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ABSTRAC:

A través del tiempo observamos que muchos grupos minoritarios han ganado
terreno en su lucha, entre ellos los discapacitados, a quienes cada dia mas se les
reconocen sus logros, pero qué hay detras de estos esfuerzos, encontramos el
sacrificio familiar o personal en pro de un objetivo, sacar adelante a un hijo, a
pesar de cualquier adversidad, porque aunque es cierto se ha dado un cambio de
actitud, éste no ha sido suficiente para facilitar el proceso de aceptacion familiar,
ya que primordialmente se enfoca al discapacitado con poca ayuda para la familia

pieza fundamental en la recuperacion tanto fisica como social.



INTRODUCCION.

Hacer un desarrollo del cambio de actitud que presentan los padres cuando tienen
un hijo con discapacidad, ha sido poco complicado, pero practico. A medida que
se han venido desarrollando los cambios evolutivos para las familias de estos y

sobre todo para la sociedad en general.

Estos cambios se han dado de manera paulatina, pues a lo largo de los noventas
se comenzO a desarrollar con suficiente fuerza, por la gran cantidad de
discapacitados que habia y que ha habido hasta nuestros dias, ya sea por

nacimiento o por algun accidente dentro de su vida transcurrida.

Dado el interés gque se tiene en esta investigacion, se muestra como primer
instancia, un recuento histérico de la discapacidad en México como parte del
desarrollo y frenos que se han venido dando dentro de nuestro pais; desde la

educacién hasta la organizacion social que existe.

La discapacidad presenta aspectos fisicos, conductuales y mentales que han
sufrido algunas de las personas como parte de su desarrollo, de las cuales se han
estado pasado por alto y anteriormente no se les habia dado la importancia que

se necesitaba como en otros paises, por ejemplo Espafia entre otros.

La familia como nucleo de la sociedad, se representa como la parte fundamental
para el individuo, donde las relaciones interpersonales se desarrollan de manera

multidimensional e independiente de otras instituciones sociales.

Las relaciones intrafamiliares dentro de la discapacidad juegan un papel muy
importante de ayuda y proteccion para las personas con discapacidad, es aqui
donde las familias ven la manera de adaptarse a la discapacidad y sobre todo
como adaptar al menor discapacitado dentro de la sociedad, como parte de un

funcionamiento social.



Dentro de los sentimientos afectivos, las familias comienzan a desarrollar y
determinar su propio destino emocional de sus miembros, refiriéndose a esto, se
presentan las fuertes expectativas que tienen los padres al querer tener un hijo

con caracteristicas normal que cualquier ser puede tener.

Asi pues todos los sentimientos que como padres manifiestan dentro de este
fendmeno, son experimentados ante “el Duelo” (choque emocional que se

manifiesta de manera negativa, culposa, de enojo, desconcierto y rechazo).

Por lo tanto la falta de conocimientos y cuidados que no se tuvieron durante la
etapa prenatal, postnatal y en el desarrollo como es la poliomielitis, los remite

como parte de este proceso.

A partir de la teoria que se maneja en esta investigacion las actitudes se reflejan
como parte principal del problema social; lo cual ha dejado mucho que decir,
desde las familias de los discapacitados hasta la sociedad en la que nos

movemaos.

Ademas, el problema méas grande que ha existido hasta nuestros dias ha sido la
“discriminacion hacia la discapacidad como una actitud social”, esto se comienza a
dar desde el momento en el que se ignora la magnitud misma del problema,

comienza a incrementar la ignorancia y a presentarse la intolerancia.

Las barreras arquitecténicas que el hombre ha construido dia tras dia, como son
los edificios publicos, los medios de transporte y el sinfin de escalones, entre
otros, limitan el acceso y el uso de los espacios necesarios para el desempefio de
las actividades de un gran numero de personas con discapacidad, quebrantando
asi, las grandes oportunidades que pueden haber para estas personas tan

especiales.



La metodologia que se maneja, se desarrolla a partir del planteamiento del
problema como intencion de lo que se pretende encontrar del tema, asi como los

objetivos generales y especificos.

De principio se realizan entrevistas a profundidad a distintos padres de familia los
cuales tengan las caracteristicas necesarias como ser padres con hijos
discapacitados. Dado a esto, existen dos instituciones que nos han permitido el
acceso para la realizacion del estudio programado. (Centro Nacional de

Rehabilitacion y Escuelas de Educacion Especial de la SEP).

Después de las entrevistas elaboradas, se crea un instrumento con varias
afirmaciones de tipo Liker, con cinco niveles de mediciébn como son: sociedad,

culpa, aceptacion, familia y ruptura familiar como limitantes.

Como punto culminante dentro de los resultados es encontrar la consonancia
entre el choque emocional que existe en las familias y la tranquilidad que pueden
encontrar mediante el apoyo dentro de la misma familia o en su exterior (ayuda

profesional).

Para los resultados es necesario utilizar el paquete estadistico SPSS para
determinar desde su normalidad hasta los gréficos en la que las distintas personas
responden el instrumento; realizando asi, los anadlisis de resultados en
correlaciones y coeficientes de variacion para afirmar los resultados obtenidos

como parte final de la investigacion.



CAPITULO 1.

LA DISCAPACIDAD EN MEXICO.
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1.1 RECUENTO HISTORICO.

Se puede ver en la Historia de la Educacién Especial o la discapacidad, la
marginacion, la marcacion binaria de lo normal o anormal, en el que se trata de
corregir lo anormal, regresarlo al control, a lo normalizado al encauzamiento de lo
socialmente aceptado; siendo las Instituciones de salud, legales o de educacion
las encargadas de hacer la clasificacion segun se les asignen a educacion

especial o escuela regular.

Todo esto parte de la aceptacion oficial del servicio, que en un inicio se dio
Unicamente a sordos y ciegos, esto es en 1867 con Benito Juarez, que como
sabemos fue una época en la que la educacion era privilegio de las clases altas,
no siendo una educacién masificada, asi que los maximos esfuerzos son en éste
sentido, dar educacién a todas las regiones del pais, como es de suponerse no se
desviaron los recursos para los que por algun motivo no asistan a una “escuela

normal.”

Comenzando el siglo en 1908 con Justo Sierra a cargo de la Subsecretaria de
Justicia e Instruccion Publica, se organiza “El Congreso Nacional de Instruccion
Pudblica” en el que se habla de la necesidad de crear una institucién especializada
en deficientes, en las que se pretende que se corrijan para “normalizarlos” y
regresen a la sociedad. Después de este Congreso no hay nada, se abren y
cierran clinicas y escuelas todas con recursos particulares que no tienen una

reglamentacion y no ayudan en gran cosa.

Se vuelve a dar en materia educativa una reforma en 1921 cuando con José
Vasconcelos quien crea la SEP (Secretaria de Educaciéon Puablica), en la que se va
a poner énfasis en la creacibn de museos, bibliotecas, escuelas técnicas,
agricolas y tratando de cultivar las artes, nuevamente el area de Educacion

Especial queda en el olvido.
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Con Lazaro Cardenas es el mayor presupuesto otorgado a la educacion sin
contemplar la educacion especial como tal sino mas bien la van a unir con los
menores infractores, a ambos rubros no se les da mucho apoyo, en los afios
siguientes el presupuesto para educacion se reducira constantemente y es hasta
1951 que se funda el Instituto Mexicano de Audicion y Lenguaje (privado), se crea
el Instituto Nacional de Foniatria y los centros de rehabilitacion 2 y 8 para sordos
y débiles auditivos menores, adolescentes y adultos, asi como la Clinica de
Ortolalia, en el terreno de la sordera; en 1952 en el terreno de la deficiencia mental
se crea la Direccion General de Rehabilitacion dependiente de la Secretaria de
Salubridad y Asistencia, con la que surgen los primeros centros de Rehabilitacion
del Distrito Federal En 1955 en la Escuela Normal de Especializacion se inici6 la
carrera de maestro especialista en el cuidado y tratamiento de nifios lisiados de
aparato locomotor y en 1956 dependiente de la SSA se inician los servicios en el
centro de rehabilitacion del sistema musculo esquelético. Un afio después dejo

des funcionar el Instituto Médico Pedagdgico y la Normal de Especializacion

Siendo Secretario de Educacion Jaime Torres Bidet se crea la oficina de
Coordinacion de Educacion Especia, dependiente de la Direccion General de
Educacion Superior e Investigaciones Cientificas, dando como resultado la
creacion de las escuelas primarias de perfeccionamiento 1y 2, en 1961 las 3 y 4,
para 1962 existian ya algunas escuelas particulares que atendian a deficientes
mentales profundos con minimas posibilidades educativas, pero sélo accesibles a

personas con elevada posicion econdémica.

En este mismo afio se inaugura oficialmente en Veracruz una escuela para nifios
con Problemas de Aprendizaje (PA); dando paso asi a la categoria mas reciente
dentro de la Educacion Especial, llevando con esto a ser el plan educativo el
encargado de determinar a una persona como normal o como se describe a
alguien con Problemas de Aprendizaje “la limitacion escondida debido a que no es
evidente en la apariencia fisica del nifio, su cuerpo puede ser robusto, su vista,

audicion e inteligencia normales, tiene solamente un problema funcional que sin
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embargo es tan real como una pierna paralizada” definicion de Anderson (1970, en

Galena y Rosales, 1982).

De esta manera la Educacion Especial va creciendo, con nuevas enfermedades,
tratando de cubrir a todos los que la educaciéon normal habia dejado de lado, las
acciones a favor de estos fueron pervirtiendose poco a poco dando lugar a mas y
mas poblacién a lo que se tenia que poner un freno, se creo entonces una
Institucion con caracter nacional que pudiera reunir todas las discapacidades
existentes hasta ese momento en un organismo no especializado para reducir
poblacion y costos en la Educacién Especial. Tal Institucion se materializa en la

Direccién General de Educaciéon Especial (DGEE).

La DGEE tenia como finalidad la de organizar, dirigir y vigilar el sistema federal de
educacion de nifios atipicos y de la formacion de maestros especialistas.
Marcando entre los objetivos de la Educacion Especial el de prevenir, detectar y
atender en forma temprana a los discapacitados, creando para ello programas y
buscando la participacion de los padres de familia y de la comunidad.

Brindandoles una educacion a los que en la escuela regular no tienen cabida.

Entre los programas institucionales mas importantes tenemos el Proyecto de
Grupos Integrados (1973), el de Atencion a Nifios y Jovenes Sobresalientes
(Unidad de Atencion a Niflos CAS) vy de los modelos de atencion educativa en
medios rurales, Grupos IPALE-PALE-PALEM en 1984; culminando con el

Programa Nacional de Integracién en 1989.

Haciendo la aclaracion pertinente que tenemos un atraso de 20 afios, puesto que
en los paises desarrollados (principalmente Europa) estos modelos de integracion

se inician en la década de los setenta.

Asi vemos como la historia se queda reducida a intenciones, fechas, etapas, pero
que ademas se tiene la imagen de lo que no pueden hacer, no se ha logrado

cambiar a una meta de desarrollar sus potencialidades, se les aleja de la sociedad

13



en escuelas especiales que rapidamente se saturan, con maestros que son
rebasados en su capacidad, con un presupuesto que no alcanza para nada, que

lo Unico que hace en las escuelas es formar “analfabetos funcionales”.

De todo este esfuerzo institucional tal vez no muy bien dirigido, o insuficiente que
podemos notar nosotros. Los grupos sociales en México han tenido un gran
desarrollo en los Ultimos tiempos, entre estos tantos grupos, podemos encontrar a
los discapacitados, a los que ahora podemos ver reflejados en los discursos de
campafa politica, o en la frase del presidente Vicente Fox Quezada, quien
menciona: es "importante la incorporacion plena a la vida social, laboral y politica
de aquellos mexicanos que tienen alguna discapacidad”, concepto que podemos
ver reflejado en la consolidacion de la Oficina de Representacion para la
Promocion e Integracion Social para Personas con Discapacidad. (Revista
Televisiva del Doble Esfuerzo, 2003). También encontramos numerosas
campanfas televisivas para recaudar fondos para ser donados ya sea en forma
monetaria 0 como instrumentos, aditamentos especiales que ayuden a la
recuperacion o mejora de las diversas discapacidades (tv azteca), o para la
creacion de centros especializados con una atencion de primer nivel, esto en el

area médica (Televisa).

Todo esto no es ajeno es un hecho publico, todos hemos oido, conocemos alguna
campafa para la ayuda hacia estas personas, vemos comerciales en television
gue nos piden cambiar nuestra actitud, incluso en muchas de las calles de la
ciudad de México se han creado pequefias rampas (que nadie respeta), para la
facilitacion del traslado de personas con silla de ruedas, en la ciudad de Puebla se
instalaron seméaforos sonoros para las personas con debilidad o incapacidad
visual, como estos ejemplos encontramos muchos, aunque también encontramos
articulos en medios impresos en los cuales nos muestran otra vision una en la que
estamos muy atrasados en tecnologia, en la que muestran los grandes avances
gue se estan haciendo tanto en aplicacion de nuevas terapias, nuevas reglas en la
convivencia diaria de todos, en la educacion especial o diferentes ambitos y

actitudes, en cambio en nuestro pais podemos encontrar que especialistas en
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estos problemas ven un futuro incierto, como que en el seguro social no hay
suficientes recursos, 0 que seguimos sin aceptar el lenguaje de sefias en la

terapia auditiva, que seguimos usando los aparatos acusticos antiguos, etc.

En cuanto a la educacion. El educar es comprender, aceptar y actuar técnico —
pedagdgicamente de una manera sincera y eficaz a todo tipo de personas con o
sin discapacidades. La educacion especial es en esencia, un subsistema de la
educacion general, es la parte de la educacion general que proporciona servicios a
los individuos que no se ajustan al sistema; es decir; nifios que difieren de la
norma o estandar.® Es importante saber, que en nuestra sociedad todavia son
excluidas estas personas, sin oportunidad a nada, en este caso la educacion es la
parte importante del desarrollo mental e intelectual de todos los individuos; a los
discapacitados no han sido aceptados aun por escuelas publicas, no cabe duda
que para esta personas retoman el “no ser iguales” y sobre todo el no tener las
mismas oportunidades que los demas. La realidad es que la sociedad de nuestro
pais nos demuestra que existen preferencias para una sociedad ideal, por lo tanto

esta personas son excluidas de la educacion elemental.

Es facil observar que para la ciudadania “no todos somos iguales” esto es en el
caso de la educaciéon y la no aceptacién en escuelas y en otros lugares donde
acostumbramos a asistir; el impedimento a la aceptacion sigue siendo un
problema que no se ha podido y no se ha querido resolver, aclarando que esto no
es de manera general, sino que la mayoria de la gente ha seguido marcando la no
aceptacion hacia las personas con discapacidad, vamos mas halla veamos la
Empatia (ponerse en los pies del otro), con una sola pregunta ¢Que pasaria si

uno de nuestros hijos presentara una discapacidad?.

Thomas M. Shea y otroEducacién Especial’.Mc Graw — Hill. p. 5
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CAPITULO 2.
DISCAPACIDAD CONCEPTOS Y CARACTERISTICAS.

16



2.1 CONCEPTO DE DISCAPACIDAD.

Discapacidad es un término que trata de reivindicar el estigma hacia la persona,
sin olvidar que se debe usar como adjetivo no como sustantivo, refiriéndose a su
caracteristica, no lo califica como se hacia con los términos que se usaban, en los
que hace alusién al defectos por ejemplo deficiente, invalido, minusvalido, tullido,
etc. Desde el punto de la psicologia social, las etiquetas son heuristicos que se
utilizan para simplificar la concepcion compleja de una persona, en algunos casos
estas etiquetas sirven para identificar quien necesita y quien no necesita un
servicio, en este caso la educacion especial o un servicio médico especial, pero
mas halla del ambito especial, estas etiquetas tienen un efecto intraindividual
hacia las personas a las que se les imputa, siendo en la mayoria de las ocasiones
en forma negativa en la conformacion de su auto concepto, adquiriendo
sentimientos de devaluacion, sin mencionar que se ha comprobado en el &mbito

educativo que estas etiquetas crean segregacion (Miler, 1983).

El Instituto Nacional de Estadisticas, Geografia e Informatica de México (INEGI),
define la discapacidad como toda restriccion o ausencia (debido a una deficiencia)
de la capacidad para realizar alguna actividad en la forma o dentro del margen que
se considera normal para un ser humano, como consecuencia de una deficiencia

anatomica, fisioldgica o psicologica.

Entrando al tema acerca de la discapacidad, se ha definido como un impedimento
funcional medible y que es debido a una anormalidad conductual o del neuro -
desarrollo, que también pueden ser descritos como una desventaja’. La
discapacidad es cualquier restriccién o carencia de habilidad como resultado de un
impedimento para ejecutar una actividad de la manera o en el rango considerado

normal para un ser humano®.

2 7ardel Jacobo C.y ¢

ol., “Sujeto, educacion especial e integracion” Wopp. 266 — 267.
* Ibidem.
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La desventaja de un discapacitado resulta un impedimento que le limita o previene
el cumplimiento de un rol que es normal para el individuo dependiendo de su

edad, sexo, factores sociales y culturales.

Roesler y Boltom (1978) sugieren que la discapacidad sea vista como una cadena
de acontecimientos que llevan a una sobre vivencia, a un logro ante la adversidad
y no como el hecho catastréfico que se vislumbra, en la idea se pretende no tratar
de idealizar la norma, no actuar como si el problema no existiera, asi se busca
identificar los recursos con que se cuenta, las capacidades y buscar el énfasis en
lo que se puede hacer en vez de fijar la atencion en lo que no se puede hacer, asi
podemos decir que el individuo adaptado a su discapacidad exhibe tanto

rehabilitacién vocacional como ajuste social y familiar (Gellman 1973).

Segun la encuesta CASEN 2000, en nuestro pais el 52,3% de las personas que

declara alguna discapacidad corresponde a mujeres y el 47,7% a hombres.

Los hombres discapacitados con ocupacion laboral corresponden al 35,5%. Las
mujeres ocupadas laboralmente y ademas discapacitadas corresponden al 16,3%.
Dentro de las ocupaciones laborales de personas discapacitadas con mayor
porcentaje son vendedores de comercio con 13,9% y los trabajadores no

calificados con 33,3%.

La poblacion discapacitada tiene un promedio de escolaridad de 6,4 afios. La
poblacién sin discapacidad es de 10 afos. El 37,1% de la poblacion con alguna
discapacidad no forma parte de un sistema provisional. El 24,1% de los no

discapacitados estd fuera de este sistema.

El 33,7% de las personas que declara alguna discapacidad, participa en alguna
organizacion social (religiosas: 30,4%. Junta de vecinos-uniones comunales:
28,9%. Clubes deportivos y recreativos: 11%. Adulto mayor: 9,1%. Otras: 26%).

Las personas sin discapacidad que participan en alguna organizacion social

corresponde al 30,2%.
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2.2 CARACTERISTICAS DE LAS DIFERENTES DISCAPACIDAD ES.

Deficiencias Sensoriales: son las que disminuyen al menos en un tercio la
capacidad de realizar actividades que una persona analoga a él podria realizar

con deficiencia en la audicion, la vision o la fonacion.

Definicion de ceguera:

Segun la Organizacion Mundial de la Salud, la ceguera es aquellavision menor de
20/400 o 0.05, considerando siempre el mejor ojo y ma mejor correccion. Se
considera que existe ceguera legal cuando la vision es menor de 20/200 6 0.1 en
el mejor ojo y con la mejor correccion; o bien si presenta un campo visual donde el
diametro mejor no exceda los 20 grados, aun presentando una agudeza visual
normal.

son ciegas las personas que tienen solo percepcion de la luz sin proyeccion, o
quienes carecen totalmente de visién. Desde el pinto de de vista de la educacion
el nifio ciego es el que aprende mediante el sistema brillante y no puede utilizar su
vision para adquirir ningln conocimiento, aunque la percepcion de la luz pueda

ayudarle para sus movimientos y orientacion.

Las personas con baja visién son quienes se encuentran limitados en su vision de
distancia, pero constituyen otro subgrupo . la mayoria de estos nifios podrian
utilizar su visibn para muchas actividades escolares, algunos pocos para leer y
otros deberian complementar su aprendizaje visual con el tactil. Bajo ningun
concepto se les debe llamar “ciegos”. Las personas limitadas visuales son
aguellas que de alguna manera estan restringidas en el uso de su vision.
Pueden tener dificultad para ver objetos sin contar con una iluminacién especial o
pueden no ver objetos a cierta distancia a menos que estén en movimiento.
Puede ser también que deban usar lentes o lupas especiales para poder

la vision que poseen.
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Las perdidas visuales pueden presentarse debido a diferentes causas como son:
adquiridas, cataratas, glaucoma, diabetes, fibroplasia retrolental, traumatismos o

accidentes, etc; congénitas (heredadas) glaucoma, cataratas, retinitis pigmentosa.

Acromatopsia anomalia congénita que se caracteriza por la ceguera total o parcial
a los colores debido a la ausencia a anomalia de los conos de la retina. Catarata
congénita opacidad de origen hereditario o rubéola o metabdlica, que afecta al
cristalino, se puede asociar también al Sindrome de Down, Sindrome de Marfan.
Desprendimiento de retina agujeros, desgarres o separacion entre la retina y
coroides por consecuencia de traumatismos o enfermedades oculares. Glaucoma
aumento de la presion intraocular en el flujo de salida del humor acuoso que
produce dafio en los tejidos del ojo puede asociarse a traumatismos o ser
congénita. Miopia de caréacter hereditario la retina se extiende y se afina a medida

que el ojo continua alargandose de adelante hacia atras.

Deficiencias Auditivas:

Se define como sordera a la perdida auditiva parcial o total, provocada por
patologias que pueden afectar en distintos niveles al organo de la audicién, ya sea
en el oido externo, oido medio y oido interno.

Clasificacion:

Desde el punto de vista terapéutico las deficiencias auditivas se clasifican en:
a) Hipoacucia de transmisién o de conduccion:

Son aquellas en que la dificultad se produce en el oido externo y/o en el oido

medio, es decir, en el sistema mecanico de conduccién del sonido y se manifiesta

como un descenso de la audicion por via aérea con integridad de la percepcion

por via 0sea. Requiere de tratamiento medico o quirdrgico.

b)  Hipoacusias de Percepcién o Sensoriales:
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Son aquellos en que la dificultad ocurre en el oido interno (6rgano de Corti), y/o en
las vias nerviosas encargadas de transportar el sonido al cerebro. Requiere de

rehabilitacién fonoaudioldgica y el uso de aparatos de amplificacion.

c) Hipoacusias Mixtas:

Es una combinacion de deficiencias auditivas de transmision y de percepcion, es

decir, la dificultad esta a nivel del oido externo, medio e interno.

Las perdidas auditivas pueden presentarse debido a diferentes causas entre ellas
diremos: oido externo malformaciones a nivel de la oreja o del conducto auditivo
externo, presencia de tapones de cerumen o cuerpos extrafios introducidos en el
conducto. Oido interno perforacion del timpano, enfermedades como otitis cronica,
tumores malignos, malformaciones o ruptura de la cadena de huesecillos,
otoesclerosis (fijacion de la platina a la ventana oval).

Deficiencias mentales. Es aquella que presentan las personas cuyo rendimiento
intelectual es menor o igual a 70 puntos de coeficiente intelectual, medido
mediante un test avalado por la Organizacion Mundial de Salud, o que presenten
alteraciones en el comportamiento adaptativo, previsiblemente permanente. Sus
causas pueden ser de orden prenatal, congénitas (rubéola), no congénitas
(sindrome de Down), connoétales, traumatismo de parto, sufrimiento fetal severo; o
postnatales como meningitis o traumatismo craneoencefélico. Pueden ser
Sindrome de Down, alteracion cromosOmica, presentan rasgos fisicos
caracteristicos, déficit intelectual variable, pueden presentar patologias y
malformaciones asociadas como cardiopatias o de origen gastrointestinal.
Paralisis Cerebral, es una lesion organica cerebral no progresiva que ocurre en el
cerebro inmaduro en periédo pre, peri, post natal o hasta los 5 afios debido a
infecciones intrauterinas, asfixia perinatal, inmadurez, paro cardiorrespiratorio,
meningitis, encefalitis, asfixia por inmersion, traumatismo. Sindrome de Prader-
Willi, es una lesion en el cromosoma 15 los nifios que lo presentan se caracterizan
por ser obesos, con manos y pies pequefios, es la segunda lesion cromosomica

mas frecuente después del Sindrome de Down.
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De origen motriz. Sus causas pueden ser adquiridas por poliomielitis, paralisis
cerebral, traumatismo en columna vertebral o accidente de forma congénita,
mielomeningitis, agenesias congénitas, las afecciones pueden ser mielomeningitis
compromiso de la médula espinal, existe una mielodisplacia produce un sindrome
de medular de diversos grados, la gran mayoria de los casos esta asociada a una
hidrocefalia o pardlisis monoplejia, paraplejia, hemiplejia doble, diplejia,
cuadraplejia.

De origen de alteraciones en la relacion y la comunicacion. Son las alteraciones
graves de relacidbn y comunicacion se manifiesta con una anormal interaccion
social, alteraciones en la imaginacion y actividades estereotipadas. La alteracion
de la interaccién social en su forma mas grave se manifiesta en una conducta
solitaria e indiferenciada o de aversion al afecto y al contacto fisico de los demas,
una nula o escasa iniciacion del contacto social, excepto para satisfacer los
deseos, una dificultad para compartir el foco de atencion con los demas.

La alteracion en la comunicacion social se expresa en la falta de interés por
comunicar o responder a las comunicaciones de los otros en cualquiera de sus
posibles formas. Pueden ser de origen prenatal alteraciones cromosémicas,
errores de metabolismo, complicaciones en el embarazo; perinatales como
inmadurez; o postnatales infecciones, traumatismos, deprivacion emocional, social
o ambiental. Las principales alteraciones son: Autismo, sindrome que se
caracteriza por un trastorno global del desarrollo que se manifiesta casi
invariablemente en los 36 primeros meses de edad. Se define por la presencia
simultanea de una alteracion en la interaccion en la comunicacion social, en la
imaginacién y actividades estereotipadas. Trastornos Psiquiatricos, afecta a
aquellas personas que presentan trastornos en el comportamiento adaptativo
previsiblemente de caracter permanente. Sindrome de Rett, se presenta entre los
6 y 30 meses de edad y so6lo en nifias, comienza perdiendo la funcién de las
manos, posteriormente pierden de manera rapida y progresiva el lenguaje y la

comunicacion social.

Desgraciadamente el desconocimiento existente en los padres acerca de estos

padecimientos, la falta de ética (o tal vez también informacién) en algunos de los
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médicos que atienden a los pequefos, no permite que el diagnostico sea posible,
nuevas evidencias en los afios noventa demuestran que la sordera durante los
seis primeros meses de vida interfiere con el desarrollo normal del habla y el
lenguaje oral. Por ello los nifios sordos deberian identificarse idealmente antes de
los 3 meses de edad y la intervencion comenzar antes de los 6 meses, lo que es
fundamental para iniciar el apoyo que permita prevenir las secuelas del déficit
auditivo. Sin embargo, la edad promedio del diagnostico de la sordera congénita

son los 2-2.5 afios, cuando la falta de lenguaje se hace evidente.
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CAPITULO 3.
LA FAMILIA.
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3.1 CONCEPTO DE FAMILIA.

Las investigaciones destacadas dentro de la psiquiatria como de las ciencias
sociales se han sentido atraidas en el campo de la familia, ya que esta representa
uno de los subsistemas de suma importancia para que se estructure una sociedad

como tal.

En el campo de la psiquiatria las diversas investigaciones han respaldado la idea
de que todas las afecciones emocionales se desarrollan dentro de la familia y
estan presentes en varios de sus miembros (Christian Midelfort) por lo que en la
psiquiatria la familia en si es vista como un paciente, ya que la persona que esta

siendo tratada es solo un sintoma de la sicopatologia familiar (Howells)

Estos aspectos llevaron a que los investigadores comprendieran que la
esquizofrenia no solo tenia que ver con ciertas personalidades clinicas, pues tiene
gran relevancia la manera en que las personas aprenden a socializar, y a
comunicarse, pues si lo hacen de manera ordenada que permita expresar lo que
se quiere y entender lo que los demas esperan del sujeto, no habra problema
alguno, pero si se presenta un desorden de los niveles de comunicacion esta sera

defectuosa y enloquecedora lo que provocara un doble vinculo (Bateson).

La familia es un grupo de individuos que juegan un papel muy importante en el
desarrollo social. M. Ongay (1979) la describe como un agente intermediario entre
el individuo y la sociedad, como un sistema multidimensional e interdependiente
de otras instituciones sociales. La familia como grupo es una institucion humana
fundamental; ésta tiene la capacidad de adaptacion con flexibilidad como

importancia para la funcionalidad y desarrollo como unidad y la de sus miembros.
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3.2 LA FAMILIA COMO NUCLEO DE LA SOCIEDAD.

La manera que tenemos de percibir la realidad se origina a partir de nuestras
primeras relaciones personales, pues el concepto del “Yo” proviene del “nosotros”
y nuestra individualidad proviene del contexto social en el que vivimos. Ahora bien
si el individuo nace con una predisposicion hacia la socializacion y luego llega a
ser miembro de una sociedad (Berger y Lickman) este individuo aprende a
capturar la realidad que se le presenta como objetiva y a su vez interpreta
inmediatamente (pues ya lo ha internalizado), lo que le permite aprender a

comunicarse cuando el individuo asume el mundo en el que vive con otros.

Los “otros significantes” son los que le imponen su definicion de la situacion pues
“el individuo se experimenta a si mismo no de manera directa, sino indirectamente
desde el punto de vista particular de otros miembros individuales del mismo grupo
social o desde el punto de vista generalizado del grupo social global al que
pertenece... el propio grupo social es el responsable del surgimiento del si mismo,
gue no existe como si mismo fuera de este tipo de experiencia” (Mead) esto es

fundamental par entender la nueva teoria de la familia como sistema.

Un ser humano se construye en un ambiente social desde su nacimiento, que va
ha influir sobre él tanto como su naturaleza misma, incluso méas, ya que
reconocera hechos y normas de un sistema ya construido de signos y simbolos
gue van a delimitar su pensamiento, le otorga deberes y obligaciones, suefios y
formas de vida, se interioriza la cultura a partir de vivir en sociedad, se logran
procesos como la imitacion, el contagio, la repeticion esto se va a dar con el objeto
de tener un entorno estable ejerciendo un control sobre los individuos, que cada
uno lo canaliza de diferentes formas. Nuestra sociedad es algo conservadora la
familia es todavia importantisima, como se conoce normalmente, padre, madre e
hijos, y esta serd en donde sobre viene la primera socializacion, el primer contacto

con el exterior.
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La aceptacion social, por consiguiente tiene un gran peso para el individuo, esto
qguiere decir reconocer al otro a partir de sus emociones y conductas que se

presenten ante diferentes situaciones.

Todos desde el momento de ser miembros de una familia tenemos una
concepcion de ella, es un intermedio entre nosotros y la sociedad, es donde
aprendemos las nociones de conducta, compartimos confidencias, el sentido de la
unidad, el reposo, la seguridad, valores como la solidaridad, el respeto, el

conocimiento y sobre todo la aceptacion.

Las relaciones principales que existen en la sociedad y que se les deben presentar

como figuras de apego, son madre — hijo, individuo — familia e individuo — grupo.

La familia es la primera escuela generadora de comportamientos o estilos de vida
en sus miembros, por lo que juega un papel importante en la adquisicion y
modificacion de conductas en cada uno de sus miembros, favoreciendo el
bienestar fisico, mental y social, esto puede ser un problema si pensamos que la
mayor parte de los padres no tienen el conocimiento ni las habilidades que se
requieren para educar adecuadamente a sus hijos, ya que no existen lugares, ni

procedimientos que ensefien a “ser padres”.

3. 3 RELACIONES INTRAFAMILIARES.

Es un grupo natural que en el curso del tiempo ha elaborado pautas de
interaccion. Estas constituyen la estructura familiar, que a su vez rige el
funcionamiento de los miembros de la familia, define su gama de conducta y
facilita su interaccion reciproca. La familia necesita de una estructura variable
para desempeifiar sus tareas esenciales, a saber, apoyar la individualizacion al

tiempo que proporciona un sentimiento de pertenencia (Minuchil1993)
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Los miembros de la familia no suelen vivenciar a si mismos como parte de esta
estructura familiar. Todo ser humano se considera una unidad, un todo en
interaccion con otras unidades, que sabe que influye sobre la conducta de otros
individuos, y que éstos influyen sobre la suya. Los miembros de cada familia
conocen, con diferentes niveles de conciencia y de detalle, la geografia de su
territorio, cada uno tiene noticia de lo permitido, fuerza que se opone a la conducta
atipica.

En la familia cada parte cumple su papel y el todo constituye un organismo de
multiples individuos, que es en si mimo una forma de vida mas que un mero

agregado de subsistemas diferenciados.

Es de conocimiento general que problemas en el &mbito de la interaccion familiar
generan cambios emocionales y psiquicos entre sus miembros y la funcionalidad

de la familia se altera.

Existe una alta incidencia de problemas sociales y emocionales en las personas
de todas las sociedades, que al investigar su origen se encuentra en que las
familias no estan ejerciendo el rol que tienen. Las personas adultas, responsables
de una familia, nos dejamos absorber por el trabajo fuera de la casa y de multiples
problemas que resolver; dejando en udltimo lugar el gran trabajo “el rol de la

familia”.

Hay un proceso circular y continuo de influjo y refuerzo reciprocos, que tienden a
mantener las pautas fijadas. Tanto el individuo como el contexto son capaces de
flexibilidad y de cambio. La persona en cada interaccion manifiesta parte de sus

posibilidades mdltiples.

A partir de los sentimientos afectivos, la familia desarrolla y determina el destino
emocional de sus miembros, comunmente para todas las familias se encuentran
expectativas, las cuales pueden lograrse o no, muchas de estas es traer un hijo
sano al mundo, cuando esto no se cumple, se rompen esos valores fundamentales

y se convierten en el rechazo absoluto “la no aceptacion” familiar y social.
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El ser humano aprende a relacionarse con su medio, a obtener el conocimiento y
valerse por si mismo a partir de sus descubrimientos donde se desarrolla, es ahi el
vehiculo indispensable para conocer lo que es evidente, ademas es Util a través
del tiempo, es importante ayudarle a construir su pensamiento, pero todo esto es

poco posible si se es discapacitado.

A pesar de que los afios han transcurrido la aceptacion social sigue siendo un alto
impedimento al desarrollo de estas personas. La aceptacion se ha quedado en los
dichos y no en los hachos, ya que para muchas de las familias los discapacitados
no han podido ser participes del ndcleo que los envuelve como personas
independientemente de la discapacidad que padecen.
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] CAPITULO 4.
LA INCLUSION DE LA DISCAPACIDAD EN LA FAMILIA.
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4.1 EL DUELO.

Todos y cada uno de los padres se encuentran llenos de expectativas y solo
piensan en el grato recibimiento del nuevo miembro en la familia, sin pensar que
ese miembro puede llegar con X deficiencia, por muchos aspectos, como pueden
ser: descuidos durante el embarazo, medicamentos mal empleados y hasta
descuidos de los mismos médicos, en fin pueden ser varios factores que
provoquen la malformacion de un individuo, En el momento que llega ese ser con
limitaciones, todo eso que se esperaba, es transformado en dolor, desesperacion,

sufrimiento, culpa, hasta el Rechazo de la personay de la discapacidad.

Por lo general cuando un padre se entera de que su hijo tiene alguna discapacidad
al igual que ha sucedido con otros padres, lo primero que experimenta es la
negacion, después viene la rabia, un coraje que va a llevar a conflictos
conyugales, puesto que se trata de buscar al culpable, al causante, porque eso no
le puede estar pasando a uno, esta ira puede ser muy fuerte y ocasionar rupturas

en la pareja, que es lo que menos ayuda al nifio.

Después viene el miedo, a no saber que pasa con su hijo, que le depara el futuro,
si va a ser capaz de salir adelante, el miedo en general a lo desconocido, esto
ultimo por la falta de informacion que se tiene de las diversas discapacidades, a
como lo tratard la sociedad (ignorante de estos temas), la familia como sera
afectada (hermanos etc.), y muchas mas interrogantes que sufren los padres en

un animo de desolacion de considerar que es una completa tragedia.

Todo esto se acompafia de culpas, acerca de los cuidados que se tuvieron
durante el embarazo, en esta etapa es donde se plantean también los recursos
religiosos, por qué a ellos, qué hicieron para merecer algo asi, claro se recurre a
agentes externos por la confusion provocada por la ignorancia del problema. Una
inmensa frustracion por todos los planes acerca del hijo perfecto, del que lograra
lo que ellos no pudieron, desilusion que se acompafia por coraje, todos estos

sentimientos fluyen uno tras otro o incluso en el mismo instante.
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Otro problema que se va a dar en el seno familiar es la comunicacién con la
pareja, pues cada uno se va aislando, sin hablar de sus sentimientos, se van
sintiendo que no pueden ser el consuelo para la otra parte, esto lo que va a
provocar es la disminucién de la fuerza, si ellos se comunican, los dos se
apoyaran siendo asi una unidad a vencer a el nuevo reto que les presenta la vida,
los papas sobretodo que creen que deben ser fuertes necesitan el apoyo de su

pareja.

La aceptacion es reconocer al otro, a partir sus emociones y conductas que

genera ante una situacion.

4.2 FAMILIA'Y DISCAPACIDAD.

El tener un diagnostico rapido y oportuno de cualquier padecimiento evitaria

consecuencias graves en la adquisicion de las normas sociales...

Comunmente las personas que han tenido hijos con discapacidades, se les es
dificil aceptar las condiciones en que se encuentran sus hijos; no obstante se
complica mucho las nuevas situaciones dificiles que estan viviendo y no saben
gue hacer y como actuar en el momento con él o con ella. Al paso del tiempo se

les dificulta darles el cuidado y la atencién, que ellos necesitan.

Por este motivo deberia informarse a los padres de estos posibles trastornos,
desde el embarazo y en las primeras citas al pediatra, para ellos informarse
acerca de las diferentes discapacidades, como también puede darse este
problema por descuido de ciertas enfermedades comunes en los nifios, asi tener
un mejor cuidado tanto con las enfermedades como con los medicamentos que se
le administren o preguntar al doctor que consecuencias se podria tener en la

administracion de los farmacos.

La discapacidad ha existido siempre, muchos de los padres han recorrido el

camino de esfuerzo y solucién, los que superan la crisis y los que se hunden en
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ella, por falta de orientacién y sentimientos de soledad sin querer ver una salida
clara y haciendo débil a la propia familia y sobre todo a la persona con

discapacidad.

En definitiva el tener un hijo con discapacidad es una de las situaciones mas
dificiles que no se contemplan y que como padres las tienen que afrontar e ir de la
mano con sus hijos, el aceptarlos tal y como son; por lo que son (personas) y por
lo que tienen (su discapacidad). Por lo tanto nadie se encuentra exento a esta
situacion, es importante vivir en la realidad y no en el ideal, esto nos conduce a
aprender de la vida y sobre todo a vivir con la discapacidad de algiin miembro de

la familia porque ellos son asi “Especiales”.
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CAPITULO 5.
TEORIA DE LAS ACTITUDES.
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5.1 CONCEPTO DE LA TEORIA.

La socializacion dentro de la psicologia social se define a partir del individuo,
como parte integrante de la sociedad, debe compartir con los demas valores,
normas, modelos y simbolos establecidos. Sin embargo, no todos los individuos
presentan la misma adhesion a esas normas y valores. La adaptacion al medio
social implica diferentes grados de conformidad dependiendo de la sumision o
libertad de decision del individuo y de la rigidez o tolerancia de la sociedad. Por
ello, adaptacién social no implica necesariamente conformidad, sino que puede
conllevar la innovacibn o modificacion de los elementos que integran una

determinada cultura o sociedad.*

Una actitud se considera como una asociacién entre un objeto dado y una
evaluacion dada (Fazio, 1989), las situaciones, o problemas sociales pueden ser

considerados como objetos actitudinales.

Cuando la persona carece de experiencia con el objeto de la actitud, o cuando
éste no despierta su interés, la fuerza de la asociacion objeto-evaluacion es

inexistente, se dice no-actitud, pudiendo crear una actitud hacia el objeto.

Para que un mensaje persuasivo cambie la actitud y la conducta, tiene que
cambiar previamente los pensamientos o creencias del receptor del mensaje. La
eficacia de un mensaje persuasivo depende a) la fuente, b) el contenido del

mensaje, c) el canal comunicativo, y d) el contexto.

Los efectos psicolégicos que los mensajes pueden producir en el receptor son
cuatro necesarios para que el mensaje persuasivo sea efectivo. La atencion,
reconoce el hecho de que no todos los mensajes que se emiten con la intencion
de persuadir llegan a los receptores. Comprension, mensajes demasiado
complejos 0 ambiguos pueden perderse sin influir sobre los receptores, solo que

es peor, influyendo en un sentido contrario al deseado por el emisor. La

“ “Psicologia Social” Brown Reger. Ed. Siglo veimiiupp. 210
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aceptacion, se consigue cuando los receptores llegan a estar de acuerdo con el
mensaje persuasivo. La retencidn es una etapa necesaria si se pretende que

tenga un efecto a largo plazo.

Modelo heuristico. La persuasibn no es tanto resultado del andlisis que
realizamos sobre la validez del mensaje, cuanto fruto de alguna sefial o
caracteristica superficial del mensaje (por ejemplo, la longitud o el nimero de
argumentos que se da), de la fuente que lo emite (por ejemplo, su atractivo o

experiencia) o de las reacciones de otras personas que reciben el mismo mensaje.

En la experiencia de la fuente: se puede confiar en los expertos; en la semejanza:
a la gente parecida generalmente nos gustan cosas parecidas; en el consenso:
debe de ser bueno, cuando todo el mundo aplaude; o en el numero y longitud de
los argumentos: con tanto que decir, debe de tener un solido conocimiento. Las
reglas heuristicas se han utilizadas en las siguiente situaciones a) baja motivacion,
b) baja capacidad para comprender el mensaje, c) alta prominencia de la regla

heuristica, y d) los elementos externos al propio mensaje son muy llamativos.
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5.2 LA DISCRIMINACION HACIA LA DISCAPACIDAD COMO UN A ACTITUD
SOCIAL.

En nuestra sociedad existe una gran necesidad de ampliar las relaciones sociales,
en este caso la desigualdad de personas “discapacitadas” que se encuentran con

limitaciones fisicas, mentales, psiquicas, auditivas y visuales.

La discriminacion como otro punto fundamental dentro de este rubro, se denomina
como Vviolaciones directas, todo acto u omisibn basada en prejuicios o
convicciones relacionados con el sexo, la raza, la nacionalidad, estatus social, la
discapacidad entre otras, genera la anulacion, la restriccion del reconocimiento del
otro u otros. (Comision de los Derechos Humanos. 1993). La discriminacion es

una forma de trato diferente, alimentado por el desprecio hacia ciertas personas.

Comunmente se le considera a alguien inferior por el hecho de presentar algin
tipo de discapacidad, y por ello no se ha logrado dar un trato igualitario, es de las
muestras mas evidentes de los efectos que causa una actitud de valoracion social

gue ademas de ser éticamente inaceptable, es un fenémeno no valorado.

En nuestro pais, la discriminacion hacia las personas con discapacidad, comienza
a darse desde el momento en el que se ignora la magnitud misma del fenémeno,

comienza a incrementar la ignorancia y a presentarse la intolerancia.

Dentro de las personas con discapacidad, el termino discriminacion se ha seguido
utilizado en muchos lugares donde comunmente nos encontramos, desde la
familia hasta nuestra sociedad. Es dificil aceptar esto, pero esta es la realidad que

se ha venido marcando hasta la fecha.

Ciertamente, el problema social que representa la discriminacion dentro del sector
de la poblacion, es de grandes dimensiones. Si se considera que la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) calcula que aproximadamente que entre el 10 y el

12% de la poblacion total presenta algun tipo de discapacidad, lo cual quiere decir
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gue el tipo de actitudes que presentan los familiares de estas personas, no todas
presentan aceptacion, sino que emplean la discriminacién, el rechazo, la falta de
conocimientos “ignorancia” y la falta de tolerancia, como una forma de expresar en

lo que no estan de acuerdo. (Ver cuadro 1).

Cuadro 1. Manejo de la discriminacion dentro de nue  stra sociedad.

DISCRIMINACION = Rechazo —» IgnIrancia

Intolerancia

Actitudes y Dinamicas de

‘Desprecio”

DISCAPCIDAD

Desigualdad a Personas

|

Ignorancia y prejuiciose————— Conducta

Hoy por hoy, una de las dificultades mas grandes a las que se enfrentan las
personas con discapacidad sigue siendo la de trascender los prejuicios y los
estereotipos que reduce o cancela las oportunidades de acceso a una cotidianidad
gue les permita integrarse de manera efectiva a una vida social de caracter
regular. Desde esta perspectiva, se ubican distintos tipos de obstaculos que
impiden a este grupo poblacional desarrollar sus capacidades y sus
potencialidades en condiciones favorables. Por su puesto, dichos obstaculos
operan de manera diferenciada segun el tipo de discapacidad de la que se trate, lo

qgue no desaprueba para subrayar alguna de ellas especialmente significativas.

En este horizonte, no se puede esquivar el hecho de que las personas con
discapacidad no tengan derecho al acceso y a el uso de los espacios que

regularmente se asiste. Las faltas de condiciones fisicas adecuadas y de el uso de

38



objetos comunes. En el caso especifico de las personas con discapacidad
intelectual la situacion es deplorable, pues no se permite el ingreso de nifias y
nifios con discapacidad intelectual en las escuelas y guarderias en el Sistema
Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF), y Ciertamente, la
Secretaria de Educaciéon Publica (SEP) no ha podido tener la capacidad suficiente
para integrar a la poblacion con discapacidad intelectual en el sistema educativo,
empezando por la falta de profesionalismo adecuada de los profesores.(Comision

Ciudadana de estudios contra la discriminacion, 1993).

intimamente vinculada con la discriminacion educativa, se encuentra la
discriminacién laboral. El ingreso y la conservacion del trabajo es, en efecto, uno
de los retos mas dificiles para las personas con discapacidad. Es aqui, donde ese
deja sentir con mas fuerza la exclusion social de que son objeto y la desventaja
comparativa en que se encuentran. De hecho, No existe la igualdad de
oportunidades en el acceso a los puestos de trabajo; ya que hacen falta muchos
servicios adecuados de orientacion, de formacion y de adaptacion personal.

Por lo regular existe y se maneja un estereotipo de las actividades que pueden
realizar sin tomar en cuenta sus capacidades reales. Las personas con
discapacidad sufren, maltrato, abuso laboral y violencia verbal.

La vulnerabilidad de este grupo poblacional se incrementa notablemente, cuando
a la discriminacion educativa y laboral se le afiade la relacion con el acceso a la
salud. Los tratos discriminatorios son frecuentes en los hospitales de Secretaria de
Salud (SA), Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) y el instituto Salud y
Seguridad Social para los Trabajadores del Estado; a los discapacitados se les

hace esperar con frecuencia, los dejan al ultimo o de plano ya no los atienden.

Asi mismo las barreras arquitectdnicas limitan el acceso y el uso de los espacios
necesarios para el desempefio de las actividades de un gran nimero de personas
con discapacidad, inhibiendo su participacion social y productiva, lesionando su
dignidad. (Ver cuadro 2).
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Los derechos de las personas son asi, quebrantados en todos los 6rdenes, sin
gue exista una clara conciencia social y un cambio de actitudes sobre ellos. Se
trata de un problema que ademas tiende agraviarse con mas intensidad por la
falta de informacion e interés.

En definitiva el desconocimiento que caracteriza a la sociedad mexicana en cuanto
a la situacion vital de las personas con discapacidad ha impedido el despliegue de

la solidaridad y ha generado, por el contrario, temor, hasta llegar al rechazo.

Cuadro 2.TIPOS DE DISCRIMINACION.

Sociales

(Punto final para la adaptacion soci

Laborables

(Punto medio para el
desarrollo de potencialidades)

Familiares
(Punto central como importancia
para un discapacitado)

Asi, nuestra sociedad se ha seguido comportando ante este fenbmeno, y se
seguiran utilizando los términos de rechazo y de discriminacion, si las actitudes de
cada una de las personas no se desarrollen, a partir de los conocimientos acerca

de este problema.
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CAPITULO 6.

METODOLOGIA.
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6.1 PLANTAMIENTO DEL PROBLEMA.

A través de los afios, la experiencia ha demostrado que en el proceso de salud
enfermedad, es necesario inmiscuir a las familias de los pacientes en los
conocimientos basicos del padecimiento y en todos los aspectos médicos,
sociales, psicologicos, educacionales, ocupacionales y laborales que existen
alrededor de ello, para facilitar la comprension del problema y lograr asi una
mayor y mas eficaz colaboracion en el tratamiento y rehabilitacion integral de los

pacientes.

Este pensamiento es muy factibles, dirlamos necesario si en una vez de ser una
enfermedad es un problema de discapacidad en el que lo mas probable no sea
pasajero y afectard no solamente al discapacitado, sino a su ndcleo familiar, es
necesario ponerse a pensar si uno de nuestros hijos se fuera a casar con una
chica y nos informara después que su hermano padece de una discapacidad

como puede ser autismo, sindrome de Down o cualquier otra.

6.2 OBJETIVOS

Conocer la aceptacion de la familia hacia la persona discapacitada, la relacion que
tienen las personas discapacitadas y sus familias (padre, madre y hermanos),
sentimientos de aceptacion o culpabilidad de las mismas familias, el equilibrio de
las familias con su medio, los medios que han utilizado para la resolucion

inmediata, como los ve la sociedad ante su situacion.

Conocer la importancia de la dinAmica familiar en pacientes con discapacidad,

como se ha integrado el nifio con discapacidad al ndcleo familiar y a la sociedad.

HIPOTESIS

Los padres aceptan incondicionalmente la discapacidad que tiene su hijo.
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Los padres de familia piensan que su hijo con discapacidad se socializan con la

gente que le rodea.
Los padres estan de acuerdo que a sus hijos les tengan un espacio adecuado.
Los padres se sienten culpables por la discapacidad de su hijo.

Las personas con discapacidad reciben amor, carifio y comprensiéon de sus

padres.

Las familias contribuyen en la socializacion de sus hijos con el medio que les

rodea.

VARIABLES DEPENDIENTES.
Conducta de aceptacion (Actitud).
VARIABLES INDEPENDIENTES.
Edad de la persona con discapacidad.
Numero de hijos.

Escolaridad.

Nivel socioecondmico.

6.3 INSTRUMENTO.

Se crearon varias afirmaciones de tipo Likert, con cinco niveles de medicion que
fueron: sociedad, culpa, aceptacion, familia y ruptura familiar. Estos niveles fueron
obtenidos a partir de entrevistas a profundidad realizadas a familias que tienen
hijos con discapacidad, en las que pudimos observar que estos cinco niveles son

a las que ellos dan mayor importancia y fueron estas:
SOCIEDAD
1. Es comodo salir de vacaciones con un nifio discapacitado.
2. Hay suficientes escuelas para nifios con discapacidad.
3. Los nifios con discapacidad tienen oportunidad de aprender un oficio.
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4. Encontrar areas (lugares) recreativos para los nifilos con discapacidad es
complicado.

5. En los deportivos existen actividades para los nifios con discapacidad.
6. La gente se burla del comportamiento de mi hijo con discapacidad.

7. En las instituciones de salud publica no es recibido con facilidad un nifio

con discapacidad.
8. En las instituciones educativas discriminan a los nifios con discapacidad.
9. La gente no respeta los espacios para los discapacitados.
10. Los vecinos no muestran desagrado hacia el nifio con discapacidad.

11. A los con discapacidad los dejan convivir con otros nifios en parques

publicos.

12. Los padres con nifios con discapacidad prefieren tener a sus hijos en casa,

que salir a lugares recreativos como parques.

13. Para un discapacitado es facil moverse en las calles de la ciudad sin

ayuda.

14. En la mayoria de los edificios publicos tienen escaleras, lo que dificulta el

ingreso a personas con discapacidad.
15. Es mejor no asistir a lugares publicos con un nifio con discapacidad.

16. A los nifios con discapacidad los dejan convivir con otros nifios en parques

publicos.

17. Los padres prefieren tener a sus hijos en casa, que salir a lugares

recreativos como parques.

CULPA
1. Yo soy culpable por la discapacidad de mi hijo.

2. Mi esposo (a) es culpable de la discapacidad de mi hijo.
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3. Le reprocho a mi esposo (a) por la discapacidad de mi hilo.

4. He culpado a los médicos especialistas que me atendieron por la

discapacidad de mi hijo.
5. Me cuesta trabajo entender la discapacidad de mi hijo.
6. No soy feliz desde que supe la discapacidad de mi hijo.
7. Cambiaron mis expectativas de vida, cuando supe la discapacidad de mi hijo.

8. Cuando los padres saben que tiene su hijo una discapacidad, la madre asume

la responsabilidad.

9. Yo educo a mi hijo con discapacidad y no una institucion.

ACEPTACION.
1. Los vecinos invitan a los nifios con discapacidad a sus fiestas infantiles.
2. He aprendido a aceptar la discapacidad de mi hijo.
3. Mi esposo (a) acepta la discapacidad de nuestro hijo.
4. Sus hermanos aceptan y juegan con su hermano con discapacidad.
5. Sé cuidar a mi hijo con discapacidad.
6. Toda la familia lo respeta.
7. Acepto las condiciones de vida de mi hijo con discapacidad.
8. Me siento satisfecho (a) de lo que he hecho por mi hijo con discapacidad.
9. Es invitado mi hijo con discapacidad a las actividades familiares.
10. Es invitado mi hijo con discapacidad a eventos sociales.

11. Es importante el apoyo de la pareja cuando se tiene un hijo con

discapacidad.
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FAMILIA.

1. Mifamilia es cooperativa con la ayuda que necesita mi hijo con

discapacidad.
2. Existe informacién de la discapacidad dentro de la familia.

3. Es invitado el niflo con discapacidad al comedor para convivir o comer en

familia.
4. Los problemas familiares han sido por la discapacidad de mi hijo.
5. La familia con un hijo con discapacidad no tiene vida social.
6. Los tios y/o abuelos culpan a los padres por la discapacidad de sus hijos.
7. Lavida de la familia cambia cuando llega un hijo con discapacidad.

8. Las costumbres de las familias se modifican por la llegada de un nifio con

discapacidad.
9. Los tios y abuelos ayudan a los padres que tienen hijos con discapacidad.
10. Los nifios discapacitados necesitan mas ayuda por parte de la familia.
11.Los padres dejan ir solo al nifio con discapacidad a la escuela o a la tienda.

12.Es facil encontrar quien cuide a un nifio con discapacidad, cuando los

padres tienen que salir.

RUPTURA FAMILIAR.
1. He descuidado mi vida personal por atender a mi hijo con discapacidad.

2. Recibo ayuda profesional, como apoyo psicologico por ser padre o madre

de un nifio con discapacidad.
3. Mirelacién de pareja se ha desecho por la discapacidad de mi hijo.
4. Es mas importante la discapacidad de mi hijo que la relacién con mi pareja.

5. Existen discusiones consecutivas con mi pareja por mi hijo con
discapacidad.
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6. Me he alejado de mi pareja por atender la discapacidad de mi hijo.

7. Decidi o he decidido alejarme de mi pareja porque es lo mejor para mi hijo.
8. Todo lo que hago, lo hago por mi hijo con discapacidad.

9. No acepto consejos de mi pareja de como tratar a mi hijo con discapacidad.

10.Yo decido lo que esta bien para mi hijo con discapacidad, sin el

consentimiento de mi esposo (a).

Al revisar uno por uno los reactivos o afirmaciones e ir eliminando los que
pudieran presentar tanto presion social como aquiescencia, resultaron favorables
los nueve reactivos de culpa teniendo que igualar asi mismos los otros niveles
cada uno con nueve reactivos, se decidio dejar los niveles de sociedad, culpa y
ruptura familiar para crear un nuevo instrumento tipo Likert definitivo y

presentarselos a los padres para que pudieran ser ya contestados.

Los otros niveles se adaptaron a un diferencial seméantico, que se traduce en

acciones que nos mostraran la aceptacion o la actitud familiar.

El instrumento fue aplicado a padres de familia que tenian hijos con discapacidad,
realizandolos en el Centro Nacional de Rehabilitacién y en escuelas de educacion
especial de la SEP. Dentro de este instrumento se anexaron algunas preguntas
abiertas como fueron los datos del familiar, edad, sexo, escolaridad, nimero de
hijos, estado civil y ocupacion, asi como también se preguntaron los datos del

discapacitado edad y sexo.

El instrumento se presento a los padres de la siguiente manera:
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CUESTIONARIO DE ACTITUDES DE LA FAMILIA HACIA LA DISCAPACIDAD.
(SOCIEDAD, FAMILIA'Y DISCAPACIDAD)

Casa abierta al tiempo
UMIVERSIDAD AUTONOMA METROPOLITANA

Este cuestionario es parte del estudio final de la carrera de Psicologia
Social que se realiza a las afueras de la Universid ad Autbnoma Metropolitana acerca de la
discapacidad y el trato dentro del seno familiar; d icho estudio desea
indagar como es la relacion de las personas con dis capacidad con sus
familias, los amigos y la sociedad. Las preguntas ¢ ontenidas en este
cuestionario arrojan informacion sobre la aceptacié n, la comunicacibn que se

tiene con los padres y amigos, asi como otros aspec tos relacionados con

ello.
Solicitamos su amable cooperacion contestando las preguntas con el mayor
cuidado y sinceridad posible. Todas sus respuestas son  estrictamente

confidenciales y ninguna persona podra ser identifi cada, por lo cual no se
le pedira su nombre. De antemano le damos las graci as por su valiosa

colaboracion.

INSTRUCCIONES

Tenga en cuenta que no esta contestando un examen, por lo cual no hay
respuestas correctas 0 incorrectas, lo que vale es su sinceridad al
contestar.

En todas las preguntas debera elegir solo una opci6  n.

En cada pregunta, busque la respuesta que para uste d sea mejor.
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No deje preguntas sin responder.

Si tiene alguna duda, porque la pregunta no es clar a o no entiende el

mecanismo de respuesta el entrevistador le ayudara.

A continuacibn se le presentan una serie de afirmac iones en las que puede
estar de acuerdo o0 no, sus respuestas no seran eval uadas como buenas o

malas, por lo que le pedimos contestes con sincerid ad.

Completamente de acuerdo (A)
De acuerdo. (B)
Ni de acuerdo ni en desacuerdo (C)
En desacuerdo. (D)

Completamente en desacuerdo (E)

Especifique su respuesta escribiendo una CRUZ (X) en la opcién que mejor expresa su
opinién.

Sigue este ejemplo:

1. Ve televisién todos los dias. | A ‘ A ‘ C ‘ D ‘ E
Por favor conteste todas las oraciones gue se le hacen. Gracias.
1. Es comodo salir de vacaciones con un nifio con| A B C D E
discapacidad.
2. Los nifios con discapacidad tienen oportunidad| A B C D E

de aprender un oficio.

>
vy}
@)
W)
m

3. Los padres con niflos con discapacidad
prefieren tener a sus hijos en casa, que salir a
lugares recreativos como parques.

4. En los deportivos existen actividades para los
nifios con discapacidad.

5. Por lo general la actitud de la gente es de burla
hacia los nifios con discapacidad.

6. En las Instituciones de salud publica tratan con
mucho burocratismo a los niflos con discapacidad.

8. Los vecinos son afectuosos con el.

9. Asistir a edificios publicos con un discapacitado
es complicado.

10.Los cines y teatros no estan adaptados para
recibir discapacitados.

> x| P o r >
vs}
@
O
m

11.Los nifios con discapacidad asisten a lugares
publicos para divertirse.
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12.Permites que tu hijo juegue en un parque con| A B C D E
los demas nifios.

13.He descuidado mi vida personal por atender a| A B C D E
mi hijo con discapacidad.

15.Recibo ayuda profesional, como apoyo| A B C D E
psicolégica por ser mama o papa de un nifio con

discapacidad.

16.Mi relacion de pareja se ha desecho por la|] A B C D E
discapacidad de mi hijo.

17.Es mas importante la discapacidad de mi hijo| A B C D E
gue la relacidon con mi pareja.

18.Existen discusiones consecutivas con mi pareja| A B C D E
por mi hijo con discapacidad.

19.Me he alejado de mi pareja por atender la| A B C D E
discapacidad de mi hijo.

20.decidi o he decidido alejarme de mi pareja| A B C D E
porque es lo mejor para mi hijo.

21.Todo lo que hago, lo hago por mi hijo con| A B C D E
discapacidad.

22.No acepto consejos de mi pareja de como tratar| A B C D E
a mi hijo con discapacidad.

23.Yo decido lo que esta bien para mi hijo con| A B C D E
discapacidad, sin el consentimiento de mi esposo

(a).

24.Yo me siento culpable pos la discapacidad de| A B C D E
mi hijo.

25.Mi esposo (a) es el culpable de la discapacidad| A B C D E
de mi hijo.

26.Le reprocho a mi esposo (a) por la|] A B C D E
discapacidad de mi hijo.

27.He culpado a los médicos especialistas que me| A B C D E
atendieron por la discapacidad de mi hijo.

28.Me cuesta trabajo entender la discapacidad de| A B C D E
mi hijo.

29.No me he sentido bien desde que supe de la| A B C D E
discapacidad de mi hijo.

30.Cambiaron mis expectativas de vida cuando| A B C D E
supe la discapacidad de mi hijo.

31.Cuando los padres saben que su hijo tiene| A B C D E
discapacidad, la mama asume la responsabilidad.

32.Yo educo a mi hijo con discapacidad y no una| A B C D E

institucion.

En esta parte del cuestionario debe colocar una cru

cada rengléon, que a su juicio mejor califique a el

en algun espacio, de

concepto o la frase,
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entre mas cerca se ponga la X del adjetivo, mas se estd de acuerdo con

éste.
Ejemplo:

El consumo de frutas diariamente creo que es:
Bueno > : : : : : : :Mal o

Como se puede ver en el ejemplo la persona que cont  esté, cree que el consumo

de frutas diariamente es bueno. Conteste con cuidad 0.

Asistir a eventos sociales con mi hijo con discapacidad es agradable:

Tonto : : : : : : . Inteligente
Sano : : : : : : . Enfermo
Moderno : : : : : : : A nticuado
Relajado : : : : : : . Estresante
Seguro : : : : : : . Peligroso
Divertido : : : : : : :Aburrido
Importante : : : : : : . Insignificante
Cobarde : : : : : : : A udaz
Descortés : : : : : : . Amable

Asistir a eventos familiares con mi hijo con discapacidad es agradable :

Tonto : : : : : : : Inteligente
Sano : : : : : : . Enfermo

Moderno : : : : : : : A nticuado
Relajado : : : : : : . Estresante

Seguro : : : : : : . Peligroso
Divertido : : : : : : . Aburrido

Importante : : : : : : . Insignificante

Cobarde : : : : : : : A udaz

Descortés : : : : : : : Amable

Asistir a eventos escolares con mi hijo con discapacidad es agradable :

Tonto : : : : : : . Inteligente
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Sano

Enfermo

Moderno

Relajado

Seguro

: A nticuado
Estresante

Peligroso

Divertido

Aburrido

Importante

Cobarde
Descortés

En esta parte del cuestionario debe colocar una cru

cada renglén, que a su juicio mejor califique a el

. Insignificante
: A udaz

Amable

Z en algun espacio, de

concepto o la frase,

entre mas cerca se ponga la X del adjetivo, mas se esta de acuerdo con

éste, ejemplo:

El consumo de frutas diariamente creo que es:

Bueno > :

Como se puede ver en el ejemplo la persona que cont

:Mal o

esto, cree que el consumo

de frutas diariamente es bueno. Conteste con cuidad 0.

Decir que la familia con un nifio con discapacidad es mas unida lo considero:

Tonto

Sano

. Inteligente

Enfermo

Moderno

Relajado

Seguro

: A nticuado
Estresante
Peligroso

Divertido

Aburrido

Importante

Cobarde

Descortés

. Insignificante
: A udaz

Amable

Decir que la familia con un nifio con discapacidad es solidaria lo considero:

Tonto

Sano

. Inteligente

Enfermo

Moderno

: A nticuado
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Relajado Estresante
Seguro Peligroso
Divertido Aburrido
Importante . Insignificante
Cobarde : A udaz
Descortés Amable.

Decir que la familia con un nifio con discapacidad se aisla lo considero:

Tonto . Inteligente
Sano Enfermo
Moderno : A nticuado
Relajado Estresante
Seguro Peligroso
Divertido Aburrido
Importante : Insignificante
Cobarde : A udaz
Descortés Amable

DATOS GENERALES

Finalmente, llene por favor los siguientes datos qu

establecer la estadistica general:

Datos del familiar que tiene relacién con la person

€ nos permitiran

a con discapacidad.

Sexo. Edad.
Numero de hijos. Estado civil.
Escolaridad. Ocupacion.
Datos de la persona con discapacidad.

Sexo. Edad.

“por favor verifique que todos y cada uno de los re activos estén marcados”

“‘GRACIAS”



CAPITULO 7.

ANALISIS Y RESULTADOS.
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7.1 ANALISIS

Durante el proceso de todos los datos proporcionados por los padres de familia
con hijos con discapacidad, fue importante utilizar el paquete estadistico llamado
SPSS (instrumento cuantitativo psicolégico), para poder obtener las correlaciones
entre los tres niveles que se obtuvieron a partir de una seleccion de 49 reactivos
con 5 niveles, dentro de la escala tipo Liker. De los cuales solo quedaron 3 niveles
que fueron Sociedad, Rompimiento Familiar y Culpa, cada uno con 9 reactivos

correspondientes.

Las correlaciones se hicieron entre un reactivo y otro, a partir de las respuestas
posibles que se obtuvieron a la aplicacion del instrumento tipo Liker.

Se utilizo la prueba de Kendall’'s (prueba de correlacibn no paramétrica), para
poder obtener las correlaciones dentro de cada nivel.

Al obtener las correlaciones de todos los reactivos solo se seleccionaron, los que
presentaban una correlacion significativa de .05 y .01 del nivel, para poder
argumentar lo que se encontrdé dentro del instrumento; los que no tuvieron ese

nivel de significancia no fueron tomados en cuenta.

Las graficas se hicieron a partir de las frecuencias dadas y de las respuestas
posibles que se obtuvieron dentro del cuestionario, quedando de la siguiente
manera:

Totalmente de acuerdo.

De acuerdo.

Ni de acuerdo, ni en desacuerdo.

En desacuerdo.

Totalmente en desacuerdo.

Los reactivos se agruparon por niveles y se obtuvo la media, la desviaciéon

estandar y el coeficiente de varianza como parte del procedimiento.
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7.1.1 RESULTADOS GENERALES SEGUN LAS RESPUESTAS DE LOS
ENTREVISTADOS.

El choque emocional que presenta el nacimiento de un miembro de la familia con
discapacidad; desorganiza y desequilibra al grupo, dejandolos desalentados, lo

cual en muchos se presenta temporal y en otros es irreversible.

Es importante y necesario manejar desde un principio el acercamiento de la ayuda
profesional psicologica, por tratarse de algo que no se esperaba y que rompe con

las expectativas que se tenian al concebir un hijo.

Uno de los trabajos mas importantes de la ayuda profesional psicoldgica, es la
integracion de los familiares como parte de un grupo de apoyo, ya que esto no
permite que los familiares lleguen al punto extremo de rechazo y desintegracion
familiar.

Es notable la importancia que tienen, cuando las familias reciben ayuda
profesional como apoyo psicoldgico, por ser padre y/o madre de un nifio con
discapacidad, han podido prevenir y resolver las reacciones negativas, los malos
momentos, los reproches y en vez de que se presente la ruptura familiar existe

mas apoyo incondicional para el discapacitado y para ellos mismos.

Ademas las actitudes de duelo (choque emocional reflejado en negacion, culpa,
desesperacion, miedo, confusion), que se presentaron cuando supieron de la
discapacidad del pequefio cuando nacid, no son las mismas que ahora
presentan; son remplazadas por la aceptacion, debido a la ayuda profesional que
estan adquiriendo durante el desarrollo del menor y no les es dificil salir, convivir

con él, ni mucho menos adaptarlo a la sociedad.

De tal modo que las personas que tienen hijos con discapacidad, lo que hasta la
fecha han realizado, lo han hecho para él y para el funcionamiento de la familia
como parte de la integracion social, gracias a la ayuda profesional que han

adquirido durante este tiempo.
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Cuando no existe el apoyo entre los miembros de la familia ni profesional, se
presentan reacciones negativas, ante el nacimiento de un hijo con discapacidad,
comunmente cuando existe esta situacién son algunos de los padres varones, los
que comienzan a actuar de forma violenta, impulsiva y sin control, no son capaces
de afrontar esta situacion y deciden alejarse del nucleo familiar como un escape

de la realidad, dejando una gran responsabilidad al resto de la familia.

En muchas ocasiones cuando la relaciéon de pareja y familiar, se comienza ha
desintegrar por causa de la discapacidad del hijo, cominmente se presenta la
“culpa” (choque emocional) entre ellos, sin pensar en verdad las causas que
origind la mal formacién a este; se comienzan a recriminar y a ofenderse de

manera verbal y fisica hasta que llegan a la desunion familiar.

Ademas es dificil llevar avante a la familia si se vive con conflictos de culpabilidad
dentro de la situacion en la que viven, no es nada productivo para el discapacitado

ni para su familia.

Los padres que se han sentido directamente culpables, deciden definitivamente

alejarse de su pareja y del vinculo familiar, asumiéndolo como un castigo personal.

Dentro de la etapa de duelo experimentado por: rabia, confusion (¢,Por qué a mi?),
negacion (Mi hijo no tiene nada), la no aceptacion, el rechazo del nifio y sus
afectaciones fisicas y mentales, sentimientos de culpa, guerras interminables de
los cényuges y familiares que terminan con el rompimiento del lazo matrimonial se
manifiestan de tal forma por la falta de informacién y verglienza que estos
presentan.

Hasta el momento no han podido superar el duelo y sobre todo el enojo es
constante hacia la pareja llegando a la desunion. Comunmente el decidir lo que se
va hacer ante la educacion del discapacitado, corresponde a las dos personas,
pero si uno de ellos, presenta una actitud egoista es poco probable que puedan

sacar a delante a la persona con discapacidad.
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El cambio de actitud de la etapa de duelo hacia la aceptacion, es transformada en
energia positiva de amor, respeto y comprensién (elaboracion del duelo con

reparacion) y hace posible la formacién de una familia funcional.

Sin embargo algunos de ellos ven la forma de ayudar a sus esposas y al mismo
tiempo a sus hijos de manera cooperativa y consiente. Estos casos ya se ven con

mas frecuencia.

Comunmente las personas que prefieren tener a sus hijos con su hijo con
discapacidad en casa, es mas probable que presenten miedo, inseguridad a las
burlas que la gente les hagan al sacarlos a las calles, no obstante se les es mas
complicado llevarlos a que realicen actividades que propiamente pueden hacer

dentro de espacios sociales donde se les permitan crecer.
Estos estigmas sociales que algunas personas presentan ya se ven con menos

frecuencia, por la cantidad de informacion que se ha dado en los medios de

comunicacion y por las necesidades que los discapacitados requieren.
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7.1.2 ANALISIS DE LOS RESULTADOS A PARTIR DEL COEFI CIENTE DE
VARIACION DE CADA GRUPO.
Descriptivos SOCIEDAD

Reactivos o N Media Desviacion Coeficiente

Afirmaciones Estandar de Variacion

[ Es comodo salir de 65 2.42 1.20 495
vacaciones con un nifio
con discapacidad.

Los padres con nifios 65 2.97 1.44 484
con discapacidad

> 2 0 O ™M

prefieren tener a sus

o

< hijos en casa que salir a

lugares recreativos

O m xoxm O >» g

como parques.
He descuidado mi vida 64 2.97 1.46 491

personal por atender a

I mi hijo con
D \ discapacidad.

A En los  deportivos 65 3.72 1.38 .370
[ existen actividades para

los nifios con

discapacidad.

Por lo general la actitud 65 2.49 1.39 .558

de la gente es de burla

<
r @ C O

hacia los nifios con
discapacidad.

En las instituciones de 63 3.10 1.30 419
salud publica tratan con

o » -

>

mucho burocratismo a
S los nifos con
discapacidad.

Los cines y teatros no 65 2.60 1.26 484

estan adaptados para

v m Z2 O

recibir

discapacitados.

CUADRO No.1
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En el cuadro No.1 se hace una comparacién del cambio de actitudes que se han
venido dando, a partir de un analisis de coeficiente de variacion.

Se ha encontrado que existen dos subgrupos que han permitido el desarrollo de
esta dimensién “LA SOCIEDAD” como se ha venido hablando desde un principio,
los dos subgrupos se desarrollan de la siguiente forma:

Por un lado la forma de vida de los padres al cuidado de sus hijos con
discapacidad. Y por otro lado las limitaciones publicas que han coartado el

desarrollo de las personas dentro de la ciudad.

Hoy en dia a los padres de familia no les preocupa el salir o no de vacaciones con
sus hijos con discapacidad, ni mucho menos dejarlos en casa que salir a lugares

recreativos, se muestran muy neutrales a esta situacion.

Su vida personal no la han descuidado para el cuidado de sus hijos, al contrario

han sabido llevar a delante tanto su vida como la de su hijo.

Refieren los padres, que si existen actividades recreativos para los nifios con
discapacidad como parte de su desarrollo fisico y mental, sin que los puedan tener

solo en casa.

Ellos se muestran ecuanimes, al pensar que la actitud de la deméas gente es de
burla hacia sus hijos con discapacidad, asi como el trato burocratico en hospitales
y la adaptacion de cines y teatros; no presenta afectacion ni incomodidad ante
esta situacién, por tal razén no ven esto como limitaciones o impedimentos

publicos.

Se observa también que no existe impedimento alguno para que los nifios con

discapacidad desarrollen las actividades que existen para todos.

Por tales razones estos padres presentan actitudes favorables para un buen

funcionamiento dentro del proceso a los que se enfrentan sus hijos.
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RUPTURA FAMILIAR

Descriptivos

>oOomMmxu-—-=zZzm

>ZmMXO-Xm

o4o0o~-—rmz0o00
N

\

Reactivos o

Afirmaciones

Media

Desviacion

Estandar

Coeficiente

de Variacion

Recibo ayuda profesional
como apoyo psicolégico
por ser padre o madre de

un nifio con discapacidad.

65

2.40

1.34

.558

Es mas importante la
discapacidad de mi hijo
que la relacion con mi

pareja.

65

2.85

1.30

456

Todo lo que hago, lo hago
por mi hijo con

discapacidad.

65

2.18

1.09

Mi relacion de pareja se ha
desecho por la

discapacidad de mi hijo.

65

3.58

1.36

379

Existen discusiones
consecutivas con mi
pareja por mi hijo con

discapacidad.

65

3.74

1.20

.320

Decidi o he decidido
alejarme de mi pareja
porgue es lo mejor para mi

hijo.

65

3.77

1.32

.350

CUADRO No.2

En el cuadro No. 2 encontramos la comparacion del cambio de actitudes a partir

de un analisis de coeficiente de variacion dentro del nivel RUPTURA FAMILIAR,

se observa que de nueve reactivos o afirmaciones que se obtuvieron de un

principio, aqui solo se tomaron seis, arrojando resultados en porcentajes.

61




Los cuales permite explicar el analisis, donde los tres primeros hablan de la
entrega extrema que tienen los padres con sus hijos por la discapacidad y los
ultimos tres hablan del conflicto que tiene la pareja por esta situacion.

Ambos puntos son totalmente opuestos, pero el andlisis podra conducir a un

determinado punto medio el cual se pretende encontrar.

Comenzando con el primer andlisis denominado la Entrega Extrema por una o
ambas partes, padre y/o madre, se puede aludir que dentro de esta entrega que
ellos han hecho desde que supieron la discapacidad de su hijo, han podido

afrontar todo el proceso que conlleva a esta situacion.

La mayor parte de los padres que fueron encuestados, refieren que no han
recibido apoyo profesional para afrontar la situacion, por ser padre o madre de un
hijo con discapacidad, manifestando asi, la necesidad que existe para el buen

funcionamiento familiar.

Las personas que buscan la ayuda de profesionales dan un paso mas adelante
gue las personas que no lo hacen, y esto lo hacen con la finalidad de encontrar

una buena adaptacion en su forma de vida.

Por otra parte se sefiala que los padres que han sabido afrontar esta situacion,

buscan el equilibrio como una superacién ya sea personal, familiar y social.

Dentro del conflicto se menciona que “La relacién de pareja se ha desecho por la
discapacidad del hijo”, esto se interpreta como parte, del grave conflicto
(actividades incompatibles entre si, dentro de un grupo. Deutsch, 1977) que existe
por la falta de entendimiento y apoyo dentro del nucleo familiar ante la situacion, y

aumentando el choque emocional que se presenta dentro de su realidad.
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Asi mismo, dentro del mismo conflicto existe un alejamiento que no resuelve, ni
cambia nada, al contrario afecta el crecimiento afectivo, conductual y fisico del
discapacitado entre el vinculo familiar desequilibrado.

Mientras que por un lado existe equilibrio familiar, por el apoyo y ayuda que han

adquirido ante la situacion, por otro lado se alejan demostrando el fuerte conflicto

que existe como parte de un desequilibrio familiar.
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CULPA
Descriptivos

Reactivos o N Media Desviacion Coeficiente

Afirmaciones Estandar de Variacion

/ Yo me siento culpable por 65 9.97 1.19 299
la discapacidad de mi hijo.

Mi espos@ es culpable | 65 4.08 1.15 .281
por la discapacidad de mi

hijo.

< He culpado a los médicos 65 3.77 1.33 352
especialistas que me

atendieron por la

discapacidad de mi hijo.

m r— @ >» T r C 0O

Le reprocho a mi espos@ 65 4.06 1.13 278
por la discapacidad de mi

hijo.
Me cuesta trabajo | 63 2.71 1.46 .538
entender la discapacidad

de mi hijo.

No me he sentido bien 65 2.65 1.29 .486
desde que supe la

discapacidad de mi hijo.

< Cambiaron mis 65 2.85 1.45 .508

expectativas de  vida

O >» 4 U >» U >»

cuando supe la

discapacidad de mi hijo.

Cuando los padres saben 65 2.66 1.52 571
que su hijo tiene

O

N discapacidad, la madre

\ asume la responsabilidad.

CUADRO No.3

En el cuadro No.3 encontramos el dltimo analisis de coeficiente de variacion, con
una comparacion del cambio de actitudes con el nivel llamado CULPA, con solo
ocho reactivos o afirmaciones de los cuales se encuentran divididos en dos
subgrupos denominados:
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Buscando al culpable como “chivo expiatorio” y La poca capacidad que presentan
los padres para la adaptacion de sus hijos; con un coeficiente de variacion en

porcentajes que permite explicar y desarrollar estas dimensiones.

La culpa se presenta como un sentimiento contraproducente para la unién o bien

desunion del nucleo familiar, esto es experimentado con frecuencia.

Es muy dificil para las familias poner de lado todas las expectativas que se tenian,

y adaptarse a lo que llegd, a una persona con discapacidad, a su realidad.

Se reconoce que ese camino no es nada facil; Sin embargo el sentirse culpable
por la discapacidad del menor es forma de adjudicarse algo, que a lo mejor, no se
encuentra en esa persona (como genes, cromosomas, etc), pero que la esta

asumiendo como tal.

También se muestra que el reproche, se presenta constantemente ya sea del
padre a la madre o viceversa, motivo por el cual existen disputas como gritos,
insultos, reclamos, ofensas hasta golpes entre estos; creando al menor y a la
discapacidad como la “manzana de la discordia”, por lo general, el reproche es el

camino ideal hacia la culpa.

En varios momentos los padres de las personas con discapacidad piensan y
culpan también a los otros (familiares y meédicos) por las complicaciones del

menor antes, durante y después del nacimiento.
A los médicos se les culpa por la atencién durante los nueve meses 0 menos, por
haber atendido el parto, por las herramientas y técnicas que se utilizaron cuando

el pequefio no podia nacer y por el dificil momento que estan pasando.

En fin, los padres solo buscan al culpable y responsable de esa situacion; quieren

encontrar las sinfin de respuestas que pudieran haber, como consuelo para no
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sentirse tan culpables y deslindarse de ese estado de animo que no les permite

estar bien consigo mismo ni con su pareja.

En definitiva el sentimiento de culpabilidad explica claramente el choque
emocional, como una falta de adaptacion a la discapacidad de sus hijos; ya sea el
padre o la madre los que no permiten aceptar el proceso dificil que se presenta y

solo uno de los dos o0 ninguna asumen su realidad.
Es importante tener que aprender a vivir con su hijo y con su discapacidad,

dejando de lado lo que le provoco la deficiencia (mental, fisica, visual, auditiva y

psiquica).
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ENTREVISTA A PROFUNDIDAD UN EJEMPLO DE LAS TRES DIM ENSIONES

Sra. Amelia Camargo

Edad. 45 afos

Edo. Civil. Viuda

Edad del menor. 14 afios

¢, Como se enterd Usted de la discapacidad de su hijo?

El naci6 con un tumor de melanosfelia, nunca me dijeron los doctores. Mi
tratamiento fueron con unos doctores que estaban en una clinica que se encuentra
por Indios verdes, pero nunca me dijeron que el nifio venia con alguna discapacidad
o enfermo.

A horita el nifio no camina y ha tenido nueve operaciones, la Ultima operacion fue en

el Instituto de Ortopedia que estaba por las Torres y el politécnico.

¢, Que reacciones tuvo su esposo cuando se enterd de la discapacidad de su hijo?
El mundo se nos vino abajo a los dos, por la tristeza que desde un principio nos
dijeron los doctores que no iba a caminar y fue cierto, ya lleva nueve operaciones y
sigue todavia en su proceso.

Yo en este momento, me siento muy triste, porque mi esposo murié cuando el nifio

iba a cumplir 4 afios y pues el ya tiene 10 afios de muerto.

¢,Cuando el nifio nacio Usted y/o su esposo culparon a alguien?

Yo culpe a el (esposo), porque €l tomaba mucho y me pegd cuando estaba
embarazada, y los doctores dijeron que pudo haber sido una infeccion o pudo ser
un golpe lo que provoc6 esto. A mi si me dio mucho coraje, en contra de él,
borracho me maldecia y me daba mucho coraje. A el si lo culpe de todo esto.
Todavia cuando el nifio ya estaba grandecito yo lo seguia culpando, aun él seguia
tomando mucho mas y mas nos trataba mal, sobre todo porque al nifio lo veia asi.
En algunas ocasiones si le llegue a decir que el nifio estaba asi por su culpa, él
nunca me respondia nada ante esto, hasta que se murié por tanto tomar.
Econémicamente €l nunca me apoy0 porgue no trabajaba, y si lo hacia, todo lo que
ganaba se lo gastaba en tomar, trabajaba de cinco a diez dias y se desesperaba y

tomaba de dos a tres meses diarios.
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El trato que le daba mi esposo al nifio era bueno, porque si lo queria, si lo trataba
bien, lo consentia; y cuando él murié el nifio segun platicaba con él, cuando yo me

asomaba, para ver con quien estaba, no era nadie, eso paso por mucho tiempo.

¢ Ustedes como padres aceptaron la discapacidad?

No tuvimos discusiones, ni disgustos entre nosotros, pero si mucha tristeza, y pues
yo tenia la esperanza en Dios, ya que los doctores me decian que no iba a caminar,
dentro de mi no queria aceptar eso que me decian; yo seguia teniendo la esperanza

en Dios hasta los 10 afios que cumplié mi hijo, perdi esa esperanza.

Aparentemente la gente me ve sonriente, pero dentro de mi es una tristeza muy
grande, que yo creo que nunca, nunca voy a aceptar, y no la acepto porque desde
que el nifio nacid esta igual, ademas yo siento que el no tiene pecados, y no tiene
porque estar sufriendo en estos momentos, por eso siento yo, que no puedo aceptar
que el este asi. Ya que es un nifio que no deberia estar asi, porque es un
sufrimiento muy grande; muchas operaciones, él ha sufrido mucho, aunque él
entiende bien las cosas, hay otros nifios que estan en silla de ruedas y no entienden
bien las cosas y él si.

Cuando era mas chico me preguntaba que porque sus hermanos caminaban y él
no, era muy triste lo que llegaba a preguntar y sin poder tener o dar alguna

respuesta. Es dificil tener un hijo asi, en esas condiciones.

¢,Como es el trato de sus otros hijos hacia él?

El mas grande tiene 25 afios y no vive aqui, aunque si lo quiere mucho. Mi hija no,
nunca lo ha aceptado y hasta la fecha no lo quiere, ella a horita tiene 20 afios y
siempre lo regafia, mandamas esta peleando con el y hasta ahora él se defiende.
Segun ella dice que si lo quiere, pero nunca se acerca a €l, siempre se la vive
regafiandolo y desde nifia nunca lo aceptd. Yo creo y la psicéloga con la que voy
me ha dicho que ella se comporta asi por celos y porque desde que naciod el nifio
me he dedicado a él. Yo tuve que trabajar, me quede sola y vi la manera de darles

todo.
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Yo me siento mal por todo lo que me ha pasado, porgue no tengo ayuda de nadie,
las nueve operaciones que ha tenido el nifio yo he estado siempre sola, hasta un
mes sola en el hospital y nadie se aparece por ahi , para ayudarme, no tengo a
nadie, tengo a mis hijos pero antes no los dejaban pasar a los hospitales.

Siempre estuve con el sola y nos hemos topado con muchas enfermeras y
doctores muy groseros y se enojan por cualquier cosa que les pregunte, no nos

hacen caso.

Las barreras a las que nos hemos enfrentado en la ciudad son a los lugares donde
no hay rampas o hay pero estan ocupadas por los carros y nos tenemos que
andar por debajo de las banquetas, una vez lo tiraron del microbus. En ocasiones
le tenemos que pedir ayuda a la gente, a horita lo traigo en taxi por que no hay
como traérmelo, en el metro hay rampas pero las estan ocupando los vendedores
asi como las banquetas de la calle. Hay cosas que hacen falta y no las hay por
una o por otra cosa, por dinero. Yo creo que los discapacitados necesitan mas de

atencion y sobre todo que la gente respete lo poco que tenemos.

Hace falta una ley de respeto para los discapacitados, yo conozco los derechos de
los discapacitados pero no se aplican, yo varias veces he solicitado la beca para
el, pero nunca le llegan, he mandado papeles y nunca le llega nada, y mas que
nada porque yo necesito mucho para los pafnales, los pasajes. El si conoce sus
derechos, pero no los tiene por todo lo dicho. Hasta a horita no ha habido
beneficio.

No veo nada de luz y nada me alegra.
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ANALISIS DE CONTENIDO DE LA ENTREVISTA.

La sefiora se siente hasta la fecha muy triste en primer lugar, por la discapacidad
de su hijo, no ha podido superar ese sentimiento que no la deja en paz. En
segunda por la muerte de su esposo a pesar de que la maltrataba cuando todavia
vivia.

En ese momento no quiere verse sola, pareciera ser que le hace falta su esposo,
para no cargar ese sentimiento ella sola, que la ha seguido desde que su hijo
nacio.

Al parecer ella se siente muy sola y desesperada por la situacién por la que esta
pasando, aparentando ante los demas, que ella esta bien

Las operaciones de su hijo la han desgastado fisica, moral y sentimentalmente,
hasta este momento su sentimiento es expresado en soledad, amargura y coraje
siguen en pie.

Al parecer ella dice que sus esperanzas han caido por completo, pero al
encontrarse ella ahi es que sigue insistiendo en una buena rehabilitacion para su

hijo, o sea que no ha perdido las esperanzas de que su hijo pueda caminar.

Ante todo la sefiora Amelia pone en manifiesto a Dios, y sin darse cuenta lo culpa,
ya que hace alusién que el nifio no es malo, lo que si es malo para ella es su
discapacidad, dice que el nifio no tiene pecados y que no tiene por que estar

sufriendo de esa manera.
Hasta ahora la sefiora no tiene cierta informacién de la discapacidad de su hijo,
solo sabe lo que le han dicho los doctores y solo es que su hijo ya no va a

caminar.

Por lo tanto se infiere que no se presenta la aceptacion a partir de la discapacidad

de su hijo, insiste en una siguiente operacion sin rendicion alguna.
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7.2 CONCLUSIONES

Durante todo el proceso que se realizd, se pudo observar muchos puntos que
hacen importante a la investigacion en el &mbito psicosocial; dentro de esto, existe

la fuertes relaciones sociales que se presentan entre padres e hijos.

Si bien es cierto que todos los padres experimentan expectativas ante un nuevo
miembro de la familia, también es cierto que en muchas ocasiones, aquello que
habia sido construido, de repente se destruyo, ante la aparicion de la discapacidad

en un miembro de la familia, dejandolos sin aliento.

Dentro del choque emocional encontramos la etapa de “Duelo” experimentado por
dolor, desesperacién, sufrimiento, culpa y rechazo por la que algunos padres se
enfrentan, al ver que sus hijos presentan alguna discapacidad, rompe con el
vinculo familiar que se tenia y es transformado en conflictos conyugales tratando

encontrar al culpable.

Existen otros que esa etapa la superan rapidamente y ven la manera de cémo
ayudar a sus propios hijos sin ninguna perturbacion emocional dentro del vinculo

familiar.

Hoy en dia muchos de los padres ya aceptan que sus hijos experimenten el
ambiente que los rodea, sin ningan temor al rechazo social y sobretodo buscan la

ayuda profesional como parte de su desarrollo familiar.

Después de lo ya realizado tedrica y estadisticamente, podemos decir que para
muchos ha sido tanta la necesidad de conocer lo que es una discapacidad, por los
miles de casos que han existido dentro de las familias hoy en dia, y por todo lo

gue hemos escuchado en la radio y en la television.

Con esto ya no deberia ser un tema que espante. Sin embargo, en nuestra

sociedad el pensar “si se tuviera un hijo con discapacidad” provoca todavia
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miedo, angustia y negacién; comunmente nos respondemos “A mi no me puede
pasar’. La discapacidad no respeta razas, religiones, ni clases sociales, es

importante ponerse en el lugar del otro.

Ademéas podemos decir que las actitudes que presentan las personas hacia la
discapacidad ha cambiado, el rechazo si se sigue presentando generalmente, pero
ya no con el mismo grado con que se hacia antes, hasta ahora, refiriéndonos a los
padres entrevistados, han podido superar todas las barreras y han luchado por sus
hijos discapacitados y por sus propias familias. Aungue en algunos casos, el padre

se han separado del vinculo familiar, por miedo a enfrentar la situacion.

Las dimensiones que se utilizaron para desarrollar los analisis de correlacion y de

variacion, se pudo comprobar que:

 Los padres de familia si aceptan la discapacidad que tienen sus hijos,
como parte de la ayuda y apoyo hacia el discapacitado y a la propia familia.

* Los padres estan de acuerdo que sus hijos tengan un lugar adecuado, con
el fin de un mejor desarrollo fisica y social.

* Los padres se sienten culpables por la situacién de su hijo, tratando de
adjudicarse algo que no esta a veces en ellos mismos.

» Las personas con discapacidad reciben amor, carifio y comprension de sus
padres, como parte del proceso de aceptacion hacia la discapacidad.

» Las familias contribuyen en la socializacién de sus hijos con el medio que

les rodea, buscando el camino adecuado para un buen desarrollo social.

Asi pues la transformacion, como es el cambio de actitud que presentan los
padres con hijos con discapacidad se ha ido moviendo a través de estas tres
dimensiones como parte de una sola, la discapacidad es un tema no muy facil de
mover, sin embargo se ha estado modificando a partir de los conocimientos y
necesidades que se han estado adquiriendo a través del interés por la
preocupacion que proyecta la sociedad y los padres con distintas actitudes hacia

estas personas con discapacidad.
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Ademas, el problema mas grande que ha existido hasta nuestros dias ha sido la
“discriminacioén hacia la discapacidad como una actitud social”, esto se comienza a
dar desde el momento en el que se ignora la magnitud misma del problema,
comienza a incrementar la ignorancia y presentarse la intolerancia, en este sentido
es donde observamos el cambio de actitud, ya que ha disminuido estos

sentimientos hacia los discapacitados.
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Es comodo salir de vacaciones con un nifio con discapacidad
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desacuerdo

ni de acuerdo ni en

totalmente deacuerdo

deacuerdo

Es comodo salir de vacaciones con un nifio con discapacidad

Es comodo salir de vacaciones con un nifio con discapacidad

Frequency)| Percentl Valid Percent Cumulative Percent
Valid totalmente en desacuerdo 17 21.3
desacuerdo 22 27.5
ni de acuerdo ni en desacuerdo, 11 13.8
De acuerdo, 12 15.0
totalmente de acuerdo 3 3.8
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Total 65 81.3
Missing System 15 18.8
Total 80 100.0

Los padres con nifios con discapacidad prefieren tener a sus hijos en

16

14

12 o

10 =

Frequency
N

totalmente de acuerd
acuerdo

ni de aucero nien d

desacuerdo

Los padres con nifios con discapacidad prefieren tener a sus hijos en cas

totalmente en desacu

Los padres con nifios con discapacidad prefieren tener a sus hijos en casa que salir a lugares
recreativos como parques

Frequency, Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Valid totalmente de acuerdo 14 17.5 21.5 21.5
acuerdo 13 16.3 20.0 41.5
ni de acuerdo ni en desacuerdo 11 13.8 16.9 58.5
desacuerdo 15 18.8 23.1 81.5
totalmente en desacuerdo 12 15.0 18.5 100.0
Total 65 81.3 100.0
Missing System 15 18.8
Total 80 100.0
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En los deportivos existen actividades para los nifios con discapac

30

20 +

10 «

Frequency

o

o
totalmente en desacu

En los deportivos existen actividades para los nifios con discapacidad

desacuerdo

ni de acuerdo ni en

totalmente deacuerdo

deacuerdo

En los deportivos existen actividades para los nifilos con discapacidad

Frequency, Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Valid totalmente en desacuerdo 5 6.3 7.7 7.7
desacuerdo 12 15.0 18.5 26.2
ni de acuerdo ni en desacuerdo 6 7.5 9.2 354
De acuerdo 15 18.8 23.1 58.5
totalmente de acuerdo 27 33.8 41.5 100.0
Total 65 81.3 100.0
Missing System 15 18.8
Total 80 100.0
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Por lo general la actitud de la gente es de burla hacia los nific

30

20

10 +

Frequency

o

totalmente de acuerd
acuerdo

ni de aucero ni en d

totalmente en desacu

desacuerdo

Por lo general la actitud de la gente es de burla hacia los nifios con di

Por lo general la actitud de la gente es de burla hacia los nifios con discapacidad

Frequency)| Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Valid totalmente de acuerdo 21 26.3 32.3 32.3
acuerdo 17 21.3 26.2 58.5
ni de acuerdo ni en desacuerdo 8 10.0 12.3 70.8
desacuerdo 12 15.0 185 89.2
totalmente en desacuerdo 7 8.8 10.8 100.0
Total 65 81.3 100.0
Missing System 15 18.8
Total 80 100.0
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20

10

Frequency

o

En las instituciones de salud publica tratan con mucho burocrati

totalmente de acuerd
acuerdo

ni de aucero niend

desacuerdo

En las instituciones de salud publica tratan con mucho burocratismo a lo

totalmente en desacu

En las instituciones de salud publica tratan con mucho burocratismo a los nifios con discapacidad

Frequency Percent Valid Cumulative
Percent Percent|
Valid totalmente de acuerdo 8 10.0 12.7 12.7
acuerdo 16 20.0 25.4 38.1
ni de acuerdo ni en desacuerdo, 11 13.8 17.5 55.6
desacuerdo 18 22.5 28.6 84.1
totalmente en desacuerdo 10 125 15.9 100.0
Total 63 78.8 100.0
Missing System 17 21.3
Total 80 100.0
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Asistir a edificios publicos con un discapacitado es complicado

30

20

10 o

Frequency

o

o
totalmente de acuerd ni de aucero nien d totalmente en desacu
acuerdo desacuerdo

Asistir a edificios publicos con un discapacitado es complicado

Asistir a edificios publicos con un discapacitado es complicado

Frequency, Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Valid totalmente de acuerdo 21 26.3 32.8 32.8
acuerdo 22 27.5 34.4 67.2
ni de acuerdo ni en desacuerdo| 8 10.0 12.5 79.7
desacuerdo 9 11.3 14.1 93.8
totalmente en desacuerdo 4 5.0 6.3 100.0
Total 64 80.0 100.0
Missing System 16 20.0
Total 80 100.0
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Los cines y teatros no estan adaptados para recibir discapacitados

30

20 +

10 +

Frequency

totalmente de acuerd

acuerdo

ni de aucero niend

totalmente en desacu

desacuerdo

Los cines y teatros no estan adaptados para recibir discapacitados

Los cines y teatros no estan adaptados para recibir discapacitados

Frequency, Percent Valid Cumulative
Percent] Percent]
Valid totalmente de acuerdo 13 16.3 20.0 20.0
acuerdo 24 30.0 36.9 56.9
ni de acuerdo ni en 10 12.5 15.4 72.3
desacuerdo
desacuerdo 12 15.0 18.5 90.8
totalmente en desacuerdo 6 7.5 9.2 100.0
Total 65 81.3 100.0
Missing System 15 18.8
Total 80 100.0
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40

30

20

10

Frequency

Permito que mi hijo juegue en un parque con los demas nifios

Permito que mi hijo juegue en un parque con los demas nifios

totalmente en desacu ni de acuerdo ni en

desacuerdo

deacuerdo

Permito que mi hijo juegue en un parque con los demas nifios

totalmente deacuerdo

Frequency| Percent Valid Cumulative,
Percent Percent
Valid totalmente en desacuerdo 33 41.3 52.4 524
desacuerdo 17 21.3 27.0 79.4
ni de acuerdo ni en desacuerdo 4 5.0 6.3 85.7
De acuerdo 5 6.3 7.9 93.7
totalmente de acuerdo, 5.0 6.3 100.0
Total 63 78.8 100.0
Missing System 17 21.3
Total 80 100.0
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He descuidado mi vida personal por atender a mi hijo con discapaci

30

20 +

10 +

Frequency

o

He descuidado mi vida personal por atender a mi hijo con discapacidad

totalmente en desacu
desacuerdo

ni de aucero nien d

deacuerdo

He descuidado mi vida personal por atender a mi hijo con discapacidad

totalmente deacuerd

Frequency| Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Valid totalmente en desacuerdo 11 13.8 17.2 17.2
desacuerdo 22 275 34.4 51.6
ni de acuerdo ni en 2 25 3.1 54.7
desacuerdo
De acuerdo 16 20.0 25.0 79.7
totalmente de acuerdo 13 16.3 20.3 100.0
Total 64 80.0 100.0
Missing System 16 20.0
Total 80 100.0
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Recibo ayuda profesional como apoyo psicologico por ser mama o paj

30

20 o

10 o

Frequency

o

totalmente en desacu
desacuerdo

ni de aucero nien d

de acuerdo

totalmente de acuerd

Recibo ayuda profesional como apoyo psicologico por ser mama o papa de u

Recibo ayuda profesional como apoyo psicolégico por ser mama o papa de un nifio con

discapacidad

Frequency Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Valid totalmente en desacuerdo 19 23.8 29.2 29.2
desacuerdo 24 30.0 36.9 66.2
ni de acuerdo ni en 7 8.8 10.8 76.9
desacuerdo
de acuerdo 7 8.8 10.8 87.7
totalmente de acuerdo 8 10.0 12.3 100.0
Total 65 81.3 100.0
Missing System 15 18.8
Total 80 100.0
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Mi relacion de pareja se ha desecho por la discapacidad de mi hijo

30

20
10
)
c
(0]
35
o
o
L 0 J
totalmente de acuerd ni de aucero niend totalmente en desacu
acuerdo desacuerdo
Mi relacion de pareja se ha desecho por la discapacidad de mi hijo
Frequency Percent Valid Cumulative
Percent| Percent
Valid totalmente de acuerdo 10.0 12.3 12.3
acuerdo| 9 11.3 13.8 26.2
ni de acuerdo ni en 3 3.8 4.6 30.8
desacuerdo
desacuerdo 27 33.8 41.5 72.3
totalmente en desacuerdo 18 22.5 27.7 100.0
Total 65 81.3 100.0
Missing System 15 18.8
Total 80 100.0
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Es mas importante la discapacidad de mi hijo que la relacion con mi pare

20

10 =

Frequency

o
totalmente de acuerd ni de aucero ni en d totalmente en desacu
acuerdo desacuerdo

Es mas importante la discapacidad de mi hijo que la relacion con mi pare

Es mas importante la discapacidad de mi hijo que la relaciéon con mi pareja
Frequency Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Valid totalmente de acuerdo| 12 15.0 18.5 18.5
acuerdo 16 20.0 24.6 43.1
ni de acuerdo ni en 15 18.8 23.1 66.2
desacuerdo
desacuerdo 14 17.5 21.5 87.7
totalmente en desacuerdo 8 10.0 12.3 100.0
Total 65 81.3 100.0
Missing System 15 18.8
Total 80 100.0
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Existen discuciones consecutivas con mi pareja por mi hijo con dis

30

20 =

10 «

Frequency

o

totalmente de acuerd ni de aucero niend totalmente en desacu
acuerdo desacuerdo

Existen discuciones consecutivas con mi pareja por mi hijo con discapaci

Existen discusiones consecutivas con mi pareja por mi hijo con discapacidad

Frequency, PercentValid Percent Cumulative)
Percent
Valid totalmente de acuerdo 5 6.3 7.7 7.7
acuerdo 6 7.5 9.2 16.9
ni de acuerdo ni en 9 11.3 13.8 30.8
desacuerdo
desacuerdo 26 325 40.0 70.8
totalmente en desacuerdo 19 23.8 29.2 100.0
Total 65 81.3 100.0
Missing System 15 18.8
Total 80 100.0
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20

10

Frequency

Me he alejado de mi pareja por atender la discapacidad de mi hijo

totalmente de acuerd

acuerdo

ni deacuerdo nien d

Me he alejado de mi pareja por atender la discapacidad de mi hijo

desacuerdo

Me he alejado de mi pareja por atender la discapacidad de mi hijo

totalmente en desacu

Frequency Percent Valid| Cumulative
Percent Percent
Valid totalmente de acuerdo 10 12.5 154 15.4
acuerdo 8 10.0 12.3 27.7
ni de acuerdo ni en 11 13.8 16.9 44.6
desacuerdo
desacuerdo 21 26.3 32.3 76.9
totalmente en desacuerdo 15 18.8 23.1 100.0
Total 65 81.3 100.0
Missing System 15 18.8
Total 80 100.0

9C



Decidi o he decidido alejarme de mi pareja porque es lo mejor para mi

30

20

10

Frequency

o

totalmente en desacu
desacuerdo

ni de acuerdo ni en

deacuerdo

Decidi o he decidido alejarme de mi pareja porque es lo mejor para mi hi

Decidi o he decidido alejarme de mi pareja porque es lo mejor para mi hijo

totalmente deacuerd

Frequency| Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Valid totalmente en desacuerdo 10.0 12.3 12.3
desacuerdo 3.8 4.6 16.9
ni de acuerdo ni en 10.0 12.3 29.2
desacuerdo
De acuerdo 23 28.8 35.4 64.6
totalmente de acuerdo 23 28.8 354 100.0
Total 65 81.3 100.0
Missing System 15 18.8
Total 80 100.0
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30

20

10

Frequency

o

Todo lo que hago lo hago por mi hijo con discapacidad

totalmente de acuerd
acuerdo

Todo lo que hago lo hago por mi hijo con discapacidad

ni de aucero nien d

Todo lo que hago lo hago por mi hijo con discapacidad

desacuerdo

totalmente en desacu

Frequency| Percent Valid Cumulative,
Percent Percent
Valid totalmente de acuerdo 20 25.0 30.8 30.8
acuerdo 23 28.8 354 66.2
ni de acuerdo ni en desacuerdo 15 18.8 23.1 89.2
desacuerdo 5.0 6.2 95.4
totalmente en desacuerdo 3 3.8 4.6 100.0
Total 65 81.3 100.0
Missing System 15 18.8
Total 80 100.0
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20

10

Frequency

No acepto consejo de mi pareja de como tratar a mi hijo con discapacidad

totalmente de acuerd ni de aucero niend

acuerdo

desacuerdo

No acepto consejo de mi pareja de como tratar a mi hijo con discapacidad

totalmente en desacu

No acepto consejo de mi pareja de como tratar a mi hijo con discapacidad

Frequency| Percent Valid Cumulative,
Percent Percent
Valid totalmente de acuerdo 11 13.8 16.9 16.9
acuerdo 7 8.8 10.8 27.7
ni de acuerdo ni en desacuerdo 13 16.3 20.0 47.7
desacuerdo 21 26.3 32.3 80.0
totalmente en desacuerdog 13 16.3 20.0 100.0
Total 65 81.3 100.0
Missing System 15 18.8
Total 80 100.0
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10

Frequency

Yo decido lo que esta bien para mi hijo con discapacidad sin el consenti

o
totalmente de acuerd

acuerdo

ni de aucero ni en d

desacuerdo

Yo decido lo que esta bien para mi hijo con discapacidad sin el consenti

totalmente en desacu

Yo decido lo que esta bien para mi hijo con discapacidad sin el consentimiento de mi espos@

Frequency| Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Valid totalmente de acuerdo 10 125 154 15.4
acuerdo 8 10.0 12.3 27.7
ni de acuerdo ni en 11 13.8 16.9 44.6
desacuerdo
desacuerdo 20 25.0 30.8 75.4
totalmente en desacuerdo 16 20.0 24.6 100.0
Total 65 81.3 100.0
Missing System 15 18.8
Total 80 100.0
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30

20

10

Frequency

Yo me siento culpable por la discapacidad de mi hijo

totalmente de acuerd
acuerdo

ni de aucero nien d

Yo me siento culpable por la discapacidad de mi hijo

Yo me siento culpable por la discapacidad de mi hijo

desacuerdo

totalmente en desacu

Frequency, Percent Valid| Cumulative)
Percent Percent
Valid totalmente de acuerdo 5.0 6.2 6.2
acuerdo 6.3 7.7 13.8
ni de acuerdo ni en desacuerdo 8.8 10.8 24.6
desacuerdo 22 27.5 33.8 58.5
totalmente en desacuerdo 27 33.8 41.5 100.0
Total 65 81.3 100.0
Missing System 15 18.8
Total 80 100.0
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Mi espos@ es culpable por la discapacidad de mi hijo

40

20 =

Frequency

10 o

totalmente de acuerd
acuerdo

ni de aucero nien d

Mi espos@ es culpable por la discapacidad de mi hijo

Mi espos@ es culpable por la discapacidad de mi hijo

desacuerdo

totalmente en desacu

Frequency)| Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Valid totalmente de acuerdo 5.0 6.2 6.2
acuerdo 5.0 6.2 12.3
ni de acuerdo ni en desacuerdo 4 5.0 6.2 18.5
desacuerdo 24 30.0 36.9 55.4
totalmente en desacuerdo 29 36.3 44.6 100.0
Total 65 81.3 100.0
Missing System 15 18.8
Total 80 100.0
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Le reprocho a mi espos@ por la discapasidad de mi hijo

30

20 o

10 o

Frequency

totalmente de acuerd

ni de aucero nien d

desacuerdo

Le reprocho a mi espos@ por la discapasidad de mi hijo

Le reprocho a mi espos@ por la discapasidad de mi hijo

totalmente en desacu

Frequency, Percent Valid Cumulative
Percent] Percent]
Valid totalmente de acuerdo 6.3 7.7 7.7
ni de acuerdo ni en 11.3 13.8 21.5
desacuerdo
desacuerdo 23 28.8 35.4 56.9
totalmente en desacuerdo 28 35.0 43.1 100.0
Total 65 81.3 100.0
Missing System 15 18.8
Total 80 100.0
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He culpado a los medicos especialistas que me atendieron por la discapac

30

20 =

10 =

Frequency

He culpado a los médicos especialistas que me atendieron por la discapacidad de mi hijo

totalmente de acuerd
acuerdo

ni de aucero niend

desacuerdo

He culpado a los medicos especialistas que me atendieron por la discapac

totalmente en desacu

Frequency, Percent Valid Cumulative
Percent] Percent]
Valid totalmente de acuerdo 4 5.0 6.2 6.2
acuerdo 12 15.0 18.5 24.6
ni de acuerdo ni en 6 7.5 9.2 33.8
desacuerdo
desacuerdo 16 20.0 24.6 58.5
totalmente en desacuerdo 27 33.8 41.5 100.0
Total 65 81.3 100.0
Missing System 15 18.8
Total 80 100.0
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30

20

10

Frequency

Me cuesta trabajo entender la discapacidad de mi hijo

Me cuesta trabajo entender la discapacidad de mi hijo

totalmente de acuerd

ni de aucero nien d

acuerdo

totalmente en desacu

desacuerdo

Me cuesta trabajo entender la discapacidad de mi hijo

Frequency| Percent Valid Cumulative Percent
Percent
Valid totalmente de acuerdo 15 18.8 23.8 23.8
acuerdo 22 27.5 34.9 58.7
ni de acuerdo ni en 3 3.8 4.8 63.5
desacuerdo|
desacuerdo 12 15.0 19.0 82.5
totalmente en desacuerdo 11 13.8 17.5 100.0
Total 63 78.8 100.0
Missing System 17 21.3
Total 80 100.0

99



No me he sentido bien desde que supe la discapacidad de mi hijo

30

20 o

10 o

Frequency

L
totalmente de acuerd

acuerdo

ni de aucero ni en d

desacuerdo

No me he sentido bien desde que supe la discapacidad de mi hijo

No me he sentido bien desde que supe la discapacidad de mi hijo

totalmente en desacu

Frequency| Percent Valid Cumulative
Percent Percent]
Valid totalmente de acuerdo 13 16.3 20.0 20.0
acuerdo 24 30.0 36.9 56.9
ni de acuerdo ni en 7 8.8 10.8 67.7
desacuerdo
desacuerdo 15 18.8 23.1 90.8
totalmente en desacuerdo 6 7.5 9.2 100.0
Total 65 81.3 100.0
Missing System 15 18.8
Total 80 100.0
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o

Cambiaron mis espectativas de vida cuando supe la discapacidad de mi hijo

Cambiaron mis espectativas de vida cuando supe la discapacidad de |

totalmente de acuerd
acuerdo

ni de aucero nien d

desacuerdo

Cambiaron mis espectativas de vida cuando supe la discapacidad de mi hij

totalmente en desacu

Frequency, Percent Valid Cumulative

Percent Percent

Valid totalmente de acuerdo| 16 20.0 24.6 24.6

acuerdo 15 18.8 23.1 47.7]

ni de acuerdo ni en desacuerdo 7 8.8 10.8 58.5

desacuerdo 17 21.3 26.2 84.6

totalmente en desacuerdo 10 12.5 15.4 100.0

Total 65 81.3 100.0

Missing System 15 18.8
Total 80 100.0
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o

Cuando los padres saben que su hijo tiene discapacidad, la mama i

Cuando los padres saben gue su hijo tiene discapacidad, la mama asume la

totalmente de acuerd
acuerdo

ni de aucero nien d

totalmente en desacu

desacuerdo

Cuando los padres saben que su hijo tiene discapacidad, la mama asume la responsabilidad

Frequency| Percent Valid Cumulative,
Percent Percent
Valid totalmente de acuerdo 21 26.3 32.3 32.3
acuerdo 14 17.5 215 53.8
ni de acuerdo ni en 8 10.0 12.3 66.2
desacuerdo
desacuerdo 10 125 154 815
totalmente en desacuerdo 12 15.0 18.5 100.0
Total 65 81.3 100.0
Missing System 15 18.8
Total 80 100.0
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Yo educo a mi hijo con discapacidad y no una institucion

totalmente de acuerd
acuerdo

ni de aucero ni en d

desacuerdo

Yo educo a mi hijo con discapacidad y no una institucion

Yo educo a mi hijo con discapacidad y no una institucién

totalmente en desacu

Frequency| Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Valid totalmente de acuerdo 12 15.0 18.8 18.8
acuerdo 16 20.0 25.0 43.8
ni de aucero ni en desacuerdo 5 6.3 7.8 51.6
desacuerdo 17 21.3 26.6 78.1
totalmente en desacuerdo 14 175 21.9 100.0
Total 64 80.0 100.0
Missing System 16 20.0
Total 80 100.0
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