho a 
su h n o  qi;z 10 a u i e r a  y c u i d e ,  le d i y o  que E.1 d e b e  e n s e ñ a r l o ,  como 
= i  íuer-a. su m a e s t r - u .  

LQu& ha p e n s a d o  sobre l a  v i d a  sexual de  SLI h i j u  y l a  T .J4 . 
fot-mE;cicirt de un i-ioc~ai-~? 

-. M i  p r e c c u p a c i b n  n o  e5 l o  s e x u a l ,  m i  i l t-oblema no es.ti.-iba ah1 
sino e n  SL! c a p a r i d a d  pEit-a procrear-. 
- HasVa ahat- i ta  n o  me h e c h o  a l a  i dea ,  t e n d r i a m o s  que vet- con 
otros rnecicos y si T ~ G  hay citt-a i.-emrc?ia la. e s t e r i l i z a m o s . . .  oorciue 
traer- h i  jzs a s i ,  el oi-uSlerr :a  ser ia  p a r a  3.0s abue l o s ,  que sei-iamos 

. ._.I- ... 11 ~ . . " . "__, . .- - . . . , 



n o s o t r a s . . . a d e m A s  si se j u n t a r a  c o n  o t ra  p e r s o n a  en p e o r e s  
c o n d i c i o n e s  se e s t a n c a r i a  y sus hi .jo5 s e r - i a n  i g u a l e s .  
- M i  esposo se h a  opuesto a q u e  l a  o p e r e n  p o r q u e  d e c í a  que 
c u a n d o  ella l legara a casarse nos echaria e n  cara esa o p e r a c i c i n ,  
pera  eco e5 t a n t o  como n o  aceptar- l a  s i t u a c i c i n .  Un d o c t o r -  nos lo 
s u q i r i c S ,  no m e  s e n t i  a g r e d i d a  porque  es u n a  forma de e v i t a r l e  
muchas s u f r i m i e n t o s  a e l l a  y a n o s o t r o s .  M i 5  o t ros  h i j o s  e s t á n  
de acuet-do. 
- Mart h a y Nicol6s)  Y o  no les veo c a p a c i d a d  d e  
r e s p o n s a b i l i z a r s e  p a r a  hacerse cargo d e  un h i j o . .  . N i c u l á s  es mas 
alvorotado y e l  p e l i g r a  m A s  g r a n d e  ser ia  su p r o p i a  h e r m a n a ,  p o r  
eso hemos pensada en i n c a p a c i t a r l o  ... l a  idea fue m í a ,  para n o  
t e n e t -  m6s r e s p a n s a b i  l i d a d e ~ .  

42. LC6mo se ve como p a d r e  a madre? 

- Con B l a n c a  he 5 i d o  muy e s t r i c t o  porque e5 coma si yo q u i s i e r a  
que l a  tasa  m e  c o n t e s t e ,  yo q u e r i a  que m i  h i j a  fuera  n o r m a l  y a l  
n o  v e r l a  n o r m a l ,  me s e n t i a  mal y le e x i g i a ,  pero  m e  tuve que 
calmar. L a  hemas s o b r e p r o t e g i d o .  
- Buena a n d a  porque hecho r e l a j o ,  m e  llevo b i e n  c o n  ellos, 1425 
t e n q o  mucha p a c i e n c i a .  
- M i  error m 6 s  q r a n d e  fue q u e  a ella le d e j &  pur a t e n d e r  a las  
dem&s,  ahora que ya s a l i e r o n  todas a d e l a n t e ,  es j u s t o  q u e  me 
dedique a e l l a .  No l a  l l e v é  a l a  escitela p o r q u e  h a b i a  muchos 
n i ñ o s  y me d a b a  temor. 
- L a  m6s e x i g e n t e ,  p o s e s i v a .  E r a  muy a g r e s i v a ,  de tado les 
pegaba, ahora say d i f e r e n t e .  Coy n e u r b t i c a .  M a r i n a  va a estar- 
c o n m i g a  s i e m p r e .  que n a d i e  me l a  t o q u e ,  e l l a  es rnia y =.o10 mia... 
me f a l t a  mucha  par  a p r e n d e r  q u i s i e r a  sic-r mas c u l t a ,  quis iera  
a p r e n d e r  muchas casas p a r a  pod€irc.e?as p l a t i c a r  y e n s e ñ a r .  
- A v e c e s  me áesicpet-c y l e s  g r i t o .  Su m a m i  es muy e n & r g i c a ,  
a u  t t- i a r i E!. 
.- A veces b i e n  y a v e c e s  m a l ,  p o r q u e  n o  t e n g a  s u f i c i e n t e  
capacidad a i n t e i  i g e n c i a  p a ~ a  padet -  educarlos. ... a veces 
reviento poi-  soDr.eprotpccidn, f a l t a  de i n t e l i g e n c i a  o 
c o m u n i c a c i 6 n .  Soy i m p a c  : e n t e .  Con N i c a i a . 5  fv. i  a.p=it i ca ,  estar-ia 
mejat- si yo m e  hub ie ra  d e d i c a d o  m65 a el, m e  prericupe m a t i s  p o r  
Martha D o t q L r e  en ei ia e s t ñ b a  más dec larada  el problema. 
- !Ye vea d i f e r e n t e  c o n  rrris das h i j o s ,  T i t )  sé pot- qué. A A d r i s n  
l e  c o n s i e n t a  casa3 que a Cai- ln( i  no. Q u i e r o  m2.s a. 4 d r i a n .  No es 
el m i s m ! =  amor que Siento p o r  105 das. No Ct ’EG q L ; e  Sea pot’ l a  
s i t u . a c i 6 n  d e  O d r i a n .  IAa estoy b i e n  pat-que 5rr; debe set- par-e,ia. 
Con carlos m e  siento r e a l i z a d a  porque r o n  Adrian m e  s e n t i d  
f r u s t a d s  comci que mi amor n o  tuviE; . - .c í  r e s p u e s t a .  Can C a r l  i t o s  
tenga ta&a= las cosai- q u e  que I - ia  can Adrian. Z s n  A d r i & n  me veo 

Fi 12a.t-los n o  le b i e n ,  ahí i-ic; he faliada ni;nca, a C a i - l i t o s  si. 
t e n i 5  pc,ri~?ncis.. Yo m i s m a  me pt-ec;unto pavque cay asi .  Csri i t os  
SE- da cue?-;+¿a de ia hi i fzr-Pr i t iÉi  y me pr-egcin’ta. 

44. L.S)L~E concejo le darla.  a Lin;55 padres que recien se e n t s r a n  
de is. situa.cl0n espec ia l  de 511 h i j o ?  



- Que tornen las cosas c o n  calma, que hagan l o  que 5e pueda pat- 
su h i j o  p a r q u e  =.e 5upet.e y si no se puede  que l o  acep t en .  
Apoyarlos, n o  a i s l a r l o s ,  los n i ñ o s  que t i e n e n  l imitaciones son 
como c L id  1 qu i e t-a 
- Yo le5 d i t - i a  ciimo t r a t a r l a ,  cdmo a t e n d e r l o ,  cómo hechat- 
r e l a j a ,  n o  i m p e d i r l e  h a c e r  c i e r t a s  a c t i v i d a d e s ,  t r a t a r l o s  p a r e j o ,  
s i n  d i s t i n c i o n e s  e n t r e  s a n o s  y en fe rmos ,  s i n  c u i d a d o s  n i  c omidas  
especiales. ti hecho  d e  q u e  n o  camine  no quiet-e d e c i r  q u e  s e a  
menos que o t r a  persona .  
- A c e p t a r l o .  ,, .aunque o t r a s  per-sanas le d i g a n  que ese h i j o  n o  va 
a a d e l a n t a r ,  E-. m e n t i r a ,  uno 5i lo5 h a c e  a v a n z a r ,  que  n o  d i g a n  
"no puedo" siempre hay q u e  i n t e n t a r  h a s t a  l a  Ctltimo. 
- . . . q  ue se ace rquen  mas a l  n i ñ o ,  quo a p r e n d i e r a n  d e  41, que le 
hagan i1c15c3 a lac; pet -~ ionas que  eeitCin e n  es%@ prob lema,  estar  
mucha con Ciic~sj, no d e c i r l ~  e s t á n  e n f e r m o  o malo, que  las t r a t en  
i g u a l  que a 10s deni65, q u e  vean a tr-av&s de lo5 ajos de ellos, . . .si toda l a  ~er?Ye que estC\n e n  alt ;oa p u e s t a s  c o n v i v i e r a n  can  
ezto5 n i K i - s  na haSr-.ia guerr-as. 
- QL~E nri ?as  !-echñre, q u e  no se autocomoaciezcan, que se s i e n t a  
orgct l  l o sa ,  yo me siento cr-gul l o sa  p o r q u e  entre t a n t a  g e n t e  D i o s  
d i r o  ' i e ? f a " ~  y si mi- e s c r i g i b  par a l g a  ser,%, me siento como 
e l e g i d a .  QUE iic! 1s s o b r e p r o t e j a  p o r q u e  a l  h a c e r l o  uno l e  est& 
d4-e A ,- ;endo "no 3 o a~teLi~x5 hare:-". Hay que  q u e r e r l o s ,  darles 
c o n f i a n z a  y ~ e q ~ i t - i d a d ,  p e r o  p r i m e r o  hay que  t e n e r l o  ctno mismo 
p a r a  p o d e r  .tt-anc;mit:ii-lo a, c=,L! hijo, y eso e5 d i f i c i l ,  y si n o  lu 
pueden h a c e r  que t'-cLiri.-an a a l g u i e n  que lec, ayude. Que ce 
s ien tan  t r anqu i l a s  de ter?er un nino especial y p o r  eso hay  que 
a p r e n d e t -  s. ser  mAm6 e s p e c i a l  y para a p i e n d e r ? ~ ,  n e c e s i t a m o s  el 
cat- iñn d e  l a  g fn te .  
-- LCS nI.eni;at-ia, que .tomen las c a 5 a ~  t a l  y como son ,  que  n o  los  
escondar; pur-uiie ellos RCI t i e r i en  l a  cuiqa, pre5entarlos a l a  
suc isdac i ,  5.1 io-; a c e p t a n  b i e n ,  sino t a n b i e n ,  n o  echarse para 
a t i , - ,Asy  q;if apclven a. ,%cis esposas. 
I QiiE nn 5e s i e n t a n  + ,-r - 1  L t 5 t a d o ~ ,  hay muchas per5ona5 con 
1 :  A im i tac i onps  q i i e  han sal ido  ac!e!.ar;te, k3.y ~ U E  schat - l e  g a n a s  :y' 

m.&zi 1'JE m - j ' - f - ;  5 . "  *J;cIrJitlf; -.  p a r s  r.acc?,plz.-. 2.(jej.--.1" d I I  L.E+ i leYrar.los a e=.cuelarj 

r,eg ii 3. p 1 6:ij-l t. 2 y no de.jz;.-~.e llevar pa:. l a s  coc.as del d e s t i n o  y 
deshacer- l;n mztrirnonim xi C L . \ G . ~ ~ : J ~ E : - ~  L:rJi:a (ixs,dt*e? . Deben i-iKit"'sEi 

esj-c)c i <x 1-5. i-.ueQi-i irfe at;u:-"-.- : U pavqcie [?ia;-.im. d ia r i a ,  carQar  mi. 

5=.2Lii!-'" 
bci1.sa y mi-, l-;ijas, ~ ~ ~ i . . ~  ,all.ocz, han pp~cjyesado >vr pot- e - , ~  f-ia,y 

QL~S los x e g t e n ,  y anof- y mAs amcir, ya. no e s t a m o s  salas, hay 
rr;r!chos p a ~ t w s  ~ Q . E  e g t , i n i ~ ~  iqual y nos tenemas qv.e ayudar- :y "crier 
fe en 3 i u s u  
I" Q {J p ci a y- e i e f -  + 3 , ~ ~ n ,  i que no cu lpen  a n a d i E ,  r: i  a uno mismo, c;ue 
a..ceiT.ten l a  ~-i-,f'ev.;neda.ril y a ?  ; i i K ~  y q~ie;.-et-.la y ayiidar3.o a s a l i t  
E! ci E? 1 an t; i- I Q L i e  f i ~  ~ 5 %  aveiguencen d e  5 ~ t  hija ti0 r-eniegLien dci 
p. - c, I.... :a - Lu t e n i d a .  GLW no l o  esc-iincian. 

se O~~E'I''E;.~-.Z. 13a.I-s .~-te el la ria e.ud i . e r a  tenet- f a m i  I. IS .  

" " .no ?,,e.- LiL, I I  L.L< .-..r..- L L ~ ~ ~ :  2 3 .  ctpaq'c; S e  m i  esposo5 inc lusc  se riega a qce 

OBJETIVO 2. ANALIZAR COMO PERCIBEN LOS PADRES LAS 
CAPACIDADES FISICAS, MENTALES Y AFECTIVAS DE BU HIJO. 
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1. Kbmo se d i o  c u e n t a  d e  l a  en- fermedad d e  su h i j o . ?  ... b l a n c a  ha t e n i d o  r e t r a s o  e n  todos los aspectos,  a u n q u e  a 
m e d i d a  q u e  va c r e c i e n d o  v e o  que va m e j o r a n d o .  
- Sé que g e n e t i c a m e n t e  esta e n f e t - m e d a d  es t r a n s m i t i d a  por l a  
mujer, a u n q u e  n o  c o n o z c o  a n a d i e  d e  m i  familia c o n  esta 
e n f e r m e d a d .  No me c o n f o r m e  con l a  o p i n i d n  d e  un 5610 medico. 
D e s d e  un p r i n c i p i o  s& e n  que c o n s i s t e  la  e n f e r m e d a d ,  SI+ que er, 
p r o g r e s i v a  y que hay etapas e n  que avanza e x t r e m a d a m e n t e  r á p i d o  y 
ot ras  e n  q u e  se e s t a n c a .  Su e n f e t m e d a d  h a  e v o l u c i o n a d o  b a s t a n t e ;  
a n t e s  cot-t-ia, j u g a b a  y comia s610, ahora y a  no l o  hace. Los 
m&dicoc ROS d i j e r o n  q u e  At-turo n o s  i b a  a dural-  hasta io5 12 años. 
i-lhf esta l a  p r u e b a  d e  que D i o s  es muy g r a n d e  p o r q u e  Arturo ya v a  
a c u m p l i t -  16 a ñ o s .  C u a n d o  me d i j e r o n  l o s  años que i b a  a v i v i r ,  
yo n o  qcteria que p a s a r a n  l m s  años, p e n s a b a  "Dios ,  déjamelo a u n q u e  
sea a s i ,  yo asf i o  q u i e r o ,  ahora m i  h i j o  t i e n e  16 años y yo soy 
f e l i z ,  m i  h i j o  es f e l i z .  A r - t u r o  n o  r e n i e g a ,  n u n c a  le oir-CI un 
repr-ache, n i  tampoco p r e g u n t a  p o r q u e  y o  estoy as,f y m i  hei -mana 
no. i A r t u r o  me d 6  unas l e c c i o n e s i  S i  m i  h i j o  c o n  s u  e n f e r m e d a d  
me est6 d e m o s t r a n d o  ser f u e r t e - ,  y5 debo d e  ser m i s .  E l  sabe e n  
qu& c o n s i s t e  su e n f e r m e d a d ,  n o s  l o  e x p l i c 6  el d o c t o t -  d e l a n t e  de 
& l ,  para At-tuino no hay secretos. Y a  n o  q u i e r e  i r  a las  m & d i c o s ,  
m e  dice:  "ay mama, r s t c i n  locos los  doctores ,  d&jame así como 
esto:y, s d l a m e n t e  Dio5 sabe c u a n d o  n o s  vamos a marir", y yo le 
d i g o :  " t i e n e s  r a z d n  h i j o .  L u e g o  me d i c e n  d e  o t r o  doctor  y l o  
quer-ia l l e v a r  y me d i c e  que quiere estar  a s i  y yo l e  p r e g u n t o  
"Lno qitierws l legar .  a caminar -? "  y m e  c o n t e s t a ,  y a  dkjarne t u  crees 
que si yo pudiei-.a n o  me l e v a n t s r a  y c a m i n a r a ,  ya a s i  dejame. LNo 
q u i e t - e s  que te  l l e v e  a l o s  doctot-es'? No, ya  n o ,  i . Y  si te l l e v o  a 
l a  Tuet-za? i P ~ 1 . e ~  n o  voy¡ y na5 c o n v e n c e .  Tampoco q u i e r e  i r  a 
otras e T j c u e l a s ,  p o r a u e  d i c e  q u e  n o  est6 icjual q u e  lo5 ott-os 
n i i 7 o c .  
- . . . l o  s o b r e p r o t e g i  r n u c h í c i m o .  
- A e l l a  le hace f a l t a  f l i e r - z a  e n  sus rnihscu1cIs y poi- l o  d e  su 
c ~ e l l a ,  yo l a  l l e v é  p a r a  vet- si  podia  t e n e t -  m6s m o v i m i e n t o s  y 
a d e l a n t a r -  rnAs d e  1ci Clue esta. 

- E l  que t i e n e  q u e  acep ta r  ,es m i  h i  ju, P e r o  si le  h a r i a  vet- 10% 
i n r o n v e n  i n n t e c ; .  
- Me opandr-ia a q u e  m i  h i j a  e n f e t - m a  5e una a o t r a  i g u a l  poi'que 
dos iser-sunas asi, se h a r i a  ma. c a d e n a  mds. 
- si l o  aceptar-is.  
- 13) el q u i  t i e n e  que acpprlat- PC; &l. 



- Es muy c u i d a d o s a  a lza  l a s  cosas y no5 r-ecuerda d o n d e  dejamas 
l a s  o b j e t o s .  Le  gusta d i b u  jar. 
- D i b u j a r ,  cart-et-, c a n t a r ,  b a i  lar. 
- Es muy d e s c u i d a d a  no g u a r d a  los j ~ i c ~ ~ t e t e s ,  no ie y~r5ta hacer- l a  
tarea, creo que p o r q u e  no puride. 
- No j u e - a n ,  Ju l io  es e l  q u e  m d s  r - a z o n a ,  le g u s t a  e l  t -adia .  
- No juega. 
- Le g u s t a  d i b u j a r - .  

9. LQue t a n  i m a g i n a t i v o  es e l  n i ñ o ?  

- No eE i m a g i n a t i v o  
- ( 3 )  si es i m a g i n a t i v o  
- Ahora empiitza, a n t e 5  no t - a z o n a b a  n a d a ,  todo era m e c á n i c o ,  e5 
m e c a n i c o  todavia .  
- NiccrliSs ES m6s ct-eativo que Martha, e l l a  e5 f l o j a .  

1 o I Lfie qlie m a n e r a  manifiesta ciis n e c e s i d a d e s ,  e n t i e n d e  BU 

1 e n y u a  j e'? 

- Con mimica. S i  capto su5 m e n s a j e s  p o r q u e  estoy c o n  el todo e l  
dla.  
- DE ccrmer e l l a  va y p ide ,  d e  todo lo dema5 lo d e m u e s t r a  
1 lo t -ando.  
I V e r b a l m e n t e ,  a u n q u e  su l e n g u a j e  n o  es muy aceptable  l e  
e n t i e n d o ,  pot-qt\e estoy c o n  e l l a  todo el d i d .  
- Le  e n t i e n d a  c o n  sc-iio s u  m i r a d a ,  565 cuando esta  t r is te .  
- Verbalmente 
- Nica lds  CLiancici a l g o  n o  l e  gusta se e n o j a  y g r i t a ;  c u a n d o  est& 
ti-iE.te, iicit-a. 
I Cuando se s i e n t e  b i e n  come y d i i e r m e  b i e n  y a b r a z a  a l a  g e n t e  

1 1 .  ¿LE: gustar-ia que e7 n i ñ a  se pareciera a a l g u i e n  o lograra 
a l g a  como a..lguna p e r s o n a  que  usted c z n o z c a ?  

- Ib) ria 
- Quiet-o q u e  aprenda a imitat- & l o  E3ar-a que f i j e  su a t e n c i b n .  

12. LCr-e qué- el. n i n o  e-, capax de r e s o l v e r  p r o b l e m a s  en los que 
n e c e s i t e  razonar  o tornar- i n i c i a t i v a s ?  

-- ( 2 )  !?o Y ' O t U n d O 5  
- ik parque áe i o  h e  p r - o h i b i d o  parque  n a  mide e l  p e l i g r o ,  l a  
hemus s o b t - e p r c t i g i d o .  No se p~tecie d e s e n v a l v e r  p o r  si s o l a  aunque 
t i e n e  un retrasa d e  i 1.12 aEc. 
- Ng, pa:-que se lo he prohibido, pet-z l u r i q o  i-espsnde que 5 i ,  
< 2 ) E. j. 



memoria.. .nas  e x t r a n a  h a s t a n t e  que l a  
ap renda  comp 1 e t a  . 
- No porque  nu l e  gusta. 
- No p o r q u e  n o  f i j a  l a  atenciccin, 
apr-ender a comer 5,610. 

4 

l e t i - a  d e  una c a n c i d n  se l a  

aunque s i  creo que  pueda 

- S i ,  estos n i ñ ~ 5  t i e n e n  mucha i n t e l i g e n c i a ,  son  l e n t o s ,  p e r o  
aprenden,  t i e n e n  buena memot-la. 
- S i ,  t i e n e  una memoria s u p e r i n c r e i b l e .  La a c t i v i d a d  que le  
g u s t a r l a  que d e s a r r o l  l a r a  es correr p o r q u e  o x i y e n a  l a s  neuronas.  
- VESO a m i  h i j a  normal ,  con un 30% d e  retraso, n o  r i n d e  en l a  
e s c u e l a ,  su m e n t a l i d a d  es de una n i ñ a  d e  4 a ñ o s  mayor que e l l a  
pero s~i5 m o v i m i e n t o s  son  d e  5 años menor a e l l a .  No he pensado  
q u e  t e n g a  retraso. i o  que m e  preocupa  es e l  d e f e c t o  d e l  c u e l l o  
porque en l a  e s c u e l a  le  ponen apodos  y a e l l a  le m o l e s t a  y eso l a  
d e t i e n e  en s u  r e n d i m i e n t o  e s c o l a r .  E l  p a d r e  m a n i f i e s t a  que  t i e n e  
r e t r a s o  po rque  le e x p l i c a  v a r i a s  veces las cosas y no e n t i e n d e .  
Se le  d i f i c u l t a  aprender .  
- Les c u e s t a  t r a b a j o  a p r e n d e r ,  h a y  que i n s i s t i r -  p o r q u e  s i n o  se 
les o l v i d a .  

14. Xbmo ve a su h i j o  e n  ias a c t i v i d a d e s  d i a r i a s . ?  

- S i  es c a p a z  e n  sus r e l a c i c i n e s  d i a r i a s .  
- En l a s  l a b o r e s  d e  l a  c a s a  c o o p e r a ,  mal, p e r o  l o  h a c e  
- No r e a l i z a  a c t i v i d a d  a l g u n a  

15. i.F'odr& 1 l e g a r  a ser a u t u s u f i c i e n t e  econbmicamente?  

- S i  c r F o  que pueda ser a u t o s u f i c i e n t e .  La madre q u i e r e  
a p r e n d e r  qu i t a r - ra  p a r a  e n s e ñ a r l e  a l  h i j o ,  ya  que l e  g u 5 t a  l a  
mi js ica  pero no cree que esa f u e r a  cIna fo rma d e  v i v i r  pat-a é l ,  (a  
l a  pi-egunta d e  Lpot-  que?  r e s p o n d e  que n o  s a b e ) .  
- No saben, puede  ser q u e  si, si tierien e l  apoyo  d e  ellos, 
maei;tros y medio  s o c i a l ,  p u d i e r a  ser Que si porque han v i s to  
avances .  
- r' A 1" tu t m  i n o  han pensado  en e l  f u t u r o ,  a h o r i t a  va a l a  
ePCUe 1 a. 
- ( 2 )  si. 
- Fiespanee q u e  e. i ,  pero duda. 
- Lo ve capaz d e  t odo .  
I Lo ven d i f i c i l .  PJo les han dado  f a c i l i d a d e s  para que 
d e s a  r ro 1 1 en a 1 go. 

l b .  LCree que a s i m i l e ,  capte,  se d e  c u e n t a  d e  l o  que le r o d e a ?  
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- P i e n s o  que n o  e n t i e n d e  l o  que yo le p r e g u n t o  p o r q u e  c o n t e s t a  
o t r a  casa d i f e r e n t e .  

18. Cdmo d e s c r i b i r i a  el  carClcter- d e  s u  h i j o .  

- Tt-anqui  lo, i n t r o v e r t i d o ,  si n o  f u e r a  t a n  i n t r o v e r t i d o  p o d r i a  
hacer mucho 
- Fuerte y a u t o r i t a r i a ,  n o s  h e m o s  d e j a d o  m a n e . j a r  por e l l a ,  pero 
l a  culpa ha s i d o  de n o s o t t - 0 5  porque l a  h e m o s  s o b r e p t - o t e g i d o .  
- T i e n e  carácter- recio pero n o b l e ,  ... a l q t i n a s  veces me ha d i c h o  
que si ectuvier-a b i e n  se peleat-ia c o n  a l g u n o  que otro .  
T o t a l m e n t e  c a n o ,  n u n c a  es t6  t r i s t e ,  s c i l a  c u a n d o  l o  r e g a ñ o .  E l  es 
u n a  p e r s o n a  n o r m a l  .I 
- Es n o b l e  c u a n d o  u n o  la  s a b e  t r a t a r ,  p e r o  t a m b i é n  es r e b e l d e .  
- Koble, s e n c i l l a ,  f l c i l  de e n t r a r  e n  ella, muy l i n d a .  
- R e b e l d e ,  es muy f u e r t e  p a r q u e  c u a n d a  quiere obedece, p e r o  
c u a n d o  n o ,  es n o . . . .  es muy c a r i ñ o s o  y tosco pero n o  l o  hace p o r  
lastimar, s i n o  por  llamar l a  a t e n c i c i n .  
- R e c  i o ,  con testa a g r e s i v a m e n t e ,  ay res i v a ,  cari ñ o s a ,  dad ivosa, 
q u i e r e  a su hno. 
- J u l i o  es alegre,  L i l i a n a  es nd5 t r a n q u i l a ,  i n t r o v e r t i d a ,  los 
dus son o b e d i e n t e ,  les g u s t a  pelearse a lo5 dos. 
.- Nicol l s  s i e m p r e  ha sido demasiado a g r e s i v o ,  ahora c o m p r e n d o  
que es p o r q u e  n o  se d a  a e n t e n d e r  y p o r q u e  es u n a  forma de darnos 
u n a  r e s p u e s t a .  M a r t h a  d o  n i ñ a  era  mucho muy b e r r i n c h u d a  y 
c h i l l o n a .  N i C 5 1 6 s  es b r u s c o ,  m e n o s  moldeable  o n o  h e m o s  cabido 
mo 1 dear f r, . 
- A veces es  muy e u f b r i c m ,  c o n t e n t o  o a v e c e s  de mal humor-. h a y  
v e c e s  quz se pasa el t i e r n p a  p e n s a n d o .  No j u e g a .  I n q u i e t o ,  le 
gusta muchn c a m i n a r - .  i.F'or qt..i& cree qc;e es alegre'? p o r q u e  es 
r i s i i e f ; o ,  le g u 5 t a n  la5 bromas, se r i e ,  ie g u s t a  que le h a g a n  
c o s q u i l l a s ,  e5 ~ G K O .  

- S i  y rne cost6  miichcr t r a b a j o ,  Ociet-ia q u e  imitara 10s; 
e jerc ic ios  y a p e n a s i  empieza a. imitarme a. m i  y eso en c ier ta  fov-rna 
me Gusta porque yLiiet-e  d e c i r  Uue e5tB ion i e n d c i  a t e n c i b n  

I: La i" i n 5 ) 

-- No, a u n q u e  un detal!.e. pero na l o  ccrea t a p a ? :  d e  imitat- 
o t r a s  con dcic t as. < Ad t- I an 

+-. 33 LLo ve d e p e n d i e n t e ' ?  



.- NicolAs es más independiente y Martha mas dependiente. Si 
logramos hacer-los independientes puede que la hagan aunque no 
podrán ser totalmente independientes. 

28. i.Cree que el niño tenga inquietudes sexuales.? 

- Si tendt-& necesidades 5e;:cdaleS, como cualquier persona normal, 
pero no las  manifiesta abiertamente, es supertranquilo. 
- No he visto que tenga inquietudes sexuales. 
- Normales, perm se va a tener que detener porque la van a 
rechazar por 5u defecto. 
- Si tendrán manifestaciones sexuales. Su deficiencia esú aparte 
de su sexualidad. A Julio l e  gusta besar- a todo mundo, pero sin 
malicia. 
- Si Nicoias manifiesta inquietudes sexuales. 
- Si manifiesta inquietudes se:(uales, 5e masturba. Siento que 
es un problema para mi, o no problema porque lo veo desesperado y 
yo pienso que est& muy chiquito para esto, siento que n o  debet-ia 
hacet- eso, pero como me dicen, es un ser humano. 

¿C ree  que cct hijo pueda llegar a formar una relaciejn de L9. 
pareja? 
.-l 

- Pues quiz& si, si .quisiera porque hay niñas que se le acercan, 
hecha re la jo  con ellas, no se espanda al o i r  hablar de 
sexualidad. A mi no me gusta andat- platicando de las inquietudes 
de Art~iro. Y o  no tengo problemas ron Arturo respecto a sit 
sexualidad. Oigo cejar, piAticss para poder orientar a mi hijo, 
pero  no~mtt-os platicamos, !-:echeim~c> r-elajo de estas cosas. le 
d i  j o r  "hijo tu tienes tu cot-azoncito, te vas a enamorar como 
cualquier otra persona, cuántas per-scmeis tienen su novia y están 
asit'. 
- No, no a g u a n t a r f a  l a  t-elacidn s3xual. 
- Si, si la lleva uno por  ese terrei-no y + a  prepara bien, bien, 
yo diga que si. 
- Si con una persona cGn Iimitacidr, pat-eciaa a la de él. 
- Creo que 5e le va a dificultar formar uat-eja, va a sufrir un 
poquito, esper-o que no le vaya tan mal. 

p a r a r i a  una relac i 3 n  proque cSmo van a subsist i t'. 
I Martha na ?adra Po;-que no 5.e vale por ella sola, no se 
responsab i 1 i La. Nicoleis si. aunque eso de for.-mar una fñmilia, 
hay mucha5 c~ l i a5  EitrCrE., tenclr-fa que ser i ndepend ien t e ,  
responsable y vale!-ce pot- si solo. Lo veo can capacidad para  sso 
a ~ U ~ L I ~ Q ,  get-o en e5e S e n t i d o ,  estamos de acuerdo m i  familia y 
x'o, y 1 ~ 5  vamos a incapac i ta t -  a ios dc?=.. 
- No. 

- Lo VEP dif ici 1 Porque ncI van a ser autosuf icientes- YO 

- Tengo m u c h a  espe~-,a;ira que 1cc n i ñ a  cambie. 
- Tenga miedo d e  lite quierari j uga r  cc?n ella, de que se iiry)u@ a 
dei ep c i mar-. Ln ideal se r i a  que encuE-ntre a una pet-s.ana ran ima 
limitacion rn¿.;s a menor, r o m n  e l la  pa.i"a clue nci se s i e n t a  mal. 



9 

Ahora si e n c u e n t r a  a u n a  p e r s o n a  n o r m a l ,  yo me s e n t i r i a  alagado 
de que a c e p t a r a n  a m i  h i j a  t a l  como e l l a  e5. 
- Y a  p e r m i t i t - i a  q u e  t u v i e r a n  un d e s a h o g o  f i s i c o ,  s o n  seres 
h u m a n o s  I 

.- si. L e  dan i n f o t m a c i b n  s e x u a l ?  

- N o  p o r q u e  p i e n s o  q u e  n o  me va a e n t e n d e r ,  a u n q u e  sí le d i y o  I 

que n o  se d e j e  h a c e t -  n a d a  d e  los n i ñ o s .  
- S i ,  p e r o  as i  ta l  y como son la5 cosas; n o  t i e n e  m a l i c i a ,  en 
el  parque a las ceñovas l e s  p r e o c u p a  mucho l a  s e x u a l i d a d ,  a m i  
n o .  
- No d e  n i n y u n  t i p o .  
- S i .  
- Con Mat - ina ,  n o  p l a t i c o  de esto ,  n o  s& p o r  qu&, n o  sé h a s t a  
qu& g r a d o  p u e d a  captar ,  pero v i é n d o l o  b i e n ,  me voy a p o n e r  a 
o b s e r v a r l a .  N u n c a  lo h a b i a  p e n s a d o ,  q u i z &  porque l a  VBO a 5 i ,  n o  
m e  he p u e s t o  a p e n s a r .  
- A h o r i t a  n o  p o r q u e  n o  ha m a n i f e s t a d o  n a d a .  P i e n s o  Que p o r  e l  
retraso es d i f i c i l  h a b l a r - l e c ,  de  esa s i t u a c i d n .  No creo q u e  
c a p t e n .  C u a n d o  J u l i o  t e n g a  18 año5 ya voy a saber su forma d e  
v i d a  y ccimo va a q u e d a r .  E l  que e5t& a5i n o  repercute e n  sus 
n e c e s i d a d e s  s e x u a l e s ,  p e r o  n o  creo q u e  l o  e n t i e n d a ,  v a n  a t e n e r  
n e c e s i d a d  pero n o  l a  v a n  a comprender. 
- Con PJical6s fui e l  muro c o n  el que 5e t o p d  para tenet -  sus 
o n d a s ,  y por- esa me c a n v e r t i  e n  5u e n e m i g a .  Satisface su 
n e c e s i d a d ,  p e r o  no c o n t r o l a .  

92. LPre fer i r - ia  que 5c: h i j o  se r e l a c i o n a r a  c o n  o t ra  p e r s o n a  l i m i t a d a  
c) c o n  u n a  sana'? 

- s i  me g u s t a r - i a  c a n  a l g u i e n  s i n  l i m i t a c i b n ,  pero l o  veo a i f i c i i  
- Me daria i g u a l ,  ~iernpt-e y c u a n d a  n a c i e r a n  SUS n i n o s  n o t m a l e s  

- Me yusta;-ia con u n a  p e t - s a n a  s imilar  a él p a r q u e  ecto aycidaria 
a Car l os ,  pero . tamtii&n aceptar-ia que f u e r a  c o n  a l g u i e n  n o r m a l .  

-- Yo creo que n o .  
- Y o  creD que n o  pero depende de camo v i e r a m a s  5u c i t u a c i b n .  
- Y a  creo que n o ,  pera c ~ e o  que se l e  va a d i f i c u l t a r  dada 5ii 

capaciaad.  pero  e s t a n d o  e n  eso yo cr-so que si se adapta. 
- Es d i f i c i l  qu.e p u e d a  l l e g a r  s. formar-, u n a  i - e i a c i d n ?  pet-o  si. 
p u d i e r a  entablarla porque es m u y  t i e r n a  y cat-iñosa. A u n q u e  n o  
crea ~ U E  se llec~iie a t - e a l i z a t -  pcirqcie l a  p a r e j a  busca la 
r-eal izacibn p r o p i a  y d e l  c o n y u j e  en sus hijas. 



- ... si se j u n t a r a  con o t r a  p e r s o n a  en p e o r e s  c o n d i c i o n e s  se 
e s t a n c a r i a  y su5 h i j o s  s e r í a n  i g u a l e s .  
- E l l o 5  n o  a l c a n z a n  a comprender  lac, c o n s e c u e n c i a s  d e  l a  
r-e lacic jn s e x u a l ,  y no l e  hemos dado  una e x p l i c a c i ó n  a f o n d o  d e  l o  
q u e  es. S i  l l e g a  a h a b e r  un c o n t a c t o  que n o  vaya  a haber 
c o n s e c u e n c i a s  p a r q u e  y o  no les veo c a p a c i d a d  d e  r e s p o n s a b i l i z a r s e  
para h a c e r s e  c a r g o  d e  un h i j a .  M a r t h i t a  n o  ha demost rado  
i n q u i e t u d e s ,  t i e n e  enamoramientos  p a s a  jet-os, p e r o  Iqicol6s es m6s 
alvor-atado. .  . el p e l i g r o  más g r a n d e  seria su het-mana p a r  e50 
hemos pensado en  i n c a p a c i t a r l o .  .:.De q u i h  f u e  l a  idea '?  m i d ,  
p a r a  n o  tener mas t-esponsabi 1 idades . .  . LCrecin q u e  c a p t e n  e5ta que 
rstamoei p l a t i c a n d o ?  S i .  c a p t a n  cuando una m u j e r  e5td embarazada 
p e r o  no saben porque ,  IU c u r i o s i d a d  n o  105 ha l l e v a d o  a eso ,  
otros n i ñ o s  p reguntan ,  e l lo5  nos p o r q u e  no cap tan .  S i e n d o  l a  
madre y p o r  q u i t a r n o s  r e s p o n s a b i l i d a d e s  y compromisos  he pensado  
por ellos, pero e l los  en detet-minado momento tambi&n t e n d r i a n  que  
o p i n a r  ... Martha en  r e a l i d a d  n o  sabe l o  que  e5 el  matr imonio ,  y 
p o r  tabu& n o  le  d i  una e x p l i c a c i h n  ampl ia .  N i c o l á s  e5 md5 
c o q u e t o  y t i e n e  m 6 s  i n q u i e t u d e s  Sexua l e5 .  En el t a l l e r  donde  
est& l o  v i g i l o ,  p e r o  a h i  y a  sabe c o n  q u i e n  se mete, ahora a l a s  
p e r s o n a s  que er j t6n conmigo, les d i g o ,  no e5 v e r g u e n z a ,  p e r o  m a s  
v a l e  que sepan,  p a r a  que m e  ayuden a v i g i l a r l o .  

35. i,Cbmo se t - e l a c i ona  BLI h i j o  con  l a  gente '?  

- S i  se a d a p t a  a l a  g e n t e ,  p e r o  a f a  vez como que  esta a i s l a d o  
por i 1  l e n g u a j e .  Todos  sus prob l emas  son d e b i d o s  a l a  f a l t a  d e  
l e n g u a j e .  Su c a p a c i d a d  de c o n o c i m i e n t o  yo l o  cataloso en un 85%. 
- No l e  c i i r s t a  t t -aba jo  q u i e r e  mucho a U r t u r o  y tambien  se pe lea  
p o r q u e  no crea que porque  ec.t6 enfet-mo, est& en  un r incdn .  
- No Ir da trabajo, a l  p r i n c i p i a  se c o h i b i a -  pero a h o r a  me 
p r e g u n t a  pot- l a  e s c u e l a  CHFiKIM), a *.reces se l e  va e l  s e n t i d o  d e l  
t i empo .  Ella s b l a  ha spi..endido e1 re lo j  
.- A h o r i t a  ya  se adapta pepo era  m u y  r e t r a i c l o ,  jugaba 5010, se 
a i s l a b a ,  p o r q u e  ya Itir aiu.lci cuando e s t a b a  en f e rma .  A c e p t o  que 
soy r e s p o n s a b l e  de esta, ~ I C I  c u l p a b l e .  
- Se adapta  x l a  gente ~iüni:or-me l a  t r a t a n ,  n o  e5 c o h i b i d a  donde 
q u i e r a  qc;e va es bien r-.ecit=ida, a l a  gente l e  c a e  b i e n  5-5 de 
sangre  1 i v i a n a .  
- Fi L i l i a n a  si l e  cuesta treAajc! a JL: l io  no. 
- Son muy sociahlec. 
...- Se comporta i g u a l  er; todas ? a r t e s .  Cambia tin püqci i ta  en e l  
parque,  le g u s t a  i t *  (Fiat-ianf . 
-. 2.8. L.Cua? ha sido el compor tamienta  Y e  ~ i c t e d  a n t e  L a  sociedad ai 
t e n  e r un h i .i a d i f e r en t e'? 
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- ... V e r  e l  p r o b l e m a  d e  estos n i ñ o s  como u n a  p e r s o n a  n o r m a l ,  n o  
d e c i r l e  estás e n f e r m o  o malo.. . . . 
45. I n q u i e t u d e s  d s  los p a d r e . i  e x p r e s a d o s  e s p o n t A n e a m e n t e .  

M i  h i j a  v a  a u n a  escuela d o n d e  v a n  n i ñ o s  c o n  d e f o r m i d a d e s  y me 
h a n  d i c h o  que m i  h i j o  va a imitar a I u s  mas malos. 
- Hay s e ñ o r a s  que no e n t i e n d e n  a l  n i ñ o  e n f e r m o  y tampoco a su 
p r o p i a  h i j o ,  ahí est6 el p r o b l e m a  no 105 c o m p r e n d e n .  L e s  molesta 
que ot ro  n i ñ o  e n f e r m o  5e les acerque, a m i  me molesta mucho esta 
s i t tiac i 6 n  I 
- No hay qcie pro teye r l os  t a n t o  h a y  qcie verlos como n o r m a l e s ,  
a u n q u e  e s t e n  e n f s r m o s .  Lo que estamos t r a t a n d o  es medir SLI 
c a p a c i d a d  p a r a  ver hasta  d d n d e  les pademor; e x i g i r .  

OBJETIVO 3. CONOCER A QUE ATRIBUYEN LOS PADRES LA LFM 
DE SUS HIJOS. 

2.  LQué fc!e la  pt-imet-o qcie p e n 5 6  y como r e a c c i o n d  a l  saber q u e  
su h i j o  t e n i a  l i m i t a c i d n ' ?  

- A l y o  que Dios  manda p a r a  fortalecer 
- F l a t i c a r  p a r a  vet- qu& se p u e d e  h a c e r  
- Le h e c h &  l a  c u l p a  a Dios 
- F e n s 9  q u e  l a  t e n i a  que aceptar- 

Un g o l p e  muy d u r o ,  haeita me e s t a b a  s e p a r - a n d o  p o r q u e  nos 
d e s c o n t r - o l a m o s ,  m i  marido se dio a l a  borrachera ,  culpamos al 
d e s t i n o .  
- Lo quice acercar mds a mí, q u e r e i - l o  m u c h í s i m o ,  
s a b r e p r - o t e g e r l a ,  Dios rne escogib a m i  poi- a l g o  para t e n e r  un h i j o  
E-nfei-ma,  l a  í i n i c o  q;ie p e d f a  era que  t u v i e r - a  p o s i b i l i d a d e s  para 
que r,e le a y u d a r a .  
-... A l  p r i n c i p i o  n o  !a a c e p t a b a ,  anora la vea c a m a  u n a  b e n d i c i d n  
pat-.quci r?o tad05 tenemor; ciri chica  corno estos. 
- Me s e n t l a  amargada, f r - u s t a d a ,  d e c e p c i o n a d a ,  c o r a j e  c o n  todas,  
o d i a  h a c i a  ?La g e n t e .  

LSe  tia t ianciarrnado este s e n t i m i e n t o ?  i.4 qu& se debid e l  ._ ,.:. . 
camkio'? LQuC; p i m s a  ahora.? 

. -  S i  se h a  . t r a n n c f a r m a d o  d e b i d o  a l  p a r q u e  y a u n a  m o n j i t a .  
- Yo p e n s a b a  ~ u e  ya no s e n t i d  cora je ,  peim todavia s i e n t o ,  
a u n q u e  n o  es e? mic,mng ahora c c m p r e n d o  l a  c u r i a c s i c i a d  d e  l a  g e n t e .  
- S i  512 h a  transfarmada por-cue hablarnuc ran un s,acer-do.te. 
.- 2 1  SP ha t i a n s f o r m a d o  p o r q u e  he i d o  a p r e n d i e n d o  nuevas 
s i  tuac i g n e s ,  h e  l e i d r s .  
- S i  SE? t-ranc-ioi.-mc-i p u r r q u e  i t n a  drsztor-a m e  ayudcf mucho 
-. .Y'S. 1-10 n;z .;i~nto culpat i l e  pr:rcjue ya acepto. 

2- . 

4 8i.?erjc,ó en ai9i:u-i mcmento e n  ur: c a s t i g o  d i v i n o ,  r a s t i q i a  a un 
pecado, mala suerte5 itria p r u e b a  q u e  hay q u e  pasar 1-t. otro 
pensan i en t a?  
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- (3) c u l p é  a l  d e s t i n o  
- (3) c a s t i g o  d e  Dios  
- Mala s u e r t e  
- P i e n s o  e n  m u c h a s  cosas, pet-o l o  que mas creo p o s i b l e  es que 
tuve r e l a c i o n e s  a l a  f u e r z a  e s t a n d o  (Sl b o r r a c h o  y q u e d Q  
embarazada d e  e l  la .  
- C u l p k  a l a  doctora porque  le n a n d b  m e d i c a m e n t o s  e s t a n d o  
embarazada. 
- ( 2 )  n i e g a n  h a b e r  cu lpado a Dios. 
- (2) castigo a a l g o  h e c h o  a n t e r i o r m e n t e  

17. LHa v i s t o  a v a n c e s  en C L ~  h i j o ,  a que se deben'?  

- 12) c i ,  a l  parque y a l a  e s c u e l a  
- S i  a l  esposo. 
- S i  p o r  el c a r i ñ o  de l a  g en t e  del p a r q u e .  

19. $Cómo es l a  r e l a c i c j n  de su h i j o  c o n  su5 h e r m a n o s ,  ustedes o 
l a s  p e r s o n a s  c o n  q u i e n e s  vive'? 

- A l  p r i n c i p i o  s u s  h e r m a n o s  n o  la a c e p t a b a n ,  s u  hna. la 
e s c o n d i a ,  yo le d e c i d :  " d a t e  c u e n t a  que e l l a  n a c i d  n o r m a l ,  se 
e n f e r m c i  y n i  modo,  es cosa d e  D i o s ,  d e l  d e s t i n o ,  d e  m i  si 
quieres, p e r o  n o  me relegues a l a  n i ñ a " .  

T 

2 3 .  LCcjmo se r e l a c i o n a  5u h i j o  can la g e n t e ?  

- A h o t - i t a  ya 5e a d a p t a  pero  est-a muy r e t r a i d o ,  j u g a b a  s o l o ,  se 
s i s l a b a ,  porque ya l a  a i s l &  c i t a n d o  estaba e n f e r m a .  A c e p t o  q u e  
say r e s p o n s a b l e  de e5to, no c u l p a b l e .  

-.. .:I7 . -:.Est& d e  a c u e r d o  ron l a c  e x p l i c a c i o n e s  d e l  medico e n  
r e l a c i d n  a l a  s a l u d  de sci h i j o ?  

- E l  g e n e t l s t a  me dijo que i b a  a set- como una planta ... el 
p e d i a t r a  fue e l  ql;e me o r i e n t &  m e  d i j o  q u e  m i  h i j o  i b a  a set- i o  
que yo q u i s i e r a  que fuera,  5i t u  l e  h e c h a s  ganas, t u  h i j a  sale 
adeiante, toda  d e p e n d e  d e  ti. S u s c a m a i .  l i b r o s  y l o  poco que 
supimos e5 que tenían i1.n pet-iodo c o r t o  d e  v i d a a ,  l e  p r e g u n t é  a l  
p e d i a t r a ,  y como &I e5 d e  195 qui- n o  a t i q i ; e t a n ,  m e  c o n t e s t o  " y o  
no soy  Dios Sara decirte, pero d s  que v a  a l legar  a 5er a d u l t o ,  
llega a a b u l t o ,  con eco nte c:on-for-m& y e l  p e d i a t r a  t i e n e  razCjn ,  e1 
n o  es Dio-,. E l  p e d i a t t - s .  a m i  me a i e n t c j  m u c h i s i r n o  y se lo  
a g  r a d  e L c o. 
- La doctora  m e  d i . j o  que r im i b a  a ser n o r m a l .  y qc,e no poár-la 
tener- h i j o s .  Y o  creo que va a mcsjorar con el pa.%o d e l  t iempo.  
En el $segL!ru le d a b a n  íiiedican:entos para i o s  que c o n v u l s i a n a n ,  y a 
m i  h i j a  r i u n c a  ?e h a n  d a n d o .  A l r a r - a  me a c o n s e j a  que ya 1-10 le 
Y i e r a  ESS.S. medicinas y desde  e ~ t o r i c e s  no toma riingctn m e d i c a m e n t o  
y vcmus D la. ni&i mu;y b i e n .  Ya cacfio en 'ras medicas d i p e n d i e n d u  
pGPqLi=  t U d O S  d a n  .i:'at-iaS V e r S i D n e E ,  hay qL\e C D R J L I I 3 ~ T r t '  l a s  
OF. i ;-I i 01-1-5 

-- En el segut-c! yo nci veo h w i a n k c i a S .  sobre toco e n  i o s  doctsr-es 
a u n q u e  nc) todos s o n  ~ : a l c ; s .  i-m meciico se er-iojb porque le d i j e  que 



h a b l a  avarszsdo m i  h i j a ,  me d i j o  que c o n  e l l a  ya n o  se p o d í a  hacer 
n a d a ,  yo me p r e g u n t o  p o r q u e  e l l o s  n o  t r a t a n  d e  sacar los  a d e l a n t e ,  
esa e5 su p r o f e s i b n .  
- Cuadno i b a  a s a l i r  d e l  h a s p i t a l  d o n d e  n a c i b ,  e l  doctor n a s  
d i j o  cosas que n o  debe d e c i r  un p r o f e s i o n i s t a ,  cosas d u r a s ,  q u e  
i b a  a ser un ser i n c e r - v i b l e ,  q u e  era p r e f e r i b l e  que se m u r i e r a .  
S e n t i  mucho e n o j o  p o r  l a  forma e n  que me l o  d i j o .  
- No me s a t i s f a c e  l o  que me d i c e n  d e l  a u t i c í m o .  Pero u n a  doctora  
me ayudb mucho a aceptar  l a  s i t u a c i b n  d e  AdriCln. 

38. LCu61 h a  s i d o  el c o r n p o t - t a m l e n t o  d e  u s t e d  ante l a  sociedad a l  
t e n e t -  un h i j a  d i f e r e n t e ?  

- . .. .Arturo es e l  p i l a r  d e l  hogar, p o r q u e  v i n o  a forta lecer lo ,  
yo todo 5e l o  a t r i b u y o  a él.... 
- Creo q u e  d e  tcsdo l o  q u e  me p a s a  y o  soy la r i n i c a  c u l p a b l e ,  p o r  
ser u n a  s u f r i d a .  He a p r e n d i d o  m u c h a s  casa5 de Alvaro. 
- ... S e n t i  mucho r e n c o r ,  odio y r e p u g n a n c i a  hacia m i s  
s e m e j a n t e s ,  m e  a i s l é  m u c h i s i m o .  A m i  familia y a l a  d e  m i  esposo 
les s e n t i d  r e n c o r  y odio,  h a s t a  a h o r i t a ,  n o  s& p o r  qu$, a l o  
mejor p o r q u e  say muy cerrada d e  m e n t e .  E s t o  ha cambiado por  
M a r i n a  y p o r  la5 p l A t i c a s  d e l  IMAN, p o r q u e  yo trataba mal a 
M a r i n a ,  era d & s p o t a ,  a g r e s i v a ,  le l l e q u &  a p e g a r ,  a l  p r i n c i p i o  si 
n o s  c u l p á b a m o s  y t a m b i é n  a Dios, despctt-s d e  las  p l S t i c a s  vimos de 
o t r a  m a n e r a  las  cosas, p e n s a b a m o s  que la g e n t e  n o s  rechazaba  y 
a g r e d i d ,  yo me pe leo  mucho c a n  l a  g e n t e  y e n  l a s  e s c u e l a s  porque 
n o  m e  g u s t a  e l  t r a t o  que l e  d a b a n .  

43. i .Cambió  su v i s i d n  d e  l a  v i d a  despucii i  d e  h a b e r  n a c i d o  su 
h i j o ' ?  

- S i  cambib,  p o r q u e  yo nn me d a b a  c u e n t a  d e  m u c h a s  C O S ~ E ~  y 
t a m b i e n  mis hijos, v e o  que toínan l a  v i d a  d e  o t r a  forma. Con todo 
y como ellos se p o r t a n  c a n  rktt-at-a. h a n  a p r e n d i d o  mucho d e  e l l a .  
No s i e m p r e  l a  r e c h a z a n .  
-. Si c a m b i b ,  a n t e s  toda me vr3?2a, era p a s e s i v a ,  a h o r a ,  ama m 6 E .  
a l  mundo, me he acercado íi 'tiioe;. 
- S i  cambid p o r q u e  ahora s iento  Gue quiiiro m A 5  a l a  g e n t e ,  pero 
a1 misma t i e m p o  me s i e n t a  rechazada p r i r q u e  ya doy mucho y espera 
q u e  l a  g e n t e  ci& lo  misirno que yo y me topo c o n  l a  p a r e d .  
- Yo p i e n s o  que n o  ha ca.nibiado, ec, igual, 5C)I.o nor, ha hecno m6c; 
u n i d o s  y mAs c o n s c i e n % e s  d e  Esi-r r e s p o n s a b l e s .  

45. I n q u i e t u d e s  d e  las p a d r e s  e x p r e s a d a s  e s p o n t á n e a m e n t e .  

- Nuestr-o g r a d o  escolar n o s  h a  p e r m i t a d a  darnos cuen ta  y educar- 
en fat-ma d i s t i n t a  a i - i ~~ t~ i t r ac ;  h i j o s  y n o s  ha. p e r m i t i c l o  eriterider- l a  
s i t u a c i c h  p o r  ? a  que pasamos. 

O B J E T I V O  4. CONOCER LAS REACCIONES EMOCIONALES QUE 
PROVOCO LA LFM DEL NIÑO EN SUS PADRES. 
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2. Qu& fue l o  primet-.o q u e  pensci y cdrno t - e a c c i o n b  a l  saber que su 
h i j o  t e n i a  l i m i t a c i d n ?  

- Un g o l p e  m u y  d u r o ,  h a s t a  me e s t a b a  s e p t - a n d o  p o r q u e  n o s  
d e s c o n t r o i a m o s ,  m i  m a r i d o  se d i o  a l a  bot-r-achera.. . . 
"... Lo quise acercar m6s a m i ,  quererlo m u c h i s i m o ,  
sobreprotegerla ,  Dios ma e5cmji6 a m i  p a r  a lgo para t e n e r  un h i j o  
e n f e r m o ,  l o  ú n i c a  que p e d i a  er-a que t u v i e r a  p o s i b i l i d a d e s  para 
que le ayudai-a. 
- A i  p r i n c i p i o  n o  l o  aceptaba,  a h o r a  l o  veo como una b e n d i c i d n  
p o r q u e  n o  todos t e n e m o s  un ch ico  como e s t o s .  
- Me s e n t i a  amarqada, f r u s t a d a ,  d e c e p c i o n a d a ,  cora je  con todos, 
odia  hacia l a  g e n t e .  

3. ¿Se h a  t r a n s f o r m a d o  este s e n t i m i e n t o ?  i .A q u é  5e d e b i d  e l  
cambio ' ?  &;Put- p i e n s a  ahot-a'? 
- Si se h a  t r a n s f o r m a d o  d e b i d o  a l  p a r q u e  y a u n a  rnonjita. 
- Yo p e n s a b a  q u e  ya no s e n t i d  cora je ,  pero t o d a v i a  s i e n t o ,  
aunque no es  e l  misnio; ahot-a c o m p r e n d o  l a  c u r i a s i d a d  d e  l a  g e n t e .  
- S i  5e ha t r a n s f o r m a d o  porque  h a b l a m o s  c o n  un sacerdote. 
- Si se h a  t r a n s f o r m a d o  p o r q u e  h e  i d o  a p r e n d i e n d o  n u e v a s  
s i t u a c i o n e s ,  h e  l e ido .  
- S i  se t r a n s f o r m 6  p o r r q u e  una doctora  me a y u d b  mucho 
- Y a  n o  me s i e n t o  c u l p a b l e  p o r q u e  ya acepto. 

23. L C o m p i a c e  a l  n i ñ o  e n  todo'? 

- S i  es para mal, ria. 
- No, somos par-ejos, a u n q u e  l o  he s o b r e p r o t e g i d o .  R e s p e t o  mucho 
l a s  d e c i s i o n e s  d e  A r t u r a .  
-- I S )  si  en 1s q L i e  5e p u e d a  
-- S i  en  l o  ql;e se p u e d a .  Nicoi&5 es m65 terco y no a l c a n z a  a 
c o m p r e n d p i .  P e  u n  tiempo a esta  p a t - t e  como que ya  e n t e n d i . # ,  ya 
i-egisti-Li su cerebra  que c i  n o  t r a b a j o  n a  hay n a d a .  

24. :F.CYu& creen que e l  r - i i F h  p i e n s a  d e  r,u famil.ia'? 

- Nü me 5 a L i a  ptiesi-o a 9 e n c . a r .  A &i l e  yci5tñ @=.tar e n  SLI casa y 
a d d n d s  él vaya ES bien r-ecihrio. ies p a d t - i s i m a  l a  v i d a  que l l e v s .  
At-tut-c;i Y o  creo que se s i e n t e  b i e n  e n  su familia. 
-. Hay un r-eproche hacia todoc,. 
-. No sé-, que es su f a m i l i a  y p u n t o .  
- No me habia p u e s t o  a pc-ncar e n  eso. 
- Nus v e  c o n  un poco d e  ca r i na .  ¡\io n o s  se u n i d a ,  c o n  un paco d e  
temor, C ~ E O  que ness !-ictiaza tanto a su mami9 coma a m i .  
- Que say enajona ( m a d i - e )  
- Cuando h a y  a legt- ia  t o d a 5  c o n t e n t o s ,  =Liando hay enci jo, rechazo.  
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- "ay Dios mio, e l  d i a  que m i  h i j o  me falte, n o ,  no,  mejor m e  
muera y o  p r i m e r o ,  l e  p i d o  a Dios q u e  m e  d e  fuer-zas p a r a  ver  a m i  
h i j o .  - L v e r l o  mot-ir o que?- pava a t e n d e r l o ,  p o r q u e  no hay  como 
l a  madre, m i  f a m i l i a  l o  q u i e r e  mucho a el n o  h a y  p e r s o n a  que  ?o*, 
re c h 3 c e. 
- c o n  mucho d o l a r ,  Dios e5 grande y nos da va lot - ,  p e r o  me da  
miedo.  L e  h e  p e d i d o  a Dios que e l  d í a  que m i  h i d a  h a s t a  Etqui, 
t amb i&n .  ya dett-eis d e  e l l a ,  s oy  muy e g o i s t a ,  p e r o  si he pensado  
que el d i d  que esto p a s a r a ,  y a  no me va a importat-  el m a r i d o  n i  
el mundo. 
S i  h u b i e r a  sida en  a q u e l l a  o c a s i d n  q u e  yo estaba t a n  mal, me 
h u b i e r a  muerto ,  a h o r a  estoy c o n s c i e n t e  que alcJUn d i a  se va a 
morir é l  o yo. 
- Yo  d i g o  que n o  h u b i e r a  s i d o  l o  mejor q u e  e l l a  m u r i e r a  en  
a q u e l l a  a c a s i b n ,  camo me l o  d i j o  e l  d o c t o r ,  porque e l l a  n o  t e n i a  
l a  c u l p a ,  n o  pens& que  esa f u e r a  l a  ~ ; o l u c i 6 n .  
I si a l g u n o  d e  e l l a s  mut-iera s e r i a  un gran a l i v i o  po rque  ya  nu 
me i r i a  con  l a  pt-eocupacidn d e  que i t - &  a ser d e  su v i d a ,  p o r q u e  
como n o  son a u t o s u f i c i e n t e s  po rque  si sus hermanos no l l e g a n  a 
ver p o r  ellos, e n t o n c e s  que se t - fa  d e  ellos, n o  s e r i a  t a n t o  por  
q u i t a r s e  d e  una carga. 

T 2.8. .i.CuCil ha 5ido el compor tamien to  d e  u s t e d  ante l a  c a c i e d a d  a l  
t e n e r  un h i j o  d i f e r e n t e ?  

I . . . y  o a veces me a n g u s t i a b a  porque g r i t a  y eso me da pena 
p o r q u e  l a  gente l u e g o  murmura y no me g u s t a b a  q u e  l a  cr i t i caran,  
pero luego l l e c J L s 2  a l a  c o n c l u s i b n  d e  que si n o  l a  i n t e g r a b a n o s ,  
i b a  a segui t -  e n  l a s  mismas. 
-- A r t u r o  donde  q u i e r a  que v a  i o  a c e p t a n ,  s i  -,e l e  quedan v i e n d o  
les d i g o  ¡ h o l a ¡  s a l u d a  Qrturo, Í :G nas mcies tamos  po rque  me s i e n t o  
at-gul l o s a  d e  m i  h i j o .  No turno cornu ofensa que l e  d i g a n  
i p o b r e c i t o i  p u b r e  no ,  r i c o  mi h i j o y  t i e n e  a su papa, a su mamd, 
tcrdo e l  mundo l o  qi:ier-e, ~ s t o y  z q i . i l l o ~ , a  d e  m i  f a m i l i a  p o r q u e  
todos nosi apsiyamEsl Eios me t-ecrrmgensd con e s t a  f a m i l i a .  . . . m i  
v i d a  s i g u i &  not-mal, p e r o  si hubo a lgo ,  E-t'a s o l a m e n t e  yo, y o  
aunque me s i e n t a  mal, r,ont-~o. No seriti ganas d e  a i s l a r m e ,  o 
e n v i d i a  put-qcie tengo toda la qLiE Quiera. No e n v i d i o  a n a d i e ,  
aunque e s t & n  sano:: 
.I_ . . A l  p r i n c i p i o  y o  r e l e g a b a  a ni h i j a  a l  C'tltimo lugar ,  l l z g u &  a 
encet-t-,at-ls., m i  esposo también ,  no nos dalsa vet-cjuenza s i n o  que n o s  
dol ici que se e n t e r a r a n  d e  r iuestt-os pt-oblemas, p e r o  p l e i t i c a s  con 
l a  p s i c Y l o g a ,  io5 d o c t o r e s  y ,  un c,acercis.tr n o 5  ayudar-on. Senti 
much0 t'encot-. odi-; y r e p u r n a n c i a  h a c i a  mis s e m e j a n t e s ,  me a i s l e  
muchlsimo. A m i  f a m i l i a  y a l a  de mi ESPOSO les ser1ti.a r e n c o r ,  y 
odio, hasta a h o r i t a ,  n u  c,€i put- qu&'?l a lu rnejat- parque soy r n u y  
cer-rada d e  mente. I li t F. 4- 9ab3. . U121 W p!aPmFna, et.&. mLiy d&SpGta 1,' 

a g r e s i v a ,  ?e 1legti-i. a qeqar, cr? p r i n c i p i o  s i  :OS culpabamas y 
ts.rnbj.&n s. Dios, O~;:=,pl,.i&c: OE :Las ; l & t i r - - - -  -E'.= v i n i ~ s  d e  o t r a  marlera lar ,  
c ~ s a s  pensahamoz que 1 a g en t e  ricas r-?chazaba y agt-.edia, y a  me 
pe leo  mi.icho curl l a  rent= y ET! las esci~.elai=, par-que ria me g u s t a  el. 
t r a t o  que 12 daban. ... LE tenia miedo  a l a  qente, de que le hic i e r>a i :  óaEo a mi 
h i j o ,  me Oeciari que s a c a r a  a l  r : i K o  y yo pensaba "pave; que, y o  
- 
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juego con él". P e r o  no  s a b i a ,  no p o r  pena s i n o  p o r q u e  y o  me pus& 
mal p s i c o l d g i c a m e n t e  cuando me d i j e r o n  d e  SLI enfer-medad. A h r a  
y a  n o  s i e n t o  nada por  l a  s o c i e d a d  p o r q u e  se q u e  es pot- f a l t a  d e  
i n f o r m a c i d n  y p a r  c u r i o s i d a d  por  l o  que h i e r e n .  
- En i-tn p r i n c i p i a  si me s e n t í a  mal ,  n o  la s a c a b a  a l a  c a l l e ,  
pet-o luego pens& que a l a  g e n t e  n o  le voy a d a r  g u s t o ,  a h o r a  
somo~ normales ,  ya estoy r e s i g n a d a .  A n t e s  s e n t i a  t emar  a l  
r e c h a z o  d e  l a  n iña .  Cuando me p l a t i c a  que le ponen apodos 
r e a c c i o n o  segi'in me l o  p l a t i c a  e l l a ,  pero n o  me d a  c o r a j e  con  los 
niños porque  a e l l os  SL~S  p a p a s  no le5 han i n c u l c a d o  s e n t i m i e n t o s ,  
c o n  sus pñpA5 si ciento coraje.  
- (madre) No 5 r n t í  n i  r e c h a z o  n i  c o r a j e  con  l a  s o c i e d a d ,  n o  me 
da tampoco pena.  (padr-e) se s i e n t e  s e n t i m i e n t o  contra l a  q e n t e  
que es b u r l o n a  o se admira.  
- N o  senti n i  temor, n i  r e c h a z o  a l a  c ioc iedad,  n o  los e s c o n d f ,  y 
s i e m p r e  he d i c h o  que t e n g o  m i 5  h i j o s  e n f e r m o s  y n i  en f e rmos ,  
t i e n e n  una d e f i c i e n c i a  n o  s o n  t a n  normales .  M i  v i d a  n o  cambia,  
n o  d e j &  d e  s a l i r ,  t i r a b a  a l a  g e n t e  d e  l o c a s .  
- A n t e s  s e n t f a  como pena q u e  l o  v i e r a n ,  s e n t i a  coraje  que  se l o  
quedaran v i e n d o ,  s u f r i a  mucho a l  s a l i r ,  a h o r a  me vale ,  ya n o  me 
molesta. M e  autacompadec ia  mucho, a h o r a  y a  no,  yo p i e n s o  que  era 
p o r q u e  n o  Lo acep taba .  A d r i a n  n o  me va a d a r  problema-;, C a r l i t o s  
si. 

41. LSienttz  que el niño e-; a c e p t a d o  o r e c h a z a d o  p o r  l a  s o c i e d a d ?  
LPor qu&? 

- Blanca  ha t e n i d o  l a  s u e r t e  que ha s i d o  a c e p t a d a  en  t o d a s  
p a r t e s ,  se da  a q u e r e r ,  v en  q u e  es i n t e l i g e n t e .  
- Le doy g r a c i a s  a Dios p o r q u e  n o  me r echazan  a m i  h i j o ,  y n o  me 
s i e n t o  mal, a l  contt.aria, me siento o t - g u l l o s a  d e  que acepten a m i  
h i j o .  
- En l a  s o c i e d a d  hay de t o d o ,  hay p e r s a n a c  que son ind iE . c r e tas ,  
l a  murbosidad existe s i e m p r e .  atr-a5 l a s  ven d i s c r e t a m e n t e ,  hay 
personas que  son  mcis d u r a s  p a r a  c i - i t i c a r .  S i e n t o  r e s e n t i m i e n t o  
h a c i a  l a s  persanas que  n o  5aben comprerider a una persona que 
t i e n e  cin pt-oblema. 
-- I'Ja. F'ero n o  nada ma-, m i  h i j o ,  y o  cveo que a La s a c i e d a d  l e  

- Hay ccaslariei- e n  que  s i  he t e n i d o  pr-ablemas por  eso, p o r q u e  
l a s  apartan coino si e s t u v i e r a n  apestadas, no s b l a m e n t e  a Marina, 
h e  v i s t o  en e l  metro, zn l a  c a l l e  a p e r s o n a s  que las d i s c r i m i n a n ,  
a s i  como tarnhi& he v i c t o  poisanas muy l i n d a s .  Me s i e n t a  f e l i z  
cuanda vso  LIE se acercan a Mar ina ,  cuando n o ,  soy muy a g r e s i v a ,  
n o  d e j o  q:-\e l e  hangan e l  f u c h i .  Si m e  ponen d o s  B tres nirioc, 
e n f r e n t e  y otro n i S a  e n f z t x 8 ,  p r e f i e r o  al enfermo, p a r a  m i  los 
sanos estan más enfeirnitos. Mar-ina m e  ha enseñado a amar c7 estos 
niñ'os. Le h e  aprendida mu.char; Losas, i n r l u c . o  hasta a perdonar-. 
- La .familia ya ce h i z ~  a l a  i d e a ,  p e r =  13.5 amis,ta.cies s i  hay 
c i e r tc  tc:-aj~?, Pc.t-que nos pr-e-~;ntan P O I -  c u r i a a i d a d ,  depends d e  l a  
g e n t e  y ?a fa ima e n  ciue m e  pt-Eiguntan, con l a  gente conocida me 
s i e n t a  mmíx a g r e d i d a  y piieG;i, cantestat- mar, abirrtarnente.  
- A i  p t - i n c i p i o  es ia d e  todae,, los ven t o n  c u r i o s i d a d ,  mis h i j o s  
son  i i s i r a m e n t e  r;or-males, s s i A n  t-eqL!apoEí,, p e r o  ya cuando platifan 

f3.1'ka much= pot-. apr*i-r;(?et- a SCep.b?r. 
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La g e n t e  lac, val tea  a ver c o n  c u r i a s i d a d .  A l  p r i n c i p i o  nos d a b a  
c o r a j e ,  ahora ya n o .  

42. LC6mo se ve como p a d r e  o m a d r e ?  

- Con B l a n c a  h e  s i d o  muy e s t r i c t o  p o r q u e  e5 como si yo q u i s i e r a  
que l a  tasa m e  c o n t e s t e ,  yo quet-fa que m i  h i j a  fuera  normal y a l  
n o  v e r l a  n o r m a l ,  m e  s e n t i d  mal y le  e x i q i a ,  pero me kuve que 
calmar-. La h e m o s  s o b r e p r a t e g i d o .  
- B u e n a  o n d a  p o r q u e  h e c h o  r e l a j o ,  me l l e v o  b i e n  c o n  e l l o s ,  les . 
t e n g o  mucha p a c i e n c i a .  
- M i  error- más g r a n d e  f ue  q u e  a e l l a  le  d e 3 k  par  a t e n d e r  a l o s  
dem=\sy ahor-a que ya s a l i e r o n  todos a d e l a n t e ,  e5 Justo q u e  me 
d e d i q u e  a e l la .  No l a  llevcli, a l a  e s c u e l a  p o r q u e  h a b i a  muchos 
n i ñ a s  y me d a b a  temor. 
- L a  rn6s e x i g e n t e ,  posesiva. E r a  muy agrwsiva, d e  todo l e s  
pegaba, ahora s a y  d i f e r e n t e .  Soy n e u m 5 t i c a .  P l a r i n a  va a estar. 
c o n m i g o  s i e m p r e ,  que n a d i e  m e  l a  toque, e l l a  es m i d  y 5 6 1 0  mia... 
me f a l t a  m u c h o  por  a p r e n d e r  q u i s i e r a  ser mbs cul ta ,  quisiera 
a p r e n d e r -  m u c h a s  cosas para p o d g r - s e l a s  p l a t i c a r  y 5;ensefiar. 
- A v e c e s  m e  desespero y les g r i t o .  Su m a m á  es m u y  e n e r y i c a ,  
au t o r  i t at- i a. 
- A veces b i e n  y a veces mal, p o r q u e  n o  t e n g o  s u f i c i e n t e  
c a p a c i d a d  o i n t e l i g e n c i a  para p o d e r  educarlos.  ... a veces 
rwv8iEfi,to p a r  sc&reproteccibn,- fa1 t ñ  de '. i n t e i i q e n c i a  o 
camiin i cac i 6n. Cuy i r~parkente.  Lon Nicclas fui apCitica, t istaria 
rnejnf-  si ya m o  h u b i e r a  diidicado m 6 z  a é l ,  m e  pr-eocuois m 6 5  par  
#artha porq'cie en e l l a  estaba m65 docilai-ado el prollsma. 
-- Mi- veo d i f e ~ e n t e  con m i 5  das hijas, no sis por qudS A Adr-icjn 
le  Larts ieztr? casas que a Carlac, na. q u i e r o  m 6 5  a Adrian. No es 
sl mismo a i m r  que 5 í i i n t a  ?a!.- Los dcr,. Na i-rem qiie sea por l a  
s i l u a c i c i r ;  de Adrian. 1'20 P-+- - 3 ir LJ ,y  b i e n  pürque SE debe ser p a r e j a .  
Cor1 c a v l c s  in= .s,ienti~ rGalizada ;:l.;rque c a n  A d r i a n  me sentid 
fr-,G.i;t;dda C ~ I F I ) ~ ,  qEF i r ! i  ant=t- r ic i  terii~, resp~\e\:.ta. Can c a r % l i . k o ! s  -i;engrr. 
t c d a - ,  ;as cc:izjas que cjaev-.ia cion A c i i - i s n .  Con Gi;cit-i&n me veo b i e n ,  
a h i  T ~ C ~  he íc?l. i~.dl.;  n w i t a ,  r? Zat-litmc. y 6 C a ~ l o z i  n u  3e t e n g a  
pac 1er:c l a ,  'Ya mi=.ma ne pr-~-g-:n.t3 poq:,"ie  ay as-. C a p - l i t o s  5s 
¿L\e;*;s, d i  :,a, . ~ j . f ~ t - ~ ! " ~ ~ i ~ .  y prqu? t ; a .  





- E l  p e d i a t r a  nos l o  a c o n s e j e  p a r a  que fuera  empudando a F a c o ,  
d i j o  que e r a n  pocas las  p r o b a b i l i d a d e s  que se v o l v i e r a  a r e p e t i r -  
e l  caso d e  P a c o ,  p e r o  hasta  h a c e  poco s u p e  q u e  ci se podia 
repet ir. 
- (2) si 5 e n t i  miedo d e  que v o l v i e r a  a suceder lo mismo. 

47. LPor qué el  pap& de su h i j o  n o  va a HAKIM? 

- A1 IMCIN i b a  c o n  M a r i n a  a 1 0 5  e j e r c i c i o s  y yo i b a  a las 
pla t i cas .  A l  parque  v i e n e  a v e r n o s  d e  l e j i t o s ,  pero c o n v i v e  c o n  
l a  n i ñ a  y s a b e  crimo va p r o g r f c a n d o .  
- No h e  ido n u n c a  p o r q u e  y 5  me quedo a hacer e l  aseo, e l l a  5610 
prepara l a  c o m i d a .  
- F l l e j a n d r o  (el h n o .  mayor) no ha i d o ,  lo h e m o s  i n v i t a d o  y 
c i e n t o  que n e c e s i t a  i r .  

OBJETIVO 5. CONOCER ALGUNAS DE L A S  REACCIONES 
FAMILIARES Y SOCIALES MAS IMPORTANTES QUE PERCIBEN LOS 
PADRES COMO CONSECUENCIA DE LA LFM DE SUS HIJOS. 

6. L E 1  t e n e r  un h i j o  c o n  estas caracteristicac provocb p r o b l e m a s  
r o n  5u pareja.? 

- En un p r i n c i p i o  s i ,  porque n o s  d e s c o n t r o l a m o s ,  el se d i o  a l a  
bo r r ac he ra . 
- ( 2 )  no.  
- No al  p r i n c i p i o ,  despu&s yo h e  s e n t i d o  rechazo a m i  marido 
i n c o n s c i e n t e m e n t e  creo que lo c u l p o  porque n o  me d i o  d n i m o s  p a r a  
sacar  a fa n i ñ a  a d e l a n t e .  
- ( 4 )  nos u n i m 5 s  m 6 5 .  
- Si e n  un p r i n c i p i o  por b u s c a r  a l  c u l p a b l e .  

1 9 .  ¿Cbmo ee, i a  rci lacir in d e  su h i j o  c o n  sus h e r m a . n o s ,  u s t e d e s  c) 
l a r  p e r s o n a s  c a n  q u i e n e s  v i v e ?  

- A l  p i n i n c i p i o  ',tic, he:-manos no l a  a c e p t a b a n ,  SL! hna. l a  
s ? s c o n d i a ,  yo l e  decia: " d a t e  c u e n t a  OLE e l l a  nac i a  n o r m a l ,  i.e 
e n f e r r n c j  y n i  modo, e5 cesa d e  Sias, d e l  d e s t i r i o ,  =e m i  si 
q u i e r e s ,  pero n a  mz relegues a l a  n i ñ a " .  

21. LCon q u i e n e s  SE e n c i j a  m6s Srifiuido, a quién obedece mas, a 
q i - ; i e n  b u s c a  c u a n d o  t i e n e  p r o b l e m a s ' ?  

- Busca Q su oso d e  i?eluche, id 1 i m i t c . c i b n  de!. lenguaje  hace (3ti.e 
acuda a a l g o  c;ue no n-ianif i e 5 t . a  f o r m a . s  agr-ecivas como r i o s o t v e = .  
- NG tiene f a v a r i t o s .  
- Se cl i r i je  a ?us her-mñnoc: mtis g randes  pet-o  a trsdar; les- r e p r o c h a  
quo ? a  t r a t e n  mal. A tndorj le5 tiene r e s e n t i m i e n t o s .  
- Con su h e r m a n e .  
- Cuando e s t a  t r i s t e  d e p r i m i d =  se a c u e s t a .  Can q u i e n  se enoja 
m&s seqi-iida ES conmigr_,  porque es ton l a  ci~1.e est&. mAs tiempo. 
.- R e c u r r e  m a s  a CLI a b u e l i t a ,  



- R e c u r r e  más a m i  ( p a d r e )  j’ a u n o  d e  sits h e r m a n o s .  
- A m i  (madre)  o a su a b u e l i t a .  

24. X/L& c r e e n  que el  n i Z o  p i e n s e  d e  su familia? 

- N o  me h a b í a  puesto a p e n s a r .  4 &l le  y i n s t a  estar  e n  su casa y 
a d d n d e  B1 vaya es b i e n  r e c i b i o .  ¡es p a d r i s i m a  l a  v i d a  que l l e v a  
A r t u r o i  Yo cr-eo que 5e s i e n t e  b i e n  e n  su famil ia .  
- Hay un r e p r o c h e  hacia  todas. 
- No se, que es  su f a m i l i a  y p u n t o .  
- No me habfa puesto a p e n s a r  en .  eso. 
- Nos v e  c o n  un paco de cariño.  No n o s  se u n i d a ,  c o n  un p o c o  d e  
temor, creo que n o s  rechaza t a n t o  a su mamá como a m i .  
- Q u e  s o n  e n o j o n a  ( m a d r e )  
- Cuando h a y  a l e g r i a  todos c o n t e n t o s ,  c u a n d o  h a y  e n o j o ,  rechazo. 

25. .Son car i ñosos’? 

- Yo creo que le gusta e x p r e s a r -  sit afecto o set-& a g r a d e c i m i e n t o ,  
se p e g a  mucho a la  p e r s a n a  y eso h a  o c a s i o n a d o  que sus h e r m a n o s  o 
cju papa l a  r e p r e n d a m o s  p o r q u e  p e n s a m o s  q u e  est;& m o l e s t a n d o  a l a s  
p e r s o n a s .  
- (2) s o n  muy c a r i ñ o s o c .  

26. i.Cdrno cree que t - e a c c i o n a r - i a  e l  n i ñ o  5 i  Lrsted m u r i e r a . ?  i.,Cbmo 
cree que vaya a ser EU v i d a ?  

I s e r i a  un g o l p e  muy fttet-te, porque yo como 1 i b e r a c i L j n  n o  la  
v e r  i a. 
..... “ay D i o s  mio, e l  d i d  que m i  h i j o  me falte, n o ,  n o ,  mejar- me 
muero yo p r i m e r o ,  l e  p i d a  a Dios quo m E  de fuerzacj p a r a  ver  a mi. 
h i j o .  - L v e r l o  morir o qu&?- para a t e n d e r l o ,  pot -que  n o  hay como 
la m a d r e ,  m i  famil ia  l a  quiere mucha  a &l n o  h a y  p e r s o n a  que l o  
rec h zce . 
- c o n  miiiho d o l o r ,  Dio-. es g r a n d e  y n o s  d a  v a l o r ,  p e r o  me d a  
m i e d o .  L e  h e  p e d i d a  a Dios que e l  did que m i  h i j a  h a s t a  aqcti, 
t a m b i g n  yo d e t r A s  d e  e l l a ,  5 . o ~  muy eqoic>t;a, p e r o  5 1  h e  pensada 
que e l  d i d  que e s t o  pasara, ya no me va a impartar-  el  marida n i  
el mundo. 
-- S i  h u b i e r a  5 i d o  en a q u e l l a  o c a s i b n  que yo estaba t a n  mal? mF- 
h u b i e r a  m u e r t o ,  ahora estoy c o n s c i e n t e  q u e  a . l g Q n  d i a  se va a 
morir- el o yo. 
-- Y o  d i g o  que n o  h u b i e r a  sido l o  mejor q u e  e l l a  rnuv-iera e n  
a q u e l l a  o c a s i c i n ,  coma me l o  d i j o  e1 doctor ,  poi -Fue  ella no tenia 
l a  c u l p a ,  no p e n s &  q u f  esa fue;-a l a  s a l u c i b n .  
I si a l g u n o  d e  ellos mui-iera ser i a  un gran d i i , v i a  p o r q u e  y a  n a  
me iy- ia  c o n  l a  p t - e n c u p a c i D n  d e  que i r - a  a set- de sit v ida ,  p o r q u e  
como nc:, son a u t a s u f i c i e n t i s  poi-que si S L ~ S  hei-manos no l l e g a n  E’. 

v e r  pct- e1la5, E n t o n c e s  q u e  seria d e  e l l o s ,  no ser ia  t a n t o  ficii” 
quitarse d e  una carga .  



35. LCdmo se r e l a c i o n a  su h i j a  c o n  l a  g e n t e ?  

- A h o r i t a  y a  se a d a p t a  pero era  muy t-etraido, j u g a b a  solo, se 
a i s l a b a ,  porque lo a i s ? &  c u a n d a  estaba e n f e r m a .  Acepto que soy 
r e s p o n s a b l e  de esto, no c u l p a b l e .  
36. i.Ce alejcj  en a l g h  momento d e  su famil ia ,  5e s i n t i 6  r e c h a z a d a  
o " m e n o s " 3  

- For- p a r t e  d e  m i  familia no .  S i  h a y  rechazo p o r  p a r t e  d e  l a  
familia d e  mi esposo;  m i  s u e g r a  m e  d i c e  ensega, h a z  h a b l a r  a l  
n i ñ o ,  e n s e ñ a l o  a c o m e r ;  ?o a c e p t s n ,  pero estos d e t a l l e s  n o  l o s  
c o n c i e n t e n  p e r o  m i  m a r i d o  m e  d e f i e n d e .  No me afecta porque  son 
pocos los m o m e n t o s  que estoy c o n  e l l a  y pot -que  c a n o z c o  a m i  h i j o  
y se como es .  
- E l  apoyo d e  m i  familia l o  t u v i m o s  pot- t o d a s  p a r t e s ,  n u n c a  n o s  
s e n t i m o s  rechazados. L a  n i ñ a  c u a n d o  estaba m&s c h i c a ,  r e c h a z a b a  
a m i  p a p & ,  e l  p e n s a b a  que l a  n i ñ a  na l o  queria y n o  sabemos pot- 

- No d e  n a d i e .  No h a y  r e c h a z o  n i  d e  l a  famil ia ,  n i  d e  l a  
soc i edad.  
- Sb lo  es a c e p t a d a  por p a r e e  de los h i . j a 5  d e  m i  c u ñ a d a .  Con m i  
familia ostabamos muy r e t i r a d o s ,  casi n o  nos v i s i t a m o s ,  le 
h a b l a n ,  p e r o  mas q u e  a c e p t a r l a ,  e n  las  t - e u n i o n e s  creo que la 
c t- i t i c a n  . 
- S i  a é l  a veces, lo quieie, p e r o  l l e g a  un momento e n  que se 
f a s t i d i a n ,  se c a n s a n ,  yo m e  c a n s o ,  m e  desespero. F a l t a  m u c h i s i m a  
p a c i e n c i a ,  yo t e n y o  m u c h i s i m a  mas. 
- M i s  p a p á s  no, tenyo dos hermanéis  que si d e j a n  que 5us h i j o s  
j u e g u e n  . P e t - o  a l a  cttr-a yo l e  p e g u e ,  p a r q u e  s i e m p t - e  ne  l a  
t - e l e g a b a .  S i  h a  h a b i d o  d i s t a n c i a m i e n t o  en l a  fami l ia  por esto. 
- C o n  m i  f a m i l . i a  tiivimos apoyo mora.1, estay muy a g r a d e c i d a  
porque no tTChaZaiAGn,  n i  t -echa.zan a m i  h i j a .  
- E n  m i  farni l ia  todos n o 5  qciiei.-en. En i o s  camiones y e n  l a  
calle h a y  d e  todo, h a y  g e n t e  que los r e c h a z a ,  hay q u i e n e s  
s o l a m e n t e  se les queda viendo, y hay g e n t e  que los  q u i e r e .  La 
famil ia  siempt-e nos. h a  apoyado, Sueno, es lo que se ve, q u i e n  
s a b e  l o  que s i e n t a n  en e l  c o t - a z d n ,  a lo  m e j r i t -  se p o n e n  u n a  
nc\scat -a ,  yo p i e n s o  que si ES v e r d a d e r o  amar-. 
- No 5ienta  r e c h a z o  ds? m i  "Pamiiia, l e  h a c e n  muchas pc-sadecies  que 
a A d r i á n  1 ~ :  g u s t a n .  Ellos me a n i m a n  mucho,  y u i e i - e n  que rehaga m i  
v i d a .  La f a m i l i a  d e  m i  espQ-.o l o  quiet-e, pero d e  l e j s c i t o s .  De 
m i  f ami l ia?  t u d o  mcinda me c o m p a d e c e .  YCI les d i g o  que p o r  que me 

SE) yo. Me s e n t i a  r e c h a z a d a ,  a l o  mejar no l o  hacia.ri Der-a yo i o  
s e n t i a ,  n o  saiia,, s e n t i a  cctma que ,se i b a n  a burlat- d e  m i ,  a 
c I' i t 1 car. I l ene  CCirnU US EiZCl. mi cat-ácter KatribiC,  SU^ ni6-i 
csociable,  como ? o  et-a ants ic ; .  
- M i  f ami l ia  ius aceptb,  EC lcls han hecha m e n a s .  shlo lasi 
s o h r - i n o s  155 v e n  c a n  c u r i o s i d a . d ,  cori sorpt-esa. 

qu&. 

compadecen, si m i  h i j o  e s t &  asi, ctt-05 p u e d e n   ES^ bo"- -  1 t E \ C ~ C , S ,  qc ie  

T '  



- ( p a d  re 1 n i n g u n o  en especial .  tmadre) yo a veces  m e  
a n g u s t i a b a  p o r q u e  g r i t a  y eso me d a  p e n a  p o r q u e  l a  g e n t e  llrego 
murmura y n o  me qcis taba que l a  c r i t i c a r a n ,  p e r o  lueyo  l l e g L @  a la 
c o n c l u s i b n  de que si n o  l a  i n t e g r a b a m o s ,  i b a  a s e q u i r  e n  l a s  
mismas. Con n o s o t r o s  t i e n e  u n a  forma d e  comprotarse, gr i ta  y se 
i n q u i e t a  c u a n d o  n o s  v e  y c o n  l o s  t i o s  y a b u e l o s  está b i e n ,  n o  n o s  
e x p l i c a m o s  a que se d e b e ,  n o s o t r o s  n o  l a  tratamos mal. Yo n a  
e s c o n d o  a m i  h i j a  p a r q u e  l a  c o n s i d e r o  n o r m a l .  
- A r t u r o  d o n d e  q u i e r a  q u e  va l o  a c e p t a n  si 5e le  q u e d a n  viendo 
l es  d i g o  i h o l a i  s a l u d a  At-tctro. No nos molecjtamos p o r q u e  me 
s i e n t o  o r g u l l o s a  d e  m i  h i j o .  No tomo como o f e n s a  q u e  le d i g a n  
i p o b r e c i t o i  P o b r e  n o ,  r i c o  m i  h i j o ,  t i e n e  a CLI papa y a su mama, 
todo e 1  mundo l o  q u i e r e ,  e s t o y  o r g u l l o s a  d e  m i  familia p o r q u e  
todos n o s  apoyamos, iiios m e  recompenc ;b  c o n  esta familia. A r t u r o  
es el  p i l a r  d e l  h o g a r ,  p o r q u e  v i n o  a for ta lecer lo ,  yo todo se lo 
a t r i b u y o  a &l. m i  v i d a  s i g u i ó  i.iorma1, pero  51 hugo algo,  era 
s o l a m e n t e  yo,  yo 'I a u n q u e  me s i e n t a  mal, s o n r i o .  No s e n t i  g a n a s  
d e  aislarme,  o e n v i d i a  p o r q u e  t e n g o  todo l o  que quiero. No 
e n v i d i a  a n a d i e ,  actnque e s t e n  s a n o s .  
- Yo cambie mucho d e  so l tera  a casada, por m i  esposo. Creo q u e  
d e  todo l o  que me pa5a yo soy l a  Q n i c a  c u l p a b l e ,  por ser u n a  
s u f r i d a .  He a p r e n d i d o  muchas  cosas d e  A l v a r o .  
- S i  a1 p r i n c i p i o  yo relegaba a m i  h i j a ,  n o  a l  s e g u n d o  s i n a  a l  
itltimo l u g a r ,  l l e g ~ t &  a e n c e r - r a r l a ,  m i  esposo t a m b i t - n ,  n o  n o s  d a b a  
v e r g u e n z a  s i n o  que n o s  dalia que 5e e n t e r a r a n  d e  nctestros 
prublemas,  pera p l 6 t i c a s  ccin la psicó loga ,  105 d o c t o r e s  y un 
sacerdote ROS. a y u d a r o n .  Sentf miicho r e n c o r ,  odio y r e p u g n a n c i a  
h a c i a  mis s e m e j a n t e s ,  me ai5jié m u c h i s i r n o .  A m i  familia y a l a  d e  
m i  esposo les s e n t i d  r e n c o r  y odio ,  hasta ahor-ita,  n o  sé p o r  qu&,  
a l o  mejor p o r q u e  say nuy cerrada d e  mente. Esto ha cambiado pot- 
M a r i n a  y por lac, p l k t t i c r i n  del IIYiAN, porque yo t r a t a b a  m a l  a 
Ma.t-ina, e r a  O C - s p o t a ,  a~resivay l e  1 l e g u & a  p e g a r ,  a l  p r i n c i p i o  5i  
n o s  c u l p 6 b a m o s  y tamDi&n a D i o s ,  d e s p u e s ;  d e  ?as plá t i cas  vimws d e  
o t r a  m a n e r a  las  casas, p e n s a b a m a s  que ?a y e n t e  nos r e c h a z a b a  y 
a g r e b i a ,  yo m e  peizo murho can la g e n t e  y e n  l a s  e s c u e l a 5  porque 
no me ~ u s t a  e l  t:-ato q u e  Is! tiaban. 
- A r a í z  dci esto yo na sab ia .  L e  t e n i a  miedo a l a  g e n t e ,  de que 
le h i c i e r a n  daño a m i  h i . j c q  me ciscian que sa~cir-a a l  niiici y yo 
pensaba para qu&? y o  juego con &l. Pero R O  sabia, no par  perm 
s i n a  p o r q u e  yo me pu& m a l  i ~ s i i o l o g i c a m e n t e  cumdo me d i j e r o n  de 
su e n f e r m e d a d .  Ahcsra y a  nn siento nada p o r  l a  s o c i e d a d  porque s& 
que es pot- f a l t a  de i n f o m a c i 0 n  y par c u t i o r , i d a d  par- l o  q u e  
h i e r e n ,  
- En un p r i n c i p i o  si me s e n t i d  mal, no la sacaba a l a  ca l le , ,  
per-o lirega pert& que a la gents I?D le v o y  a dar- q+-.tstm, ahora 
5umcs normales, ya estay resignada. i in tec ,  G e n t i a  ternat- ai 
rechaza  íie la n i ñ a .  Cctai-lido me g l a t i c a  que l e  ponen apodo.; 
reacc iono  seg!>n me .:Lo g l a t i ! z a  ella, pei-a n s  ne cia c o r a j e  c o n  l o s  
n i 6 9 5  p o r q u e  a ellus SL.!S pz.;&.s nii les ha:i i n c u l c a d a  zentimientos 
t z n  S L : ~  ~ a ~ a s . ,  oc,iz&i s i  -,;j.eqts, cc~;.-aje. 
- (mzt.cire) r : ~ )  serii:; 2 t-.eFL L l l ~ z o  n i  c m r a j e  con l a  saciedad,  no me 
da tampoco pena, ípa.cir-.e:) ' ~ e  s i e n t e  eentimento ccrntp-a ? a  qente 
~ v . e  es but - . lona  ci SE, a.dmii.a. 



- No senti n i  temor-, n i  r e c h a z o  a l a  s o c i e d a d ,  n o  10s e s c o n d i  y 
s i e m p r e  h e  d i c h o  q u e  t e n g o  mis h i j o s  e n f e r m o s  y n i  e n f e r m o s ,  
t i e n e n  una d e f i c i e n c i a  n o  s o n  t a n  n o r m a l e s .  M i  v i d a  c a m b i d ,  no 
d e j g  d e  s a r l i r ,  t i r a b a  a l a  g e n t e  d e  locas.  
- A n t e s  s e n t i a  cam0 pena que l o  v i e r a n ,  s e n t i a  cora je  que se lo 
q u e d a r a n  v i e n d o ,  scift-ia m u c h o  a l  s a l i r ,  ahora m e  v a l e ,  ya n o  m e  
molesta. ma a u t o c o p a d e c i a  mucho, ahora ya n o ,  yo p i e n s o  q u e  era 
p o t - q u e  n o  l o  aceptaba. A d r i a n  n o  me va a dar- p r o b l e m a s ,  C a r l i t o s  
si .  

'9. LCr-ee q u e  l a  s i t u a c i b n  d e  su h i j a  a l t e r a  su v i d a  fami l iar  o 
B oc i a 1 t' 

- A n t e r i o r m e n t e  si  n o s  retiramos u n  poco porque  l a  n i ñ a  h e c h a  d e  
g r i t o s  y a.s;ustaba a l a  g e n t e ,  pero a h o r a  ya llegamos a la 
c o n c l u s i 6 n  d e  i t -  c o n  e l l a  a todas p a r t e s .  
- No, voy a todas p a r t e s  c o n  e l l a ,  s 6 1 0  v i g i l o  que n o  la  
a g r e d a n ,  p o r q u e  s i n o  p o b r e  d e  él, pero e5 m u y  aceptada pet-o 
a b u r r e  p o r q u e  M a r i n a  p l a t i c a  mucho y m e  d a  p e n a ,  pet -o  n u  me 
e n o j o .  Pero c u a n d o  veo que l a  g e n t e  hace muecas d e  f a s t i d i o ,  ce 
l a s  d e j o  p a r a  que l o s  aburra. 

40. & C r e e  q u e  SUE o t r o s  h i j o s  o 5l-i familia (sus p a d r e s  o 
h e r m a n o s )  se a v e r y u e n r a n  de ~ C I  h i j o ?  

- No. La q u i e t - e n  mucho,  p o r q u e  e5 m u y  d d c i l ,  a u n q u e  t a m b i t i n  
t i e n e  su carActer es muy o r d e n a d a ,  g u a r d a  y p o n e  todo e n  5u l u g a r  

- No. N u n c a  se han a v e t - g a n s a d a .  M i  h i j c ,  el m6s grande a r a í z  
d e  su ft-acaso m a t r i m o n i a l  se ha acercado m6s a A u r o r a .  
- hiwica, salen c o n  &l. t k i n c a  SE> los he d e j a d o .  M i  mamA se 
d e s e s p e r a  m u c h o ,  n o  ?e gusta q i i e  agari-e las cosas que l l o r e ,  
et.=., me s i e n t o  t a n  p r e s i o n a d a  que l u e g o  le 5 r i t o  y l u e g o  me d i c e  
m i  m a r &  que = u  le vaya a p c - q a r .  M i  familia m e  d i r e  qi-ie me vuelvr, 
a casar, p e r o  y o  y a  no quiero, p i e ~ s a  ECI ? a  que me pasd, yo zi& 

q u e  -st& mal. S i  a l . y u i t ? n  se i n t e r e s a  r - w a l m e n t e  en m i ,  primero 
t i e n e n  qiie  aceptar- y q u e r e r -  a m i  h i j a  y p o r  a h i  m e  va a llegar-. 
- No, ninguno de los cirxz, se a p e n a n ,  eli5s j a l a  E: cur; hermamos. 

I 

~ aunque n a d i e  l e  d i g a  nada. i 

41 i . S i e n t E  que el n i ñ a  2s aceptado cot- l a  s o c i e d a d " ?  LFar. qucít'? 

- B lanca  ha t e n i d o  l a  s u e r t e  qiie ha s i d o  a c e p t a d a .  en teclas 
p a r t e s ,  se da a querer, v e n  qi te  es i n t e l i g e n t e .  
- t e  uoy  yi-aciac; a Dias purque no me r e c h a z a n  a m i  h i j a ,  y n o  me 
s i e n t o  mal, a l  c o n t r a r i o ,  ne s iento  o r g u l l o s a  Se a ~ i e  a c e p t e n  a m i  
hija. 
- En ?a  s a c i e d a d  hay d e  tado, hay personas que s o n  i n d i s c r e t a s ,  
l a  m a r b c s i d &  exis te  s i e m p r e .  Otras lac, v i n  discretamente, h a y  
p e r - s o n a r ;  q u e  5 ~ ; n  GAS duras pat-a cr i t i car - .  S i e n - t U  r e s e n t i m i e n t o  
hacia l a s  p e r - s o n s 5  [que nr j  5a.fi;er-t compr-eridet- a m a  oerrmnc: que 
t i e n e  Lin p t - & l e m a .  
-- No. P e w  no nada mas :ni h i j a ,  yu crea qi!e a Is. esciedad le 
fa1 t a  muchct PO'.- aprender- a a c e p t a r .  



- Hay o c a s i o n e s  e n  que si h e  t e n i d o  p r o b l e m a s  por eso,  p o r q u e  
l o s  a p a r t a n  como 5 i  e s t u v i e r a n  a p e s t a d o s ,  n o  c i d l a m e n t e  a M a r i n a ,  
h e  v i s t o  e n  e l  metro, e n  l a  c a l l e  a p e r s o n a s  que l a s  d i s c r i m i n a n ,  
asf como t a m b i 9 n  he v i s t o  p e r s o n a s  muy l i n d a s .  Me s i e n t o  f e l i z  
c u a n d o  veo q u e  5e a c e r c a n  a M a r i n a ,  c u a n d o  no, soy muy agres iva ,  
no d e j o  q u e  le  h a g a n  e l  f i t c h i .  Si me p o n e n  dos o tres  n i ñ o s  
e n f r e n t e  y o t r o  n i ñ o  e n f e r m o ,  p r e f i e r o  a l  e n f e r m o ,  p a r a  m i  l a c  
s a n o s  est& mas e n f e r m i t o s .  M a r i n a  me h a  e n s e ñ a d o  a amar a estos 
n i ñ o s .  L e  h e  a p t - e n d i d o  muchas cosas, i n c l u s o  hasta a p e r d o n a r .  
- La famil ia  ya se h i z o  a l a  i d e a ,  p e r o  las  ami5tades si hay 
c ier to  cora je ,  porque n o s  p r e g u n t a n  p o r  c u r i o s i d a d ,  d e p e n d e  de la  
g e n t e  y ia forma e n  que me p r e g u n t a n ,  c o n  l a  g e n t e  c o n o c i d a  me 
s i e n t o  menos  a g r e d i d a  y pueda contestar mas a b i e r t a m e n t e .  
- A l  p r i n c i p i o  e5 l a  d e  todos ,  l o s  v e n  c o n  c u r i o s i d a d ,  m i s  h i j o s  
s o n  f f s i r a m e n t e  n o r m a l e s ,  e s t 6 n  r-eguapos, pet-o ya c u a n d o  p l ñ ' l - i c a n  
l a  g e n t e  1 0 5  v o l t e a  a ver- c o n  c u t - i o s i d a d .  A l  p r i n c i p i o  n o s  d a b a  
cora je ,  ahora ya n o .  

43 i .Cambi6  5ii v i s i d n  d e  l a  v i d a  decjpu9s d e  h a b e r  n a c i d a  su h i j a ?  

- (madre)  e n  m i  n o  h a  h a b i d o  c a m b i o ,  5610 que a veces s i e n t o  
t r i s t e z a ,  n o  por -que  t e n g a  e n v i d i a  d e  que o t r a s  personas t e n g a n  a 
sus h i j o s  n o r m a l e s ,  s i n a  p o r  e l l a  para  c u a n d o  ya n o  estemos que 
se v a l g a  p a r  e l l a  misma. (padr-e) n o  h a  cambiado,  me s i e n t o  b i e n  
c o n  m i s  h i j a s ,  como e s t k n .  L-a s i t u a c i 6 n  de B l a n c a  n o  l a  veo 
n e g a t i v a ,  e n  e l  momento que e l l a  cambiara h a b r i a  mAs a c e r c a m i e n t o  
y se d e s e n v o l v i e r a  e n  un 75% n o  p i d o  e l  100% yo me s e n t i r - f a  b i e n ,  
n o  espero  m i  lagros .  
- Si c a m b i d ,  ahora s i e n t o  que quiera mas a la gente; pero a l  
m i s m s  tiemoo me c i e n t o  w c h a z a d a . . . .  
- Y o  p i e n s o  que no ha cambiado,  es i g u a l ,  sdXo nos ha h e c h o  mA5 
ctnidcrs y 1 ~ 6 s  c o n s c i e n t e s  d e  set- r e s p o n s a b l e s .  


