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RESUMEN

Uno de los temas mas discutidos en la ciencia psicolégica ha sido la familia,
debido a su influencia en diversos aspectos personales tales como la formacion de
la personalidad, aprendizaje de conductas y creencias, sentimientos etc. Ya sea
por lazos biolégicos o sociales el ser humano crecera rodeado de un grupo de
personas al que reconocera como su familia; es debido a la variabilidad en cuanto
a lazos parentales, pautas de interaccion, roles familiares, conflictos ,etc. que
hablar de la familia se torna un tema complejo. Centrandose en lo que representa
para una familia la aparicién de un conflicto se pueden describir varias situaciones
tales como la separacién (divorcio) de los padres, la muerte de algiin miembro de
la familia, conductas inadecuadas de los hijos, el nacimiento de un hijo con
discapacidad entre otras; este ultimo tema ha sido revisado ampliamente por
autores como Nufiez quien habla acerca de las reacciones familiares surgidas a
partir del nacimiento de un hijo con discapacidad aunque sumando las opiniones
de los hermanos.

Influenciado por el trabajo de Nunez, se elabor6 el presente proyecto con el
objetivo de identificar y describir las reacciones que presentan familias de nifos
con diferentes tipos de discapacidad. Para lograr dicho objetivo se llevé a cabo
una revision teodrica relacionada con este tema estableciendo una serie de rubros
para analizar la informacion, a partir de la informacidén recabada en la revisién
tedrica se disefié un cuestionario dirigido a familias de nifios con discapacidad, el
cual pudiera dar cuenta de las implicaciones familiares surgidas a partir del
nacimiento de un hijo con discapacidad, dicho cuestionario forma parte de una
propuesta de intervencidn generada a partir de la informacion obtenida en este
trabajo, y como tal no fue aplicado. Entre los resultados se encontrd6 que
efectivamente existen diferencias en las reacciones familiares en funcion del tipo
de discapacidad del hijo principalmente en lo referente a las actitudes,

expectativas, estructura familiar y aparicién de conflictos familiares.



INTRODUCCION

Histéricamente se ha hablado de la existencia de nifios con discapacidad, sin
embargo la atencion que se les ha dado no ha sido la misma, tampoco las formas
en que se conciben a estos nifos, por ejemplo Ortiz (1995) hace un recuento
histérico acerca de las formas en las que esta poblacién ha sido considerada. En
la antigledad clasica a las personas que nacian con alguna deficiencia no se les
consideraba merecedoras de la vida y eran asesinados, para la edad media fueron
vistos anormales, rechazados e incluso temidos, esto debido a la gran influencia
religiosa de ese tiempo pues se creia que los padres estaban pagando algun tipo
de pecado con el nacimiento de un hijo “anormal”. No es dificil imaginarse lo que
en ese tiempo significaba para una familia el tener un miembro con discapacidad,
seguramente las culpas y recriminaciones no cesaban al tener la aparente certeza
de que se habia cometido algin pecado y el hijo representaba la consecuencia de
dicha falta. Durante el siglo XV empiezan a establecerse instituciones que se
hacen cargo de dichas personas, pero sélo en el aspecto caritativo generando el
sentimiento de lastima hacia estas personas lo cual no es el mejor sentimiento
hacia una familia que ha tenido un hijo con discapacidad pues esto los hace

sentirse inferiores al resto de las familias.

Como se puede ver la concepcion acerca de estas personas ha sido variante a lo
largo del tiempo, pero es hasta hace unos afos que se ha tomado en
consideracién la ayuda educativa y emocional que merecen estos nifios. Se ha
logrado una serie de avances con las personas con discapacidad al mismo tiempo

qgue se ha retomado aspectos que pudieran resultar benéficos para ellas.

Uno de estos aspectos a tratar ha sido la influencia que la familia ejerce en la
rehabilitacion de estos nifos, ya que la familia deja de ser ese grupo al que se le
tenia compasion y lastima o pena sino que se considera un grupo que es capaz de

apoyarse a si mismo para lograr el mejor desarrollo en cada uno de sus miembros,



sin embargo es un tema relativamente reciente y si bien existen investigaciones en
este tema aun falta realizar un analisis mas detallado puesto que la familia, como

grupo social es cambiante.

Al respecto, Nufiez (2005) refiere el ciclo vital de la familia el cual consiste en una
secuencia basica en la que se describen diferentes momentos como: la
constitucion de la pareja, el nacimiento del primer hijo, el inicio de la educacion
formal en los hijos, la aparicién de la adolescencia, asi como la salida de los hijos
de casa y la vejez de la pareja. Cada uno de estos momentos implica una serie de
cambios por parte de los miembros de la familia, para afrontar la crisis a la que se

ven enfrentados.

De esta forma, si se habla de que el nacimiento de un hijo es un momento de
crisis en la familia por los cambios que esto provoca (como son la aparicién de
nuevos roles para los padres, nuevas responsabilidades y cambios de habito en la
vida de la familia), con mayor razén sera el nacimiento de un hijo con alguna
discapacidad, lo cual representa un mayor desequilibrio en la familia y al ser una
situacidén que socialmente es vista como una tragedia, las consecuencias que ésta
por si misma conlleva se veran enfatizadas y por lo mismo provocaran mayores

consecuencias adversas.

Las familias, al ser grupos sociales dinamicos como anteriormente se mencionaba
reaccionan de diferente manera ante el conocimiento de que uno de sus miembros
posee alguna discapacidad y es que la manera en la que la familia reciba a su hijo
depende de varios factores como pueden ser las creencias de la familia, sus
formas de afrontamiento, la interaccion entre sus integrantes, su situacion
econdémica e incluso hasta su religién; en este sentido se concuerda con Rojas
(2003) quien menciona que las reacciones de la familia dependen de un
sinnumero de factores, y que los mayores riesgos de aparicién de patologias o
conflictos familiares se dan a partir del aislamiento que en algunas familias

afectadas suele generarse a partir del nacimiento del hijo discapacitado.



Dicho aislamiento se refiere a que la familia se aleja de las relaciones sociales que
anteriormente tenia establecidas, por ejemplo ya no salen a reuniones familiares,
con amistades, dejan de ir a lugares recreativos 0 de convivencia como parques,
cines, juegos de diversiones etc. esto debido a diversos sentimientos y emociones
que se generan a partir del nacimiento del hijo tales como: verglenza, culpa,
miedo, etc., e incluso una de las principales razones del aislamiento familiar suele
ser el no saber como y qué responder a la gente cuando pregunten por la

condicion de su hijo.

La familia presenta diversas reacciones ante el nacimiento de un integrante con
alguna discapacidad, Wobus (1997) por ejemplo refiere estas reacciones a través
de una serie de etapas en las que el area afectiva y conductual de la familia son
inestables. Sin embargo el hecho de que estas reacciones sean divididas en
etapas no significa que todas las familias tengan que pasar por ellas o que deban

seguirse de una forma lineal.

En la primera de estas etapas se encuentra el proceso de duelo o shock, que se
da en el momento en que los padres reciben el diagnéstico de su hijo, los padres
se enfrentan a una pérdida de la realidad, hay una sensacion de pérdida al no
haber tenido al hijo que esperaban y a una dificultad para aceptar la realidad. La
segunda etapa es la negacién en la que los padres no pueden aceptar la realidad
en la que ahora estan inmersos, al mismo tiempo hay interrogantes acerca del
origen de la discapacidad, ¢cémo? ;por qué a mi?, pero al mismo tiempo esta
etapa abarca la busqueda frenética de ayuda. La tercera etapa es de reclamacion
que se caracteriza por la busqueda de un culpable, posible ruptura del matrimonio,
coraje y decepcién por la pérdida del nifio perfecto que se esperaba, actitud de
rechazo y sobreproteccion y resentimiento hacia los médicos informadores de la
noticia. La cuarta etapa es la negociacién que implica la creencia de que se trata
de algo pasajero, hay un equilibrio emocional, busqueda del mejor especialista o
esperanza de un milagro que sane al nifio, esto refugiandose principalmente en la

religién y la quinta etapa es la de aceptacion donde hay un reordenamiento de la



vida familiar, busqueda de ayuda profesional para el hijo, asi como el sentimiento

de ayuda a otras familias que estén en sus mismas condiciones.

Es importante tomar en cuenta que las etapas que presenta dicho autor no son
vividas de igual forma por todas las familias, sino que este proceso de duelo va a
depender de una serie de factores que no son tomados en cuenta por Wobus
(1997). Algunos de estos factores podrian ser el tipo de discapacidad que
presenta la persona ya que las expectativas que se generan en la familia van a
diferir a partir de este factor, la condicion econémica de la familia, ya que sin la
economia suficiente aunque la familia desee brindar a su hijo la mejor educacion y
cuidados dificilmente lo podra hacer, asi como las redes sociales que tenga y el

apoyo que reciba de otros grupos sociales e institucionales.

Conforme ha pasado el tiempo, las investigaciones se han ido enfocando en estos
factores que en un principio no se tomaban en cuenta y gracias a esto se tiene
informacion de que no todas las familias son capaces de llegar a la etapa de
aceptaciéon o quiza no pasen por todas las etapas. Esto resulta ser una situacién
demasiado compleja por lo que todos los factores que en ella intervienen van a
tener cierta influencia en el tipo de reacciones que la familia presente ante el

nacimiento de un hijo con discapacidad.

Nufiez (2003), hace un analisis mas detallado de los problemas a los que se
enfrenta la familia del hijo con discapacidad considerando que cada familia es
Unica y singular y procesara esta crisis de modo diferente, de la misma forma
menciona que los conflictos no surgen a nivel familiar como consecuencia directa
de la discapacidad, sino en funcién de las posibilidades o no, de la familia de
adaptarse a esa situacion. El analisis que hace esta autora resulta mas complejo
debido a que toma en cuenta a todos los miembros de la familia estableciendo tres
tipos de situaciones de conflicto en términos de relaciones.

La primera de estas situaciones es el conflicto en el vinculo conyugal, donde se
menciona que el nacimiento del hijo con discapacidad no siempre provoca la

ruptura sino que también puede unir a la pareja; entre las situaciones mas



frecuentes esta: el espacio de la pareja se ve reducido ya que el hombre vive un
cuestionamiento de su virilidad, mientras que la mujer cree que la discapacidad de
su hijo es una prueba de que tiene algo malo dentro de ella y tales sentimientos
afectan las relaciones sexuales y otros intercambios de la pareja, otra situacion es
que hay una division rigida de los roles que tanto padre y madre llevan, por
ejemplo el padre solo se encarga de la cuestion econémica y la madre establece
una relacion muy estrecha con el hijo, la ausencia del padre es otra de las
situaciones de conflicto en el vinculo conyugal, asi como reproches vy
recriminaciones entre los padres, el tiempo que antes dedicaban a platicar de ellos
es ahora ocupado por el nifio y finalmente otra situacion es el aislamiento social de
la pareja pues dejan de visitar a amigos, familiares, ya no acuden a fiestas o

reuniones sociales, ya no salen de compras juntos, no van al parque, cine, etc.

La relacién entre padres e hijos es la segunda situacién de conflicto e incluye ocho
tipos de relaciones conflictivas que pueden establecerse entre padres e hijos, 1)
Los padres se presentan sumamente accesibles a los nifios pues creen que ellos
le deben al nifio todo lo que no tiene, y por lo tanto hay un excesivo cuidado, el
problema es que el nifo va haciéndose dependiente de ellos; 2) El nifio cree estar
en deuda con sus padres al no ser el hijo que ellos esperaban, los padres son
exigentes y controladores, 3) No se espera nada del nifio y predomina la
desilusion, impotencia, desesperanza; 4)El hijo es vivido como un regalo del cielo
y se hace una hipervaloracion del dafo, es decir se percibe el nacimiento del hijo
con un milagro, 5) Los padres anulan las diferencias del nifio , estos padres son
propensos a fracasar en cualquier intento de iniciativa; 6) Se deposita en el nifio
todos los conflictos de la familia, 7) Sélo se enfocan en las discapacidades del
nino no considerando que cuenta con otras habilidades y aptitudes y 8) Se
encuentran los padres demasiado permisivos con el hijo, no hay limites
establecidos ya que tienen la falsa creencia de que el nino no comprendera lo
bueno y lo malo de su comportamiento de tal forma que su conducta puede traerle

mas limitaciones en su entorno social.



Finalmente la ultima situacién de conflicto esta en el vinculo fraterno que tiene que
ver con la relacidén que se establece entre hermanos, cabe mencionar que esta es
una situacién que debe ser tomada muy enserio pues comunmente se brinda
ayuda a los padres olvidando el sentir de los hermanos, sentimientos que pueden
abarcar culpa por ejemplo que el hermano sin discapacidad asuma culpa por
vivirse como el hijo privilegiado y creer que su hermano esta resentido con él o en
el caso contrario puede ser que vea en su hermano discapacitado a la persona
que le quitd el carino de sus papas y presente sentimientos de ira, celos, envidia,
etc., el hermano sin discapacidad puede experimentar frustracién y soledad al no
tener un hermano con quien pueda compartir travesuras, aventuras, los hermanos
pueden estar dominados por sentimientos de verglenza hacia su hermano

discapacitado, miedo ante el rechazo de él y su familia.

Como se puede ver se estd tomando en cuenta la participacién de los demas
miembros de la familia como son los hermanos, al respecto autores como Nufez,
Rodriguez, Lanciano & Vitelli (2004) hacen una reflexién acerca del descuido que
se ha tenido de los hermanos de las personas con discapacidad, ya que
normalmente se presta atencién sélo a los padres dejando a los hermanos en un
lugar secundario, estos autores mencionan que muchas veces los hermanos
suelen experimentar sentimientos que son considerados negativos como:
verguenza, miedo, rencor los cuales son ocultados debido a que los padres no se
dan el tiempo de escuchar lo que sus otros hijos estan sintiendo, asi como las

necesidades que pueden tener.

Es importante destacar que asi como la pareja experimenta reacciones negativas
y positivas, los hermanos no estan excluidos de esta situacion y que forman parte
de la familia, como tal, son afectados también por el nacimiento de un hermano
con discapacidad y aunque son pocas las investigaciones que se han llevado a
cabo en este terreno la informacién que han arrojado al respecto resulta de un
valor importante, esto con la finalidad de promover un mejor desarrollo del nifio

con discapacidad dentro de su familia.
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La relacién que el nifio con discapacidad puede establecer con su hermano es de
gran importancia pues puede llegar a ser un modelo para él, autores como Nufez
& Rodriguez (2005) establecen que la relacion entre hermano discapacitado-
hermano no discapacitado es digna de ser tomada en cuenta, dado que existe una
serie de relaciones que se pueden presentar y en las cuales los sentimientos
experimentados por cada uno de ellos puede variar, por ejemplo, mencionan al
hermano que ve el nacimiento del hermano con discapacidad como el intruso que
llega a quitarle el carifno de los padres puesto que ahora le prestan mas atencién a
él, esta situacion desencadena sentimientos de rivalidad, celos, envidia entre los

hermanos.

Pero en el otro polo, se encuentran los hermanos que se sienten culpables de ser
quienes tienen todo o de haber arrebatado el carifio de los padres al hijo con
discapacidad, estos pensamientos no son espontaneos en los nifios, sino que son
debidos a las altas exigencias que reciben de los padres como compensacion de

lo que el hijo con discapacidad no podra realizar.

Finalmente, estos autores refieren algunos factores que pudieran llegar a
posibilitar o inhibir las reacciones de los hermanos, entre ellos destacan: la forma
de elaboracién de la situaciéon por parte de los padres, historia personal de cada
hermano, orden de nacimiento, edad, intervalo de edad entre él y su hermano,

sexo, numero de hijos de la familia, tipo y grado de discapacidad, entre otros.

Todas estas investigaciones han hecho hincapié en las reacciones de los padres y
hermanos ante el nacimiento de un hijo con discapacidad aunque respecto al
grado y tipo de discapacidad no se habla mucho, sin embargo la informacién
proporcionada por estas investigaciones sirven de pauta para indagar mas acerca
de las familias de niflos con discapacidad y las formas en las que se puede

mejorar su desarrollo, asi como la adaptacién de la familia ante esta situacion.

Es por todo lo anterior que el objetivo del presente trabajo es identificar y describir
las reacciones que presentan familias de nifos con diferentes tipos de

discapacidad.
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Justificacion

Hablar de la poblacién de nifios con discapacidad es un tema que debe ser tratado
en extenso y hablar de la familia de estos nifilos y de las reacciones que en ella se
presentan a partir de su nacimiento es aun mas complejo. Simplemente con el
nacimiento de un hijo, se ven implicadas nuevas responsabilidades en la pareja,
asi como nuevos roles y habitos. Si tan solo esta situacion resulta merecedora de
atencion, con mucha mayor razén la merece el nacimiento de un hijo con alguna

discapacidad.

A lo largo de varias investigaciones se ha hablado de la importancia que tiene la
participacion familiar en el afrontamiento de un conflicto, en este caso ante el
nacimiento de wun hijo con necesidades especiales, sin embargo las
especificaciones de como es que la familia recibe el diagndstico de que su hijo
tiene alguna discapacidad no estan del todo definidas. Es por eso importante
saber qué es lo que ocurre dentro del nacleo familiar a partir de la informacion que
se le da acerca de las necesidades y limitaciones que su hijo tendra.

Profundizar acerca de lo que la familia experimenta ante esta situacion resulta
dificil debido a que es comun que las familias adopten una actitud de aislamiento,
lo cual dificulta el conocimiento acerca de la realidad a la que se estan
enfrentando; esta actitud esta influida por el supuesto rechazo social que la familia
percibe, ademas de que emocionalmente todos los miembros de la misma
experimentan un desequilibrio que los limita a poder expresar sus sentimientos.

Es por esta razén que resulta importante y necesario conocer los cambios
ocurridos en la estructura familiar ante el nacimiento de un hijo con discapacidad,
pero enfocando esta investigacion hacia diferentes tipos de discapacidad y sus
caracteristicas especificas las cuales pudieran generar reacciones familiares

diferentes.

El conocimiento de estas reacciones o implicaciones familiares servira para

establecer programas de afrontamiento para estas familias dependiendo del grado
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o tipo de discapacidad que presenta el hijo y de esta forma ofrecer una ayuda mas
especifica.

Ademas resulta importante que al hablar acerca de la familia se debe tomar en
cuenta al grupo completo, no sélo a los padres. Cabe mencionar entonces que la
reaccion y participacién de los hermanos sera determinante en el funcionamiento
familiar. De manera que el objetivo del presente trabajo es describir las reacciones
que presentan las familias ante el nacimiento de un hijo con discapacidad en base
a cinco diferentes tipos de discapacidad (familias de nifios con Sindrome de Down,
familias de nifios con pardlisis cerebral, familias de nifios con hipoacusia, familias

de nifos invidentes y familias de niflos con dificultades en el aprendizaje).
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CAPITULO 1

LA FAMILIA

1.1 Origen de la familia

Desde que el ser humano empieza a poblar este planeta, se ve en la necesidad
de formar grupos para lograr la supervivencia, esto es lo que los mantiene unidos:
solo la seguridad que se dan los unos a otros dentro del mismo grupo. Sin
embargo los motivos que mantienen unido a este grupo iran cambiando dando

lugar al concepto de familia que hasta ahora se conoce.

A lo largo del tiempo se ha estudiado el origen de la familia e incluso que han
hecho analogias de la misma por ejemplo, se habla de que en un principio el
hecho de que las sociedades antiguas se reunieran tenia el proposito de cuidar a
la prole y se ubican las etapas de la familia desde un punto de vista sexual:

e Promiscuidad sexual: es una etapa en la que no habian regulaciones
conyugales, es decir, mujeres y hombres podian tener relaciones con quien
quisieran

e Familia consanguinea: Unicamente se prohibe el incesto entre padres e hijos

e Familia panalta: Aparece el matrimonio por grupos y la prohibicién del incesto
entre hermanos con esto aparece la parentalidad

e Familia sindiasmica: el hombre vive con una sola mujer aunque la poligamia e
infidelidad sean un derecho para el hombre

e Familia monogamica: Es un control que el hombre ejerce para garantizar que

los niflos sean suyos y de esta manera poder heredar.

Anteriormente algunos autores hacian analogias respecto al origen de la familia,
tal es el caso de Lopez (2003) quien la compara con un ser vivo que nace, crece,
declive y muere, aunque esto no es del todo funcional, ya que el ciclo de una
familia no puede ser marcado o establecido de manera definitiva. A pesar de esta
pequena deficiencia el autor hace un recuento historico de la familia: después de
la segunda guerra mundial la familia fue compuesta por roles sociales y relaciones

que cambian con el tiempo. Lo que menciona (/bid) es importante en la medida
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que se considera que una familia es un grupo social que se encuentra en

constante cambio.

En el caso de los cambios ocurridos en la familia mexicana Bautista (2002) refiere
los cambios ocurridos desde la época prehispanica hasta el siglo XX. De acuerdo
con este autor (/bid) dentro de la familia prehispanica se encontraba ya la
monogamia y la familia estaba vinculada a una institucion llamada Calpulli, en la
que la educacién de los nifos estaba regida por los varones de la familia,
mientras que las nifias estaban a cargo de las madres aunque esto ocurria solo
en las familias modestas ya que los magistrados y funcionarios importantes no
tenian tiempo suficiente para ello.

Posteriormente, en la familia azteca se tenia dos posibilidades de educar: en el
Calmecac donde se preparaban a los hijos de funcionarios y comerciantes y el
Tepochcalli que proporcionaba una educacién menos rigurosa. Hasta este
momento la educacién de los niflos se encuentra dividida en torno a las

posibilidades econémicas de la familia y de su nivel sociocultural.

Con el paso del tiempo la formacién de nuevas familias se encontraba establecida
por la familia de origen, es decir, a partir de los afios 20 el casamiento de las
parejas se decidia entre las familias de los contrayentes, hasta que con la llegada
de los espafnoles aparece un nuevo concepto de la familia que enfatiza una
estructura de parentesco muy extensa en la cual la identificacion entre primos y
sobrinos no era menos importante que la de padres-hermanos. Como se puede
ver, la familia va cambiando en funcién de la situacién social del momento, es por
€S0 necesario conocer cOmo es que se veia antes a la familia y como es que la

conceptualizamos actualmente.

Bautista (2002) indica que durante la época de la conquista hubo una intensa
relacion madre-hijo durante el primer ano de vida, una escasa relacién padre-hijo

y una ruptura de la relacion madre-hijo ante el nacimiento del hermano menor.

Durante la Revolucién, hay un cambio en las relaciones hombre-mujer ya que el
mexicano se vincula por primera vez a la figura de la mujer otorgandole una

jerarquia de compafera, es por eso que durante la etapa industrial la mujer se ve
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obligada a abandonar su rol de madre sumisa, sufrida y abnegada y a adoptar
una actitud de cooperacion con la pareja al compartir responsabilidades

econdmicas.

Ya en el siglo XX Salinas (2002), explica que predomina la familia nuclear, hay
mayor participacion del padre en la crianza, se cuenta con diferentes redes de
apoyo como las guarderias, la familia extendida que no necesariamente son
parientes sino figuras que no dejan de ser “‘como de la familia” tales como
compadres, parientes politicos, maestros, médicos, etc. Es importante mencionar
que estos cambios se hacen a partir de la etapa industrial ya que los diversos
empleos demandan mayor cantidad de horas laborales y los padres no tienen
mas opcién que dejar a sus hijos a cargo de algun pariente o de estancias

infantiles.

Resulta importante hacer referencia a estos cambios ocurridos a lo largo de la
historia en la familia mexicana, debido a que delimitan las pautas de interaccién
entre los miembros del grupo familiar y éstos a su vez la estructura de dicho
grupo. Por ejemplo no es la misma interaccion familiar que se presentaba en la
etapa prehispanica o azteca que en la etapa industrial ya que las demandas
sociales son diferentes, lo cual tiene por consecuencia que los roles familiares

cambien.

Pero ¢por qué es tan importante hablar acerca de los cambios que han sucedido
en la familia? Desde que el ser humano nace requiere del cuidado y proteccion de
alguien mas, esta es una caracteristica que lo diferencia de los animales, puesto
que éstos, desde que nacen poseen capacidades y habilidades suficientes y
necesarias para sobrevivir en su entorno. El ser humano, sin embargo es
vulnerable a una serie de circunstancias que le impiden ser independiente, pues
necesita de la compania de una persona adulta para poder sobrevivir en el medio

sociocultural en el que le corresponde vivir.

Es casi imposible pensar en el desarrollo de un infante sin tener en mente la
presencia de un adulto que lo acompafna, no necesariamente se habla de un

padre o de una madre, simplemente de una persona adulta que funja como
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modelo al que habra de seguir durante su desarrollo y que le dara las bases para

desenvolverse como persona.

Este primer ambiente en el que el nifo se desarrolla es identificado como el
familiar; y al respecto, Gracia (2000) indica que la importancia de nacer en una
familia reside en que antes de ser uno mismo se es hijo o hija, se nace en el seno
de una familia, asi el mundo se divide en los suyos y los otros, los primeros
sentimientos nacen en la familia, es entonces el primer grupo social en el cual nos

desarrollamos y en el que aprenderemos reglas, sentimientos, conductas, etc.

De la misma forma Macias (1995), menciona que en la familia el nifio desarrolla
sus primeros vinculos afectivos ya que es el primer contexto social en el que
interactia, pero aun considerando aceptable esta definicién cabria preguntarse
qué hay de los niflos que son abandonados por sus padres y que tienen que
crecer en un orfanato o peor aun en la calle, tal parece que si bien la familia es el
lugar donde se desarrollan los primeros vinculos afectivos también es cierto que
no es exclusiva para que el ser humano forme vinculos afectivos con sus iguales
y tampoco es necesaria la presencia de un padre o madre biologicos para que se
pueda considerar una familia ya que un grupo muy apegado de amigos puede
representar mas una familia para una persona que sus mismos familiares de

sangre.

Independientemente de si en el grupo hay relaciones de parentesco o no, se
considera una familia al ambiente social en el que el nifio se desarrolla generando
sentimientos de pertenencia y estableciendo relaciones de dependencia y afecto
Lépez y Escudero (2003). En este aspecto es importante mencionar que no es
posible establecer una definicion exacta, unica y universal de la familia ya que
como grupo social, el concepto cambiara de un lugar a otro y de una época a
otra.

Lo importante es que el nifo establezca relaciones interpersonales, y para que
dichas relaciones se formen se requiere el seguimiento de ciertas reglas como
indica Minuchin (1991) que la estructura familiar esta constituida por pautas de
interaccién, dentro de las cuales hay reglas tales como “acércate con precaucion”,

“no toques ese tema”, “actla como si nada hubiera pasado” y cuando se violan
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estas reglas el individuo tropieza con algun mecanismo de regulacién que impide
0 acepta su comportamiento. Esto quiere decir que dentro de una familia siempre
van a existir reglas ya sea de manera explicita o implicita, pero si de alguna forma
estas reglas son violentadas se da un reordenamiento de ellas para que la

convivencia entre los miembros de la misma sea agradable.

Para este mismo autor, Minuchin (1991) existen cuatro etapas en la formacion de
una familia: 1) formacion de parejas, 2) familia con hijos pequefios, 3) familia con
hijos en edad escolar/adolescentes y 4) familia con hijos adultos. Cada una de
estas etapas se ve diferenciada de la otra por las situaciones a las que se tiene
que enfrentar la familia y se encuentran diferenciadas por el nacimiento y
crecimiento de los hijos, sin embargo estas etapas podrian quedar disueltas en la
actualidad pues ahora existen parejas que no tienen como prioridad el ejercicio de
la paternidad y llegan a posponer este nuevo rol e incluso no desean tener hijos

para conseguir asi sus metas personales.

Precisamente porque es de interés reconocer estos cambios en las relaciones
interpersonales es que se torna conveniente analizar las funciones que la familia

ha tenido y tiene en la actualidad.

1.2 Funciones de la familia

Para analizar las funciones de la familia vale la pena referir algunos aspectos
relacionados con el ciclo de la misma dado que la funcion de la familia cambiara
dependiendo de la etapa en la que se encuentre, es decir, no tiene la misma
responsabilidad, paciencia, limites etc. un matrimonio sin hijos que uno con hijos

pequenos o uno con hijos adolescentes.

Si analizamos con detenimiento las etapas que plantea Minuchin (1991)
advertiremos que la caracterizacion que hacer de las etapas son aplicables con
menos frecuencia en la familia actual. Por ejemplo en la primera etapa esta la
formacion de la pareja que se da gracias a la interaccion de diferentes grupos
familiares y en general a los posteriores contextos sociales en los que se
desenvuelve la persona, dentro del periodo conocido de noviazgo se estableceran

las reglas de intimidad, jerarquias, cooperacién, compromiso, responsabilidad etc.
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Como se puede ver es también en este momento que la persona empieza a poner
en marcha lo aprendido en el grupo familiar de procedencia; posteriormente al
compartir un espacio fisico con la pareja se debe modificar algunas de las reglas
que antes eran suficientes para cada persona individualmente, esto con la
finalidad de favorecer la relacion entre ambos y que ésta sea reciproca, aunque
claro que este es el momento crucial para la conformacién de una familia ya que
es ideal que las reglas estén claras desde antes del nacimiento del primer hijo,
pero de nuevo esta descripcion del autor podria ser insuficiente para explicar lo
que sucede en la formacién de familias actuales pues los matrimonios de hoy son
formados repentinamente y de manera inesperada pues la mujer “se embarazd” y
lo Unico que puede remediar el “problema es el casamiento de la pareja” o la
apariciéon de madres “solteras” que tienen la responsabilidad total del hijo. En
ambos casos no existe tiempo para planificar las nuevas pautas de interaccion
entre la pareja y mucho menos entre padres e hijos lo cual probablemente pueda
repercutir en malas conductas de los hijos, separacién de la pareja, abandono de

los hijos entre otras.

La segunda etapa es la de la familia con hijos pequefos en la que la pareja debe
reorganizarse para hacer frente a las nuevas tareas que surgen a partir del
nacimiento del primer hijo, es decir, su rol de esposo (a) cambiara teniendo como
prioridad el de padre o madre adquiriendo nuevas responsabilidades. Al mismo
tiempo la pareja ira relacionandose con nuevas y diferentes instituciones sociales
tales como hospitales, escuela, centro de recreacidén etc. que serviran de apoyo
para el desarrollo de sus miembros. De nuevo se percibe un cambio en la familia
del siglo XXI pues como ya se mencionaba anteriormente hay dos opciones: 1) la
pareja es demasiado joven e inexperta para asimilar rapidamente el cambio de
novio (a) a esposo (a) y luego a padres lo cual produce abandono del hijo,
separacién de la pareja y 2) la pareja no tiene como prioridad adoptar el rol de
padres sino cumplir primero sus metas personales, y en el momento que deciden
ser padres (en caso de que lo decidan) es mas complicado dado que les cuesta
mas trabajo alejarse de sus actividades personales y al tener un hijo

inevitablemente tienen que dedicarle tiempo.
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Pero no se trata de analizar solo las circunstancias cambiantes pues si bien es
cierto que cada vez hay mas parejas disueltas, es también cierto que hay parejas
que mantienen la descripcién que establece Minuchin (1991) y que primero se

conocen, hablan, acuerdan y posteriormente tienen hijos.

La aparicion de la familia con hijos en edad escolar y/o adolescentes es la tercera
etapa la cual se caracteriza por cambios drasticos puesto que implica la
participacion de un nuevo miembro: el hijo, asi como el establecimiento de
acuerdos por parte de los padres que permitan una buena comunicacion entre
ellos. En las clinicas psicologicas cada vez se presentan con mas frecuencia
padres que acuden desesperados por perder el control sobre el comportamiento
de sus hijos adolescentes lo cual indica que los padres han perdido habilidades
para interactuar con sus hijos adolescentes produciendo de esta forma cambios
inesperados en la familia o0 mas bien ahora los padres se atreven a hablar con

alguien mas, en este caso el psicdlogo, acerca de su mala relacion con sus hijos.

Finalmente la cuarta etapa es la de la familia con hijos adultos en la que el autor
menciona que debe haber una reorganizacién de los roles, dado que la pareja se
encuentra de nuevo sola. A este periodo se le conoce también como “nido vacio”
y representa una oportunidad para que la pareja se reencuentre a si misma, sin
embargo en algunas ocasiones el largo tiempo dedicado al cuidado de los hijos
deja a los padres (y en especial a la madre, dado que en varias ocasiones el
cuidado de los hijos fue su Unica tarea) un sentimiento de soledad, mas aun
cuando uno de los dos cényuges ya no esta. No existe mucha diferencia en las
parejas actuales aunque seria importante resaltar que el nido vacio no se trata de
un evento caracterizado por pérdidas sino al contrario, deberia ser visto como una
situacion que brinda oportunidades de dirigir de nuevo la atencidén hacia la pareja,

es como volver a la etapa de noviazgo.

Como se puede ver, la constitucion de una familia no consiste solamente en la
union de dos personas y la descendencia de éstas, sino en la adaptacién de los
integrantes a los diferentes cambios que se presentan a lo largo del desarrollo de
ésta. Dicha adaptacion va a depender de la forma en la que cada miembro de la
familia reaccione ante los cambios contextuales que se le presentan y para
asimilar de manera adecuada éstos cambios, cada uno de los integrantes de la
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familia debe tener ciertas funciones que le permitan identificar el rol que

representa dentro de su grupo familiar.

En general las funciones familiares destacan la satisfaccién de las necesidades

de cada uno de sus integrantes pero es necesario mencionar que dichas

necesidades varian desde lo que cada miembro necesita de forma individual

hasta lo que requieren de forma grupal, al respecto Macias (1995) establece 5

tipos de necesidades propias del ser humano, las cuales se mencionan a

continuacion.

1.

Necesidades de relacion- vinculacion: dado que el ser humano nace
indefenso ante su medio ambiente, inevitablemente requiere de la
presencia de una persona adulta, es decir, es dependiente de él para
satisfacer sus necesidades basicas, aunque no sélo se habla de
necesidades biolégicas como el comer, sino también de la necesidad de la
relacion, el estimulo verbal y conductual para con esto adquirir los primeros
fonemas y con ello el lenguaje, caracteristica que diferencia a los seres
humanos de los animales.

Necesidades de aceptacion-pertenencia: Desde que el nifio es concebido
necesita ser aceptado por los padres o de otra forma sera abortado,
posteriormente la aceptacion del nifio debe ser estable y permanente pues
esto permite al niflo tener un sentido de pertenencia y con ello lograr una
buena relacion con otros entornos sociales.

Necesidades de identidad-individualidad: La primera formacion de
identidad del nifo es el de la familia, es decir, se sabe parte de un grupo
familiar sobre el cual se construira la identidad personal que comienza con
un nombre propio, el cual lo ira interiorizando como el ser yo mismo.
Necesidades de marco de referencia/ sistema valores: es la necesidad que
tiene el ser humano de conocer las reglas tanto explicitas como implicitas
que sus entornos sociales le demandan y decidir si las acepta o no,
ademas si sigue las reglas por conviccion o por convencion. En este tipo de
necesidades es en el que el hombre busca sentido a su vida y se sabe

finito.
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La importancia de estas necesidades humanas radica en que es a partir de ellas
que el ser humano se va formando como tal, como un ser social que requiere de
aceptacion en primer lugar de los padres, de la formacién de una identidad propia
la cual le servira para distinguirse de los demas y posteriormente tomar sus
propias decisiones.

De la misma forma es importante referir algunas de las funciones psicosociales de
la familia entre las que se encuentra el proveer satisfaccion a las necesidades
biolégicas, tales como techo, abrigo, proteccién, comida; proporcionar las
relaciones afectivas interpersonales necesarias para un desarrollo pleno; facilitar
el desarrollo de la identidad individual a través de la identidad familiar; proveer los
primeros modelos de identificacién psicosexual tales como qué es y qué no es ser
mujer u hombre aclarando que pueden haber otras figuras que fungirdn como
modelo tanto masculinas como femeninas como amigos, medios de comunicacién
artistas, vecinos, etc.; de esta forma la familia inicia en el entrenamiento de los
roles sociales; estimula el aprendizaje y la creatividad y transmite valores y con

ellos la cultura a la que pertenecera el nifo.

Como se puede ver, es en la familia el primer lugar en el que el nifio adquiere las
bases para su posterior desarrollo como persona individual y como ser social,
pero ;Como es que este grupo familiar es capaz de transmitir toda esta

informacion?

La forma en la que las personas transmitimos lo que sabemos procede de varias
fuentes como pueden ser el lenguaje verbal, los gestos que acompanan a los
comentarios, el lenguaje corporal y otros. Al respecto, Lépez y Mancilla (2000)
realizaron un estudio en el que evaluaron la importancia de los patrones de
comunicacién, tomados de las categorias establecidas en 1998 por Minuchin y su
influencia en el comportamiento de personas con obesidad; en dicha investigacién
encontraron como resultado que las familias obesas emplean mensajes
disfuncionales por ejemplo, contestar con algo totalmente ajeno a la pregunta que
el otro emite, existen contradicciones entre lo que la persona dice y lo que
conductualmente demuestra, interpretar sentimientos y pensamientos de los
demas, ignorar lo que el otro esta diciendo, presencia de coaliciones, es decir,

dos o0 mas miembros de la familia se unen para hacer dafno a otra persona.
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Otra de las funciones primarias es la socializacion, la cual es importante dado que
es la forma en la que se dara a conocer al nifio el rol que desempefa él y otros
dentro de su ambiente social. De la misma manera la familia es el lugar en el que
se establecen los vinculos afectivos primarios que serviran de modelos para que
posteriormente el nino se desenvuelva personal y socialmente. Es poco funcional
que la familia brinde al nifo necesidades basicas de alimento, abrigo, techo,
cuidados, si no se le estimula verbal ni emocionalmente dado que estas también
se convierten en necesidades basicas desde el momento en que el nifio nace en

un ambiente social ya no aisladamente dentro del Utero de su madre.

1.3 Definicion de familia

Para tener mas claro el problema de la definicion de la familia intente responder a
la siguiente pregunta ¢alguna vez ha estado dentro de un hogar diferente al
familiar en el que se sienta con total confianza de actuar? Dificilmente podria
contestarse de forma positiva a esta pregunta puesto que la estructura y dindmica
familiar de cada grupo implica una serie de interacciones que se encuentran
dentro del terreno de lo intimo, de lo personal y es por eso que se considera un
grupo en el que se desarrollan las primeras habilidades y emociones de los seres
humanos, es decir, es el primer contexto social en el que nos desarrollamos, de
ahi la importancia de analizar la estructura familiar asi como la dindmica de la

misma.

A continuacién se establecen algunas definiciones que han surgido acerca de la

familia en diferentes momentos de la historia.

La palabra familia forma parte de un derivado de casa, es decir, anteriormente se
consideraba familia todas las personas que vivieran bajo el mismo techo, llamese
papa, mama, hijos, esclavos, trabajadores etc. sin importar si se encontraban o no
unidos por lazos parentales. Esta forma de considerar a la familia de acuerdo a
Lépez (2003) estaba dispuesta asi, debido a que la autoridad recaia en un solo
miembro, en este caso del padre. Asi fue durante la Edad Media hasta que con el
paso del tiempo adquirieron mayor importancia los lazos consanguineos y la
separacién de los trabajadores, asi como mantener un apellido, de modo que la

definicién de familia se vio limitado.
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Con el paso del tiempo se consideraron ciertos “requisitos” por decirlo de una
forma, para considerar a una familia y uno de los autores que los refiere son Klein
y White (1996): en primer lugar las familias deberian durar un periodo de tiempo
mayor que el de cualquier otro grupo; quienes forman parte de la familia no lo
hacen de forma voluntaria ya que los hijos no escogen a sus padres ni viceversa;
son intergeneracionales, es decir forman al menos dos generaciones e
interactian entre si; las familias implican relaciones biologicas, legales y/o
afectivas. Con esta definicion ya se delimitan mas caracteristicas especificas
acerca de lo que se considera una familia sin embargo el tiempo y las condiciones
sociales siguieron cambiando desde simplemente considerar importante coincidir
en un lugar hasta hacer énfasis en las relaciones intimas por ejemplo Rodrigo y
Palacios (1998) afirman que una familia es la “unién de personas que comparten
un proyecto de vida en comun y que se quiere duradero, en el que se generan
fuertes sentimientos de pertenencia a dicho grupo, existe un compromiso personal
entre sus miembros y se establecen intensas relaciones de intimidad, reciprocidad

y dependencia.” (p. 33)

Siguiendo con las definiciones se encuentra que en el pasado dej6 de
considerarse familia a los abuelos, tios, primos, sobrinos etc ellos eran parientes
no familia, sin embargo los roles sociales han cambiado y nuevamente hay nifios
y nifias que consideran a la abuela como a su mama o a algun otro pariente como
a su papa, o cuantas veces no hemos escuchado a personas que dicen “es que
yo lo crié como si fuera mi hijo” estas situaciones son consecuencia de cambios
sociales tales como: el aumento de madres solteras, la demanda y oferta de
trabajo para ambos padres, las elevadas tasas de divorcio, el abandono de nifios

pequenos por falta de recursos econdémicos, etc.

Via (2007) indica otros cambios ocurridos en la familias en los ultimos afnos,
cambios que nadie puede negar como son: el hecho de que la union familiar
puede ser legal o no, puede ser para toda la vida, pero las separaciones y los
divorcios son frecuentes, los miembros de la union ya no siempre son
heterosexuales, la unién ya no es solo para procrear y con ello se entiende que el

concepto de familia tradicional ya esta descontinuado.
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Una reflexidon interesante acerca de esto seria el considerar qué es lo que sucede
en el comportamiento de hijos de las familias actuales, es decir, hijos de padres
separados o divorciados, hijos de familias monoparentales, o hijos que son
educados por terceras personas e incluso hijos que tienen que hacerse cargo de
sus hermanos y asumen el rol de padres. Cual va a ser el concepto que ellos

formen de la familia y cémo formaran su propia familia cuando sean mayores.

El desarrollo de las investigaciones referente al tema familiar ha permitido saber
que existen diversos modelos familiares y que la familia nuclear conyugal es sélo
un modelo familiar, no el Unico ni el mas prevalente en la humanidad pues como
ya se mencionaba anteriormente la familia es un grupo social que se encuentra en
constante cambio a través de los diferentes contextos sociales y épocas de las
que se hable.

A partir de la década de los sesenta se ha pretendido establecer una definicion de
lo que es la familia, por ejemplo Macias (1995) menciona que la familia es
entendida como una unidad sistémica, inserta y relacionada con otros sistemas
humanos de mayor y menor jerarquia o complejidad, que realiza funciones
especificas necesarias para la satisfaccion de las necesidades de los miembros

que la integran, asi como de ella misma como una unidad vital de desarrollo.

De esta forma se entiende que las funciones de la familia van a ir dirigidas a cada
una de las necesidades que sus miembros le demandan, se esperaria entonces
que ésta sea una de las funciones principales del grupo familiar, como se ve no se
emplea ningun aspecto de consanguineidad, lo que hace suponer entonces que
una familia no necesariamente se encuentra compuesta por personas unidas por
lazos parentales, cuantas veces nos hemos encontrado con un grupo de amigos
que se unen para vivir juntos o las personas en situacion de calle que no
comparten lazos de parentalidad y sin embargo forman un grupo en el que se
establecen reglas, se comparten emociones, se ensefian habilidades etc, lo cual

ademas de ser un grupo de referencia es también un grupo familiar.

En este sentido Macias (1995) sefiala que la definicion de familia es: “un grupo
donde dos 0 mas de adscripcién natural de seres humanos, con o sin lazos de

consanguinidad, de pertenencia primaria (al menos para uno) y convivencia
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generalmente bajo el mismo techo, se comparten la escasez o abundancia de sus
recursos de subsistema y servicios que, al menos en alguna etapa de su ciclo
vital, incluye dos o mas generaciones”. (p. 75). Para validar esta definicion
simplemente piense en cuantas veces ha pensado o ha dicho a alguien que lo
considera como parte de su familia, ahora piense en qué fue lo que lo orillé a decir
esto, quizd esa persona ha estado con usted en situaciones agradables o por el
contrario desagradables y en cierta forma ha compartido con usted lo mismo que

lo haria un miembro de su familia bioldgica.

Esta es so6lo una forma de definir lo que es la familia, asi tenemos que en nuestra
sociedad ha habido en estos ultimos afios un cambio en la estructura familiar ya
que debido a la insercién laboral de la mujer y el incremento de madres solteras,
ahora ellas solas educan y algunas veces también solas mantienen a sus hijos.
De esta forma no podemos negar que aunque solo sean dos personas (madre e
hijo) conforman una familia puesto que conviven y satisfacen sus necesidades
reciprocamente. Es debido a estos cambios que actualmente se puede hacer una

clasificacion de los tipos de familias existentes en la sociedad actual.

Hasta el momento no puede considerarse una definicién universal de la familia,
autores como Via (2007) expone una definicion mas, dice asi: “Desde el punto de
vista psicolégico podemos decir que la familia es la union de personas que
comparten un proyecto vital de existencia en comun que se quiere duradero, en el
que se generan fuertes sentimientos de pertenencia a dicho grupo, existe un
compromiso personal entre sus miembros y se establecen intensas relaciones de
intimidad, reciprocidad y dependencia” (sin pagina) De esta forma tenemos que
no delimita ni el nUumero de personas que se unen, ni el sexo de las personas, y
tampoco se hace referencia a las relaciones biologicas entre unas y otras. Al
parecer la definicion de familia lejos de limitarse o especificarse, se generaliza

cada vez mas.

De la misma forma en que la definicion no es universal, las clasificaciones de la
familia tampoco lo son y encontramos también que los tipos de familias que
existan dependeran de los cambios ocurridos en la sociedad actual.
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1.4 Clasificacion de las familias

La importancia de clasificar las familias no radica en saber quien es mas o menos

familia que otra, sino en tomar en cuenta todas las formas posibles de familias

aunque para esto se tenga que hacer un trabajo exhaustivo debido a que es

posible que existan tantas definiciones de familia como familias mismas en el

mundo.

A continuacion se enlistan algunos tipos de familias encontrados:

a)

Familia extensa: todos los individuos de todas las generaciones que tengan
representantes vivos, conyuges de aquellos y los hijos (adultos o no) de
todas las parejas conyugales. En este primer tipo encontramos a las
familias en las que los hijos se casan y tienen hijos pero siguen
compartiendo el mismo espacio de manera que conviven tanto padres como
abuelos, tios, primos, suegras, nueras, etc. Es importante recordar que en
el pasado estas familias eran las mas frecuentes dado que juntos la ayuda
era mas.

Familia troncal: De acuerdo a Lopez (2003) esta es la familia en la que
todos los hijos adultos de una pareja dejan el hogar de los padres excepto
uno, que se casa y vive con sus padres, su conyuge y futuros hijos. Este
tipo de familia podria considerarse igual que el extenso sin embargo, las
implicaciones familiares cuando solo es uno de los hijos el que vive con sus
padres son diferentes a las de la familia extensa.

Familia nuclear: Constituida por una pareja casada y los hijos habidos en
esa unién. Durante mucho tiempo se consideré que este era el tipo
universal de la familia, sin embargo fueron apareciendo demandas que
obligaron a la sociedad a formar otros tipos de familia.

Familia reconstruida: es similar a la familia nuclear pues sigue habiendo dos
generaciones, pero se incluyen la mujer, el marido y los hijos de
matrimonios previos. Esta familia se encuentra en el estilo de:” los tuyos, los
mios y los nuestros”, segun Via (2007)

Familia de unién de hecho: es idéntica a la familia nuclear solo que en esta,
no existe un contrato legal. En este tipo de familia se puede observar como

ha ido decayendo el matrimonio y cada vez mas se unen parejas sin
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contraer matrimonio, de esta forma encontramos que legalmente tienen
derechos y deberes comprobando que su unién lleva ya un minimo de tres
anos.

Familia monoparental: Es considerada la familia en la que hay presencia de
un solo padre (ya sea hombre o mujer) conviviendo con uno o mas hijos
debido a la separacién de la pareja, divorcio o muerte de uno de ellos.
Tenemos que este tipo de familia ha ido en aumento sobre todo en el caso
de las mujeres consideradas como “madres solteras” que muy
frecuentemente son hijas de madres solteras, resulta entonces interesante
analizar lo que sucede con las creencias de estas madres respecto a la
formacion de una familia. Pues muy probablemente existan ideas del tipo :
“si mi mama pudo sola conmigo, yo también puedo”

Familia serie: esta formada por un hombre y una mujer que han pasado por
una sucesion de matrimonios adquiriendo varios esposos Yy diferentes
familias, aunque siempre viviendo en una familia nuclear en cada periodo.
Esta es una de las familias que se ha sufrido mas cambios en la actualidad
pues el equilibrio emocional de los hijos es deficiente dada la inestabilidad
de su ambiente familiar, incluso de las mismas parejas.

Familia compuesta: es una forma de matrimonio poligamo en la que dos o
mas familias nucleares comparten un mismo marido o una misma mujer.
Este tipo de familia es dificil de comprender debido a que no se concibe la
idea de que aun en esta época siga existiendo la poligamia, sin embargo, es
mas comun de lo que se cree. Varias parejas deciden continuar con una
familia a pesar de no existir lazos emocionales que los unan, esto puede ser

resultado de creencias como “lo hago por mis hijos”, “no quiero deshacer mi

familia”’sélo es un mal momento” etc.

Cohabitacién: es la relacién relativamente permanente entre dos personas
solteras de diferente sexo que conviven sin vinculos legales. Es comun que
en la actualidad los jovenes decidan “juntarse” para ver si la relacion
funciona o no, y en cualquier caso no existe ninguna obligacién legal que
los una, esta practica esta cada vez mas presente en nuestra sociedad y es
por eso que se considera otro tipo de familia.

Parejas homosexuales: son parejas del mismo sexo que mantienen una

relacion relativamente permanente y que en algunos paises puede tener
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vinculos legales. Debido a los cambios sociales relacionados con la
aceptacion de la homosexualidad se consider6 la opcién de brindar la
oportunidad de formar familias a este grupo social, de aqui que la
concepcidn de la familia haya cambiado como lo menciona Via (2007) el
concepto matrimonio ya no se describe como la antigua férmula de la unién
entre el hombre y la mujer, ese concepto ha sido redefinido y ahora se
entiende como la unién de la pareja humana. Y es importante considerar
esto ya que la nueva concepcién romperia con los paradigmas actuales
acerca de la familia pues el nifio que crece en este ambiente carece de una
figura paterna o materna, segun sea el caso, con la cual identificarse y

formar su identidad, sobre todo su identidad sexual.

1.5 Situaciones que generan conflicto en la familia

El desarrollo de la familia implica cambios importantes que dependen de varias
circunstancias como son: el nacimiento de un hijo, la interaccion de la familia
en diversos contextos como el escolar, el cambio de roles de esposos a
padres, las diferentes etapas de desarrollo de los hijos, la adquisicién o
pérdida de trabajos, etc. Dichos cambios generan en la mayoria de las
ocasiones cierta inestabilidad dentro del grupo familiar debido a la falta de
adaptacién a éstas nuevas circunstancias. Aunque es importante mencionar
que dicha falta de adaptacién tiene que ver basicamente con la capacidad de
afrontamiento de las personas y las habilidades con las que cuenta para

llevarlo a cabo.

Por ejemplo, el nacimiento del primer hijo implica responsabilidades diferentes
a las que se tenia como pareja, ahora la madre tiene que hacerse cargo del
bebé, lo cual representa una gran cantidad de tiempo con el nifio, y deja de
hacer otras actividades a las que estaba acostumbrada, el padre por su parte
sale a trabajar, aunque se debe mencionar que debido a los cambios sociales
y a las nuevas oportunidades que las mujeres se han estado abriendo a lo
largo del tiempo es cada vez mas comun ver a familias en las que ambos
padres trabajan y para poder asimilar estos cambios es necesario que la
familia establezca una serie de lazos sociales en especial con familiares o

instituciones que puedan cuidar de sus hijos mientras ellos trabajan.
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Bautista (2002) concuerda con lo dicho e identifica estos lazos como redes de
apoyo social las cuales tienen la finalidad de cumplir con las funciones
parentales, es decir, con el buen funcionamiento de la familia como grupo,
algunas de éstas redes de apoyo son de acuerdo al autor las instituciones de
tipo gubernamental o privado como las guarderias, la familia extensa
conformada por abuelos, tios, primos, sobrinos etc., familia extendida que esta
compuesta por personas con quienes no se tiene lazos de consanguineidad
como son compadres, ahijados y parientes politicos, y el mundo externo
extendido como son los maestros, el medico de la familia, entrenadores,

vecinos, amigos.

Sin embargo, independientemente de las redes sociales con las que cuenta la
familia para afrontar ciertas etapas inestables, dichas etapas generaran
situaciones de conflicto, por ejemplo: piense en una pareja de esposos ante el
nacimiento de su primer hijo, el tipo de interaccion que tenian establecido
cambia repentinamente pues ahora se convierten en personas responsables de
la vida de un tercero adquiriendo nuevos roles, teniendo que abandonar
actividades que anteriormente realizaban sin ninglin impedimento e incluso
priorizando el bienestar del bebé ante necesidades basicas como el suefo,
pues el bebé permanece despierto la noche entera y los padres deben estar
con él. Los conflictos familiares que esta situacibn genera pueden ser:
reclamos entre uno y otro progenitor respecto a quién realiza el trabajo méas
duro, estrés debido a que es una situacién nueva para ambos, frustracion ante

las creencias de fungir inadecuadamente como padres, etc.

Si tan solo el hecho de tener un hijo induce conflictos familiares piense en la
carga conflictiva que representa para las parejas el tener un hijo que presente
algun tipo de discapacidad. Las conductas, sentimientos y pensamientos de la
familia diferiran inevitablemente de los de una familia que ha tenido un hijo
sano y con las capacidades necesarias para desarrollarse de manera
satisfactoria.

Existe un elevado porcentaje de familias que han experimentado el nacimiento
de un hijo con discapacidad, sin embargo, debido principalmente a la falta de
informacion acerca de la discapacidad la familia tiende a aislarse y en este
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sentido la familia prefiere aparecer ante los demas como la familia perfecta y
oculta los conflictos que suceden dentro de ésta, la familia sabe que existe
algun conflicto y sin embargo no se exterioriza verbalmente, busca ayuda o
apoyo en redes no apropiadas, rechaza el apoyo que las redes sociales le
ofrecen.

El primer apoyo que una familia debe tener ante el nacimiento de su hijo con
discapacidad es precisamente el saber qué significa el término discapacidad
pues a lo largo de mucho tiempo fue considerado un tema tabu del cual no
debia hablarse, es por eso que el siguiente capitulo intenta esclarecer el
significado de este término e incluso los diferentes significados que ha recibido
a través del tiempo puesto que actualmente podemos decir que el término
discapacidad estd siendo sustituido por el de nifos con necesidades
especiales o nifos con necesidades educativas especiales debido a la

connotacion negativa que conlleva el término discapacidad.
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Capitulo 2

NINOS CON NECESIDADES EDUCATIVAS ESPECIALES

2.1 Desarrollo histdrico de la discapacidad

Actualmente podemos hablar de varios temas cuando se nos menciona la
palabra discapacidad, sin embargo, todo este conocimiento ha sido resultado
de anos de investigacion, de sufrimiento por parte de las personas con
discapacidad ya que su situacion social y su calidad de vida no siempre fueron
como ahora, ya que actualmente una persona con discapacidad “es aquella
que presenta una limitacion fisica o mental de manera permanente o por mas
de seis meses que le impide desarrollar sus actividades en forma que se
considera normal para un ser humano".(INEGI 2000,(s/p). Sin embargo esta
definicion no siempre fue la misma es por eso que se realizara una resena de
la discapacidad desde un punto de vista historico. El motivo de hacer esto es
para conocer cOmo es que los cambios sociales, los diversos descubrimientos
y nuevos paradigmas contribuyen en la comprension que se tienen acerca de la

discapacidad.

De acuerdo a Ortiz (1995) existen cinco etapas en las que se puede dividir la
historia de la discapacidad. La primera de ellas es la Antigiedad Clasica, época
en la que se creia que las personas que nacian con defectos fisicos
simplemente no merecian vivir de manera que eran arrojados por el monte
Taijeto en Esparta o por la roca Tarpeia en Roma, aunque se intenta establecer
una clasificacion de las personas deficientes. Quiza esta informacién resulte
indignante ante los ojos del lector, sin embargo eso es lo que se hacia con este
tipo de personas pero no nos dejemos llevar por nuestras emociones y
pensemos que esa actividad era consecuencia de la falta de informacion tanto
médica como psicoldgica y social de ese tiempo respecto al nacimiento de

personas con discapacidad.

La segunda etapa abarca el siglo XV la cual fue una época importante debido a
que aparece el primer hospital dedicado a la asistencia de personas con

deficiencias mentales, es el Hospital d’Innocents, Fols y Orats que fue creado
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por Fray Gilabert Jofre en Valencia, pero este hospital solo daba asilo. Aun no
se hacia uso de ningun tratamiento terapéutico ni mucho menos. Es
importante sefalar que desde el inicio se consideraron primero las
discapacidades de tipo sensorial como es el caso de personas con sordera y
ciegas.

Los siglos XVI y XVII fueron caracteristicos de la tercera etapa en la que
aparece en Espafia un monje benedictino llamado Pedro Ponce de Ledn quien
establecio la relacion causal entre sordera y mutismo e inicia en Espafa los
primeros ensayos sobre la educacion en personas sordomudas. Ahora
sabemos que el motivo por el cual las personas sordomudas no hablan es
debido a la falta de estimulacion sensorial en el oido y podria incluso
parecernos obvio, pero en esa época el realizar un descubrimiento de ese tipo

era realmente destacado.

La atencidén para personas invidentes fue el tema central de la cuarta etapa
pues se inventa la escritura en relieve por Valentin Haly quien establecié la
idea de que un sentido puede ser reemplazado por otro, en este caso, sustituir
la vista por el tacto. En 1784 Hally crea en Paris en primer Instituto para
Jévenes Ciegos, donde acudiria mas tarde Louis Braille quien mejora el
sistema de relieve y establece el sistema de lectoescritura, el cual leva su
nombre. No6tese que todavia en este siglo las deficiencias sobre las que se
pone atencién son de tipo sensorial, es decir, estan relacionadas con el mal

desarrollo de los cinco sentidos principalmente vista y oido.

La quinta etapa inicia en el siglo XIX en el que las deficiencias mentales ahora
también son atendidas. Esto es debido en gran parte al surgimiento del
humanismo como corriente filoséfica pues provocoé un cambio de actitud en la
poblacién respecto a las personas deficientes mentales. Aparecen varios
institutos y escuelas en varios paises surgiendo asi la llamada educacién
especial, entre las mas destacadas estan: el Instituto Iverdum para nifos
desgraciados en Suiza, Instituto General Aleman de Educacién asi como el
Jardin de Infancia ambos en Alemania, El Instituto Ortofrénico de Voisin en

Paris, entre otras en paises como Espana, Estados Unidos de América, ltalia.
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Durante el siglo XIX aumenta la participacién de los médicos en el tratamiento
de las deficiencias mentales e incluso la clasificacion de las mismas se torna un
tema importante. Cabe mencionar que las clasificaciones de esos afnos no se
establecian en los mismos términos que ahora pues aun no se hablaba de
ninos con sindrome de Down, autismo, paralisis cerebral y otras, sino que se
hablaba de imbecilidad, idiocia y sus diferentes niveles. Estas etiquetas suenan
actualmente ofensivas pero en esos afos era la forma que se encontré para

establecer la clasificacion.

Conforme avanza el siglo XIX incrementan las investigaciones asi como los
autores que se preocupan y ocupan de temas tales como: Itard, quien publico
en su obra El Nifio Salvaje aspectos pedagdégicos; Seguin quien de 1850 en
adelante se dedic6 a establecer que las personas con deficiencias tanto
sensoriales como mentales son educables y en 1866 presenta un programa
para el aprendizaje de la percepcién, imitaciébn, memoria, coordinacion y
generalizacion el cual tenia como principio basico que para que el nifio pudiera
desarrollar lo mejor posible estas areas de desarrollo debia estar en contacto
con su ambiente. Esta nueva proposicion fue de gran ayuda para mejorar la
calidad de vida de personas con deficiencias, dado que la gente empieza a
sacarlos, pasearlos y aprender a convivir con ellos. Es posible que a partir de
este momento que las personas discapacitadas iniciaran una vida social ya que
anteriormente la vida de estas personas era: nacer, padecer y morir. Aunque
no podemos negar que aun ahora, iniciando el afilo 2010 existen personas con
alguna discapacidad que desafortunadamente viven aisladas de la sociedad

aunque debido a otras razones como pueden ser la verglienza o la ignorancia.

Fueron varios los trabajos que permitieron el avance de los conocimientos en
discapacidad y favorecieron la adaptacion de estas personas a una vida
normal, por ejemplo en 1939 en ltalia, Maria Montessori organiza la escuela
ortofrénica que tienen como principio fundamental la espontaneidad del nifio en
el juego autoeducativo. Con estos avances inicia una colaboracion de diversos
profesionales como médicos, psicélogos, pedagogos, logopedas, etc. de
manera que se establece un tratamiento médicopsicopedagdgico para las

personas con alguna discapacidad.
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Otro de los descubrimientos relevantes para el desarrollo cientifico pero mucho
mas para la educacion especial fue la evaluacion de la inteligencia a través de
la escala propuesta por Binet-Simon en 1905; su importancia radica en que
gracias a esta escala fue posible la identificacion y clasificacion de nifios en
edad escolar que requerian de un tipo especial de educacién. Este
descubrimiento llevé a la falsa idea de que la inteligencia de una persona se
conocia por completo con solo expresar un numero, sin embargo, esto no es
asi ya que actualmente se sabe que si una persona no es habil en cierta
actividad lo sera en otra y por lo tanto su nivel de inteligencia no puede ser
establecido radicalmente por un coeficiente intelectual.

En la poblacién las actitudes hacia las personas con discapacidad también
fueron modificAndose, pues se aceptaba y buscaba la integracién de estas
personas al medio social, estas actitudes fueron acentuadas gracias a la
participacion de médicos como Strauss, quien en 1933 establece en Barcelona,
Espana el término de pedagogia terapéutica el cual consiste en la ciencia que
se ocupa del tratamiento desde el punto de vista médico, pedagdgico y
psicolégico del deficiente (Ortiz 1995). Gracias a esta nueva ciencia varios
autores inician cada vez mas investigaciones y observaciones de las personas
con discapacidad, como es el caso de Estados Unidos cuando en 1943 Kanner
informa sobre sus descubrimientos de un nuevo tipo de discapacidad conocida
como autismo definiéndola como la incapacidad para relacionarse normalmente
desde el momento del nacimiento.

En 1959 la American Association of Mental Deficiency define el retraso mental
como: “un funcionamiento intelectual inferior a la media, que tiene su origen en
el periodo de desarrollo y que va asociado a un empeoramiento de la conducta
adaptativa”, de la misma forma se establece una nueva clasificacién de
acuerdo a la escala Stanford-Binet: limite (Cl 83-67), leve (Cl 66-59). Moderado
(Cl1 49-33), grave (Cl 32-16) y profundo (Cl 16).

De los afos cincuenta en adelante se da una transicion en cuanto a los
términos utilizados para referirse a las personas con discapacidad, por ejemplo
se paso6 de Escuelas Anormales a Escuelas de Educacion Especial, ya no son

retrasados sino nifos que se apartan de la norma por lo que son llamados
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excepcionales, nifos con trastornos en el desarrollo, nifos que no pueden
seguir una ensenanza normal. De la misma forma la atencién que se les da ya
no es solo de cuidado y asistencia, las nuevas escuelas ahora buscan una
integracion de estas personas a su medio dando prioridad a aprendizajes
sociales (ocupacion) y de autonomia dejando en segundo término la educacién

académica.

Como se puede ver, los cambios han favorecido la calidad de vida, asi como el
respeto por las personas con trastornos en el desarrollo y debido a estos
cambios es que aparece un nuevo concepto: normalizacion, el cual refiere que
no es la persona con deficiencia la que debe adaptarse al medio, sino el medio
es el que debe ser modificado para permitir en la medida de lo posible el mejor
desarrollo de la persona, es entonces cuando surgen los cambios vy
adaptaciones a las instalaciones como el uso de rampas, estacionamientos
especiales, bafios mas grandes de los comunes y esto hizo que la sociedad se
fuera educando en cuanto al respeto y aceptacion de personas con trastornos

del desarrollo.

El principio de normalizacion dio paso a una nueva forma de referirse a las
personas con trastornos, para 1978 se hablaba de personas que requieren de

necesidades educativas especiales y establece asi tres principios basicos:

1. Principio de integracién escolar: todos los nifios tienen derecho de asistir
a una escuela ordinaria

2. Principio de sectorizacion de servicios: adaptar las instalaciones de las
escuelas para que los nifos con necesidades educativas especiales
(NEE) no se vean limitados

3. Principio de individualizacién: cada nifilo con NEE que asista a una
escuela ordinaria debe llevar un programa especifico de ensefianza de
acuerdo a su nivel de desarrollo y sus capacidades.

Para los afnos 80’s la educacién especial ya no solo se limita a nifos con
discapacidades fisicas visibles, sino que el concepto de nifios con Necesidades
Educativas Especiales abarca también a nifios con problemas de conducta,

alumnos con retraso escolar y problemas de aprendizaje.
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Debido a que el concepto de NEE (Necesidades Educativas Especiales) se
generalizé hubo que definir quienes eran candidatos a recibir este tipo de
educacioén, es por eso que Ortiz (1995) indica que hay una necesidad educativa
especial cuando una deficiencia (fisica, sensorial, intelectual, emocional, social o
cualquier combinacion de éstas) afecta al aprendizaje hasta tal punto que son
necesarios algunos o todos los accesorios especiales al curriculo, al curriculo
especial o modificado, o0 a unas condiciones de aprendizaje especialmente
adaptadas para que el alumno sea educado adecuada y eficazmente, la
necesidad puede ser leve o aguda, permanente o transitoria”.

En la actualidad la intervencién para personas con discapacidad ha crecido de tal
forma que ya no sélo se buscan las causas de la discapacidad, sino que se
delimitan las necesidades educativas de los alumnos. En este sentido las formas
en las que se evaluan dichas intervenciones también han ido cambiando, al
respecto Guevara (2005) menciona que las tendencias actuales en evaluacién
enfatizan tres aspectos centrales: 1) la evaluacion con referencia al criterio, no a
la norma, pues del alumno se debe evaluar su historia personal de aprendizaje, su
nivel de competencia conductual y su estilo de aprendizaje 2) la evaluacién
basada en el curriculum y 3) la evaluacion para disefiar la instruccion. Todo el
avance que se acaba de mencionar suena muy bueno, sin embargo no es que
guste del pesimismo, pero este avance no ha llegado a nuestro pais, hay que
aceptar que la educacién en general en México tiene carencias visibles, cuanto

mas la educacion especial.
2.2 Desarrollo de la discapacidad en México

Hasta este punto se ha estado haciendo referencia al desarrollo histérico de la
discapacidad desde una perspectiva internacional, sin embargo es importante
considerar el desarrollo histérico en un pais como el nuestro, el cual
desafortunadamente carece de estabilidad econdmica a diferencia de paises de
primer mundo como los que ya se mencionaron entre los que destacan: Espana,

ltalia, Francia, Estados Unidos, etc.

En un pais subdesarrollado como es el caso de México la atencién se centra en

las necesidades basicas como son: vivienda, alimentacién y salud, dejando en
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segundo plano los aspectos educativos y siendo honestos la educacién es en lo
que menos se preocupan nuestros gobernantes y sin embargo, esto resulta una
verdadera equivocacién pues en tanto mas preparada se encuentre la sociedad,
mayores niveles de oportunidades se tendran, aunque esto también resulta un
tope en nuestro pais pues las oportunidades de crecimiento no se encuentran

equitativamente repartidas.

Quiza la historia comienza con el nacimiento de la Fundacion John Langdon
Down en abril de 1972 en la Ciudad de México, fue la primera institucién que
comenzd a atender a personas con Sindrome de Down a nivel mundial. A partir
de este suceso se inicia la atencion a personas con sindromes especificos, sin
embargo con el desastre del terremoto de 1985, los avances que se llevaban se
ven retrasados debido a que la prioridad de ese momento era, reconstruir el pais
en primer lugar en el aspecto emocional pues fueron miles las muertes lloradas,
posteriormente ofrecer vivienda y hospitalizacion a las personas que asi lo
necesitaron, de manera que la educaciéon y principalmente la educacién especial

quedo olvidada por un tiempo.

Afortunadamente la situacion econémica y social del pais fue reponiéndose y en
1993 se reforma el articulo 3° de la Constitucién y entra en vigor la Ley General
de Educacion donde se compromete a proveer una educacion equitativa para
todos los nifios, esto como resultado de la Conferencia Mundial de Educacion
para todos llevada a cabo en Tailandia en 1990 y de la Cumbre Mundial a favor
de la Infancia también en 1990. Del mismo modo se establece que “la educacion
especial esta destinada a individuos con capacidades transitorias o definitivas, asi
como a aquellos con aptitudes sobresalientes y que tratandose de menores de
edad con discapacidades, esta educacién propiciara su integracion a los planteles
de educacién basica regular (Diario Oficial de la Federacién 1993).

En 1994 y a partir de la declaracién de Salamanca en Esparfa, la UNESCO
promovié una nueva politica de educacion en la que se sustituye el término de
discapacidad por el de necesidades educativas especiales. (Informe final 1995
citado en Guevara 2005). Esto fue debido a que el tipo de discapacidad que tiene
el nino no es de tanta relevancia como el hecho de que todos deben asistir y ser
integrados a una escuela. A pesar de todas estas declaraciones en la sociedad no
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se ven reflejadas ya que las familias de nifos con necesidades educativas
especiales poco saben acerca de los derechos y modificaciones educativos.
Existen muchas familias que lo Unico que buscan es dar una vida feliz a su hijo

brindandole las necesidades basicas de las que ya se hablaba anteriormente.

A partir de este momento es que se inicia una serie de cambios en los que la
Secretaria de Educacion Publica suple el nombre de las Escuelas de Educacion
Especial por el de CAM Centro de Atencion Mdltiple lugares en los que se
atienden a nifios que no han sido integrados a escuelas normales debido a que
sus trastornos son severos. Sin embargo, a pesar de que se ha dicho que la
educacién es igual y que hay integracién de nifios en las aulas, es importante
destacar que la realidad, es un tanto diferente pues son pocas las escuelas que
tienen las posibilidades de aceptar nifios con necesidades educativas especiales
debido a la falta de profesionales, materiales o incluso de instalaciones que
permitan la educacién adecuada de estas personas. Por ejemplo, es cierto que
los CAM brindan atencién pero la desventaja es que los nifios no salen de estos
centros hasta que cumplan la edad de 15 afos puesto que de ahi los canalizan a
otros centros en los que se les ensefa oficios como la carpinteria, panaderia,
costura, cocina, esto siempre en funcidon de las capacidades y habilidades
adquiridas en el CAM de procedencia, desafortunadamente en los CAM’s se
encuentran ubicados nifios que pueden ofrecer mas de lo que se les pide, (sobre
todo académicamente) es decir, tienen mas capacidades para desarrollar pero en

estos centros no se les ofrece.

Algo que esta vigente en la actualidad son las Unidades de Servicio de Atencion
a la Educacion Regular (USAER) que son grupos que se encuentran dentro de
una escuela regular; su labor es atender a las personas con necesidades
educativas especiales que se encuentren dentro de ese plantel asi como orientar

y asesorar a los profesores en su trabajo diario con estos alumnos.

A pesar de estas nuevas reformas los resultados no son alentadores puesto que
segun el (INEGI 2000) hasta ese afo no habia un censo exacto sobre la
poblacién de personas con discapacidad en el pais, se aproximaba que en 1999

en México habia unos 10 millones de discapacitados, lo que representa casi el
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10% de la poblacion pero no existian las condiciones ni el apoyo suficiente para

brindar atencién a todos ellos.

Por otro lado, uno de los avances en nuestro pais fue que durante las elecciones
del 2 de julio del 2000 se distribuyeron Mascarillas Braille en todas las casillas del
Distrito Federal ya que por primera vez en la historia del pais, invidentes y débiles
visuales ejercieron el derecho de voto, Baez (2002). Se menciona que este hecho
es un avance dado que antes de esta fecha ninguna persona con discapacidad
visual habia podido votar, desafortunadamente este acontecimiento Unicamente
se llevé a cabo en el Distrito Federal, valdria la pena mejorar este método y
generalizarlo a la mayor parte de la poblacion mexicana, aunque para esto se
necesitan recursos econdmicos y humanos, los cuales quiza el pais no esté
preparado para proporcionar, sin embargo la idea ya esta en pie, so6lo requiere de

organizacioén por parte de las autoridades gubernamentales.

De la misma forma que en la educacion, en el area laboral las personas con
necesidades educativas especiales no tienen las oportunidades suficientes. En
diciembre del 2004 se da a conocer que el 76% de la poblacién de discapacitados
en México estd desempleada, Banco Mundial (2004). Esto es consecuencia de la
falta de educacién para estas personas. Ademas de que en nuestro pais aun no
se da un cambio de actitud en la poblacion que permita ver a las personas con
necesidades educativas especiales como capaces de ejercer un trabajo digno y
todo esto inicia desde la familia, lugar en el que algunas veces se sobreprotege a

estos niflos fomentando asi, su falta de habilidades y capacidades.

A pesar de la insuficiente situacion econdmica de un pais como el nuestro, se ha
hecho lo que esta dentro de nuestras posibilidades intentando crear espacios para
personas con necesidades educativas especiales, prueba de esto es el
compromiso que Marcelo Ebrard, jefe de Gobierno del Distrito Federal hizo con
las personas discapacitadas en el 2007, ya que por primera vez en la historia del
Transporte Colectivo Metro se construiran rampas en todas las estaciones,
torniquetes, pasamanos, areas de descanso e incluso quiza haya vagones
especiales exclusivos para personas con discapacidad, sin embargo en mi opinién
me parece que esto es separar y de cierta forma segregar de nuevo a esta
poblacién en lugar de educar al resto de las personas y que aprendamos a
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convivir y colaborar con las personas con discapacidad, mas no separarla.

Ademas de que a la fecha este proyecto se quedd en eso: un simple proyecto

Otro tema importante al tratar de personas con discapacidad es el incremento de
oportunidades de trabajo dado que el hecho de tener una discapacidad en alguno
de los aspectos de su desarrollo no significa que sus demés funciones no sean
admirables y merecedoras de desempenarse en el ambito laboral. Actualmente
existe la orientacién vocacional en la educacién especial al respecto Escobedo
(1997) indica que la principal funcion de la orientacion vocacional es preparar a
los estudiantes con discapacidad para el trabajo. Entre las actividades principales
destacan: la valoracion fisica y psicolégica de la persona, promover habilidades
de relaciones humanas, asi como actitudes, desarrollar habitos y destrezas que
beneficien en su vida diaria, promover actividades de tiempo libre, y proporcionar
informacion acerca de los posibles empleos a realizar desde que la persona inicia
su educacion.

Sigue brindandose atenciéon y no se menosprecia esta gran labor que varias
personas, asociaciones, fundaciones y voluntarios han hecho para mejorar la
calidad de vida de las personas con discapacidad, sin embargo, el mejor avance
va a ser posible si toda la poblacion admite la convivencia y la no discriminacion
hacia estas personas, lo cual se logra a través de la educacién social y el
concientizar a cada uno de los millones de habitantes de este pais en cuanto a la

interaccién con las personas que enfrentan algun tipo de discapacidad.
2.3 Intervenciones realizadas en la Educacion Especial

Las intervenciones en personas con alguna discapacidad retoman tres aspectos
béasicos: 1) la adaptacién del medio geogréfico: edificios, rampas, equipamiento,2)
un curriculo especial o modificado y 3) una atencién especial en el clima social y

emocional en el que se da la educacion.
Una intervencién adecuada de acuerdo a Ortiz (1995) consistiria en tres fases:

a) ldentificar y valorar las necesidades educativas de cada nifio en forma
individual. En esta fase se revisan las interacciones que el nifio tiene tanto

en su ambiente tanto familiar como social y educativo (en caso de que
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asista a una escuela). Los métodos utilizados en esta etapa son la
observacién del nifio en su medio natural, entrevista con los padres,
profesores y algunas ocasiones con companeros para elaborar su historia
personal. Posteriormente informar con ayuda de profesionales sobre el
nivel de retraso del nifio tanto evolutivo, conductual, cognitivo y emocional.
A partir de estos datos obtenidos se elaborara un informe sobre las
necesidades educativas especiales de cada nifo.

b) Elaboracion de una propuesta curricular individualizada, en esta fase
puede identificarse que el curriculo puede ser: general, general agregando
algunas modificaciones, curriculo general mas modificaciones
significativas, curriculo especial mas adiciones y curriculo especial;
dependiendo del grado de discapacidad de cada nifio

c) Evaluacion del tratamiento puesto en marcha, se evalian tanto los
recursos personales y sociales aprendidos, los materiales didacticos, los
conocimientos adquiridos. Cabe hacer mencién en que el proceso de
evaluacion no se lleva a cabo unicamente al final del tratamiento sino a lo
largo de todo el mismo, debido a que es necesario ir descartando o

aumentando actividades de acuerdo al avance de cada nifio en particular.

Cuando hablamos de intervencion en el area de la educacion especial y
rehabilitaciéon necesariamente tenemos que hacer alusion a varias disciplinas
como son la medicina, psicologia, pedagogia, terapia fisica, rehabilitacién. En la
actualidad cada una de las intervenciones que se realizan a niflos con
necesidades educativas especiales tienen un fundamento cientifico, asi como las
investigaciones al respecto. Se ha mejorado el conocimiento médico, psicologico,
educativo, terapéutico y rehabilitatorio en las discapacidades y esto ha favorecido
al desarrollo tanto fisico como mental y emocional de las personas con

capacidades diferentes y de sus familiares.

Intervenir en una persona con discapacidad no solo puede ser atencién de un
médico o de un psicélogo sino que deben trabajar en colaboracién para brindar
una mejor atencién a esa persona, sin embargo cada una de las disciplinas debe
establecer su campo de intervencion por ejemplo en el caso de la psicologia, la

educacién especial se delimita como el area que “tiene como funcién promover el
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desarrollo psicologico de aquellos nifios que no han logrado adquirir patrones de
conducta adecuados a su edad y grupo social, bajo las condiciones educativas en
las que han estado a lo largo de su vida. La educacién especial consiste en la
evaluacion de las condiciones en que se ha desarrollado cada nifio, en valorar los
diferentes aspectos personales y ambientales que pudieran desviarse de la norma
social y en disefar estrategias de intervencion que lleven al nifio a la adquisicién
de las habilidades conductuales de las que carezca. (Guevara, 2005)

Esto es en cuanto a la educacion especial en la psicologia, pero la delimitacion
no sera la misma para medicina o pedagogia por ejemplo, de cualquier modo lo
importante es que cada profesional colabore en el mejoramiento de la persona.

En el caso de la psicologia se establecen programas que consideren la
modificacion y ampliacion del repertorio conductual de las personas con
necesidades educativas especiales, asi como el aprendizaje de nuevas formas de
pensamiento y manejo de emociones, en el caso del psicologo, este interviene
tanto en el paciente como en la familia, pues es un proceso largo el convivir y

aceptar la interaccién con un familiar con discapacidad.

Ni que decir del desarrollo de la medicina, disciplina en la que se han logrado
grandes avances en cuanto a lograr la mejoria de las capacidades fisicas de las
personas que asi lo necesitan, llevando a cabo cirugias, intervenciones

quirargicas, medicando para controlar algunos trastornos secundarios etc.

En lo que se refiere a la fisioterapia y rehabilitacion es de admirarse que se hayan
logrado tantos avances hacia la coordinacion de movimientos en el caso de
personas con pardlisis cerebral o algun impedimento fisico, son evidentes las
mejorias en el control de movimientos de los nifos. Actualmente el desarrollo de
un nifo que recibe terapia fisica y rehabilitacibn es considerablemente mas
elevado que el de un nifio que no la recibe, incluso en el caso de nifios que no
requieren de necesidades educativas especiales, es decir, nifios que gozan de
buena salud y condicion fisica, de ahi la llamada estimulacion temprana.

Es necesario resaltar la participacion y la ayuda técnica que han brindado también
las diferentes ingenierias en la elaboracion y adaptacién de instrumentos vy
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materiales para que las personas con discapacidad tengan acceso a diversos
contextos de la vida cotidiana, por ejemplo en la comunicacién se han adaptado
maquinas de escribir, computadoras, teléfono; en el ambito recreativo, la

elaboracion de juguetes, peliculas, etc.

En general, los avances que se han conseguido para las personas con
necesidades educativas especiales son resultado de varios afios de investigacion
e intervencion de diferentes profesionales que se ven comprometidos con su

trabajo y con las personas que los necesitan.

De antemano se sabe que la intervencion no debe ser Unica y especifica para el
integrante de la familia que tiene alguna discapacidad, sino también para la familia
misma, ya que va a ser el grupo que mas podra apoyar al desarrollo de la persona

con necesidades educativas especiales.

En este sentido, se ha abordado con mayor frecuencia la interaccion de la familia
con el integrante con discapacidad, dejando de lado las otras interacciones
intrafamiliares por ejemplo: la relacion marital (entre padres), relacion fraternal
(entre hermanos), relacion parental (entre padres e hijos) e incluso la relacién
inter-familiar, es decir, las interacciones de la familia como grupo con otras

familias.

La importancia de intervenir con el resto de la familia radica en que es el contexto
social en el cual se va a desarrollar el nifio y como tal es digno de atencidn
especial, en este aspecto se concuerda con Bautista (1993) cuando menciona
que sera importante la relacion del resto de los hermanos, y en general todo el
clima familiar ya que una familia con un equilibrio afectivo y una actitud que
elimine en lo posible la ansiedad y angustia que supone esta dificultad, podra
hacer frente al nacimiento de un hijo con discapacidad con una mayor flexibilidad
y receptividad iniciando pautas educativas que beneficiaran al aprendizaje del

nino.

Sin embargo, antes de hablar acerca de las implicaciones familiares en torno al
nacimiento de un hijo con discapacidad es necesario considerar cuéles son los
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principales tipos de discapacidad en la actualidad, asi como sus caracteristicas

principales.
2.4 Discapacidades de mayor incidencia

Entre las discapacidades mas frecuentes se encuentran el Sindrome de Down,
Pardlisis Cerebral, deficiencias auditivas, deficiencias visuales y dificultades
especificas en el aprendizaje. A continuacién se hace una descripcién de cada
una de ellas retomando aspectos como definicion, tipos, etiologia e incidencia,

caracteristicas fisicas y psicolégicas e intervencién.

2.4.1 Sindrome de Down: definicion y tipos

Este sindrome se presenta debido a la presencia de un cromosoma (autosoma)
extra en el par 21, dicho cromosoma aparece dentro del proceso de la divisién
celular y dependiendo del momento en el que el cromosoma extra se anada al par
21 se consideran tres tipos de sindrome de Down: 1) Trisomia homogénea: el
error de distribucion de los cromosomas se produce en la primera division celular,
lo que da como consecuencia que todas las células sean trisbmicas.2)
Mosaicismo: el error de distribucion se da en la segunda o tercera division celular
y el portador va a tener tanto células normales como anormales o trisémicas. 3)
Traslocacién: ocurre cuando uno de los padres posee un cromosoma o parte de él
adherido a otro, este error lo va a transmitir a sus hijos por lo tanto todos los
descendientes que tengan son propensos a nacer con Sindrome de Down.
Bautista (1993).

Existe una cantidad importante de personas con Sindrome de Down que no saben
lo que tienen simplemente se saben y perciben diferentes al resto de la poblacién,
en este sentido se sabe también que las personas con Down pueden ser
exitosamente educables socialmente, es deber de la familia hablar con ellos
acerca de su condicién con la finalidad de brindarles un mejor desenvolvimiento

social.
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2.4.1.1 Etiologia e incidencia

No ha sido facil establecer las causas del Sindrome de Down, debido a que se
considera que es resultado de la conjuncién de diversos factores entre los que
destacan: a) herencia: es posible que la madre sea portadora del sindrome o por
traslocacion, b) edad: se considera que la edad de la madre puede ser un factor
desencadenante de este sindrome puesto que se ha presentado con mayor
frecuencia en madres que superan los 35 afnos de edad, en cuanto al padre no
existen datos que refieran que su edad es factor predisponente para este
sindrome. c) factores externos: son factores que no forman parte del desarrollo
del nifio y que se encuentran en su ambiente externo como pueden ser:
infecciones como hepatitis y rubéola; radiaciones las cuales pueden afectar aun
anos antes de iniciar la fecundacion; agentes quimicos por ejemplo: alto flior en
el agua vy poluciébn atmosférica; desoérdenes tiroideos de la madre:
inmunoglobulina o tiroglobulina en la sangre de la madre; deficiencias vitaminicas
o hipervitaminosis. Si las familias de estos nifios supieran todas estas causas
dejarian de culparse a si mismas por el nacimiento del hijo, aunque por otro lado,
también hay familias que a pesar de tener esta informacién tienen sus creencias

tan arraigadas que no dejan de pensar que en algo fallaron.

En lo que respecta a la incidencia se sabe que este sindrome es una de las
principales discapacidades y segun estadisticas, uno de cada 800 nacimientos es
afectado por esta condicion Vélez (2007). A pesar de que es la discapacidad con
mayor incidencia, la poblacion los sigue viendo como diferentes, en alguna
ocasion escuché en la radio una frase muy acertada: “el hecho de que tengamos
capacidades diferentes no quiere decir que no seamos iguales”, es cierto que se
promueven las olimpiadas paralimpicas y que en los medios de comunicacion se
diga que grandes avances se han logrado en la educacién especial, sin embargo,
son contadas las familias que pueden coincidir con los medios de comunicacion si
bien lo Unico que producen en el resto de las familias es la esperanza de que

algun dia su hijo con Down también pueda ser como el que pasa en la television.
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2.4.1.2 Caracteristicas fisicas y psicologicas

De acuerdo con Bautista (1993) el diagndstico de niflos que nacen con Sindrome
de Down puede ser dado desde el nacimiento, sin embargo existen algunos
métodos que pueden ser utilizados como la amniocentesis alrededor de los 6
meses de gestacion. Al nacer se hace al nifio un cariotipo en el que se identifica el
tipo de Sindrome con el que nace aunque el de traslocacion es dificil de
identificar, pocas familias llevan a cabo este tipo de examenes médicos e incluso
no saben que su hijo nacerd con Down aunque la madre se da cuenta (si ya ha
tenido otros hijos) que su embarazo no es igual y no es que se haga referencia a
sentimentalismos, sino que realmente refieren que los sintomas, los dolores, son

distintos.

Conforme el nifio va creciendo las caracteristicas fisicas propias de su condicidén
se hacen visibles: la cabeza es mas pequefa de lo normal, la nariz es pequena
con la parte superior plana, ojos sesgados y en el iris se pueden notar manchas
llamadas: manchas de Bruschfield, las orejas son pequefas al igual que la boca
de tal forma que la lengua sale de la boca debido a su pequeiez, dientes
pequefos e incluso pueden faltar algunos. El cuello y las manos son cortos, el
dedo menique puede tener solo dos segmentos, la piel se presenta amoratada y
seca conforme va creciendo el nifo, cabellos lacio, baja estatura y cierta
tendencia a la obesidad sobre todo al finalizar la infancia. Es por todas estas
caracteristicas que la gente voltea a verlos con tanto detenimiento y es que la
familia puede haberse acostumbrado a las caracteristicas fisicas de su familiar
con Down, pero el resto de la poblacion lo ignora.

En lo que respecta a las caracteristicas psicolégicas se considera que son
personas en las que su desarrollo es mas lento, de hecho los retrasos comienzan
a observarse a partir del primer afio y progresivamente hay disminucion en la
velocidad del desarrollo, sin embargo retroceden con cierta facilidad de un estadio

a otro aunque el desarrollo es el mismo de las personas “normales”.
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Las areas de retraso mejor identificadas son:

e Percepcion: hay disminucion visual y auditiva, dificultad en la copia y
reproduccién de figuras geométricas, lentitud perceptiva

e Atencién: Requieren mas tiempo para dirigir y movilizar la atencion

e Memoria: Se mueven en lo concreto, es decir, imagenes y luego en lo
abstracto (conceptos), se dice que el reconocimiento es bueno, pero falla el
recuerdo

e Lenguaje: El nivel de comprensién es solo retardado, es decir, existe
comprension aunque con tiempo retardado; debido a dificultades
respiratorias y fonatorias el timbre de voz es diferente, hay fallas

articulatorias como hipotonia lingual y bucofacial.

Es complicado para la familia de un nifio con Down el comprender como es
posible que su hijo pueda aprenderse perfectamente la letra de una cancién de
memoria y olvide su numero telefénico con tanta facilidad; lo que se pretende
ilustrar con esto es que la familia requerira demasiada paciencia u perseverancia
para ensefar a su hijo con Down.

2.4.1.3 Intervencion

La intervencion en nifos con Sindrome de Down abarca la promocion en las
siguientes areas: 1) Percepcidn, por ejemplo: lograr que los nifios seleccionen y
ocupen adecuadamente los estimulos, establecer la verbalizacion del nifio sobre
sus actividades; 2) Atencién en la cual se promueve la ausencia de estimulos
distractores, acompafar las instrucciones con el modelado y promover la
generalizacion de conocimientos; 3) Memoria se pretende que el nifo trabaje
con el reconocimiento, recuerdo, memoria inmediata y secuencial; 4) Lenguaje: en
esta area se reconoce el respeto de gestos y mimica, ejercicios de motricidad
lingual, labial, respiraciéon y soplo; 5) Psicomotricidad: busca lograr el dominio
corporal , aprovechando la cotidianidad de la mano para educar la motricidad fina
y eliminar malos habitos, verbalizar los movimientos realizados; 6) Lectoescritura,
promueve el desarrollo de patrones graficos asi como de lectura proporcionando
al nifo textos de interés y el area socio-afectiva en la que se considera que en

general estos niflos son sociables aunque se fomentan actividades de
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autocuidado, independencia, responsabilidades, asi como autoconcepto vy

autoimagen.
2.4.2 Paralisis Cerebral: definicion y tipos

La paralisis cerebral a diferencia de lo que la mayoria de la gente cree es la
secuela de una afectacion encefalica caracterizada por trastorno persistente y
variable del tono muscular, es una lesiéon no evolutiva del encéfalo que ejerce
influencia en la maduracion neurolégica. Esto significa que un nifio con paralisis
cerebral puede tener un coeficiente intelectual que va desde inteligencia normal o
superior hasta el retraso mental grave. Cabe destacar que no se trata de una
enfermedad sino de un estado patolégico irreversible (Basil, 1990).

Debido a esta variabilidad tanto en la inteligencia como en el grado de afectacién
de la paralisis no existe una clasificacion de este trastorno, lo que si existe es una
serie de creencias erroneas acerca de ellos, si se hiciera una encuesta a la
poblacién acerca de su informacion respecto a la paralisis cerebral, seguramente
mas de la mitad daria una respuesta equivoca, de tal manera que lo primero que
se tiene que hacer con una familia con un miembro con pardlisis cerebral es darle

la informacion acertada sobre lo que tiene su hijo.
2.4.2.1 Etiologia e incidencia

Las causas de la paralisis cerebral pueden clasificarse en tres, segun el momento

en que se presente la lesion:

a) Prenatal: Son causas que se presentan durante la gestacion del nifio y
abarca enfermedades infecciosas de la madre como son: rubéola,
sarampion, herpes y hepatitis sobre todo en el primer trimestre del
embarazo; anoxias que son falta de oxigeno al cerebro del nifio debido a
insuficiencias cardiacas, anemia o hipertensién en la madre; enfermedades
metabdlicas como galactosemia (mala asimilacién de hidratos de carbono)
y fenilcetonuria (asimilacion deficiente de aminoacidos); incompatibilidad
Rh que es una condicién en la que la madre genera anticuerpos que
provocan falta de glébulos rojos en sus hijos, lo cual produce ictericia que

es lo que provoca la pardlisis cerebral.
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b) Perinatal: Este periodo abarca desde el nacimiento hasta un mes de edad.
Las causas que pueden presentarse son: anoxia y asfixia por el cordén
umbilical, asi como una anestesia mal administrada; traumatismos
ocasionados por la mala aplicacién de férceps o cesarea; prematuridad del
bebé o hipermadurez, es decir, se presenta un nivel de madurez elevado
que no suele ser esperado en los pequenos.

c) Postnatal: comprende el periodo desde un mes de nacimiento en adelante
y las causas encontradas son: infecciones tales como meningitis o
encefalitis; traumatismos generados por golpes graves en la cabeza;

deshidratacién e intoxicaciones; trastornos vasculares.

En lo que se refiere a las estadisticas sobre el nacimiento de nifios con paralisis
cerebral, desafortunadamente no existen datos exactos acerca de este tipo de
discapacidad pues los censos no son especificos sobre la paralisis cerebral,
Unicamente refieren la paralisis de manera generalizada encontrando que en
México existen 135 389 personas con algun tipo de pardalisis de las cuales 73 988
son mujeres y 61 401 son hombres INEGI (2002). No existen datos mas recientes

que ofrezca el Censo de Poblacién dado que se lleva a cabo cada diez anos.

2.4.2.2 Caracteristicas fisicas y psicoldgicas

Entre las caracteristicas fisicas se encuentran diez posibles manifestaciones que
pueden aparecer solas o incluir dos o mas en un mismo individuo, dichas
caracteristicas son las siguientes: segun el lugar de la lesion: 1) Espasticidad: se
caracteriza por la presencia de contracciones musculares que estando en reposo
aparecen por algun tipo de esfuerzo o emocién, no hay coordinacién de musculos
agonistas (del movimiento) y antagonistas (relajacion), esto indica que los
movimientos son involuntarios, en lo que respecta a la actitud postural, es decir, la
posicion del cuerpo se puede presentar: miembros inferiores (piernas) en
extension, pie en puntillas, piernas entrecruzadas, hipertonia (aumento del tono
muscular provocando resistencia muscular), mufieca y dedos flexionados, mimica
alterada. 2) atetosis: se caracteriza por la dificultad en el control de los
movimientos voluntarios en cabeza, miembros y cara. 3) ataxia: los movimientos
presentan equilibrio y precision alterados, dificultad para medir fuerza, distancia y

direccion de movimientos, comunmente la ataxia se encuentra asociada a la
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ateosis; 4) rigidez: hipertonia tanto en musculos agonistas como antagonistas;
segun el numero de miembros afectados: 5) paraplejia: afectacion en las dos
piernas; 6) tetraplejia: afectacion en ambos brazos y piernas; 7) monoplejia:
afectacion en una sola extremidad, ya sea brazo o pierna; 8) diplejia: afectacion
en dos extremidades (en mitad superior o inferior), ya sean dos brazos o dos
piernas; 9) triplejia: afectacion en tres extremidades y 10) hemiplejia: afectacion
en un hemicuerpo (en mitad lateral), es decir, brazo y pierna del mismo lado.

Respecto a las caracteristicas psicolégicas se encuentra que es complicado para
los niflos con Paralisis Cerebral (PC) establecer comunicacién con el resto de las
personas debido a que los problemas motores influyen en la percepcion de
actitudes anormales por parte de los demas, en este sentido la sociedad no esta
educada (al menos en nuestro pais) a interactuar con personas que manifiestan
discapacidades severas y visibles, al percatarse de los aparentes movimientos
extranos del nifo discapacitado la gente prefiere alejarse a esforzarse por
comprender mejor a estas personas. De la misma forma en el area del lenguaje
los 6rganos bucofonatorios afectan la ejecucion y organizacion de éste, al igual
que las funciones de masticacién, deglucién, control de saliva y respiraciéon. Es
muy importante sefialar que la comprensién que tienen los nifilos con PC es
buena, pero la falta de expresién se dificulta por la falta de control de los 6rganos
involucrados, la importancia de esta informacién radica en el cambio de actitud
que la sociedad puede tener al saber que estos nifios entienden perfectamente lo
que se les dice, es sblo que se encuentran atrapados en una cuerpo que no les
responde e incluso un cuerpo que debido a la falta de control en los movimientos
tanto voluntarios como involuntarios manifiesta lo que la persona no quiere decir.

Por su parte el desarrollo cognitivo se ve afectado a causa de que el déficit motor
no permite que el nifo tenga las experiencias necesarias para lograr un desarrollo
normal, es decir, la falta de interacciones tanto con el mundo social como
ambiental limita al aprendizaje. De la misma forma al no producir gestos sociales
su desarrollo social se vera afectado, ademas de que sus fallidos intentos de
comunicacién con los demas producen frustracion y falta de motivacion en ellos

mismos. Muchas veces la mala percepcion que la sociedad tiene de nifios con
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este tipo de trastorno desmoraliza y perjudica mas que los mismos impedimentos

externos propios de la paralisis cerebral.

Como se pudo observar las caracteristicas tanto fisicas como psicoldgicas en
estos nifios son muy diferentes en comparacion con las personas sanas, quiza
sea la discapacidad que mas marcado manifiesta su retardo en el desarrollo. Es
precisamente por la aparicién de estas caracteristicas particulares que se debe
dar una mayor atencion a la familia dado que el desarrollo del hijo con paralisis
cerebral es demasiado diferente al de cualquier otro nifio, los padres no se
encuentran preparados para hacer frente a situaciones desconocidas para ellos,
desde el cargar al nifo, hasta el darle de comer, banarlo, hablarle, etc.

2.4.2.3 Intervencion

El tratamiento de personas con PC resulta muy completo, dado que debe existir la
participacion de diversos profesionales tales como: psicologos, médicos,
logopedas, terapeutas fisicos, fisioterapeutas, padres, etc. En general las técnicas
pretenden lograr una reduccién de los trastornos motores del habla, educar la
expresién y comprensién fonéticas, normalizar en lo posible el tono muscular
general, reeducar el habla y lenguaje, mejorar los procesos de masticacion,

respiracion.

En tanto a las modificaciones técnicas se ha avanzado considerablemente
adaptando juguetes, computadoras, utensilios de cocina, etc. para que el nifo

pueda tener una mayor interaccién con su mundo exterior.

Muchas familias inventan sus propias modificaciones sin necesidad de comprar
articulos que ademas resultan costosos, en el caso de las familias de nifios con
paralisis cerebral resulta indispensable recibir ayuda e instruccién sobre como
tratar a su hijo dado que su desarrollo no es normal, sino que requiere de manejos
especiales, la mayoria de las ocasiones es la madre quien recibe la instruccion
aunque esto es digno de admiracién dado que fisicamente es un trabajo muy

cansado por la terapia fisica que requieren estos nifios.
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2.4.3 Deficiencias visuales: definicion y tipos

Resulta amplio el hablar de las deficiencias visuales, aunque una definicion
sencilla la define Pelechano (1995, citado en Verdugo 1995) como la
discapacidad para captar la sensibilidad externa. Son tantas y diversas las
manifestaciones de las deficiencias visuales que la clasificacién se realiza de
acuerdo a dos categorias: segun la funcionalidad y segun el nivel organico que
presenten.

a) Clasificacion segun funcionalidad: incluye a nifos ciegos: personas que
requieren de ensefanza en braille; ciegos parciales: solo perciben bultos y
contornos; nifos de baja visidén: ven a pocos centimetros, se desarrolla en
ellos el sentido tactil; nifios limitados visuales: nifos que usan lentes y se
encuentran integrados.

b) Clasificacién segun el nivel organico: 1) la agudeza visual: es la capacidad
para discriminar entre dos estimulos visuales distintos los detalles finos; 2)
campo visual: se estudian los limites de captacion luminosa por parte del
0jo; 3) nivel oftalmolégico: incluyen los defectos 6pticos como ametropias,
miopia, hipermetropia, astigmatismo, estrabismo y anisotropia; 4) déficits
visuales: pueden ir desde unos grados hasta la ceguera total; 5) ambliopia:
definida como la sensibilidad imperfecta en la retina que provoca la

disminucién parcial de la vision.

Debido a la limitacion tematica en dicho trabajo Unicamente se refiere esta
clasificacion sobre las deficiencias visuales, los términos médicos son tan

diversos que no se exponen por el momento.

Toda esta informacién es importante aunque para una familia que tiene un hijo
con discapacidad visual es mas dificil entender que su hijo no puede verlos,
identificarlos que comprender las causas o la condicidon que su hijo tiene y es
precisamente esta tarea la que enfrenta el psicélogo en el trabajo con los padres
ya que al igual que sus hijos, los padres y hermanos deberan aprender a atender
a otras sefales de comportamiento del hijo y hermano con discapacidad visual,

tales como movimientos, gestos, etc.
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2.4.3.1 Etiologia e incidencia

Las causas de las deficiencias visuales son: de tipo organico, accidentes,
traumatismos, ademas dichas deficiencias aumentan con la edad y en cierta parte
dependen del lugar en el que se encuentre la persona, por ejemplo, se dice que
en paises subdesarrollados las principales causas de deficiencias visuales son las
infecciones tales como sifilis, rubeola, varicela y avitaminosis o deficiencias
nutricionales. Por otro lado en los paises desarrollados las causas mas frecuentes
son alteraciones oculares, enfermedades metabdlicas, cataratas, glaucoma,
diabetes.

De acuerdo al Censo Nacional de Poblacion del 2002 se sabe que 42 931
personas en el pais presentan ceguera, de ellas 20 341 son hombres y 22 590
son mujeres. INEGI (2002). Lo interesante de estos datos es preguntarse cuantas
de esas mas de 40 mil personas reciben la atencion y educacién adecuada, son
escasas las instituciones que brindan apoyo y educacién a estas personas y la
mayoria de ellas son privadas de tal forma que las personas o nifios con
deficiencias visuales o ceguera que no tienen las posibilidades econémicas para

asistir a la escuela se quedan sin educacion.
2.4.3.2 Caracteristicas fisicas y psicoldgicas

Las caracteristicas fisicas presentadas se encuentran en funcion del grado de
afectacibn en la vision, mientras que las caracteristicas psicoldgicas se
manifiestan principalmente en cuatro areas: motora, cognitiva, personalidad, y

desarrollo social.

a) Aspectos motores: Durante los primeros meses no hay diferencias entre
nifnos invidentes y el resto de los nifos; sin embargo conforme avanzan los
meses los nifos invidentes en la postura de decubito supino (el nifo
acostado sobre la espalda) no extiende los brazos, no hay prension, y por
lo tanto no exploran a su alrededor. Tienden a sustituir aptitudes fisicas por
conductas estereotipadas tales como balanceo sobre su propio cuerpo,
frotamiento de ojos, sacudimiento violento, esto debido a la falta de
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estimulos relevantes. Por su parte la postura de postracién (apoyado sobre
el vientre) es poco aceptada por nifios invidentes lo cual dificulta el gateo.

b) Desarrollo cognitivo: Debido a la falta de exploracion y de movilidad
limitada en nifios con deficiencias visuales se hace complicada la
ensefianza de algunos conceptos, los cuales fisicamente no pueden ser
tocados por los nifios, por ejemplo ¢como ensefar al nifio la forma original
de una célula o de un volcan? Indiscutiblemente son conceptos que el nifio
puede aprender a través de maquetas y explicaciones especificas por lo
tanto el retardo mental que pueden tener estos nifios no es debido a las
dificultades visuales, sino a la falta de experiencias para explorar su
ambiente. Es mas complicado para ellos aprender conceptos como arriba,
abajo, adentro, afuera, de la misma forma el desarrollo del yo como imagen
corporal se retrasa.

c) Personalidad: Aunque las siguientes caracteristicas son comunes también
a las personas no invidentes se presenta con mas frecuencia y en mayor
grado en nifos con limitaciones visuales: pasividad, deficiente imagen
corporal, poca capacidad de afrontamiento, dificultades en interacciones
sociales, dependencia afectiva, aislamiento, inseguridad, inferioridad. Una
conducta de las personas invidentes debida a la frustracion es el
establecimiento de falsa seguridad basada en la agresién, asi como
resentimiento.

d) Desarrollo social: La falta de aprendizaje imitativo dificulta el aprendizaje de
roles y normas sociales, los cieguismos (movimientos de balanceo sobre si
mismos y repentinos movimientos violentos) resultan inconvenientes para
quienes no conocen al nifo, la falta de aceptacion y sobreproteccion

dificultan el desarrollo del lenguaje.

El miedo a que el nifio fracase o se lastime por no ver lo que nosotros vemos es el
principal impedimento para que se desarrolle y conozca su mundo y
desafortunadamente es el error en el que caen algunas familias al alejar de su hijo
todo lo que de acuerdo a su criterio les puede afectar, sin darse cuenta que con
ello también alejan posibilidades de conocimiento tanto de su mundo exterior
como de si mismos. Las primeras personas que deben dejar de angustiarse por el

entorno del nifio son los padres, ya que si ellos toman la situacion con
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tranquilidad, sus hijos percibiran esta actitud y por lo tanto avanzaran en su

desarrollo.
2.4.3.3 Intervencion

Los nifios que presentan deficiencias visuales o ceguera deben ser intervenidos
desde pequenios, de hecho entre mas pronta sea su intervencion mayores seran
las oportunidades que tendran para llevar una vida normal, es decir, tendran

mayores oportunidades de comunicacion y por ende, socializacion.

Deben llevar un tratamiento médico y psicolégico para apoyar también a los
familiares quienes seran su principal medio social y quienes ensenaran al nifio a

interactuar con su ambiente.

2.4.4 Deficiencias auditivas: definicion y tipos

De acuerdo con Valmaseda (1995) una deficiencia auditiva se define como la
pérdida de audicion en una persona que supone problemas en sus intercambios
comunicativos, esta definicibn se centra en las consecuencias de tener una
disminucién auditiva, puesto que como seres sociales esto resulta una desventaja
para comunicarnos y socializar, sin embargo la clasificacion de las deficiencias
auditivas abarca mas de una definicién de acuerdo a las consecuencias que la
deficiencia traerd para la persona, asi tenemos que la pérdida de audicién se
clasifica en funcion de tres categorias: en funcion del momento en que aparecio,

de la localizacion de la lesion y segun el grado de afectacion.

Segun el momento de aparicion las deficiencias se clasifican en:

a) Sordera precolutiva: ocurre antes del habla
b) Sordera poslocutiva: ocurre después del habla

Segun la localizacion de la lesion se clasifican en:

a) Sordera conductiva: es una condicion en la que se impide la progresion del
sonido al oido interno (sordera media)
b) Sordera neurosensorial: ocurren problemas en el oido interno o vias de

acceso al cerebro
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c) Sordera mixta: coexisten tanto sordera conductiva como neurosensorial.
Segun el grado de la lesion las deficiencias auditivas se clasifican en una escala:

e Audicion normal  -10 — 20 decibeles (dB)
e Pérdida ligera 20-40dB

e Pérdida media 40-70dB

e Pérdida severa 70 —-90 dB

e Pérdida profunda mas de 90 dB

e Cofosis pérdida total

Dado que es mas dificil reconocer a simple vista a los nifos que presentan alguna
deficiencia en la audicién es comun que su diagnostico médico sea exacto de tal
forma que la familia sabe a qué situacién se va a enfrentar con su hijo o con el
hermano aunque esto no quiere decir que no represente una situacion de estrés
para la familia, solo que por lo menos ya saben a qué especialistas acudir o qué
tipos de protesis son necesarias.

2.4.4.1 Etiologia e incidencia

De acuerdo con Valmaseda (1995) las causas de las deficiencias auditivas
incluyen factores ambientales activos antes, durante o después del embarazo (se
ha encontrado que en paises industrializados las cifras de problemas en la
audicion aumentan comparado con otros paises), malformaciones congénitas,
infecciones pre y posnatales, otitis, uso de farmacos, prematuridad,
incompatibilidad Rh, anoxia neonatal, traumatismos. Al menos estas son las
causas mas frecuentes de deficiencias auditivas.

El INEGI (2002), indica que 66 524 mexicanos padecen sordera profunda, 35280
hombres y 31 244 mujeres sin embargo no todos reciben la atenciéon necesaria,
de hecho la apariencia fisica normal de estas personas las hacen pasar a veces

desapercibidas por el resto de la sociedad.
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2.4.4.2 Caracteristicas fisicas y psicologicas

Es dificil reconocer a una persona con cierto grado de sordera con solo verla, es
necesario establecer algun tipo de interaccion con ella para percatarnos de su
deficiencia auditiva a menos que ésta use algun tipo de aparato auditivo externo

que nos permita reconocer su limitacién.

Contrariamente a las caracteristicas fisicas, las psicolégicas son altamente

reconocibles al interactuar con una persona con alguna deficiencia auditiva.

En lo que respecta al desarrollo cognitivo fisicamente la expresion de fonemas no
se ve afectada, sin embargo la ausencia del lenguaje externo articulado dificulta el
desarrollo del lenguaje interno lo cual impide el desarrollo del pensamiento. El
desarrollo normal del nifio en tanto a operaciones concretas se refiere, es decir,
proceso de seriacidén, conservacién, muestran juego simbodlico, se presentan
aunque en formas diferentes, mientras que en el area de matematicas se nota

solo un avance mas lento.

Por otro lado, el desarrollo linguistico depende de las formas que se ocupen para
comunicarse, asi como de la calidad de los intercambios comunicativos, es decir,
de lo reforzante o motivante que resulte para el nifio lograr la comunicaciéon con
los demés. Se presume que los nifios con deficiencias auditivas son facilmente
educables siempre y cuando lleven un tratamiento constante tanto él como su

familia.

En cuanto al desarrollo del lenguaje oral se sabe que la sordera no afecta la
cantidad, sino la calidad de las verbalizaciones hechas por los nifios ya que ellos
utilizan mas nombres, verbos y menos preposiciones, adverbios, pronombres.
Para lograr una mejor comunicacién se establece el lenguaje de signos que
puede ser ensefado a partir de los doce meses relacionando los primeros signos
con objetos observables para después ensefar conceptos abstractos tal y como

se hace con los nifos oyentes.

A diferencia de familias de nifios con alguna de las discapacidades antes
mencionadas, la estigmatizacién social, asi como las constantes miradas de

evaluacion de la gente son presentadas en menor medida en estas familias lo
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cual representa una situacién de conflicto menos para ellas en comparacion con
otras familias, aunque esto no quiere decir que su situacién no deba ser tomada

en cuenta.

2.4.4.3 Intervencion

Las personas que enfrentan una deficiencia auditiva deben ser intervenidas
médica, audioldgica, pedagogica y psicolégicamente para lograr el mayor nivel de

adaptacion a su condicion.

La colaboracion del médico es necesaria para identificar la fuente de la lesion, asi
como la gravedad de la misma, mientras que la ayuda audioldgica ofrece diversos
aparatos que puedan ayudar al nifio a mejorar su audicién. Por su parte la
pedagogia es util en la ensefianza académica de estos nifios asi como de los
materiales educativos necesarios para su educacion, finalmente la psicologia
colabora en el mejoramiento de las capacidades intelectuales y sociales del nifio,
asi como en su propia persona trabajando e interviniendo en posibles

frustraciones, miedos, etc. de cada nifio en particular.

Es importante hacer saber a la familia que el hecho de que el nifio no escuche
ciertas cosas no quiere decir que no pueda sentirlas, es decir, que no se debe
temer a demostrar carifio o enojo al nifio ya que es mejor que el nifo sepa
diferenciar sus conductas y valorarlas como aceptables y no aceptables ya que de
esta forma tendrd una mejor convivencia en su medio social, asi como los padres
tendran mayor confianza en dejarlo solo en la escuela, o en una fiesta con los

amiguitos.

2.4.5 Dificultades especificas en el aprendizaje: definicion y tipos

En los dltimos afos ha surgido la necesidad de atender a nifios que su nivel de
rendimiento escolar es inesperadamente bajo, esto debido a que han aumentado

considerablemente las cifras de este grupo social.

Anteriormente no se hablaba de nifios con dificultades en el aprendizaje, pero fue
a partir del reconocimiento de una nueva clasificacion de niflos con necesidades

educativas especiales que se incluyé esta categoria definiéndose como la
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perturbaciébn en uno o mas de los procesos psicolégicos fundamentales

relacionados con el entendimiento del lenguaje oral o escrito (Myers 1999).

Las consecuencias de estas perturbaciones de acuerdo con este autor son
anomalias al escuchar, leer, hablar, escribir, deletrear, aritmética, sin embargo
dichas anomalias no deben confundirse con deficiencias perceptuales tales como

las visuales o auditivas.
2.4.5.1 Etiologia e incidencia

De acuerdo con Gicherman (2004) las dicficultades escolares alcanzan hasta un
20% de los nifos en edad escolar; los varones suelen tener problemas con mas

frecuencia que las nifas, quiza tres o cinco veces mas a menudo

Hoy se sabe que estas deficiencias son debidas tanto a causas organicas, es
decir a nivel cerebral como a causas ambientales. En la clasificacion de causas
organicas se encuentra el concepto de disfuncion cerebral minima (DCM) que es
un dafno en el sistema nervioso central que puede inhibir o retardar la capacidad
de aprender o responder, a su vez, las disfunciones cerebrales son producidas en
adultos por hemorragia cerebral, fiebres altas, heridas en la cabeza; mientras que
en nifos son debidas a prematuridad, anoxia, trauma fisico, incompatibilidad Rh,
malformaciones congénitas, herencia o desnutricion. Al identificar a una persona
con disfuncién cerebral se hacen presentes las siguientes manifestaciones:
epilepsia, torpeza excesiva, hiperactividad, hipoactividad, perseverancia, y

dificultades en el aprendizaje en general.

Respecto a las causas ambientales quiza las deficiencias en el aprendizaje sean
las que mas influencia reciben del ambiente, tal es esta influencia que se
considera como causa la falta de experiencia temprana en el nifio, perturbaciones
emocionales que producen deficiencias en el habla, percepcion y desempefio

académico.

Debido a que es una discapacidad relativamente nueva, es decir, la atencion que
se ha puesto a esta discapacidad es reciente en comparacion con los demas
tipos de discapacidad, las estadisticas son aproximadas unicamente. Por ejemplo

en México se estima que uno de cada 20 niflos que asisten a escuelas regulares
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presenta algun tipo de deficiencia del aprendizaje. Esto a raiz de diversas causas

como las que ya se analizaron antes que tienen que ver con un ambiente pobre

cultura o econémicamente hablando, como secuela de otro tipo de discapacidad,

deficiencia en el proceso de percepcion, etc.

2.4.5.2 Caracteristicas fisicas y psicologicas

Los niflos con dificultades en el aprendizaje pueden pasar desapercibidos por la

sociedad en tanto a caracteristicas fisicas se refiere, en tanto que las

caracteristicas psicoldgicas son identificables por los diversos trastornos

percibidos, entre los que destacan:

a)

Trastornos de la habilidad motora: en esta categoria se encuentra la
hiperactividad que ha sido un concepto en el que desafortunadamente se
han clasificado a la mayoria de los nifios confundiéndolo con la expresion,
curiosidad y actividad natural en la infancia; la hiperactividad se refiere a la
movilidad excesiva realizando actividades al azar y continuas conductas
erréticas; hipoactividad, contrariamente a la hiperactividad se caracteriza
por una actividad motora insuficiente; falta de coordinacion, manifestada
con torpeza fisica, falta de integraciébn motora gruesa y fina, brazos y
piernas en movimiento homolateral; perseverancia, es la repeticion
automatica e involuntaria de un comportamiento, esta manifestacion se
encuentra en el habla pues el nifio presenta dificultad para cambiar de un
tema a otro, hace preguntas continuas, comete los mismos errores en la
escritura asi se los hayan corregido varias veces, etc.

Trastornos de la emotividad: En tanto el nifilo tenga problemas motores, la
dependencia hacia su mama sera prolongada, esto le traera al nifio
sentimientos de inferioridad y mala relacion con otros nifios, asi como una
imagen inadecuada sobre si mismo. La perfeccidén exigida por los padres
lleva a estos nifios a sufrir constantes frustraciones mucho mas cuando la
familia no acepta que su hijo o hija necesita de una educacion y trato
especial.

Trastornos perceptuales: es comun que estos nifios presenten dificultades
en la interpretacién de los estimulos, es importante no confundir estas

dificultades con las deficiencias perceptuales tales como ceguera o
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sordera, pues a diferencia de estas deficiencias, los nifios con dificultades
en el aprendizaje reciben bien la informacién, aunque la interpretacién de
los estimulos es la que produce estos trastornos, ejemplo de ellos son:
incapacidad para reconocer tonalidades, no diferenciar sonidos,
incapacidad de reconocer objetos familiares con solo tocarlos.

d) Trastorno en la simbolizacion: este trastorno se da en cuatro niveles:
receptivo- auditivo, hay mal entendimiento de simbolos hablados, confusion
en las instrucciones; receptivo- visual, no hay comprensiéon de lectura,
comunmente son nifilos que leen en voz baja antes de leer en voz alta;
expresivo- vocal, hay dificultad en la formacion del pensamiento al hablar y
carencia de ideas al expresarse; expresivo-motora: dificultad en el
pensamiento por escrito y en gestos y ademanes, asi como problemas
ortograficos.

e) Trastornos en la memoria: Se presentan problemas para almacenar y
recuperar informacién, en tanto que la memoria auditiva presenta
incapacidad para reproducir secuencia de sonidos, la memoria visual
presenta imposibilidad para visualizar letras, palabras y formas.

f) Trastorno en la atencidn: puede ser que se presente atencion insuficiente
caracterizada por la atraccién a todo estimulo e incapacidad de apartar
estimulos extrafnos y superfluos; por otro lado la atencién excesiva se

caracteriza por tener fijaciones anormales en detalles triviales.

Dada la amplia manifestacion de caracteristicas en estos nifios, actualmente
estas caracteristicas ya son usadas con frecuencia en el lenguaje comun
olvidando su verdadero significado, muchas familias creen que vasta con etiquetar
la conducta de su hijo con “es hiperactivo®, “es muy distraido por eso no aprende”,
de manera que esa etiqueta sirve como una explicacién o razén de porqué su hijo
no aprende, sin embargo, no se trata de simplemente etiquetar sino de buscar y

encontrar soluciones al comportamiento de los nifos.
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2.4.5.3 Intervencion

Llevar a cabo la intervencion en un nifo con dificultades especificas del
aprendizaje debe contemplar la participacién de profesionales especializados
aunque también es muy importante la participacion de los padres, antes que nada
en el reconocimiento de que su hijo necesita una atencion especial, al respecto
Gicherman (2004) indica que basicamente la tarea de los padres consistira en
estar presentes en el seguimiento de todo proceso educativo y de aprendizaje de
su hijo velando por mantener vivo y muy alto el nivel de interés, dedicacion,

esfuerzo, entusiasmo y sobre todo de confianza en si mismo.

Por su parte los profesionales especialmente el psicélogo y pedagogo tendran
como objetivo establecer en la medida de lo posible conductas que sean
funcionales a estos niflos y sus familias, asi como hacer las modificaciones

pertinentes en el curriculum para lograr un avance educativo de calidad.

Dentro del &rea de la psicologia que es la que nos compete en este trabajo se han
obtenido mejoras sorprendentes en la utilizacion de técnicas de modificacion de
conducta pues gracias a su sistematicidad es que los nifos pueden encontrarse

en un ambiente adecuado para su desarrollo.

Desafortunadamente es poco comun que la familia reciba informacién adecuada
acerca de cdmo apoyar a su hijo con discapacidad, esto aunado a que las formas
en las que la familia recibe la noticia dependera en gran medida del tipo de
discapacidad que tenga el hijo, iniciando con los pensamientos y sentimientos que
se presentan de forma inmediata tales como negacién, miedo, impotencia, huida,

pensar en lo que su hijo no podra hacer, etc.

Es por todo lo anterior que se torna relevante retomarlas implicaciones familiares
en torno al nacimiento de hijos con discapacidad, sin embargo para lograr un
mejor andlisis y comprension se requiere delimitar las variables que afectan o
propician su adaptaciéon. En este caso se consideré que el tipo de discapacidad es
una variable que influye en el surgimiento de determinadas reacciones familiares
ya que asi como cada discapacidad tiene sus propias caracteristicas, de igual

forma cada familia tendra reacciones particulares dependiendo del tipo de
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discapacidad que tenga su integrante. Es por eso que en el siguiente capitulo se
realizard un analisis tedrico acerca de las reacciones o implicaciones que existen
en una familia en torno al nacimiento de un hijo con discapacidad considerando

los diferentes tipos de discapacidad que fueron abordados en este capitulo.
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Capitulo 3

IMPLICACIONES FAMILIARES EN TORNO AL
NACIMIENTO DE NINOS CON DISCAPACIDAD

De acuerdo a la revision tedrica elaborada acerca de las reacciones surgidas en

una familia a partir del nacimiento de un hijo con discapacidad, se encontré que

existen diferencias en cada familia en funcién del tipo de discapacidad que tiene

su hijo, estas diferencias fueron clasificadas en cinco categorias: actitudes hacia

la discapacidad del hijo, expectativas, cabios en la estructura familiar y conflictos

generados.

Para una mejor comprension se definira cada una de estas categorias:

1)

Actitudes hacia la discapacidad: en esta categoria se consider6é las
opiniones que los padres tienen acerca de la discapacidad de su hijo o hija.
Se indagé acerca de los pensamientos, sentimientos, emociones y
conductas mas frecuentes en la familia a partir del nacimiento del nifio con
discapacidad.

Expectativas: El futuro de la familia es un aspecto que cambia a partir del
nacimiento del hijo con discapacidad, puesto que esto rompe con una serie
de planes establecidos por la familia; es por eso que en esta categoria se
analizan las expectativas o sentimientos de esperanza que la familia
mantiene o modifica.

Cambios en la estructura familiar: A partir del nacimiento del nifio con
discapacidad la estructura familiar se modificara y este cambio se
manifestara en las diferentes relaciones interpersonales dentro de la
familia. Es por eso que el anélisis de esta categoria se realiza a partir del
modelo estructural de la familia establecido por Minuchin (1986) vy
retomando los cambios ocurridos principalmente en los diferentes holones:
individual, conyugal (entre pareja), parental (entre padres e hijos), fraterno
(entre hermanos).

Conflictos generados: Se considera como conflicto aquellos enojos,

discusiones o peleas frecuentes entre los miembros de la familia de tal
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forma que el conflicto es todo aquel evento que produce una mala
interaccion entre los miembros de la familia teniendo consecuencias

negativas para uno o mas de estos miembros.

Inevitablemente el nacimiento de un hijo con discapacidad es una situacion
fortuita que no se tiene contemplada en la vida de la pareja, las reacciones
conductuales, emocionales que esto implica son diversas y en no pocas

ocasiones negativas.

Hay cierta similitud en las reacciones que las familias muestran ante el
nacimiento de un hijo con discapacidad, primero la etapa de shock o proceso de
duelo y es que a pesar de que no existe la muerte del hijo, si se da una pérdida
del nifio que se esperaba y no llegd, esta etapa es caracterizada por cierta
sensacion de pérdida, asi como dificultad para aceptar la realidad, mientras que
en la segunda etapa se procede a la negacion pues no se quiere aceptar la
realidad y surgen interrogantes como ¢por qué a mi?;cémo fue que paso6?, ya
viviendo una tercera etapa se inicia la busqueda de un culpable, hay posible
ruptura del matrimonio pues la carga de tension no se asemeja a la carga de
ningun otro conflicto que haya vivido la familia, hay coraje y decepcién por la
pérdida del nifio perfecto que se esperaba, actitud de rechazo o sobreproteccion,
resentimiento hacia los médicos informadores de la noticia, la siguiente etapa es
la de negociacion en la que existe la creencia de que se trata de algo pasajero,
surge cierto equilibrio emocional, finalmente llega la etapa de aceptacion en la
que la familia alcanza cierto nivel de adaptacién respecto a la discapacidad de su
hijo adquiriendo nuevas creencias y conductas dirigidas al cuidado y educacién de

su hijo con necesidades especiales.

A pesar de existir estas similitudes en la familia de un nifio con discapacidad, son
mas las diferencias sobre todo al momento de reconocer las actitudes que la
familia tiene acerca de la discapacidad de su hijo.

Durante la revisiébn de este capitulo se iran afadiendo algunos testimonios de
familias de nifos con discapacidad con la finalidad de contrastar o afirmar la

revision teodrica.
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3.1 Actitudes hacia la discapacidad

e Sindrome de Down

En el caso de familias de nifilos con Sindrome de Down existe la certeza de que la
condicién de su hijo no es algo pasajero, es decir, quien tiene un hijo con
Sindrome de Down va a vivir dia a dia con ese nifo, sin embargo existe el
rechazo hacia la situacion que se esté viviendo pues la experiencia de tener un
nino con Down es percibida por los padres como una tragedia personal, e incluso
existen parejas que en su busqueda del nifio ideal con el que se sofiaba no cesan
de visitar médicos pretendiendo encontrar el que les diga que el estudio
cromosomico errd y que su hijo es “normal”. Esto genera una crisis entre ellos
como padres y como parejas, sin embargo es posible que en familias de estos
ninos perdure mucho el sentimiento de culpa al pensar que tienen “algo malo”
que hizo que su hijo naciera con Down. Al respecto Romero (2002) menciona que
las madres de niflos con sindrome de Down estdan en desacuerdo con la
afirmacién de que la edad materna es un factor de riesgo en el nacimiento de
ninos con Down, lo cual demuestra que las madres no se sienten causantes por
su edad del nacimiento de su hijo a pesar de que la edad media materna es de
38.24 arios. Al no considerarse culpables de la discapacidad de su hijo las madres
llegaran mas pronto a la aceptacién de su hijo y con esto al equilibrio familiar.

En otro aspecto Fernandez (1996) encontrd6 que las madres de hijos con
Sindrome de Down suelen dedicarse pronto a buscar informacion sobre la
discapacidad de su hijo, asisten a instituciones, esto quiere decir que
implicitamente saben que su hijo puede ser limitado en algunos aspectos por su
discapacidad pero que no obstante, son merecedores de recibir educacion y

atencién como todos los ninos.

“...Yo no puedo opinar acerca de la discapacidad de mi hija porque
sé muy poco al respecto, el diagndstico lo toma a uno de sorpresa
pues se tienen que aprender nuevas cosas, hacer muchas
preguntas y salir de dudas..” Madre de nifia con Sindrome de Down

Las caracteristicas fisicas peculiares de un nifio con Sindrome de Down hacen
que los padres se asusten, de entrada porque casi siempre se relaciona el

sindrome con retraso mental e incluso llega a su imaginacion una persona torpe,
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con dificultades de comunicacion, cabezas deformes, personas que no
responden a muestras de afecto y amor. Incluso llegan a presentarse
sentimientos de temor incluido el deseo a huir de la situacién (Murphy,1991).

Conforme el nifo va creciendo los padres se percatan de que el desarrollo y
crecimiento de su hijo difiere del de los otros hijos 0 de los demas nifos, sobre
todo cuando ciertas situaciones les recuerdan lo que pueden hacer nifios
“normales” y que no puede hacer su nifio con Sindrome de Down, esto aunado a
la constante revision médica que requieren estos nifos con diferentes
especialistas, lldmese cardiélogo, otorrino, odont6logo, neumélogo etc. De tal
forma que el trato que dan a sus hijos va a estar permeado por esta percepcion
llegando incluso a limitar a sus hijos en su desarrollo, es decir, lejos de brindar
ayuda a sus hijos lo que hacen es llegar a la sobreproteccion como indica Rueda
(1994) al cuestionar fuertemente a algunos padres de nifios con Down con
preguntas tales como ¢qué no queremos que crezcan y se desarrollen nuestros
hijos?, ¢ pretendemos condenarles a ser siempre unos buenos nifnos tontos?, ¢ es

que no sabemos educarles y ensefarles, tan pronto empiezan a crecer?.

La idea central de este autor es que los padres tratan a sus hijos con Down como
ninos pequenos hasta muy avanzada edad, aun a costa de los constantes enojos
y frustraciones de los niflos pues ellos si se percatan de que su nifez ha pasado.
Es muy cierto lo que indica este autor, sin embargo para los padres puede llegar a
parecer falso debido a que ellos son quienes se encargan de la ensefianza y
educacion la cual no resulta facil, sino todo lo contrario: la falta de informacién
respecto a las capacidades de personas con Sindrome de Down, el temor a que
el hijo recaiga si se le encomiendan actividades “complicadas”, etc. son barreras
que impiden el desarrollo de sus hijos.

“...No quiero regafiarla ni nada porque pienso en todo lo que
ella ha sufrido, ademas ella siempre me va a necesitar...”
Madre de nifia con Sindrome de Down

e Deficiencias visuales

El nacimiento de un hijo ciego o invidente en la familia es un hecho que produce
conmocién en la familia de acuerdo con Leonhardt (1992) en la relacion madre-
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hijo invidente hay menor contacto corporal, afectivo, asi como menos cantidad de
sonrisas dirigidas hacia el nifio, didlogos empobrecidos y menor deseo de
proximidad fisica. La importancia de expresar estas reacciones radica en la forma
en la que la madre (que es el principal contacto del bebé) se relacione con el
bebé, lo cual va a determinar el desarrollo que alcanzara el nifio. Es totalmente
comprensible que la madre del nifio invidente muestre menos gestos afectivos a
su hijo debido a que no recibe la respuesta esperada por el hijo, es decir, el nifio
no corresponde fisicamente a las sonrisas ni miradas de su mama. Esto
indudablemente repercutira en la interaccion madre-hijo a pesar de que la madre

ame a su hijo.

Aunado a esto, la madre si no recibe atencion e informacion necesaria tampoco
establecera contacto fisico con su hijo, de manera que el nifio no sélo pierde a su

mama en el terreno visual, sino también en el tactil.

Existen casos extremos en los que por ejemplo: si el nifio llora, la madre no
intenta buscar la causa del llanto, no hay reconocimiento de si el nifo tiene
cansancio, sueno, hambre, si esta inquieto. De la misma manera, los juegos,
habitos de alimentacion, la hora de suefio no son vividos de manera gratificante
sino como experiencias que producen temor pues son vividas de forma
angustiosa, las cuales iran en aumento si no se da la informacién adecuada a los

padres.

Leonhardt (1992) indica que las madres deben considerar las necesidades
especiales asi como las demandas y entre otras cosas aprender a anticipar la
conducta hacia su hijo, es decir, hacer una descripcion verbal constante de lo que
se hace por ejemplo si se va a llevar al nino a comer debe avisarle que lo va a
cargar para ir a comer y no agarrarlo sin previo aviso pues esto genera
sentimientos de miedo y desconfianza en los hijos.

La reacciones principales de los padres de estos nifios son tener la sensacion de
que no es suyo, no acariciarlo, abrazarlo y mirarlo; muchas madres expresan su
fracaso en su papel de madres, lo ven con un aspecto fisico decepcionante,
sienten la necesidad de confirmar el diagnéstico pues tienen la esperanza de que

algun otro médico les diga que esta condicion es solo pasajera.
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Por otro lado, es comun que en las familias con un hijo invidente se presente la
sobreproteccién limitando al nifio a explorar su ambiente y con esto impidiendo
también su desarrollo motor y psicoloégico lo cual a su vez acrecentara las
creencias de que el hijo es diferente de los demés en muchos aspectos.

“...Casi no lo dejabamos caminar porque se cayo

muchas veces, o si queria salir, teniamos que agarrarlo

siempre de la mano porque nos daba miedo de que le
fuera a pasar algo...” Padres de nifio invidente

Hay padres que pueden mostrar un rechazo encubierto pues no se ocupan de
ensefar a su hijo desde edad temprana, justificandose con que “estd muy chico
para ensefarle” de manera que el nifo nunca sera lo suficiente grande para ser
educado y ensefarle formas adecuadas de conducta. Se sabe que cuando un
nifo invidente no recibe estimulacién se autoestimula llevando a cabo conductas
estereotipadas tales como balancearse sobre si mismo lo cual representa una
deficiencia mas para los padres y en ese sentido confirman su idea de que sus
hijos son diferentes e incapaces.

¢ Deficiencias auditivas

La aparente normalidad es caracteristica de familias que tienen un hijo con
deficiencias auditivas pues durante los primeros meses son consideradas como
personas normales, esto debido a que la comunicacién gestual y emocional no se
ve afectada a diferencia de familias con nifios invidentes pues el nifio sordo
responde a las sonrisas, llanto y gestos de su madre, atiende cuando se le ve a la
cara lo cual indica que la comunicacién emocional no necesariamente es verbal.
La normalidad continla hasta que el nifo pierde egocentrismo esto es segun
Calvo (1999) cuando los nifios son pequefios aunque estén en grupo pareciera
que cada uno se encuentra en su propio juego debido a lo que Piaget conoce
como egocentrismo, sin embargo en los niflos con deficiencias auditivas este
egocentrismo parece no disminuir en comparacién con otros nifios pues cuando
los demas se comunican entre si el nifo con sordera sigue sin hacerlo. Es en este
momento que entran las dudas de los padres, las sospechas de que el nifio no
oye, aunque siempre negandose a si mismos que esto pueda ser posible.
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Conforme pasa el tiempo lo padres de cierta forma confirman sus sospechas pues
el nino no habla, se dice que de cierta forma lo confirman pues a pesar de que ya
notaron los retrasos en su hijo, se consuelan a si mismos diciéndose “es muy

chico”.

Posteriormente en la visita al médico se confirma lo que tanto temian: el nifio no
escucha, y ante esta afirmacion se presentan sentimientos de negacion llegando
incluso a falsear datos médicos “pero es que a veces nos escucha y a veces no”,
lo cual puede no ser respuesta a estimulos sonoros, sino a movimientos en el
ambiente producidos por el aire o a la vibracion del piso cuando alguien se
acerca. La reaccion de los padres es negativa llegando a pensar en que no tiene
caso entonces hablar con el nifo si no escucha, y de esta forma eliminan la

comunicacion con él.

Contrariamente hay padres que se van dando cuenta que es importante que sean
mMAas expresivos en sus emociones Y reflejan esto con gestos pues de esta forma
sus hijos pueden tener una mejor comunicacion con ellos, pero antes de esto es
probable que los padres hayan tenido que pasar por una serie de frustraciones
sobre todo cuando se usan prétesis auditivas, creyendo falsamente que esto hara
escuchar a sus hijos y cuando se percatan de que solo es una ayuda para

comunicarse se decepcionan aun mas.

Los padres no solo se tienen que enfrentar a las nuevas formas de
comportamiento hacia sus hijos, sino a las explicaciones y criticas sociales
pensando en cdmo le hacen saber a los demas que su hijo no escucha, qué trato
le dara el resto de la familia, cobmo sera su vida familiar de aqui en adelante. Estas
son algunas reacciones surgidas a partir del nacimiento de un hijo con
deficiencias auditivas o hipoacusia, sin lugar a dudas es una de las
discapacidades mas inesperada sobre todo porque se tiene la idea de que el hijo
es normal y no es hasta la edad de once meses en promedio cuando los padres

se dan cuenta de que algo anda mal.
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e Paralisis cerebral

Este tipo de discapacidad quiza sea la que implica mas gasto de energia tanto
emocional como fisica en los padres. Para empezar, es una condicion de la que
no se tiene suficiente informacion de hecho quiza no se sepa nada certero acerca
de ella y las palabras pardlisis cerebral no ayudan en mucho, pues usadas en el
lenguaje comun implican la idea de que el nifo tiene retraso mental, lo cual si bien
es una posible caracteristica no es general en todos los nifios con esta
discapacidad. La manifestacién de esta discapacidad es visible desde que el nifo
es recién nacido por lo que los padres sienten miedo y angustia, se encuentran en
una situacion de suma tensiéon hasta que los médicos dan la noticia “su hijo tiene
paralisis cerebral’, esta noticia es devastadora para los padres puesto que no

conocen la discapacidad e imaginan las situaciones mas negativas con su hijo.

Hace mas de 20 anos Bavin (1983) establecia que los principales sentimientos en
padres de hijos con paralisis cerebral eran: verglienza incluso deseos de la
muerte propia o la del hijo seguido de culpa por sentir esto. Esto principalmente
por las visibles discapacidades de su hijo y a pesar de que este autor habla al
respecto desde hace mas de dos décadas, actualmente los padres no niegan que
la verglenza es el primer sentimiento surgido ante el nacimiento de su hijo con
paralisis cerebral.

No sabia y todavia no sé que decir a la gente que se me
queda viendo en la calle cuando salgo con mi hijo, ellos no
saben que yo me siento mal por sus miradas. Madre de
nifio con parélisis cerebral

Se ha dicho que esta condicién quizd sea la mas desgastante tanto a nivel
emocional como fisico debido a las implicaciones sociales y personales que tiene
para la familia. En muchas ocasiones los movimientos de estos nifios pueden ser
lentos, dificiles e incluso imposibles y es que la paralisis cerebral implica la falta
de coordinacién entre lo que quiere la persona y lo que puede hacer su cuerpo. Si
bien para estos nifos no es facil comunicarse para los padres tampoco lo es,
resulta complicado llegar a entender las necesidades del nifio con movimientos

aparentemente sin sentido y es aqui donde los padres se frustran, pierden



71

esperanzas, se deprimen pues su hijo no se parecera en nada al hijo que algun

dia desearon tener.

“...Hay veces que por mas que intento no puedo porque

luego Adri hace cosas que no debe, por mas que le explico

que no jale, no me entiende, yo sé que es parte de su

problema pero yo también me canso..” Madre de nifia con

paralisis cerebral
No se debe olvidar sin embargo que son nifos con necesidades especificas pero
también que son nifos que gustan de sonreir, disfrutar y otros sentimientos
sociales, de manera que debe ensenarseles a comportarse adecuadamente
cuando estan en lugares extrafos, sin embargo hay padres que se olvidan o no
ven el caso a ensefar conductas sociales a sus hijos pues creen que ser padre de
un nifo con paralisis cerebral es simplemente cuidar al nifio, esto no es asi, sino

que es una persona que necesita ser educada.

Con conductas de sobreproteccion lo Unico que consiguen los padres es negar el
derecho a que su hijo sea independiente y promuevan conductas pasivas,
infantiles, receptivas, antisociales y destructivas en el nifio, lo cual le afecta de
hecho mas que la misma condicion de la paralisis cerebral.

“...Su papa y yo discutimos porque a mi no me gusta que
Daniel pegue como cuando le pateé a una nifia en la
escuela y tuve que pagar el médico y él dice (el papa)
que no es su culpa..”. Madre de nifio con Paralisis
cerebral

El lenguaje que los padres ocupan con su hijo es incluso limitado pues existe la
falsa idea de que no entiende, por eso se promueve que los padres traten de
platicar de forma espontanea con su hijo y no elaborar y repetir frases artificiales
que sblo confunden al nifio. Por otro lado, el trato de los nifios debe ser igual que
para los otros hijos, es decir, si se tiene un hijo sin discapacidad de 15 afos y uno
con paralisis cerebral de 17 no trate, ni hable a este ultimo como si fuera un nifo
porque no lo es, es una persona que debe ser tratada acorde a su edad. Si los
padres promueven conductas infantiles seguramente su hijo no tendra relaciones

sociales que beneficien su desarrollo personal.

En el caso de las madres de nifios con paralisis cerebral se sabe que sus hijos

representan para ellas su vida misma, al respecto Santucci (2003) menciona que
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son madres que precisan del nino para dar sentido a su existencia y no dejan
crecer al nifo pues esto implica independizarse, por lo que ellas perderian su
existencia. Esto no siempre es asi aunque es necesario considerar que llega a tal
el grado de proteger, cuidar y dedicarse al hijo que se olvida completamente de

que existen otras personas con quien compartir

“...Llegué a pensar en irme, en huir con mi hijo y quedarnos
solos los dos, no pensé en mis otras hijas, ni en mi
esposo..”. Madre de nifio con Parélisis cerebral

En general son muchos los comportamientos que pueden presentarse en padres
de hijos con paralisis cerebral y este autor hace mencién a algunos de ellos: a)
padres que se alejan de su hijo, dejandolo con parientes o incluso en instituciones
de cuidado, b) padres que cuidan de sus hijos y se implican emocionalmente
aunque muchas veces exigen mas de lo que sus hijos pueden hacer generando
en el nifo frustraciones y tensiones mas dificiles de llevar que la misma condicién
de paradlisis cerebral, c) padres que temen y se angustian al creer danarlos al
mover algun miembro o colocarlos en posturas recomendadas, d) padres que
limitan la convivencia de sus hijos con demas nifios por creer que seran
rechazados e incluso con nifios con su misma condicion por temer que imiten
conductas indeseables, e) padres que se desatienden de su hijo dejandolo horas
frente a la televisiébn ocupandose de sus propios problemas. Estas caracteristicas
no necesariamente se presentan independientes sino que pueden ser incluyentes,
es decir, en una misma familia pueden presentarse una o0 mas de las

caracteristicas presentadas.

Las conductas de los padres inevitablemente repercutiran en el desarrollo de su
hijo pues con el paso del tiempo, el nifo con pardlisis cerebral que carece de
estimulacion fisica y psicolégica adecuada presenta una conducta con actitudes
perseverantes y adopta una postura determinada mediante la cual conoce a su
medio y se relaciona con él, esto es lo que se conoce como conductas
estereotipadas; cuando los padres no son constantes en su comportamiento, es
decir, protegen y abandonan, dan muestras de afecto y hostilidad, generan
conductas agresivas en los nifos, lo cual afectard a su vez la vida social de la

familia.
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e Dificultades en el aprendizaje

Es un area de la educacion especial recientemente investigada, los nifos con
dificultades para el aprendizaje eran vistos como nifios problema dentro de la
escuela regular y sin lugar a dudas es el tipo de discapacidad del que menos se
sabe, incluso muchas veces los padres se niegan a considerar que sus hijos
tengan una discapacidad como tal, pues como sefala Cruickshank (2003) la
apariencia externa de los nifios con dificultades en el aprendizaje parece normal,
excepto cuando el comportamiento del nifio es incomprensible dadas las
condiciones que se le ofrecen. Este es el tipo de discapacidad que mas tarda en
ser identificada por los padres, no se sabe si un nifio tiene dificultades en el
aprendizaje hasta que asiste a la escuela y es donde los profesores se percatan
de que el rendimiento escolar del nifio se encuentra muy por debajo de la media.
Es entonces el momento de buscar ayuda profesional y cuando los padres
reciben la noticia de que su hijo tiene dificultades para aprender empiezan los
cuestionamientos de porqué, qué fue lo que paso, qué le falté al nifio etc. sin
embargo las causas pueden ser muchas y lo mejor es ocuparse de la educacién y

trato que de ahi en adelante se brindaré al nifio.

Las reacciones de los padres son inmediatas y empieza la busqueda de
especialistas que trabajen con nifios como el suyo, o por el contrario los padres se
niegan a creer que su hijo tenga una incapacidad para aprender y piensan que
solo se trata de un problema de disciplina siendo mas autoritarios en su relacion
con los hijos lo cual lejos de ayudar, empeoran mas la conducta y desarrollo del
nino.

“...Si me preocupa que no pueda leer si ya esta en tercero y le

pago sus horas extra pero no mejora, ademas €l no pone de su
parte...” Madre de nifio con dificultades en el aprendizaje
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3.2 Expectativas
e Sindrome de Down

En familias de nifios con Sindrome de Down el nivel de expectativas es elevado
con respecto a la calidad de vida del nifio sobre todo en el aspecto social y
educativo pues los padres suelen dar un trato mas real a sus hijos, de hecho
Murphy (1991) indica la existencia de padres que al ver crecer a su hijo se
preguntan por cuales son esas caracteristicas anormales y les cuesta trabajo
creer que exista algo “raro” en sus hijos, esto debido a que sus hijos pasan por el
mismo proceso de desarrollo del resto de los nifios aunque de manera mas lenta;
sin embargo no se puede negar que también hay periodos de crisis por ejemplo
cuando llega el momento de elegir un oficio o trabajo para los chicos y no se sabe
qué hacer, a dénde llevarlos, cual sera su futuro laboral el simple hecho de pensar
a qué se va a dedicar su hijo con Down es tener una expectativa alta de él, esto
es un indicador de que personas con Sindrome de Down son mas facil de colocar

en el area laboral y los padres saben esto.

Sé que mi hija tendra limitaciones en su vida, pero la enseno a
ser autosuficiente con su persona y limpieza, de ella espero que
aprenda a valerse por si misma y poder ensenfarle algun oficio.
Madre de nifia con Sindrome de Down

Es por eso que buscan formas de lograr que su hijo reciba la mejor educacién
posible para su desarrollo. Lamentablemente esta es una decision dificil sobre
todo en un pais como el nuestro en el que adn no existe una cultura adecuada
hacia las personas con necesidades especiales, comparado por ejemplo con
Espana donde se promueve que las personas con Sindrome de Down logren ser
independientes e incluso hay lugares en los que pueden vivir solos después de
los 18 afos, asi como ser empleados en trabajos bien remunerados donde

puedan explotar al maximo sus capacidades.

Los padres saben que su hijo es capaz de llevar a cabo actividades
independientes con respecto a sus necesidades personales tales como banarse,
comer, vestirse, ir al bafo, e incluso en su vida adulta pueden ser capaces de

conseguir un trabajo que le produzca beneficios econdémicos para si mismo pero
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muchas veces la situacién econémica y politica de nuestro pais pone barreras
para el desarrollo de estas personas.

“...Yo sdlo espero que mi hija sea lo que ella quiera ser y
apoyarla...”. Madre de nifia con Sindrome de Down

Hace algunos afnos estos niflos eran simplemente incluidos en instituciones de
cuidado pues nunca se les dio la oportunidad de demostrar sus capacidades
rebasando en algunas ocasiones a personas “normales”, lo que sucedia es que
se les mantenia alejados de toda posibilidad de expresion y desempefo. Al
respecto Rueda (1994) menciona acertadamente que con solo un poco de
esfuerzo diario se lograra que estas personas mal llamadas subnormales puedan
adquirir con trabajo y dedicacién una calidad de vida mejor que las haga ser
respetadas y admiradas por el resto de la poblacion. A pesar de las limitaciones
propias del contexto social, econdmico y politico algunas personas con Sindrome
de Down han podido ser acomodadas en oficios tales como reposteria,
carpinteria, costura, belleza, etc.

e Deficiencias visuales

Las ideas que los padres tengan respecto al futuro de sus hijos seran diferentes
de las de otros padres pues en primer lugar si los padres nunca fomentan la
exploracién en sus hijos es muy probable que no se desarrollen intelectualmente
lo cual limita el acceso del nifio a educacion basica, interacciones sociales,

comprensiéon de emociones etc.

Contrariamente a estos padres hay quienes se ocupan de brindar a su hijo con
deficiencias visuales el mayor cuidado y educacién posibles de manera que
logran que sus hijos puedan tener interaccion con su medio social y acceso a
oportunidades de desarrollo e incluso oportunidades laborales cuando ya son
mayores, al respecto se tiene la ensefianza de la lectoescritura en braille pues
hay que recordar que ante la falta de un sentido el ser humano desarrolla en
mayor capacidad los demas sentidos y en el caso de la persona invidente se dice
metaféricamente que “tienen los ojos en las manos” de manera que el sentido
tactil se ve altamente desarrollado siempre y cuando haya una instruccién en este

sistema.
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Cuando los niflos son pequenos los padres presentan pensamientos irracionales
tales como: “mi hijo nunca va a poder valerse por si mismo”, “qué va ser de él
cuando yo no esté”, es por eso que para que los niflos alcancen un nivel de vida
independiente es necesario empezar con una instruccion adecuada desde que
son pequefos aunque cabe sefalar que van a haber recaidas sobre todo cuando
los nifos hacen preguntas que los padres dificilmente podrdn contestar,
Leonhardt (1992) menciona el caso de una madre que se quedd sin palabras
cuando su hijo invidente llegando de la escuela le pregunté “; mama, qué significa
transparente?”. Ante estas situaciones los padres pueden sentir que han
fracasado o que la situacién rebasa sus capacidades e incluso caer en conductas

depresivas que lejos de ayudar al hijo lo limitaran mas.

No hay que olvidar que existen asociaciones civiles, instituciones privadas y de
gobierno que pueden ayudar a los padres de nifos invidentes en estas
situaciones de desesperacion a solucionar sus limitaciones y presentar opciones
de interaccién con sus hijos, finalmente son personas que solo tienen distintas

formas de aprender.

o Deficiencias auditivas

El futuro de nifios con deficiencias auditivas es complicado sobre todo cuando los
padres no llevan a cabo las instrucciones tal y como las establecen los
especialistas. Una vez que la familia ha asimilado la situacion lo que se debe
hacer es colaborar ya que el lenguaje de signos muchas veces es benéfico para
los nifios pero mas cuando son ambos padres y no solo uno el que lo aprende.

A través de este tipo de comunicacién las personas con deficiencias auditivas
pueden ser incluidas en un ambiente social adecuado, comunmente la sociedad
no hace diferencias tan marcadas en el caso de personas con hipoacusia en
comparaciéon con personas con alguna otra discapacidad pues facilmente se

adaptan a su forma de comunicacion.
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e Paralisis cerebral

Lo que se espera de un ninlo que presenta paralisis cerebral es limitado
empezando por las actitudes de los padres hacia su hijo, es entendible que estos
ninos manifiestan claros impedimentos fisicos para realizar actividades que en
muchas ocasiones en una persona “normal” resultan faciles. Esta idea la
comparten muchos padres que dan por hecho que su hijo no podra hacer nada
por si solo lo cual es un error pues como afirma Santucci (2003) el hecho de que
los nifios con paralisis cerebral no tengan las mismas cualidades no quiere decir
que no vayan a tener las mismas oportunidades y por ende que se desempefien a
su modo en actividades cotidianas. Completamente acertada esta afirmacion pues
hay familias en las que se nota que a medida que se alienta al nino a asumir
responsabilidades su orgullo propio y autoestima también aumentan y de esta

forma se motivan a realizar més actividades por si mismos.

Contrariamente, no contar con él o no alentar al nifio a contribuir al cuidado de si
mismo o en las tareas de la casa se puede estar reafirmando el mensaje de que
no es capaz de ayudar y crearle el sentido de dependencia, en este sentido la

familia es el principal puente entre el nifio y su mundo externo.

Muchas veces el nivel de expectativas sobre el hijo con paralisis cerebral depende
del grado de dependencia que tenga el hijo sobre los padres pues tal como lo
refiere Sanchez (2004) tener un hijo con pardlisis cerebral implica en los casos
mAas severos tener a una persona que dependera corporalmente de los otros para
paliar sus limitaciones, lo que ocasiona en muchas parejas sentimientos de
ansiedad y abatimiento ante la situacién de sobrecarga a la que seran sometidos
tanto ellos como los hijos. Incluso se tiene reportes de padres que planean su

muerte en funcion de qué va a ser de su hijo cuando ellos mueran

“...Lo que yo pienso es qué va a ser de mi hijo cuando yo no esté
porque tampoco puedo dejarles esa responsabilidad a sus
hermanos...”. Madre de nifio con Pardlisis cerebral

Si bien es cierto que los impedimentos fisicos limitan el desarrollo del nifio
también es cierto que entre mas se involucre a éste con la familia y con su medio

social su calidad de vida sera mejor sin embargo se encuentran familias que al
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estar convencidos de que su hijo dependera de por vida de ellos abandona al nifio
en el hospital, con familiares, en instituciones etc. pues se sienten incapaces de
cargar con esa responsabilidad. Por otro lado, también hay familias que buscan
redes de apoyo donde repartir esa responsabilidad e incluso familias que al saber
que alguien depende de ellos para toda la vida fomenta un sentimiento de ternura
y cuidado haciéndolos sentirse utiles por mas tiempo, aunque con esto se corre el
riesgo de que la familia no admita la mejora del nifio o cuando el cuidado se

convierte en sobreproteccion.

e Dificultades en el aprendizaje

Los padres de un nifio con dificultades en el aprendizaje esperan que el futuro de
su hijo cambie con sélo unas sesiones o unos meses de atencion médica y/o
psicoldgica, sin embargo, el cambio debe ser desde el hogar y permanente no
solo por un determinado periodo, ante esta situacion los padres se muestran
incrédulos sobre todo cuando se dan cuenta de la extrema paciencia y sabiduria

que requiere la intervencién de personas con dificultades en el aprendizaje.

Cruikshank (2003) menciona que ante el diagnéstico de los especialistas los
padres no saben qué es lo que va a pasar pues la informacién que se les da
muchas veces es limitada. Hay padres que abandonan por completo la educacién
del nino dejando que crezca con comportamientos deficientes y en algunas
ocasiones intolerantes, su misma dificultad les impedira que desarrollen
habilidades sociales para interactuar con su medio y a consecuencia de ello que
busquen ser aceptados en grupos que no son los adecuados cayendo en
conductas antisociales extremas como robo, secuestro, consumo y/o venta de

drogas, episodios de agresion o violencia.

Por el contrario, si el nifio es atendido adecuadamente sus logros pueden ser
inesperados, incluso llegan a terminar una carrera universitaria y mantienen un
empleo digno y bien remunerado. Desafortunadamente en nuestro pais la baja
calidad de la educacidén ocasiona que los padres culpen a las instituciones de
ensefianza de los bajos logros académicos de sus hijos, sin embargo el éxito o
fracaso de los nifos con dificultades en el aprendizaje no solo depende de las
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ensefanzas e intervenciones de las instituciones sino también de la participacion

de la familia y sobre todo de los padres en beneficio del nifio.

3.3 Cambios en la estructura familiar

¢ Sindrome de Down

Desde que la familia recibe la informacién de que su hijo nacié con Sindrome de
Down los cambios en las relaciones comienzan a presentarse, las parejas
muestran dificultades para comunicarse entre si acerca del diagnéstico del recién
nacido, tienden a sentirse reprochados y descalificados por las reacciones de los
demas pues no saben como manejar la situacién. Unos encierran sus
sentimientos, otros los externan abiertamente llorando o encolerizandose. Murphy

(1991).
“...Al principio recibimos la noticia con nostalgia, pero

también con mucho amor...”. Madre de nifia con Sindrome de

Por otro lado, es comun que los padres tengan dificultad para acercarse al nifio e
incluso les de miedo mirarlo sin embargo conforme se acercan a ellos se van
estableciendo lazos afectivos pues se dan cuenta que es un nifio que responde a
muestras de carifio, que camina, habla, llora, rie, etc como cualquier otro nifo.
Cuando los padres son capaces de aceptar a su hijo se permiten retomar su vida

social pues de lo contrario jamas recuperaran confianza en ellos mismos.

Con respecto a la relacion de los padres con los otros hijos, hay quienes no
hablan con ellos por no querer hacerlos participes de las confusiones,
frustraciones y tristezas que esto conlleva pues ellos lo viven asi, sin embargo es
recomendable que se hable con los hijos desde el principio, claro siempre y
cuando los padres tengan clara la informacién respecto a la condicién de su hijo y
haya cierto grado de aceptacion por parte de ellos de lo contrario lo Unico que
transmitiran a sus hijos son los sentimientos negativos. La reaccion que tengan
los hijos dependera de la edad. Los pequefios no se daran cuenta hasta que
observen la lentitud con la que su hermano crece en relacion a los hermanos de
los amigos por ejemplo, los mas grandes probablemente sean cuestionados por
sus amigos y es en este momento donde la participacién de los padres es

importante al brindar informacion y escuchar las incomodidades que tienen los
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hermanos pues es posible que lo que pudiera ser una buena relacion fraternal, se
transforme en una relacién de resentimiento hacia el hermano con Sindrome de
Down, es por eso importante fomentar el desarrollo social del nifo con
necesidades especiales. Para los hermanos mas grandes (adolescentes, jévenes)
quizd las inquietudes se moveran mas en el plano del futuro pues temeran que
sus hijos también nazcan con esta condicion.

“...El nacimiento de Adriana nos hizo madurar a todos puesto que
sus hermanos aprendieron a no depender tanto de mi como
madre, ademas ella nos ha ensefnado a ser mas consecuentes con
las personas con capacidades diferentes...”. Madre de nifia con
Sindrome de Down

A pesar de todas estas reacciones en la familia es interesante considerar un dato
curioso: puede que nunca desaparezcan los sentimientos de tristeza y pérdida
pero muchos padres indican haber recibido resultados benéficos por esta
experiencia, al respecto Romero (2002) indica que hay una situacién particular en
familias de nifos con Sindrome de Down, se trata de que los padres perciben el
nacimiento de su hijo como un evento que unié a la pareja, familia y regularmente
establecen comparaciones sociales hacia abajo, es decir, tienen la idea de que
hay familias y nifios que la pasan peor.

“...No ha habido problemas con ella, al contrario, desde
que ella nacié nos hemos unido mas, hay mas apoyo y
amor....” Madre de nifia con Sindrome de Down

Sin embargo no en todas las familias sucede lo mismo pues también se ha
encontrado familias que no se dan tiempo para conocer a su hijo y pasan la vida
buscando culpables, comparan al hijo con otros nifios y no importa lo que el nifio
logre nunca sera suficiente para mitigar ese sentimiento de culpa en los padres,
por otro lado de acuerdo a Ortega (2002) hay padres que disfrutan de sus hijos,
los cuidan, pero no esperan nada de ellos siendo que estas personas pueden
lograr grandes cosas en su vida, finalmente hay padres que si se preocupan por
el futuro de sus hijos buscando su mejor educacién y desarrollo y ofrecen las
mismas posibilidades de crecimiento que a los otros hijos. Algunos otros padres

pierden autoconfianza y seguridad pues tienen la sensacién de que los demas se
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acercan solo por curiosidad o burla. Obviamente lo ideal es que los padres
atiendan a su hijo con Sindrome de Down igual que si fuera un hijo sin
necesidades especiales asi se fomentaran sentimientos de seguridad y confianza

tanto en el nifilo con necesidades especiales como en el resto de la familia.

e Deficiencias visuales

Contrariamente a lo que sucede en familias de niflos con Sindrome de Down, en
familias de nifios invidentes el proceso es diferente pues ellos no perciben el
nacimiento de su hijo como un motivo de unién sino que aparece primero la culpa
debido a las posibles causas conocidas de la discapacidad. Torres (1993). Aqui
tenemos que las deficiencias visuales no necesariamente se adquieren desde el
periodo perinatal, sino que pueden aparecer como consecuencias de otras
enfermedades e incluso de accidentes, de ahi radica que las familias pueden
conocer las causas exactas de la deficiencia de su hijo y por esto, autoculparse o
culpar a otros y se preocupan tanto por esta situacion que dejan de lado el trabajo

con el nifo, ademas también existen los reproches del nifo.

Este ambiente en el que las recriminaciones son constantes lleva a graves
problemas familiares sobre todo en la relacién marital, pues incluso se llega a la
separacion de la pareja, evento que ya no solo perjudica al nifio con necesidades

especiales sino también a los hermanos, en caso de que los haya.

Hablando de la relacion fraternal, es decir, de la convivencia entre hermanos se
puede correr el riesgo de que los hermanos sin necesidades especiales se
percaten de que los cambios familiares negativos son causa del hijo con
deficiencia visual y en este sentido vean en su hermano a la causa de los
problemas, esto indiscutiblemente afectara a la relacion fraternal; pero si por otro
lado los padres logran la aceptacion y adaptacion en la convivencia con su hijo
con deficiencia visual seguramente la relacién que tenga con sus hermanos sera

de mejor calidad.

Hay que considerar que si bien no es facil para los padres asimilar y adecuarse a
esta nueva situacion, tampoco lo es para los hermanos pues ellos esperan la

llegada de un hermanito con el que puedan jugar, pelear, compartir, etc. pero al
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no poder hacerlo sus deseos e ilusiones se ven opacadas, es por eso necesario
que reciban atencion respecto a su comportamiento con su hermano con

deficiencias visuales.

¢ Deficiencias auditivas

Los cambios que se presentan en una familia a partir del nacimiento de un hijo
con hipoacusia van desde: padres que buscan diversos especialistas con la
finalidad de encontrar uno que les diga lo que ellos quieren escuchar: “su hijo no
es sordo”, llegando incluso a llegar a visitar a varios charlatanes que abusan del
estado emocional de los padres prometiendo remedios curativos que solo
perjudican a la economia familiar, asi como a la esperanza y constante frustracion
y decepcidn de los padres y lejos de beneficiar retardan la verdadera educacion e
instruccion de los nifios, pues entre mas pronto sea brindado el tratamiento tanto

médico como psicoldgico los resultados en el desarrollo del nifio seran mejores.

Calvo (1999) considera que los padres de estos nifios pasan por varias
frustraciones pues la esperanza de que la prétesis devuelva la audicién al nifio es
latente a pesar de que los médicos prevengan a la familia que los audifonos
Unicamente ayudan a percibir el ritmo, entonacién, duracion del lenguaje y la
comprensién de la lectura labial. En cuanto los padres hablan al nifio y se dan
cuenta de que no pasa nada, de que no hay ningun cambio sus ilusiones se

convierten en decepciones.

La interaccion del nifilo con deficiencias auditivas con su hermano o hermanos
debe ser considerada de importancia dado que se corre el riesgo de que se
mantenga mayor atencion hacia el nifio con necesidades especiales dejando en
segundo término la vida, los acontecimientos del otro hermano, si fuera asi se
generara en el nifo sin necesidades una baja autoestima al pensar que no es
querido por los padres ya que a pesar de que él también los necesita, el tiempo y

la atencién son solo para el hermano con deficiencias auditivas.

Con respecto a la responsabilidad de ambos padres por tratar de aprender el
lenguaje de signos se observa que quien lo hace con mayor frecuencia es la

madre pues es ella quien mas convive con el nifio, de manera que cuando ella le
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pide al padre que conviva e interaccione con el hijo el padre no sabe como
hacerlo y es que muchas veces el padre se limita a cumplir inicamente con su
funcidén de proveedor, aunque emocionalmente no se involucra quiza por miedo o

falta de habilidades para hacerlo.

La vida diaria de la familia también se ve afectada pues cambian los habitos,
paseos, gustos, por ejemplo, si la familia disfrutaba de ir al cine con los hijos y
ahora deja de hacerlo, los hijos sin necesidades especiales querran saber porqué
ese cambio en la conducta de sus padres y es que como se le explica a un nifo
de cinco afnos que no va al cine porque su hermano que no escucha no lo va a

disfrutar como él.

Las formas que la familia establece para comunicarse con el integrante con
hipoacusia afectara sin lugar a dudas en su vida social, quiz4 sean mucho mas
expresivos que otras personas en cuanto a gestos, articulaciones y movimientos
corporales lo cual quizd parezca exagerado ante los ojos de cualquier otra
persona llegando incluso a sufrir burlas o imitaciones negativas, sin embargo, si
se habla con la gente abiertamente acerca de la discapacidad del nifio es de
esperarse que la sociedad tenga un cambio en su conducta respecto a esa

familia.

Lo mas importante es hablar en familia acerca de como va a ser tratado el nifio
con deficiencias auditivas y principalmente no hacer distinciones en los premios y
castigos cuando sean necesarios ya que ellos pueden llegar a ser tan entendidos
o tan berrinchudos como cualquier otro nifio si no vive en un ambiente con limites

establecidos.

e Paralisis cerebral

La familia de un niflo con pardlisis cerebral tiene que enfrentar un pufo de
sentimientos que van desde la tristeza, verglenza, hasta la angustia por no poder
afrontar determinada situacién. Sin lugar a dudas el rol de los padres cambiara
pues uno de ellos es el que tiene que dedicarse al nifio y regularmente esta

persona es la madre, de manera que todas sus fuerzas, tiempo y atencion estan
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centrados en el nifio dejando de lado a los otros hijos en caso de que existan, a la

pareja, e incluso a si misma.

Con relacion a la relacién marital, se sabe que las madres tienen mas habilidades
de afrontamiento que los padres en el momento de dedicarse a un hijo con
discapacidad y en el caso de nifios con pardlisis cerebral, se sabe que existen
muchos casos en los que los padres al enterarse de la condicion de su hijo se
alejan o de hecho abandonan su familia dejando en wuna situacién

extremadamente estresante a quienes se quedan llamese madre o hijos.

Si por el contrario, los padres son cooperativos la carga se hace menos pesada
pues el hecho de que ambos padres asuman la responsabilidad del hijo es
reconfortante ya que es un trabajo fisicamente agotador. Y es que no es nada
facil llevar al nifio a las terapias, cargarlo en caso de que no pueda caminar,
realizar las terapias fisicas no sélo en la escuela sino también en casa, llevarlo a
sus citas médicas, administrar alimentos y medicamentos, etc. todo este trabajo
es agotador si se piensa en una madre que aparte de todo esto tiene que atender
a los otros hijos, hacer los trabajos domésticos y en algunos casos trabajar pues
el dinero no alcanza. Seguramente esta situaciéon parezca dificil de creer para
cualquier persona, sin embargo es la realidad de muchas mujeres, de familias que

afrontan el nacimiento de un hijo con paralisis cerebral.

No sélo en los padres se hacen presentes los cambios a partir del nacimiento del
hijo con paralisis cerebral, sino también en los demas hijos ya que empiezan a
sentir la falta de la figura materna llegando incluso a percibir a su hermano como
quien le quitd el carifio de los padres, fomentando en ellos resentimiento hacia su
hermano. En casos en los que los hijos son adolescentes o jovenes existe la
posibilidad de que sean vistos como un padre mas del nifio o un cuidador mas del
hermano lo cual deforma la personalidad de este integrante de la familia, pues se
le exigen responsabilidades que quiza aun no deberia tener, el nivel de
maduracién de ellos se acrecienta aunque esto no es necesariamente positivo
pues con este aumento en su maduracibn aumentan también las
responsabilidades y consecuencias que conllevan como el privarse de salidas con
amigos, dejar de estudiar, desarrollar enfermedades relacionadas con el extremo

cansancio y estrés producido por las actividades diarias. Aunque claro que esto
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es caracteristico de todos los miembros de la familia que se involucren en el

cuidado y educacién del nifio con paralisis cerebral.

e Dificultades en el aprendizaje

Entre las principales implicaciones familiares de un nifio con dificultades en el
aprendizaje se encuentran de acuerdo a Cruickshank (2003) el que los padres se
sienten culpables por dar mas tiempo al hijo con incapacidad que a los demas, en
este sentido, es importante que los hijos sepan que ellos también van a recibir
tiempo y atencion pues muchas veces las demandas de los hermanos son que

solo se habla del nifo con necesidades especiales y no de ellos.

Es dificil para los padres percatarse de esta situacién dado que ellos creen estar
haciendo lo correcto, pero es que con los hermanos de estos nifios sucede algo
diferente que con el resto de hermanos de nifios con discapacidad y es que ante
sus ojos el hermano con necesidades especiales es normal, es decir, fisicamente

no tiene o carece de algo que lo haga diferente de ellos.

Respecto a las reacciones de las madres se sabe que muchas veces tienden a
negar lo que tiene su hijo por temor a que tanto él como ella sean relegados o
evitados pues sienten tristeza al ver como sus hijos son separados por sus
propios amigos o parientes en ciertas actividades cuando incluso pueden llegar a
dominarla perfectamente pero sus impedimentos sociales no le permiten ser

aceptado por el grupo de nifos.

La relacién marital también se nota alterada, ya que las creencias de que el nifio
solo necesita mano dura provoca culpas entre los padres, regularmente culpando

al padre mas permisivo en la educacién de los hijos.

En general, los roles familiares cambian aunque el mismo grupo familiar no se

percate de ello.
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3.4 Conflictos generados

e Sindrome de Down

Es comun que los padres de hijos con Sindrome de Down no sepan en qué
momento dar a conocer la discapacidad de su hijo sobre todo porque como ya se
dijo los padres relacionan el sindrome con retraso mental, sin embargo es mejor
que esto se comparta desde el principio porque la gente manifestara su
conocimiento pero no por poner atencién a la discapacidad del nifio sino a la
tristeza y tension de los padres.

Generalmente los conflictos generados en familias de nifios con Sindrome de
Down son pocos con respecto a otros tipos de discapacidad, pues como ya se dijo
el desarrollo de estos niflos es igual al del resto, solo que se da de forma mas
lenta, inclusive existe cierta tendencia a manifestar que el nacimiento del hijo con
Sindrome de Down ha sido una bendicion pues ha significado un cambio positivo

en sus relaciones familiares.

¢ Deficiencias visuales

En el caso de familias con un hijo invidente las principales causas de conflicto son
los reproches y culpa sentida por los padres al conocer las causas por las que su
hijo presenta esa condicion, llegando incluso a la separacién de la pareja y

desintegracién de la familia.

Otro de los conflictos tiene que ver con la falta de participacion de alguno de los
padres (generalmente el papd) en la educacion y cuidado del nifio invidente, la
madre tiene que atender a los demas hijos, al hijo invidente, al esposo y en ultimo
lugar a ella e incluso hay ocasiones en las que la mamé no se considera como un

miembro de la familia que debe recibir atencién.

o Deficiencias auditivas

Los principales conflictos a los que se enfrentan padres de nifios con deficiencias

auditivas o hipoacusia son la inhabilidad para comunicarse con sus hijos, esto
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aunado a las constantes peticiones de la madre para que el padre se involucre

mas en la convivencia con el hijo produce un ambiente de tensién.
e Pardlisis cerebral

La mayor parte de los conflictos que surgen en una familia con un hijo con
pardlisis cerebral son a causa del desgaste producido por tratar de brindar
atencién al nifio con necesidades especiales. De cierta forma, todos los miembros
de la familia presentan un cambio en su vida se involucre o no con el cuidado del

nino.
e Dificultades en el aprendizaje

Discusiones entre los padres por los constantes fracasos escolares de estos
ninos, desatenciéon del resto de los hijos y problemas generados por la mala
conducta del nifio con dificultades en el aprendizaje son las principales causas de

conflicto en estas familias.

Los padres mantienen discusiones casi permanentes respecto al comportamiento
de su hijo, mas cuando la figura paterna esta alejada en todo el dia y solo convive
con el hijo el fin de semana pues se percata de que el comportamiento del hijo es
normal, obedece, atiende, no se distrae, etc. y culpa a la madre de ser la persona
responsable de la mala conducta del hijo. Lo que sucede en estas situaciones es
que el padre convive poco con el nifio y representa para €l una nueva situacion,
con reglas nuevas, una voz diferente, todo esto representa para el niino cosas que
llaman su atencién pero eso no significa que la incapacidad no este presente,
simplemente si el padre se diera tiempo de convivir mas con su hijo se daria
cuenta de que las limitaciones de su hijo van mas alla de lo que puede ver en

media hora de convivencia con él.

Una razén mas de conflicto entre los padres es que no es facil diferenciar donde
termina la conducta de un nifio con incapacidad para el aprendizaje y donde inicia
la de un nifo malcriado pues es facil que el nifio aprenda a controlar las
reacciones de sus padres escudandose en su dificultad de aprender. Hay que
mencionar que esto afectara también en la conducta de los otros hijos quienes al
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percatarse de lo que hace su hermano querran hacer lo mismo y seran

castigados.

Para evitar estos conflictos es necesario establecer reglas generales entre la

familia y principalmente deben hacerse respetar en cada uno de los integrantes.
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CONCLUSIONES

Como se pudo observar a lo largo del presente trabajo son numerosas y variadas
las reacciones familiares, asi como los cambios ocurridos en una familia a partir
del nacimiento de un hijo con discapacidad. A pesar de que la mayoria de las
familias vive una serie de etapas complicadas que van desde la negacién hasta la
aceptacién del hijo se encontraron algunas diferencias en las familias en funcion

del tipo de discapacidad del hijo.

Por ejemplo, en cuanto a las actitudes que toma la familia ante el nacimiento de
su hijo, en todas las familias surge la pregunta ¢por qué a mi?, sin embargo la
relacion o interaccién que pueden establecer con su hijo aun con la discapacidad
determina la busqueda o no de nuevas formas de comunicacién. En el caso de
familias con hijos invidentes la madre disminuye no sélo las interacciones visuales
sino también las linglisticas y corporales. En cuanto a las familias de hijos con
hipoacusia se refieren que hay quienes eliminan toda comunicacién oral con su
hijo, todas estas actitudes lejos de beneficiar a los nifios los aislan mas vy
asociado a esto estan las consecuencias para la familia ya que también seran
perjudiciales pues entre menos interaccion se establezca con el nifio con
necesidades especiales el proceso de aceptacidon sera lento y por ende, seguira
habiendo sentimientos y pensamientos que en su mayoria seran negativos hacia

la situacién que se vive, sentimientos como tristeza, coraje, culpa, depresién, etc.

Si hablamos de culpa es importante mencionar que se encuentra con mayor
presencia, y perdura por mas tiempo en familias en las que las causas de la
discapacidad del hijo son bien conocidas como es el caso de hipoacusia, ceguera
o cuando el niflo ya nacido sufre algun accidente que produce su discapacidad.
Es significativo hacer mencién a esto ya que si la familia culpa a alguno de sus
miembros por la discapacidad de su hijo, el proceso de adaptaciéon o equilibrio
familiar sera mas complicado de lograr y tendra que centrarse primero en ese

aspecto al intervenir a la familia.

Para las familias de nifios con paralisis cerebral las actitudes son casi siempre
negativas pues las limitaciones de sus hijos son notorias, contrariamente a las

familias de nifios con Sindrome de Down en donde incluso llegan a obtener
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beneficios familiares a partir del nacimiento de su hijo al percibir mas unién
familiar, lo cual no sucede en familias de nifilos con paralisis cerebral en donde
incluso se manifiestan con mayor frecuencia la separacién de los padres vy
desintegracién familiar. En este sentido, la familia debe tener las habilidades
necesarias para afrontar dos eventos que produciran desequilibrio familiar, por un
lado esta el nacimiento del hijo, y por otro lado la ida de alguno de los integrantes
de la familia, de este modo es importante que la familia sepa distinguir prioridades
y brindar opciones a cada persona que conforme el grupo familiar y asi procurar el

equilibrio emocional.

A pesar de esto, se sabe que las actitudes de los padres son variables y que hay
familias que nunca pasan de la etapa de negacién obteniendo s6lo pensamientos

falsos y conductas recriminatorias.

En lo que respecta a las expectativas que tienen los padres hacia sus hijos se
concluye que a pesar de las limitaciones que presentan los nifios, los padres
siempre esperan algo de ellos (por minimo que sea). Este es un aspecto que hay
que considerar en la intervencion de familias de hijos con necesidades especiales
pues es muy posible que la percepcion que tienen los padres acerca de sus hijos,

afecte en el desarrollo de éstos.

Indiscutiblemente no se espera lo mismo de un hijo con pardlisis cerebral que de
un hijo con hipoacusia, o dificultades en el aprendizaje. Por ejemplo: mientras
que padres de nifios con paralisis cerebral severa esperan que su hijo
simplemente diga mama y papa; los padres de nifios con dificultades en el
aprendizaje o Sindrome de Down esperan que sus hijos aprendan a leer y

escribir.

A lo largo del trabajo se dejoé entrever que entre mas limitaciones implique la
discapacidad, menor es la expectativa que se genera en el hijo, estropeando en
algunas ocasiones el desarrollo potencial de los nifios con necesidades
especiales, aunque claro, lo que puede ser todo un reto para una familia de un

nifo invidente puede no serlo para la familia del nifilo con hipoacusia y viceversa.
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Las expectativas de los padres se encuentran directamente relacionadas con sus
actitudes ya que si por ejemplo, la actitud de la familia es de pesimismo, las
expectativas hacia sus hijos seran mas bajas y esto a su vez confirma esas ideas
pesimistas y catastréficas, es por lo tanto un circulo que parece no terminar y
cuando las familias se encierran en él es necesario que modifiquen sus falsas
creencias por otras mas racionales y funcionales hacia la familia misma, esto
ayudara a mejorar la calidad de vida tanto del nifio con necesidades especiales
como para el resto de la familia. Por lo tanto no esperemos que una familia tenga
altas expectativas sobre sus hijos con necesidades especiales si antes no hemos

modificado su actitud hacia él.

Por otro lado, en lo que se refiere a los cambios ocurridos en la estructura familiar
a partir del nacimiento del hijo necesidades especiales se encontré6 que existen
tanto similitudes como diferencias en los cinco grupos analizados (familias de
ninos con Sindrome de Down, paralisis cerebral, hipoacusia, ceguera vy

dificultades en el aprendizaje, respectivamente).

En cuanto a las similitudes, en todas las familias hubo cambios en los tratos que
se le da a cada integrante de la familia, por ejemplo, los padres se muestran
incapaces de establecer comunicacion entre si acerca del diagnéstico de su hijo

0 aceptan que la relacion con el resto de los hijos es distinta.

Con respecto a los cambios ocurridos en la vida diaria, éstos se presentan con
menos intensidad en casos de familias que tienen hijos con Sindrome de Down y
dificultades en el aprendizaje en comparacion con las familias que tienen un hijo
con pardlisis cerebral o algun tipo de deficiencia sensorial. Esto es debido a que el
hecho de tener Sindrome de Down o dificultades en el aprendizaje no implica falta
de habilidades para realizar actividades cotidianas sencillas (para una persona
comun) tales como: caminar, comer solos, bafarse, ir al bano, etc.; a diferencia
de familias que tienen nifilos con ceguera o paralisis cerebral las cuales son
discapacidades que afectan el desarrollo motriz del nifilo a veces al grado de no
poder caminar solos y por lo tanto la familia debe involucrarse mas en estas
actividades cotidianas mientras que nifilos con Down y déficits de aprendizaje son

mas independientes y permiten a la familia un respiro mas largo.
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De la misma forma los cambios ocurridos en las relaciones fraternales se
presentan con mas intensidad en hermanos de nifios con paralisis cerebral
severa, ceguera o hipoacusia que en nifios con Sindrome de Down o dificultades

de aprendizaje.

Los hermanos esperan tener a alguien con quien jugar, pelear, compartir y en un
principio el hermano con Down o dificultades del aprendizaje cumplen con las
expectativas del hermano, mientras que los hermanos de nifios con paralisis
cerebral severa, ceguera o hipoacusia necesitan recibir instruccidon sobre como
comunicarse, jugar, etc. con su hermano con necesidades especiales, en este
sentido valdria la pena que ademas de intervenir con los padres se involucrara
también a los hermanos de personas con necesidades especiales pues la idea
que tengan acerca de su hermano influira en el trato que le de y en su estado
emocional ya que si no existe una buena relacién entre ellos se generaran
sentimientos de rencor, envidia y coraje al no recibir un trato igualitario. Por otro
lado, si al hermano sin necesidades especiales se le ensefia a convivir e
interactuar con el otro la relacion sera mas reciproca existiendo sentimientos de

seguridad, confianza y afecto entre hermanos.

Finalmente respecto al rubro de conflictos se encontrd6 que se presentan mas
discusiones y enojos frecuentes sobre el tema de cuidado del hijo con
necesidades especiales, sobre todo entre padres pues comunmente se encuentra
que es la figura materna la que mas se dedica a los cuidados del nifio tanto en
casa como en la escuela, médicos, actividades extra, etc. Esta situacion
inequitativa es la que da pie a las frecuentes discusiones entre la pareja. Aunque
en el caso de los hijos se encontraron datos que revelan que la relacion fraternal
puede verse seriamente afectada cuando los tratos hacia el hijo con necesidades
especiales y sus hermanos son diferentes.

Al respecto se concuerda con Nufiez & Rodriguez (2005) al indicar las posibles
reacciones de los hermanos de nifos con necesidades especiales, reacciones
que pueden ir desde el niflo que ve el nacimiento del hermano con discapacidad
como el intruso que llega a quitarle el carino de los padres puesto que ahora le
prestan mas atencion a él, esta situacion desencadena sentimientos de rivalidad,

celos, envidia entre los hermanos; hasta los hermanos que se sienten culpables
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de ser quienes tienen todo o de haber arrebatado el carifio de los padres al hijo
con discapacidad, estos pensamientos no son espontaneos en los nifios, sino que
son debidos a las altas exigencias que reciben de los padres como compensacion

de lo que el hijo con discapacidad no podra realizar.

Por otro lado, el tipo de estructura familiar también va a determinar la union y el
trabajo grupal que se hace para beneficiar en la medida de lo posible al hijo con
necesidades especiales y al resto de la familia, es decir, puede darse el caso que
en una familia nazca un hijo con pardlisis cerebral severa, pero si sus lazos
familiares son fuertes, hay comunicacién adecuada entre los integrantes de la
familia, permitiendo la expresién de sentimientos tanto positivos como negativos,
etc. el ambiente que se brindara tanto al nifio con necesidades especiales como al
resto de la familia serd 6ptimo para su desarrollo y convivencia, habiendo menos

conflictos familiares.

Por todo esto es importante seguir indagando respecto a las reacciones familiares
para asi poder brindar una mejor atencion a las familias de nifios con necesidades
especiales, pues las discapacidades se perciben con mayor frecuencia en los

consultorios, en los nacimientos.

Por dltimo, se reconoce la importancia de hacer una evaluacién sobre las
implicaciones de una familia de un hijo con discapacidad antes de intervenir con
ella, independientemente del tipo de discapacidad que se presente, es decir, no
es suficiente suponer que en todas las familias sucede lo mismo, las mismas
actitudes respecto a la discapacidad de su hijo, tienen los mismos conflictos ni los

afrontan de la misma forma etc.

En todas las familias es importante brindar atencion, ensefar habilidades de
afrontamiento, habilidades sociales a sus integrantes, ensefarles a diferenciar
entre sus creencias negativas y la realidad para asi lograr un mejor equilibrio

familiar.

Es por lo anterior que con la informacién recabada a lo largo del presente trabajo
fue posible elaborar un cuestionario que diera cuenta de las implicaciones

familiares en torno al nacimiento de un hijo con necesidades especiales: las
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principales actitudes de la familia, expectativas, cambios en la estructura familiar y

principales conflictos ocurridos. Se incluye el formato del cuestionario. Ver anexo1

La funcionalidad de este cuestionario es identificar dichas implicaciones para
elaborar una mejor intervencion con la familia, por lo que se sugiere aplicarse a
todos los integrantes de la familia, es decir, tanto a padres como a hermanos y/o
personas que convivan directamente y tengan lazos afectivos con el nifio con

necesidades especiales.

Al conocer especificamente cuales son las areas familiares en las que se
presenta mayor tension se puede intervenir de manera oportuna ya sea en: el
cambio de actitudes hacia el hijo con discapacidad, la formulacién de expectativas
reales y posibles, el mejoramiento en las relaciones conyugales, parentales y/o

fraternales y en la solucion de conflictos familiares.

Dicho cuestionario forma parte de una propuesta de intervencion para padres de
ninos con discapacidad (Sindrome de Down, Paralisis cerebral, deficiencias
visuales, deficiencias auditivas y dificultades en el aprendizaje). A continuacién se

presenta la propuesta de intervencion:
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ANEXOS

ANEXO 1. Formato de cuestionario “Implicaciones familiares”

CUESTIONARIO SOBRE LA VIDA FAMILIAR

El siguiente cuestionario forma parte de un proyecto de investigacién el cual
tiene como objetivo detectar las implicaciones familiares en torno al

nacimiento de un hijo con necesidades especiales.

Se agradece su participacién

Actitudes

1. ¢Qué tipo de discapacidad presenta su hijo?

2. ¢Qué opinion tiene acerca de la discapacidad que presenta su hijo?

3. ¢Cuales son sus pensamientos, sentimientos y comportamientos hacia su

hijo con necesidades especiales?
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Expectativas

4. ¢Sus planes a futuro cambiaron a partir del nacimiento de su hijo?

Si/no ¢De qué forma?

5. ¢Como cree que sera el futuro de su familia en este momento?

6. ¢Qué expectativas tiene sobre su hijo con necesidades especiales?

Estructura familiar
7. La familia, ¢como recibié la noticia del integrante con necesidades
especiales?
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8. ¢Como fueron los primeros dias después del nacimiento de su hijo con

necesidades especiales?

9. ¢Como influyo el nacimiento de su hijo en la vida diaria familiar?

10.¢Ha cambiado en algo la personalidad de los integrantes de la familia a
partir de la llegada del miembro con necesidades especiales?

11.¢Ha habido cambios en su relacién marital? si/no SEn

qué forma?
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12.;Ha habido cambios en la relacion padres-hijos? si/no ¢En qué
forma?
13. ¢ Ha habido cambios en la relacion entre hermanos? Si/no SENn
qué forma?
Conflictos

14.:;Hay algun miembro de la familia del que se tengan mas quejas, hable

positiva 0 negativamente?

15.¢Hay algtn miembro de la familia que casi nunca esté en casa, no se

involucre con la familia y sus situaciones?
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16.La familia ¢ Se ha aislado de su vida social?

17. ¢Hay enojos, problemas o discusiones frecuentes entre los miembros de

la familia?

Si/no

Mencione algunos ejemplos:

18. Generalmente ¢cdémo se resuelven estos problemas, discusiones y/o

enojos?

Muchas gracias por su tiempo y atencion
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PROPUESTA: TALLER: “COMO AFRONTAR LA
DISCAPACIDAD DE MI HIJO”

Objetivo de la propuesta: Informar a la familia del nifio con discapacidad acerca
de las diversas caracteristicas fisicas, psicolégicas y sociales que implica la
discapacidad de su hijo tanto en él como en la familia.

Poblacion a la que se dirige la propuesta: La propuesta consiste en un taller
dirigido a familias de nifios con discapacidad

Escenario: salon amplio, bien iluminado con sillas y mesas

Estructura general del taller: Sera trabajada una discapacidad por taller aunque
la estructura general es la misma para todos los tipos de discapacidad. El disefio
de la presente propuesta consta de siete sesiones, las cuales tendran una
duracién aproximada de una hora cada una. Sin embargo, dado que se plantea un
trabajo en grupo cada familia avanzara en el logro de los objetivos de una manera
diferente, esta situacién obliga a establecer cierta flexibilidad al taller por lo cual
se establecen una serie de criterios de cambio que los participantes deben lograr
para poder continuar con las sesiones. Entre éstos criterios se encuentra:

Criterios de inclusién: podran participar los familiares de nifios que tengan algun
tipo de discapacidad (Sindrome de Down, pardlisis cerebral, deficiencias visuales,
deficiencias auditivas y dificultades en el aprendizaje) Es requisito que las
personas que asistan al taller sepan leer y escribir para que tomen notas de las
conferencias que se les van a presentar. Los hermanos podran asistir siempre y
cuando tengan mas de 15 afos debido a la complejidad de las actividades.
Criterios de exclusion: Es importante que la mayoria de los participantes vayan al
mismo ritmo de trabajo, es por eso que si alguno de los participantes llegara a

faltar a dos sesiones consecutivas se dejard de considerar como participante.

CAMPANA PROMOCIONAL DEL TALLER
Objetivo Especifico: Los participantes conoceran el objetivo del taller, asi como
las caracteristicas y requisitos para asistir a éste.
Materiales:
e Cartulinas

e Plumones
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Procedimiento:

El psicélogo realizara carteles donde se promocione el taller y se mencionen el
objetivo y poblacion a la que va dirigida, asi como el lugar donde las personas
interesadas se pueden inscribir o solicitar informes. Ademas es importante que el
psicologo que ya haya identificado a familiares de nifios con estos tipos de
discapacidad les haga saber personalmente las caracteristicas de este taller. Un
ejemplo del cartel que se puede utilizar es el siguiente:

;Sabes qué hacer con la noticia de
que tu hijo o hermano tiene
Sindrome de Down?

Si eres padre, madre de familia o
hermano (a) mayor de 15 afios de un
hermano con Sindrome de Down
puedes venir con nosotros y
participar en un taller en el que
aprenderas como convivir con tu
familia, ademas de que puedes
compartir y convivir con familias que
viven lo mismo que tu.

Inscripciones al tel. 5291 27 72 o en
direccion:...con Psic. Magaly
Martinez T.

PRIMERA SESION: APLICACION DEL CUESTIONARIO SOBRE VIDA
FAMILIAR

Objetivo especifico: El psicologo identificara las implicaciones familiares de cada
grupo en torno al nacimiento de su hijo

Materiales: cuestionarios impresos, lapices

Actividades del psicologo: Dara a conocer la finalidad del cuestionario y su
importancia para el taller, posteriormente aplicara los cuestionarios resolviendo
posibles dudas de los participantes al contestarlo.

Actividades de los participantes: Responderan el cuestionario y expresaran
posibles dudas

Criterio de cambio: dado que es una actividad sencilla el criterio es Unicamente
haber respondido al cuestionario en su totalidad.
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SEGUNDA SESION: CONFERENCIA INTRODUCTORIA
Objetivo especifico: Los participantes reconoceran las caracteristicas fisicas,
psicolégicas y sociales que implica la presentacion de la discapacidad tratada.
Materiales:

e Presentacion en Power Point sobre la informacion que se presentara en la

conferencia.

e Cafidn y computadora

e Pantalla de proyeccion.

e Hojas blancas y lapices
Actividades del psicélogo: Explicard a través de la presentacion las diferentes
caracteristicas fisicas, psicoldgicas y sociales de la discapacidad asi como las
consecuencias que éstos conllevan. Durante la presentacion el psicélogo hara
preguntas y resolvera dudas de los participantes.
Actividades de los participantes: Escuchar y tomar nota acerca de la
informacion presentada por el psicélogo; ademas de exponer sus dudas.
Criterios de cambio: Se considerara que los participantes han cumplido con el
objetivo cuando sean capaces de enunciar las principales caracteristicas fisicas,
psicologicas y sociales que se encuentran implicadas en la discapacidad de su
hijo.

TERCERA SESION: REESTRUCTURACION COGNITIVA
Objetivo especifico: Los participantes (las familias) daran a conocer las posibles
creencias irracionales que tengan acerca de la discapacidad de su hijo
Materiales:

e Pizarrony gises

e Hojas blancas y lapices
Actividades del psicélogo:

e De acuerdo con la informacion recabada en el presente trabajo, el
psicologo expondra algunas de las creencias irracionales mas comunes en
torno a la discapacidad tratada.

e Escuchard las diversas creencias irracionales que expongan los
participantes.

Actividades de los participantes:



114

e Escucharan la informacion presentada por el psicélogo acerca de las
creencias irracionales.
e Expondran sus propias creencias acerca de la discapacidad de su hijo
Criterios de cambio: Se considerara que los participantes han cumplido con el

objetivo cuando mencionen al menos una creencia irracional por participante.

CUARTA SESION: GENERACION DE PENSAMIENTOS ALTERNOS
Objetivo especifico: Los participantes generaran pensamientos racionales
alternos a las creencias irracionales relacionadas con la discapacidad tratada.
Materiales:

e Pizarrdény gises
Actividades del psicdlogo:

e Debatird de manera l6gico-racional con los participantes, las diversas
creencias irracionales que estos tienen acerca de la discapacidad de su
hijo.

e Promovera la discusion grupal con la finalidad de lograr la generacion de
pensamientos alternos respecto a la discapacidad tratada.

Actividades de los participantes:

e Debatirdn con el psicélogo las diversas creencias irracionales que tienen
acerca de la discapacidad tratada

e Discutirdn las creencias irracionales con la finalidad de generar
pensamientos alternos ante la discapacidad de su hijo y/o hermano

Criterios de cambio: Los participantes podran continuar con el siguiente objetivo
después de haber generado al menos un pensamiento alternativo por cada

creencia irracional mencionada.

QUINTA SESION: ALTERNATIVAS DE SOLUCION
Objetivo especifico: Los participantes manifestaran alternativas de solucién ante
las diferentes consecuencias psicoldgicas y conductuales que se presentan en el
trato con un hijo o hermano con discapacidad.
Materiales:

e Pizarrony gises

e Hojas blancas y lapices
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Actividades del psicdélogo:

Explicara las consecuencias psicologicas y conductuales que se presentan
en los nifios con discapacidad y sus familiares por ejemplo, el cambio de
roles, las constantes visitas al hospital, las criticas de la gente, el
aislamiento social, el cambio en las relaciones familiares, conflictos
generados, expectativas, actitudes. Mencionara posibles alternativas de
solucién ante las diferentes consecuencias psicologicas y conductuales
que se presentan en los nifios y familiares.

Ensayara ante los participantes las alternativas de solucion encontradas,
suponiendo como ejemplo una situacion especifica y posteriormente pedira
a los participantes que generen alternativas conductuales que podrian

presentarse con la familia.

Actividades de los participantes:

Prestaran atenciéon a la informacion presentada por el psicélogo, asi como
exponer sus dudas.

Observaran los ensayos realizados por el psicélogo y representaran por
medio del ensayo conductual las diversas consecuencias psicologicas y

conductuales que ellos mismos han observado en sus familias.

Criterios de cambio: Los participantes podran continuar con el siguiente objetivo

al haber manifestado al menos una alternativa de solucion por participante.

SEXTA SESION: HABILIDADES DE AFRONTAMIENTO
Objetivo especifico: Los participantes mostraran habilidades de asertividad y

comunicacion ante las situaciones que se puedan presentar en el trato con hijos

con discapacidad.

Materiales:

Pizarrony gises

Hojas blancas y lapices

Actividades del psicdélogo:

Explicara diversos tipos de habilidades (asertividad, comunicacion) que
puedan ser utilizadas al enfrentarse con los cambios que ocasiona el

nacimiento de un hijo con discapacidad
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e Representara ante los participantes los diversos tipos de habilidades de
afrontamiento.
e Observara y dara retroalimentacion a los ensayos presentados por los
participantes.
Actividades de los participantes:
e Prestar atencién a la informacién presentada por el psicologo, asi como
exponer sus dudas.
e A través del ensayo conductual, los participantes practicaran las diferentes
habilidades, para posteriormente aplicarlas en la vida cotidiana.
Criterios de cambio: Se considerara que el objetivo ha sido cumplido cuando los
participantes sean capaces de representar como minimo cinco situaciones en las

que utilicen habilidades de asertividad y comunicacion.

SEPTIMA SESION: HABILIDADES DE AUTOCONTROL
Objetivo especifico: Los participantes mostraran habilidades de autocontrol ante
las situaciones que se pueden presentar en el trato con hijos con discapacidad
Materiales:

e Pizarrony gises

e Hojas blancas y lapices
Actividades del psicdlogo:

e Explicara las diversas habilidades de autocontrol que puedan ser utilizadas
en el trato con hijos con discapacidad. Por ejemplo: identificacion de los
estimulos bajo los que se encuentra determinado comportamiento, que los
participantes hagan una autoobservacion cuidadosa de la conducta y
verificar estimulos que la aumentan o la disminuyen, que los participantes
sean capaces de autoreforzarse o0 autocastigarse ante la presencia o
ausencia de determinada conducta, ensefiar a los participantes a buscar
respuestas que interfieran con, o sustituyan a otra respuesta que se desea
reducir o eliminar.

e Representara ante los participantes las diversas habilidades de autocontrol

e Observarad y dara retroalimentacion a los ensayos presentados por los
participantes.



117

Actividades de los participantes:

e Prestardn atencién a la informacion presentada por el psicélogo y
expondran sus dudas.

e A través del ensayo conductual, los participantes practicaran las diferentes
habilidades de autocontrol para posteriormente aplicarlas en la vida
cotidiana.

Criterios de cambio: Los participantes deberan representar al menos cinco

situaciones en las que apliquen habilidades de autocontrol.
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