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RESUMEN

Las emociones y los sentimientos son propios del ser humano, éstas son
clasificadas en positivas y negativas en funcion de su contribucion al
bienestar o malestar, pero todas ellas, tanto las de caracter positivo como
caracter negativo, cumplen funciones importantes para la vida, pues cada
persona experimenta una emocion o sentimiento de forma particular; la
misma que depende de sus experiencias anteriores, su aprendizaje y de
una situacion concreta. Gran impacto tiene la inteligencia emocional en el
individuo debido a que este tipo de inteligencia no consiste en alterar la
capacidad de generacion de emociones con respecto a diferentes
estimulos del entorno, sino se relaciona mas con la reaccion que la persona
tiene frente a ellas; que muchas de las veces son mas impactantes que las

emociones que desencadenan en este tipo de accion.

El objetivo del presente estudio es dar a conocer las emociones y
sentimientos que experimentan los hermanos de nifios con discapacidad
intelectual atendidos en Centro de Rehabilitacion Integral (CRI) de Cuautla,
Morelos. Asimismo, pretende concientizar a las familias de los nifios con
discapacidad intelectual y, al mismo tiempo, aportar informacion que les
pueda ser de gran utilidad. Por otro lado, el estudio plantea el desarrollo de
un taller donde las familias puedan ser orientadas y apoyadas al proveerles
las herramientas necesarias de intervencién para asi salvaguardar la
calidad de vida de estas familias y, principalmente, de los hermanos de los

nifios con discapacidad intelectual.

Las actividades a implementar en el transcurso del taller seran temas, entre
otros, como la concientizacién, la canalizacion de emociones vy
sentimientos; al igual que la reflexion para descargar las emociones

negativas; por ejemplo.



INTRODUCCION

Las emociones y sentimientos son un motor muy importante en el ser
humano porque proveen seguridad y aumentan la autoestima. Asimismo, son
una imprescindible fuente de inspiracion pues guian y ayudan a dar sentido
hacia lo que sucede en rededor; igualmente son cruciales en las relaciones con
los seres humanos. Motivan para alcanzar los objetivos planeados; al igual que
provocan cambios positivos en el cuerpo y la mente. Son reguladores de nuestra
balanza interna, la cual ayuda a tener un adecuado control sobre las emociones
y sentimientos e impiden el desarrollo de enfermedades fisicas y mentales si no
se gestionan correctamente; por tales motivos las emociones y sentimientos son

de suma importancia.

Mientras que la discapacidad intelectual (DI) es un tema fundamental,
puesto que hace tener un panorama mas amplio sobre el bienestar emocional
y el estado mental de las familias y hermanos que tienen algin miembro con
alguna discapacidad mental. El presente estudio se realiz6 fundamentalmente
con pacientes de DI atendidos en el Centro de Rehabilitacion Integral (CRI) de

Cuautla, Morelos.

La investigacion se estructura de la siguiente forma: en un primer capitulo
se mencionan las principales investigaciones, antecedentes histéricos, asi
como el planteamiento del problema asociados a las emociones y sentimientos
gue experimentan los hermanos de nifios con DI. El segundo capitulo abarca el
marco tedrico-conceptual, el cual contiene las principales definiciones de la
investigacion, entre las que sobresalen el concepto de DI, causas de DI,
diagndstico de DI, clasificacion de DI, pruebas e instrumentos para la evaluacion
de DI; asi como la familia y su participacion en el cuidado del paciente con DI,
las emociones, sentimientos, empatia y la expresion de emociones en nifios de
hermanos con DI. Por su parte el tercer capitulo describe la propuesta de
intervencién a desarrollar en el CRI Cuautla; mientras que el Ultimo y cuarto

capitulo explica el objetivo y el desarrollo de las actividades a llevarse a cabo
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en el taller, asi como el material a utilizar.
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CAPITULOI.

ANTECEDENTES DE
LA INVESTIGACION




CAPITULO I. ANTECEDENTES DE LA INVESTIGACION
1.1 Contextualizacién del problema.
1.1.1 Antecedentes de la investigacion.

La presente investigacion trata sobre la importancia de las emociones y
sentimientos que experimentan los hermanos de nifios con discapacidad
intelectual (DI) atendidos en el CRI Cuautla. Hasta ahora el tema no se ha
considerado de gran relevancia en la sociedad pues han sido escasos los
estudios sobre los sentimientos y emociones que pueden desencadenar y afectar

al niflo con un hermano que padezca DI.

En este sentido Iriarte y Ibarra (2010) argumentan que las bases
necesarias para la intervencion en el aspecto emocional con hermanos de nifios
con DI, debera ser con el objetivo de conocer la vivencia emocional que se
encuentra experimentando este sector de nifios. Para ello hicieron una revision
sistematica de estudios publicados en los ultimos nueve afios que exponen el
tema de la fraternidad y la discapacidad; asi mismo dan a conocer las emociones
experimentadas por los nifios, si ellas fueron de manera positiva o negativa. Para
tal fin realizaron una entrevista AQUAD seis, llevada a cabo a 22 hermanasy 11
hermanos de personas con discapacidad, con edades comprendidas entre los 8
y los 35 afos. Los aspectos mas reportados por los hermanos fueron la
preocupacion del futuro del hermano con DI, el trato diferente hacia el hermano
con DI, la discriminacion e insultos al hermano con DI en el contexto escolar,
social, laboral y comunitario; entre otros aspectos. Es asi que resulta importante
y necesario abordar las emociones negativas que surgen en este tipo de
circunstancias, al brindar apoyo en forma de talleres para que asi los hermanos

puedan lidiar mejor ante tales situaciones.

Por su parte Larcari y Vargas (2021) analizaron el vinculo fraterno entre

jovenes con hermanos menores con diagnéstico de trastorno del espectro autista
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(TEA). Para ello realizaron una investigacién de tipo cualitativa con disefio
fenomenoldgico descriptivo. El estudio se llevé a cabo con ocho jévenes con
edades comprendidas entre los 19 y 24 afios que tenian un hermano menor
diagnosticado con TEA. Se utilizé la técnica de muestreo de bola de ocho niveles,
tomando como criterio de inclusién que los participantes convivieran con su
hermano menor. A través de los resultados desplegados se pudo observar que
el vinculo se presenta tanto como protector empatico y unido; asi como distante,
celoso y rencoroso. Por otro lado, la mayoria de los participantes demostraron
emocion por el arribo del hermano, sin embargo, al tener dificultades para
vincularse emocionalmente, desarrollaron ciertas emociones. Algunos de los
sentimientos reportados fueron ansiedad, rabia y celos debido a que percibian
gue el nifio con TEA recibia mayor atencion por parte del entorno familiar; ademas
de sentirse desplazados y en ocasiones no escuchados, manifestando no contar
con un espacio para expresar sus emociones hacia sus padres con respecto a la

nueva dindmica familiar.

Mientras que Kancyper (2004) manifiesta que el resentimiento suele
intensificarse mas con el paso de los afos en personas que tienen un hermano
con DI o con algun diagnéstico mental en particular. En otro estudio dirigido por
Martinez (2017) se analizaron las habilidades de inteligencia emocional que
repercuten de manera positiva en el clima familiar; para ello se llevé a cabo una
investigacién con el objetivo de adaptar un programa de inteligencia emocional a
hermanos de nifios con TEA y, asimismo, mejorar la resolucién de conflictos y
aumentar las estrategias en el manejo de estrés. Las edades de los hermanos
participantes en el estudio fueron de 7 a 12 anos; en el que se observaron
diferencias significativas post-intervencion en las dimensiones y competencias
interpersonales, asi como en el coeficiente de inteligencia emocional total. El
investigador llegé a la conclusién que los programas basados en modelos mixtos

de inteligencia emocional adaptados para niios con hermanos con TEA son
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eficaces, pues se desarrollan competencias interpersonales y habilidades en el

manejo del estrés, al igual que en la resolucién de los conflictos.
1.2 Planteamiento del problema.

El nacimiento de un hijo con discapacidad altera a la familia como unidad
social de diversas maneras, pues los padres y hermanos reaccionan con
decepcién, enojo, depresidn, culpa o confusion. La situacién es percibida como
algo inesperado y extrafio, que rompe las expectativas sobre el hijo deseado por
la desilusion de tener un nifio que no es normal; lo que representa un reto al
orgullo personal de los padres y un desafio a su sistema de valores, debido a que
crea en algunos de ellos problemas psicolégicos; si es que la situacion familiar

no la saben conllevar.

Segun estadisticas oficiales de la Organizacién Mundial de la Salud, OMS,
(2018), muestran que la aceptacion o asimilacion de la discapacidad mental es
que el 56%, de los padres de familia superan el impacto con gran esfuerzo;
mientras que el 26% lo asimilan positivamente y una minoria, cercana al 17%,

nunca asimila el hecho del nacimiento de un hijo con discapacidad.

En este tenor, la presente investigacion busca, entre otras cuestiones,
conocer la realidad interna de explorar los cambios emocionales que tienen los
hermanos de nifios con DI, como son los rasgos de personalidad, niveles de
ansiedad, depresion y autoestima que experimentan durante el cuidado,
educacién y desarrollo del hermano con DI. Al percibir que la sociedad trata a
este tipo de personas como retrasadas, se denota una actitud de desprecio y
marginacion hacia las personas con discapacidad. Este fenémeno sin dudas
afecta a los hermanos, quienes en muchos casos tienen que ayudar al hermano
con DI a demostrar a la sociedad que también son seres humanos como los
demas; pues las personas con discapacidad bien podrian formar parte de la

comunidad y no permanecer ocultos por temor a las criticas de la sociedad.
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Asimismo, es importante mencionar que el nacimiento de un hijo con DI
generalmente enfrenta a la familia ante esa situacion no esperada; a partir del
nacimiento del hijo con DI. Mientras que la forma en la cual podria cambiarse la
situacién familiar depende también de factores culturales, religiosos y socio-
econémicos, dado que la situaciéon que atraviesa la familia depende en gran
medida del tipo y nivel de gravedad de la discapacidad del hijo. Estos factores
podrian constituir circunstancias al grado de que la familia, y cada uno de sus
miembros, tome una posicién ante la situacién, la cual podria bien darse en un
amplio abanico de opciones; desde mayor consolidacion de la estructura familiar

hasta la disolucién del matrimonio o el abandono del hijo con DI (Martinez, 1994).

El hecho de formar parte en un nucleo familiar donde un miembro tiene DI
impacta de manera diferente a cada integrante de la familia, debido a que los
sentimientos y emociones se ven perturbados ante tal situacion; a nivel tal que
los hermanos/as podrian desarrollar algun sentimiento negativo hacia el hermano
con DI. Es decir que este sector de nifios es vulnerable ante tal situacion, pues

carecen de empatia y socializacion con los demas individuos.

Para la realizacion del presente trabajo académico se estudié a nifios con
hermanos con necesidades especiales que son atendidos en una institucion de
rehabilitacion especial. Se prevé que los resultados del estudio sirvan de base
para el desarrollo de talleres y programas dirigidos especificamente a este sector
de nifios, para asi brindarles apoyo emocional y educacion entre pares; dentro de
un contexto recreativo, facilitando a las familias ayuda y orientacion ante la dificil

situacion.
1.3 Pregunta de investigacion.

¢Cuales son los cambios emocionales que presentan los hermanos de

nifos con DI que asisten al Centro de Rehabilitacién Integral (CRI) de Cuautla?

1.4 Objetivos.

16



1.4.1 Objetivo general.

e Describir los cambios emocionales que presentan los hermanos de nifios

con DI que asisten al Centro de Rehabilitacion Integral (CRI) de Cuautla.
1.4.2 Objetivos especificos.

e Explorar las emociones que experimentan los hermanos de nifios con DI

mediante técnicas proyectivas y entrevista a profundidad.

e Proponer un programa de intervencion emocional dirigido a la familia y los

hermanos de nifios con DI.
1.5 Justificacioén.

El presente estudio conlleva relevancia debido a que hasta el dia de hoy
muy pocos investigadores se han preocupado por el bienestar y estado mental
de los hermanos de nifios con DI. En otras palabras, también los hermanos del
nifo con DI requieren atencién especial para asi no sentirse aislados dentro del
entorno familiar, pues cotidianamente carecen de empatia cuando intentan

socializar; por mencionar sélo un ejemplo.

Por otra parte, los padres son pieza fundamental ante este tipo de
situaciones, debido a que ellos necesitan darse cuenta que todos los miembros
de la familia tienen el mismo valor e importancia; por tal circunstancia el estudio
permitira conocer las emociones que cada nifio presenta cuando se tiene un
hermano con DI. De igual manera al percatarse los padres de los sentimientos
de los hijos sin discapacidad, éstos podran reflexionar ante la necesidad que
tienen todos los integrantes de la familia y, con ello, se obtendria un beneficio
para asi cohesionar a la familia; propiciando en el nucleo familiar ambiente de
convivencia, lo que a la postre tendria como beneficio la tranquilidad del hijo con

DI; al sentirse éste apoyado por el entorno familiar.

Es asi que el motivo principal por el cual se realiza el estudio es para

17



concientizar y reflexionar sobre las necesidades de los miembros de la familia,
especificamente a aquellas familias con varios miembros, pero uno de ellos con
DI. Debido a que es muy importante tener presente que lo que le ocurre a un
miembro repercute en el resto de la familia; por lo cual se busca trasmitir la

informacion necesaria para unir a las familias y asi mejorar la dinamica familiar.
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CAPITULO II.

MARCO TEORICO-
CONCEPTUAL



CAPITULO Il. MARCO TEORICO-CONCEPTUAL
2.1 Definicién de discapacidad intelectual.

Gran parte de las definiciones de DI plantean que ésta se basa en una
serie de entidades que son caracterizadas por la presencia tanto de limitaciones
en el funcionamiento intelectual y en la conducta adaptativa. Mientras que Herber
(1961) la define como el rendimiento intelectual general inferior a la media,
originada durante el periodo de desarrollo, que se asocia con las discapacidades

en la conducta adaptativa.

Por su parte la Organizacién Mundial de la Salud, OMS, (1980) la define
como capacidad intelectual inferior que se manifiesta en el curso del desarrollo
del individuo y se asocia a una clara alteracion en los comportamientos
adaptativos. A su vez la Asociacion Americana de Retraso Mental, AAMR, (1983)
efectué algunos ajustes a su definicién, con pequefios cambios terminolégicos;
misma que se incorporaba al manual terminolégico que la organizacién publicé
en ese afio. Segun la AAMR, la DI consiste en el rendimiento intelectual general
significativamente inferior al promedio, que se relaciona o esta asociado con
discapacidades de la conducta adaptativa y que se manifiesta durante el periodo
del desarrollo. Sin embargo, la misma AAMR actualizé la definicion de DI al
establecer que es una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas
en el funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa; tal como se manifiesta
en las habilidades practicas, sociales y conceptuales. Aiade que DI inicia en el

individuo antes de los 18 afios.

Mientras que el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, INEGI,
(2021) define a la persona con DI como aquella que tiene dificultad, o no puede
realizar alguna de las actividades de la vida cotidiana como es caminar, subir o
bajar; ver (aun usando lentes), oir (aun usando aparato auditivo), bararse,
vestirse o comer, recordar o concentrarse, hablar o comunicarse; ademas incluye

a las personas que tienen algun problema o condicién mental.
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Asi pues, el concepto DI ha sido abordado por diferentes autores;
destacandose por sus contribuciones Vygotsky, Torres, Verdugo, Luckasson y
ciertas organizaciones cientificas especializadas en el estudio de la temética. El
Manual Diagndstico Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-5) de la
Asociacion Americana de Psiquiatria, clasifica la DI como un trastorno del
desarrollo intelectual; el cual se ubica dentro de los trastornos del
neurodesarrollo. A su vez los trastornos del neurodesarrollo se caracterizan por
déficits en el desarrollo que producen limitaciones globales, o en éreas
especificas como es lo personal, social, académico; asi como en el

funcionamiento ocupacional.

Por su parte el concepto de DI definido por Coronel (2018) hace referencia
a limitaciones significativas tanto en el funcionamiento intelectual como en la
conducta adaptativa, tal y como se manifiesta en habilidades adaptativas
conceptuales, sociales y practicas; originada antes de los 18 afios. Sin embargo,
en la actualidad el concepto, en relacion al diagnéstico, esta puesto en la
valoracion de la conducta adaptativa con la finalidad de reflejar las caracteristicas
sociales de la discapacidad, asi como en reducir el exceso de confianza
depositado en el coeficiente intelectual. Asi pues, el concepto de DI alude a una
evaluacion integral en el funcionamiento del sujeto en el momento actual, que
conlleva una dinamica en su andlisis, en contrapartida al enfoque estatico
asumido en épocas anteriores. Es decir que “se debe comprender la DI no como
una condicién permanente (aquello que se tiene para toda la vida), sino como un
estado actual de funcionamiento que debe ser revisado periédicamente y en

diversos aspectos de la vida del individuo” (Coronel, 2018, p.31).

El Centro para el Control y la Prevencion de Enfermedades (CDC, 2022)
plantea que DI es un concepto utilizado cuando una persona no tiene la
capacidad de aprender a niveles esperados y funcionar normalmente en la vida

cotidiana. Mientras que en los nifios los niveles de DI varian ampliamente, desde
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problemas muy leves hasta problemas graves o severos. Los nifios con DI tienen
dificultad para comunicar a otros lo que quieren o necesitan; al igual que para
valerse por si mismos. Asi que la DI podria hacer que el nifio no aprenda en la
escuela, que se desarrolle de forma mas lenta que otros nifios de la misma edad.
Sin embargo, los nifios con DI podrian necesitar mas tiempo para aprender a

hablar, caminar, vestirse o comer sin ayuda o tutelaje.
2.2 Desarrollo histérico del concepto de discapacidad intelectual.

Existe evidencia de la existencia de individuos que han vivido con DI desde
las épocas mas remotas de la humanidad. Por ejemplo, el hominido Homo
Hedilbergensis, de hace casi 300 mil afios, encontrado en la Sierra de Atapuerca,
localizada al noreste de Espafa, presenta crecimiento anormal; elemento que
sugiere que el ancestro presenté sordera. En La Chapelle-aux-Saints, al sur de
Francia, existen indicios de que los antepasados del Homo sapiens practicaban
la trepanacion; una manera de curacion de lesiones craneales y ciertas formas
de tratamiento de dificultades funcionales del aparato locomotor, de reduccién de
fracturas y de cirugia de los huesos. A su vez la perspectiva opuesta se manifiesta
en el infanticidio y la eliminacion o abandono de los sujetos que no podian realizar
las actividades necesarias para la subsistencia cotidiana (Juarez, Holguin y
Salamanca, 2006).

Por otra parte, Palacios (2008), sitia que con el nacimiento de la
Inquisicion se produjo un cambio sustancial que supuso la culminacion de la
tradicién demonolégica, cuyo auge se situa hacia finales del Medievo y principios
del Renacimiento. El inicio se ubica en la culminacién de la Edad Media, cuando
los preceptos cristianos fueron traducidos por la Iglesia, dando pie a la
consideracion de que DI era la misma consecuencia de cierta posesién diabdlica.
Mientras que Hernandez (2001) expresa que la consideraciéon demonolégica nace
de la idea de atribuir actos de hechiceria y brujeria a pactos rituales hechos con

Satanas; creencia muy arraigada en las sociedades medievales.
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En los siglos Xl y XIII aumenté significativamente el numero de personas
enfermas y con discapacidad, como consecuencia de las frecuentes guerras y
grandes epidemias y hambrunas. En este contexto Aguado (1993) refiere que,
durante la época medieval, el naturalismo griego fue conservado y promovido
como forma de curacion, pues habia sanatorios mentales y hospitales dirigidos
por médicos, con tratamientos humanisticos a base de musica, danza,
espectaculos, lecturas de relatos, practicas de masajes y bafios para multiples

enfermedades mentales.

El mismo naturalismo griego, reintroducido desde el Imperio Bizantino,
constituye la base sobre la cual aparece el humanismo en Europa durante el siglo
XIV. Con ello inicia el transito de la concepciéon demonolégica a otra de corte
naturalista; es decir que, aunque persisten la mayoria de ideas y practicas
medievales, la idea del pecado es sustituida por la de enfermedad. De esa época
es cuando se desarrolla la medicina y las proétesis; se disminuye la influencia de
la Iglesia debido a que se reconoce la responsabilidad del Estado para ocuparse
de las personas con discapacidad y comienzan las intervenciones estatales,

marcadas por un enfoque asistencial e institucional (Fernandez y lafiez, 2009).

Fue en el siglo XV cuando la tradicion de la caridad cristiana era el unico
medio de supervivencia para quienes carecian de recursos, entre ellos las
personas con discapacidad. Pero al iniciarse el siglo XVI hubo una especie de
asimilacion entre el pobre y el criminal, pues se desplaza la santificacion de la
pobreza ante las nuevas exigencias burguesas de orden y utilidad; es decir que
a partir de estos siglos las personas con discapacidad se consideran sujetos de
asistencia. Por ejemplo, en el siglo XV fray Gilabert Jofre funda en Valencia,
Espara, el primer orfanato para atender a enfermos psiquicos y deficientes
mentales (Verdugo, 1995). Mientras que en el siglo XVI el filésofo espariol Juan
Luis Vives humaniza el tratamiento para los desvalidos; al igual que defiende la

educacién y el trabajo como elemento de rehabilitacién social de las personas
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con discapacidad. Por su parte el monje benedictino Pedro Ponce de Leodn inicia
los primeros ensayos para la educacion de personas con problemas de audicién
en el monasterio de San Salvador de Ofia, en la provincia de Burgos, Espaiia, en
el afio de 1595. Mientras que, en Inglaterra, a partir de 1531, se generan
disposiciones normativas, como las Leyes de Pobres, del afio 1601; las cuales
propugnaban el reconocimiento de la responsabilidad publica respecto de los
marginados, incluidas las personas con discapacidad. De ese modo la caridad,
de caracter privado, de los monasterios medievales, fue dando paso a un nuevo

concepto de solidaridad; la asistencia publica.

Por otro lado, en el siglo XVII por toda Europa se fueron extendiendo dos
aspectos médicos fundamentales para el beneficio de las personas con
discapacidad, la cirugia ortopédica, impulsada por el francés Ambrosio Paré; al
igual que la confeccion de prétesis y aparatos ortopédicos, desarrollada en
Alemania. En el siguiente siglo, como antecedente de la llamada educacién
especial, Jacobo Rodrigo Pereira crea en Francia un alfabeto de signos. A su
vez, el abad de 'Epée funda la primera escuela publica en Francia para educar a
las personas con problemas de comunicacién y de audicién. En esa misma
época, Valentin Hauy crea en Paris el Instituto de Jévenes Ciegos; institucion
donde posteriormente se formaria Louis Braille, creador del sistema de

lectoescritura sobre la base de los puntos en relieve.

Fue durante el siglo XIX que las actitudes sociales hacia las personas con
discapacidad experimentan cambios importantes, pues se extiende la idea de
que ese tipo de personas necesitaban ayuda; es decir, trabajo e instruccion
profesional y no dadivas o limosnas. Asimismo, se empieza a desarrollar el
esquema de educacién especial con la participacién y ayuda de médicos,
educadores y psicélogos; se fundan instituciones privadas para proteger, estudiar
y tratar a las personas con discapacidad; mientras que la ortopédica y los intentos

de correccion quirurgica favorecen la aparicion de una nueva conciencia que
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procura vida digna para el discapacitado. Sin embargo, todavia persiste la nocion
de que la discapacidad es fruto del pecado; por lo que la alternativa que se ofrece,
muchas de las veces, para las personas con esa condicién, es el aislamiento

social y la reclusion.

El siglo XX trajo avances sociales muy significativos que se manifiestan en
medidas legales e institucionales en favor de las personas con discapacidad,
pero también retrocesos como lo que se hizo durante las dos guerras mundiales;
esto fue el aniquilamiento sistematico en las camaras de gas nazis hasta la
participacion activa en las contiendas bélicas y el regreso a reclusién durante los
tiempos de paz. Sin embargo, es justo mencionar que entre finales del siglo XIX
y la Il Guerra Mundial se da un avance en la identificacion y explicacion de
muchos trastornos mentales relacionados tanto con factores fisicos, bioquimicos,
traumidticos, perinatales o psiquicos; asi como con las formas de aprendizaje o
de socializacion infantil. Desde entonces los gobiernos se involucran mas en favor
de la atencién educativa y asistencial de los nifios y jévenes con discapacidades;
empero, también prevalece el etiquetamiento y politicas de corte paternalista que
refuerzan nuevas formas de discriminacion y exclusién social hacia el

discapacitado.

Después de la Primera Guerra Mundial se establecen los principios de la
rehabilitacion médica; aunque si bien las actividades empezaron a desarrollarse
tal como se conoce hasta finales de la Segunda Guerra Mundial. En 1919 el
médico francés Gabriel Bidou comienza a utilizar el concepto de recuperacion
funcional para designar al método de rehabilitacion; cuyos principales objetivos
eran obtener una mayor autonomia personal y devolver al paciente el maximo de
posibilidades profesionales y sociales. En el mismo ano en el marco del Tratado
de Versalles se crea la Organizacion Internacional del Trabajo (OIT), entidad que
ha jugado un papel decisivo en la promulgacion de leyes y normas

gubernamentales que han buscado el otorgamiento de tratamiento, capacitacion
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y colocacién laboral de las personas discapacitadas (UN, 2022). Sin embargo a
mediados del siglo XX aun se pensaba que las personas con discapacidad se
desarrollaban mejor en ambientes creados especialmente para ellos, para asi
llevar a cabo sus necesidades; por lo cual se crearon escuelas especiales,
centros de trabajo y de recreacion y, aunque se obtuvieron algunos resultados
positivos, se empezé a cuestionar el que las personas con discapacidad
estuvieran aisladas; sobre todo porque no se lograba satisfacer su necesidad

mas importante, el fomento, desarrollo y participacién en la sociedad.
2.3 Discapacidad intelectual y salud mental en nifios.

La DI, también conocida como retraso mental, es la conceptualizacion
utilizada cuando una persona no tiene la capacidad de aprender a niveles
esperados y funcionar normalmente en la vida cotidiana. En los nifios los niveles
de discapacidad intelectual varian ampliamente; desde problemas muy leves
hasta problemas severos o graves. Los nifios con DI puede que tengan dificultad
para comunicar a otros lo que quieren o necesitan, asi como para valerse por si
mismos; sin embargo, la DI podria hacer que el nifio aprenda y se desarrolle de
una forma mas lenta que los otros nifios de la misma edad; por ejemplo. Esto es
gue los nifios con DI podrian necesitar mas tiempo para aprender a hablar,

caminar, vestirse o comer sin tutela o alguna manera de ayuda.

Por su parte Coronel (2018) refiere que los trastornos mentales y las
alteraciones de conducta pueden afectar a cualquier nifio o adolescente, tengan
o no DI; pues la mayor parte de nifios y adolescentes con DI no desarrollan mas
problemas de conducta que sus pares sin DI. En este sentido es discutido si los
nifios con DI presentan mayor vulnerabilidad a las enfermedades mentales y

también si sus sintomas son enmascarados por algun grado de déficit cognitivo.

A su vez Verdugo, Alonso y Gutiérrez (2009) indican que en ocasiones es

el contexto socioemocional el que no favorece el desarrollo de comportamientos
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apropiados, al igual que fomenta repertorios desajustados de conducta que
conducen, inexorablemente, a intervencién profesional. Sin embargo, lo que
parece evidente es que un elevado numero de casos permanecen sin
diagnéstico; es decir que éstos se ubican con extremas dificultades para
identificar los problemas de salud mental, dado que en la mayoria de las
ocasiones se muestran en forma de conducta desafiante, alteraciones de la

conducta, sefales fisicas y/o quejas.
2.4 Discapacidad intelectual en la actualidad.

Garcia (2018) determina, en base a los manuales DSM-5, que la DI es un
trastorno que comienza durante el periodo de desarrollo e incluye limitaciones del
funcionamiento intelectual y del comportamiento adaptativo en los dominios
conceptual, social y practico. Mientras que la OMS estimé en el afio de 2010, en
su informe mundial sobre discapacidad, que alrededor del 15% de la poblaciéon
mundial sufria algun tipo de discapacidad (OMS, 2011). Sin embargo, el informe
de la OMS no habia concretado el indice de la poblacién a nivel mundial con DI
(Plan Inclusioén, 2017).

Mientras que Coronel (2018) seriala que el enfoque multidimensional que
se ha asighado, base teédrica actual para la comprensién de DI, describe céomo el
funcionamiento y la presencia de DI implican la interaccién dinamica y reciproca
entre habilidad intelectual, conducta adaptativa, salud, participacién, contexto y
apoyos individualizados. La éptica multidimensional contempla etapas de
identificar la existencia de DI, evalta la participacién, interaccion y roles sociales
de la persona dentro de los contextos familiares, escolares, comunitarios como
factores que restrinjan o faciliten el bienestar personal. Al igual que considera el
estado de salud general; incluyendo salud fisica, mental y factores etiolégicos

relevantes.

Por su lado Garcia (2018) expone que en el ambito de las personas con

discapacidad se ha generado gran avance, tanto en el contexto legislativo y social
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como en el de los servicios médico-asistenciales; mismos que se han ido
incrementando con el paso del tiempo. Debido a que la sociedad actual se ha
encaminado hacia una postura orientada a la inclusién; modificando, por ejemplo,
el concepto de retraso mental por el de DI, asi como delimitando las definiciones
de DI, evitando connotaciones negativas que hace afos formaban parte comun
del espectro generalizado. Garcia (2018) establece que se ha ido avanzando
hacia una vision mas sistematica, misma que fomenta la calidad de vida familiar,
incluyendo en este proceso no solo a los familiares sino también a los
profesionales de la salud, asi como a los educadores. Empero, a pesar de los
avances conseguidos, “queda un largo camino por recorrer pues hoy en dia en
la sociedad se sigue estigmatizando a este sector de la poblacién y los familiares
tienen que hacer frente a la intolerancia social diaria que existe ante la
discapacidad” (Garcia, 2018, p.5).

2.5 Discapacidad intelectual en México.

Usando De acuerdo con datos del Censo de Poblacion y Vivienda 2020,
el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, INEGI, (2021) presenta algunos
indicadores de las personas con discapacidad y/o algun problema o condicion
mental. El INEGI indica que para marzo del 2020 en México residian un total de
126 014 024 personas; mientras que la prevalencia de discapacidad, junto con
las personas que tienen algun problema o condicién mental, a nivel nacional el
porcentaje fue de 5.69%, lo que equivale a 7 168 178 personas. De éstas, 5 577
595, equivalente al 78%, tienen unicamente discapacidad; 723 770, equivalente
al 10%, tienen algun problema o condicién mental; 602 295, correspondiente al
8%, ademas de algun problema o condicién mental, tienen discapacidad y por
altimo, 264 518, correspondiente al 4%, reportan tener algun problema o
condiciéon mental al igual que una limitacién. Las entidades federativas con la
menor prevalencia de discapacidad son, primeramente, Quintana Roo, con el

4.34%, seguido de Nuevo Ledn, con el 4.60% y Chiapas con el 4.63%; mientras
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que Oaxaca, con el 7.22%, Guerrero con el 6.78% y Tabasco, con 6.71%,
reportan las prevalencias mas altas. En cuanto a la prevalencia de discapacidad
por género, las mujeres representan el 5.79%, quienes tienen prevalencia
ligeramente mayor que los hombres, con el 5.59%. Un aspecto a para destacar
es que en casi todas las entidades federativas se repite el anterior esquema; a

excepcion de Chiapas, Hidalgo, San Luis Potosi y Tabasco.

El 76%, equivalente a 5,426,553 de personas con discapacidad y/o
problema o condicion mental, cuenta con afiliacion a los servicios de salud;
porcentaje mayor al 74%, correspondiente a 87,147,740 que tiene la poblacion
sin discapacidad. La composicion por sexo de estos dos grupos muestra que
entre las personas sin discapacidad existe una distribucién casi homogénea entre
mujeres, 60 627 239, equivalente al 51% y hombres, 57 858 476, al 49 por ciento;
respectivamente. Asimismo, entre las personas con discapacidad y/o algun
problema o condicion mental, hay mas mujeres, 3 734 665, equivalente al 52%;

que hombres, 3 433 513, correspondiente al 48 por ciento.

Como se anoté, del total de la poblacion en México, 126 014 024, el 5.69%,
equivalente a 7 168 178, tiene discapacidad y/o algun problema o condicion
mental. A su vez, en las personas con discapacidad y/o algun problema o
condicion mental, la distribucién es de 899 mil; de este universo el 13%
corresponde a nifias y nifios; 869 mil, equivalente al 12%, son personas jovenes;
2.2 millones, equivalente al 31%, representa a personas adultas y 3.2 millones,

el 45%, corresponde a personas adultas mayores.

Las cifras anteriores demuestran la relacion entre el incremento de la edad
y el riesgo de tener dificultad, o no poder hacer alguna de las actividades
consideradas basicas en el desarrollo de la vida cotidiana y/o tener algun
problema o condicién mental en estos grupos etarios. En este orden, la figura 2.1

muestra los correspondientes porcentajes de la DI en la poblacion del pais.

Figura 2.1 Porcentaje de discapacidad intelectual en la poblacion de México.
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Fuente: Elaboracion propia en base a INEGI, 2021.

Desde la toma de posesién del gobierno federal actual, encabezado por el
presidente Andrés Manuel Lépez Obrador, la comunidad de personas con
discapacidad, tanto fisica como intelectual, recibe una pensién universal
bimensual. En el presente las personas con discapacidad del rango de edad de
0 a 29 afos, a lo largo y ancho del pais reciben puntualmente un apoyo
economico de 4 875 pesos cada dos meses. Para el proximo afio, el 2024, esta
presupuestado que la ayuda que recibiran sera de 6 000 pesos. Hasta el momento
en la mitad de las entidades federativas, de los 30 afios de edad hasta los 64,
reciben la misma cantidad de apoyo y, a su vez, al cumplir los 65 afios de edad
regresan a recibir el apoyo que otorga el gobierno federal a personas adultas
mayores 0, de la tercera edad. Es decir que en la actualidad en el 50% de México,
las personas con discapacidad son beneficiarias de una pension universal. Sin
duda falta mucho por lograr, pero se debe reconocer que el actual gobierno
enfrenté por primera vez las penurias econémicas que pasan las personas con

discapacidad en el pais.
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2.6 Caracterizacion de discapacidad intelectual.

Mientras que en el pasado habia un énfasis en la llamada inteligencia

general, las teorias actuales consideran la inteligencia como un conjunto de

aptitudes adquiridas en diferentes areas (artistica, mecanica, fisica, educativa o

social), que pueden diferir considerablemente en el mismo individuo; las cuales

implican la caracterizacion de retraso en el desarrollo del funcionamiento

intelectual y de dificultades en el funcionamiento social adaptativo.

De acuerdo con la gravedad del retraso en el funcionamiento intelectual,

las dificultades en el funcionamiento adaptativo y social, las clasificaciones

psiquiatricas describen cuatro niveles de gravedad (tabla 2.1).

Tabla 2.1 Niveles de clasificacion psiquiatrica segun la gravedad.

Clasificacion

Caracteristicas

Profunda: El Cl esta
por debajo de 20.

La DI profunda representa del 1% al 2% de todos los casos.
Los individuos no pueden cuidar de si mismos, debido a que
no desarrollan habilidades del lenguaje. Su capacidad para
expresar emociones es limitada y dificil de comprender. Son
frecuentes las convulsiones y debido a las discapacidades

fisicas tienen expectativa de vida reducida.

Grave: Con CIl de
entre 20 y 34.

La DI grave representa entre el 3% y el 4% de los casos.
Todos los aspectos del desarrollo estan retrasados, pues
tienen dificultad para pronunciar palabras y con vocabulario
muy limitado. Con practica y tiempo considerable pueden
adquirir habilidades basicas para cuidar de si mismos, pero

necesitan apoyo en la escuela, en casa y la comunidad.

Moderada: Cl entre 35
y 49.

Representan aproximadamente el 12% de todos los casos.
Son lentos para alcanzar los hitos del desarrollo intelectual,
pues su capacidad para aprender y pensar l6gicamente esta
disminuida; sin embargo, son capaces de comunicarse y

cuidar de si mismos con algin apoyo. Bajo supervision
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pueden realizar trabajos no calificados o semi-

especializados.

Representa aproximadamente el 80% de los casos. El
desarrollo durante los primeros afios es mas lento que en
nifios de la misma edad debido a que los hitos del desarrollo

, se retrasan. Sin embargo, son capaces de comunicarse y
Leve: CI oscila entre

aprender habilidades basicas. Su capacidad de usar
50y 69.

conceptos abstractos, analizar y sintetizar esta afectada, pero
pueden llegar a leer y calcular a nivel de tercer a sexto grado
de primaria. Pueden hacer tareas domésticas, cuidarse a si
mismos y realizar trabajos no calificados o semi-
especializados. Por lo general requieren de algun apoyo o

supervision de alguien.

Fuente: Elaboracion propia, en base a Adams y Oliver, 2011.

Por su lado Coronel (2018) menciona que el llanto y la agresividad son, en
un determinado periodo del desarrollo, formas de comunicacion; pero a medida
gue el nifio crece el lenguaje sustituye a otros comportamientos. Es decir que los
nifos tienden a reducir o eliminar los problemas de comportamiento tales como
gritos, llantos o agresiones cuando logran una forma de comunicacién mas
competente a través del lenguaje verbal. Mientras que Verdugo, Alonso y
Gutiérrez (2009) sefialan que los nifios que no disponen de niveles de lenguaje
como es el discurso y una adecuada expresion narrativa, utilizan formas
primitivas de comunicacién; tales como la heteroagresividad, autolesiones o

miedos.
2.7 Diagnéstico y clasificacién de discapacidad intelectual.

Segun el Manual Diagnéstico y Estadistico de Trastornos Mentales (DSM-
5), utiliza como sinénimos los conceptos de trastorno del desarrollo intelectual

(TDI) y discapacidad intelectual (DI). EI DSM-5 define como trastorno al que se
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inicia durante el desarrollo, e incluye limitaciones en el funcionamiento intelectual
al igual que en el comportamiento adaptativo. La definicién también sefiala la
importancia e influencia del entorno sobre las capacidades intelectuales; siendo
necesaria la adecuacién de apoyos en los distintos entornos como la escuela, el

trabajo y la vida diaria.

Existen también diversos grados de afectacién de DI; entre éstos se
encuentran la leve, moderada, grave y profunda. Hasta el momento el DSM-5
media el funcionamiento intelectual y su severidad mediante la obtencion del CI.
De esta manera se consideraba que existia un TDI cuando el Cl se encontraba
por debajo de 70 puntos. Atendiendo este cociente se establece una primera
clasificacion de gradiente de TDI, diferenciando entre DI leve (para valores de ClI
entre 50-55 y 70), DI moderada (para valores de Cl entre 35-40 y 50-55), DI grave
(entre 20-25 y 35-40) y DI profunda (para valores de ClI inferiores a 20-25). En
términos de edad mental, referida exclusivamente a las capacidades cognitivas,
la DI leve equivaldria a una edad mental entre 8 y 11 afios; mientras que en los
casos de DI moderada se estima que su desarrollo mental se moveria entre los
5 afios 7 meses y los 8 afios 2 meses y, en los casos de DI grave y profunda, se

considera edad mental inferior a 5 afos.

El DSM-5 propone centrarse no en la determinacion de un ClI, sino en el
funcionamiento adaptativo y el nivel de apoyos que va a necesitar la persona para
graduar el nivel de afectacién. En el estado intermitente el apoyo se ofrece
cuando es necesario, pues la persona con TDI no siempre necesita apoyos en
todas sus facetas, pero si requiere apoyos de corta duracién y limitados en el
tiempo. A su vez en el nivel limitado, los apoyos se caracterizan por ser mas

intensivos, pero también limitados en el tiempo.
2.8 Factores de riesgo de discapacidad intelectual en niiios.

Coronel (2018) refiere que una de las preocupaciones entre los

profesionales que trabajan en el campo de la DI es el reconocimiento que
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presentan los individuos para reconocer los problemas fisicos y psiquicos; al igual
gue en comunicar los sintomas y sus sentimientos. Los niios con DI estan
sometidos a diferentes tipos de estrés ambiental; asi, nifios con dificultades en la
comunicacién verbal que conviven en grupos se les exige determinados
rendimientos para lograr un mejor ajuste a su medio, sin embargo, éstos pueden
tener como resultado comportamientos agresivos como una manera de
comunicar sus sentimientos o de asumir alguan control de la situacién. Como se
conoce, la manifestacién clinica de un trastorno, su gravedad y la afectacion
sobre el funcionamiento es el resultado de la interaccion de multiples factores y

mecanismos.

Existen varios factores que pueden provocar la aparicién de DI, mismos
gue dependen fundamentalmente del momento de su aparicion. Después del
nacimiento de la persona (periodo postnatal), pueden darse algunos factores
relacionados con el ambiente; entre ellos golpes, consumo de productos téxicos,
infecciones o trastornos degenerativos. Entre los factores de riesgo que se

presentan después del nacimiento estan (tabla 2.2).

Tabla 2.2 Factores de riesgo postnatal para discapacidad intelectual.

Tipo de factor Causas

» Traumatismo craneoencefélico (golpes fuertes
en la cabeza por caidas, accidentes o maltrato).
» |nadecuada nutricion.
Factores biomédicos: » Infecciones que produzcan fiebres altas (méas de
39 grados centigrados) como la meningitis.
» |ngestion de productos téxicos como plomo,
mercurio u otras sustancias no aptas para el

consumo humano.

= Falta o inadecuada estimulacién como carencia

de juguetes o de afecto.
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Factores sociales: ]

Ambientes desfavorables o carentes de
estimulos.

Pobreza familiar o carencia de recursos
econdmicos para atender las necesidades del
nifo o nifa.

Relaciones interpersonales insuficientes.

Factores educativos: ]

Diagndstico tardio.

Ausencia o inadecuados servicios de
intervencion temprana.

Ausencia o inadecuados servicios educativos
gue estén en condiciones de atender las
necesidades del nifio o nifia.

Falta o inadecuado apoyo familiar.

Utilizacion de expresiones o acciones negativas.

Factores conductuales: ]

Maltrato y abandono infantil.
Violencia doméstica.
Medidas de seguridad inadecuadas.

Deprivacion afectiva o aislamiento social.

Fuente: Elaboracién propia con base en Tobias, 2021.

Asimismo, los sujetos con DI son mas proclives a desarrollar problemas

graves de conducta o enfermedades mentales que aquellos que no presentan DI,

debido a sus dificultades para procesar la informacién, problemas organicos,

dificultades sensoriales o factores sociales, culturales y familiares. En este

sentido los posibles factores que influyen en la presencia de problemas de

comportamiento en infantes son:

X/

+ Lesiones del sistema nervioso central y su pobre desarrollo contribuyen a

gue aumente la probabilidad de comportarse impulsivamente bajo

condiciones externas de provocacion.

+ Presencia de otros trastornos asociados con la DI, como la epilepsia,
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desdrdenes sensoriales, dificultades motrices, paralisis cerebral,
trastornos del lenguaje; los cuales aumentan las dificultades.

X/

+ Limitaciones en habilidades cognitivas disminuyen la probabilidad de que

los nifios con DI puedan superar, de forma asertiva, los origenes de estrés.

X/

+ Determinadas formas de vida que influyen de modo desajustado en la

probabilidad de presentar dificultades comportamentales o emocionales.
2.9 Causas de discapacidad intelectual en nifios.

Se han planteado diversos factores causales, o asociados, con la DlI;
factores que son divididos en tres grupos: organicos, genéticos y socioculturales,
mismos que influyen en el desarrollo y funcionamiento del cerebro del nifio en el
periodo prenatal, perinatal o postnatal. La trisomia del par 21 y el cromosoma X
fragil, son las causas genéticas mas frecuentes de DI. Sin embargo, es poco
probable que todos los casos de DI se ajusten a alguno de estos tres grupos,
puesto que en muchos casos los factores genéticos, ambientales y
socioculturales se superponen a los causales, o asociados. Por ejemplo, en casi
dos tercios de los casos leves y un tercio de los casos graves no se encuentra
causa especifica; lo que pone de manifiesto la necesidad de continuar realizando

nuevas investigaciones.

Asi pues, la DI puede ser la consecuencia de un problema que comienza
antes de que el nifio nazca hasta alcanzar los 18 afios. La causa puede ser lesion,
enfermedad o problema en el cerebro. Si bien en muchos nifios no se conoce con
exactitud la causa, algunas de las causas mas frecuentes de DI son Sindrome de
Down, sindrome del alcohdlico fetal, sindrome X fragil, afecciones genéticas,
defectos congénitos e infecciones ocurridas antes del nacimiento del nifio.
Mientras que otras causas ocurren durante el parto o poco después del
nacimiento. En otros casos las causas de DI no se presentan sino hasta cuando

el nifo es mayor: tales como lesiones graves de la cabeza, accidentes cerebro-
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vasculares o ciertas infecciones (Centro para el Control y la Prevencion de
Enfermedades, CDC, 2022).

En este sentido, algunos autores relacionan el coeficiente intelectual (CI)
con la presencia de DI, pues se cree que la inteligencia es una combinacion
aprendida de multiples habilidades y capacidades diferentes; mientras que otros
investigadores asumen que la inteligencia es un rasgo fuertemente determinado
por la genética, al grado de creer que existen grandes diferencias étnicas o

raciales en relacion a ella.

En esta linea argumentativa, el cociente intelectual (Cl) constituye una
puntuacion que cuantifica las habilidades y conocimientos aprendidos (lenguaje
y aritmética, por ejemplo); generalmente por medio de la escolarizacién y se
deriva de una serie de pruebas o test. Y a su vez el Cl tiene gran componente
hereditario; pero factores ambientales también tienen un efecto importante,
debido a que la heredabilidad aumenta con el aumento de la edad, ésta puede
ser tan baja como 0.2 en la infancia, 0.4 en la adolescencia y hasta 0.8 en la edad
adulta. Mientras que Plena Inclusién (2008) determina que existen cuatro causas
de DI, las cuales pueden darse antes, durante o después del nacimiento del
individuo (tabla 2.3).

Tabla 2.3 Causas de discapacidad intelectual en nifios.

Causas Caracteristicas

Genéticas: Por problemas de genes como el sindrome de X Fragil, la
fenilcetonuria y/o el sindrome de Lesch-Nyhan; los cuales son
transmitidos al nifio a través de los genes en el momento de la

concepcion.

CromosOmicas: Suceden durante el proceso de disposicion de los cromosomas.
Los mas frecuentes son el sindrome de Down, el sindrome de

Prader-Willi y el sindrome de Angelman.

Biologicas y Aparecen antes, durante o después del nacimiento. Las principales
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organicas: causas prenatales son el sarampion y la rubeola durante el
embarazo, el consumo de toxinas o de ciertos medicamentos. En
cuanto a los factores perinatales (durante el alumbramiento), es la
exposicidn a toxinas o infecciones (por ejemplo el herpes genital),
la presion excesiva en la cabeza o la asfixia. Asimismo pueden
darse algunas causas postnatales como traumatismo craneano o

meningitis.

Ambientales: Son carencias alimenticias de la madre durante el embarazo, el
consumo de tabaco, drogas o alcohol, la falta de estimulacion fisica

y sensorial y la carencia de atencién sanitaria de la madre.

Fuente: Elaboracién propia con base en Plena Inclusion, 2008.

2.10 Signos de discapacidad intelectual en nifos.

El Centro para el Control y la Prevencién de Enfermedades, CDC, (2022)
asegura que, por lo general, mientras mas grave sea el grado de DI, mas
temprano se identificaran los sintomas. Sin embargo, podria resultar dificil indicar
la manera céomo la DI afectara al nifio mas tarde en la vida. Existen muchos

sintomas de DI; por ejemplo, cuando los nifios:
» Se sientan, gatean o caminan mas tarde que otros nifios.
= Aprendan a hablar mas tarde o tener problemas para hablar.
» Tengan dificultad para recordar cosas.
» Tengan problemas para entender las reglas sociales.
» Tengan dificultad para ver las consecuencias de sus acciones.
» Tengan dificultad para resolver problemas.
2.11 Pruebas e instrumentos parala evaluaciéon de discapacidad intelectual.

Existen muchos tipos de test cuyo objetivo es medir aptitudes y

capacidades, mas que el conocimiento general. Otras pruebas miden habilidades
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generales como especificas, tales como lectura, aritmética, vocabulario,
memoria, conocimiento general, razonamiento abstracto, habilidades visuales,

habilidades verbales; entre otras.

El diagnéstico de DI suele hacerse mediante una prueba de inteligencia o
prueba de coeficiente intelectual (Cl). Este tipo de prueba ayuda al profesional
de la salud a examinar la habilidad de la persona para aprender, pensar, resolver
problemas y comprender el mundo. El puntaje promedio de una prueba de Cl es
de alrededor de 100; mientras que el 85% de los nifios con DI, tiene puntaje de
entre 55 y 70. Los casos mas graves de DI generalmente tienen puntajes de ClI

mas bajos.

Tradicionalmente la puntuacién de ClI se obtenia dividiendo la edad mental
de la persona (esto es el grupo de edad media que se obtuvo del resultado en
una muestra aleatoria de la poblacion general), por la edad cronolégica
multiplicada por 100. Sin embargo, este método tiene limitaciones (pues no se
puede usar en adultos). Ahora bien, entre los test que miden el ClI se encuentran
las Escalas de Inteligencia de Wechsler para Nifos, la Stanford-Binet, la Bateria
de Evaluacién de Kaufman para Nifios y la Escala de Matrices Progresivas de

Raven; mismos que se describen a continuacion:
2.11.1 Escala de Inteligencia de Wechsler.

David Wechsler es el autor de estas escalas para medir la inteligencia o
determinar el Cl de la persona. Son escalas formadas por una escala verbal y
una escala de ejecucién, de modo que con la aplicacion de cualquiera de ellas se
obtienen tres puntuaciones: un Cl verbal, un CI ejecutivo y un CI total. A su vez
las escalas adaptadas para la valoracion de la inteligencia en diferentes rangos
de edad son (tabla 2.4).

Tabla 2.4 Escalas de Inteligencia de Wechsler.
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Prueba Descripcion

Escala Wechsler de  Se administra entre los 6 y los 16 afios. Ofrece informacién
inteligencia para sobre la capacidad intelectual general del nifio (Cl total) y sobre
nifios (WISC) su funcionamiento en compresion verbal, razonamiento
perceptivo, memoria de trabajo; asi como en velocidad de
procesamiento. La escala se compone de 15 test, 10

principales y 5 optativos.

Escala Wechsler de  Se administra entre los 16 y los 89 afios. Tiene por objetivo

inteligencia para medir la inteligencia del adulto, dentro de un enfoque global de

adultos (WAIS) ésta. El WAIS es un test construido para evaluar la inteligencia
global, entendida como concepto de CI, de individuos de
cualquier raza, nivel intelectual, educacion, origenes
socioecondmicos y culturales y, nivel de lectura. Es individual y
consta de 2 escalas: la verbal y de ejecucion. Esta basada en
la teoria bifactorial de Spearman, la cual mide la inteligencia
desde un punto de vista global; pues esta compuesta por
habilidades cualitativamente diferentes (rasgos), pero no
independientes.

Fuente: Elaboracién propia con base en Coronel 2018.

2.11.2 Escala McCarthy de Aptitudes y Psicomotricidad para nifios (MSCA).

De aplicacion individual esta enfocada en nifios de dos afios y medio a
ocho afos y medio. La duracién con niios menores de 5 afios es
aproximadamente de 45 minutos; puesto que a partir de esa edad es de alrededor

de una hora. La finalidad es evaluar el desarrollo cognitivo y psicomotor del nifio.
La MSCA estda compuesta por 6 escalas: verbal, perceptivo-manipulativa,

numeérica, memoria, general cognitiva y motricidad.

2.11.3 Test de Matrices Progresivas de Raven.
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Esta prueba mide el componente clave de la inteligencia: la capacidad educativa.
Las pruebas del test permiten determinar las posibilidades el potencial de
aprendizaje de un individuo; asi como obtener la estimacién de la inteligencia
general. El Test contiene tres versiones de dificultad creciente, organizadas en 4
cuadernillos de aplicacion (tabla 2.5).

Tabla 2.5 Versiones de dificultad creciente del Test de Matrices Progresivas de
Raven.

Version Descripcion

Escala Standard Establece las matrices progresivas estandar. Es aplicable

Progressive desde los 6 afios hasta la edad adulta; con 60 problemas
Matrices Sets repartidos en cinco series (ABCDE) de 12 elementos cada una.
(SPM):

Escala Coloured Establece las matrices progresivas de color. Fue disefiada para
Progressive Matices examen de nifios de 4 a 9 afios y también para personas
Sets (CPM): mayores con déficit intelectual, o dotacién intelectual baja. Se
compone de 36 problemas repartidos en 3 series (A, Ab, B) de
doce elementos cada uno. La serie Ay B son iguales a Escala

General.

Escala  Advanced Establece las matrices progresivas avanzadas. Se adapta al

Progressive examen de adolescentes y adultos con mayor dotacion
Matrices Sets intelectual. Se compone de 48 problemas, repartidos en la serie
(APM): | que contiene 12 problemas SPM; mientras que la serie |

contiene 36 problemas.

Fuente: Elaboracién propia con base en Coronel 2018.

Actualmente los resultados de las pruebas se estandarizan en una
muestra representativa de la poblacion; mientras que las puntuaciones del Cli
para los nifios son relativas a nifios de la misma edad. El resultado medio se
define como 100 y una desviacion estandar es de 15 puntos. Por lo tanto, el 95%
de la poblacién tiene puntuaciones dentro de dos desviaciones estandar de la

media (es decir dentro de un rango de Cl de 70 a 130). Para que el Cl sea preciso
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el test debe ser estandarizado en una poblacién culturalmente similar a la de la

persona que se esta evaluando.

El proceso de evaluacion desde la perspectiva asumida deja de lado la
concepcion psicométrica, para entender al paciente con limitaciones intelectuales
en la interaccion que establece con su entorno biopsicosocial; asi mismo conoce
el grado o severidad de las limitaciones en las habilidades intelectuales, por lo
cual es importante conocer las barreras que dificultan su aprendizaje y
participacion. Se deben identificar también sus capacidades y potencialidades
individuales, como las oportunidades del contexto (eliminacion de barreras), que

facilitan su desarrollo.
2.12 La familia ante la discapacidad intelectual.

La estructura de los miembros de la familia varia segun la sociedad, debido
a gque la familia nuclear se compone por adultos hombres y mujer y, los hijos. La
familia es la unidad principal de la sociedad, mientras que en algunas
comunidades el nucleo esta integrado como familia extensa con abuelos y otros
familiares. Una tercera unidad familiar es la familia monoparental en la que los
hijos viven solos con el padre o con la madre, sea por viudez o divorcio. En este
tipo de familia cada uno de los miembros juega un papel fundamental e

importante; como lo mencionan algunos estudiosos del tema.

La familia estd presente en la vida social y es la mas antigua de las
instituciones humanas. La familia constituye el elemento clave para la
comprensién y funcionamiento de la sociedad a través de ella la comunidad no
sélo provee a sus miembros, sino que se encarga de preparalos para que
cumplan satisfactoriamente el papel social que les corresponde. La familia
constituye el canal primario para la transmisiéon de los valores y tradiciones de

una generacion a otra.

Desde el punto de vista biolégico se puede observar a la familia como una
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agrupacion humana de fines, eminentemente, biolégicos. Lo anterior por el hecho
de que involucra a todos aquellos que, por descender los uno de los otros o de
un progenitor comuan, generan lazos consanguineos; con el fin de reproducir y

conservar la especie a través del tiempo.

La familia es base fundamental del ser humano, es la que brinda valores
en donde los hijos forman criterios que les serviran para su futuro, asimismo
proporciona estabilidad emocional, es una célula en la que cada miembro
evoluciona y se desenvuelve asi mismo. La familia comprende un grupo social
gue se constituye originalmente en las tribus o clanes primitivos, por necesidad
de orden socioeconémico de los pueblos cazadores y agricultores. Estas formas
de familia surgieron antes de la formacién de cualquier nocién de Estado, o de la
idea del estado de derecho. A través del tiempo la familia ha sufrido una incesante
evolucion, para llegar hasta el presente como verdadera institucién, fuertemente
influida por la cultura, la religion, la moral, el derecho y la costumbre; entre otros

aspectos (Bravo, 2010).

Otros autores plantean que la familia ha sido considerada como el cuidado
y la atencion a cada miembro, la expresion primera y fundamental de la tarea
para las que el carifio y la cercania son naturaleza social del hombre. La familia
es considerada la primera comunidad de personas, de asistencia desde el primer
momento de la vida una comunidad de amor, solidaridad por parte de sus
componentes. Tal como lo menciona Vallejo (2014), la importancia de la familia
es tal que cuando se requiere precisar los niveles basicos y originarios de la
identidad moral, se acude necesariamente al papel que el sujeto ha
desemperiado en ella; es decir si en ella se ha sido alguien y cémo se ha sido, si
ella ha desarrollado una u otra identidad y la manera de como se ha generado
(Ortiz, 2016).

Quintero, Amaris y Pacheco (2020) establecen que la familia tiene como

funciones basicas la socializacién y/o adaptacion social, debido a que provee
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cuidado, afecto, reproduccién, estatus y nivel socio-econémico para cada uno de
los miembros que componen la familia. Por su parte Flaguer (1998) expresa que
la familia es fundamental en tres aspectos basicos de la vida de las personas: la

crianza, educacion y socializacién familiar.

Otro aspecto que se tiene que mencionar es céomo la discapacidad afecta
a la familia de manera recurrente y el impacto que para las familias significa la
llegada de un integrante con alguna discapacidad; por lo que la respuesta y
reaccion de la familia cercana contribuira a acentuar o atenuar la vivencia de la
amenaza sobre el entorno familiar. La confusién y sentimientos de aceptacion,
rechazo y culpabilidad se mezclan de manera incesante, surgiendo
constantemente las preguntas de los porqués de la deficiencia fisica y mental;
soportandola como agresion del destino y, por lo tanto, acompafada de intensos

sentimientos de rechazo o rebelién (Sorrentino, 1990).

Cabe mencionar que ninguna familia se encuentra preparada para afrontar
una situacién de discapacidad; es decir que no tiene los suficientes
conocimientos sobre la discapacidad que tiene que enfrentar, puesto que éstos
se adquieren por cada integrante de la familia segun la situacién y el rol que a
cada uno le toca vivir. La adaptacion de una persona con discapacidad a la familia
y a su comunidad exige un esfuerzo de ambas partes, pues la situacién
desventajosa en ciertas areas impide la integracién del individuo con
discapacidad para llevar una vida social normal (Campadabal, 2001). La misma
autora apunta que las personas con algun tipo de discapacidad tienen limitacion
funcional y situacion de desventaja en el ambito social; las cuales se dan cuando
deben desempenarse los distintos papeles que la sociedad espera de los
individuos. Segun la autora cuando en la familia hay algain miembro con
discapacidad, todos los demas integrantes de ésta sufren una afectacién en

mayor o menor grado.

Por tal motivo es importante buscar alternativas de intervencion y
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orientacién que puedan favorecer a los integrantes de las familias que se
encuentran pasando por alguna situacién dificil. La familia es el soporte mas
relevante para las personas, debido a que es esencial en el proceso pare el
cuidado, crianza y educacién; es el entorno en el que las personas se desarrollan
de manera integral al mismo tiempo que aprenden a socializar y a expresar; al

igual que recibir afecto y amor.

Por otra parte, es importante mencionar el papel que tienen los miembros
de la familia y la participacién de éstos en el cuidado del paciente con
discapacidad; las familias no plantean detenidamente que un integrante de la
familia se convertira en el cuidador principal y qué papeles de apoyo
desempeiiaran los demas miembros de la familia ante la vivencia del diagnéstico
de DI. Existe posibilidad de que el cuidado comience cuando un miembro de la
familia brinde su ayuda, sin embargo, por este motivo es importante mencionar
la participacion de toda la familia en este proceso, favoreciendo el bienestar
propio del miembro de la familia con discapacidad y del miembro que la padece.
Existen elementos relevantes y bien definidos por Maganto, Bartau y Etxeberria
(2010) quienes han enfatizado que los patrones de comportamiento e interaccion
gue influyen en la distribucién y consenso de los roles y tareas repartidas entre
los miembros de la familia, definen tres caracteristicas principales de la

corresponsabilidad familiar.

En primer lugar, se considera la percepcion de un reparto justo, entendida
como la percepcion de los miembros de la familia acerca de la asignacién de
tareas de manera justa que favorezca el desarrollo de las personas dentro de la
familia y de la familia en si misma; considerando las capacidades, dificultades de
la tarea y el tiempo de cada cual. En segundo lugar, se ubica la dimensién,
actuacion coordinada que considera la coordinacién y el establecimiento de las
tareas entre los miembros de la familia al igual que la modificacién que se pueda

dar en virtud del tiempo y las tareas. El tercer lugar considera la dimension y

45



asunciéon de responsabilidad compartida que implica la realizacién de tareas,
organizacién y control; de tal modo que la familia como un todo debe
responsabilizarse de la dinamica en la realizacién de las tareas del hogar. Tal y
como se menciona en las definiciones anteriores toda la familia debe brindar

ayuda y apoyo a todos sus miembros por igual.
2.13 Relaciones fraternas con un hermano con discapacidad intelectual.

Garcia (2018) asegura que la DI, como cualquier otro trastorno o
enfermedad, no sélo afecta al sujeto que la padece sino también al entorno
familiar, social, comunitario, escolar; por mencionar algunos aspectos
destacados. Por lo tanto, es imprescindible tener en cuenta a las personas de los
subsistemas, en los que el sujeto con discapacidad participa para la intervencion.
El sistema mas cercano donde el nifio se relaciona es el sistema familiar y, dentro
de éste, al igual que todas las familias con varios hijos, es de gran relevancia el
subsistema fraternal; es decir las relaciones que se establecen entre hermanos.
En el ambiente fraternal como en todas las demas relaciones, se pueden

encontrar distintos tipos de afinidades entre los hermanos.

En la mayoria de los casos los hermanos suponen apoyo y una relacion
diferente a la que se establece entre padres e hijos y, a su vez, distinta de la que
se establece normalmente con el grupo de pares (esto puede variar en funcion
del caso). A pesar de que los padres no forman parte directa del sistema fraternal,
éstos tienen gran influencia en el desarrollo de las relaciones entre hermanos, ya
gue suelen ser la fuente mas importante de apoyo en las relaciones emocionales
de sus hijos; pues éstos les ensefian a los hijos a que se regulen emocionalmente

y aprendan a socializar entre ellos.

En 1982, Stephen Bank y Michael Kahn se refirieron al vinculo fraterno a
través de la capacidad de acceso. Esta relacion comienza en la primera infancia,
produciéndose mayor capacidad de acceso cuando los hermanos son del mismo

sexo o de edades similares; aungue a su vez, cuanto mayor acceso existe entre
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hermanos mas posibilidad existe que la relacién sea mas intima y, por lo tanto, la
probabilidad de que existan conflictos también se incrementa. En este contexto
“es mdas comun que surjan sentimientos de celos y rivalidad cuando los hermanos
son similares en edad y en sexo, que cuando no lo son, ya que al concebirse

como semejantes aparecen las comparaciones” (Garcia, 2018, p.6).
2.14 Hermanos de la persona con discapacidad intelectual.

Las relaciones entre hermanos son una fuente de aprendizaje y de union
fraternal, lo cual expresa una serie de sentimientos. Algunos de ellos se traducen
en discusiones, peleas y otros tantos en sentimientos. En este sentido Lizasoain
(2007) realizé un estudio con el objetivo de analizar el impacto que puede
conllevar tener un hermano con discapacidad con factores condicionantes y
ofrecer pautas de intervencién que brinden apoyo al posible impacto negativo que
pudieran tener estos hermanos; implementando el desarrollo de actitudes y
comportamientos que permitan afrontar situaciones estresantes de manera
constructiva. En el estudio participaron 19 hermanos de nifios con DI, cuyas
edades fueron de 13 y 16 afios. Se realizé una entrevista personal e individual de
caracter semi-estructurado donde se encontraron que los hijos con hermano con
DI se caracterizan por ser realistas, mas humildes y menos engreidos; al ser

conscientes de que algo asi le podia pasar a cualquiera.

Segun refieren Nuafiez y Rodriguez (2004), los hermanos de las personas
con discapacidad expresan como descubrir los sentimientos, las necesidades,
intereses, preocupaciones y las diferentes vicisitudes que viven los hermanos de
las personas con discapacidad a través de la lectura. Desarrollaron varios talleres
para fortalecer el vinculo y consolidar la comunicacién; asi como también para la
prevencién de la salud mental de estos nifios. De modo que se entiende que es
posible vivir sentimientos, emociones y experiencias positivas en torno a la
discapacidad; al mismo tiempo que vivencias y emociones negativas y

estresantes. Como bien sefiala Dykens (2006), “los hermanos pueden tener
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respuestas emocionales positivas y negativas de forma simultanea” (p.49); o
como indica Voizot (2003) “el nacimiento de un hermano con discapacidad puede
tener un efecto dinamizador o desmovilizaciéon en forma de fijacion de
comportamientos” (p. 8). Es precisamente esta diferencial respuesta emocional,
ligada a una experiencia personal que exige adaptacién lo que indica que los

hermanos pueden tener necesidades especificas en este proceso de adaptacion.

Por su parte la educacion emocional es un concepto que va de la mano
con la expresién de los sentimientos y emociones, ésta se desarrolla a través de
las vivencias y experiencia personal. Bisquerra (2000) define la educacion
emocional como un proceso educativo, continuo y permanente que pretende
potenciar el desarrollo emocional como complemento indispensable del
desarrollo cognitivo; constituyendo ambos los elementos esenciales del
desarrollo de la personalidad integral. Para ello se propone el desarrollo de
conocimientos y habilidades sobre las emociones, con el objeto de capacitar al
individuo para asi afrontar mejor los retos que se planten en la vida cotidiana.
Todo ello tiene como finalidad aumentar el bienestar personal y social. Mientras
que para algunos otros autores, como Steiner y Perry (1997), la educacion
emocional debe dirigirse al desarrollo de tres capacidades basicas, “la capacidad
para comprender las emociones, la capacidad para expresarlas de una manera
productiva y la capacidad para escuchar a los demdas y sentir empatia respecto

de sus emociones”.

Por su parte Greeberg (2000) sostiene que si se quiere ensefar las
habilidades necesarias para la inteligencia emocional sera necesario que en las
escuelas y también en los hogares, se fomente el tipo de entorno emocional que
ayude a las personas a desarrollarse emocionalmente; del mismo modo en que
se han creado entornos fisicos que fomentan el desarrollo corporal e intelectual.
Las emociones acompanan en cada paso dado que en ocasiones resulta

complicado darse cuenta de ellas. Cuando se habla de regulacion emocional y
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de como hace que conozcamos mejor; de esa forma el modo de actuar tendra un

sentido y se podran modular mejor las expresiones de la emocion.

A continuacién, se menciona algunas técnicas para fomentar la educacién
emocional de los hermanos, tales como dedicar tiempo y crear espacios para el
didlogo, escucharse a si mismos, utilizar vocabulario emocional, reconocer las

emociones y no negar las emociones o restarles importancia.

2.15 Cambios emocionales en hermanos de nifios con discapacidad

intelectual.

La experiencia de tener un hermano con DI varia dependiendo de la
persona; pues se observa diversidad de experiencias tanto positivas como
negativas. En muchos casos, aunque se valore la vivencia de la DI como algo
positivo, se llega a experimentar emociones negativas de vez en cuando; lo cual

genera ambivalencias de sentimientos.

Al respecto, Garcia (2018) destaca que aun desde la vivencia mas positiva,
los hermanos de un hermano con DI, les ha aportado mayor sentido de justicia,
conciencia de las diferencias, afrontamiento para superar situaciones de estrés,
comprensiéon y autoestima, debido a la adquisicién de responsabilidades que no
son propias para su edad; asi como aceptacion y, en términos generales, mayor

grado de madurez que los hermanos de nifios sin esa situacion.

Sin embargo, también existen emociones negativas asociadas como el
aislamiento social percibido por los hermanos de nifios con DI, verguenza por lo
gue puedan pensar sus amigos o la sociedad, envidia por las diferencias de trato
que recibe su hermano/a con discapacidad. Al igual que “ansiedad y
preocupacion ante el futuro, impotencia de no poder hacer nada para curar a su
hermano, evitar el sufrimiento familiar o las tensiones familiares; rabia por ser

ellos la familia elegida” (Garcia, 2018, p.8).

Mientras que Macas (2016) situa la DI de un hijo como un fenémeno de tal
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magnitud, no sélo para los padres sino también para los hermanos; pues el hecho
da un giro en su estado psicolégico. Debido a esa circunstancia se presentan
“altos niveles de estrés, bienestar general mas bajo, relaciones sociales mas
pobres, sentimientos de crianza negativos, poca satisfaccion marital y mayor
carga econémica y de cuidados” (p.11). En este sentido, mas allad de los padres
estan los hermanos. La reaccién y la forma de actuar de los hermanos sera
diferente a las de los padres ya que es indudable que la llegada a “la familia de
un nifio con caracteristicas distintas no supone sélo un cambio en la vida de los
padres, sino que también lo supone para los hermanos; contribuyendo
directamente en la construcciéon de su parte afectiva y psicolégica” (ibid.). La
buena relacion con los hermanos no siempre surgira de forma espontanea; pues

los padres deberan estar atentos para brindar apoyo cuando éste sea necesario.

Ahora bien, no se debera obviar que existira un camulo de reacciones y

emociones que pueden describirse en tres fases:
1) De turbacion o incredulidad.
2) De reaccion y comprensién de los hechos.

3) De adaptacion; donde los miembros de la familia intentan encontrar
respuesta a todas las preguntas para, de ese modo, hacerle frente

al suceso por el que pasan.

En ese tenor, las distintas reacciones que se dan en las familias “tienen
que ver como cada uno de los integrantes capte la DI; pues ésta, aparte de ser
vista como un hecho tragico, también puede convertirse en un motivo de

aprendizaje personal” (Macas, 2016, p.30).
2.16 Exploracién de las emociones de los hermanos.

Mas alld de los padres estan los hermanos que forman parte del nucleo

central familiar, cuya reaccién y la forma de actuar serd diferente a las de los
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padres. Y es que no se puede negar que el nacimiento de un nifio con
discapacidad no supone sélo un giro en la vida de los padres, sino que también
lo es para los hermanos, influyendo directamente en la construccién de su parte

afectiva y psicolégica (Lizasoain, 2007).

Sin embargo, aun no esta claro como les afecta emocionalmente, es decir,
si este impacto es generalmente positivo 0, contrariamente tiene efectos
negativos en el desarrollo posterior de los hermanos. Segun Iriarte e Ibarrola
(2010), el hecho de tener un hermano con discapacidad implica una gran
dificultad en el ajustamiento psicolégico, puesto que no se encuentran datos
significativos ni a favor ni en contra. Por otra parte, varias investigaciones han
destacado que los hermanos de nifios con necesidades educativas especiales
suelen presentar problemas de identificacion, socializacion y necesidad de
compensacion, debido a la adopcion temprana de grandes responsabilidades con

sus hermanos o sentimientos de culpabilidad, abandono, tristeza o vergienza.

Por otro lado, es posible vivir sentimientos, emociones y experiencias
positivas y al mismo tiempo muy negativas y estresantes; en cuanto a la
discapacidad. Gonzalez (2013) plantea que la buena relacién con los hermanos
no siempre surgira de forma espontanea, sino que los padres han de estar bien
atentos para darles el apoyo, ya que los celos se agravan ante el hecho de que
un hermano con discapacidad tiene necesidades especificas que requieren
mayor atencién y mayor tiempo con sus padres. Por otra parte el papel que deben
jugar los hermanos sigue siendo un tema abierto; asi lo constatan Lizasoain y
Onieva (2010), quienes con dos posturas muy diferenciadas encuentran a sus
grupos de discusién; por un lado aquellos que piensan que se tiene que respetar
el espacio de los hermanos y evitar imponerles la presencia del hermano con DI,
permitiéndoles escoger las responsabilidades que quieren asumir y, por otro lado,
aguellos que defienden que hay que hacerlos participes del cuidado y la atencion,

gue las personas con DI tienen desde pequefias. Asi pues, sera importante
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intentar motivar a los pequefios para que se desarrollen como personas

independientes y no como si fueran una extensién del hermano con discapacidad.

Esta claro que no sélo las variables psicolégicas y de afrontamiento
influyen, sino también la econémica, de bienestar social, la ausencia de ayudas
gubernamentales, el niumero de hijos, la relacién entre los padres y la familia;
entre tantas otras. La falta de apoyos y la inestabilidad economica pueden llegar
a empeorar la situacion familiar afectando el bienestar psicolégico de sus

miembros.

Desafortunadamente no existen investigaciones exhaustivas sobre los
hermanos especificamente de personas con DI, y muy pocos estudios se centran
en la etapa infantil; mientras que otros parten de la base de tener un hermano
con necesidades especiales ha de ser negativo para los nifios, sin embargo, los
resultados de algunos trabajos y la experiencia de muchos terapeutas es que los
hermanos de nifos con discapacidades no se pueden distinguir de sus iguales.
Ser hermano de un nifio con discapacidad no tiene por qué causar desadaptacion,
puesto que muchas personas valoran positivamente haberse criado con un
hermano con discapacidad y piensan que el hecho de que su hermano sea

especial o diferente también los ha hecho especiales a ellos.

Ponce (2016) hace hincapié que a los nifios les influye su entorno al tener
un hermano con necesidades especiales; les influye en la dinamica familiar pero
también afecta las dinamicas de tener un papa que viaja mucho y nunca esta en
casa 0 uno que tiene depresion y se ha comprobado que si el entorno se moviliza
para cubrir sus necesidades a estos nifios no le pasan cosas muy distintas al
resto. Aunque sea necesariamente negativo no quiere decir que tener un
hermano especial no suscite preocupaciones y sentimientos encontrados, tanto

en los nifios como en los padres.

2.17 Experiencia fraterna hacia el hermano con discapacidad intelectual.
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Garcia (2018) enfatiza que, aunque el estudio de las relaciones fraternas
puede ser similar en todos los casos, cuando el hermano presenta DI, la
experiencia puede ser diferente a las relaciones fraternas normativas. En este
aspecto se han realizado numerosos estudios sobre la adaptacién de los padres
con nifos con discapacidad, dejando en la mayoria de los casos a los hermanos
en un segundo plano y apelando a ellos como los olvidados. Es significativo
resaltar que en todos los estudios se menciona la necesidad de incrementar las
investigaciones en este campo para facilitar y mejorar la calidad de vida de todos
aguellos afectados. También se destaca la importancia de conocer cémo afecta
a los hermanos de nifios con algun tipo de trastorno el que su hermano lo
padezca, con todas las consecuencias negativas o positivas que ello conlleva,
como es sentimiento de soledad, impotencia, falta de atencién, habilidades para
la resolucién de problemas; para asi “proporcionar al ambito clinico informacion
sobre el clima familiar existente y dotarle de la oportunidad de intervenir en
aguellos aspectos que los miembros de la familia (en este caso el hermano del

afectado) necesitan” (Garcia, 2018, p.8).

Un nifio con una enfermedad o trastorno puede provocar en los padres
sentimientos negativos como agotamiento o frustracion, los cuales pueden verse
desaprobados socialmente en la relacién padres-hijo. Por tanto, se debe tener en
cuenta la dificultad que esto conlleva, pues cabe esperar que, en el caso de los
hermanos, esto suponga un reto aun mayor debido a ser éstos mas pequefios y
tener menos habilidades de regulaciéon emocional. De hecho, en algunos casos
los hermanos de nifios con discapacidad pueden ocultar sus sentimientos por
miedo de no ser aceptados por sus padres; si es que manifiestan emociones

negativas hacia su hermano. En este contexto, Garcia (2018) manifiesta que:

Un nifio puede sentirse egoista al decirles a sus padres que quiere que pasen
mas tiempo con él cuando éstos estan desbordados por cuidar al hermano
afectado. Por ello es importante conocer las vivencias de estos hermanos que

muchas veces quedan reprimidos y aprobar la expresion de esos sentimientos,
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validandolos y ensefiandoles a manejarlos. Muchos autores no sélo muestran la
necesidad de ayudar a validar los sentimientos a los grandes olvidados, sino
también la importancia de compartir las emociones en un ambiente de iguales y
que se puedan sentir identificados y entendidos por personas como ellos para

que el ajuste psicologico sea mejor (p.8).

Ahora bien, la experiencia de tener un hermano con discapacidad varia
dependiendo de la persona, observandose diversidad de experiencias positivas
y negativas relatadas por los hermanos; incluso en muchos casos, aun valorando
la vivencia de la discapacidad como algo positivo, pueden experimentar a su vez
emociones negativas de vez en cuando, pudiendo crear ambivalencias de
sentimientos. En este sentido, desde una vivencia mas positiva, los estudios
muestran que los hermanos destacan que tener un hermano con este tipo de
problematicas les ha aportado mayor sentido de justicia, conciencia de las
diferencias, afrontamiento para superar situaciones de estrés futuras,
comprension, autoestima por la adquisicién de responsabilidades que no son
propias para su edad, aceptacion y, en aspectos generales, mayor grado de
madurez que los hermanos de nifios sin este diagnéstico. Sin embargo existen
también estudios que muestran emociones negativas asociadas a este duelo,
como es el aislamiento social percibido en los hermanos de esos nifios,
verguenza por lo que puedan pensar sus amigos o la sociedad, “envidia por las
diferencias de trato que recibe su hermano/a con discapacidad, ansiedad y
preocupacion ante el futuro de éste; impotencia de no poder hacer nada para
curar a su hermano o evitar el sufrimiento familiar o las tensiones familiares”

(Garcia, 2018, p.8); solamente al hacer referencia a unos cuantos ejemplos.

A pesar de la variabilidad en las vivencias fraternas sobre la discapacidad
intelectual, se han estudiado diferentes factores que parecen influir en la
adaptacion psicologica del hermano con discapacidad y, por tanto, en la relacion
fraternal. Entre esos factores se encuentra la gravedad de la discapacidad del

hermano, midiéndose mediante la existencia o no de problemas conductuales;
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puesto que parece que es mas complicada la adaptacién en aquellos hermanos
con discapacidad intelectual profunda y con problemas externalizantes. Asi
también se ha analizado la edad de los hermanos y la etapa en la que se
encuentran, pues se ha conocido que “estas experiencias pueden variar
dependiendo de la persona y del momento del ciclo vital en el que esté; no siendo
igual la experiencia de convivir con un hermano con discapacidad en la primera

infancia que en la adultez” (Garcia, 2018, p.9); por ejemplo.

Igualmente existen variaciones en las preocupaciones y retos a los que se
tienen que enfrentar; destacando en la primera infancia sentimientos como el
desconcierto, malestar y deseo de curacion del hermano con discapacidad.
Mientras que en la adolescencia persisten “sentimientos de responsabilidad,
culpa y vergiienza y, en la edad adulta, hay sentimientos mas positivos; aunque
con una mayor preocupacién por el futuro del hermano y la carga genética que

pudiera heredar” (ibid., p.9).

Otro factor que parece influir en la valoraciéon de esta experiencia, es la
explicacién que reciben los hermanos por parte de sus padres y profesionales del
cuidado de la salud. Se ha detectado que el desconocimiento o ambigiedad ante
tal situacion, crea inseguridad y estrés y, para lidiar con eso, los nifios suelen
fantasear; pudiendo crear ideas erréneas y temores como que ellos han
provocado la enfermedad de su hermano debido a su mal comportamiento. En
ese tenor, para conseguir una valoracion mas positiva y mejor adaptacién familiar,
es necesario que los padres les proporcionen respuestas a sus preguntas e

informacion adaptada a la edad de cada nifio.

A su vez el ambiente familiar también parece ser relevante, pues estudios
muestran como las familias con buen funcionamiento familiar y bajo indice de
conflicto, ayudan a tener menores problemas internalizantes y externalizantes
entre los miembros de la familia. En entrevistas realizadas a hermanos adultos

de personas con DI, éstos han senalado que su experiencia vivida (negativa o
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positiva), “podria haber sido mas satisfactoria si los profesionales y familiares
hubieran atendido las necesidades como estar informados sobre la enfermedad
o trastorno de su hermano, su evolucién y tratamientos y tener un espacio de

expresion de sus emociones” (ibid., p.9).

2.18 Rehabilitacién integral para hermanos de nifios con discapacidad

intelectual.

La familia la constituyen varios integrantes; entre ellos
hermanos/hermanas que requieren sortear diferentes problematicas durante el
curso del desarrollo y, generalmente, son soslayados por privilegiar la atencion

en el hijo o hija con algun grado de DI.

En ese sentido, Andreucci y Morales (2019) mencionan que las
representaciones familiares incluyen las relaciones que se tienen en la familia; al
igual que el rol en la relacién con el hermano/a en situacion de DI. Es decir que
los hermanos y hermanas de personas con discapacidad necesitarian, en primera
instancia, tener informacion real de lo que ocurre; pues asi se podran desarrollar
e implementar las herramientas que respondan a los requerimientos familiares y
de la sociedad. Al igual que para expresar sus sentimientos; validando el ejercicio
de sus concepciones y emociones respecto a la situacion de discapacidad del

hermano/a y el impacto familiar que esa circunstancia conlleva.

En otras palabras, la rehabilitacion integral para hermanos de nifios con DI
involucra poder acceder a las necesidades de los hermanos y hermanas, conocer
sus vivencias Yy sentimientos mas prevalecientes; comprendiendo la
representacion que tienen como miembros de la familia, del papel en la relacion
con el hermano/a en situacion de discapacidad; asi como las necesidades socio-
educativas. Lo anterior con el objetivo de contribuir a evidenciar su posicion
subjetiva y, a su vez, ser un aporte en la deteccién temprana de eventuales
desajustes emocionales; los que podrian desencadenar en implicaciones en su

proyecto de vida, proceso educativo e instancias de integracién psicosocial
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(Andreucci y Morales, 2019).

La rehabilitacion integral para hermanos de nifios con discapacidad
intelectual involucra otérgales voz y protagonismo a los/as hermanos/as de
nifos/as en situacion de discapacidad; debido a que ese acercamiento aproxima
a una comprension del fenémeno de la DI como “problematica sistémica
compleja; pues no sélo son afectados los nifios/as y sus padres/madres, sino
también todos/as aquellos/as que conforman el nucleo familiar del infante y que

ven reorganizada y orientada su vida en torno a él (ibid.).

En el caso de los/as hermanos/as es acceder a sus propias afectaciones
y recorridos y, al mismo tiempo, localizar la problemética en una etapa vital,
(infancia y/o adolescencia) en una realidad familiar y social distinta. Por tanto se
vuelve relevante hacer un abordaje que considere al sistema familiar en su
conjunto, reparando en sus respectivos subsistemas; no sélo en términos de la
intervencion a realizar sino también en términos investigativos. Puesto que todo
lo que se produce y/o vivencia en tal espacio, de una u otra forma, esta
directamente relacionado con “el desarrollo de los (as) nifios (as) en situacion de
DI. Por tal situacién, proyectar estudios con familia extendida es el siguiente paso

en la linea de investigacion de DI (ibid.).

En este orden, la Institucion Potosina Pro Educacién Especializada (2008)
propone el Modelo Social de Discapacidad para la rehabilitacién integral debido
a que situa los origenes sociales de la DI en la existencia de una sociedad
organizada para personas no discapacitadas. Considera que existen diversos
elementos en el entorno fisico o social de la persona que limitan o restringen su
vida como las “actitudes, el lenguaje, la cultura, la organizacién y distribucion de
los servicios de asistencia e instituciones; asi como la organizacién, la distribucién
de los servicios de asistencia e instituciones y las relaciones y estructuras de
poder que constituyen la sociedad” (p.36). Asi pues, el modelo concibe a las

personas no discapacitadas mas como una mera forma de restriccién social; que
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aisla y excluye a la persona de la plena participacién en la vida social, con la

consecuencia de las condiciones particulares (de la naturaleza) del individuo.
2.19 Dia Internacional de las Personas con Discapacidad.

Fue declarado en 1992 por la Asamblea General de las Naciones Unidas
mediante la resolucion 47/3, con el propésito de promover los derechos y el
bienestar de las personas con discapacidad en ambitos de la sociedad y el
desarrollo; asi como para concientizar sobre su situacién en la vida politica,
social, econémica y cultural (INEGI, 2021). Tomando como base muchos afros
de trabajo por parte de las Naciones Unidas en el area de las discapacidades, la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, realizada
desde el 2006, se ha avanzado aun mas en los derechos y el bienestar de las
personas con discapacidad. Igualmente se ido ganando terreno con respecto a
los derechos de las personas con discapacidad, esto debido a la implementacion
de la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible; asi como en otros marcos de
desarrollo internacionales como el Marco de Sendai para la Reduccién del Riesgo
de Desastres, la Carta sobre la Inclusién de las Personas con Discapacidad en
la Accién Humanitaria, la Nueva Agenda Urbana, y la Agenda de Accion de Addis

Abeba sobre la Financiacion para el Desarrollo (Naciones Unidas, 2022).
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CAPITULO III.

PROPUESTA DE
INTERVENCION



CAPITULO IIl. PROPUESTA DE INTERVENCION
3.1 Método de intervencién.

Después de haber observado las numerosas crisis emocionales por las
cuales pasan las familias y los hermanos de los nifios con DI, fue que crecié mi
interés por desarrollar un taller que sea llevado a cabo con la finalidad de apoyar
y aportar las herramientas necesarias de intervencion para salvaguardar el
estado emocional al igual que la calidad de vida de este tipo de familias;

enfocidndose en los hermanos de los nifios con DI.

A la vista de los argumentos expuestos, el presente estudio se centra en
los hermanos que tienen un hermano/a con DI, debido a que es interesante
conocer, si en el caso de encontrarse dificultades en las vivencias de los
hermanos, éstas se deben a DI como variable categérica o a las caracteristicas
asociadas inherentemente al trastorno o enfermedad del hermano con DI. Si bien
se debe tener en cuenta que la discapacidad es un amplio espectro y en la
vivencia de ésta influye el grado de afectacion, la existencia de un trastorno
asociado y las caracteristicas de éste. La seleccién de nifios que tienen hermanos
con DI se justifica porque en el nifio discapacitado la afectacién cognitiva aparece
de forma muy temprana, o incluso desde el nacimiento de éste; por lo que los
hermanos de nifios con discapacidad conviviran con ellos desde la primera

infancia, al involucrarse desde entonces en un proceso de adaptacion familiar.

En este sentido, acorde a los estudios expuestos, las grandes
discrepancias que existen al tener un hermano con DI provoca diferencias a la
hora de resolver problemas, adaptarse y enfrentarse a la vida. Y en el hipotético
caso de que existan, definir si las diferencias son percibidas como dificultades,
fortalezas personales o ambas. En esta linea argumentativa, la presente
investigacion se centra en el analisis acerca de las dificultades y ajustes
psicolégicos que tienen los hermanos de nifios con DI. Asimismo, el grado de

discapacidad del hermano afectado no ha sido evaluado por considerarse, tras
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la revision de las investigaciones, menos relevante que los problemas de
conducta de éste en el desajuste psicolégico y, tratado por tanto en el estudio, la

DI como variable categdrica.

Tocando temas como la concientizacién, canalizacién de emociones y
sentimientos, reflexion para descargar aquellas emociones negativas, asimismo
orientacion para llevar buena atencion que hacen los miembros de la familia a las
personas con DI no es una cuestién sélo de cantidad sino también de calidad. Es
por ello que es muy importante recibir buena orientacién que sirva de guia para'y
asi de ayuda, fomentar la comunicacién familiar para que tenga sentido y ayude
en la obtencién del objetivo de mejorar las relaciones familiares, se tendra que
basar en el intercambio de sentimientos, experiencias y emociones, y también en
el compartir desde el respeto diferentes puntos de vista. Lo que se pretende es
que se pueda conocer al hermano de un nifio con DI, que éste sea capaz de
verbalizar sus sentimientos para asi poder conocerlos; igualmente que consiga
escudrifar las dificultades que puedan existir en la comprensién y vivencia de la

discapacidad del hermanao.

El presente estudio se llevé a cabo en el Centro de Rehabilitacion Integral
(CRI) de Cuautla, Morelos, durante enero del 2018 a agosto del 2019, tiempo en
el cual la autora del trabajo académico realizé su servicio social. EI CRI de
Cuautla es una institucion enfocada en salud especial donde se ha observado

gue los hermanos de nifios con DI manifiestan diferentes cambios emocionales.
3.2 Centro de Rehabilitacién Integral (CRI) de Cuautla.

El centro de rehabilitacion tiene entre sus objetivos que el individuo con
discapacidad explote al maximo su capacidad funcional para que asi logre
incorporarse a la sociedad; a fin de garantizar el pleno respeto y ejercicio de sus
derechos, asi como a la igualdad de oportunidades y la equidad en el acceso a

los servicios de salud, educacién, capacitacion, empleo, cultura, recreacion,
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deporte e infraestructura. Es decir, todo aquello que en su conjunto contribuya al
bienestar y mejor calidad de vida del sujeto con discapacidad.

Para tal fin los servicios que ofrece el CRI Cuautla son:
v' Consulta médica especializada.
v' Servicios de terapia fisica.
v' Terapia de lenguaje y ocupacional.
v Atencién psicologica.
v' Evaluaciones de capacidad residual para la integracion laboral.
v Centro de Tecnologia Adaptada (CTA).
v' Parque adaptado.
v Estudios de rayos X, electromiografias y potenciales evocados.

El Centro de Rehabilitacién Integral (CRI) de Cuautla tiene 25 afios de
haberse fundado; desde entonces se ha consolidado como una alternativa para
quienes tienen algun familiar discapacitado. El CRI de Cuautla nacié por la
necesidad de brindar servicios de rehabilitacion que no habia en la regién oriente
del estado de Morelos. Entonces un pequeiio grupo del Centro de Rehabilitacion
Integral de Cuernavaca inicié labores junto a algunos miembros del personal de
Cuautla; quienes dieron génesis a lo que hoy dia es el CRI de Cuautla. Algunas
de las personas que fundaron el CRI de Cuautla hace 25 afios, aun trabajan en

la institucién enfocada en rehabilitacidn.

En la actualidad el centro cuenta con un personal comprendido en alrededor
de 40 trabajadores, quienes se complementan por otros 10 estudiantes quienes
hacen su servicio social alli. Los pacientes reciben dos tipos de servicio:
asistencia con consulta médica especializada de rehabilitacion y terapias que
pueden ser fisicas, ocupacionales, de lenguaje y psicolégicas; asi como ocho

programas sustantivos como es la escuela para padres con menores con
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discapacidad, entre otros. EI CRI de Cuautla es respaldado financieramente por
el Sistema para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF), tanto del nivel federal,
asi como por el gobierno del estado de Morelos. Las situaciones que mas se
atienden en el centro son los neuromotores; los cuales constituyen el mayor
namero de atencion a personas con discapacidad. Para acceder a los servicios
del CRI de Cuautla los pacientes no tienen que ser canalizados por otra clinica o
unidad médica, pues un numero importante de personas que acuden para
atencién no cuentan con cobertura de IMSS o ISSSTE. Si bien los servicios
requieren de una cuota a cubrir, ésta se establece de acuerdo a un estudio

socioeconémico que se ajusta a las posibilidades del solicitante del servicio.
3.3 Propuesta de intervencion.
A continuacion, se detallan las actividades del taller a desarrollar:
Actividad 1. Introduccién al tema.

Objetivo: Concientizar a las personas asistentes acerca de la importancia

del tema que se expone.

Instrucciones: Se pedira a los asistentes que permanezcan atentos
porque se les explicard el objetivo de la platica y al término de ésta pondran

exponer sus dudas, problematicas o comentarios.

Desarrollo: Primeramente, se llevara a cabo la introduccién acerca de la
importancia del estado mental y emocional de la persona para asi tener paz
interior; haciendo hincapié en este punto. Posteriormente se comenzara a
exponer sobre la DI, que como miembros de una determinada familia se puede
desarrollar una red de apoyo; tanto para los pacientes como para si mismo, que
ayudé a tener confianza para enfrentarse a las situaciones dificiles que estan

generando las emociones negativas.
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Actividad 2. Dingmica rompe hielo.

Objetivo: La finalidad es crear un ambiente agradable para que los
integrantes del taller interactden entre si de manera cémoda, segura y fluida. A
través de esta estrategia los asistentes podran conocer aspectos personales de
los demas participantes; es decir conocer sus metas, inquietudes o gustos, por

ejemplo.

Instrucciones: Se les pedira a las familias participantes que se rednan en
circulo, para posteriormente desarrollar una presentacion para presentar ante el
taller. Entre los aspectos a cubrir en la presentacion esta decir el nombre de cada

miembro del grupo, asi como la experiencia con el hijo con DI.

Desarrollo: Cada miembro del taller relatara la experiencia que ha vivido
a lo largo del proceso de contar en casa con un hijo con DI. Al término de la
exposicion se les pedira que regresen a su lugar y se les preguntara a los demas

participantes si existen dudas o hay algun comentario.
Actividad 3: Dingmica canalizacion de emociones.
Material: Hojas blancas y boligrafo.

Objetivo: La actividad tiene como finalidad concientizar acerca de las
propias emociones y convertir las emociones negativas en positivas;

canalizandolas adecuadamente, asi como desprenderse de ellas.

Instrucciones: Se le proveera a cada asistente 2 hojas blancas y un
boligrafo, se les pedira que escriban en cada una de las hojas lo siguiente: en la
primera hoja escriban sin filtro cémo se sienten; mientras que en la segunda cémo

les gustaria sentirse.

Desarrollo: La hoja donde han descrito como se sienten se desgarra en
pedazos; con el objetivo de desprenderse de las emociones negativas y asi

sacarlas. La actividad implica un gesto simbdlico pues se entiende que el
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trasfondo es para trasformar las emociones negativas hacia positivas.
Actividad 4: Dindmica expresion de emociones.

Objetivo: Recurriendo el uso de metaforas, la idea general es aprender a
expresar las emociones que se sienten en diferentes etapas o aspectos de la

vida.

Instrucciones: Se pedira a cada uno de los miembros de las familias que
seleccionen un ambito de su vida sobre el que les gustaria reflexionar; éste puede
ser familiar, laboral, de amistad o salud. Posteriormente cada asistente tendra
gue pensar en una anécdota del ambito seleccionado; ademas de explicar cuales

emociones les genera.

Desarrollo: Los asistentes deberan pensar acerca de la imagen que creen
gue los demas asistentes tienen sobre ellos. Por ejemplo, si uno de los miembros
ha seleccionado la familia, éste debera pensar qué es lo que creen los demas
asistentes sobre sus hijos, conyuge o hijos. El objetivo de esta actividad es
aprender a expresar las emociones que se sienten en diferentes aspectos o

etapas de la vida a través del recurso de metaforas.
Actividad 5: Dingmica representacion de emociones.

Objetivo: Desarrollar capacidades de improvisacién y expresiéon gestual;
ademas de generar creatividad y reconocimiento de la complejidad emocional en

diferentes circunstancias o situaciones.

Instrucciones: Se pedira a los asistentes que se dividan en grupo de
cuatro participantes sin ser de la misma familia. En privado, a cada uno de los
grupos, sin que los demas participantes se enteren, se les contara una situacion
gue deberadn representar. Las situaciones escogidas deben implicar alto

contenido emocional.

Desarrollo: Cada uno de los grupos planificara durante cinco a diez
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minutos la forma en que representara la situacion; alli acordard los detalles de la
representacion, asi como los papeles que representaran los miembros del grupo.
Cuando los grupos estén listos, cada grupo representara la situacion que les fue

asignada y los otros grupos intentaran adivinar cual es la tematica emocional.

Al concluir las representaciones se realizara un debate en el que cada
miembro del grupo pueda expresar lo qué sinti6 mientras actuaba su
representacion; si es que le hizo recordar una situaciéon que anteriormente vivio,
o si hubo algun tipo de inconveniente a la hora de planear los papeles y si hubo

discrepancias a la hora de ejecutar la escena.
Actividad 6: Dindgmica pldtica de reflexion.

Objetivo: Crear un ambiente de reflexion acerca de la actividad llevada a
cabo; para tal fin se tomaran en cuenta los comentarios de los participantes sobre

los videos proyectados.

Instrucciones: Se llevarad a cabo una platica sobre la concientizacion de
DI en algun miembro de la familia; promoviendo actitudes de respeto, trato
adecuado, apoyo mutuo, asi como el fomento a la sensibilidad y la promocién de

la solidaridad.

Desarrollo: Se proyectard una serie de videos y al término de ellos se
llevard a cabo una platica donde se explicara a fondo la esencia de los videos

proyectados.
Videos para la dinamica platica de reflexion.
Pelicula: La historia de Tolo. Historias con alma.
Tiempo de duracién: 1m., 14s.

Resumen: El protagonista sabe muy bien que la discapacidad no es
ningun obstaculo para lograr los objetivos, pues sélo se necesita esfuerzo e

ilusién. La trama describe a Tolo, quien ha encontrado un trabajo y también ha
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descubierto una de sus grandes pasiones.
Pelicula: El viaje de Maria.
Tiempo de duracién: 5m., 43s.

Resumen: Cortometraje de animacién realizado por el dibujante Miguel
Gallardo, padre de una hija con autismo. La trama relata la historia de una
pequeia excursiéon al mundo interior de una adolescente especial. El corto es un
viaje lleno de color, amor, creatividad y originalidad. Se inicia con el recorrido de
unos padres que ven cémo su hija se comporta de manera especial, hasta que

se confirma el diagnéstico de autismo.
Pelicula: Si podemos.
Tiempo de duracién: 2m., 07s.

Resumen: Spot protagonizado por Pablo Pineda y otros chicos con
sindrome de Down, para concienciar a las personas con alguna discapacidad

sobre la imperiosa necesidad de luchar para lograr sus suefios.
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