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CAPITULO 5
PROPUESTA DE UN TALLER DIRIGIDO A PADRES PARA EL PROCESO DE
ACEPTACION DE LAS CAPACIDADES DIFERENTES DE SU HIJO CON
RETRASO MENTAL



INTRODUCCION

La familia es el primer contacto que tiene el nifio y son los padres quienes
ejercen gran influencia en su desarrollo, por lo que surge la necesidad de
aprender y desarrollar estrategias que les ayuden en la educacion de sus hijos, y

que les permitan adaptarse a los cambios necesarios para fungir el rol de padres.

Ahora bien, al hablar de los padres que tienen un hijo con retraso mental, se
habla de una serie de cambios que emergen, es decir, se encuentran ante un
proceso que deben asimilar de la mejor manera posible, puesto que se
encontraran inmersos en modificaciones de roles, tiempos, diversiones, pero
sobre todo comenzaran a tener sentimientos que generalmente les resulta dificil

identificarlos, comprenderlos y asimilarlos.

Todos estos sentimientos van generando cambios en la manera de pensar,
percibir la realidad y en la dinamica familiar, por lo que es prioritario el trabajo de
los mismos bajo una perspectiva terapéutica. Sin embargo, las familias estan
sumergidas en distintas crisis que no les permiten identificar esta necesidad,
ademas de que no les resulta sencillo aceptar la idea de asistir a una terapia, o
bien los diferentes programas que existen implican varias sesiones (lo cual
conlleva a un mayor gasto econdmico y una mayor inversién de tiempo) algo a lo
que no estan dispuestos los papas. Por lo que es recomendable comenzar a
trabajar estos sentimientos a través de un taller que ayude en el proceso de
aceptacion de las capacidades diferentes de su hijo, y a su vez, que les permita

prevenir crisis mayores y/o rupturas familiares.

Es por esto que el presente trabajo pretende crear un taller dividido en 10
sesiones, las cuales permitan a los padres identificar y trabajar con sentimientos
tales como: resentimiento, enojo, culpa, negacion, confusién, proteccién excesiva

e impotencia.



El sustento tedrico del taller implica la revisién de algunos temas, por lo que,
el primer capitulo aborda el retraso mental, su etiologia sus antecedentes y sus
niveles. El segundo capitulo contiene algunas definiciones de familia y se
presenta la explicacion de la misma considerada desde la teoria general de los
sistemas. Asi mismo se describen sus funciones, necesidades, las etapas de su
ciclo vital y la interaccion que se presenta en los diferentes subsistemas. Los
capitulos tercero y cuarto, se enfocan en el impacto que sufren los padres y los

distintos programas mediante los cuales se puede trabajar.

Finalmente se considera importante trabajar en conjunto tanto el aspecto de la
educacion que requiere el nifio como los sentimientos y crisis que presentan los
padres, ya que si los padres no aceptan las capacidades diferentes, se
obstaculizan para realizar un trabajo 6ptimo en la educacion de sus hijos aunque

tengan el conocimiento de como llevarlo a cabo.



1.1 ANTECEDENTES DEL RETRASO MENTAL

Antes de abordar el tema cabe mencionar que en la presente propuesta se
utilizaran los términos deficiencia y retraso mental como sinénimos, la diferencia
entre ambos términos no es de contenido, por el contrario obedece a un avance
histérico la percepcion y entendimiento de su significado, aclarando que en algunos
apartados la utilizacion del término retraso mental puede sonar un tanto ‘despectivo’,
por lo que cual serd sustituido por el término deficiencia , sin que esto cambie el

sentido de lo que se pretende comunicar.

Para iniciar, es importante presentar una breve resefia histérica sobre la atencion
y el seguimiento dado a las personas con retraso mental, puesto que existié desde
los inicios de la humanidad manifestado a través de individuos con dificultades de
aprendizaje. Dicho fendmeno provoco la creacion de pensamientos erroneos y un
tanto despectivos acerca de los tratamientos y de la educacion que se les debia

proporcionar.

Antes del afio 1800 no se sabia nada acerca del retraso mental, era ignorado por
completo, mismo desconocimiento perdurd durante el siglo XIX cuando aun no era
definido dentro de la psiquiatria, generando la falta de atencion clinica y teniendo
como consecuencias en la mayoria de los casos la muerte durante su infancia, o de

lo contrario los recluian en hospitales viviendo en malas condiciones. *

Fue hasta la primera mitad del siglo XIX cuando jovenes médicos llevan a cabo
sus investigaciones oponiéndose a la forma de pensar de las autoridades, con esto
fueron abriendo camino en la modificacion de opiniones y creencias relacionadas con

los deficientes mentales.

! MUNTANER J., Joan. La sociedad ante el deficiente mental. Narcea, Madrid, 1998, p.18
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Algunos de los iniciadores més relevantes fueron: J.M. ltard, E.O. Seguin y S.
Howe, por lo que a continuacion se presentara lo mas relevante de su trabajo.

J.M. ltard fue un médico provenzal que se encarg6 de la educacién de un ‘nifio
salvaje’ encontrado en las selvas de Aveyron, donde vivia como una bestia sin
ningun contacto humano. Itard asegur6 que Victor (como llamé al chico)
estaba soOlo ‘mentalmente detenido’ a causa de su aislamiento social y
abandono cultural. La principal aportacién de Itard fue su positiva contribucion
a la ciencia pedagodgica al demostrar que personas gravemente retrasadas
pueden mejorar su estado mental mediante una formacion apropiada. Esto
constituye uno de los puntales actuales de la educacién especial. *

Por otro lado E.O. Seguin y S. Howe , realizaron el siguiente trabajo:

Seguin, emprendié la educacion de un nifio ‘idiota’. Después de afio y medio
de adiestramiento, su alumno ‘podia usar mejor sus sentidos, podia recordar,
comparar ciertas cosas, hablar, escribir y contar’ fue uno de los primeros en
demostrar que con el entrenamiento apropiado, muchos individuos retrasados
mentales podian ser ensefiados a hacer mucho méas de lo que se habia
pensado que fuera posible. Por dltimo surge S.Howe, quien fundd la
‘Institucion Perkins’, asilo para ciegos y abogé por la educacién publica de los
deficientes. ?*

El trabajo que realizaron los autores antes mencionados demostré que se podian
superar las expectativas que la sociedad tenia con respecto a la ensefianza para los
individuos con retraso mental, utilizando como elementos basicos el mejoramiento en
el trato que se les daba y proporcionando la educacion especial que necesitaban.
Los resultados promovieron un cambio en el trato que favorecid a los

discapacitados.

Durante el ultimo tercio del siglo XIX y hasta el final de la Segunda Guerra
Mundial se retoman las aportaciones realizadas por los médicos iniciadores, sin
embargo, son aplicadas de manera diferente a la esencia que intentaron promover,
ya que se da la creacion de escuelas para deficientes mentales en las que se les

aislaba de la sociedad al ser considerados sujetos peligrosos.

2 ITARD J., M cit. en Muntaner., Joan. Op. Cit, p. 18
¥ SEGUIN y HOWE cit. en INGALLS P., Robert. Retraso mental la nueva perspectiva. Ed. Manual Moderno,
México, 1982, p. 83
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De manera alterna a la aparicion de las escuelas surgen tres aspectos
importantes que seguian denigrando al deficiente mental. Primero surge la teoria de
la evolucién de C. Darwin en la que se plantea la desaparicién de los seres mas
débiles y menos preparados. El segundo aspecto consistia en creer que las personas
con retraso mental son mas fértiles y que su deficiencia se debe Unicamente a la
herencia, por lo tanto, se plantean propuestas para practicar la castracion intentando

evitar mas nacimientos de nifios deficientes.

Por dltimo, surge el test de inteligencia de Binet con el que se encontré un
aumento en la cantidad de personas que segun el test arrojaba resultados de

deficiencia mental.

Después de la Segunda Guerra Mundial surge un nuevo cambio por parte de la
sociedad, ya que como consecuencia de la guerra muchas personas quedaron en
condiciones de minusvalidos, por lo tanto, después de haberse comportado como

héroes no podian por su condicién ahora ser rechazados por la sociedad. *

A partir del siglo XX se da la apertura a nuevos métodos que son implementados
con los deficientes mentales. Entre los afios 1850 y 1900 se abren nuevas escuelas y

en 1950 se logran incorporar clases especiales dentro de las instituciones publicas.

El afio de 1960 representa un avance en cuanto a aportaciones sobre los
factores de incidencia del retraso mental, se descarta la herencia como Uunica
posibilidad para el nacimiento de un nifio con retraso mental y se toman en

consideracion los aspectos sociales, ambientales y econdmicos.

En los afios 70°s se plantean los derechos de las personas con retraso mental,

considerando principalmente el derecho a la educacion y a recibir tratamiento

* MUNTANER J., Joan. Op.cit, p.22
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adecuado, dando origen al concepto de normalizacion el cual, pretendia que el

deficiente mental llevara una vida normal en la medida de lo posible. ®

Conocer como han ido evolucionando los criterios acerca de los deficientes
mentales, facilitard la comprension de los problemas que actualmente se siguen
presentando, tales como: el rechazo que los padres les dan a los nifios deficientes y
el aislamiento de la sociedad. La falta de informacion asi como las ideas obsoletas
son factores que permiten entender por qué hasta la fecha aun se siguen atribuyendo
etiquetas y rechazando a las personas con deficiencias. Sin embargo, es importante
recalcar que se han tenido muchos avances, aunque todavia falta trabajar mucho

para lograr concientizar a la sociedad en general.

Con el paso del tiempo han surgido algunos autores que definen el retraso
mental de diferente forma, por lo tanto, el siguiente tema se enfocard en mostrar

dichas definiciones.

1.2 DEFINICIONES DEL RETRASO MENTAL

Definir el retraso mental puede resultar una tarea dificil puesto que deben
considerarse dos aspectos importantes; la forma en la que cada profesional maneja
el tema y retomar los factores que determinan caracteristicas especificas en cada
individuo.

Durante la historia del retraso mental aparecieron diversas definiciones y las que

tienen mas relevancia son la de Tredgold y la de Doll.

Tredgold definio el retraso mental como: “...El estado de desarrollo incompleto
de tal grado y magnitud que el individuo es incapaz de adaptarse al ambiente

> INGALLS P., Robert. Op.cit, p. 95
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normal de sus comparieros de tal forma que esta persona es incapaz de llevar
una vida libre de supervision, control o apoyo externo”. °

Por su parte Doll definidé retraso mental cuando apunt6: “...Observamos seis
criterios tacitos o manifiestos asociados a una adecuada definicién del
concepto de retraso mental 1) Incompetencia social, 2) debido a discapacidad
mental, 3) la cual es consecuencia de un retraso del desarrollo, 4) que se
identifica con la madurez 5) y es de origen constitucional, 6) esencialmente
incurable”.’

A partir de estas definiciones comienza a considerarse que un individuo con
retraso mental tendra dificultades para adaptarse al medio, necesitando siempre de

la supervision de otra persona para poder realizar diversas actividades.

Por su parte la UNESCO “...clasifica dentro del retraso mental a todas aquellas
personas que presenten problemas para adaptarse al medio, aunado a un bloqueo

en su capacidad intelectual”. ®

El Dr. Mario Ramos Palacios propone que la deficiencia mental: “...es un
sindrome causado por un trastorno permanente del funcionamiento y la estructura de
las neuronas de la corteza cerebral, que aparece antes de o en la infancia,
caracterizado por disminucion de la capacidad de aprendizaje y de otras funciones

mentales provocando desadaptacioén social”. °

Asi mismo Miles menciona que un nifio con deficiencia mental: “...es aquel cuyo
aprendizaje y desarrollo se ha retrasado o demorado por una u otra razén, mientras

que a un adulto se le considera deficiente mental cuando es menos inteligente que

® TREGOLD cit. en SANCHEZ E., Pedro. Compendio de educacion especial. Ed. Manual Moderno, México,
1997, p.50

"DOLL cit. en SANCHEZ E., Pedro. Op.cit., p. 25

8 UNESCO. La educacion especial. Ed. Sigueme, Salamanca,1997, p.41

® PALACIOS R., Mario cit. en ORTIZ DE G., Angel. Deficiencia mental. Tesis presentada para su examen
recepcional de medico cirujano. Tutor: Dr. Angel Ortiz Escudero. Escuela de medicina de Leon. Universidad de
Guanajuato, 1971, p.59
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una persona normal y tambien que no hace las cosas normales que la sociedad

espera”. *

Bachs propone el considerar a la deficiencia mental como: “...un conjunto
complejo de condiciones, la primera de las cuales es ciertamente la
insuficiencia intelectual (C.l), pero a la que deben afiadirse los aspectos
cualitativos de la inteligencia, la maduracion afectiva y las capacidades
instrumentales. En otras palabras el deficiente mental no es un simple
retrasado, sino un individuo con posibilidades vitales, vocacionales vy
profesionales distintas de los llamados normales”.

Actualmente la definicion que frecuentemente se utiliza y se acepta es la
establecida por la Asociacion Norteamericana para el Deficiente Mental (AAMD), en
la cual Grossman, considera: “...el retraso mental como un funcionamiento de la
inteligencia significativamente debajo del promedio manifestado durante el desarrollo,

aunado a las dificultades de adaptacién que se presentan”. *

La definicién antes propuesta, da apertura para considerar factores ambientales y
sociales con la finalidad de descartar a la herencia como Unico factor determinante

del retraso mental, dicha apertura genera disminucion de culpabilidad en los padres.

Posteriormente la (AAMD) propone realizar cambios a la primera definicion

expuesta y plantea lo siguiente:

“La deficiencia mental hace referencia a limitaciones sustanciales en el
funcionamiento actual. Se caracteriza por un funcionamiento intelectual
significativamente inferior a la media, que generalmente coexiste junto a
limitaciones en dos o mas de las siguientes areas de habilidades de
adaptacion: comunicacion, auto cuidado, vida en el hogar, actividades
sociales, utilizacion de la comunidad, auto direccion, salud y seguridad,
habilidades académicas funcionales, tiempo libre y trabajo. La deficiencia
mental se ha de manifestar antes de los 18 afios de edad”. *

O MILES., Christine. Educacion especial para alumnos con deficiencia mental. Ed. Pax, México, 1990, p.11
1 BACHS., Jordi. Psicologia diferencial, Ed. CEAC, Barcelona, 1983 p.175

2 GROSSMAN cit. en PATTON R., James. Casos de educacién especial. Ed. Limusa, México, 1996, p.73
3 MUNTANER J., Joan. Op.cit, p.27
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La segunda definicidbn presentada propone darle apertura a considerar mas los
aspectos de adaptacion del sujeto, asi como las diferencias que se puedan detectar
con su comportamiento ante la sociedad y la capacidad que tenga para conducirse
con personas de su misma edad, aunque no deja de tomar en cuenta el coeficiente
intelectual. Esta definicion se enfoca en considerar de manera mas humana a la
persona deficiente puesto que se interesa mas por conocerlo ampliamente para

poder ofrecerle los apoyos necesarios que permitan adaptarlo a la sociedad.

Entonces se habla de retraso o deficiencia mental cuando existen dos
desviaciones o0 mas por debajo de la media (de acuerdo a las pruebas
psicomeétricas). Dichas desviaciones se traducen como un déficit en las capacidades
del sujeto asi como la dificultad que presenta ante las exigencias del medio,
englobando el término ‘inteligencia’ que se define como la capacidad de adaptacion a
situaciones nuevas. Por lo tanto, lo que indica que existe el retraso mental no es la
disfuncién cognitiva por si sola, sino que debe estar acompafada con dificultades de

adaptacion. *

Por ultimo, es importante remarcar lo que expresa el autor Pedro Sanchez, el
cual tiene como proposito crear conciencia sobre los derechos y el valor que posee
una persona con retraso mental, e indicando lo siguiente: “...las personas con retraso
mental son seres humanos y ciudadanos que tienen derecho a un trato digno y a
gozar de oportunidades para el estudio y el trabajo que les facilite afrontar las

exigencias de la vida.” **

A continuacién se dara la descripcion de los niveles de retraso mental, los cuales
ayudaran a conocer cudles son las caracteristicas que puede presentar cada

persona, con el propdsito de dar el apoyo necesario de acuerdo a cada caso.

“ OCHAITA. E., ROSA..., A et.al. Alumnos con necesidades educativas especiales. Ed. Popular, Madrid, 1988,
p. 63,64
> SANCHEZ E., Pedro. Op.cit, p. 49
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1.3 NIVELES DEL RETRASO MENTAL

El retraso mental se clasifica en niveles de acuerdo al funcionamiento del
individuo, basado principalmente en los resultados que se obtengan del C.I a través
de las pruebas psicométricas aplicadas. La clasificacién que se utiliza cominmente
es la propuesta por la Asociacion Norteamericana para el Deficiente Mental (AAMD),

lo cual se puede observar de manera grafica en el siguiente cuadro: *

Edad mental en la
Nivel C.I de Binet C.I de Wechsler edad adulta
Ligero 68 -52 69 - 55 8.3 - 10.9 aios
Moderado 51 -36 54 - 40 5.7 - 8.2 afos
Severo 35 -25 39 - 25 3.2 - 5.6 afios
Profundo Menos de 19 Menos de 24 Menos de 3.1 afios

Para obtener una idea mas clara sobre el significado de los puntajes
mencionados en el cuadro anterior, a continuacion se explicaran a detalle las
principales caracteristicas que tienen las personas de acuerdo a su nivel de retraso y

los puntajes obtenidos en las pruebas psicométricas.

Retraso mental ligero

Son consideradas educables y este grupo abarca entre el 85 y 90%. Obtienen un
C.l ubicado en el rango de 52 a 68 en la escala de Binet y en la de Wechsler su C.I
se ubica entre 55 y 69. Puede hacer las cosas que realiza un nifio de entre 8 y 11
afos, leer, vestirse comer solo, tiene habilidades para comunicarse y socializar, se
le puede capacitar para desempefiar un empleo sencillo, y en general puede llegar a

ser muy independiente para satisfacer sus necesidades. La mayoria de las personas

 INGALLS P., Robert. Op. cit, p. 57
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que presenta este nivel de retraso mental pasan desapercibidos hasta que llegan a la

etapa escolar. v

Actualmente las personas con retraso mental pueden ser integradas a las
escuelas publicas siempre y cuando sean apoyados parcialmente por un profesor de
educacion especial. Lo que se busca obtener como resultado es un mejor

desenvolvimiento en la sociedad asi como la adquisicion de un empleo.

Retraso mental moderado

Este grupo comprende del 5 al 10 % del total. En la escala de Binet su C.I se
ubica entre 36 y 51, mientras que en la de Wechsler se coloca entre 40 y 54. Realiza
funciones a un nivel en promedio de un nifio de entre 5 a 8 afios, por lo tanto le es
dificil aprender la lectura y escritura, necesita que algunas veces se le proporcione
ayuda en el aseo personal, aunque presenta algunas dificultades en su aprendizaje
puede aprender a comunicarse. Realiza labores domésticas sencillas y se le puede
dar un empleo siempre y cuando se hagan los ajustes y supervisiones necesarias
para la realizacion del mismo. Generalmente estas personas son identificadas en
preescolar, a través de su desarrollo visiblemente retrasado y en muchos casos va

acomparfiado de defectos fisicos. *®

Retraso mental severo

Al igual que las personas con retraso mental profundo, constituyen un 5% del
total. Se ubica el C.I en un intervalo entre 25 y 35 en la escala de Binet, y en la
escala Wechsler aparece en un rango entre 25 y 39. Funciona a un nivel promedio
de un nifio que se encuentra en la etapa preescolar, en cuanto a sus habilidades de

comunicacion desarrollard un lenguaje sencillo, presentard problemas de

" PAREDES G., Honorio. Retraso mental causas més frecuentes y manejo médico familiar. Revisién
bibliogréafica. Tesis para obtener el titulo de médico cirujano. Universidad Veracruzana, Facultad de medicina,
1978, p. 9

8 |dem
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coordinacion que le ocasionaran dificultad para andar solo por las calles. Respecto a
sus necesidades basicas como vestirse y comer puede hacerlo, sin embargo,
necesitara apoyo y supervision toda su vida, por lo tanto, es poca la capacidad que
pueda tener de autonomia. La mayoria de las personas que se ubican en este grupo

o en el de retraso mental profundo se les identifica desde la infancia.

Retraso mental profundo

Se ubica con un C.I de menos de 19 en la escala de Binet y de menos de 24 en
la escala Wechsler. Son sujetos que tienen una edad mental menor a los 3 afios en
la edad adulta. Se observa deterioro en sus movimientos corporales asi como en sus
habilidades de comunicacién, necesitan ayuda total para realizar sus necesidades
basicas, por lo que no pueden comer ni vestirse solos, muchos ni siquiera saben usar
el sanitario. Son personas dependientes de los demas. En esta categoria se pueden

incluir las personas que no aprenden a caminar y se encuentran en cama.

Como se puede ver, las caracteristicas que se presentan en cada persona van a
ser distintas de acuerdo al nivel de retraso mental y tambien a la estimulacion que se
les proporcione, sin descartar las limitantes que pueden tener. Es importante
considerar que la clasificacion de niveles expuesta anteriormente se implementd con
la finalidad de obtener una comunicacion mas facil entre los profesionales, y que no
necesariamente todas las personas que se ubiquen en un nivel especifico deben

presentar literalmente todas las caracteristicas antes expuestas.

Cabe sefalar que todas las personas con deficiencia mental pueden adquirir y
desarrollar nuevas habilidades, pero se obtendran mayores resultados si son
atendidos desde pequefios. Por lo tanto, no se les debe etiquetar puesto que
dependiendo el apoyo que se les proporcione pueden superar las expectativas que

se han establecido para cada nivel de retraso.

¥ MUNTANER J., Joan. Op.cit, p. 58
20 |dem
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El siguiente subtema se enfocara en abordar las causas por las cuales se puede
generar el retraso mental. Aunque existe una lista muy larga de factores incidentes,

s6lo se abordaran aquellos que predominan en la mayoria de los casos.

1.4 ETIOLOGIA DEL RETRASO MENTAL

Cuando existe retraso mental necesariamente se habla de una lesion en el
cerebro, sin embargo, la diferencia radica en que cada sujeto presenta la lesion en
una zona diferente, por lo tanto, las caracteristicas en el desarrollo de cada uno de
ellos varian y la importancia de abordar la etiologia es con la finalidad de comprender
mas sobre los alcances y limitaciones de la persona, sin dejar de tomar en cuenta

cual es el nivel de retraso que presentan.

Tal como enuncian Bueno, Molina y Seva, se pueden considerar 3 tipos de
causas de la deficiencia mental:

*

+ Factores genéticos: a) Desdrdenes metabdlicos
b) Aberraciones cromosémicas
c) Neoformaciones y tumores

« Factores ambientales: a) Infecciones
b) Agentes toxicos
c) Traumatismos

*

+ Factores desconocidos: a) Influencias prenatales desconocidas #

En los siguientes apartados seran explicados brevemente los tres factores de

incidencia antes mencionados y sus clasificaciones.

2 BUENO, MOLINA Y SEVA, cit. en MUNTANER J., Joan. Op.cit, p.52
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1.4.1 FACTORES GENETICOS

Engloba a todo aquello que se manifiesta antes de la concepcion del individuo.
Para tener una mayor comprension hay que explicar algunos términos basicos
involucrados en la genética “...se tienen 46 cromosomas divididos en 23 pares de los

cuales 22 pares son autosomas y el Ultimo par define el sexo”. #

Los cromosomas son aquellos en los cuales encontramos toda la informacion

genética (refiriéndonos a las caracteristicas que van a hacer Unica a cada persona).

Existen dos tipos de genes los dominantes y los recesivos, a manera de
ilustracién y para mejor entendimiento se enunciara un ejemplo aplicado por Gregorio

Mendel, para notar la diferencia entre los dos tipos de genes.

En 1866 Gregorio Mendel, estudio chicharos (con flores blancas) cuyo proceso
de cria podia manipular y estudié los efectos a lo largo de generaciones sucesivas,
se dio cuenta que al cruzar chicharos rojos (con flores rojas) con chicharos blancos
(con flores blancas), los resultados que se obtenian en la primera generacion daban
flores rojas, es decir el gen dominante fue el rojo mientras que el blanco fue el
recesivo. Trasladandolo al &mbito de los humanos puede reducirse a lo siguiente: el
gen dominante es el que va a determinar qué caracteristica va a predominar, es
decir, si el gen dominante es normal y el recesivo anormal disminuye las

probabilidades de que nazca un nifio con retraso mental. #

Dentro de los factores genéticos existen tres clasificaciones basicas que seran

explicadas en los siguientes subtemas.

22| AMBERT Jean-Luc. Introduccién al retraso mental. Ed. Herder, Barcelona, 1987, p.33
2 MENDEL., Gregorio cit. en HUTT L., Méax. y Robert Gwyn. Los nifios con retardos mentales. Ed. Fondo de
cultura econémica, México, 1988, p.144
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1.4.1.1 Desé6rdenes Metabdlicos

Se caracterizan por la dificultad que se tiene para lograr la asimilacion de los
alimentos de forma correcta provocado por cuestiones hereditarias, entre ellos

tenemos:

¢ La Fenilcetonuria: fue identificada por primera vez en 1934 por Folling, como
resultado de sus observaciones en pacientes con retraso mental en cuya orina
hall6 el acido fenilpiruvico. Se caracteriza por la dificultad para asimilar

aminoacidos que son esenciales para el desarrollo del individuo.

El sintoma mas comun que puede presentarse es una significativa disminucion
en la inteligencia, por otro lado cuando el nifio nace, aparentemente el sistema
nervioso esta en buenas condiciones, sin embargo, con el paso del tiempo comienza
a descubrirse una lesion que se vera reflejada en las capacidades del nifio durante
su desarrollo. Cabe mencionar que se puede mejorar su calidad de vida reduciendo
el consumo de Fenilalanina que se encuentra en la mayoria de los alimentos que

contienen proteinas. *

¢ La Galactosemia: es una alteracion metabdlica hereditaria que se caracteriza por
la dificultad para convertir la galactosa en glucosa, se transmite por un gen
resecivo unico, generalmente se puede observar que existen sintomas como son:
bajo peso al nacer que prevalece aun después del nacimiento, frecuentemente
padecen de vOmito, dolor de estdbmago y diarrea. Se puede tratar la galactosemia
a través de la implementacion de una dieta en la que se elimine por completo el

consumo de leche, aunque esto no garantiza que aumente el C.I. ®

* FLORES S., Jesus. Alteraciones metabélicas que ocasionan deficiencia mental. Revision bibliogréafica y
orientacion en el manejo. Tesis profesional para obtener el titulo de médico cirujano. Universidad Autdnoma de
Guadalajara, 1975, p.14

% INGALLS P., Robert. Op. cit, p. 108
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+ Trastornos del metabolismo lipido: se caracterizan por tener una cantidad elevada
de lipidos o grasas, aunque esta clasificacion es poco comun encontrarla. Sin
embargo, las personas que lo padecen tienen escaso tiempo de vida ya que aun
no se conoce la forma de atacarlo. Entre los mas conocidos se encuentra el
Sindrome de Tay-Sachs aqui los sujetos retienen gran cantidad de lipidos que
provocan intoxicacion a nivel cerebral y visual, generalmente se desarrolla el

sindrome a partir de los 6 meses.

1.4.1.2 Aberraciones Cromosémicas

Se manifiesta mediante problemas que afectan a los cromosomas durante el
proceso de meiosis 0 mitosis afectando a los autosomas o0 a los cromosomas

sexuales, entre las alteraciones de mayor incidencia encontramos:

¢ Alteraciones en los autosomas

- Sindrome de Down: el factor que predomina es la presencia adicional de un

cromosoma 21.

- Sindrome de Maullido: se trata de una destrucciéon parcial del cromosoma 5, rara

y asociada casi siempre a un retraso mental grave o profundo. *

¢ Alteraciones en los cromosomas sexuales

Sindrome de Klinefelter: consiste en un cariotipo de 47 cromosomas con la forma
XXY, que provoca deficiencia mental ligera junto con otros sintomas por ejemplo:
fenotipo masculino, disminucion de los caracteres sexuales secundarios, talla

muy alta, alteraciones oculares y de la boca.?

% | AMBERT., Jean-Luc. Op.cit, p. 35
2 MUNTANER J., Joan. Op.cit, p. 55
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Sindrome de Turner: presenta algunas caracteristicas opuestas al sindrome de
Klinefelter, su talla es corta y ademas no hay aparicion de caracteres sexuales
secundarios. Se da en el sexo femenino y es provocado por la falta de un

cromosoma X obteniendo sélo 45 cromosomas. %

1.4.1.3 Neoformaciones y Tumores

Se presenta en el proceso embrionario y es transmitida por medio de un gen

dominante ocasionando retraso mental grave, entre los mas comunes se encuentran:

¢ Esclerosis Tuberosa de Bourneville: Como se menciond anteriormente éstas

neoformaciones se deben a un gen dominante, por lo tanto, s6lo con que uno de
los padres porte este gen sera suficiente para producir esclerosis tuberosa con la
gue ademas de presentarse la deficiencia mental se da como sintomatologia la

aparicion de tumores y crisis epilépticas.

Enfermedad de Sturge-Weber: se presenta simplemente con que uno de los
padres esté afectado, se observa una marca en la cara de color vino, crisis

epilépticas y problemas de la vista.

Enfermedad de Reckilhaunsen: Los sintomas se pueden presentar en diferentes
etapas, puede ser que ocurra desde el nacimiento o posterior a el, en realidad no
se establece una fecha especifica, sin embargo, se caracteriza por
manifestaciones neuroldgicas que alteran el funcionamiento del cerebro cutadneas

y tumores viscerales.”

%8 |dem
% Ibidem, p. 56
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1.4.2 FACTORES AMBIENTALES

Son aquellos factores que se encuentran en el medio ambiente y que influyen de
manera determinante para desarrollar el retraso mental. Los factores ambientales
tienen tres principales divisiones (infecciones, agentes toxicos y traumatismos),
aunque cabe mencionar que de estas tres divisiones a su vez se encuentran distintas

clasificaciones que a continuacion seran explicadas.

a) Infecciones

Son provocadas por microorganismos, que pueden atacar a la madre durante el
periodo de gestacién (prenatal), en el momento del nacimiento del nifio (perinatal), o
bien puede ocurrir después de que el nifio ha nacido (postnatal) atacandolo
directamente. A continuacion serdn explicadas brevemente los tres periodos antes

mencionados.®

¢ Prenatales: posiblemente una de las causas mas frecuentes de infecciones
prenatales que originan retraso mental en los nifilos son los virus. Estas particulas
extremadamente pequefias pasan rapidamente a través del torrente circulatorio
de la madre y con facilidad a través de los tejidos placentarios hasta el torrente
circulatorio del nifio. Algunos de estos muestran una predileccion por los tejidos
del sistema nervioso central y producirdn una reaccion inflamatoria en el cerebro

del nifo”. *

Cuando se presenta una infeccion prenatal constantemente la madre suele no
tener sintomas que ella considere como graves puesto que aparentemente no le
crean ningun riesgo en su salud, sin embargo, resulta mas peligroso de lo que
parece ya que ataca gravemente al nifio que se forma dentro del Utero. Las

infecciones prenatales mas comunes son:

% | AMBERT., Jean-Luc. Op.cit, p.39
81 CARTER H., C. Retraso mental en el nifio. Ed. JIMS, Barcelona, 1973, p.8
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Rubéola: es considerada dentro de las infecciones prenatales como una de las
mas delicadas, afecta la vista, provoca pérdida del oido, problemas cardiacos v,
por supuesto, retraso mental. Si la madre se contagia durante los primeros meses
de embarazo aumenta la posibilidad de que las secuelas que se manifiesten en el

nino sean severas.

Sifilis congénita: en décadas pasadas era considerada como una infeccién
frecuente, presentando como sintomatologia: retraso mental, Ulceras en la boca,
lesiones cardiacas, fisicamente su nariz parece ser como la forma de una silla de
montar y en la parte de enfrente su craneo es mas grande. Cabe mencionar que
para que el nifio se contagie de sifilis durante el periodo prenatal es necesario
gue la madre haya padecido dicha enfermedad por dos afios sin haber sido
atendida. Afortunadamente poco a poco se ha podido eliminar a través de la
aplicacion de penicilina, aunque en la actualidad nuevamente aumentaron las
cifras de personas infectadas a causa de la falta de atencion provocada por la

verguenza para acudir al médico.

Citomelagia: Infeccion ocasionada por un virus que ataca las glandulas salivales

de la madre provocando retraso mental.

Taxoplasmosis: Es producida por un protozoario que afecta el area visual,

produce anormalidades en el craneo y retraso mental.

Irradiacion: La exposicion excesiva a los rayos X sin ningun tipo de proteccion es

otra causante del retraso mental.

Existen mas infecciones prenatales que también pueden ser agentes

provocadores del retraso mental, sin embargo, por ser poco frecuentes sélo se

mencionaron las mas significativas.
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Siguiendo con el apartado de infecciones a continuacién se explicar4d en que

consisten las peri y post natales asi como la clasificacién de las mismas.

¢ Peri y Post natales: puede suceder que el nifio se encuentre en perfectas
condiciones durante el periodo de gestacién y aun al nacer, sin embargo, cabe la
posibilidad de considerar que después del nacimiento todavia corre el riesgo de

ser contagiado por algun virus que deje como consecuencia el retraso mental.

Las infecciones que tienen mayor relevancia durante el periodo peri y post natal son

dos y enseguida seran explicadas.

- Meningitis: es una inflamacién de las capas que cubre el cerebro, los sintomas
pueden ser temperatura elevada, que posteriormente se convertird en jaguecas,
delirios inclusive llegar al estado de coma, pueden llegar a quitarse estos
sintomas, pero no se puede evitar la aparicion del retraso mental, problemas

motores y en algun érgano de los sentidos.

- Encefalitis: es la infeccion del cerebro que puede dejar como consecuencia el

retraso mental.

b) Agentes Toxicos

Son aguellas sustancias nocivas que se ingieren ya sea durante el embarazo o
después de el. De acuerdo a Muntaner podemos encontrar estos elementos toxicos

de la siguiente forma.

Periodo prenatal: Medicamentos, plomo, droga, alcohol, tabaco etc.

Periodo postnatal: Plomo, mercurio, monéxido de carbono, etc. *

%2 MUNTANER J., Joan. Op.cit, p. 58
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c) Traumatismos

Engloba a todos lo que pueden dafar el cerebro del nifio tales como agentes

guimicos y fisicos. Entre los mas relevantes se encuentran los siguientes:

¢ Prematurez: se considera a un nifio prematuro cuando nace entre la semana 37 y
38 aunado con un peso al nacer de 2,500 gr. Segun los estudios que se han
realizado arrojan que la prematurez genera dificultades en las capacidades

mentales del nifio.

Minkowsky considera que en la mitad de los casos cuando se da el retraso
mental como consecuencia de la prematuridad, es porque el feto ya estaba enfermo,
es decir, su cerebro pudo haber sufrido una lesién desde antes. Por lo tanto, se debe
considerar en conjunto las posibles alteraciones que se hayan presentado durante su

estancia en el vientre de la madre asi como la maduracion que tenga al nacer. *

¢ Anoxia perinatal: El niflo antes de nacer respira a traveés de la madre, pero en el
momento del nacimiento tiene que comenzar a respirar sin ayuda. Sin embargo,
si comienza a dejar de llegar oxigeno al cerebro, las células mueren y se genera

el sindrome llamado anoxia.

+ Fibroplasia retrolenticular: se produce debido a la administracién de oxigeno en el
momento del parto, lo cual generalmente se realiza cuando existe un parto
prematuro, provocando ceguera y en su mayoria es acompafada de retraso

mental. *

¢ Abuso infantil: Se refiere a las lesiones fisicas provocadas por severos castigos
gue les imponen los padres o personas que se encuentra a cargo de los nifios. La

frecuencia de este factor no es clara puesto que cuando sucede los padres

% MINKOWSKY cit. en ZAZZO., Rene. Los débiles mentales. Ed. Fontanella, Barcelona, 1986, p. 141
% SODDY., Tregold. Retardo mental. Ed. Medica Panamericana, Buenos Aires, 1974, p.50
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reportan que fue una caida, por lo tanto, no se pueden establecer cifras

contundentes.

¢ La fiebre alta puede producir lesién cerebral y, por lo tanto, generar retraso
mental, y lo mismo puede provocar el descenso de temperatura por ejemplo;

cuando el bebé no es cobijado en invierno o se le da un bafio frio. *
1.4.3 FACTORES DESCONOCIDOS

Aunque los avances de la ciencia respecto a la etiologia de la deficiencia mental
han sido muchos, actualmente alin nos encontramos con casos en los que no se
puede definir con certeza el factor que fue determinante, y desafortunadamente

dentro de estos criterios encontramos a muchas personas. *

a) Influencias Prenatales Desconocidas

Entre las influencias prenatales mas frecuentes encontramos las siguientes:

+ Hidrocefalia: Se refiere a la deformacién del craneo provocada por la acumulacién
en el cerebro de liquido cefalorraquideo (comunmente llamado agua en el
cerebro) que ejerce presion y provoca que no haya un adecuado drenaje lo que
ocasiona que la cabeza aumente de tamafo, incluso puede llegar a duplicar su

tamafno normal.

¢ Espina bifida: Es una enfermedad que se manifiesta cuando la columna vertebral
no se forma debidamente ya que existe una apertura en la parte que protege a los
nervios, es una enfermedad poco frecuente y sola no produce el retraso mental,
generalmente se presenta en conjunto con otra malformacién y ésta puede ser la

hidrocefalia.

% MILES., Christine. Op.cit, p. 20
% MUNTANER J., Joan. Op.cit, p. 59
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¢ Microcefalia: Opuesto a la hidrocefalia en la microcefalia su caracteristica
principal es el craneo pequefio. Por si solo no genera retraso mental,

comunmente va acompafiada de otro sindrome como por ejemplo, el sindrome de

Down.
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2.1 DEFINICIONES DE FAMILIA

La familia ha existido desde los inicios de la humanidad, y es considerada la
base de la sociedad, puesto que desempefia funciones importantes en la

formacién de nuevos individuos.

A través del tiempo ha pasado por una serie de etapas debido a la
modificacion de pensamientos y cultura, generando cambios en su concepto,
mismos que seran descritos con la finalidad de comprender la evolucion que ha

tenido hasta nuestros dias.

Morgan en su obra La sociedad primitiva establece las siguientes etapas:

» Estadio de promiscuidad sexual sin trabas: carece totalmente de normas y

reglas conyugales.

» Familia consanguinea: se considera la primera etapa de la familia en la cual es
permitida la promiscuidad entre hermanos, y prohibida entre padres e hijos,

dando apertura al taba del incesto.

» Familia panallGa: se caracteriza por la prohibicion de relaciones sexuales entre
hermanos, provocando que el término incesto que antes so6lo era atribuido para
relaciones entre padres e hijos, fuera aplicado también si existian relaciones

sexuales entre hermanos. En esta etapa surge el matrimonio por grupos.

» Familia sindiasmica: se establece que el hombre viva con una sola muijer,
aungue ocasionalmente se permite la infidelidad siendo un derecho sélo para

el hombre.
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» Familia monogamica: se caracteriza por el poder que tiene el hombre, y el

objetivo es la procreacién de hijos para fines hereditarios. ¥

Con las etapas expuestas anteriormente se observa que partimos desde la
concepcion de que en la familia no existe una delimitacion de funciones y es
creada Unicamente con fines sexuales aunados al poder y la superioridad que se
le da al hombre ante la mujer, cabe mencionar que aunque en la actualidad
comunmente se establece un régimen de familia monogamica, no aplican las
caracteristicas antes mencionadas para esta etapa, puesto que la cultura va
cambiando de acuerdo a la época, por lo tanto, éstas concepciones ahora son

obsoletas.

Aunados a las etapas establecidas por Morgan surgen nuevas formas o tipos

de familias que son propuestas por Engels, Hoebel y Weaver.

¢ Familia nuclear o conyugal natal: formada por padre, madre e hijos

¢ Familia extensa: compuesta por mas de una familia nuclear, y debe ser de mas
de 2 generaciones

¢ Familia compuesta: su caracteristica principal es la poligamia o matrimonio

multiple. *®

Estas nuevas clasificaciones muestran mayor acercamiento a la actualidad,
principalmente la familia nuclear y la extensa, que son las que predominan en los
hogares mexicanos y que servirdn como referencia para la comprension de las

definiciones que se abordaran a continuacion.

¥ MORGAN cit. en GRACIA F., Enrique. Psicologia social de la familia. Ed. Paidos, Barcelona, 2000, p.39
% ENGELS, HOEBEL Y WEABER cit. en AMAYA, M., Raquel. Familia y educacién. Fundamentos
tedricos y metodolégicos. ED. Universidad de Oviedo, Oviedo, 1998, p.8
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Comenzando con las definiciones de familia, cabe mencionar que el término se
aplica a dos unidades diferentes en su composicion, la primera es un grupo intimo
compuesto por la pareja y sus descendientes, y la segunda un grupo poco

organizado con parientes consanguineos. *

La familia es un sistema vivo ‘abierto’ puesto que se comunica con otros
sistemas como el biolégico, el social, el ecologico y puede verse como la unidad
fundamental de la sociedad. ®

Se caracteriza por ser el ambiente social en el que la mayoria de los nifios se
desarrollan, considerando que dicho ambiente también es influido por la sociedad,

sin embargo, la familia es la que desempenia el rol mas importante. *

Desde la perspectiva antropologica Hoebel y Weaver, consideran a la familia
coémo el grupo de sujetos formado a través de la institucion del matrimonio. Asi
mismo, en el contexto antropolégico se le define a la familia como: “...un sistema
de parentesco en el que los miembros que la componen se caracterizan

fundamentalmente por compartir una herencia biolégica.” *
Por otro lado Carlfred Broderick opina que la familia es:

“...un sistema social abierto, dinamico, dirigido a metas y autorregulado.
Ademas ciertas facetas — tales como su estructuracion Unica de género y
generacion — lo diferencian de otros sistemas sociales. Mas alla de esto,
cada sistema individual familiar esta configurado por sus propias facetas
estructurales particulares (tamafio, complejidad, composicién, estadio vital),
las caracteristicas psicobioldgicas de sus miembros individuales (edad,
género, fertilidad, salud, temperamento, etc.), y su posicién sociocultural e
histérica en su entorno mas amplio.”

% FROMM., Erich; Max. Horkheimer: et.al. La familia. [Tr. del ingles por Jordi Sole.] Ed. Peninsula,
Barcelona, 1986, p.8

“ ESTRADA ., Lauro. El ciclo vital de la familia. Ed. Posada, México, 1991, p. 21

*1\VALENCIA 0., Guadalupe. “El ciclo vital de la familia” en Revista Mexicana de Sequridad Social.
Cuestidn social IMSS. Ed. Desarrollo social, Afio1996, Nuam. 39 ( México, D.F., primavera de 1996) p. 74
“2 HOEBEL Y WEABER cit. en AMAYA M., Raquel. Op. cit, p.7

* BRODERICK., Carlfred cit. en GRACIA F., Enrique. Op. cit, p. 141
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Asi mismo Martinez comenta que:

“...n0 existe un concepto Unico de familia, ya que los grupos familiares
surgen y se articulan en un contexto social que les confiere caracteristicas
particulares; a su vez, las familias interactdan con el contexto y entre ellos se
producen multiples transformaciones en ambos. Por lo tanto, la familia es un
concepto plural que toma cuerpo en un conjunto de realidades
cualitativamente diferenciadas.” “

La familia tambien es definida como un sistema relacional, puesto que las
personas que se encuentran en él, conviven unas con otras y el cambio de una va

a afectar a las demas. *

Se considera que la familia es el principio de la continuidad social y de la
conservacion de las tradiciones humanas; constituye el elemento conservador de
la civilizacion, asi mismo forma al individuo transmitiéndole sus experiencias y

dejandolo tener iniciativa. *

Por otro lado, el enfoque de los sistemas definié a la familia como una unidad
funcional en la que todos sus miembros tienen la misma importancia, surgiendo

dentro de ella los duos y trios. ¥

Bowen define a la familia como “...un sistema que incorpora una combinacion
de variables emocionales y relacionales. Sostiene que las primeras son fuerzas
gue subyacen al funcionamiento del sistema y que las segundas determinan el

modo en que se expresan las emociones. “#

“ MARTINEZ cit. en REMIGIO J., Ana; Alcantara R., Martha. Curso taller para modificar los constructos de
padres, asociados con la aceptacién de las necesidades educativas especiales de sus hijos. Tesis de
Licenciatura, Facultad de Psicologia UNAM, México, 2004, p. 29

45 ANDOLFI., Maurizio. Terapia familiar un enfoque interaccional. Ed. Paidos, México, 1994, p.17

** LECLERQ., Jacques. La familia, seqdn el derecho natural. Ed. Herder, Barcelona, 1979, p.30

*" PEREZ., Joseph. Terapia familiar en el trabajo social, teoria v practica. Ed. Pax, México, 1981, p.34

“8 BOWEN cit. en OCHOA de A., Inmaculada. Enfoques en terapia familiar sistémica. Ed. Herder, Barcelona,
1995, p. 16
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Se puede considerar a la familia como:

“...una célula social cuya membrana protege en el interior a sus individuos y
los relaciona al exterior con otros organismos semejantes. Asi mismo la
familia es la estructura social donde se genera el desarrollo psicolégico y en
ese espacio el nifio que crece encontrara: su motivacion, el deseo de seguir
su camino, asi como los modelos que le den forma a su razon personal y
social de ser”. #

Realizando un analisis sobre los conceptos mencionados anteriormente se
observa que cada autor, dependiendo su enfoque, va a definir de manera diferente
a la familia, la linea antropoldgica se enfoca mas hacia el matrimonio, tomando en
cuenta los lazos de sangre que los uneny, llevandolos a ser una familia, lo cual en

la actualidad ya no es relevante.

Las definiciones que pueden ser apegadas a la realidad y que complementan
las propuestas antropolégicas son: la definicibn expuesta por Broderick, al
considerar a la familia en constante cambio y tomar en cuenta que en cada una de
ellas van a existir caracteristicas especificas que la haran Unica. Asi mismo lo
expuesto por Martinez tiene gran relevancia al decir que la familia no puede tener
un concepto Unico puesto que va a partir de las interacciones que se presenten

dentro de ella.

Para la presente investigacion sera relevante entender a la familia como: un
conjunto de personas que interactian entre si y, por lo tanto, va a estar en
constante transformacion, considerando la influencia que ejerce el contexto en el

gue se vive para determinar sus caracteristicas y funciones.

Una vez expuestos las definiciones de diferentes autores ahora se explicara la
teoria general de los sistemas, puesto que engloba la esencia de las definiciones

anteriores y, por lo tanto, se considera adecuada para la presente investigacion.

“ ESTRADA ., Lauro y José Luis Salinas. La teoria psicoanalitica de las relaciones de objeto: del individuo
a la familia. Ed. Hispanicas, México, 1990, p.149
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2.2 TEORIA GENERAL DE LOS SISTEMAS

La teoria de los sistemas es por definicion: “...una teoria en la que la causa es
actual, el sintoma es el comportamiento adaptado al contexto social de la persona
y de ninguna manera un comportamiento inadaptado que provenga del pasado” *,
es decir, los sintomas son acciones repetitivas, asi pues no se trata de una teoria

de cambio sino de una explicacion de la ausencia de cambio.

V. Bertalanffy, es considerado el iniciador mas relevante, postulé que dentro
de un sistema no sélo se deben entender sus elementos, sino que existe un punto
de mayor relevancia que se basa en analizar la interrelacion que existe entre ellos,
lo cudl explica por qué no puede ser tratado cada elemento de manera

independiente. **

Por otro lado, Sanchez argumenta la existencia de los siguientes principios

béasicos en la teoria de los sistemas:

« En todo sistema familiar se establecen reglas y sus elementos van a tener
comportamientos individuales; sin embargo, van a mantenerse en constante
interaccion, lo que provocara que se estudie el comportamiento del individuo

en relacién a dicha interaccion.

% La estructura familiar esta conformada por subsistemas y en todo sistema

familiar se encuentran jerarquias y limites.

« El sistema familiar se va a dirigir de forma circular.

+ La familia es un sistema abierto en tanto que interactda con su ambiente, por lo

tanto, va a estar expuesto a cambios que pueden generar un desequilibrio en

% BOSCOLO., Luigi: Gianfranco Cecchin: et.al. La terapia familiar en transformacion. Ed. Paidos,
Barcelona, 1998, p. 84
! BERTALANFFY, V cit en GRACIA F., Enrique. Op. cit, p. 138
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el sistema, entrando en juego el papel de la homeostasis para buscar

nuevamente su estabilidad. %

Estos principios ponen de manifiesto algunos factores importantes que entran
en juego dentro de una familia tales como: limites, jerarquias, homeostasis etc., y

para comprenderlos mejor seran definidos a continuacion:

Jerarguias: estan determinadas principalmente por las generaciones y la edad
y se refiere a que ciertas personas siempre van a tener mayor poder y

responsabilidad.
Limites: seran determinados por las jerarquias y definiran el grado de contacto
del sistema con su ambiente, asi como estableceran la division entre los

subsistemas.

Homeostasis 0 _morfostasis: Se refiere a mantener el equilibrio ante los

cambios que genera el ambiente, la homeostasis en el caso de la familia del nifio

con retraso mental se logra cuando los padres han aceptado a su hijo. =

El sistema se encuentra en equilibrio siempre y cuando cada miembro se
encuentre en equilibrio en las condiciones que son determinadas por las otras

partes, para las cuales tiene que ser aceptable. *

Morfogénesis: Es cuando el sistema cambia y crece, acepta el cambio y

adquiere nuevas habilidades para manejarlo.

Feedback: puede ser definido como aquella respuesta que se presenta ante
los cambios, también es conocido como retroalimentacion, su manifestacion suele

ser de dos formas; positivo y negativo. El feedback positivo se establece mediante

°2 SANCHEZ., Daniel. Terapia familiar modelos v técnicas. Fd. Manual Moderno, México, 2000, p. 41,42
5% GRACIA F., Enrique. Op. cit, p. 142
% BERESTEIN., Isidoro. Familia y enfermedad mental. Ed. Paidos, Buenos Aires, 1987, p.43
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el reforzamiento de conductas para innovar y adaptarse a nuevos cambios que
originan un desequilibrio. Por otra parte, el feedback negativo se encarga de

restablecer el equilibrio que es indispensable para la estabilidad del sistema. *°

Aplicandolo en los casos de nifios con retraso mental el feedback positivo se
presenta a través de las actitudes de aceptacion que se espera que los padres
tengan con su hijo, y el negativo se creara si los padres prestan atencion

necesaria a sus otros hijos para poder mantener el equilibrio del sistema.

Causalidad circular: Se refiere a las conductas que se dan en el sistema, es

decir; el comportamiento de el integrante (A) va a ser consecuencia y a su vez va
a influir en el comportamiento del integrante (B), por lo tanto, siempre las

reacciones que determinan el sistema familiar son circulares.

A través de la teoria de los sistemas se puede observar como en una familia
las actitudes que tenga cada miembro van a influir en los demas, asi como en el

tipo de relacion que exista tanto dentro como fuera del sistema.

Por medio del andlisis de los principios mencionados precedentemente se
puede determinar cémo serd el proceso de aceptaciéon al tener un nifio con
deficiencia mental, contemplando que tambien existen funciones basicas que debe

cumplir la familia.

2.3 FUNCIONES DE LA FAMILIA

Se considera que la familia tiene una serie de funciones que cumplir con la
finalidad de satisfacer las necesidades de cada uno de los integrantes del

sistema. Entre las mas importantes se encuentran:

% GRACIA F., Enrique. Op.cit, p. 142



39

e Funcién econOmica: engloba las necesidades basicas tales como: alimento,

vestido, vivienda y salud.

e Funcion bioldgica: abarca la satisfaccion sexual de la pareja y a su vez la

finalidad de lograr la reproduccion humana.

e Funcién educativa - socializadora: es responsabilidad de la familia inculcar
a los hijos valores, habitos, formas de comportamiento etc. Con el objetivo

de dirigirlos hacia la socializacion.

e Funcién solidaria: se refiere a la creacion de conciencia que permita

reconocer el valor e importancia que tiene el apoyo a sus semejantes.

e Funcién protectora: es dar la seguridad y cuidado necesario a los miembros

de la familia.

e Funcién psicologica: involucra desde la satisfaccion de necesidades
sexuales de la pareja hasta cumplir necesidades de reconocimiento y afecto

entre ellos asi como para sus hijos.

e Funcién de establecimiento de roles: cada familia funciona de forma
diferente, por lo tanto, en relacién a dicha dinamica se platean los roles que

desempefara cada integrante. *

Las funciones mencionadas precedentemente deben ser establecidas por la
familia sin restarle importante a ninguna, considerando que su finalidad es
mantener el equilibrio, por lo que cada miembro del sistema debe cumplir con la

parte que le corresponde.

¢ POWELL., Tomas y Peggy Ahrenhold. El nifio especial. [Tr. del ingles por Adriana Arias]. Ed. Norma,
Colombia, 1991, p.39
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2.4 ETAPAS DEL CICLO VITAL FAMILIAR

El ciclo vital familiar se refiere a una serie de etapas por las que atraviesa una
familia, normalmente comienza desde que la pareja decide unirse y finaliza con la
muerte de alguno de ellos. Durante este proceso existe desequilibrio puesto que
tienen que adaptarse a nuevos cambios, sin embargo, la comunicacion y la
flexibilidad van a ser importantes para poder regular los conflictos que se producen

al pasar de una etapa a otra.

Pueden existir variaciones dependiendo de las circunstancias que se
presenten en cada nucleo familiar, tales como, divorcios, separacion, muerte o el
nacimiento de un nifio deficiente que es el punto central que interesa a la

investigacion.

Puesto que las etapas se alargan con la presencia de un nifio discapacitado, a
continuacién se plantearan los estadios por los que atraviesa la familia, explicando

las aclaraciones pertinentes que existen en el ciclo vital de una familia ‘normal’.

Duvall, plante6 9 estadios por los que pasa la familia del deficiente mental:
principio de la familia, la espera del hijo, el nacimiento del nifio deficiente, familias
con nifios de edad preescolar, familias con nifios en edad escolar, familias con
adolescentes, familias con adultos, familias de mediana edad y familias de edad.
Por todos ellos puede pasar la familia teniendo un hijo normal o un hijo deficiente,

claro que existiran diferencias dependiendo cada caso. *

¢+ Estadio 1: Principio de la familia

Comienza cuando la pareja decide unirse para compartir su vida juntos y

concluye con el embarazo. Durante este estadio deben establecer claramente

> DUVALL cit. en MOLINA G., Santiago. Deficiencia mental aspectos evolutivos y educativos. Ed. Aljibe,
Malaga, 1999, p. 353
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como seran manejados los aspectos que involucran a ambas partes como son:
econdémico, afectivo, sexual etc., asi como buscar la mejor forma para adaptarse el
uno al otro y para encontrar la mejor alternativa para solucionar problemas que

puedan existir en un futuro.

En este estadio va a influir que tan buena o mala sea su relacion para que en
caso de tener un nifio deficiente puedan superar la crisis que vendra con el

nacimiento de su hijo.

+ Estadio 2: La espera del hijo

Durante el embarazo los padres comienzan a prepararse para la llegada de un
nuevo miembro a la familia lo que ocasionara cambios en la dinamica que seguian
hasta el momento, buscaran aprender nuevas cosas que les permitan desempeiiar

mejor su rol de padres.

Algunas parejas durante este proceso dan apertura a ciertas posibilidades que
consideran pueden ocurrir, entre ellas sugieren que su hijo puede nacer con
alguna deficiencia, estos pensamientos les provocan angustia, desesperacion,
miedo, etc., pero a su vez los ayudan a prepararse para disminuir el shock ante el
nacimiento de un nifio deficiente.

*

++ Estadio 3: El nacimiento del nifio deficiente

Normalmente cuando llega un hijo a la familia se producen cambios en la
pareja puesto que nuevamente se delimitan funciones para el cuidado y educacion
de los hijos, pero también deben definir los espacios que tendran como pareja y

los que habra para compartir en familia.

% Ibidem, p. 354
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La pareja tendrd que desempefiar de la mejor manera posible, su papel de
esposos asi como su nuevo papel de padres, puesto que en esta etapa aumentan

tanto sus actividades como responsabilidades. *

Por su parte la mujer en la actualidad ha tenido que ingresar al campo laboral
para poder ayudar con los gastos de la familia ademéas de cumplir con sus labores
en el hogar y al cuidado de los hijos, mientras que se considera como funcion

principal del hombre proveer econGmicamente.

Ante el nacimiento de un nifio deficiente los padres deben plantear cuales
seran los roles que asumiran. Generalmente es la madre quien asume mayor
responsabilidad en el cuidado del nifio, por lo tanto, si se encuentra laborando
probablemente tome la decision de abandonar su trabajo para ajustarse a la
demanda que se le exige, aunque cabe la posibilidad de que continden con su rol

laboral y esto les genera culpabilidad.

Kew argumenta que existen tres razones por las cuales se desea tener un hijo:

e Los padres esperan _un _hijo_normal: comunmente las parejas dirigen sus

pensamientos y deseos hacia la procreacion de un nifio totalmente sano en

todo el sentido de la palabra.

e Los padres quieren realizarse creativamente: aunque el tener un hijo significa

la creacién de otro ser vivo, los padres también ven en ese nacimiento la

manera de poder reflejarse en ellos.

e Los padres desean descendencia: cuando la pareja decide unirse lo hace entre

otras cosas para tener hijos, aunque cabe sefalar que en la actualidad ya no
es una prioridad. Sin embargo, cuando sus ideales van enfocados a tener

descendencia colocan todas sus expectativas y deseos en cumplirlos, pero

% ESTRADA 1., Lauro. El ciclo vital.... Op. cit, p. 76
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cuando no se pueden cubrir totalmente porque nace un nifio deficiente se
generan sentimientos ambivalentes en los padres, por un lado quieren

sobreprotegerlo y por otro lado lo rechazan. ©

« Estadio 4: Familias con nifilos de edad preescolar

Al llegar a esta etapa el nifio es capaz de ir al bafio solo, expresar verbalmente

sus necesidades, comer solo y convivir con sus iguales.

En el caso de los nifios deficientes pueden realizar las actividades antes
mencionadas aunque de forma mas lenta o incluso existen nifios que no las
realizan, lo que exigird mayor esfuerzo fisico de los padres y aumentara su estres.
En este estadio se vuelven mas notorias las deficiencias, mismas que provocaran

comentarios de la gente, a los que los padres deberan enfrentarse.

« Estadio 5: Familias con nifios en edad escolar

Posteriormente al entrar los hijos a la etapa escolar viene un nuevo cambio en
cuanto a reglas y funciones que los padres establecen para los hijos ya que deben
delegar nuevas responsabilidades para la colaboracién con los quehaceres de la
casa y los deberes escolares. El nifio va a continuar en su proceso de

independencia.

Por su parte, en el nifio deficiente sus capacidades de aprendizaje seran mas
lentas, los padres tienen que enfrentarse a el ingreso de su hijo a la escuela
provocandoles conflicto, puesto que piensan que al salir de casa los podra ver

mas gente y colocara etiquetas tanto al nifio como a su familia.

80 KEW cit. en FREIXA N., Montse. Familia y deficiencia mental. Ed. Amard, Salamanca, 1993 p.53
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++ Estadio 6: Familias con adolescentes

En el momento en que los hijos llegan a la etapa de la adolescencia los padres
comienzan a darles apertura para que puedan por si solos empezar a tomar sus
decisiones, lo cual implicard exigirles mayor responsabilidad a sus hijos

adolescentes, y a su vez los ayudara a motivarlos para buscar su independencia.

Durante este estadio se encuentran diferencias en el caso de la familia con un
adolescente deficiente mental, aunque los cambios fisicos generalmente ocurren a
la par de un adolescente normal, los cambios mentales no son equivalentes a su
edad.

En esta etapa los padres se dan cuenta que su hijo va a depender siempre de
el apoyo que le brinden, lo que les genera conflicto. Otro punto que consideran
dificil de tratar los padres es la sexualidad, al no saber como explicarle ya que a

pesar de ser un adolescente su nivel de pensamiento es de nifio.

« Estadio 7: Familias con adultos

Se presenta cuando los hijos se van de casa y escogen a su pareja. Con las
familias de una persona deficiente esta etapa puede que ocurra antes en el caso
de que se decida internar al hijo, pero lo mas comun es que permanezcan siempre

en casa bajo el cuidado de sus padres.

Wikler, considerdé que los padres en esta etapa se enfrentan a 3 crisis: la
mayoria de edad, el lugar de residencia y la tutela e incapacitacion del adulto

disminuido. %

Comunmente cuando un hijo cumple la mayoria de edad es sinonimo de

independencia, en el caso de un adulto deficiente esto no ocurre puesto que

81 WIKLER cit. en FREIXA N., Montse. Op. cit, p. 58
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deben continuar con el apoyo de las instituciones , pero en la mayoria de los
casos las escuelas ya no se interesan en los adultos y como resultado aumenta la

responsabilidad de los padres.

El lugar de residencia aplica en el caso de que los padres decidan internar en
alguna institucion a su hijo, sin embargo, es poco frecuente que ocurra ya que los
padres se sienten culpables si lo hacen y la sociedad lo cataloga como
inadecuado.

La tutela es algo que legalmente se les pide a los padres y se refiere a dejar a
sus hijos a cargo de alguien para cuando ellos mueran, frecuentemente la opcion
que eligen los padres es dejar al adulto con sus hermanos, y esto los lleva a

pensar en los conflictos que los hermanos pueden tener con sus conyuges.

++ Estadio 8: Familias de mediana edad

Comienza cuando abandona la casa el ultimo hijo y concluye con la jubilacion
o muerte de alguno de los padres. Se caracteriza por la vejez, en la que
comunmente se observa deterioro de las capacidades fisicas y en algunos casos
intelectuales, por lo que se genera estrés en la pareja, y aunque existen
variaciones acerca de las respuestas que tiene cada pareja, predominan en la

mayoria angustia, necesidad de afecto y apoyo. *

Cuando existe un hijo deficiente los padres se enfrentan a los sentimientos
propios de la vejez, y el estrés que manifiestan aumenta al seguirse cuestionando

sobre el lugar de residencia que tendré& su hijo.

82 ESTRADA 1., Lauro. El ciclo vital.... Op. cit., p.80
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Estadio 9: Familias de edad

Es el ultimo estadio el cudl continla con la muerte de un conyuge y termina
con el fallecimiento del segundo, la idea es llegar a la vejez de la mejor manera

posible.

En esta etapa los padres del adulto deficiente siguen en el dilema sobre si
deben o no ingresarlo a una institucién, porque si deciden hacerlo seguiran
sintiéndose culpables, pero si no lo hacen contindan con la angustia por saber qué

pasara con su hijo cuando ellos mueran.

Analizando las etapas del ciclo vital familiar se puede resumir lo siguiente: Al
unirse una pareja lo hace debido a necesidades reciprocas que los lleva a
establecer convenios para mantener una buena relacién, dentro de sus
necesidades destaca entre la mayoria de las parejas el tener hijos, depositando en
ellos todos sus deseos y esperando que nazca sano y cumpla con las expectativas
planteadas. Al llegar el nifio a la familia vienen con él modificaciones, la principal
es que ahora el hombre se convierte en padre y la mujer en madre, lo que conlleva

al aumento de las responsabilidades a las cuales tendran que adaptarse.

Ahora bien cuando nace un nifio deficiente la vida de la pareja sufre mayores
cambios, comparados con los que tendria una pareja con un nifio ‘normal’, puesto
gue no estan preparados para el acontecimiento. Durante todo el desarrollo del
nifio deficiente, la familia va a enfrentarse a un ciclo vital mas largo y lento,

modificando la interaccién en el sistema.

2.5 INTERACCION EN LA FAMILIA DEL DEFICIENTE MENTAL

Cuando se experimenta el nacimiento de un hijo en la familia cominmente
ocurren cambios, como se puede observar en las etapas del ciclo vital familiar, sin

embargo, dichos cambios van a ser mayores cuando nace un nifio con retraso
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mental puesto que la familia tiene que enfrentarse a una situacion desconocida y
ante ella intervienen tres reglas: cohesidn, adaptabilidad y comunicacién, las

cuéles determinardn coOmo sera la relacion entre los miembros de la familia. %

La familia se clasifica en subsistemas, en relacion al tipo de convivencia que

existe entre ellos, por lo que, enseguida se explicara como funcionan:

- Subsistema conyugal

Cuando se da la llegada de un nifio con retraso mental puede hacer que la
pareja se una mas o se disuelva el matrimonio, esto va a depender de ciertos
factores, entre los mas importantes destacan; la forma como se encontraba la
relacion entre los padres antes del nacimiento del nifio, los recursos que utilizan

para la solucién de problemas el como y cuando se enteraron, entre otros.

- Subsistema parental

Al presentarse el nacimiento de un nifio con retraso mental se generan crisis
en los padres, aunque no se tienen cifras claras para saber a quién afecta mas la
noticia, parece ser que el impacto suele ser mayor en el padre debido a cuestiones

culturales.

Como menciona Cunningham y Davis: “...el nacimiento de un bebé disminuido
es un shock mayor para la estructura central de rol y la propia estima del padre
porque esta se basa fundamentalmente en valores socioculturales como la

hombria, la independencia, la competitividad y el éxito”. %

En la relaciébn entre madre e hijo con retraso mental suele haber mayor

interaccion, aunque generalmente no se puede comparar con la relacion que

%8 POWELL., Tomas. Op. cit, p. 38
% CUNNINGHAM Y DAVIS cit. en FREIXA N., Montse. Op. cit, p. 33
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existe entre madre e hijo normal. La mama comuinmente es la que se hace cargo

del nifio y sélo hasta que el hijo crece el papa toma su rol.

Si interactan padre, madre e hijo, la participacion del padre se reduce a solo
observar lo que la madre y el hijo hacen, mientras que ella sigue realizando de

manera normal sus actividades.

- Subsistema fraternal

Aunque no se ha trabajado mucho sobre cémo afecta la relacion entre un
hermano normal y uno deficiente mental, las investigaciones han indicado que el
hermano de un nifio deficiente puede tener tanto reacciones negativas como
positivas, tales como disminuir el grado de socializacién y aumentar los problemas
con sus padres, pero también puede hacerlo mas sensible, con mayor

comprension y paciencia hacia los demas.
- Subsistema extrafamiliar

El sistema extrafamiliar incluye a todas aquellas personas que pueden servir
de ayuda para los padres que tienen un nifio con retraso mental, entre los cuales

podemos encontrar a la familia extensa, la comunidad y los profesionales.

» Familia_extensa 0 amplia: en esta categoria se encuentran involucrados los

abuelos en quienes también se puede generar un impacto similar al de los
padres, ya que pueden sentirse desilusionados al no tener el nieto que ellos
esperaban, sin embargo, los abuelos resultan ser un gran apoyo para los

padres.

Ferber, se dio cuenta que cuando la pareja tenia mayor contacto con la
abuela materna generaba que la relacion marital fuera mejor, mientras que

cuando se encontraban mas con la abuela paterna, la relacion entre la pareja
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se veia afectada. Tales resultados se justificaban diciendo que la abuela
materna se situaba mas comprensiva ante su hija y la abuela paterna solia

culpar a la nuera por haber tenido un nifio deficiente.

Si bien es cierto que en algunas familias puede ocurrir lo que se acaba de
mencionar, es importante aclarar que no se puede generalizar ya que cada
caso es diferente y, por lo tanto, se involucran otros factores, como son: la
relacion que cada uno de los padres del nifio deficiente tienen con su familia de

origen, la cultura e ideas que los abuelos tienen y su personalidad.

» Comunidad: esta basada en la relacion que establece la familia con su medio
ante la llegada del hijo deficiente, lo que genera cambios en las actividades
sociales que los padres tenian, ahora ellos se sentirdn con la obligacion de
pasar mas tiempo en casa y como consecuencia se aislaran de su circulo de
amistades. La madre es la que puede sentir mas el cambio ya que es ella
guien se encarga directamente del cuidado del nifio, generalmente sus
amistades se reducen a aquellas personas con las que convive en las
instituciones donde acude para llevar a su hijo. Por otro lado, el padre pasa
mayor tiempo en el trabajo al darse cuenta de los gastos econémicos que se

generaran, pero tambien lo hace utilizandolo como una via de escape.

» Profesionales: Incluye a las personas que estan involucradas en el area de
psicologia, pediatria, educacion, salud, etc. Cada uno de ellos es importante y
necesario, dependiendo la etapa por la que atraviese el nifio, por ejemplo,
cuando es bebé los padres se apoyan constantemente en el pediatra 0 médico
familiar, posteriormente recurren a las instituciones donde recibiran ayuda
por parte de los profesionales (psicologos, meédicos, terapeutas) quienes

trabajaran en conjunto con la finalidad de ayudar al nifio y su familia.

% FERBER cit. en FREIXA N., Montse. Op. cit, p. 35
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Aungue se considera primordial el apoyo de los profesionales para dar una
mejor atencion y asesoria a los padres, en muchos de los casos se niegan a
recurrir a ellos ya sea por la crisis en la que se encuentran o simplemente por
desconocimiento de lo que se debe hacer en esos casos. Lo ideal es crear
conciencia en los padres sobre la importancia que tiene su colaboracion,
puesto que se verd reflejado en la aceptacion de su hijo, asi como en los

avances que tendra el nifio en su desatrrollo.

2.6 FUNCIONES DE LA FAMILIA DEL DEFICIENTE MENTAL

Muchos de los padres cuando tienen un hijo deficiente no saben cuéles son
algunas de las funciones que ahora tienen que asumir, mismas que implicaran
algunas modificaciones sobre los roles que hasta el momento llevaban, con la
finalidad de adaptarse a una nueva etapa en su vida, aumentando las
responsabilidades y cuidados por lo que su perseverancia también debera

aumentar para lograr cumplir sus funciones de la mejor manera posible.

Freixa, postula 9 funciones béasicas que desempefan los padres del deficiente.

¢+ Funcion economica: La mayoria de los padres se encuentran bajo situacion de
estrés al considerar que ahora sus gastos aumentaran, principalmente porque
su hijo debera ser atendido en escuelas especiales y en muchos casos son
instituciones privadas. Esta situacion ocasiona que tengan que trabajar mas o
por lo menos conservar su actual trabajo para poder sobrellevar los gastos que

se presenten.

¢+ Funcion de cuidado fisico: Los periodos de tiempo para el cuidado fisico del
deficiente van a incrementar, ahora se tendran que aumentar los esfuerzos
para atenderlo y los lapsos de tiempo que se establezcan van a depender del

nivel de retraso mental.
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Funcion de descanso y recuperacion: los padres dedican muchas horas del dia
para el cuidado fisico de su hijo. Estas jornadas tan largas les provocan
agotamiento y en algunos casos se pueden sentir que ya no tienen tiempo para
ellos. Por lo cual, en la medida de lo posible, se sugiere que busquen el apoyo
de sus familiares, con el objetivo de permitirse tener momentos para

descansar.

Funcién de socializacién: en los casos de nifios deficientes mentales el area de
socializacién se ve afectada y, por lo tanto, los padres tambien comienzan a
aislarse de la sociedad argumentando que al salir a la calle tienen que
enfrentarse a las miradas y el rechazo de la gente. En los hermanos tambien
puede darse el caso de que disminuye su socializacion porque sienten

verguenza.

Funcion de autodefinicion: los padres generalmente asignan ciertas funciones
a sus hijos de acuerdo a sus habilidades o capacidades, mismas que
evolucionan con el paso de los afios, y que también provocan cambios en los
padres, sin embargo, en el caso de un nifio deficiente, los padres generalmente
no permiten modificar las funciones porgue consideran que su hijo siempre va
a ser un nifio. Por otro lado, los hermanos pueden sentirse culpables por tener

mayores logros que su hermano deficiente.

Funcion de afectividad: una funcion de vital importancia que tienen los padres
es proporcionar amor y carifio a su hijo, pero muchas veces se les dificulta
hacerlo, posiblemente porque todavia no han asimilado la situaciéon. Por lo
consiguiente, solo podran expresar su afecto una vez superada la crisis a la

gue se enfrentan.

Funcion de orientacion: otra area importante es la forma como los padres
orienten a la persona deficiente para crearle valores. Sin embargo, en este

caso los padres necesitan la asesoria de servicios especializados.
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Funcion de educacién: puede resultar complicado para los padres saber como
educar a sus hijos, por lo tanto, se les debe insistir para que se informen sobre
los servicios en los que pueden apoyarse, asi como involucrarse en programas
que puedan establecer ellos en casa. Principalmente deben prepararse para

ensefar a su hijo todo lo que requiere para enfrentarse al mundo.

Funcion vocacional: frecuentemente los padres no llevan a cabo esta funcion
con su hijo deficiente, al asumir que nunca podran desarrollar ninguna
actividad por si solos. Lo ideal es que los padres reciban ayuda que les permita
visualizar el futuro y de esta forma comprendan que deben ensefiar los

recursos necesarios a su hijo para desempeiiarse en lo laboral. %

2.7 NECESIDADES DE LA FAMILIA DEL DEFICIENTE MENTAL

Las necesidades de la familia se refiere a todo aquello que requieren o

esperan para mantener la funcionalidad en el sistema y pueden ser clasificadas en

tres apartados: necesidades practicas, psicologicas y de soporte.

Necesidades practicas: de esta categoria se derivan dos necesidades mas; las

utilitarias y las instrumentales.

Necesidades utilitarias: Incluye conocer cuédles seran las responsabilidades
gue se tienen, hay que determinar la cantidad de esfuerzo y tiempo que cada
integrante de la familia va a proporcionar para el cuidado del deficiente mental.
En la mayor parte de los casos quien ofrece mayor tiempo para cubrir esta
necesidad es la madre ya que es la que no trabaja o ha dejado de hacerlo para

poder dedicarse de tiempo completo al cuidado de su hijo.

% Ibidem, p. 46-50
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Conforme va creciendo el deficiente van cambiando las necesidades, en
muchos casos aumenta la responsabilidad de cuidado, atencion y los gastos

tambien se elevan, mismos que los padres ya no pueden cubrir,

Necesidades instrumentales: engloba todas aquellas areas que los padres
necesitan conocer en relacion a su hijo deficiente, principalmente se les debe
informar sobre los lugares en los cuales se les daran servicios especializados,
asi como inducirlos para que se interesen en conocer todo sobre la deficiencia

de su hijo.

Necesidades psicologicas: Esta categoria incluye las necesidades de informacion

y la explicacién de la deficiencia a los demas.

Necesidades de informacion: esta necesidad se basa en darle la oportunidad a
toda la familia para que entienda principalmente los aspectos de desarrollo,
educativos y meédicos que se engloban en la deficiencia mental, con la finalidad
de involucrarlos para que manifiesten su opinién y puedan decidir cuando se

requiera.

Explicacion de la deficiencia: ahora los padres se encuentran con un nuevo
conflicto que consiste en explicarle a los demas miembros de la familia, asi

como a los vecinos, y generalmente quien se encarga de hacerlo es la madre.

Necesidad de soporte: Se refiere a todo el apoyo que se tienen que dar entre los

integrantes de la familia, pero principalmente el apoyo emocional que les dé la

sociedad, ya que este Ultimo ayuda para que no se aislen y se mantengan en

interaccion con el medio. Algunos padres pueden sentir la necesidad de compartir

Sus experiencias y ser escuchados por otros padres que viven una situacion

similar, generalmente este espacio lo piden las madres.

%7 Ibidem, p. 121-124



54

Las necesidades antes mencionadas puede ser que no apliquen de manera
general en todas las familias, se van a adaptar de acuerdo a la dinamica de cada
una de ellas, sin embargo, es de gran utilidad considerarlas cuando se desea
trabajar con los padres ya que dan apertura al conocimiento sobre lo que en

realidad quieren obtener.



56

3.1 IMPACTO EN LOS PADRES

Cuando nace un nifio su madre se pregunta si todo ha salido bien y ante esta
pregunta se encuentra implicita su necesidad por saber si el nifio no tuvo ninguna
complicacion al nacer, lo cual en realidad expresa su deseo por saber si su hijo es

fisicamente perfecto. ®

Es asi que los padres del nifio deficiente mental sufren una fuerte conmocion y
tristeza ante la noticia de la deficiencia de su hijo, dando pauta a la aparicién de
crisis emocionales puesto que se rompe con todas las expectativas que se habian
depositado en el nifio, por lo que los padres deben lograr ser realistas y objetivos
lo antes posible en relacién a dichas expectativas, con la finalidad de lograr el
equilibrio que repercutira en su persona, en la pareja, en la familia y sobre todo en

el nifio deficiente.

Al respecto Menolascino y Wolfensberger opinan que existen tres tipos de
crisis o tres razones por las cudles los padres suelen reaccionar con emociones
extremas. La primera crisis se le denomina ‘crisis de lo inesperado’ es aquella que
se presenta por un cambio no previsto. La segunda crisis es llamada ‘crisis de
valores personales’ se refiere a la competencia y el triunfo que socialmente la
gente ha denominado como valores especiales por lo que cuando nace un nifio
deficiente se genera angustia en los padres al considerar que su hijo no lograra
obtenerlos. Por ultimo la tercera crisis es: ‘crisis de la realidad’ se manifiesta
cuando los padres se dan cuenta que ahora tendrdn que enfrentarse a problemas

gue antes no tenian. ®

%8 WEIHS J., Thomas. Nifios necesitados de cuidados especiales. Ed. Fax y Marova, Madrid, 1971, p.181
% MENOLASCINO Y WOLFENSBERGER, cit. en INGALLS P., Robert. Op. cit, p. 289
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Estas tres crisis sirven de esquema basico para comprender como los padres
se enfrentan a distintas emociones, las cuales al principio pueden ser negativas
provocando un bloqueo que no les permite enfrentarse de manera efectiva a su
realidad, sin embargo, poco a poco dichas emociones se pueden ir modificando
para poder lograr la aceptacion de su hijo, por lo tanto, se ampliaréa la explicacion
de las crisis, con la finalidad de comprender en qué consisten y cdmo se

desarrollan.

3.1.1 CRISIS DE LO INESPERADO

La crisis de lo inesperado resulta de los cambios repentinos que se dan con el
nacimiento del nifio deficiente. Los padres antes de que nazca su hijo,
generalmente suelen visualizar como serd la vida ahora que llegue ese nuevo ser,
pero obviamente en la mayoria de los casos no se plantean la posibilidad de que
exista algun tipo de deficiencia con su hijo, por lo que sélo piensan en como sera
cuando pronuncie sus primeras palabras, dé sus primeros pasos, y cuando

empiece la etapa escolar desean que sea el mejor, el mas inteligente etc.

Ahora bien cuando llega el nifio a la familia y se les informa que tiene retraso
mental, se vienen abajo todos los suefios que tenian, se dan cuenta que no podra
cumplir con las expectativas creadas, por tal motivo piensan que ahora tienen que

crearse un nuevo mundo en el que incluiran a su hijo deficiente.

Por su parte, Robert Isaacson comenta que durante la crisis de lo inesperado
o fase de alarma como él la denomina, los padres se encuentran en shock por la
noticia y no son capaces de tener un pensamiento organizado y que la alarma se
da siempre, sin embargo, so6lo dura dias o una semana, tiempo durante el que los

padres experimentaran diversas reacciones.

" ISAACSON., Robert. El nifio retardado mental. Guia para padres y maestros. Ed. Paidos, Buenos Aires,
1975, p. 38
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Las reacciones que se generan en los padres van a ser distintas, en tanto que
dependeran de su personalidad, de las caracteristicas de la familia, de factores

externos que ejerceran influencia, etc.

Respecto a la personalidad, de manera general se puede decir que si los
padres son calmados y poco emotivos puede ser que tomen la noticia de manera
mas tranquila, por lo menos eso sera lo que proyectaran exteriormente, pero, si se
da otro caso en donde los padres tengan caracteristicas contrarias, es decir, que
sean muy emotivos puede ser que reaccionen de manera mas abrupta y

generalmente se culparan o culparan a otros.

Por otro lado, el factor externo que tiene mayor influencia es la informacién
que se les da a los padres, considerando tres aspectos ¢cuando fueron
informados acerca del retraso mental de su hijo?, ¢cémo se les informé? y ¢ qué
fue lo que se les dijo?. El primer punto tiene un gran peso en esta crisis, puesto
gue muchas veces no se da el diagnéstico desde que nace el nifio es asi que los
padres se percatan de la situacién hasta que comienzan a notar que el desarrollo
es muy lento y es cuando lo llevan con los especialistas trayendo como
consecuencia reacciones de desconcierto, por lo que los padres de familia en su
mayoria coinciden con la idea de que se les informe desde que se sospechay que

no dejen pasar mas tiempo. "

Otro elemento determinante en la reaccion ante lo inesperado es la forma en la
gue los médicos dan la noticia ya que la mayor queja de los padres es en relacion
a que los médicos los han tratado mal, o les han informada de manera cruel, por
lo tanto, lo ideal seria que los involucrados en dar la noticia, mostraran

comprension y simpatia.

" LAMBERT, Jean-Luc. Op. cit, p. 236
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Asi mismo los padres pueden culpar al médico al sentir que él es responsable
de no poder hacer nada por su hijo, pero también suelen culparlos como resultado

de la hostilidad que en ese momento sienten hacia el nifio.

3.1.2 CRISIS DE LOS VALORES PERSONALES

Posterior a la crisis de lo inesperado que dura corto tiempo, viene una nueva
crisis llamada de los valores personales, es llamada asi porque después de que
los padres han logrado sobreponerse al choque inicial, ahora se enfrentan a
nuevas tensiones respecto a los valores que la sociedad establece como
necesarios en un nifio, tales como que sea inteligente, atractivo, despierto, etc. Sin
embargo, su hijo no los presenta, por lo que esta situacion lleva a los padres a
sentirse decepcionados y comienzan a experimentar sentimientos de
ambivalencia, puesto que por un lado saben que deben amar a su hijo tal y como
es, pero por otro lado lo rechazan debido a su condicién de deficiente mental. Ante

esta ambivalencia surgen diversas reacciones que seran explicadas brevemente.”

¢ Confusion

La confusion comunmente ocurre cuando el nifio es diagnosticado después de
algunos meses o afios, por una parte los padres se dan cuenta que no realiza las
actividades que estan establecidas para su edad, pero por otro lado reciben
comentarios de la demas gente los cuales los liberan de preocupaciones haciendo
algunos comentarios como; ‘tal vez es flojo y lo hara después’ o ‘cada nifio es

distinto’, por lo que los padres no saben qué hacer.

Una vez que se ha emitido el diagndstico de retraso mental los padres suelen
sentirse confundidos al no saber como deberan criar a su hijo que no se ajusta a

los demas nifios de su edad y también por no saber a quién cuestionarle sus

2 INGALLS P., Robert. Op. cit., p. 292
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dudas. Por lo tanto, se sugiere que busquen mas informacién si no se esta
satisfecho con la que se tiene, asi como, reunirse con grupos de padres con los
cuales se pueda intercambiar informacion y poco a poco aprenderan a seleccionar

la que se adecue a su hijo y la que no la desechen.

¢ Impotencia

La impotencia es otra reaccion que pueden tener los padres y se puede
manifestar antes o después de que se haya dado el diagndstico. Por un lado antes
de saber el diagnostico, los padres se sienten impotentes porque saben que algo
esta mal y tratan de hacer todo lo posible para que su hijo mejore por ejemplo;
(leer un libro para ser mejores padres), sin embargo, se dan cuenta que sus
esfuerzos seran inudtiles. Posteriormente cuando se proporciona el diagndstico
sienten nuevamente la impotencia por no saber cédmo tratar a su hijo al verlo que
llora y no identifican qué tiene, tampoco saben cémo ayudarlo, por lo tanto, lo ideal

es que los padres aprendan a aceptar que no saben y que pueden pedir ayuda. ™

¢ Negacion

La negacion es un sentimiento que los padres experimentan, y a su vez es
considerado como un mecanismo de defensa que consiste en negar la existencia
del niflo deficiente o en negar que el nifio tiene retraso mental, por lo que los
padres pueden recurrir a nombrarle de otro modo por ejemplo: decir que es un
nifio con lento aprendizaje, puesto que la etiqueta de retraso mental la consideran
mas negativa. Este mecanismo se emplea generalmente en situaciones donde la
ansiedad es muy elevada, y sélo puede ser utilizado por un corto tiempo ya que no

beneficiard a los padres para comprender y asimilar la situacion.

" ROMAYNE., Smith. Nifios con retraso mental. Guia para padres, terapeutas y maestros. Ed. Trillas,
México, 1999, p.108
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¢ Culpa

Es una reaccion que comunmente experimentan los padres, sin embargo,
produce pérdida de tiempo asi como agotamiento emocional. Se caracteriza por
sentirse responsables por el retraso mental del nifio, la madre intenta buscar qué
fue lo que dej6 de hacer o lo que hizo mal, haciendo constantemente

exclamaciones como por ejemplo: “...si hubiera sido mas cuidadosa” ™

Posteriormente se hace presente el mecanismo de defensa de proyeccion que
se caracteriza por atribuir a los demas los deseos y emociones que sentimos, es
decir, se transmite la culpa a alguien mas como puede ser el médico o el conyuge,
cuando se delega la culpa a éste Ultimo vienen como consecuencia muchos
problemas en la pareja, ya que comienzan a culparse el uno al otro, con la
finalidad de lograr darle respuesta a la pregunta de porqué su hijo es deficiente

mental. ™

Es natural que los padres intenten encontrar el porqué del nacimiento de su
hijo con retraso mental puesto que carecen de informacién y muchas veces tienen
ideas erroneas creyendo que es algo genético o un castigo por algo malo que
hicieron, pero en realidad el saber acerca de la causa no debe ser prioritario,
aunque es necesario conocer para poder apoyar mas al nifio, ahora los padres

deben pensar en qué haran de ahora en adelante.

Se puede observar el sentimiento de culpa que a su vez va acompaifiado de la
verglenza, cuando los padres procuran no tocar el tema sobre el retraso de su
hijo ni entre ellos mismos ni mucho menos con los demas, tal como lo reporta

Kramm, quien entrevistd a padres de nifios con sindrome de Down y obtuvo como

" BACH., Heinz. La deficiencia mental. Aspectos pedagdgicos. Ed. Cincel, Colombia, 1986, p.110
> BARBARANNE J., Benjamin. Un nifio especial en la familia. Guia para padres. Ed. Trillas, México, 1998,
p. 12
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resultado que en muchas familias los conyuges no hablan del nifio, debido a las

emociones que experimentan. ™

Por su parte, Repond descubri6 que los matrimonios que se quieren, se
apoyan Yy estan unidos por una simpatia mutua , cuando nace el nifio deficiente se
unen mas y forman un tridngulo entre papa, mama e hijo , en dicho triangulo
guedan excluidos los demas hijos cuando el sentimiento de culpa es intenso, por
otra parte si los cényuges no estan muy unidos o existen problemas entre ellos,
los resultados se derivan en culparse el uno al otro, de esta forma pueden llegar al

divorcio o la separacién. 7’

¢ Proteccion excesiva

Este tercer tipo de sentimiento puede ser provocado por la culpa y se
caracteriza porque existe un cuidado excesivo hacia el nifio. Comunmente la
madre es quien lo sobreprotege y lo hace a través de no dejar que el nifio aprenda
a hacer las cosas por si mismo, no le permite que descubra nuevas cosas ya que
siempre quiere tenerlo vigilado y piensa que como el nifio tiene retraso mental ella
debe hacerle todo, incluso cree que debe dedicar su vida entera a él, lo que
provoca que descuide otras responsabilidades que tiene en su casa y al cuidado
de sus demas hijos, asi como privandose de la vida social que llevaba antes de

que naciera el nifio. ™

La proteccion excesiva puede ser consecuencia de la utilizacion de un
mecanismo de defensa llamado formacion reactiva, a través de este mecanismo
se modifican los sentimientos e impulsos que socialmente son considerados como
inaceptables para hacerlos aceptables, puede creerse que este mecanismo

deberia ser utilizado por los padres de nifios con retraso mental, sin embargo no lo

® KRAMM, cit. en INGALLS P., Robert. Op. cit, p. 293
" REPOND, cit. en SODDY., Tregold. Op. cit, p. 428
"® INGALLS P., Robert. Op. cit, p. 294
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es, porque se cae en los excesos, al sobreproteger al nifio y darles muestras de

amor gue resultan irreales.

Cualquiera que sea el motivo de la sobreproteccion, lo que genera es que el
desarrollo del nifio sea mas lento, no le permite experimentar a través del ensayo-

error, crea inseguridad, y no deja que aprenda cosas nuevas.

¢ Resentimiento

El resentimiento es una emocion que es muy dificil dejarla pasar por alto. Se
presenta cuando los padres conviven o ven a otras familias con nifios ‘normales’,
provocando molestia al escuchar que los padres de estos nifios se quejan por
situaciones que desde su punto de vista son absurdas incluso llegan a pensar: ‘me
gustaria ver como resolveria el problema de tener un nifio deficiente’, también
puede molestarles ver que su hijo no hace lo mismo que el nifio ‘normal’ de la otra

familia.

Este resentimiento se modifica cuando los padres aumentan la aceptacion
hacia su hijo, ocasionando que las diferencias entre €l y los demas nifios ya no

sean tan importantes. ¥

+ Enojo

Es un sentimiento de ira que tiene como finalidad generar energia para actuar,
por lo tanto, no se debe permitir que este sentimiento invada a los padres, sino

todo lo contrario debe ser encauzado hacia acciones positivas.

® ISAACSON., Robert. Op. cit, p. 40
% ROMAYNE., Smith. Op.cit, p. 112
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El enojo se manifiesta cuando la gente no puede controlar una situacion, por lo
tanto, el recibir un diagndstico de retraso mental es algo que los padres no pueden
evitar. Se puede considerar como positivo cuando se sabe cual es el motivo por el
que se esta enojado lo que ayuda a crear un plan de accién para generar un
cambio. Muchas veces los padres por si solos no pueden identificar cuél es la
fuente de su enojo, pero pueden recurrir a alguien mas para que los ayude a

descubrirlo. &

+ Aceptacién

La aceptacion significa que los padres aceptan a su hijo tal y como es,
considerando que probablemente nunca va a poder hacer lo que hace un nifio
‘normal’, y adn asi deciden ayudarlo para enfrentarse a los problemas que se

presenten.

Se manifiesta cuando los padres han logrado concluir satisfactoriamente la
crisis de los valores personales, y este proceso de aceptacion tiene cuatro

caracteristicas:

» Cuando los padres han aceptado son capaces de comprender cuales son las
capacidades y debilidades que tiene el nifio.

» Pueden enfrentarse a la situacion de manera realista, y podran manejar todas
aquellas dificultades que se presenten con la familia sin auto compadecerse,
sentirse culpables o manifestando algin otro sentimiento de los mencionados

anteriormente que afecten el adecuado funcionamiento de la familia.

» Proporcionan la atencién adecuada a su hijo en las diversas esferas (médica,

educativa y recreativa), dando dicha atencidn dentro de sus posibilidades.

& |bidem, p. 114
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» Los padres son capaces de proporcionar el mismo amor al nifio con deficiencia
gue a sus demas hijos, no utilizan la sobreproteccion ni tampoco le dedica mas

tiempo para no descuidar otras actividades y responsabilidades. #

Todas las reacciones que se han expuesto pueden ser manifestadas en los
padres, sin embargo, esto no quiere decir que por regla general todos atraviesen
por ellas y mucho menos que lleven el orden en el que fueron presentadas,
aunque lo ideal es que los padres lleguen a la aceptacién, puesto que cuando se
ha logrado llegar a ella se puede decir que es cuando los padres han encontrado
el equilibrio entre saber cuales son las dificultades que puede tener el nifio y qué

sera lo que haran para apoyarlo.

Asi mismo, las reacciones que se manifiestan en la crisis de los valores
personales son consecuencia de la utilizacion de algunos mecanismos de defensa
gue actlian como barrera protectora contra la ansiedad y el recurrir a ellos no es
malo, puesto que todos los seres humanos en algin momento los utilizan, el
problema se da cuando se emplean excesivamente, afectando las actividades
diarias de la persona. Dichos mecanismos no se dan de manera consciente, se

presentan de forma automatica. *

3.1.3 CRISIS DE LA REALIDAD

Esta tercera crisis va enfocada hacia realidades concretas que ahora enfrentan
los padres, una de ellas es lo econdmico que generalmente repercute hacia las
familias con nifilos que requieren tratamientos costosos 0 que no cuentan con un
seguro que los apoye, sin embargo, pueden recurrir al apoyo por parte del
gobierno. Otra preocupacion va relacionada con la aceptacion que muestren los

familiares y amigos hacia el nifio deficiente. Los padres también suelen inquietarse

8 INGALLS P., Robert. Op. cit, p. 294
8 ISAACSON., Robert. Op. cit, p. 40



66

por saber cdmo cambiara su estilo de vida asi como por saber qué pasara cuando

ya no puedan darle a su hijo los cuidados que requiere. ®

Ante éstas nuevas realidades a las que ahora se enfrentan los padres se
generan algunas reacciones derivadas principalmente de la presion social que
provoca el aumento de la carga emocional creando estados de agotamiento,

irritaciéon, depresion, aislamiento, entre otros.

De acuerdo a varios estudios que se han realizado, los resultados obtenidos
informan que los nifilos con un retraso mas severo o con problemas serios de
conducta son los que ocasionan mayor tension y angustia en la familia, sin
embargo, la mayoria de las familias logran adaptarse tarde o temprano

dependiendo de como funcione cada una de ellas. %

Una vez que los padres han enfrentado y aceptado la realidad pueden
comenzar a trabajar para lograr la aceptacion de su hijo, puesto que se realiza
algo que Bach denomina examen objetivo e inteligente y se manifiesta cuando los
padres aceptan la realidad y comienzan a realizar todo lo posible por superar las
expectativas, sin dejar de lado sus demas responsabilidades. Con la aceptacion
tanto objetiva como inteligente cambia la actitud y con ello viene un equilibrio que

ayuda a la familia para llevar mejor la situacion. ®

El aumento de la informacion que existe ha permitido romper con los estigmas
gue se tenian, asi como el aumento en la creacion de lugares que prestan mas y
mejores servicios, facilitando con esto a los padres la comprension de la
deficiencia de su hijo, todo lo anterior nos lleva a pensar que los conflictos que

producia el tener un nifio con retraso sean menos que en épocas pasadas.

# INGALLS P., Robert. Op. cit, p. 295
% Ibidem, p. 309
% BACH cit. en MUNTANER J., Joan. Op. cit, p. 102
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Al nacer un nifilo con deficiencia mental se producen cambios en los miembros
de la familia y cada quien debera ir encontrando su propia solucién para
adaptarse a la realidad. Los hermanos son parte importante dentro del sistema por
lo que se considera necesario dedicar este apartado a las reacciones que se

generan en ellos.

3.2 IMPACTO EN LOS HERMANOS

Bossard y Boll, dicen que la relacién entre hermanos es de ‘interdependencia
mutua’, esto es porque van a ser compaferos de juego y confidentes durante
mucho tiempo, ensefiandose el uno al otro ya sea de manera directa o incidental.
Ademas permite que dos personas puedan compartir y disfrutar de un espacio en
el cual existe contacto fisico y emocional, es decir, los hermanos son con quienes

generalmente el nifio inicia su socializacion. ¥

Las reacciones de los hermanos dependen en su mayoria del clima familiar y
de cédmo ven la relacion que los padres tienen con el nifio deficiente. Sin embargo,
deben considerarse otras variables que influyen, tales como: los recursos con que
cuente el hermano y de qué modo los utiliza, la edad, el sexo del nifio deficiente y
el hermano normal, el temperamento de los hijos etc. Cabe mencionar que
aunque muchas de estas variables no han sido estudiadas a fondo se cree que

ejercen influencia sobre los sentimientos y reacciones de los hermanos.

Las reacciones que se pueden experimentar son diversas y normales, aunque
algunas pueden ser consideradas como positivas y otras como negativas, asi
mismo dichas reacciones pueden mostrar variaciones de acuerdo a las diferentes

edades, mismas que se explicaran a continuacion:

8 BOSSARD Y BOLL, cit. en POWELL Tomas y Peggy Ahrenhold. Op.cit, p. 16
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+ Preescolares

Durante la etapa preescolar cuando los hermanos tienen menos de cinco afios
comunmente son muy perceptivos, pueden mostrar resentimiento porque los
padres le dedican mas tiempo al nifio con retraso mental para llevarlo a sus
terapias, provocando este resentimiento que en algunos casos se presenten
regresiones con la finalidad de llamar la atencion de los padres. Por otra parte,
pueden mostrarse muy comprensivos ante la situacién e incluso se ofrecen a

ayudar a sus hermanos en la medida de sus posibilidades.

+» Edad escolar

A partir de esta edad que abarca de los seis a los doce afios pueden sentirse
avergonzados por la deficiencia de su hermano y al mismo tiempo cuando tienen
este sentimiento se sienten culpables por sentirlo. Otra forma de reaccionar es con
enojo por tener que explicarles a sus amigos qué es lo que tiene su hermano, tal
vez pensando que pueden ser rechazados o tratados con lastima. En algunos
casos pueden creer que ellos son los culpables de que su hermano tenga retraso
mental, porque en algin momento durante el embarazo de la madre querian que

su hermano desapareciera o se muriera.

«» Adolescencia

Se sabe que la etapa de la adolescencia esta llena de cambios, puesto que
ahora el joven esta en la busqueda de identidad, por lo que si de nifio le gustaba
ayudar a su hermano deficiente, ahora puede molestarse mucho cuando se le pida
gue lo haga. El adolescente de un momento a otro comienza a sentir vergiienza
por situaciones que antes no le incomodaban, como es el caso de tener un
hermano deficiente ya que piensan que no serdn aceptados por su grupo de

amigos.
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Cuando el joven se encuentra en esta etapa le preocupan las obligaciones que
los padres le deleguen, puesto que consideran que dichas responsabilidades los
mantendran atados de por vida a sus padres, bloqueando asi el obtener su

independencia.

Las tres etapas de desarrollo mencionadas anteriormente son aquellas en las
cuales suele haber mayores y diferentes reacciones en los hermanos. Durante la
etapa preescolar y escolar el nifio cominmente actla de acuerdo a lo que ve, por
lo tanto las actitudes que los padres tengan hacia su hijo deficiente son imitadas
por los demas hijos, claro que también se generan reacciones diferentes en el nifio
como las que ya se mencionaron. Por otro lado, cuando se llega a la etapa de la
adolescencia los padres deben estar informados sobre todos los cambios que
surgen y saber hasta qué punto son normales, esto para que no se sientan mal

cuando el joven ya no quiera hacer lo que antes hacia.

Es importante remarcar que cada etapa es diferente, por consiguiente, los
padres deben ser un gran apoyo para sus hijos, comprendiendo que asi como

para ellos es dificil asimilar la situacion, para los hermanos también lo es.

Conviene aclarar que en todo momento cuando los hermanos ofrecen ayudar
a su hermano deficiente, los padres deben reconocer y elogiar el mérito y esfuerzo
gue realizan, en el caso de los adolescentes dicho esfuerzo también debe ser
reconocido y hay que recordar que ellos suelen contribuir mucho siempre y

cuando no se les pida que lo hagan frente a sus amigos.

Por otro lado, los hermanos del nifio deficiente tienen algunas preocupaciones
especificas, las cuales es importante que los padres conozcan y consideren,
puesto que forman parte de la familia y, por lo tanto, también requieren atencion,
aunque cabe sefalar que por cuestiones socioculturales no se considera

necesaria la atenciébn a los hermanos, sin embargo, es pertinente sefialarlas
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puesto que serviran a los padres como herramienta fundamental para saber cémo

dirigirse a ellos y apoyarlos.

3.2.1 PREOCUPACIONES DE LOS HERMANOS

Los hermanos de nifios deficientes ante todo son personas y por consiguiente,
como todo hermano, experimentan dudas y dificultades durante toda su vida. Las
investigaciones que se han realizado, especialmente las que se basan en
entrevistas, han arrojado resultados en los que se indican algunas preocupaciones
gue tienen los hermanos de nifios con alguna discapacidad, entre las que se

pueden numerar las siguientes: *

» Preocupacion por el hermano deficiente

En este aspecto se puede generalizar en una preocupacion que es comun en
los hermanos y se refiere a interrogantes acerca de la salud del nifio deficiente,
dentro de esta interrogante se cuestionan sobre algunos aspectos relacionados
con la causa de la deficiencia, los sentimientos y pensamientos de su hermano
deficiente, las posibilidades de que se cure o mejore, el tipo de ayuda especial que

necesita, como puede ayudarlo y el futuro que le espera.

» Preocupacion por sus padres

Al pensar en sus padres surgen dudas de diversa indole preocupandose
principalmente por saber qué esperan sus padres de ellos, por qué dedican tanto
tiempo a su hermano, qué pueden hacer para ayudarlos, cudl es la mejor forma
para comunicarse con ellos, por descubrir qué sentimientos tienen, y sobre la

participacion que como hermanos deben tener ante la educacion del nifio.

8 POWELL., Tomas. Op. cit, p. 59
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» Preocupacion por ellos mismos

Se basan en cuestionarse acerca de los sentimientos tan ambivalentes que
tienen, de igual forma se preocupan por su salud preguntandose si es algo

contagioso y sobre qué deben hacer para llevarse mejor con su hermano.

» Preocupacion por los amigos

Se sabe que todo nifio necesita socializar, por lo tanto, cuando se tiene un
hermano deficiente aparecen otras preocupaciones para el hermano entre las que
se pueden encontrar las siguientes: se preguntan si deben decirle a sus amigos y
cémo lo haran, también piensan de qué forma se enfrentaran a las burlas, ademas

se preocupan por saber cOmo seran sus relaciones con el sexo opuesto.

» Preocupaciones por la comunidad

Es natural que los hermanos se preocupen por aspectos relacionados con el
nifio deficiente y su comunidad, girando dichas preocupaciones entorno a la
escuela, y la comunidad, por lo que surgen dudas como por ejemplo: saber si el
nifio deficiente aprendera, si él como hermano tendra que ser llamado y responder
por los problemas de comportamiento de su hermano deficiente. En torno a la
comunidad se preocupa por saber si su hermano y él seran aceptados por la

sociedad o si seran observados como ‘bichos raros’.

» Preocupaciones por la edad adulta

Conforme crece el hermano las preocupaciones que ahora tienen son en relacion
a problemas de la edad adulta, entre las que predominan las siguientes: si él
debera hacerse cargo de su hermano ahora que ya no estén sus padres y si fuera

el caso se pregunta si su conyuge lo aceptara.

Todas éstas preocupaciones surgen en la mayoria de los hermanos y como se

puede observar principalmente giran entorno a saber como sera la vida de su
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hermano deficiente, pero también se generan dudas sobre las repercusiones que
hay en él como hermano. Estas preocupaciones generalmente no las expresan
abiertamente, sin embargo, eso no significa que no las experimenten, por lo que
los padres deben estar preparados para contestar todas las interrogantes y

dificultades que en determinado momento tienen los hermanos.

3.3 PERIODO DE ADAPTACION FAMILIAR

La noticia de que un hijo tiene retraso mental, provoca que la familia,
especialmente los padres y hermanos, tengan que enfrentarse a modificar sus
suefios y aspiraciones que habian creado , pero por muy dificil que sea la

situacion, la familia encuentra la forma de adaptarse a ella.

El periodo de adaptacion en cada familia varia, puede ser que en algunas sea
rapido y facil mientras que en otras resulte dificil, puesto que la vida de cada
miembro de la familia cambia desde el momento en el que reciben la noticia,

ocasionando momentos de tension.

Las familias siempre atraviesan por periodos de tension que son generados
por la presencia de algunos cambios, sin embargo, cuando en la familia se da el
nacimiento de un nifio deficiente, los periodos de tension aumentan. Mackeit
describidé cuatro de dichos periodos: cuando los padres se enteran del retraso de
su hijo, en el momento de enfrentarse a descubrir sus posibilidades escolares,
durante la adolescencia cuando el nifio se enfrenta a sus frustraciones y
confusiones, y cuando como padres, por su edad, ya no pueden seguir teniendo la

responsabilidad de proporcionarle los cuidados necesarios. *

Por otro lado, Simeonsson menciona que ante la presencia de un nifio

deficiente la experiencia es contradictoria ya que mientras que algunas familias se

8 MACKEIT, cit. en POWELL., Tomas. Op. cit, p. 35
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fortalecen otras no soportan la tension, sin embargo, comenta que lo mas
probable es que en la mayoria de las familias haya tension y fortalecimiento, lo

que en realidad hace la diferencia es el grado que exista de ambos. *

Por su parte, la adaptacion de los hermanos es influida por algunas
caracteristicas que contribuyen para determinarla, entre las que destacan:
caracteristicas de la familia, caracteristicas del hermano normal y caracteristicas

del nifio deficiente, es asi que en el siguiente apartado se explicaran a detalle.

3.3.1 CARACTERISTICAS DE LA FAMILIA

En cuanto a las caracteristicas de la familia, los factores que influyen en la

adaptacion de los hermanos son:

Tamarfo de la familia: Taylor menciona que en las familias grandes es mejor la

adaptacion de los hermanos, argumentando que cuando en una familia solamente
existen dos hijos y uno de ellos tiene deficiencia, las aspiraciones suelen
depositarse hacia el hermano ‘normal’ mientras que en en una familia grande los

padres pueden distribuir sus aspiraciones entre todos sus demas hijos.

Por su parte McHale y sus colaboradores estan de acuerdo en que los hijos de
familias grandes se adaptan mejor, siempre y cuando la familia cuente con

suficientes recursos econémicos. *

Condicién socioecondmica: La economia de la familia es otro factor

determinante de acuerdo a lo que indica Grossman puesto que comprobd que en

las familias de clase media los hermanos tenian tanto sentimientos positivos como

% SIMEONSSON, cit. en POWELL., Tomas. Op. cit, p. 37
* TAYLOR y MC HALE, cit. en POWELL., Tomas. Op. cit, p. 45
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negativos, puesto que al contar sus padres con mayores posibilidades econdmicas
podian destinar esos recursos para ser utilizados en servicios que apoyen en la
satisfaccion de las necesidades del nifio deficiente, sin embargo, en las familias
de estratos econdmicos inferiores pasa lo contrario ya que al ser inferior su
economia no pueden pagar tales servicios, por lo tanto, los hermanos son quienes
se hacen cargo de todas las responsabilidades adicionales, provocandoles

mayores dificultades para su adaptacion. *

Religién: de acuerdo a Zuk, Miller, Bartram y Kling indican que las creencias
religiosas influyen principalmente en la adaptacion de los padres. Establecieron
que las familias catolicas aceptan mejor al nifio deficiente que las familias judias o
las protestantes, argumentando que dicha aceptacion es consecuencia de las

definiciones de familia que postula la Iglesia Catélica. *

Actitudes y aspiraciones de los padres: Como se abordd durante el primer

tema de este capitulo, la forma como los padres reaccionen ante la deficiencia de
su hijo y el como lo expliquen van a ser factores influyentes en la aceptacioén por

parte de los hermanos del nifio.

3.3.2 CARACTERISTICAS DEL HERMANO NORMAL

Normalmente los factores que suelen influir en la adaptacion del hermano
‘normal’ de acuerdo a sus caracteristicas son: la edad y el sexo. Algunos estudios
indican que los hermanos del mismo sexo son los que se ven mas afectados, a
excepcion de las hermanas mayores quienes suelen presentar mas problemas de
adaptacion. Otros estudios demuestran que mientras mayor sea la diferencia de

edad, mayor es la posibilidad de que pueda adaptarse mejor el hermano.

% GROSSMAN, cit. en POWELL, Tomas. Op.cit, p. 45
% ZUK, MILLER, BARTRAM Y KLING, cit. en POWELL., Tomas. Op.cit, p. 46
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Para Simeonsson y Bailey, la poca capacidad de adaptacién de los hermanos
menores, es atribuida a las ideas que tienen sobre lo que debe poder hacer un
hermano mayor, y que en el caso del nifio deficiente no cumple con dicha

caracteristica. *

3.3.3 CARACTERISTICAS DEL NINO DEFICIENTE

Dentro de las caracteristicas del nifio deficiente los factores que contribuyen
para la adaptacion de los hermanos son: el tipo y la severidad de la limitacion, que

seran descritos enseguida:

Tipo_de limitacién: Lobato opina que mas que saber el tipo de limitacion

existen otros factores importantes que influyen en la adaptacién de los hermanos
‘normales’ como pueden ser: la edad, sexo y las actitudes que tengan los padres,

como ya se dijo anteriormente. %

Por su parte Simeonsson y Bailey han comentado que existen otros factores
mas importantes que saber el tipo de limitacion, como el temperamento y los

comportamientos funcionales del nifio deficiente. #

Severidad de la limitacion: mencionan Kirk, Bateman y Grossman que mientras

mas severa sea la deficiencia del nifio méas dificil es la adaptacion de los
hermanos, principalmente en familias de escasos recursos econémicos que no
pueden pagar los servicios de alguien que les ayude en el cuidado del nifio, por lo

tanto, delegan responsabilidades a los hermanos. ¥

* SIMEONSON Y BAILEY, cit. en POWELL., Tomas. Op. cit, p. 48

% LOBATO, cit. en POWELL., Tomas. Op. cit, p. 49

% SIMEONSON Y BAILEY, cit. en POWELL., Tomas. Op. cit, p. 49

" KIRK, BATEMAN Y GROSSMAN, cit. en POWELL., Tomas. Op. cit, p. 49
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Comenzar con la aceptacion del nifio deficiente mental es el objetivo principal
de la presente investigacion por lo que es importante considerar como es el
periodo de adaptacion, que incluye una serie de factores que pueden influir en los
hermanos, sin embargo, cabe mencionar que lo principal es la actitud y aceptacion
que demuestran los padres ya que ejercen influencia en la actitud de los
hermanos, por consiguiente, se considera primordial trabajar con los padres para
apoyarlos con la modificacibn de los sentimientos que emergen como

consecuencia del nacimiento del nifio deficiente.

A pesar de que los hermanos tambien atraviesan por un periodo de
adaptacion, es mas facil que logren aceptar a su hermano deficiente ya que cubre
con sus expectativas de tener un compafero, situacion que en los padres no
sucede con tanta facilidad puesto que sus expectativas son mayores, por lo tanto,

al nacer el nifio dificilmente podra satisfacerlas.

Es asi que aunque los padres ya se hayan enfrentado a la realidad y dominado
sus sentimientos pueden sufrir alguna recaida, sin embargo, esta sera pasajera,
puesto que ya han aceptado a su hijo y tendran estabilidad emocional para

superar dichas recaidas. *

% JOHNSON M..., A. La educacién del nifio deficiente mental. Ed. Cincel, Madrid, 1990, p. 27
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4.1 PROGRAMAS DE FORMACION Y APOYO PARA LOS PADRES DEL
DEFICIENTE MENTAL

La incorporacion del trabajo con padres de nifios deficientes, tiene poco de
haberse logrado en México puesto que se encuentra ante un atraso cultural a

diferencia de Estados Unidos y algunos otros paises europeos.

En México la primera escuela para padres aparecié en el afio 1966 y fue
inaugurada por el doctor Francisco Fonseca subdirector médico del ISSSTE, sus
objetivos fueron ensefiar a los padres la mejor forma para educar eficazmente a
sus hijos. La escuela se creé tomando como referencia las experiencias que
tienen al respecto los paises europeos considerando tambien la importancia que
tiene la educacion que el nifio recibe desde recién nacido hasta los seis afios de

edad, lo cual sera determinante para su futuro. #

Posteriormente en los afios ochenta surge la Escuela del Centro Sur de
‘Activacion del Potencial Intelectual’ y se crean asociaciones como la de ‘Padres
afectivos’ que se caracteriza por ser un grupo de autoayuda coordinado por el

personal de la asociacion.

En 1995 la SEP realiz6 un curso de sensibilizacién orientado a maestros de
educacion especial, con la finalidad de proporcionales elementos, tedrico-practicos

para la orientacion de padres de familia. '*

De este modo los programas de formacion y los grupos de apoyo van a

permitir que los padres adquieran habilidades para ser mejores educadores de sus

% CORONADO., Guillermo. La educacion y la familia de la deficiencia mental. Ed. Continental, México,
1981, p.137
100 REMIGIO J., Ana. Op. cit, p.53
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hijos y a su vez permiten intercambiar conocimientos y experiencias con otros

padres.

Asi mismo antes de crear un programa es necesario considerar cuatro areas
basicas para trabajar con los padres de nifios de educacion especial, ya que si se
logra involucrarlos en la educacion de sus hijos y apoyarlos emocionalmente se

obtendran mejores resultados. '*

A continuacion seran descritas las areas que son importantes manejar en el

trabajo con los padres:

¢ Apoyo social y emaocional: el objetivo de esta area es disminuir los sentimientos

de culpa y proporcionar actividades sociales que refuercen los sentimientos
positivos hacia el rol como educadores de sus hijos y lo mas importante es

lograr que se visualicen como seres humanos importantes y dignos.

¢ Intercambio de informacion: en esta area se pretende informar a los padres

sobre los objetivos del programa que se esta implementando con el nifio y
procurar que los padres comprendan el desarrollo de su hijo en el hogar. El
intercambio de informacion entre padres y profesionales es fundamental para

mantenerlos al tanto sobre los posibles cambios que surjan.

¢ Interaccion padre-nifio: se deriva de los programas de informacién en los

cuales se incluyen actividades practicas que generalmente se realizan a traves
de talleres en los que se trabajan areas especificas, como son ensefarlo a

hablar o disciplinarlo.

%0 GONZALEZ, P., Joaquin. Discapacidad intelectual: concepto, evaluacion e intervencién psicopedagdaica.
Ed. CCS, Madrid, 2003, p.250

102 ILLIE, L., David; Pascal, L., Throhains. Los padres aprenden a ensefiar: quia para el trabajo con los nifios
discapacitados. Ed. Las paralelas, Buenos aires, 1978, p.16
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¢ Participacion de los padres: el objetivo de esta area es involucrarlos en las

actividades del programa, ya que al incorporarlos de manera provechosa su
autoestima y confianza aumenta, ademas de que se permiten conocer mas a

sus hijos.

Los programas pueden ser divididos en cuatro grupos de acuerdo al objetivo
que persiguen y cada padre va a recurrir a uno de ellos dependiendo de sus
necesidades y recursos, puede ser que algunos decidan asistir a una terapia
familiar puesto que requieren ayuda mas personalizada para el manejo de sus
emociones, o utilizar los programas de apoyo social en el caso de que estén
dispuestos a compartir sus experiencias con un grupo de padres en situacion
similar, sin embargo, algunos otros optaran por un programa de entrenamiento en
el que se les apoye para modificar las conductas de su hijo o para ayudarlos a

mejorar en su desarrollo.

En conclusién, se puede decir que la finalidad de los programas varia y por lo
tanto, se debe conocer qué persigue cada programa para tomar la decision que
satisfaga las necesidades de los padres. En los siguientes subtemas seran

mencionados algunos de los programas mas utilizados.

4.1.1 TERAPIA FAMILIAR

La terapia familiar se basa en la idea de que los miembros de la familia
requieren ayuda en sus emociones y actitudes, de igual forma considera al nifio

deficiente como parte importante de la familia.

El autor Munro, propone que la terapia familiar se aplique en familias
disfuncionales, ya que mantienen una postura resistente y autodestructiva,

provocando la disminucion del crecimiento emocional del nifio. Este tipo de
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familias no aceptan a su hijo y se encuentran tras la negacion de los sentimientos

propios ante el nacimiento del nifio. **®

4.1.2 PROGRAMA ‘AESDE’ EL MODELO DE ADAPTACION

Este programa es fundamentado por Williamson y Rosenblatt y se denomina
‘AESDE’ porque es un modelo de adaptacion al estrés. Al utilizar este programa se
necesita realizar un analisis minucioso sobre algunas variables, como son; la
vulnerabilidad, las creencias, los valores y recursos tanto internos como externos

de la familia ante el hecho estresante de tener un niflo deficiente. *

Dicho programa se aplica a través de instrumentos que son repartidos a los
padres y que deben ser llenados en casa, en dichos instrumentos se miden las
variables expuestas anteriormente, y deben ser resueltos en tres semanas, a la
par gue se crea una comunicacion entre el profesional y los padres. Una vez que
se ha recopilado toda la informacién necesaria se extiende un resumen a los
padres con la finalidad de aclarar que dicha informacién fue obtenida en base a lo

que ellos respondieron y no es una interpretacion del profesional.

Durante la etapa de recopilacion de informacion el objetivo es tomar
decisiones, evaluar el hecho estresante, tratar de encontrar alguna estrategia de
afrontamiento e identificar las metas que persiguen. Se utilizan técnicas de

resolucion de problemas y relajacion para ayudar en la adaptacion.

Este tipo de programa puede ser util antes de incluir a la familia en alguna
asesoria grupal, sin embargo, es poco comun que las familias acepten integrarse
a él, puesto que requiere de mucho tiempo y dedicacion para poder llevarlo a

cabo.

1% MUNRO, cit. en FREIXA, N., Montse. Op. cit, p. 133
14 WILLIAMSON y ROSENBLATT, cit. en FREIXA N., Montse. Op. cit, p. 134
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4.1.3 PROGRAMAS DE APOYO SOCIAL

La finalidad de este tipo de programas es ayudar a la familia del deficiente
mental, a través de grupos que en su mayoria son informales, y dentro de ellos
pueden participar en conjunto profesionales y padres de familia o sélo los padres
con apoyos esporadicos de los profesionales. Dentro de los programas de apoyo

social se pueden citar los siguientes:

+ Asociaciones de padres

El objetivo de las asociaciones de padres es divulgar informacién que los
ayude para educar a su hijo con deficiencia, asi como proporcionar un espacio
donde puedan recibir apoyo emocional e intercambiar informacién que ayude a
mejorar la educacion de sus hijos. Estas actividades se pueden llevar a cabo a
través de proporcionar informacion a los padres sobre la deficiencia mental,

tambien se pueden realizar talleres, conferencias, etc. '*

¢ Grupos de padres

Los grupos de padres son manejados en su mayoria de manera informal y su
objetivo es lograr que los padres conozcan y comprendan sus sentimientos, que
disminuyan la ansiedad y que modifiquen las actitudes negativas que tienen hacia
su hijo.

Estos grupos pueden formarse despues de que se ha dado el diagnéstico y
son dirigidos por padres que ya tienen mayor experiencia en la educacion de un
nifio deficiente. Se abordan diversos temas, mismos que son propuestos por los

padres, ellos determinan como serdn llevadas las sesiones y en qué tiempos.

1% GONZALEZ P., Joaquin. Op. cit, p.250
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Los beneficios de los grupos de padres son: lograr satisfacer las necesidades
de apoyo social, es decir, los padres ya no se sienten aislados, se dan cuenta que
no son los unicos, aceptan mas facilmente los comentarios de otros padres con
situaciones similares y pueden hablar y preguntar sin temor a ser criticados. En

ocasiones cuando no saben sobre algun tema recurren al apoyo de expertos. '*

Asi mismo, Cunningham y Davis afirman que los resultados de estos grupos
son considerados como un apoyo benéfico, ya que al sentirse comprendidos por
otras familias con situaciones semejantes da mayor confianza, no obstante para
que resulte positivo a largo plazo se necesitan seguir creando mas grupos de

ayuda mutua.

Los grupos de padres pueden ser un gran apoyo ya que se utiliza como una
forma de hacer catarsis, sin embargo, como no estan dirigidas todas las sesiones
por un profesional es dificil establecer una evaluacion sobre el funcionamiento y

resultados del mismo.

« Escuela para padres

Es considerada como un tipo de educacién no formal, puesto que el proceso
ensefianza- aprendizaje parte de la dinamica en que se desenvuelve cada familia
y no en relaciéon a un programa académico escolarizado. Se fundamenta en una
metodologia basada en la participacion activa y en la solucion de problemas del
grupo, considerando que tanto la salud fisica como mental es en su mayoria
resultado del ambiente familiar .Por lo tanto, la escuela para padres es un proyecto
con objetivos mas amplios y que demanda un tipo de personal y capacitacion
especializada. '*®

1% GUNNAR., Dybwad. Desafio al retardo mental. Ed. Bibliogréfica, Buenos Aires, 1969, p. 59
17 CUNNINGHAM y DAVIS, cit. en FREIXA N., Montse. Op.cit, p.136
108 REMIGIO J., Ana. Op. cit, p.63
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La escuela para padres considera que las familias pueden convertirse en los
principales motivadores para lograr su propia formacion y asi crear un ambiente
familiar favorable que a su vez produzca beneficios para el desarrollo de las

potencialidades de su hijo.

Puede ser muy extensa, ya que abarca temas desde el desarrollo prenatal
hasta temas relacionados con la conducta del nifio, entre otros. Esto ocasiona que
la manera en la que se trabaje cada tema sea muy general y los objetivos sean

amplios.

La finalidad de la escuela para padres de nifios deficientes es encontrarse con
padres de nifilos con situaciones iguales o semejantes y a través del didlogo
pueden compartir sus experiencias, lo cual permite la reflexion acerca de lo que
han hecho dejado de hacer, ademas sus dudas son resueltas en conjunto con un

profesional.

+ Talleres de padres

Se considera como un grupo no formal, puesto que su objetivo es proporcionar
orientacion e informacion a los padres, a través de un profesional y trata de dar

mayor confianza por medio de la interaccion que se tiene con otros padres.

La utilidad de estos talleres es para dar la informacion en general que los
padres requieren, por lo que es recomendable que se tenga en cuenta cual es el
nivel de informacion que tienen y de esta forma poder crear los programas mas a
la medida de sus necesidades generando con ello promover el interés para asistir
a los talleres. Su ventaja es que los temas no son tan amplios, por lo que existe la
flexibilidad para poder modificar algunos aspectos en caso de que las necesidades

del grupo lo demanden.

Asi mismo Linares argumenta que es mas efectivo trabajar sobre un tema

concreto y realizarlo a manera de taller en vez de dar conferencias o platicas
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sobre temas muy generales ya que se ha observado que la discusion en grupo
seguida de acciones sencillas en cada sesidbn mantiene la motivacion y reafirma

los conceptos adquiridos.

¢ Programas de padres a padres

El programa de padres a padres fue creado por Richmond y es una mezcla de
los grupos y talleres de padres. Consiste en capacitar a padres voluntarios que
tendran la funcion de ser asesores de otros padres. Los objetivos de este
programa son lograr la adaptacion emocional y proporcionar la informacioén sobre
la deficiencia y los servicios a los que pueden recurrir como apoyo para los nifios y
su familia. Por lo tanto, los beneficios de este programa son: el contacto que
tienen con otros padres, lo que disminuye la tension y mejora su adaptacion, asi

mismo ayuda en la adquisicién de toda la informacion que necesitan. '*°

+ Programas para padres

Este tipo de programas va dirigido al padre puesto que la mayoria de los
programas son creados para las madres ya que se realizan en horarios en los
cuales comunmente el padre se encuentra trabajando, por lo tanto, este programa
sugiere ser trabajado, a través de la flexibilidad que se tenga en el establecimiento

de horarios para que puedan asistir.

Los objetivos de los programas para padres son: lograr que se involucren mas
en el proceso de desarrollo y educacién de sus hijos, asi como disminuir la tension
que sienten por tener un hijo deficiente. Se sugiere que las sesiones sean dirigidas
por un hombre puesto que genera mayor confianza en los padres y que se

realicen dos veces por semana.

% LINARES P.., Ma. Eugenia. Del hecho al dicho hay menos trecho. Ed. REEDUC y CEE, México, 1992,
p.73
110 RICHMOND, cit. en FREIXA N., Montse. Op. cit, p. 137
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En Estados Unidos se ha aplicado un programa para padres denominado
SEFAM (Supporting Extended Family Members). Los objetivos de dicho programa
son enfocados para que el padre pueda interpretar el comportamiento de su hijo,
conozca mas sobre la deficiencia, pregunte y resuelva todas sus inquietudes, etc.
Al evaluar los resultados se obtiene que los padres que han participado en este
programa sienten menos culpa y disminuyen su estrés, por otro lado las esposas
afirman que tienen mas tiempo para ellas y se sienten comprendidas por sus

esposos.

Desafortunadamente en México es muy dificil aplicar este tipo de programas
ya que comunmente los horarios de trabajo son amplios y los padres en su
mayoria se muestran renuentes a participar en ellos, creyendo que eso le
corresponde a las madres, sin embargo, el que se pudieran aplicar seria benéfico
puesto que daria un gran apoyo a las madres y facilitaria la comprension y

asimilacion del suceso.

* Apoyo espiritual

Las creencias y la religion sirven como apoyo para los padres de nifios
deficientes, independientemente de la religion que se profese todo ser humano
siempre esté regido por un cddigo moral al cual va a seguir cuando se encuentre

ante una situacion estresante o desconocida.

Menciona Fewell que las organizaciones religiosas ofrecen diferentes tipos de
apoyo, por ejemplo, proporcionan recursos materiales ya que se rigen ante la
creencia de que es mejor dar que recibir, también actian como una gran familia en
la que todos se apoyan y se sienten parte de un grupo. Cada religion tiene una
serie de etapas o ritos diferentes, sin embargo todas ellas tienen la finalidad de
establecer y aceptar cambios en la vida de la familia. Por su parte las creencias

juegan un papel importante ya que ayudan a asimilar situaciones inesperadas, los

1 Ibidem, p. 140
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padres pueden preguntarse por qué les pasa eso a ellos y su respuesta es que se

debe a un castigo, es asi que dicha respuesta surge de acuerdo a sus creencias.'?

4.1.4 PROGRAMAS DE ENTRENAMIENTO PARA PADRES

Los programas de entrenamiento para padres surgen como consecuencia de
la incertidumbre que actualmente presentan al tratar de entender cuéles son las
técnicas que pueden emplear para ser mejores padres asi como definir las

funciones que deben cumplir.

El entrenamiento para padres requiere que tanto ellos como los profesionales
se comprometan, es una actividad de colaboracion puesto que implica el
aprendizaje de nuevos conocimientos y habilidades para que los padres

modifiquen conductas. '

La finalidad de estos programas es crear mayor confianza sobre sus
capacidades, lograr que exista mas comunicacion entre padres e hijos, y emplear
métodos efectivos de disciplina, entre otros. Para cubrir las necesidades de
entrenamiento de los padres de nifios deficientes se han creado algunos

programas:

% Programas centrados en el hogar

El objetivo de estos programas es dar orientacion a los padres sobre el trabajo
con nifios deficientes, asi como proporcionar apoyo emocional. Dichos programas
son aplicados durante la primera etapa de la infancia cuando el nifio recibe la

primera intervencion.

12 FEWELL, cit. en FREIXA N., Montse. Op. cit, p. 141
113 BAUER M., Anne; Tomas M., Shea. Educacion especial: un enfoque ecolégico. Ed. Mc. Graw Hill,
México, 200, p. 80
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El método Portage

Es un método centrado en el hogar y se conoce como Portage puesto que fue
creado en un lugar con dicho nombre ubicado en Wisconsin, Estados Unidos. Se
desarrolla a través de un consejero que puede ser un educador, terapeuta ,
profesor, etc., el cual se encarga de visitar una vez por semana a los padres y

entre los dos deciden que deberan ensefiar y como lo haran. **

Por su parte, los padres manejan una hoja control en la cual especifican el
area en la que se va a trabajar con el nifio, los materiales y métodos a utilizar.
Cada semana se realiza el mismo procedimiento para saber cudl sera la meta por

cubrir la semana siguiente.

La critica a este método se dirige hacia la poca atencion que se le da a dos
areas importantes en el desarrollo del nifio; el area social y emocional, ya que este
método principalmente se enfoca a realizar cambios en la conducta para tratar de

que el nifio alcance el nivel de desarrollo que se espera para su edad.

¢ Programas centrados en la escuela

Estos programas se aplican tanto en escuelas publicas como privadas y su
objetivo es disefiar programas individuales a través de la valoracién que se le
aplica al nifio. Las ventajas que tienen son: propiciar mayor comunicacion entre
padres y maestros, dar una atencion personalizada, lograr que los padres
comparten la responsabilidad de cuidado y que la escuela proporcione informacion

sobre los grupos de padres en los cuales pueden participar.

Existe una combinacién entre los programas centrados en el hogar y en la
escuela, los cuales han tenido grandes ventajas en los padres, el mas conocido es

la intervencion temprana, que se aplica por medio de los profesionales en la

4 FREIXA N., Montse. Op. cit, p. 142
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escuela y que a su vez se entrena a los padres para que puedan seguir con el

trabajo en casa.

Al respecto menciona Fewell que las ventajas de estos programas son: que los
padres conocen mas a las personas encargadas de la educacion escolar de su
hijo y viceversa, lo cual genera confianza para expresar sus necesidades. Otra
ventaja es que los padres entienden mas el programa que se aplica con su hijo

logrando mayor colaboracion para lograr los objetivos. *°

Es importante mencionar que este tipo de programas se deben aplicar en la
mayoria de centros escolares, puesto que no se pueden crear programas
generalizados ya que cada nifio es diferente, sin embargo, desafortunadamente
pueden existir casos en los que no se realice una valoracion adecuada Yy por lo
tanto, se ponga en marcha un programa que no se ajusta a las necesidades del
nifio, por lo que es necesario que los profesionales sean éticos y flexibles para que
en el momento en el que detecten que un programa no cubre los objetivos lo

modifiquen hasta lograr los resultados esperados.

¢ Programas centrados en los padres como maestros

Este tipo de programas surge por la necesidad de cooperacién entre padres y
maestros, y pueden ser aplicados tanto en el hogar como en la escuela, en dichos
programas se utilizan distintos apoyos didacticos como: el role—play, videos,

material escrito, etc. El programa mas conocido y aplicado en Estados Unidos es:

El proyecto UCLA

Se aplica en familias de nifios con deficiencia mental ubicada entre niveles

medios y severos con edades entre 3 y 13 afios. El objetivo de este programa es

5 FEWELL, cit. en FREIXA N., Montse. Op. cit, p. 144
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ensefar a los padres a reducir problemas de comportamiento, mejorar la atencion,

y reforzar la autonomia y el lenguaje del nifio.

El programa se desarrolla durante diez sesiones de la cuales, las primeras
cuatro se basan en ensefiar métodos a los padres que les permitan mejorar la
autonomia del nifio, en la sesidn numero cinco los padres demuestran qué es lo
que han aprendido y son filmados, en las sesiones seis, siete y ocho, se plantean
estrategias para reducir problemas de comportamiento y, por ultimo, en la sesion

nueve y diez, se expone lo aprendido para poder concluir.

Este programa tiene como ventaja que los padres aprendan nuevos métodos
para implementarlos con su hijo y lograr cambios en las areas mencionadas
anteriormente, especificamente para resolver problemas de comportamiento lo
cual es una interrogante generalizada en los padres, sin embargo, sélo abarca a

cierto tipo de poblacion de deficientes mentales.

Los programas dirigidos a padres de nifios con retraso mental, en su mayoria
van enfocados a dar estrategias 0 métodos que se puedan aplicar para mejorar el
desarrollo del nifio, por lo que todos lo programas antes mencionados pueden ser
utiizados de acuerdo a las necesidades de cada grupo, asi como a las
posibilidades del centro de rehabilitacion que presta sus servicios. Sin embargo,
se ha dejado a un lado un aspecto importante que es trabajar con los sentimientos
gue tienen los padres, mismos que pueden ser trabajados en grupos ya que como
se describié anteriormente el trabajar de esta forma da mayor apertura para que

los padres expresen lo que piensan.

Lo fundamental para que un programa para padres tenga éxito depende de su
flexibilidad, es decir, que pueda ser modificado de manera que se adapte a las

necesidades de la familia, lo cual evitard la angustia en los padres si no pueden
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cumplirlo todos los dias y que lo dejen de hacer por no tener el tiempo necesario

para llevarlo a cabo. '

Aunque la finalidad de la presente investigacion no es trabajar con los
hermanos del nifio deficiente, es importante mencionar que existen algunos
programas creados especificamente para ellos ya que forman parte del sistema
familiar y, por lo tanto, es necesario que tambien tengan su espacio para recibir

apoyo y resolver sus dudas.

4.2 PROGRAMAS DE FORMACION Y APOYO PARA LOS HERMANOS DEL
DEFICIENTE MENTAL.

Como se menciond en el capitulo tres, los hermanos también reciben cierto
impacto cuando nace el nifio deficiente, por o que es necesario presentar algunos
programas que puedan apoyarlos en el manejo de sus emociones y a su vez los
ayuden a mejorar su relacion. Si bien es cierto son pocos los programas que
existen Yy todavia menos los que se llevan a cabo, aun asi hay que destacar su

importancia para que poco a poco se vayan implementando.

Dichos programas han sido divididos en dos grupos: los de apoyo social y los
de entrenamiento, (mismos que seran explicados en los siguientes subtemas) de
lo cuales el que cobra mayor importancia para trabajar los sentimientos de los
hermanos es el primero, puesto que se enfocan hacia el trato y apoyo en el
hermano ‘normal’, mientras que los segundos, aunque se les sigue dando apoyo,
también generan nuevas responsabilidades que muchas veces ellos no deben
asumir. Aunque es importante que todos los miembros del sistema cooperen es
necesario tomar en cuenta cuales son las necesidades del hermano para no
cometer el error de incluirlos en algin grupo de entrenamiento que les provoque

mayor tensibn como se comentod anteriormente.

18 IBANEZ L., Pilar. Las discapacidades: orientacién e intervencion educativa. Ed. Pykinson, Madrid, 2002,
p. 189
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4.2.1 PROGRAMAS DE APOYO SOCIAL

El objetivo de estos programas es que el o los hermanos tengan un espacio en
el cuél puedan expresar sus sentimientos, partiendo del supuesto de que ante el
hecho de tener un hermano deficiente pueden tener experiencias negativas que

necesitan compartir y que a su vez requieren ser apoyados por otras personas.

Los programas de apoyo social mas conocidos y utilizados son los siguientes:

+ Grupos de hermanos

Existe un programa creado por Schreiber y Feeley para los hermanos que se
encuentra en un rango de edad entre los 14 y 17 afos. El objetivo de este
programa es ayudarlos para que identifiquen cuédles son los sentimientos que
tienen, de donde provienen y cudles son las reacciones que tienen hacia su familia

y su medio ambiente. **'

El grupo funciond de la siguiente forma: se reunieron una vez por semana
durante ocho meses, en la primera sesion discutieron los objetivos de formar dicho
grupo, y al terminar cada sesion decidian cudl seria el tema que se abordaria
posteriormente. La funcion del terapeuta era dar retroalimentacion al grupo en
general o de manera individual en caso de ser necesario, rescatando los aspectos
positivos e impulsandolos para que terminando la sesion compartieran lo

aprendido con su familia.

Los resultados que los hermanos obtienen al utilizar estos grupos son: adquirir
recursos para afrontar los problemas que se generan con el nifio deficiente y su

familia, pero sobre todo reconocen el derecho a ser diferentes.

" SCREIBER y FEELEY, cit. en FREIXA N., Montse. Op.cit, p.165
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% Talleres de hermanos
Los talleres de hermanos funcionan como sesiones de informacion y de
discusion al igual que los grupos, sin embargo, los talleres tienen una duracion

mas corta.

A continuacién se mencionan algunos talleres que han sido aplicados en los

Estados Unidos y los resultados que se han obtenido:

Sibling Conference

Esta es una conferencia que se da en Wisconsin y tiene una duraciéon de dos
dias, se trabaja con 25 adolescentes con edades entre 12 y 17 afios que expresan
como es la experiencia de tener un hermano deficiente, manifiestan todos los
sentimientos que tienen hacia su hermano tanto negativos como positivos, por lo

gue se maneja una gran carga emocional.

Esta clase de taller tiene buenos resultados ya que provoca confianza para
que expresen todo lo que piensan y sienten sin ser juzgados, asi como también
aclaran sus dudas y la mayoria de los hermanos que asisten deciden incluirse

posteriormente en algin grupo de ayuda.

Programa- taller para hermanos de edad escolar

El programa se aplica en nifios de 3 aflos 9 meses a 7 afios, teniendo como
caracteristica principal que sean los hermanos mayores del nifio deficiente. El
objetivo de este taller es que comprendan y conozcan sobre la deficiencia de su
hermano, claro que por ser nifios pequefios se trabaja con ellos a través del juego

y el grupo se retne una hora y media a la semana, durante seis semanas.
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La evaluacién del programa se hace por medio de la observacion del
comportamiento que el nifio tiene en casa, en base a la calidad de relacion que se
dé entre los hermanos, es asi que los resultados que se obtuvieron fueron
satisfactorios puesto que mejoré la calidad en la relacion entre hermanos, ademas
aumentaron los comportamientos positivos, conocieron mas sobre la deficiencia y

adquirieron mayor facilidad para expresar verbalmente lo que sentian.

SEFAM

El programa Supporting Extended Family Members como ya se menciond dentro
de los programas para padres, tambien cuenta con talleres para los hermanos, los
cuales brindan la oportunidad de resolver sus dudas y permiten la convivencia y
apoyo con personas en situaciones similares. Las reuniones son los sdbados y se
dividen en dos partes en la mafiana se dedican a discutir sobre el tema y por las

tardes tienen actividades recreativas, musica, cocina, entretenimiento, etc.

+ Grupos informales

Los grupos informales consisten en reunir a hermanos de nifios deficientes,
para hablar acerca de la deficiencia y sus consecuencias, se sabe de la existencia
de dos grupos realizados en Espafia. El primer grupo consiste en formar una mesa
redonda en las que se discuten temas relacionados con la forma en la que afectd
la llegada del nifio deficiente. ElI segundo grupo se formé en el congreso de
‘Aspanias’ y funciona a través de la discusion entre los hermanos sobre temas que

van surgiendo durante la sesion.

Los resultados de estos programas benefician en la adquisicion de informacion
gue obtienen los hermanos, sin embargo, tiene algunas desventajas, puesto que
no se determina ni el rango de edad ni el nUmero de participantes y, por lo tanto,

tampoco se contempla la ansiedad que se pueda manifestar durante las sesiones.

118 |hidem, p. 168
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4.2.2 PROGRAMAS DE ENTRENAMIENTO

Este tipo de programas proporciona a los hermanos conocimientos sobre
modificacion de conducta, y surge de la creencia de que generalmente las
hermanas apoyan en el cuidado del nifio deficiente. Asi mismo Schreibman, O
Neill y Koegel indican que los hermanos de nifios deficientes necesitan
entrenamiento para cuidarlos, principalmente cuando el nifio tiene problemas de
conducta que el hermano no sabe cémo tratarlos, por lo que, a continuacion se

mencionaran dos clasificaciones de programas de entrenamiento.

% Programas de modificacién de conducta

Los programas de modificacion de conducta van enfocados a ensefiar a los
hermanos técnicas para manejar ciertos tipos de conducta que tiene el nifio
deficiente en su vida cotidiana. A manera de ejemplo se mencionara el programa

propuesto por Schreibman, O Neill y Koegel para nifios autistas. **°

En el programa durante la primera sesion el terapeuta y el hermano observan
un video en el que se plantean terapias de conducta, posteriormente el terapeuta
da ejemplos de cOmo se pueden aplicar esas técnicas en diversas situaciones,
despues lo explicado en teoria se lleva a la practica con el hermano autista, se
elige algun comportamiento con el que se trabaja durante treinta minutos en los
gue el terapeuta puede interrumpir para dar sugerencias. Los resultados se

enfocan a la adquisicion de habilidades para manejar comportamientos problema.

% Programas para la sociabilizacion

Como se comentd en el capitulo anterior los hermanos son la principal

interaccion social del hermano, por lo que algunos de los hermanos de nifios

19 SCHREIBMAN, O NEILL Y KOEGEL, cit. en FREIXA N., Montse. Op. cit, p. 169



96

deficientes necesitan apoyo para mejorar dichas interacciones y asi obtener

beneficios para ambos nifios.

Se debe tener mucho cuidado al aplicar programas de entrenamiento puesto
que en ocasiones los hermanos ya tienen una gran responsabilidad hacia el
cuidado del nifio deficiente y esta clase de programas las aumentaria, provocando

mayor tension en el hermano.

Asi mismo Lobato argumenta que el utilizar a los hermanos como maestros
puede traer grandes beneficios para el nifio deficiente, sin embargo, no para el
hermano ‘normal’, es asi que para que los programas de entrenamiento funcionen
se debe tener en cuenta si el hermano tiene el interés por aprender las técnicas y

a su vez que sean apoyados por sus padres.

Una vez que se ha realizado la eleccion de un programa de intervencion,
también es recomendable que el profesional que se encuentre al frente del grupo

seleccione algun modelo bajo el cual dirigira sus sesiones.

4.3 MODELOS QUE ADOPTAN LOS PROFESIONALES EN SU TRABAJO
CON LOS PADRES DEL NINO DEFICIENTE MENTAL

El profesional que trabaje con los padres debe tomar en cuenta sus
habilidades, su personalidad y las caracteristicas del grupo en el momento de
elegir algun modelo. Es necesario contemplar a los padres como parte
fundamental en el desarrollo del nifio y, por lo tanto, reconocerlos como personas

gue necesitan ser escuchadas y tratadas con sensibilidad. ***

20 LOBATO, cit. en FREIXA N., Montse. Op. cit, p. 171
121 \VERDUGO., Miguel Angel; Paulino, Azua. Siglo Cero: XXV afios de dedicacién a las personas con
retraso mental. Ed. Escuela Libre, Madrid, 1997, p. 62
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Los autores Cunningham y Davis indican que antes de que se inicie algun
trabajo con los padres es necesario que los profesionales sepan como trabajaran
con ellos, esto es elegir un modelo que favorezca la relacién y que genere empatia
y confianza, dado que el objetivo de las familias al buscar asesoramiento es
obtener cambios benéficos para ellos y para su familia. #

Desde el punto de vista de los autores antes mencionados, existen tres
modelos que frecuentemente utilizan los profesionales, aclarando que aunque se
elige un modelo especifico, en el transcurso del asesoramiento puede ser
modificado, por lo que el profesional no trabaja siempre con el mismo modelo ni
tampoco dos profesionales aplican un modelo de forma idéntica. Los modelos méas

utilizados son los siguientes:

¢ Modelo del experto

El modelo del experto lo utilizan los profesionales cuando creen tener
experiencia en el trabajo con padres. Se basa en el control total de los
profesionales, ellos son quienes eligen qué informacion daran y toman todas las
decisiones. La funcion que desempefian los padres es sélo escuchar y obedecer

todas las indicaciones que les proporcionan.

Aplicar este modelo implica la falta de participacion de los padres, por lo que
puede generar dependencia de ellos hacia el profesional, llevando asi a exigir
cada vez mas y a disminuir la capacidad de los padres para ayudar a su hijo
puesto que se sienten inseguros. De igual forma aparecen sentimientos de

insatisfaccion, incomprension e incumplimiento.

122 CUNNINGHAM Y DAVIS, cit. en FREIXA N., Montse. Op. cit, p. 131
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¢ Modelo de transplante

Este modelo también se utiliza cuando los profesionales creen tener
experiencia, sin embargo, la diferencia con el modelo anterior radica en que tienen
la ventaja de recurrir a los padres, es decir, los profesionales se dan cuenta que su

experiencia puede transmitirse a los padres para obtener mayores beneficios.

Los profesionales son quienes toman las decisiones, establecen los objetivos,
tratamientos, métodos, etc., ya sea de manera implicita o abierta. Aun asi al ser un
modelo de transplante el interés sigue siendo el transmitir mediante su experiencia

las técnicas a los padres para que puedan ser aplicadas con su hijo deficiente.

Para que un profesional aplique este modelo debe tener la capacidad para
instruir y para lograr una relacién positiva con los padres. Es asi que al lograr
mayor relacion con los padres mediante este modelo se puede lograr reducir los

sentimientos que se provocan con el modelo anterior.

La critica a este modelo es que considera al grupo de manera homogénea, por
lo tanto, las técnicas que sugiere son las mismas para todo el grupo, sin
considerar que cada padre es diferente, por lo que es probable que algunos
padres no tengan los mismos objetivos ni recursos que los demas para realizar lo

que el profesional pretende.

¢ Modelo de usuario

Al emplear este modelo el profesional considera a los padres como usuarios
de sus servicios, permite que estos Ultimos puedan elegir lo que creen
conveniente para su hijo, por lo que la toma de decisiones es sélo responsabilidad

de los padres.
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La funcion del profesional es presentar todas las opciones e informacion
posible para que los padres decidan y elijan la que les convenga. En este modelo
se reconoce la capacidad de los padres. El profesional es s6lo un asesor y en su
relacion con los padres es importante la negociacion entendiéndola como un
proceso en el cual los padres y el profesional tratan de llegar a acuerdos
aceptables. Es responsabilidad de este ultimo escuchar y comprender las
necesidades de los padres con la finalidad de proponer alternativas que lleven a

tomar decisiones realistas y eficaces.

Algunas ventajas de este modelo son: que no se trata al grupo de forma
homogénea como el modelo anterior, si no que se basa en tener flexibilidad para
satisfacer las necesidades de los miembros del grupo. Otra ventaja es la poca
posibilidad de que los padres sean dependientes del profesional y que disminuya
la seguridad en si mismos, puesto que son considerados como personas capaces

de resolver problemas y tomar decisiones asertivas.

El modelo tiene como punto fundamental crear una comunicacion abierta entre
profesional y padres, llevando asi a obtener mayor conocimiento sobre las
expectativas que se tienen, por lo tanto, su aplicacion produce altos niveles de

satisfacciéon.'®

Los tres modelos mencionados anteriormente tienen grandes diferencias entre
ellos puesto que consideran al grupo de forma diferente. Por su parte con el
modelo del experto no se logra establecer un vinculo adecuado de interaccion y
comunicacion con los padres, es asi que dicho modelo no seria conveniente
aplicarlo en la propuesta de la presente investigacion ya que es fundamental ser
flexibles para poder trabajar los sentimientos de los padres, necesitando

basicamente su participacion.

123 |hidem p, 132
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El modelo de transplante aunque comienza a tomar en cuenta la participacion
de los padres tampoco podria ser aplicado puesto que en ningln grupo puede
tratar a sus miembros de la misma forma. Lo que se sugiere es trabajar con el
modelo del usuario ya que posee principalmente la flexibilidad y da apertura total

para generar la interaccion entre profesional y padres.



102

5.1 METODOLOGIA

SUJETOS

Participaran 15 padres de familia que tengan un hijo con retraso mental, y que
ocupe el segundo lugar como hijo dentro de la familia.

MATERIALES

¢ Una barra de plastilina de cualquier color para cada participante

¢ Hojas blancas

¢ Un pafuelo o mascada para cubrir los ojos de cada participante

¢ Un lapiz o pluma para cada participante

+ Rotafolio

¢ Infocus

¢ Revistas

¢ Cartulina

¢ Pegamento

¢ Frasco con las preguntas elaboradas

¢ Pizarrén

+ Una hoja con la historia que se tendra que representar

¢ Grabadora

¢ Mdsica para relajar

¢ Cuestionario de la técnica “manos a la obra” para cada participante
¢ Cuestionario para identificar los sentimientos de los padres de nifios con

retraso mental.

PROCEDIMIENTO

El taller se llevara a cabo mediante 10 sesiones que seran distribuidas una por
semana, teniendo como duracion 1 hora y media, puesto que cada sesion se
manejara aplicando una dindmica antes de comenzar la exposicién del tema y al

finalizar se realizard una técnica de cierre que permita reforzar y reflexionar sobre
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la informacién que se aborde durante el dia. Se pretende que el taller ayude a los
padres a identificar y trabajar con los sentimientos de (confusién, impotencia,
negacioén, culpa, proteccién excesiva, resentimiento y enojo) para el proceso de
aceptacion de las capacidades diferentes de su hijo. En cada sesion se abordaran

los siguientes temas:

1. Presentacion del taller

2. Impacto en los padres

3. Sentimientos de Impotencia, confusién y negacion
4. Sentimientos de Culpa y proteccion excesiva

5. Sentimientos de enojo y resentimiento

YV V.V V V V

6. Herramientas para el manejo de sentimientos de impotencia, confusion y
negacion

7. Herramientas para el manejo de sentimientos de culpa y proteccion excesiva
8. Herramientas para el manejo de sentimientos de enojo y resentimiento

9. La posibilidad del cambio

10. Cierre del taller

vV V V VYV

5.2 PROGRAMA:
TALLER DIRIGIDO A PADRES PARA EL PROCESO DE ACEPTACION DE LAS
CAPACIDADES DIFERENTES DE SU HIJO CON RETRASO MENTAL

Sesién: 1

Tema: Presentacion del taller

Duracion: 1hora y media
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Objetivo: Lograr la empatia con los padres, explicar cual es el proposito del taller,
delimitar los dias, horario, identificar los sentimientos que estan experimentando,
sensibilizarlos sobre la importancia de su papel como padres y conocer las

expectativas que tienen del taller.

Material:

¢ Una barra de plastilina de cualquier color para cada participante

¢ Hojas blancas

e Un pafiuelo o mascada para cubrir los 0jos de cada participante

¢ Un lapiz o pluma para cada participante

e Cuestionario para identificar los sentimientos de los padres de nifios con
retraso mental.

Desarrollo:

Se iniciara la sesion con la presentacion del profesional ante el grupo y
comenzara a establecer empatia con los padres preguntandoles sus nombres a
través de un ejercicio en el cuél dirdn su nombre y una palabra que comience con
la primera letra de su nombre. Posteriormente se explicara cual es el objetivo del

taller.

Después se aplicard la dinamica ‘rompe hielo’, con la finalidad de
sensibilizarlos sobre su papel como padres, se les pedir4 que coloquen una hoja
blanca en su mesa o paleta donde estén sentados y que suavicen ligeramente la
barra de plastilina, posteriormente se dara la indicacion de que cubran sus 0jos
con una mascada y que permanezcan asi hasta que se les indique lo contrario, se
les relatard lo siguiente : ‘imagine que es un escultor, en sus manos tiene un trozo
de barro con el que disefiara a un ser humano, hagalo lo mejor que pueda, ahora

comience’.
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Se le otorgardn de 15 a 25 minutos para la elaboracién, cuando el tiempo haya
terminado, se les pedira que se descubran los 0jos y no agreguen nada a su

escultura.

Se comenzard con las siguientes preguntas para discusion, otorgando un tiempo

aproximado de 20 minutos:

¢, Qué pensaron y qué sintieron al ir elaborando su escultura?

¢Penso en alguien como modelo para su escultura?

¢ Es facil disefiar a un ser humano?

¢, Qué elementos le hacen falta a esa escultura para ser un auténtico ser humano?
Observe detenidamente su creacion, ¢ qué le trasmite?, ¢, qué le diria?

¢, Hasta el momento, cual ha sido su participacién en la formacién de su hijo?

¢, Qué riesgos se corren al moldear a los hijos como uno desea?

¢, Qué podria hacer para mejorar la formacién que ha dado a su hijo?

Al finalizar la discusion se les transmitira a los padres el significado de lo siguiente:

Pafiuelo o mascada: representa el desconocimiento que se tiene ante ciertos

temas o situaciones que forman parte de tener un nifio con retraso mental.

El retirar la venda de los ojos, habla de la posibilidad de analizar lo que se ha

hecho y de mejorar las situaciones futuras.

Elaboracién _del mufieco a través de las manos: significa la comunicacion, la

educacion, el amor, el cuidado, la atencion, la paciencia, la responsabilidad, los

derechos y obligaciones que representa la crianza de un hijo con retraso mental.

Una vez concluida la dinamica se les entregara a los padres el cuestionario

para identificar sus sentimientos y se les leeran las instrucciones agregando que
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sean sinceros con sus respuestas puesto que no se calificardn como respuestas
buenas o malas, sélo servira como guia del profesional para comenzar a trabajar.

Para resolver el cuestionario se daran de 25 a 30 minutos.

Al terminar el cuestionario se concluira con la técnica ‘lluvia de ideas’ en la
cual se les preguntara a los participantes que esperan del taller y cada uno debera
expresar una idea. Se anotara en el pizarron las ideas expuestas y se discutiran
aguellas que resuman la opinion de la mayoria del grupo o se elaboraran en grupo
las conclusiones, realizandose un proceso de eliminacion o recorte de ideas. A
continuacién se mostrara el cuestionario que tendran que responder los padres de

familia:

Cuestionario para identificar los sentimientos de los padres de nifios con retraso

mental

Edad Sexo Nivel de estudios Ocupacion

INSTRUCCIONES: A continuacion se le presentan una serie de preguntas, cada
una de ellas tiene tres opciones, responda a la que mas se adecue a su forma de
pensar, sentir o actuar. Recuerde que no existen respuestas buenas o malas.

1.- Me enteré del retraso de mi hijo

a) Cuando nacio b) Antes de que cumpliera un afo c) Después del afio

2.- Quien se encarg6 de darme la noticia fue:
a) El doctor b) Mi pareja c) Otro:

3.- Considero que la persona que me informé sobre el retraso de mi hijo:

a) No considero la situacion y lo hizo bruscamente
b) Actud con el tacto necesario ante la situacion
c) No sabia qué decirme, ni tampoco como hacerlo
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4.- Creo que el retraso de mi hijo........

a) Es porque no me cuidé como debia
b) Es por algo hereditario
c¢) Es algo que a cualquiera le puede pasar

5. ¢Tengo conocimiento de los especialistas que existen y sé cuales puede
contestar mis preguntas?

a) Si, tengo claro qué especialista puede resolver cada una de mis dudas
b) Sé que existen algunos especialistas que pueden ayudarme
c) No se con quién debo dirigirme

6.- ¢ Siento que no puedo hacer nada para ayudar a mi hijo?

a) Siempre b) a veces c) Nunca

7.- Si se presenta “x” situacion con mi hijo, y no sé como ayudarlo, yo:

a) Busco apoyo para poder ayudarlo
b) Algunas veces pido ayuda, pero generalmente me las ingenio sola(o)
c) Nunca pido ayuda, sé que debo arreglarmelas sola (0)

8.- Cuando veo que mi hijo no logra realizar alguna actividad

a) Lo tomo con calmay lo ayudo hasta que lo logre
b) Lo dejo hasta que pueda hacerlo solo
c) No se qué hacer y me desespero

9.- Cuando visito a algunos amigos cuyos hijos no tienen retraso mental

a) Procuro no llevar a mi hijo
b) Llevo a mi hijo para que conviva con otros nifios
c) Llevo a mi hijo, pero trato de mantenerlo alejado de los demas nifios

10.- Pienso que todo lo que hago por mi hijo es

a) De gran utilidad b) A veces lo ayuda c) Inatil

11.- He llegado a pensar que el retraso de mi hijo fue culpa de mi pareja
a) Frecuentemente b) A veces c) Nunca



12.- Por lo general cuando discuto con mi pareja es por:

a) Algo relacionado con mi hijo
b) Motivos econémicos
c) Otras razones

13.- Creo que para poder ayudar a mi hijo debo:

a) Conocer mas sobre el retraso mental
b) Leer un libro para ser mejor padre o madre
c) Dejarlo que aprenda solo

14.- Pienso que con el tiempo el retraso de mi hijo:

a) Desaparecera y podra hacer las mismas cosas que hace un nifio de su edad
b) Seguira siendo igual, pero con sus terapias mejorara su desarrollo
c) No cambiaray, por lo tanto, no puedo hacer nada para mejorar su desarrollo

15.- Si alguien me pregunta cosas relacionadas con mi hijo:

a) Me molesto y no contesto sus preguntas
b) Trato de cambiar la conversacion
c) No tengo problemas y respondo a sus preguntas

16.- Cuando mi hijo realiza alguna actividad:

a) Sé que debo dejarlo y solo vigilo que no se lastime
b) Le presto poca atencion ya que tengo que hacer otras actividades
c) Estoy todo el tiempo vigilandolo y lo ayudo para que no se lastime

17.- Cuando escucho que los padres de un nifio que no tiene retraso mental
guejan por situaciones que, desde mi punto de vista son absurdas, pienso:

a) "Me gustaria ver como resolveria el problema de tener un nifio deficiente”
b) “Qué daria yo por tener un nifio normal”
c) No pienso nada, me da igual

18.- Cuando mi hijo no se puede expresar verbalmente y llora yo:

a) Me desespero y no sé que hacer
b) Trato de saber qué le pasa, aunque no siempre lo logro
c) Siempre sé que hacer

108

se
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19.- Creo que por tener retraso mental mi hijo:

a) No puede hacer nada y debo ayudarlo
b) Puede hacer cosas sencillas
c) Es capaz de realizar lo que se proponga, de acuerdo a sus capacidades

20.- Pienso que la gente rechazara a mi hijo, por lo que:

a) Siempre estoy a su lado para defenderlo
b) No me preocupo sé que son situaciones con las que tendremos que vivir
c) Me preocupo, ya que no sé qué haré si llega a pasar

21.- A partir del nacimiento de mi hijo mi vida social:

a) Sigue siendo la misma solo que ahora integro a mi hijo
b) Se modificd puesto que ahora le dedico tiempo completo a mi hijo
c) Cambio un poco, pero trato de mantener contacto con mis amistades

22.- Se me olvida que tengo un hijo con retraso mental:

a) Frecuentemente b) Algunas veces c) Nunca

23.- Cuando nacié mi hijo, mi familia:

a) Se unid mas y todos nos apoyamos

b) Nos unimos como pareja para apoyar a mi hijo, aunque dejamos a un lado a
los demés hijos

c) Cred problemas y desintegracion

24.- Pienso que lo que le pasa a mi hijo es consecuencia de un lento aprendizaje?

a) Si b) No c) Algunas veces

25.- Siento que le doy méas apoyo a mi hijo con retraso mental y me olvido de mis
otros hijos, porque:

a) Ellos pueden resolver sus problemas y necesidades sin mi ayuda
b) Mi hijo con retraso mental requiere mas apoyo
c) No me da tiempo de atender a todos

26.- Cuando le explico algo a mi hijo y no lo entiende tan rapido como yo quisiera:

a) Le dedico el tiempo necesario hasta que le quede claro

b) Me enojo porgue no es capaz de entender rapido

c) Pienso que es porque no lo apoyo adecuadamente, ya que tengo mucho
guehacer
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27.- Cuando pienso en el futuro de mi hijo:

a) Seé que sera diferente al de otros nifios, sin embargo no me preocupa
b) Lo imagino sin retraso metal, cumpliendo con mis expectativas
c) Sé que siempre dependera de mi

28.- Creo que cuando mi hijo no entiende lo que le digo:

a) Es consecuencia de su retraso mental y trato de entenderlo
b) Es porque no tengo paciencia para explicarle
c) Es porque no me pone atenciéon y me desespero

29.- Al ponerme a pensar por qué mi hijo nacié con retraso mental

a) Me pongo triste y no sé qué voy a hacer
b) Digo “por qué me paso esto a mi”
c) Acepto la situacion, ‘por algo pasan las cosas’

30.- Cuando salgo con mi hijo a un lugar publico en el que hay mas nifos, a mi:

a) Me gustaria que mi hijo hiciera todo lo que los demas nifios hacen
b) Me da tristeza porque mi hijo tiene que estar conmigo y no se puede ir a jugar
c) Llevo a mi hijo a jugar con los demas nifios y lo ayudo

Sesién: 2

Tema: Impacto en los padres

Duracion: 1hora y media

Objetivo: Conocer cuales son las expectativas que los padres tenian antes del
nacimiento de su hijo y de qué forma se modificd su dinamica personal, de pareja
y como padres con la llegada del nifio deficiente, para dar apertura a la

comprension de las distintas emociones a las que se enfrentan.
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Material:

¢ Rotafolio
e Hojas blancas

e Lapicesy plumas

Desarrollo:

Se iniciara la sesidon entregandoles a los padres una hoja en la cual se les
pedird que escriban cuéles son las expectativas que tenian como padres antes del
nacimiento de su hijo, para lo cual se les otorgaran 15 minutos. Posteriormente se

les pedird que de manera voluntaria lean a los demas lo que escribieron.

Una vez concluida la actividad el profesional comenzara a dar la explicacion
acerca de las crisis que como padres experimentan con la llegada de su hijo

deficiente (Ver capitulo 3) utilizando un tiempo aproximado de 30 minutos.

Después se entregara una hoja blanca y se les pedira a los participantes que
la dividan en tres partes, en la primera parte escribiran coOmo cambio su vida
personal, en la segunda como cambio su vida de pareja y en la tercera como
cambio su vida como padres cuando nacid su hijo. Para esta actividad se dara un

tiempo de 15 minutos.

El tiempo restante se utilizard para plantear la siguiente pregunta ¢Con lo
expuesto anteriormente identifique en qué crisis se encuentra usted? Se les
otorgara tiempo para que respondan y posteriormente se les pedira que

compartan con el grupo su respuesta.
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Sesion: 3

Tema: Sentimientos de Impotencia, confusion y negacion

Duracion: 1 hora y media

Objetivo: Explicar a los padres en qué consisten los sentimientos de impotencia,
confusion y negacion y como pueden identificarlos (La explicacion se

fundamentara con lo expuesto en el capitulo 3).

Material:

¢ Rotafolio
e Hojas blancas

e Lapicesy plumas

Desarrollo:

Al iniciar la sesién el grupo sera dividido en parejas y se les pedira que
comenten y escriban lo que para ellos significa el término impotencia, confusion y
negaciéon relacionandolos con su hijo deficiente, se les daran 15 minutos para
realizar la actividad, una vez terminada se les pedira que guarden la hoja en la que

escribieron sus definiciones ya que se utilizar4d mas tarde.

El profesional comenzara a explicar qué es la impotencia, la confusion, y la
negacion, mencionando algunos ejemplos de situaciones comunes ante las que
como padres normalmente estan inmersos, utilizando 40 minutos

aproximadamente.

Posteriormente se les dira que saquen su hoja en la que al inicio de la sesion
escribieron sus definiciones, se les pedira que comparen lo que escribieron con lo

que se les explico durante la sesion, otorgando 15 minutos.
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Finalmente se realizar4 una ronda de preguntas y respuestas con la finalidad
de que el profesional pregunte a los padres su opinidon y conocimientos vistos en la

sesion.

¢, Qué diferencias encontraron entre las definiciones que escribieron al inicio de la
sesion y la explicacion que el profesional les dio?
¢, Como definirian cada uno de los sentimientos?

¢,Han experimentado dichos sentimientos? Explique la situacion

Sesion: 4

Tema: Sentimientos de Culpa y proteccidn excesiva

Duracion: 1 hora y media

Objetivo: Explicar a los padres en qué consisten los sentimientos de culpa y
proteccidén excesiva y como pueden identificarlos. (La explicacion se fundamentara

con lo expuesto en el capitulo 3).

Material:

e Infocus

e Revistas
e Cartulina

e Pegamento

Desarrollo:

Se iniciara la sesion explicandoles a los padres en qué consiste el sentimiento
de culpa y proteccidn excesiva, haciéndoles ver a través de situaciones comunes
plasmadas en diapositivas como es que afectan dichos sentimientos en la relacion

de pareja y la dinamica familiar, utilizando un tiempo aproximado de 40 minutos.
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Posteriormente se dividiran en grupos de 3 personas proporcionandoles por
grupo una cartulina y se les indicara que realicen un “colage” que consiste en
plasmar a través de recortes de revistas, lo que significa 0 como han vivido el
sentimiento de culpa y proteccion excesiva relacionados con su hijo deficiente,

otorgando un tiempo de 30 minutos.

Al concluir el “colage” se les pedird que lo peguen en las paredes y cada grupo

explicara lo que hizo tomando como referencia 5 preguntas:

¢, Qué problemas tuvieron para realizar su colage?

¢, Qué sentimiento les costo mas trabajo elaborar y Por qué?
¢ El trabajo que realizaron concuerda con su realidad?

¢, Qué representa para cada uno el tener estos sentimientos?

¢, De qué manera manejaron estos sentimientos?

Sesién: 5

Tema: Sentimientos de enojo y resentimiento

Duracion: 1 hora y media

Objetivo: Explicar a los padres en qué consisten los sentimientos de enojo,
resentimiento y como pueden identificarlos. (La explicacién se fundamentara con

lo expuesto en el capitulo 3).

Material:

e Frasco con las preguntas elaboradas

e Rotafolio
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Desarrollo:

Se iniciara la sesion colocando al grupo en circulo, al centro de €l se pondra
una mesa y encima de ella estaran dentro de un frasco algunas preguntas que
previamente ha escrito el profesional, se les pedira a los participantes que saquen
una pregunta, que la lean en voz alta y la respondan, las preguntas seran las

siguientes y se otorgara un tiempo aproximado de 40 minutos:

¢ Explique qué siente, qué piensa y cémo actia cuando usted convive con una
familia que tiene un nifio ‘normal’?

¢, Cree que las situaciones a las que se tiene que enfrentar con su hijo deficiente
son mas dificiles que aquellas a las que se enfrentan los padres con un nifio
‘normal’ y por qué?

¢, Ha podido detectar cuando siente enojo por tener un hijo deficiente?

¢, Qué actitudes o comportamientos le indican que esta enojado?

¢, Conoce y acepta las capacidades y debilidades de su hijo?

¢, Puede manejar cualquiera de los sentimientos que se han expuesto con
anterioridad?

¢, Se siente con la responsabilidad de dar mayor atencion y cuidados a su hijo
deficiente?

¢, Descuida sus demas obligaciones por atender a su hijo?

Posterior a las preguntas se dara la exposicion del tema retomando aspectos de

las respuestas proporcionadas por los padres, se dara un tiempo de 30 minutos.

Al final se les pedira a los padres que piensen si alguna vez han experimentado
alguno de los sentimientos expuestos, en caso de que su respuesta sea afirmativa

se les pedira que compartan con el grupo su experiencia.
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Sesion: 6

Tema: Herramientas para el manejo de sentimientos de impotencia, confusion y

negacion.

Duracion: 1 hora y media

Objetivo: Dar a los padres alternativas de solucion cuando se identifique la
presencia de los sentimientos antes mencionados. (La explicacion se

fundamentara con lo expuesto en el capitulo 3).

Material:

e Infocus

e Pizarrén

Desarrollo:

Se iniciara la sesién pidiéndoles a los participantes que formen un semicirculo
comentandoles que ahora que ya saben en qué consisten los sentimientos de
impotencia, confusion y negacion, tendran que elegir cual serd su reaccion una
vez que se presenten para lo cual se les presentaran una serie de diapositivas en

las que podran observar dibujos que expresen situaciones tales como:

1. Una sefiora tiene un nifio con retraso mental (sefiora 1) y se encuentra
conversando acerca de la situacién que vive con su hijo, a lo que la persona con la
gue platica le comenta “no te preocupes tal vez tu hijo es flojo y lo hara despues”.

2. Una pareja va con el médico para saber los resultados del diagndstico que
previamente se le habia realizado a su hijo, puesto que no hacia las actividades

acordes a su edad y el doctor les informa que su hijo tiene retraso mental.
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3. Una pareja ve que esta llorando su hijo, pero no puede detectar cual es el

motivo de su llanto.

4. Dos personas se encuentran conversando en una reunién, una de ellas tiene un
nifio con retraso mental, y aunque fisicamente su hijo parece ‘normal’ en realidad
su capacidad intelectual no corresponde a su edad, por lo que le preguntan ¢qué

tiene tu hijo? y ella responde: ‘es un nifio con lento aprendizaje’.

Se transmitiran las diapositivas realizando una pausa entre cada una de ellas para

plantear las siguientes preguntas:

¢, Como actuaria en el lugar de los personajes que se acaban de presentar?
¢, Qué sienten los padres ante esta situacion?

¢, Cémo reaccionan?

¢, Qué haran para mejorar la situacion?

¢ Tendran que obtener mayor informacién?

¢ Sera importante la comunicacién entre ellos?
El tiempo estimado para la realizacion de la actividad es de 1 hora, y el tiempo

restante se utilizara para hacer una lluvia de ideas y dar retroalimentacion.

Sesién: 7

Tema: Herramientas para el manejo de sentimientos de culpa y proteccion

excesiva

Duracion: 1 hora y media
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Objetivo: Dar a los padres alternativas de solucion cuando se identifique la
presencia de los sentimientos antes mencionados y herramientas para la

comunicacion asertiva.

Material:

¢ Una hoja con la historia que se tendra que representar

Desarrollo:

Se iniciara la sesién aplicando la técnica ‘socio drama’, solicitando la presencia
de 4 voluntarios para hacer la representacion, se acordara con los voluntarios la
historia que se va a representar, especificandoles que deberan improvisar los

acontecimientos que en el momento surjan.

Historia:

Juan es un hombre de 45 afios que estad casado con Lucia de 38 afios, ellos
tienen 2 hijos: Luis de 10 afios y Rubén de 1 afio teniendo retraso mental

moderado.

La relacibn de Juan y Lucia habia tenido problemas ‘nada que no pudieran
solucionar’, sin embargo a partir de el nacimiento de Rubén los problemas han
aumentado, cualquier situacion por pequefia que sea generalmente se deriva en
un conflicto mayor. Por su parte, Lucia siente que su esposo no la apoya, ya que
Juan le expresa ‘encargate de Rubén al fin que es tu hijo’, por lo que la reaccion
de Lucia es ayudar a su hijo a hacer todo y no le permite que él intente las cosas
ya gue piensa que se puede lastimar y que no serd capaz de hacerlo solo. Luis
todo el tiempo trata de ayudar a sus papas con el cuidado de su hermano y
aungue siente que la atencién de sus papas es para Rubén él lo justifica diciendo:

‘no importa, mi hermano necesita mayor cuidado que yo'.
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Situacién a representar:

Juan y Lucia se encuentran en una acalorada discusion porque Lucia tiene que
salir a su clase de aerobics, Rubén esta dormido, por lo que le pide a Juan que lo
cuide un par de horas, para lo cual Juan responde que €l no tiene tiempo que la
obligacion de cuidarlo es de ella, ante tal negativa, Lucia se siente culpable por lo
que decide no salir para quedarse con Rubén, al ver la situacion Luis se ofrece a

cuidarlo, sin embargo, es ignorado y entonces........

Una vez que se haya representado la situacion se realizaran las siguientes

preguntas a los espectadores:

¢, Qué sensaciones tuvieron los espectadores con la representacion?
¢ Como describirian (brevemente) a cada personaje?

¢, Qué actitud tomd cada personaje ante la situacion?
Posteriormente se aplicara la dinamica: “la llave de la asertividad” indicando
gue la asertividad son cuatro los pasos “clave” para lograr un mensaje de manera

asertiva:

1.- Comprendo gue...

Se debe manifestar al otro que entendemos su postura, su peticién o su condicién.

Esto evitard que la otra persona se ponga a la defensiva.

2.-Pero cuando tu..., vo...

Aqui manifestamos aquello que nos hace sentir mal del otro: algo que hace, o
dice, lo que expresa con el cuerpo o con una actitud. Y le decimos lo que causa en

nosotros: miedo, ansiedad, coraje, nos ofenden, nos hace sentir menos...
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3.- Te pido que

En este momento hacemos una peticion, a la otra persona, de manera directa,

concreta, tranquila. Le pedimos algo que suponemos mejorard la situacion.

4 .- Y yo, por mi parte...

Por Ultimo establecemos un compromiso a colaborar de alguna manera en el

mejoramiento de la situacién. Procurar que sea algo accesible y efectivo.

Ademaés:

e Eltono de voz debe ser el mismo, pausado y con un lenguaje claro.

e No presionar al otro, cada uno tiene su ritmo. Si al primer intento no se
consigue nada positivo, volver a intentarlo.

e Mantener la mirada en la otra persona y la cabeza levantada. Eso dara

seguridad y puede ganar la atencion del otro.

Una vez dada la explicacion se indicara a los participantes que caminen
alrededor del salon hasta pararse frente a una persona a la que daran un mensaje
de manera asertiva, siguiendo el orden de los 4 pasos clave. El mensaje puede
consistir en simular una situacion en pareja o con alguno de sus hijos. Al terminar

con una persona, pasara a otra. Se pueden intercambiar mensajes.

El tiempo otorgado a la dinamica es de 20 minutos y al finalizar el tiempo, se
deber& concentrar todo el grupo en un circulo lo mas cerrado posible, e invitar a
los participantes a que, mientras tienen los ojos cerrados, compartan con los
demas sus experiencias, sentimientos y analisis del ejercicio. Se cerrara la

dinamica comentando lo mas relevante y retroalimentando con los participantes.
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Sesion: 8

Tema: Herramientas para el manejo de sentimientos de enojo y resentimiento

Duracion: 1 hora y media

Objetivo: Dar a los padres alternativas de solucion cuando se identifiqgue la

presencia de los sentimientos, antes mencionados.

Material:

e Grabadora
e Mdsica de relajacion
¢ Hojas blancas

e Lapices

Desarrollo:

Se iniciara la sesién pidiéndoles a los padres que cierren sus 0jos y que se
relajen, para lo cual el profesional les ayudara a controlar su respiracion y pondra
musica que favorezca la relajacion. Una vez que los participantes lo logren se les
daré la indicacion de que recuerden una situacion que les haya provocado mucho
enojo, se les pedird que recuerden (qué sintieron, como actuaron y que chequen,
todas las palabras que dijeron en ese momento). Posteriormente se aplicara el
mismo procedimiento que se hizo en un principio para relajarlos, pero ahora se
utilizara para que abran los 0jos y se comente la actividad en grupo. Las preguntas

gue servirdn como base para comenzar la discusion del tema son:

¢,Hacia qué o quién estaba dirigido su enojo?
¢, COmo reaccionaron cuando se present6 dicho sentimiento?

¢ldentificaron la causa de su enojo?
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Cuando hayan respondido las preguntas se les pedira que piensen en una
actividad o palabra que utilizardn cuando se presente “X” situacion y les produzca
enojo, ya que la tengan la escribiran en un papel, después escogeran a una pareja
con la que tendrdn 2 minutos para comentar su estrategia y escuchar la de su
pareja, cuando haya transcurrido el tiempo se les dird que cambien de pareja y

hagan lo mismo, para esta actividad se otorgaran 10 minutos.

Al haber terminado la actividad pasara cada participante al pizarrén para
escribir una estrategia, con la finalidad de que todos tengan la opcién de conocer

mas alternativas que pueden funcionar en su persona.

Sesioén: 9

Tema: La posibilidad del cambio

Duracion: 1 hora y media

Objetivo: Concientizar a los padres sobre las actividades que pueden realizar
para comenzar a modificar las actitudes y sentimientos que bloquean el proceso

de aceptacion de las capacidades diferentes de su hijo.

Material:

e Cuestionario para cada participante
¢ Hojas blancas

e Lapices
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Desarrollo:

Se comenzard la sesion exponiéndoles a los padres sobre lo que significa el
cambio y como podemos manejarnos ante él, para lograr la aceptacion de las

capacidades diferentes de su hijo, para lo cual se utilizaran 30 minutos

Posteriormente se aplicara la técnica “manos a la obra” la cual se basa en un
cuestionario, en el que cada participante escribira tantas respuestas como se le
ocurran y una vez resuelto se compararan las respuestas individuales con las del

grupo. Para resolver el cuestionario se otorgaran de 30 a 40 minutos.

Cuestionario

1. ¢Cuales son los acontecimientos, objetos o actividades que me hacen sentir
realmente vivo?

¢, Qué es lo que hago bien para mi desarrollo y bienestar?

¢, Qué es lo que hago bien para el desarrollo y bienestar de mi familia?

¢En qué puedo contribuir para mejorar las relaciones en mi familia?

a ~ w0

Dada mi situacién actual y mis aspiraciones, ¢Qué necesito aprender a hacer

para mejorar la situacion familiar?

o

¢, Qué actitudes del trato hacia mi hijo necesito modificar?
¢, Qué debo dejar de hacer ya?

8. ¢Qué debo hacer ahora?

Sesion: 10

Tema: Cierre del taller

Duracion: 1 hora y media

Objetivo: Conocer si se cumplié con el objetivo que pretendia el taller y comparar

las expectativas que se tenian al inicio y las que ahora tienen.
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Material:

¢ Hojas blancas

e Lapices
e Cartulina
Desarrollo:

Se iniciara la sesion pidiéndoles a los padres que en una hoja blanca anoten
cuales son las expectativas que ahora tienen de su hijo, para lo cual se otorgaran
de 15 a 20 minutos. Una vez concluido se les pedira que lo que acaban de escribir
lo comparen con las expectivas que habian escrito en la sesion namero dos.
Tendrdn que checar qué diferencias y similitudes existen entre ellas y se

comentaran en grupo, con la finalidad de que exista retroalimentacion.

Posteriormente se les dara una cartulina que tendran que separar en dos
partes iguales, de un lado colocaran todo aquello que creen que pasara si no
aceptan las capacidades diferentes de su hijo, y del otro lado lo que pasaria si lo
aceptan. Se daran 20 minutos para el ejercicio. Al terminar se reuniran en grupos

de 3 0 5 personas para comentar lo que escribieron.

Al finalizar se planteard la siguiente pregunta:

Las respuestas dadas a todas las preguntas anteriores, ¢cdmo me comprometen

para los tres proximos meses y para el proximo afio?

El tiempo restante se utilizara para dar las conclusiones y para pedirles a los
padres que a través de lo que se trabajé en el taller expresen sus comentarios y el

profesional de retroalimentacion.



*.
°

126

CONCLUSIONES

Realizando un analisis sobre la forma de definir el retraso mental, se pueden
notar las dificultades que existian debido a la falta de informacion, ocasionando
la carencia de atencion oportuna a las personas que presentaban deficiencia,
sin embargo, actualmente existe mayor informacion que ha permitido modificar
los conceptos dando con ello apertura para proporcionar el apoyo que necesita

una persona con retraso mental.

Al funcionar la familia como un sistema en el cudl lo que uno de los integrantes
haga, afecta a los demas, es importante identificar cuales son las funciones y
necesidades que requieren cubrir, puesto que, el identificarlas y satisfacerlas

ayudara para mantener el equilibrio familiar.

Se sugiere que los doctores al informar a los padres sobre el retraso mental de
su hijo, tengan el tacto necesario, de tal forma que consideren el desequilibrio
emocional que se presenta ante la noticia por si misma y aunado a ella, el
cambio al que tendran que enfrentarse, por lo que no deben olvidar que los
padres generalmente no estan preparados para recibir al nifio, y ayudara
mucho que en primera instancia se sientan comprendidos por la persona que

se encarga de dar la noticia.

Cuando nace un nifio con retraso mental se presentan cambios en la familia,
siendo los padres los mas afectados, puesto que antes del nacimiento de su
hijo visualizan expectativas que tendra que cumplir el nuevo integrante de la
familia, sin embargo cuando se enteran que su hijo presenta retraso mental
dichas expectativas se vienen abajo y comienzan a surgir sentimientos que no
pueden controlar. Por otra parte, los hermanos también sufren cierto impacto
ante la situacion, pero es menor al de los padres puesto que el nifio cumple

con lo esperado, (tener un compafiero de juego).
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Si los padres se encuentran estancados en alguno de los sentimientos,
provocara un bloqueo que no les permitira enfrentarse a la realidad de tener un
hijo deficiente, impidiendo proporcionar la atencion necesaria con tal de que el
nifio no sea etiquetado, y a su vez lo aislar4 de la sociedad ocasionando la
falta de desenvolvimiento que el requiere. Asi mismo al no trabajar en el
manejo de sus emociones 0 sentimientos, es muy probable que se de la
ruptura familiar, ante la presencia de situaciones que seran normales y
pasajeras, sin embargo, al no saberlo, puede ser visualizado como un conflicto

mayor sobre el que no tendran herramientas necesarias para superarlo.

Cada padre es diferente, en tanto que presenta caracteristicas de personalidad
distintas, por lo que las reacciones que tengan varian entre unos y otros,
provocando asi que el proceso para aceptar las capacidades diferentes de su
hijo, no sea igual para todos, ante dicha situacién es importante considerar que
ningun padre debe tratar de adelantar su proceso, cada padre lo hara a su

ritmo pero sin perder de vista su objetivo.

Las instituciones que estan dedicadas a la atencion de nifios con capacidades
diferentes, es necesario que consideren la importancia que tiene trabajar con
los padres respecto a las reacciones y emociones que presentan con la llegada
del nifio con retraso mental, ya que generalmente se crean talleres o cursos en
los cuales se abordan temas relacionados con la atencion que necesitara el
nifio, y aunque no deja de ser importante, también se requiere dar el tiempo
necesario a los padres para hablar de ellos, ya que finalmente si no
exteriorizan y reconocen sus sentimientos dificilmente comenzaradn a aceptar
las capacidades diferentes del nifio, por lo que se obtendrian mayores
beneficios si se trabaja en conjunto con los padres y con la atencion que

necesita el nifo.
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El trabajar con los padres mediante un taller que les permita identificar y
trabajar con los sentimientos que experimentan al tener un nifio con retraso
mental, permitira obtener recursos que favorezcan el cambio de actitudes y
pensamientos, lo cual los llevara a comenzar con el proceso de aceptacion de
las capacidades diferentes de su hijo, y sobre todo dara la oportunidad de crear
un espacio, en el que puedan compartir experiencias con otros padres en

situaciones semejantes.

Puesto que en los hermanos también repercute la llegada del nifio deficiente
mental, se sugiere crear un taller dirigido a ellos, en el que sus dudas las
responda un profesional y a su vez convivan con personas en situaciones
semejantes. Es importante considerar la edad que tienen los hermanos, ya que
las reacciones son diferentes y se sugiere que se trabaje en relacion a las
preocupaciones que tienen, puesto que comunmente los padres no estan
preparados para resolver dichas interrogantes. A través del trabajo con los
hermanos se reforzaria el trabajo que se realice en el taller para padres,

ademas de que se les toma en consideracién como parte del sistema.
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