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Resumen

La familia es un grupo social muy importante en cualquier cultura, en México es
considerada una fuente de transmisién de valores, costumbres y creencias
mediante la convivencia del diario, por tal motivo su importancia es fundamental
para el desarrollo de los individuos. ElI marco tedrico conductual en el que se
sustenta este estudio, nos permite describir relaciones existentes entre los eventos
observados, en el caso particular de la dinamica familiar, al tener un hijo(a) con
discapacidad suscita cambios dentro de la familia, entre ellos el cambio de roles,
busqueda de ayuda profesional, etc. Por ello el propdsito de este estudio fue
analizar la dinamica familiar desde la perspectiva de los padres, identificando y
describiendo las diferencias acerca de la experiencia como padres o madres al
tener un hijo(a) con discapacidad. Se emple6 una metodologia cuantitativa-
cualitativa con la finalidad de conseguir una descripcion mas detallada acerca de
la manera en que los padres y las madres con hijos(as) con discapacidad,
responden ante las necesidades y las demandas que esto conlleva, reorganizando
la dinamica familiar. En los resultados obtenidos, se observa que las mamas son
quienes principalmente reciben la noticia de tener un hijo(a) con discapacidad; tal
noticia es impactante en la vida familiar de tal manera que deben buscar nuevas
formas de organizarse, la afirmacion de “mayor atencion” fue la respuesta mas
sobresaliente probablemente por las caracteristicas de la discapacidad del nifio y/
o el nivel econdmico de los padres. También resaltdé el aspecto de la
discriminacion como respuesta de la sociedad ante la presencia de un hijo(a) con
discapacidad, al igual que el aspecto del cuidado del nifio, considerandose a los
“profesionales” como los principales responsables del cuidado de los menores en
conjunto con las madres. En este estudio se concluye que la llegada de un nifio(a)
con discapacidad trae consigo una serie de situaciones que cambian la forma de

vida de la familia y por lo tanto la manera de ejercer la paternidad y la maternidad.



INTRODUCCION

El abordaje respecto a la familia es significativo ya que se considera como la
primera institucion que ejerce influencia en el nifio, mediante la transmision de
valores, costumbres y creencias por medio de la convivencia diaria, asimismo, es
la primera institucion educativa y socializadora del nifio, como menciona Guevara
(1996), “desde que nace comienza a vivir la influencia formativa del ambiente

familiar” (p. 7).

La familia no sélo se trata de la suma de las personas que la conforman, sino que
esta compuesta por un conjunto de personas las cuales estan organizadas de
diferente manera, cada integrante que la conforman son importantes, con sus
necesidades, capacidades, contextos y objetivos propios, cada familia define su
estilo de vida y dinamica en relacion con sus integrantes; siendo asi, la familia es
una unidad que crece y se desarrolla considerandose entonces como algo
dinamico, evolutivo, con normas de disciplina, estilo propio; escala de valores,

actitudes hacia otras familias, etc.

Las familias mexicanas se encuentran enmarcadas en gran medida por el contexto
cultural en el que se desenvuelven, por lo tanto, términos como maternidad vy

paternidad tendran un significado y una practica diferente en cada nucleo familiar.

En las familias, tradicionalmente hablando, a los varones les corresponde proveer
a sus familias del sustento econémico, mientras que las mujeres deben hacerse
cargo de los hijos. Por lo que la responsabilidad de la regulacién de la fecundidad
conyugal corre a cargo de la mujer (Rojas, 1999). Actualmente, se ha replanteado
el ejercicio de las paternidades y maternidades tradicionales; la insercion de la
mujer en el ambito laboral, asi como, la igualdad laboral, es un claro ejemplo de lo
descrito anteriormente, ya que las madres no solo participan en las labores

domésticas, sino, también en cuestiones de corte laboral para el restablecimiento
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econdmico familiar; de similar manera, los varones intervienen de una manera
mucho mas directa en la crianza de los hijos dando pié a nuevos estilos de

dinamicas familiares.

Algunos cambios respecto a la dinamica familiar que puden darse de manera
accidental y necesaria para el restablecimiento de la familia, es en el caso del
nacimiento o llegada de un hijo o hija con discapacidad. Por ello resulta
importante, bosquejar las condiciones en las que las familias enfrentan las
vicisitudes que se entornan alrededor de tener un hijo con discapacidad;
considerando las maneras en que entre padres e hijos van reconstruyendo su

dinamica familiar; por lo que podriamos hablar de una calidad de vida.

Ante la llegada de un hijo o hija con discapacidad pueden presentarse distintas
vertientes respecto al hacer frente a la situacion, las cuales pueden surgir a partir
de la manera en que se presenten las vicisitudes ante el tener un hijo o hija con
discapacidad, produciendo un crecimiento y enriquecimiento vincular o por el
contrario, problemas psicélogicos de distintos grados de gravedad o crisis en la

vida conyugal (Nunez, 2003).

Debido a las vicisitudes presentadas en la vida de las familias, los padres
presentarian cambios con la finalidad de responder ante la situacion de ser padre
o madre de un hijo o hija con discapaicdad; por lo que algunos aspectos que
pudiesen ser prospectos para cambio serian: la division rigida de los roles entre
los miembros de la pareja de acuerdo con un modelo tradicional; si, hay otros hijos
que no tengan alguna discapacidad, éstos son apoyo para la madre, o incluso
algunas madres, los dejan al mando de la casa, mientras ellas se dedican

completamente al hijo o hijos con discapacidad, etc.

Un aspecto a considerar respecto como se transforma la dinamica familiar con
hijos e hijas con discapacidad, podria ser la edad en que se convierten en padres;

de acuerdo con Nava (1996), actualmente podemos apreciar un incremento en la



3
participacion de los padres, pertenecientes a generaciones mas jovenes, en la
atencion y cuidado de los hijos, estableciendo relaciones mas cercanas con ellos.
Para comprender las diferentes reacciones de los padres respecto al ser padre o
madre de un hijo o hija con discapacidad, debemos de adentrarnos a un mundo

subjetivo e individual, ya que padres y madres se desarrollan de diferente manera.

La parentalidad es una contruccion tanto individual como social, ya que es una
experiencia que cada uno tanto varones como mujeres vive de manera diferente;
para poder exponer el tema de la dinamica familiar, es importante conocer como
se define la paternidad y la maternidad, para ello, Torres, Salguero y Ortega
(2001), mencionan que la maternidad se ha visualizado como algo natural,
bioldgico, universal y propio de las mujeres, mientras tanto, Figueroa (1996),
definié a la paternidad como un proceso en el que la identidad de los participantes
se va construyendo y reconstruyendo, aprendiendo bilateralmente mientras se

replantea continuamente nuevas maneras de ver y vivir la realidad.

Cuando hablamos de padres con hijos e hijas con discapacidad esté
replanteamineto y recontruccién de la realidad se lleva a cabo de maneras mucho
mas intimas, existiendo una gran variedad en la manera de responder ante dicho
acontecimiento. Hardman (1996), comenta que el nacimiento de un hijo con
discapacidad altera a la familia de diversas maneras; padres y hermanos
reaccionan con decepcién, enojo, depresion, culpa y confusién. De Marle & Le
Roux (2001), describen la llegada de un hijo (a) con discapacidad como algo

inesperado y extrafio, que rompe con las expectativas sobre el hijo deseado.

La aceptacién o el rechazo de un hijo con discapacidad dependera de diferentes
factores, tales como las caracteristicas tanto emocionales y personales de los
progenitores, la relacién de la pareja, la dinamica familiar, el apoyo social, el orden
de nacimiento del recién nacido (si es el primer hijo, el segundo, etc.), asi como, el
nivel sociocultural y econémico (Barber, Turnbull, Behr & Kerns, 1988, citado en
Rodriguez y Diaz, 2006).
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Existe la vision de que tanto padres como madres, de acuerdo con su historia y
sus caracteristicas propias responden de diferente manera, es decir, los hombres
reaccionan de tal manera y las mujeres de equis manera; autores como Winkler,
Pérez y Lopez (2005), Ortega (2002), han realizado investigaciones en las cuales
describen las diferentes formas de reaccionar de cada uno de los progenitores;

haciendo diferencias por género.

Los datos proporcionados por distintas investigaciones realizadas acerca de la
dinamica familiar, nos permiten darnos una idea acerca de lo que sucede dentro
de las familias con hijos e hijas con discapacidad, una gran mayoria de estos
estudios han sido en paises extranjeros; en México, aun no existe un alto grado de
investigacion de este tipo, lo que nos encamina a un nuevo camino en relacion a
las formas en que familias mexicanas responden y reaccionan ante la presencia
de un hijo (a) con discapacidad, especificamente bajo la persepectiva de los

padres de éstos.

Las diferencias sobre la calidad y la dinamica familiar de cada familia, y la manera
en que ésta hace frente ante las vicisitudes que conlleva el tener un hijo (a) con
discapacidad, empleando como factor explicativo el tipo de discapaciad y/o del
nivel de gravedad de la misma. Por ejemplo, la mayoria de los casos del sindrome
de down, se diagnostican en el momento del nacimiento o poco tiempo después
del mismo; el caso de los problemas de aprendizaje y/o lenguaje, se aprecian
cuando el nifio esta en edad escolar por lo que el lento desarrollo del lenguaje, la
lectura, la escritura, son mucho mas perceptibles. Por lo que las posibles maneras
de resolver las vicisitudes a corto y a largo plazo, llevaran a modificaciones y

distintos tipos de organizacion de las familias.

Por lo que el propdsito de este estudio es analizar la dinamica familiar desde la
perspectiva de los padres, identificando y describiendo las diferencias acerca de la

experiencia como padres o madres al tener un hijo(a) con discapacidad.
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Para mayor facilidad y organizacion del tema, este trabajo se divide en cuatro
capitulos, iniciando con una una introduccion al tema; el primer capitulo se expone
acerca de los diversos tipos de discapacidades, considerando los casos mas
frecuentes en la poblacion mexicana. En el capitulo dos se aborda el tema de la
dinamica familiar, su importancia, asi como, las definiciones de paternidad vy
maternidad; ademas, como la noticia acerca de ser padre de un hijo (a) con
discapacidad afecta y determina nuevas formas de ejercer la maternidad y la
paternidad, contribuyendo a la reconstrucciéon de la vida familiar. Después el
capitulo tres hace referencia al papel que ejercen los padres ante la discapacidad
de su hijo o hija; planteando desde las diferentes maneras en que reaccionan los
padres ante la noticia, su busqueda de soluciones (ayuda profesional,
instituciones, etc.), igualmente de la manera en que afecté su vida conyugal como
familiar. El capitulo cuatro indica la metodologia empleada y se describen los
resultados obtenidos argumentando ante lo dicho por otros autores, finalmente, se

especifican las conclusiones derivadas del desarrollo del estudio.



CariTuLo 1

DIVERSOS TIPOS DE DISCAPACIDADES

Dentro de la cultura occidental encontramos el concepto de salud-enfermedad
como un arquetipo basico para la interpretacién del término discapacidad; a lo
largo de la historia, dicha percepcién se ha modificado, hasta llegar a un plano
psicosocial donde es visualizada como un fendmeno sociocultural, en el cual

intervienen aspectos tanto biologicos, sociales, pedagogicos y psicoldgicos.

La discapacidad forma parte de un conglomerado de fendmenos socioculturales
que han afectado a la poblacion mundial desde hace afos, por lo que ha sido de
gran interés para los profesionales de la salud, por lo tanto del psicélogo; en
especifico el campo de la educacion especial, la cual modificod el término de
discapacidad para hablar de un retardo en el desarrollo psicologico, debido que se
concibe como el producto de un aglomerado de elementos de tipo bioldgico,

social, cultural y educativo.

La discapacidad ha sido definida de diferentes maneras, para lograr un mejor
entendimiento del mismo, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) conformé
una clasificacion planteandose tres niveles diferentes: deficiencia, discapacidad y

minusvalia (Verdugo, 1995):

1)Deficiencia: Se habla de deficiencia cuando hay una pérdida o anormalidad de
alguna estructura o funcién psicolégica, fisiolégica o anatomica.

2)Discapacidad: Debido a la deficiencia, hay restriccion o ausencia de ciertas
discapacidades necesarias para realizar alguna actividad dentro del margen que
se considera normal para el ser humano.

3)Minusvalia: Decimos que es una minusvalia cuando, como consecuencia de la
deficiencia y de la discapacidad, y desde el punto de vista de los demas, la

persona tiene limitaciones para desempefar un determinado rol.



La clasificacion realizada por la OMS, es la mas aceptada dentro del sector salud,
sin embargo, dicha clasificacion resulté no ser completamente favorable para
areas como la educativa, debido a la gran diversidad de etiquetas utilizadas para

este grupo de personas, aunque aun continua siendo vigente.

La discapacidad como fendmeno social ha causado controversia en los diferentes
grupos disciplinarios ya que afecta a un gran numero de personas a nivel
internacional. En México, en el afo 2000, se registraron un millbn 795 mil
personas con discapacidad, 1.8% de la poblacion total; la proporcion de hombres
con discapacidad con el 52.6% , fue mayor que el de las mujeres, con el 47.4%
(INEGI, 2004).

El impacto que tiene la discapacidad en la sociedad, no solo se debe por el
numero de afectados, también se puede considerar como un fendmeno de amplio
espectro, ya que afecta diferentes areas de la vida del individuo, incluyendo el
ambito familiar y el social, por lo que, es pertinente mencionar que existen
diferentes tipos de discapacidad con sus caracteristicas propias, tanto a nivel

fisiolégico, psicoldgico y social.

A continuacion de manera breve se describiran algunos de los tipos de
discapacidades mas conocidos por la poblaciéon y que se pueden encontrar con
mayor facilidad en México, de acorde con los datos recabados por el Instituto

Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI).

Muchas de las discapacidades se deben por una alteracion en la composicion de
las células, una con mayor proliferacion que afecta al cromosoma 21 es el
Sindrome de Down (SD), que constituye la mas comun de todas las
cromosomopatias en el mundo (16, 17, 18, 19), asi como la mas ampliamente
estudiada. Estas personas comparten ciertas caracteristicas tales como: falta de
tono muscular, hiperflexibilidad, puente de la nariz plano, cuello corto, cabeza

pequefia, cavidad oral pequefia; ademas, de su distintivo aspecto fisico, las



personas con SD frecuentemente experimentan problemas relacionados a la
salud, son propensos a los problemas respiratorios, algunos presentan defectos
en el corazdn, problemas gastrointestinales, etc. Estos nifios necesitan orientacion
acerca del lenguaje, medios de aprendizaje, formas de ayudarse a si mismos,
formas de comportamiento social, y ejercicios especiales para el desarrollo motriz

(Hoja informativa sobre discapacidades FS4-Sp, 2004).

Encontramos de igual manera, otras discapacidades que han sido poco
estudiadas pero sin embargo, afectan a un gran numero de personas, tales como
los Sindromes de X fragil, de Turner, de Klinefelter, etc. Existen discapacidades
que tienen una afectacién a nivel motriz (sin afectacion cerebral o con afectacién
cerebral), algunas otras que se desencadenan por alguna enfermedad, etc.; entre
ellas encontramos la espina bifida, la miopatia, la paralisis cerebral, la epilepsia, el
dolor crénico, secuelas de hospitalizaciones e inmovilizaciones, etc. (Verdugo,
1995).

En el conglomerado de discapacidades encontramos a algunas que tienen una
afectacion evidente desde el primer momento, tales son los casos de las
discapacidades sensoriales (deficiencia auditiva y visual), éstas son muy
importantes de considerar dado que conllevan diferentes efectos psicosociales. La
deficiencia auditiva, “se puede definir como una pérdida sensorial debida a una
afectaciéon organica de uno o mas o6rganos y estructuras que permiten la
percepcion de los estimulos sonoros, lo que secundaria en la cantidad y calidad
del sonido percibido” (Fernandez, 2006); entre las deficiencias auditivas
encontramos la hipoacusia y la sordera; la etiologia de este tipo de discapacidad

es multifactorial.

La deficiencia visual es un mal funcionamiento del nervio éptico que impide que
una persona vea normalmente. Los términos de ceguera, deterioro visual, poca
vision o impedimento visual se refieren a problemas visuales de importancia; no

obstante, cada definicién incluye distintos grados de vision (Patton, et al; 1991).



Algunos de los tipos de deterioro visual que podemos mencionar son la Miopia,
Hipermetropia y el Astigmatismo (problemas de refraccién); Dislocacion, Cataratas
y Retinopatia de caracter prematuro (anormalidades del cristalino); Estrabismo,
Nistagmos y Ambliopia (problemas de control ocular), asi como, Glaucoma,
Trauma y Discromatopsia; cdmo se puede apreciar, los problemas de vision son
sumamente diversos y complejos, por lo que su conocimiento es eminente tanto
para los diferentes especialistas al igual que para la persona deficiente visual y su

familia, con la finalidad de adquirir nuevos comportamientos de enfrentamiento.

Existen problematicas que se presentan con mayor frecuencia durante la nifiez; en
el caso del fracaso escolar o un bajo rendimiento escolar, encontramos que una de
las razones por la que se presentan estas dificultades es debido a los problemas
de aprendizaje, los cuales son mucho mas facil de diagnosticar y/o detectar
cuando los nifilos acuden a la escuela. Por lo que, el Acta para la Educacién de los
Individuos con Discapacidades (IDEA), define un problema del aprendizaje como
un “trastorno en uno o mas de los procesos psicoldgicos basicos involucrados en
la comprensién o en el uso del lenguaje, el escribir o hablar, el cual se puede
manifestar en una imperfecta habilidad para escuchar, pensar, hablar, leer, escribir,
ortografia, o hacer calculos matematicos.” Sin embargo, los problemas del
aprendizaje no incluyen “los problemas del aprendizaje que son principalmente el
resultado de problemas de la visidén, audicion o problemas en la coordinacion
motora, del retraso mental, de disturbios emocionales, o desventajas ambientales,

culturales, o econémicas.” (Hoja informativa sobre discapacidades FS7-Sp, 2004;
p. 2).

A lo largo de los afos se ha discutido respecto a la manera en que se definen los
problemas de aprendizaje, lo cual ha permitido cierto abuso en el empleo del
término, ya que dentro de las instituciones educativas podemos encontrar un sinfin
de casos, y muchos de ellos no necesariamente pertenecen a este rubro de
discapacidad. Aun asi, se ha detectado que los problemas de aprendizaje pueden

presentarse en las siguientes areas académicas: lenguaje hablado, lenguaje
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escrito, aritmética, razonamiento y habilidades para la organizacién.

Algo semejante sucede con los trastornos del habla y lenguaje, los cuales hacen
referencia a los problemas de la comunicacion y areas afines; estos atrasos y
trastornos varian desde simples substituciones de sonido hasta la inhabilidad de
comprender o utilizar el lenguaje o mecanismo motor-oral para el habla y
alimentacion. Aunque probablemente este tipo de discapacidad sea un tanto mas
facil de detectar en edades tempranas (Hoja informativa sobre discapacidades
FS11-Sp).

La hiperactividad, asi como, el trastorno por déficit de atenciébn con o sin
hiperactividad (TDA/H), éstos se han convertido en un problema de salud, ya que,
son una de las causas mas frecuentes, en poblacién infantil, de remision a los
médicos de familia, pediatras, neuropediatras, psicologos y psiquiatras infantiles;
asimismo, del profesorado de educacion infantil y primaria. Quizas, por las

caracteristicas particulares de éstos trastornos.

Existen discrepancias en cuanto a su definicion, algunos dicen que se trata de un
sindrome (conjunto de sintomas) que tiene probablemente un origen biolégico
ligado a alteraciones en el cerebro, causadas por factores hereditarios o como
consecuencia de una lesion; otros, que constituye una pauta de conducta
persistente en situaciones especificas, etc. Sin embargo, en 1990, Barkley lo
defini6 como un trastorno del desarrollo caracterizado por niveles de alta de
atencion, sobreactividad e impulsividad inapropiados desde el punto de vista
evolutivo. Estos sintomas se inician, a menudo, en la primera infancia, son de
naturaleza relativamente crénica y no pueden atribuirse a alteraciones
neuroldgicas, sensoriales, del lenguaje o motoras graves, a retraso mental o a
trastornos emocionales importantes. Estas dificultades se asocian normalmente a
déficits en las conductas gobernadas por reglas y a un determinado patrén de

rendimiento (Barkley, 1990; citado en Servera, M; Bornas, X; Moreno, 1., 2002).
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Podemos finalizar diciendo que algunos tipos de discapacidad son mas
impactantes q otros de acorde con el grado de afectacion al nucleo familiar, y por
lo tanto a la funcionalidad del mismo en condiciones estresantes o ante la
presencia de cambios intensos como es el caso de tener un hijo con algun tipo de

discapacidad.

Cabe destacar que el tipo de discapacidad en si no es unico factor determinante
en la forma de interaccion familiar, sino que pueden identificarse diferentes
situaciones que intervienen de manera indistinta dentro de la dinamica familiar; por
lo que, es de suma importancia abordar el tema acerca de la dinamica familiar,
porque nos proporcionara informacion propicia para el desarrollo de nuevas
alternativas a nivel educativo como psicosocial, para enfrentar los desafios de

tener un hijo o hija con discapacidad en el nucleo familiar.

CaPiTuLO 2

DINAMICA FAMILIAR

La discapacidad es un término muy polémico en cualquier sociedad, en el caso de
México, se torna mucho mas cuestionable por el gran niumero de casos que se
pueden presentar, no solo durante la infancia sino también en la vida adulta de las

personas, ademas de los innumerables tipos que podemos encontrar por lo que su
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Podemos finalizar diciendo que algunos tipos de discapacidad son mas
impactantes q otros de acorde con el grado de afectacion al nucleo familiar, y por
lo tanto a la funcionalidad del mismo en condiciones estresantes o ante la
presencia de cambios intensos como es el caso de tener un hijo con algun tipo de

discapacidad.
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alternativas a nivel educativo como psicosocial, para enfrentar los desafios de

tener un hijo o hija con discapacidad en el nucleo familiar.
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pueden presentar, no solo durante la infancia sino también en la vida adulta de las

personas, ademas de los innumerables tipos que podemos encontrar por lo que su
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presencia puede traer consigo un sinfin de desafios en diferentes contextos, entre

ellos dentro de la familia.

La dinamica familiar se entiende como el conjunto de relaciones de cooperacion,
intercambio, poder y conflicto que, tanto hombres como mujeres y, entre
generaciones se establecen en el interior de las familias, alrededor de la division
del trabajo y de los procesos de toma de decisiones (Garcia, 1999 citado en

Torres, Ortega, Garrido y Reyes, 2008).

Un hijo(a) con discapacidad en la familia se puede tornar en un primer instante
como algo sorpresivo e inimaginable para los padres; pero ;cémo saber de que
manera y con que magnitud afecta a las familias mexicanas?, para ello es
importante plantear acerca de lo que es la familia, y como esta se relaciona con la
discapacidad, al igual que, el impacto social al tener un hijo(a) con discapacidad

desde la perspectiva de los padres.

2.1 Familia y discapacidad: perspectiva social

La sociedad esta compuesta por un amplio bagaje de microsistemas, entre los que
podemos encontrar a la familia; el término familia suele ser muy cotidiano para la
mayoria de la poblacion, sin embargo, este vocablo tiene una connotacién mucho
mayor en el ambito psicoldgico; debido a que se considera como un grupo basico

de la sociedad.

La familia, es un grupo constituido por diferentes subsistemas (parental, maternal,
etc.), en el cual, se van construyendo diversos ejes de apoyo para el desarrollo
psicologico, emocional y social de cada uno de sus integrantes. Por ende, es de
gran importancia para el desarrollo psicolégico de los nifios, debido que, las
familias son los agentes mas apropiados dentro de la sociedad para transmitir las

competencias humanas de generacion en generacion (Freixa, 2000).
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Segun Mufoz y Reyes (1992), el término familia alude a distintas realidades y se
puede definir como grupo social, en tanto se considera un conjunto de personas
qgue se relacionan entre si para el logro de ciertas metas y objetivos, comparten un
hogar y cooperan econdmicamente. Ademas, tienen lazos de parentesco, vinculos
consanguineos o politicos, que se originan a partir de la parentalidad y que

pueden ser reconocidos o no legalmente.

La familia esta constituida por un grupo de personas, sin embargo, en un primer
momento se elige la pareja, luego la decision de casarse vy, finalmente, el
momento de tener un hijo, por lo que la decisién, al igual que la libre eleccién, son
actualmente las bases de la existencia de las familias (Freixa, 2000). Las familias
tienen una estructura por lo que se pueden dividir de acuerdo a su composicion en
términos de parentesco, en familia nuclear y familia extensa. Ambas
organizaciones pueden estar constituidas de manera simple, biparental vy

monoparental (Equiluz, 2003).

Un estudio realizado por la Fundacion BBVA, demostré que los padres, perciben
un cambio fundamental en la transicibn de ser pareja a tener hijos; con el
nacimiento del hijo se crea un nuevo escenario en la vida de la pareja y de su
relacion. Otro dato arrojado por este estudio, fue el que la paternidad se ha
convertido en un nuevo rito del paso de la juventud a la madurez, similar al paso

de la infancia a la adolescencia (Fundacién BBVA, 2007).

En las familias modernas, se ha convertido en un factor predominante la edad en
la que mujeres y hombres se convierten en padres por primera vez, por lo que su
significado probablemente sea distinto, asimismo la manera de experimentar su
parentalidad, ya que, posiblemente, pueda tener algun efecto respecto a la

experiencia de la llegada del bebé.

El valor que se le otorga a la familia en nuestra sociedad es de suma importancia,

por lo que, el interés de los investigadores acerca del papel de la familia cuidadora
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de la persona con discapacidad ha aumentado de forma considerable en las
ultimas décadas; tomando un nuevo giro, al colocarse en el foco de atencion de
los estudiosos del campo de la educacion especial en México. Asimismo, la
considerable preocupacién de estudiar al respecto de los procesos de paternidad y
maternidad de padres con hijos con discapacidad. Lo cual puede desencadenar
cambios de tipo econdémico, politico y cultural influyendo en la dinamica familiar.
Dichos cambios se expresan principalmente, tanto en el tamaio como en la
estructura de la familia, aunque también se pueden apreciar cambios en la

asignacion de roles y funciones en su interior, asi como en el ciclo de vida familiar.

Un primer acercamiento al tema se centr6 en considerar que estas familias
estaban sujetas a altos niveles de estrés, lo que provocaba un trastorno
psicologico entre algunos, si no todos, los miembros de la familia. Empero,
algunos cambios acontecidos en los ultimos afos, estriban en la perspectiva que
han adoptado los investigadores hacia las familias de nifios con discapacidad.
Hasta principios de los 80°s, la principal perspectiva era aplastantemente negativa;
casi por definicion, se consideraba que la descendencia con discapacidad era la
causa de que ocurrieran “malas cosas” a las familias y a sus miembros (Hodapp,
2008). Los investigadores examinaban a las madres (y ocasionalmente a los
padres) de los nifios buscando niveles superiores a la media en cuanto a
depresion o inestabilidad marital; a los hermanos (especialmente a las hermanas
mas mayores) buscando tensiones en sus roles y depresion; y a las familias en su
conjunto buscando su incapacidad para transitar por el tipico ciclo vital de la
familia o para ascender en la escala econdmica. La mayoria de los trabajos
perfilaban esta imagen: Tener un hijo con discapacidad era algo malo, y las unicas
cuestiones reales que preocupaban eran qué miembros de la familia se veian

adversamente afectados, en qué aspectos, y con qué intensidad (Hodapp, op cit).

Es preponderante abordar acerca de los conceptos de maternidad y de
paternidad, ya que, son elementos constitutivos de la familia. En un primer

momento, la paternidad se consideraba, como el vardén responsable de la
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reproduccion biologica de los hijos, ahora, esté término es mucho mas complejo,
porque se consideran diferentes aspectos ademas de la legalidad del ser padre,
por el contrario la paternidad actualmente es considerada como un proceso
individual de desarrollo, incluyendo aspectos cognitivos, conductuales,
emocionales y sociales. Mientras tanto la maternidad, se consideraba como un
proceso biolégico y/o un estatus legal conformando un rol social, ademas,
proporcionando las facilidades en el crecimiento y desarrollo de los nifios, empero,
hoy en dia, la maternidad se ha considerado como un proceso de identidad de la
mujer, involucrando aspectos tanto conyugales vy filiales, al igual que un logro

personal (Hamner y Turner, 2001).

Las perspectivas relacionadas con la parentalidad, con el paso de los anos se ha
transformado hasta el grado de buscar nuevas formas de conceptualizacién tanto
a nivel personal como social, configurando un nuevo orden cognitivo al concepto
antiguo empleado por los socidlogos y psicélogos, para referirse a la interacciéon
intrafamiliar entre padres e hijos; de ahi el surgimiento del acercamiento cientifico

a la dinamica familiar, en familias con hijos e hijas con discapacidad.

En las diversas investigaciones acerca de la dinamica familiar que se han llevado
a cabo, han arrojado datos en los que se puede apreciar un incremento en la
participacion de los padres de hijos que presentan algun tipo de discapacidad,
pertenecientes a generaciones mas jovenes, en la atencién y cuidado infantiles,

estableciendo relaciones mas cercanas con sus hijos (Nava, 1996).

La manera de interactuar y de establecer la relacion padre-hijo, es de gran
importancia, ya que en gran medida se encuentra asociado con la postura que
adopten los padres acerca del cdmo dar frente ante la situacion de convertirse en
padres de hijos(as) con discapacidad, lo cual los conducira a una nueva forma de

aprendizaje al respecto de su paternidad/maternidad.

El bosquejar las condiciones en que las familias enfrentan las vicisitudes como
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resultado de tener un hijo con discapacidad, suscita el surguimiento del término
calidad de vida; respecto a ello se esta avanzando en este tipo de investigaciones,
como primer paso fundamental para la determinacion de los apoyos requeridos
para que la persona con discapacidad y su familia logren una mejor adaptacion y

desarrollo en sus contextos (Cérdoba, Gomez y Verdugo; 2008).

En el ambito de la investigacion circundante al tema de la discapacidad, habian
estado atendiendo en primera instancia la planificacion de centros y servicios que
pudieran prestar de la mejor manera los servicios que los nifios demandaban por
sus caracteristicas especiales; sin embargo, con el paso del tiempo, fue
transcendiendo el interés de los profesionales ubicandose en la familia a la que

pertenece el nifio, por lo tanto a su dinamica familiar.

El quehacer de los interesados en el tema se convierte significativo, para dar a
conocer aspectos mucho mas profundos en ambitos que son un tanto abismales o
incluso desconocidos. La aproximacion a la dinamica familiar nos conduce a
multiples senderos por los cuales hay que desplazarse para discernir acerca del
comportamiento familiar al presentarse un hijo o hija con algun tipo de

discapacidad.

Un fundamento resultante sobre la dinamica familiar, es referente al impacto social
que conlleva la llegada de un hijo(a) con discapacidad; ya que se pueden dar
opiniones azarosas respecto al tema, propiciando muchas veces a juicios
precipitados e incluso una imagen negativa acerca del ser padres de un hijo(a) con

discapacidad.
2.2 Impacto social: La llegada de un hijo(a) con discapacidad
Desde el término de discapacidad hasta la presencia de un hijo(a) con

discapacidad en la familia, tiene un impacto en la sociedad desempefiando un

papel importante para un gran numero de padres de familia. Esto forma parte del
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proceso de conformacion de la familia, desde el nacimiento de los hijos, asimismo,
de la transicion a la parentalidad. Por lo que, se torna importante el conocimiento
respecto a la salud del bebé para los futuros padres. Como sostiene Levin (2003),
un nifo antes de nacer es, para los padres, una hipoétesis, un proyecto, es aquello
que los padres imaginan, novelan, inventan, suefian y escenifican a partir del ideal

de cada uno, generando en los padres, la existencia de un supuesto hijo “ideal”.

Coexisten diversos aspectos fundamentales para el desenvolvimiento de la
dinamica familiar, y con la llegada de un hijo con discapacidad. Se consideraran
los siguientes tres puntos para abordar el tema: a) ¢Mi hijo tiene una
discapacidad?; b) tipos de discapacidad y c) implicaciones de tener un hijo(a) con

discapacidad: aspectos econdmicos, sociales y educativos.

2.2.1 ¢ Mi hijo tiene una discapacidad?

Para la mayoria de las personas la llegada del bebé es un fendbmeno inolvidable y
muy importante, ya que consolida una nueva etapa para la vida de la pareja, es
decir, se convierten en padres y madres. Como menciona Hardman (1996), el
nacimiento de un hijo con discapacidad altera a la familia como unidad social de
diversas maneras; padres y hermanos reaccionan con decepcion, enojo,
depresion, culpa y confusion. El hecho se percibe como algo inesperado y extrafio,
que rompe las expectativas sobre el hijo deseado. El reconocimiento de la
discapacidad de un hijo tiene el potencial para amenazar violentamente la vision
que tienen los padres sobre el desarrollo de sus hijos dentro del ciclo vital (De
Marle & Le Roux, 2001).

Los padres de familia son distintos entre ellos por lo tanto su manera de
reaccionar ante el ser padres de un hijo(a) con discapacidad seran diferentes; de
igual manera podemos hacer una distincidon entre papas y mamas, Winkler, Pérez
y Lopez (2005), mencionan que las reacciones que manifestaria la mujer, pueden

ser alegria, miedo, negacion y asumir o no asumir la maternidad. El hombre puede
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reaccionar con miedo o alegria, con negacion ante el conocimiento de la
discapacidad del hijo(a), involucrandose en el desarrollo de su hijo, manteniendo y
apoyando la relacién de pareja o incluso abandonando a la mujer. Hallas, Fraser
y McGillivray (1978) refieren que, la primera reaccion es de shock en la madre, en
especial cuando el diagnostico se hace al momento de nacer, cuando los padres
se enteran y también son informados por alguien que ignora lo que se puede

hacer o de qué ayuda se puede disponer .

Las diferentes formas de reaccionar ante la presencia de un hijo(a) con
discapacidad se ven influenciadas por la informacion dada por el médico, quien se
convierte en el primer informante de la discapacidad (en caso que ésta se haya
detectado desde el nacimiento); aunque, en ocasiones la deficiencia se detecta
cuando el nifio esta en edad escolar o comienza a reflejar algun tipo de retardo en
el desarrollo. Esto, puede deberse al lenguaje empleado por los médicos, el cual
en su mayoria esta constituido por términos como trastorno, discapacidad,
deficiencia, etc., para referirse al mismo fendmeno. Debemos de considerar quién
comunica la noticia, a quién se la comunica, cual es el contenido que se transmite,
como se transmite, etc., para comprender el impacto que esté suceso puede

acontecer en la familia y la manera de enfrentarlo.

Las reacciones de los padres ante la noticia de la discapacidad que presenta su
hijo(a), estan relacionadas con sus expectativas respecto al hijo que esperan, por
lo que nos insertamos a un tema complejo pero fundamental para el entendimiento
y comprensién del proceso de aceptacion de tener un hijo con discapacidad; ya
que, como menciona Ingalls (1982), todos los padres tienen expectativas
referentes a su hijo, por lo que es facil de imaginar el profundo choque y desilusion
que experimentan los padres ante la noticia de que su nifio no solo va a ser
deficiente sino que ni siquiera va a ser autosuficiente. Por lo que, “el modo como
el médico comunica la noticia a los padres es ofro determinante substancial del

grado de la crisis de lo inesperado” (p. 290).
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El impacto, alusivo a las creencias y/o expectativas de los padres respecto al ser
papas o0 mamas de un hijo, tiene desbastadores resultados cognitivos,
conductuales e incluso fisiolégicos; lo cual permite que se desarrolle dentro del
nucleo familiar un desequilibrio respecto a lo que quieren los padres para sus hijos
y la realidad inesperada. Lo anterior nos conduce hacia el entendimiento de las
diversas reacciones de los padres sobre la discapacidad de su hijo y por lo tanto

los medios de enfrentamiento hacia la misma.

Cabe mencionar, que las expectativas son inherentes al contexto sociocultural de
los padres de los nifios, por lo que éstas difieren de acuerdo a los diferentes
grupos culturales existentes. Aunque, en cualquier entorno sociocultural,es posible
que ningun padre quiera que su nifo o nifia esté enfermo, discapacitado, o dafiado
en alguna forma. No es una experiencia que cualquiera espera tener; antes bien,

es un viaje que no ha sido planificado (McGill, 2005).

Muchas veces se tiende a pensar que, la manera de responder ante la noticia, es
producto de la discapacidad en si, siendo cierto que la discapacidad no es un
problema de la persona ni de su familia sino que esta relacionada con la propia
idea de normalidad (en su historicidad) y con la forma en que se organizan los
vinculos sociales en distintos planos (familiares, escolares, sociales, laborales,
comunitarios) (Festa, 2005 citado en Araya, 2007); mas bien el comportamiento
que adoptan los padres respecto a la discapacidad de su hijo(a) esta implicito con
su propia educacién y aprendizaje, asi como, de la influencia ejercida por la misma

sociedad y su cultura.

En términos generales, la aceptacién o el rechazo de un hijo con discapacidad
depende de diferentes factores, tales como las caracteristicas tanto emocionales y
personales de los progenitores, la relacidon de pareja, la dinamica familiar, el apoyo
social, el orden de nacimiento del recién nacido (si es el primer hijo, el segundo,

etc.), asi como, el nivel sociocultural y econémico (Barber, Turnbull, Behr & Kerns,
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1988, citado en Rodriguez y Diaz, 2006).

2.2.2 Tipo de discapacidad

Se considera que dependiendo del tipo de discapacidad que presenta el nifio sera
la manera en que los padres reaccionen y actuen ante la noticia; ya que, se
considera una crisis accidental que produce un impacto psicolégico a nivel de los
diferentes vinculos familiares. La manera en que se haya abordado la situacién de
tener un hijo o hija con discapacidad, podria producirse un crecimiento vy
enriquecimiento vincular o, por el contrario, problemas psicologicos de distintos

grados de gravedad, en la trama vincular familiar (Nufiez, 2003).

La dinamica familiar se ve afectada por diferentes situaciones con la finalidad de
responder ante tal crisis, tales como: division rigida de los roles entre los
miembros de la pareja de acuerdo con un modelo tradicional; la madre dedicada a
la crianza de los hijos, proveedora de amor, etc., mientras que el padre es el unico
sostén economico de la familia. Si, hay otros hijos que no tengan alguna
discapacidad, éstos son apoyo para la madre, o incluso algunas madres, los dejan
al mando de la casa, mientras ellas se dedican completamente al hijo o hija con

discapacidad.

El tipo de discapacidad como explicacién del comportamiento familiar, ha ido
disminuyendo gracias a la informacién existente en la cual dan a conocer aspectos
un tanto incongruentes porque se dice que el tipo de discapacidad no
necesariamente es influyente en los cambios dentro de la organizacion familiar al
igual que la forma de enfrentarlo; por lo que se recomienda que en su lugar se
hable acerca del nivel de gravedad de la discapacidad, es decir, que tan
discapacitante es la situacion para la vida del individuo y su familia. Entendiendo
que si es grave o dificil, facil, etc., es determinado social y culturalmente; aunque,
también mencionan que la gravedad de la discapacidad esta relacionada con el

estrés en el que viven los familiares, como es en el caso del retraso mental y la
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paralisis cerebral; también se consideran como factores influyentes la edad y el
sexo del hijo(a) con discapacidad (Chandra, Shekhar y Subba, 1999).

Es importante mencionar que la mayoria de estos resultados provienen de
investigaciones llevadas a cabo con poblacion de familias de bajos recursos y con
hijos con discapacidad tales como, el sindrome de down o retraso mental e incluso
con enfermedades cronicas (Seltzer y Riff, 1994; Hodapp et al., 2001; Mink et al.,
1983; Cahill y Glidden, 1996). Lo anterior nos permite reflexionar ante este tipo de
fendmenos sociales, ya que, posiblemente se dé por hecho que estas familias
sufren mas que otro tipos de familias con hijos con algun otro tipo de

discapacidad.

En la mayoria de la informacion se habla acerca de familias con un solo hijo(a) con
discapacidad, empero el numero de hijos con o sin discapacidad en el seno
familiar, es un factor de estudio, ya que las situaciones presentes no tienen la
misma magnitud ni la misma forma al verse afectados por una discapacidad varios
dentro de la misma familia, por lo tanto, la dinamica familiar y los conflictos
vinculares entre los miembros de la familia pueden variar tanto en cantidad como

en cualidad.

Con los dos puntos anteriores, el momento de recibir la noticia y el tipo de
discapacidad de los hijos; trae consigo una serie de procesos dentro de la
dinamica familiar -en muchas ocasiones- empieza con un peregrinaje de
especialista en especialista. En parte puede venir dado por la esperanza de que
les digan que el anterior se habia equivocado, pero en otras ocasiones viene
provocado por las deficientes explicaciones y orientaciones que se le dan a las
familias. En este acudir a especialistas (en este momento o en el futuro de la vida
de la persona con discapacidad), muchas veces los profesionales reforzamos en
los padres la idea de que su hijo o hija es cosa de especialistas dificultando el
acercamiento natural (que es el mas beneficioso para ambos). Afortunadamente la

mayoria de los padres llegan, antes o después, a relativizar el conocimiento de los
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profesionales, valorando y reivindicando el conocimiento que como padres tienen
de su hijo o hija (Espinas, 1987; Vila, 1990).

El tener un hijo(a) con discapacidad trae consigo diferentes implicaciones que
afectaran la vida familiar en distintos niveles y de distintas formas, por lo que la

dinamica familiar puede modificarse de una u otra forma.

2.2.3 Implicaciones de tener un hijo(a) con discapacidad

Como se ha venido describiendo, la importancia de los distintos elementos
inherentes al tener un hijo con discapacidad, consigo conllevan una serie de
implicaciones, esto no necesariamente conduce a una perspectiva negativa
respecto al tener un hijo o hija con discapacidad, aunque en la literatura muchas
veces pudiese parecer que se enmarcan las implicaciones como algo negativo, no
obstante, no se trata de etiquetar en “bueno” o en “malo”, sino de analizar y
conseguir comprender los fendbmenos que suceden en el interior del nucleo

familiar.

A continuacion abordaremos algunas de las implicaciones involucradas en el
desarrollo de la dinamica familiar con hijos(as) con discapacidad, las cuales tienen
que ver con los aspectos de cambios de roles, salud, economicas, sociales y

educativas:

2.2.3.1 Cambio de roles

Al hablar de roles, hacemos referencia a las actitudes y aptitudes que desempena
cada uno de los integrantes del nuclo familiar, con la finalidad de que ésta tenga
un equilibrio en distintos niveles. Muchas veces se llega hablar de los roles
masculino y femenino, de los cuales, los varones asumen un rol tradicional de ser
quienes dan el sustento a la casa, mientras que las mujeres asumen las tareas

domésticas tradicionales y los roles de cuidado del nifo.
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Esta division de roles tradicionales parece tener un impacto para el desarrollo de
la dinamica familiar con hijos e hijas con discapacidad, es decir, a la llegada de un
hijo con discapacidad, los padres ademas de experimentar un estado de shock,
asumen sus papeles dentro del nuevo nucleo familiar, para redireccionar la
dinamica familiar (Cruz, 2001). Empero, este fendbmeno no sucede de manera
equitativa en las diferentes familias, ya que, cada familia tiene diferentes
caracteristicas, asi como, distintas creencias acerca de lo que es una familia y de
la discapacidad, por lo tanto, la manera de distribucion de los deberes dentro del
hogar seran distintos; hay parejas que deciden que el varon se encargue del
mantenimiento de la casa y del cuidado de los hijos mientras que las madres son
quiénes se van a trabajar, o incluso, familias en donde ambos padres trabajan y
quiénes se encargan del cuidado de los hijos y de la casa son otros familiares
(abuelos, hermanos, otros hijos, etc.), o los hijos estan inscritos en instituciones en
horarios de 8 de la manana a 8 de la noche, unicamente los padres los recogen.
Incluso la incorporacion de la mujer en el ambito laboral, no ha sido un motivo para

modificar los roles que han venido asumiendo.

Debido a las modificaciones que las familias tiene que hacer, las modalidades de
cuidado de los hijos se han ido modificando con la aparicion de instituciones de
cuidado, por lo que, los padres de familia con hijos con algun tipo de discapacidad
pueden sentir cierto apoyo por parte de la sociedad y del gobierno, respecto a su
situacion actual; formando parte de estos cambios, encontramos la division de las
tareas del hogar entre los padres de familia. En otras palabras, existe un cambio
de roles dentro de los nucleos familiares donde esté presente un hijo con retardo
en el desarrollo; parte de dichos cambios se van a ver influenciados por diversos
factores como: numero de hijos (con o sin discapacidad), presencia o ausencia de
alguno de los dos padres (debido a divorcio o a fallecimiento de alguno de ambos
padres), las creencias de los padres, probablemente el tipo de discapacidad,

apoyo de otros miembros de la familia (abuelos, hermanos, etc.), etc.
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Ante el hecho de tener un hijo(a) con discapacidad aspectos como lo son la salud
se convierten en centro de atencion para muchos profesionales dedicados al
cuidado del nifio y de la familia; asimismo, para las familias, ya que muchos tipos
de discapacidad requieren de un constante uso de los servicios profesionales para

su cuidado.

2.2.3.2 Salud

En el transcurso de la vida del ser humano, existen aspectos que se tornan
fundamentales para su pleno desarrollo tanto fisico como psicoldgico, uno de esos
aspectos es referente a la salud, el cual es un término que se ha empleado
indistintivamente, ya que, es un constructo sumamente ambiguo y abstracto; sin
embargo, existen diferentes elementos que la constituyen y son mucho mas
comprensibles y faciles de detectar, tal es el caso de cuestiones de cuidado,

habitos de higiene, alimentacion, etc.

En las familias donde se cuenta con algun miembro con discapacidad, a su
alrededor podemos encontrar diversas estipulaciones acerca de la salud familiar,
ya que, se ha manifestado que las familias donde existe un hijo(a) con
discapacidad también “estan discapacitados”, considerando que estas familias
estaban sujetas a altos niveles de estrés, lo que provocaba un trastorno
psicoldgico entre algunos, si no todos, los miembros de la familia; probablemente
por recibir la noticia acerca de la discapacidad del menor.

Se han llevado a cabo investigaciones en las cuales se indagd respecto de la
manera en que afecta a los padres el proceso de enterarse de la discapacidad de
su hijo(a) identificando algunos aspectos que se encuentran involucrados en el

proceso.

Autores como Jones y Passey (2004), mencionan que algunos padres han llegado

a reportar dificultades en la obtencidn del diagndstico, al igual que una
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inaccesibilidad a la informacion acerca de los nifios con discapacidad, ya que,
desconocen el lenguaje de los doctores por lo que suele ser confusa e
inadecuada. También se hace notar cierta dificultad para obtener la informacién
adecuada respecto al tipo de servicios existentes que los guie a un tratamiento
adecuado al tipo de problematica de su hijo(a), por lo que, queda de manifiesto la
accesibilidad a altos niveles de estrés que los padres estan expuestos en los
primeros afnos de vida de sus hijos; disminuyendo en gran medida con el
transcurrir de los anos; respecto al estrés se han realizado investigaciones
reportandose los diferentes niveles de estrés en que los padres estan expuestos al
tener hijos con retardo en el desarrollo, como son los casos de personas con

paralisis cerebral, sindrome de down y retraso mental (Badia, 2000).

El estrés, no es el unico factor que influye en la salud de la familia, también
podemos encontrar, por ejemplo, los estados de depresion que algunos padres
presentan al momento de saber si su hijo o hija presenta alguna discapacidad, por
lo que, puede sufrir alteraciones el funcionamiento familiar; también, en
ocasiones, los padres presentan alguna disfuncionalidad organica, debiéndose la
mayoria de las veces por el exceso de estrés y/o preocupacion respecto a la
situacién actual de su hijo. Algunos nifos con discapacidades como el retraso
mental, sindrome de down o paralisis cerebral, presentan problemas de salud por
lo que requieren tratamiento, lamentablemente en nuestro pais, un gran numero
de familias no cuentan con seguro médico, por lo que se ven involucradas en
grandes erogaciones de dinero debido que muchas polizas de seguro meédico

excluyen casos de enfermedades congénitas (Ingalls, 1982).

La cuestion econdmica se convierte en un aspecto indispensable para estas
familias, de igual manera los aspectos sociales y los referentes a la educacion de
los hijos(as) con discapacidad; por lo que es importante conocer la magnitud en

que estos aspectos influyen en la dinamica familiar.
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2.2.3.3 Aspectos economicos, sociales y educativos

Todo lo relacionado al mundo social es sumamente complejo, debido en gran
medida a un sinfin de convenciones que muchas veces son concebidas
implicitamente al vivir en sociedad, tal es el caso de las cuestiones econdmicas,
sociales y educativas de los individuos. Por lo que pareciera ser sencillo
desarrollar el tema, sin embargo, con el gran cumulo de informaciéon existente
plantearlo es mucho mas complejo de lo que parece, ya que, hay diferentes lineas
de investigacion que lo han estudiado, por ejemplo, desde el enfoque

socioeconomico, social, educativo, politico, y psicoldgico.

Antes de comenzar a hablar de los aspectos econdmicos, sociales y educativos
implicados en la presencia de hijos e hijas con discapacidad dentro de la vida
intrafamiliar, es importante mencionar como es entendida la discapacidad desde
un punto de vista sociocultural; la discapacidad se concibe como una deficiencia
particularmente hablando del entorno en el que se desenvuelve la familia, es decir,
la discapacidad se define a partir de las creencias de los demas, sin embargo,
aplicando esto en los ambitos reales en los que esta inmerso la persona afectada
por la discapacidad, ésta se ve envuelta en una serie de obstaculos y dificultades

para insertarse en el mundo social e incluso familiar.

De acuerdo con las caracteristicas que presentan cada una de las diferentes
discapacidades o problematicas desencadenadas de las mismas, como los
problemas de conducta, el trabajo en coordinacién con los profesionales
encargados del cuidado de la salud y del desarrollo del nifio se convierte en una
situacion de gran importancia y por lo tanto de una gran ayuda para los padres de

familia.

Muchas parejas, enfatizan en la necesidad del apoyo de los profesionales con la
finalidad de que estos les proporcionen informacién valida acerca del tema

(Feeney, Hohaus, Noller, y Alexander, 2001). Los servicios sociales prestados para
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el cuidado de la salud, juegan un papel importante al conformar parte de las
experiencias de las familias con hijos e hijas con discapacidad. En ocasiones, los
padres sienten que lo que ofrecen los servicios sociales y de educacién, es
insuficiente para las necesidades de sus hijos. Por ello, el area de educacién
especial, tiene el objetivo de ofrecer soporte en la educacion, identificando las
necesidades especiales y por tanto, la ayuda necesaria para los cuidados del

menor.

Se hace hincapié en la relacion existente entre las necesidades del nifio, lo que
necesita la familia, lo que ésta espera de un servicio especifico y los servicios que
se pueden ofrecer (Hallas, Fraser y McGillivray, 1978); lo cual nos permite darnos
cuenta del gran reto que representa proporcionar servicios para las familias con
necesidades especiales, sin embargo, grupos de profesionales de manera
multidisciplinaria realizan una gran labor fomentando informaciéon acerca de las

distintas modalidades de retardo en el desarrollo.

Un efecto de la labor de los profesionales, es la creacion de leyes en las cuales se
vean beneficiadas las familias con hijos e hijas con discapacidad, en la busqueda
de una aceptacién tanto a nivel familiar como social. Por ejemplo; en el rubro
educativo; se crearon instituciones especializadas en el cuidado y educacion de la
persona con discapacidad (escuelas de educacion especial), en México existen un
gran numero de ellas como es el caso de la Escuela Nacional Fundacién
Sordomudos 2000 A.C., o la Fundacion John Langdon Down A.C.; en las escuelas
estandarizadas, existen cuerpos de apoyo conformados por distintos especialistas
en diferentes campos de atencion para los niflos con necesidades educativas
especiales (NEE), a nivel preescolar encontramos al CAPEP (Centro de Atencién
Psicopedagdgica de Educacién Preescolar) y a nivel escolar el USAER (Unidades
de Servicio y Apoyo a la Educacion Regular); con el propésito de ofrecer un apoyo
a los padres de familia y maestros en el desarrollo de habilidades basicas, tales

como: de socializacién, lectoescritura, autocuidado, etc.
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Finalmente resaltamos la importancia del estudio de la dinamica familiar, en
familias donde existe un integrante con discapacidad; ya que, la vida familiar se
torna susceptible a la realizacion de algun tipo de cambio ante el conocimiento de
la discapacidad del nifo(a), repercutiendo en la perspectiva de los padres con
respecto a su ejercicio paterno y materno, ubicandolos en una situacién en la que

deberan determinar sus propias tareas de acuerdo al rol que desempenfian.

En las familias con hijos e hijas con discapacidad es significativo el papel de los
padres ante la discapacidad, ya que dependiendo de la manera en que los padres
hagan frente ante las demandas de las necesidades de su hijo(a) con

discapacidad, influira en la dinamica familiar.

CapiTuLo 3

EL PAPEL DE LOS PADRES ANTE LA DISCAPACIDAD

Dentro de cada nucleo familiar, el papel que desempehan los padres ante la

discapacidad sugiere diferentes maneras de cémo enfrentar la noticia de tener un
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hijo o hija con discapacidad; dando pié a un recorrido en busca de respuestas, con
la finalidad de aducir ante las demandas familiares inmediatas, y por lo tanto,
establecer un nuevo orden familiar que permita el pleno desarrollo de sus

integrantes.

A los estudiosos del tema, les interesa entender los fendmenos que suscitan
dentro de este tipo de familias con la dinamica familiar, para ello debemos indagar
acerca de cada una de las fases respecto a la aceptacién y reorganizacion
familiar. Se ha mostrado una serie de elementos influyentes y caracteristicos de la
manera en que los padres hacen frente a las vicisitudes que conlleva el ser padre
o madre de un hijo(a) con discapacidad, respondiendo ante ello los profesionales

han sugerido nuevas opciones para responder ante la discapacidad de un hijo.

3.1 Proceso de aceptacion y adaptacion

Todo proceso lleva una serie de pasos 0 momentos que suceden a lo largo de un
periodo de tiempo; en el caso de la discapacidad de uno de los hijos, un primer
paso es precisamente la aceptacion de la misma. Tal tarea no es facil ni mucho
menos sencilla de llevar a cabo, por lo que diferentes investigadores han
analizado una serie de elementos que parecen tener relacién con la aceptacion de
la discapacidad o retardo en el desarrollo de los hijos, lamentablemente, estos
estudios se han realizado casi siempre con el mismo tipo de poblacion, sin
embargo, ofrecen algunas fases por las que se ven sometidos los padres, durante

el proceso de aceptacion. A continuacion se describen cada una de dichas etapas:

Con frecuencia, al momento de saber que se va a ser padre de un hijo(a) con
algun tipo de discapacidad, en un inicio las reacciones ante ello pueden variar de
persona a persona, sin embargo, se ha constatado que la primera reaccién es un
estado de shock, por lo que, es fundamental el proceso de aceptacion y en un
segundo momento, de adaptacién, no exclusivamente a la discapacidad del

hijo(a), sino a todo el conglomerado de situaciones que se pueden presentar en la
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vida familiar.

Este proceso de aceptacion no tiene que ser desconsolador e incluso la familia no
necesariamente debe de pasar sola por él, existen factores involucrados en dicho
proceso, los cuales pueden potencializar y/o impotencializar tanto la aceptacion
como la adaptacion de los padres ante la discapacidad, Matthew Kwai-sang Yau

and Cecilia W. P. Li-Tsang (1993), mencionan algunos factores influyentes:

> Recursos personales.

> Relacién marital.

» Caracteristicas de la discapacidad del nifio.
» Grupos de apoyo para padres.

> Recursos sociales.

En primera instancia, encontramos los recursos personales, de acorde con los
autores; los cuales incluyen la personalidad, autoevaluacion, nivel de educacion,
status socioecondmico, habilidades para solucionar problemas, etc., estos
aspectos han sido ampliamente estudiados desde diferentes disciplinas
(sociologia, antropologia social, medicina conductual, psiquiatria, pedagogia, etc.)
en el caso de la psicologia, desde diversos enfoques tedricos (psicoanalisis,
cognitivo-conductual, conductual, psicosocial, etc.) han indagado respecto a ellos.
Se han considerado a los padres como objetos de estudio siendo hasta cierto
punto logico, ya que, son quiénes toman las decisiones acerca del desarrollo
psicosocial del nifo, por ende son quiénes se ven afectados probablemente de
manera mucho mas intensa, aunque, recientemente se han realizado
investigaciones considerando la afectacion en los hermanos de los nifios con
discapacidad (Nunez, Rodriguez y Lanciano, 2005; Nufez, 2008; Kawamura,
2009).

En el caso de la relacion marital, los autores dicen que podria ser factor influyente

para la aceptacion y adaptacion de la discapacidad, dependiendo el nivel de
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cohesidén, de apoyo, etc., es decir, segun la forma en que se establezca la relacidon
marital, esta vendria favoreciendo el proceso, por lo tanto, los demas miembros de
la familia, de igual manera saldrian beneficiados; las diversas formas de
reaccionar de los padres ante el conocimiento de tener un hijo con discapacidad,
pueden apreciarse un sin numero de respuestas diferentes ante tal evento; este

bosquejo de reacciones, facilita el analisis cualitativo de las mismas.

Las caracteristicas de la discapacidad que presente el nifio(a), también compete
ante la aceptacion y adaptacion a la misma, ya que, el impacto psicologico es
diferente en cada uno de los casos, en conjunto con los dos aspectos antes

mencionados.

Algunos padres forman grupos minoritarios preocupados y convalecientes, que
buscan apoyo de otros padres, quienes estén pasando por la misma situacion que
ellos, por lo que congregan grupos de apoyo con la finalidad de escuchar y ser
escuchados, para finalmente desarrollar la pericia necesaria en un sentido
propiamente individual. En la mayoria de este tipo de grupos, se puede apreciar
una mayor asistencia de madres, lo cual ha propiciado que actualmente se haga

énfasis en el apoyo hacia los varones.

Finalmente, la sociedad ha creado diferentes estrategias para respaldar a los
padres con hijos e hijas con discapacidad. Algunos de estos apoyos son de tipo
monetario, en donde algunas empresas o instituciones gubernamentales, realizan
estudios socioeconémicos con la finalidad de prestar servicios y/o dar
manutencion a familias de bajos recursos. También, existen dependencias
dedicadas a la atencidn de las familias con hijos con discapacidad, por ejemplo,
Teleton, escuelas especiales, etc., en las cuales, ademas de dar apoyo
psicopedagdgico a los nifios, prestan atencién a los padres (escuelas para padres
o entrenamiento a padres), proporcionandoles informacion desde las
caracteristicas de la discapacidad de sus hijos, el tipo de atencion que deben de

proporcionarle (psicolégica, médica, etc.), e incluso, formas para afrontar las



32

vicisitudes futuras.

Resumiendo el comportamiento y las reacciones de los padres cuando tienen un
nifio con discapacidad, Jasso (1992) describe que cuando este evento sucede, la
mayoria de los padres pasa por las conocidas etapas de duelo que van desde el

choque o shock, enojo, tristeza, hasta llegar a la aceptacion y a la reorganizacion.

El fluio de estas reacciones en gran medida dependen de los puntos
mencionados por Matthew Kwai-sang Yau and Cecilia W. P. Li-Tsang. Ademas se
ha demostrado que la manera en que se dio la noticia a los padres tiene un
impacto significativo, por lo que se han realizado investigaciones dirigidas hacia
los profesionales encargados de dar la noticia, ofreciéndoles estrategias para
disminuir el grado de impacto hacia la familia, en otras palabras, que la
discapacidad se perciba como un evento positivo incluyendo sus aspectos
desafiantes, alejandose de la percepcidn negativa que se habia estado
manejando; ejemplo de lo mencionado, es un trabajo publicado por Rodriguez y
Rojas de la Facultad de Psicologia de la UNAM titulado “La presentacion de un

bebé anormal a sus padres” (2000).

Considerando los aspectos que se desarrollaron en este capitulo, se despliega la
importancia de considerar la perspectiva que tienen tanto los papas como las
mamas ante la discapacidad, debido que tales creencias influiran en las
decisiones y acciones que los padres elijan para hacer frente a la discapacidad de

su hijo(a).

3.2 Perspectivas paterna y materna acerca de la discapacidad

Al hablar acerca del papel que los padres desempefan respecto a la
discapacidad, es propio hablar de las diferentes perspectivas tanto paterna como
materna. Por lo que, en un gran cumulo de informacion cientifica, podemos

encontrar grandes cantidades de informacion acerca del como hacer frente a la
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discapacidad existiendo mayor énfasis hacia la perspectiva materna, ya que se
concibe como la persona encargada del hijo con discapacidad; sin embargo,
existen discrepancias respecto a las funciones paternas-maternas relacionadas
con un hijo con discapacidad, posiblemente por las grandes demandas de cuidado

que éstos niflos necesitan.

Se considera que las experiencias maternas como paternas son inolvidables por
su complejidad, de acuerdo con su naturaleza de cuidadores, por lo que en
diversos estudios acerca de las experiencias parentales se revelaron que en
muchos casos quienes principalmente participaban en los cuidados del nifio con

discapacidad, eran las madres (Read, 2000).

Autores como Solis, Lartigue y Maldonado (2006) mencionan que con el tiempo,
los padres llegan a adaptarse a su hijo y éste a aquellos; incluso llegan a
disfrutarlo, a hablar positivamente de él, a entusiasmarse por sus logros, a planear
con él el futuro, es decir, el tener un hijo con discapacidad deja de ser una
tragedia. Lamentablemente la mayoria de las veces se habla acerca de los
aspectos negativos referentes al tener un hijo o hija con discapacidad, es decir el

reflejo ante la sociedad se ve desalentador.

Es importante resaltar que se han realizado trabajos en los cuales se analizan las
ventajas de ser padres de hijos(as) con discapacidad, tal es el caso de Gupta y
Singhal (2004) quienes realizaron una evaluacién sobre las ventajas de las
reacciones positivas de ambos padres acerca de la discapacidad del hijo(a),
llevando a cabo una revisiéon tanto tedrica como empirica, de las diversas
investigaciones acerca del tema; resaltando la manera de los investigadores de
representar la discapacidad, la cual tiende a ser negativa. También, mencionan
que las actitudes positivas de los padres (mujer y vardén) tienen efectos
proporcionalmente positivos con la salud de los mismos; es decir, existen menores
niveles de estrés, tienden a responder de manera mucho mas eficaz ante las

demandas de sus hijos y mantienen relaciones mas armoniosas con sus
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conyuges. Esto es importante, para no alimentar aun mas la perspectiva negativa
acerca de la discapacidad, ya que, tiene un gran impacto tanto en las familias

como a nivel sociocultural.

Hay que recalcar que la experiencia de ser padres de hijos con discapacidad es
diferente y por lo tanto se experimenta de distinta manera tanto en madres como
en padres; como lo indica Hanline (1991), cada padre responde (él/ella) de
manera unica, y dicha respuesta sera reconocida de manera individual (acerca de
hacer frente a la discapacidad), es decir, se recalcara la reaccion de cada padre
en particular, y no a los estereotipos existentes en el proceso de adaptacion (o de

manera general).

Lo cual nos permite apreciar ciertas diferencias entre ambos padres, respecto al
identificarse como padres de hijos o hijas con discapacidad, mucha de la
informacion existente confirma que los padres varones mantienen una actitud de
apoyo y busqueda de medios para afrontar las situaciones que conlleva tener un
hijo con discapacidad, por ejemplo, averiguar sobre profesionales de apoyo,

instituciones, etc. (Ortega, Torres y Garrido, 2006).

Cuando hablamos de reacciones maternas ante hijos(as) con discapacidad, se
hace hincapié a reacciones de dolor, sufrimiento, estrés, etc., dandole importancia
al tipo y gravedad de la discapacidad, y por lo tanto, su manera de interactuar con
éste. El método de crianza es tan particular como lo es cada nifio, en otras
palabras, la generalizacion conlleva a una perspectiva negativa sobre la
discapacidad. Resumiendo, ambos padres afrontan la discapacidad de diferentes
maneras, y con distinto ritmo; lo anterior esta influenciado por el tipo, cantidad y
cualidad de los servicios disponibles para las familias con hijos(as) con

discapacidad.

Este tipo de reacciones se ha detectado que se deben principalmente por la

aculturacion de las familias mexicanas, es decir, su comportamiento esta dirigido
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por las creencias socioculturales. Autores como Day y Lamb (2004) han llevado a
cabo analisis respecto a las formas de involucrarse de los padres mexicanos-
latinos con sus familias, indicando que las familias mexicanas, se ven envueltas en
un gran manto cultural, lo que explicaria las diferentes formas de asumir la
paternidad, sin embargo, se pueden encontrar en el caso de las familias donde
exista la presencia de un hijo o hija con discapacidad, cierta cohesién familiar, lo
cual en otro tipo de familias pertenecientes a otras culturas como la japonesa,

inglesa, china, etc., este tipo de fendmenos se dirigen en sentido opuesto.

Los autores antes mencionados, de igual manera, hacen énfasis en las
condiciones en las que se enteraron que tenian un hijo con discapacidad, un
ejemplo seria el caso de los padres inmigrantes; lo cual modificara la dinamica
familiar, asimismo, la manera de ejercer su paternidad. Podriamos suponer que el
impacto de la noticia, al igual que el proceso de aceptacion y adaptacion sera
notablemente contrario a lo que pudiese pasar en una familia en condiciones

totalmente opuestas.

A diferencia de los padres tradicionales que se centraban mas en las
potencialidades de los hijos para ser adultos productivos, comienzan a surgir
nuevos ideales de paternidad que son correlativos a nuevas formas de ejercicio de
la maternidad, resaltando una mayor participacion de los padres en la crianza de
sus hijos, por lo que, la mayoria de los nuevos padres son participativos y no
necesariamente igualitarios. La rutina de la crianza sigue estando en manos
femeninas, pasando de manera temporal a manos masculinas cuando la mujer
esta exhausta, actuando como relevo de emergencia. Este tipo de acciones van

caracterizando una forma de reorganizacién familiar (Boni, 2003).

Ademas del papel que desempefan los padres hacia la discapacidad, se torna
preponderante el apoyo social efectuado hacia las familias con hijos(as) con
discapacidad, asimismo, el apoyo brindado directamente a los padres. Formando

parte de la estructura familiar y de su dinamica intrafamiliar.
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3.3 Apoyo social

El apoyo social puede proporcionar un panorama acerca de las funciones de las
redes sociales, facilitando el entendimiento respecto a la promocién del
funcionamiento positivo de la familia frente a la discapacidad; los apoyos sociales
son de diferentes tipos: podemos encontrar en primera instancia, los grupos de
apoyo creados por los propios padres de familia; este tipo de grupos, ayudan a
hablar referente a las vicisitudes y desafios (tanto internos como externos) que
conlleva el tener un hijo (a) con algun tipo de discapacidad. El éxito o el fracaso
de los grupos de apoyo para padres, dependera en gran medida del nivel cultural

de la familia, al igual del nivel de compromiso de ellos.

Otro tipo de apoyo social, son los servicios destinados para las personas con
discapacidad; servicios médicos, pedagodgicos, psicoldgicos, educativos (escuelas
especiales), etc., que facilitan no solo a los nifilos a desarrollar habilidades que les
permita integrarse a la sociedad, ademas, los padres adquieren habilidades en
relacién a la calidad en las relaciones parental-filial, ensefiandoles a interactuar
con sus hijos sin importar el tipo o gravedad de la discapacidad. Actualmente
existen numerosas instituciones dedicadas al trabajo con personas con
discapacidad, como es el caso del Instituto Nacional de Rehabilitacion (INR), con
la finalidad de fortalecer las relaciones familiares y/o desarrollar nuevas
competencias a nivel social como cientifico, acerca del fendmeno de la

discapacidad, en una sociedad multicultural, como es el caso de México.

La secretaria de salud lleva a cabo distintas campafas durante todo el afo, con la
finalidad de informar a la poblacion respecto a las diferentes discapacidades y sus
implicaciones, de manera preventiva o incluso formativa. Muchos de los
programas sociales dirigidos a la poblacion con discapacidad o retardo en el
desarrollo junto con sus familias, estos han alcanzado un gran avance tanto

técnico-metodoldgico, como a la modificacidén de programas universitarios, que
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presta atencion al perfil del profesional dedicado a prestar su servicio a

comunidades con requerimientos especificos en educacion especial.

Diferentes instituciones se han dedicado a dar soporte emocional y moral a las
familias con hijos e hijas con discapacidad, tal es el caso de las redes sociales
eclesiasticas las cuales han aumentado en gran numero y a paso veloz, dando
soporte a las creencias de la poblacion, acerca del tener un hijo con discapacidad.
Esto es relevante, ya que en un inicio la vision religiosa concebia la discapacidad
como un castigo divino, por lo que las acciones parentales eran expuestas a juicio
y determinaban un dictamen. Sin embargo, aun hoy en dia podemos encontrar
agrupaciones étnicas que llevan a cabo rituales, e inclusive practican el aborto

natural o el eugenésico.

El avance tecnoldgico y cultural ha permitido ir desapareciendo practicas de esta
indole en nuestra sociedad, un ejemplo de ello, son las pruebas prenatales que
permiten conocer si el bebé que se espera pudiera nacer con algun tipo de
discapacidad, probablemente este tipo de acciones, pueden dirigir hacia un
proceso positivo de aceptacion de la discapacidad, lamentablemente aun falta

indagar mas al respecto.

Toda familia se ve influenciada por su cultura, en el caso de las familias donde
haya un nifio(a) con discapacidad, los aspecto relacionados con el papel que
desempeien sus padres se veran determinados en gran medida de acuerdo a las
dificultades cognitivas, de aprendizaje y de socializacidon que presente, por lo tanto
modificando su dinamica familiar, por lo que reiteramos que el ejercicio de la

paternidad y la maternidad es distinto en cada familia.

El acercamiento a las familias con hijos(as) con discapacidad son importantes
para la comprension y entendimiento acerca del desarrollo y las diversas
modificaciones que se implementan en la dinamica familiar, por lo tanto cémo lo

experimentan los integrantes de la familia. Para ello el desarrollo del presente



39

CariTuLO 4

PATERNIDAD Y MATERNIDAD DE HIJOS E HIJAS CON DISCAPACIDAD

4.1 Metodologia

Se llevo a cabo una investigacion exploratoria, para la cual se contactdé con las
personas explicandoles el objetivo de la investigacion e invitandoles a participar.
Para ello las familias seleccionadas para este estudio debieron cumplir con los
siguientes requisitos: 1) familias nucleares, 2) padres cuyo rango de edad es de 25
a 55 afios, 3) escolaridad de secundaria, bachillerato, carrera técnica y/o

licenciatura, 4) nivel socioeconémico medio.

Se aplicaron 94 cuestionarios a padres y madres con hijos e hijas con
discapacidad residentes del area metropolitana de la Ciudad de México (46
parejas y 2 mujeres que cumplian con los requisitos requeridos, pero su esposo no
pudo contestar el cuestionario). El instrumento que se aplicé referente a la vida
familiar, const6 de 62 items, divididos en dos rubros, el primero sobre los datos
generales del participante y el segundo acerca de la convivencia con un nifio con

discapacidad (Ver Anexo 1).

Las caracteristicas de la poblacién fueron: 46 varones y 48 mujeres, la edad
promedio de los participantes fue de 37 anos, el nivel de escolaridad tanto de los
varones como de las mujeres fue secundaria o media superior y/o técnica. La
ocupacion de las mujeres (51.9%) era el hogar, mientras que los varones (35.1%)

eran empleados; el ingreso familiar, en un 44.3%, era menos de $5, 428.00 .

Una vez aplicados los cuestionarios, se codificaron las respuestas con base en los
siguientes ejes:
1) Recibir la noticia de tener un hijo o hija con discapacidad

2) Quién recibio la noticia
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3) ¢Mi hijo(a) tiene una discapacidad?

4) Cuidado del nifio

5) Perspectivas respecto la paternidad y la maternidad
6) Cambios familiares

7) Presiones sociales

El analisis de los resultados se realizd partiendo de la idea acerca de la
importancia de las experiencias de los padres y las madres respecto de tener un
hijo(a) con discapacidad, lo que nos permite comprender la problematica de una
gran cantidad de familias en las cuales hay un integrante que presenta algun tipo
de discapacidad, por lo que la metodologia cualitativa nos permite mediante sus
diversas herramientas como lo son las entrevistas, la aplicacion de cuestionarios,

historias de vidas, en fin, acercarnos a un mundo subjetivo.

De acuerdo con Vasilachis (2006), el método cualitativo es especificamente
relevante para el estudio de las relaciones sociales en un momento como en el
actual, ya que consiste en descripciones detalladas de situaciones, eventos,
personas, interacciones y comportamientos que son observables. Incorpora lo que
los participantes dicen, sus experiencias, actitudes, creencias, mediante la
descripcion y la interpretacion de datos mediante categorias especificadas. Este
tipo de método procura captar el sentido que las personas dan a sus actos, a sus

ideas, y al mundo que les rodea.

El convertir dichas interpretaciones en numeros, nos proporciona una vision
mucho mas grafica respecto a la realidad que estamos describiendo, es el caso de
la metodologia cuantitativa, la cual mediante herramientas estadisticas nos ofrece
facilidades visuales para la comprensién y el entendimiento de lo que se esta

analizando.

Cuando se aplican los métodos cuantitativos se miden caracteristicas o variables

que pueden tomar valores numéricos y deben describirse para facilitar la
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busqueda de posibles relaciones mediante el analisis estadistico (Meza, 2002); en
muchos casos se emplean programas estadisticos. En conjunto los métodos tanto
cualitativo como cuantitativo, nos ayudan a visualizar de una manera

complementaria los eventos observados.

Para responder a los objetivos planteados en este estudio se empled el programa
estadistico SPSS versién 12, para realizar una base de datos con la finalidad de
indagar respecto a la dinamica familiar con hijos e hijas con discapacidad.

4. 2 Resultados

Al referirnos a la dinamica familiar, casi siempre nos imaginamos un sinfin de
elementos que se encuentran relacionados y que éstos interactuan intimamente,
lo cual implica que sea un tema sumamente vasto, sin embargo, al hablar de
familias con hijos e hijas con discapacidad, nos encontramos con variables
posiblemente desconocidas para quiénes el tema es un tanto ignoto, sin embargo,
existen otras que ayudan en la comprension y conocimiento de las “dinamicas
familiares” con hijos e hijas con discapacidad, tales como, las modificaciones
dentro de los nucleos familiares y métodos de aceptacion y enfrentamiento de la
discapacidad de los hijos, éstos son algunos de los temas que motivaron el interés

de la presente investigacién y los cuales reportaremos a continuacion.

La descripcion de los resultados obtenidos se dividen en siete ejes tematicos: 1)
Recibir la noticia de tener un hijo o hija con discapacidad, 2) Quién recibid la
noticia, 3) ¢Mi hijo(a) tiene una discapacidad?, 4) Cuidado del nifio, 5)
Perspectivas respecto la paternidad y la maternidad, 6) Cambios familiares y 7)

Presiones sociales.

4.2.1 Recibir la noticia de tener un hijo o hija con discapacidad

Con relacion a la noticia de tener un hijo o hija con discapacidad influyé en su

dinamica familiar vemos que un 64.6% de los padres de familia, respondieron de
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manera afirmativa, mientras que un 25.6% contestd6 de manera negativa, y un
9.8% contestd mas o menos (Ver figura 1). Asi vemos que el hecho de saber que
se tiene un nifio con discapacidad afecta la dinamica familiar ya que es algo que
no se ensefia, ademas se continla pensando que le sucede a otros y no a
nosotros. Aun cuando ya se acepta mas la presencia en la sociedad de los nifios
con discapacidad gracias a los programas sociales que se implementan sigue y
seguira habiendo una falta de preparacion para recibir la noticia ya que no es algo
que se espere en la familia. Ademas de que existen discapacidades que implican
un ajuste dentro de la familia para atender las necesidades especiales que trae

consigo un nifio asi.

Influyé el diagndstico en su vida diaria
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Figura 1. Se observan las respuestas de los participantes acerca de la influencia del diagndstico en
su vida diaria.

Es importante este eje porque durante el flujo de la vida familiar, la llegada de un
nuevo integrante tiene un impacto dentro de la familia o de la pareja, cual sea el
caso particular, cuando éste bebé presenta alguna discapacidad, el diagnostico
funge un papel relevante en el desarrollo de la dinamica familiar. Hardam (1996),
menciona que el nacimiento de un hijo con discapacidad altera a la familia como
unidad social de diversas maneras; padres y hermanos reaccionan generalmente

con decepcidn, enojo, depresion, culpa y confusién. El hecho se percibe como
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algo inesperado y extrafo, que rompe las expectativas sobre el hijo deseado. Esto
es hasta cierto punto visible debido a que nunca llegamos a desear un hijo con
discapacidad por lo que este fendmeno, no solo afectara a los padres de familia,

sino que implicara una serie de situaciones a las que se tendran que enfrentar.

Al recibir la noticia de ser padre de un hijo (a) con discapacidad, un factor del que
podemos hablar es acerca de la forma en que influye conocer la discapacidad que
presenta el hijo(a), dicha noticia se ve reflejada en la vida familiar, por lo que
podemos ver que el 50% de los participantes, mencionaron la atencion y los
cuidados especiales que requieren sus hijos; siendo los cambios de roles vy
actividades cotidianas otra de las areas afectadas (23.7%), al igual que la falta de
atencién a otros hijos (15.8%); mientras que el ser “indiferente”, asi como, “mas
trabajo y gastos”, “busqueda de ayuda profesional” y “aislamiento social” (2. 6%
cada una), son menos influyentes (Ver figura 2); lo cual nos indica que el impacto
de tener un hijo(a) con discapacidad invariablemente es influyente en la vida
familiar, claro esta que la forma de afectacion es y sera diferente para cada familia,
ya que todas las familias constan de un conjunto de creencias y éstas se pueden
ver confrontadas al momento de saber la discapacidad del hijo, a pesar de este
impacto, podemos decir que las familias sin importar su estatus social y/o
econdmico, se ven afectadas por la noticia de tener un miembro de la familia con

una discapacidad.
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Figura 2. Muestra las diferentes opciones que presentaron los participantes ante el por qué influyé

el diagnéstico en su vida diaria.

Culturalmente la discapacidad es visualizada como un “problema” ya que se
emplea una clasificacién bajo los rangos de “normales” y “anormales”; por lo que
Festa (citado en Araya, 2007) menciona que la discapacidad no es un problema,
ya que esta se relaciona con la idea de normalidad y con la forma en que se
organizan los vinculos sociales; muchas veces los padres actuan ante la
discapacidad y no necesariamente ante las necesidades que requiere el nifio.
Podemos confirmar que para ningun padre independientemente de sus creencias
o entorno sociocultural desearia tener un hijo(a) con discapacidad, lo cual
concuerda con lo mencionado por McGill (2005), quién dice que en cualquier
entorno sociocultural, es posible que ningun padre quiera que su nifio o nifa esté
enfermo, discapacitado o dafado en alguna forma; no es una experiencia que se

espera tener, no es planeada, y mucho menos deseada.

Casi siempre se hace alusion acerca de las perspectivas tanto maternas como
paternas ante la discapacidad de sus hijos(as), en nuestra cultura las diferencias
de acorde al género son muy comunes, ya que la educacion que se imparte ante
las responsabilidades de ser padre o madre, son distintas, sin embargo,
actualmente, la manera de organizarse las familias ha cambiado de tal manera
que el varén se ha ido involucrando de manera mucho mas afectiva en la crianza
de los hijos, por lo tanto, el tener un hijo con discapacidad es un hecho que
requiere de cierta atencion y de toma de decisiones que son de gran importancia
tanto para el desarrollo del nifio(a) al igual que para el funcionamiento de la vida
familiar, aunque las madres dedican mas tiempo al cuidado de los hijos, sobre
todo cuando éstos presentan alguna discapacidad, ya que se da una imagen de
los nifios con discapacidad como menos aptos o inhabiles para realizar una gran
cantidad de actividades. Podemos apreciar gran influencia de nuestro entorno
cultural, debido a que las reacciones de los padres respecto la discapacidad de su

hijo(a) estan enmarcadas en gran medida de acuerdo con los roles establecidos
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culturalmente, ya que se concibe a la mujer como la persona principal encargada
del orden en el hogar y de los cuidados de los hijos mientras que los padres se

visualizan como los encargados del sustento del hogar.

“No, porque mi esposa es la que estd la mayor parte del tiempo,

participante 33, varon 26 anios”

“pues un poco porque yo dejé de trabajar un tiempo, mientras
atendia a mi hijo, lo cuidaba lo llevaba a terapias, etc...

participante 48, mujer 41 anios”

En algunos casos podemos observar una falta de informacion sobre las distintas
discapacidades existentes, tanto su etiologia, su desarrollo y por lo tanto, de su
tratamiento; algunos padres de familia reaccionan con miedo, enojo, frustracion,

etc., por lo que algunos padres toman la decisién de dejar a sus familias.

“si, porque después de esto se fue su papa..., participante 45, mujer, 35 anios”

Por otra parte, encontramos casos en los que los padres sobreprotegen a sus
hijos(as), las personas reaccionamos de diferentes maneras ante situaciones de

impacto para nosotros y las personas que nos rodean.

4.2.2 Quién recibid la noticia

La mayoria de las veces la mama es quien recibe la noticia de la discapacidad, ya
que en un gran numero de casos la discapacidad es detectada al momento de
nacer; en caso de que la discapacidad haya sido detectada por algun profesor o
algun especialista, siempre es informado a la persona encargada del menor, de
acorde con nuestra cultura la mama es la persona encargada de este papel; por lo
que podemos observar que los participantes respondieron de manera semejante a

lo antes mencionado, con el 63.9% donde fue la mama quién recibid la noticia,
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aunque en algunas ocasiones se les inform6 a ambos padres (30.1%), en
determinados casos fue proporcionada la informacion al papa respecto a la
discapacidad y muy pocas veces se le dio la informacion a la familia o a nadie
(3.6%, 1.2.% y 1.2%, respectivamente) (Ver figura 3).

A quién se le informd acerca de la discapacidad
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Figura 3. Se proporciona los datos correspondientes a las respuestas respecto a quién se le

informé acerca de la discapacidad

Al recibir la noticia también influye la informacion proporcionada por el especialista
acerca de la discapacidad a los padres de familia, es decir, el como se dé la
noticia, incluyendo el contenido de la informacién y la forma de darla; ya que esto
tiene un gran impacto para los padres. Ingalls (1982) y Rodriguez y Rojas (2000),
hacen hincapié sobre el como se da la noticia y a quién se le informa (incluyendo
el momento en que se da la noticia), ya que, éstas variables tienen una
repercusion significativa en cada uno de los padres lo cual modifica la vida familiar,

ya que, puede afectar la manera de interactuar con los hijos.

La insercion de la mujer al campo laboral no ha modificado el hecho de que sean
ellas las encargadas principales del cuidado de los hijos, por lo tanto, muchas
veces asumimos que son las mas afectadas por el tener un hijo(a) con

discapacidad, sin embargo, no podemos dejar a un lado la participacion de los
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padres en el desarrollo de los hijos, también se ven afectados ante la discapacidad
del hijo(a); podemos encontrar diferencias ante el como se asume la
responsabilidad ante la presencia de un hijo con discapacidad en la familia, y

como se modifican los roles establecidos en la misma.

4.2.3 ¢ Mi hijo tiene una discapacidad?

Muchas veces los padres recurren a diferentes métodos para buscar una
respuesta ante el enigma del por qué son padres de un hijo(a) con discapacidad
por lo que llegan a cuestionarse acerca de ello, aunque podemos ver que hay
padres que no se cuestionan acerca de ello (54.3%), aunque hay quiénes si se
cuestionan al respecto (43.5%), la frecuencia con que lo hagan es variable, ya que
hay quiénes algunas veces lo han llegado a hacer (2.2%) (Ver figura 4).
Posiblemente el que la mayoria no se pregunten el por qué tienen un hijo(a) con
discapacidad pueda deberse por una parte a la falta de aceptacion en un primer
momento respecto a la situacion, por otra parte, por las creencias que tenga cada
familia, el apoyo que reciba, etc., habiendo diferentes posibles formas de

reaccionar.

Se ha cuestionado del por qué le tocé a usted ser padre de un hijo diferente
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Figura 4. Representa las respuestas sobre si se cuestionaron del por qué les tocé ser padres de un
hijo diferente.
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Las familias en las cuales hay un nifio(a) con discapacidad, los padres tienden en
ocasiones a buscar diferentes explicaciones al respecto, alguna de las posibles

formas de explicarse esto es mediante argumentos religiosos, tales como:

“no, es normal... participante 54, mujer 36 aiios”

“no, yo creo que es normal... participante 64, mujer 37 arios”

En México las practicas religiosas son muy comunes e importantes para una gran
mayoria de la poblacion, por lo que sus creencias religiosas tienen una gran
influencia en su vida diaria; el INEGI, en el XIl Conteo General de Poblacién y
Vivienda 2000, indicé que en el Distrito Federal 89.9% (hombres) y 90.9%
(mujeres), mientras que en el Estado de México el 91.1%(hombres) y 91.3%
(mujeres) practican la religion catolica, siguiéndole los protestantes o evangelistas
(4.6% hombres y 5.2% mujeres en el Distrito Federal; 5.1% hombres y 5.7%
mujeres en el Estado de México ) como las religiones mas populares entre la
poblacion.

La vida familiar se va construyendo mediante conjuntos de creencias las cuales
cambian con el paso del tiempo, por lo que al tener un hijo(a) con discapacidad,
sus creencias muchas veces se ven afectadas y/o alteradas por el impacto de la
noticia de ser padres o madres de hijos e hijas con alguna discapacidad; esto
debido que al saber que se va a hacer padre o madre, se crean expectativas
respecto al hijo(a), finalmente al conocer la discapacidad del hijo o hija, trae

consigo una discordia entre lo que se esperaba y lo presente.

Los argumentos religiosos respecto a la discapacidad de los hijos, permite en gran
medida a los padres que presenten mejores formas de enfrentar la situacion e
incluso optan por una actitud mucho mas positiva ante ello. Esto no quiere decir
que este tipo de argumentos sean precisos y concisos, sin embargo, proporcionan
esperanzas y se les permite experimentar de diferente manera su paternidad o

maternidad.
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“solo Dios sabe porque nos mando un angelito... participante 57, varon

44 anios”

Los argumentos empleados por los padres la mayoria de las veces son
explicaciones un tanto divinas o incluso lo consideran como algo “normal” ya que
para ellos sus hijos no presentan ningun tipo de discapacidad, lo cual se puede
considerar en la mayoria de los casos como ejemplos de negacion respecto a la

discapacidad de los hijos(as).

4.2.4 Cuidado del nifo

Una de las cuestiones con mayor frecuencia dentro de las preocupaciones de los
padres al tener un hijo o hija con discapacidad es acerca de los cuidados que
debe de llevar el nifio(a), como podemos ver que para la mayoria de los padres el
profesional (37.6%) es el principal cuidador, quedando en segundo lugar la mama
del nifio (29.4%), asi como ambos padres (28.2%). El papa y otros familiares son
quiénes menos se encargan del cuidado del nifo (2.4% cada uno); lo cual podria
soportar el que las instituciones funjan un papel importante dentro de este rubro
(Ver figura 5).
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Figura 5. Indica las respuestas otorgadas por los participantes respecto a quién es el encargado

del cuidado del nifo.

El apoyo recibido por parte de los profesionales es fundamental para fomentar la
aceptacion y la comprension respecto a las condiciones de cada nifio tanto a nivel
individual, familiar y social; sin embargo, esté tipo de ayudas se pueden convertir
en un tipo de “pretexto” por parte de los padres, para no llevar a cabo todas las
acciones pertinentes que permitan restablecer las relaciones paterno-filial asi

como en la reorganizacion dentro de la vida familiar.

4.2.5 Perspectivas respecto a la paternidad y la maternidad

Al hablar de hijos e hijas con discapacidad es inherente hablar sobre las
perspectivas de los padres al respecto de la paternidad y la maternidad, por lo que
podemos ver que la paternidad es concebida como la persona quien es
‘responsable” y proporciona atencion” (27.3%), también como el “sustento
economico” (26%), sin embargo, se consideran aspectos tales como “amor,
comprension y afecto” (24.7%), “educar y cuidar” (16.9%) y como una persona que

sabe establecer una relacion con los hijos (5.2%) (Ver figuras 6y 7).
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Figura 6. Representa la perspectiva de los participantes acerca de la paternidad.

Qué significa maternidad
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Figura 7. Se muestra la percepcién de los participantes acerca de la maternidad.

“significa dar parte de uno (cariiio, amor, educacion, etc.) a quien

por tantos anios se ha esperado...participante 21, mujer 41 anios”

“paternidad es el sinonimo de jefe de familia la persona que tiene
el compromiso de proveer a su esposa con lo necesario para sacar
adelante a sus hijos; maternidad para mi es dar todo por mis hijos,
tener paciencia, dar amor, ensefiar, ver que tengan ropa limpia,
que no falte comida y lo principal cuidarlos y ayudarlos a ser

independientes” (participante 26, mujer 36 arios)

Al saber que se va a hacer padre de un hijo o hija con discapacidad se llevan a
cabo modificaciones a nivel organizacional familiar, tales como el cambio de roles,
en México es muy comun el que ambos padres trabajen por lo que las
instituciones y los profesionales juegan un papel muy importante sobre el cuidado
de hijo o hija con discapacidad, por lo que se pasa de un apoyo a la familia como

uno de los elementos principales dentro de la dinamica familiar, es decir, pasan a
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formar parte de la familia y por lo tanto las decisiones de los padres respecto a la
educacion, salud, etc., de su hijo(a) dependeran en gran medida sobre el punto de

vista del profesional.

En nuestra cultura los roles paternos y maternos se establecen mediante la
experiencia de la persona en su medio sociocultural; los conceptos de maternidad
y paternidad en nuestro pais son ampliamente homogeneizados, ya que por ende,
se concibe a la madre como la principal encargada del orden en el hogar y de los
cuidados de los hijos mientras que el vardn es la persona encargada del sustento
del hogar involucrandose en la crianza de los hijos; lo cual concuerda con lo que
mencionan Torres, Salguero y Ortega (2001) y Torres (2002), quiénes hacen
referencia a la maternidad como algo natural, biolégico, universal y propio de las
mujeres y la paternidad como un proceso de construccion y reconstruccion de
identidad del mismo involucrandose un conjunto de relaciones como las de amor,
de cuidado, de condicién, educacion y direccion, ademas, de juego y de diversion,
de autoridad, aprendizaje reciproco, formadores de identidades, competencias

sociales, valores y creencias.

Actualmente los fenémenos de la paternidad y la maternidad se han ido
modificando desde una perspectiva social, ya que no es mal visto el que los
padres varones demuestren cierto afecto a sus hijos de manera mucho mas
abierta (mediante abrazos, besos, etc.), al contrario, se fomenta el acercamiento
afectivo del padre hacia sus hijos; en el caso de las familias en las cuales haya
hijos con discapacidad, es muy frecuente que el comportamiento tanto materno
como paterno sea similar, posiblemente por las caracteristicas que presentan sus
hijos asi como las necesidades que éstos nifos requieren, los padres se muestran

mucho mas afectivos de manera abierta.

4.2.6 Cambios familiares

Todo evento que se presente en la vida familiar propicia la realizaciéon de cambios
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dentro de la familia, lo cual es muy comun en las familias con hijos e hijas con
discapacidad, por lo que se puede ver que algunos de los cambios mas comunes
al tener un hijo con discapacidad son: el que requieren de mayor atencion (42.5%),
aunque de manera un tanto contradictoria, también podemos encontrar la
inexistencia de algun cambio (27.4%), también encontramos mayores gatos
economicos (15.1%), busqueda de ayuda profesional (4.1%), cambios en la
dinamica familiar (4.1%), el afrontamiento social (2.7%), busqueda de metas,

aislamiento y cambios de creencias (1.4%) (Ver figura 8).
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Figura 8. Muestra las respuestas proporcionadas por los participantes acerca de los cambios por
tener un hijo o hija con discapacidad.

Un aspecto imprescindible es la “atencion” que éstos nifos requieren para su
desarrollo, por lo que para las familias representa un gran reto, lo cual trae consigo

una serie de reacciones ante las diversas situaciones que se van presentando
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durante la vida familiar, manteniendo una estrecha relacion con el choque de la
realidad con sus expectativas; McGill (2005) menciona que las expectativas de los
padres son producto de una interaccion social, ya que, en cualquier entorno
sociocultural ningun padre quiere que su nifio o nifia esté enfermo, discapacitado,
o dafiado en alguna forma, por lo que, la aceptacion o el rechazo de un hijo con

discapacidad forma parte de un proceso cognitivo adherido a patrones culturales.

4.2.7 Presiones sociales

Las familias con hijos e hijas con discapacidad son foco de atencion para los
grupos sociales establecidos dentro de una sociedad determinada, por lo que se
puede ver que la discriminacién (39.7%) es una de las mas comunes, junto con su
contraparte, como lo es no presentarse “ninguna” presion (36.8%), aunque
podemos notar la existencia de una situacién escolar critica y rechazo en la misma
(8.8%), también no contar con suficiente apoyo (7.4%), presentar alguna crisis
economica (4.4%), cierta posicion econdmica y dificultad para educarlo (1.5%)

(Ver figura 9).
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Figura 9. Muestra las respuestas de los participantes acerca de las presiones sociales.

Las escuelas son lugares en los cuales es mucho mas visible este tipo de

presiones sociales hacia las familias; ya que un gran niumero de personas con
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discapacidad fueron detectadas sus deficiencias durante su instancia en las
escuelas, en especifico a nivel preescolar y/o nivel basico, ademas es uno de los
filtros para que éstos nifios reciban atencion psicolégica junto con sus padres,
siendo de lo mas frecuente el establecimiento de etiquetas tanto del menor como

de su familia y el rechazo.

Las distintas reacciones de la sociedad ante las familias con hijos con
discapacidad varia de acorde con el tipo de discapacidad que presente el menor
por lo que podemos observar que prevalece con mayor frecuencia los problemas
de lenguaje (PL), el sindrome de down (SD), problemas de aprendizaje (PA) e
hiperactividad (H); siendo los nifios los mas afectados respecto a las nifas (Ver

figura 10).
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Figura 10. Muestra los tipos de discapacidad mas frecuentes en la poblacion infantil.

Un gran numero de padres tiende a aminorar el impacto gramatical que presenta
el nombre de la discapacidad del nifio(a), por lo que utilizan algun tipo de
sustantivo, lo cual es fomentado por la idea de los padres de que su hijo o hija es
“‘normal”, debido que existen discapacidades que son muy sutiles en sus sintomas,

como es el caso de los problemas de lenguaje, que a simple vista el nifio o nifa
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pasa como “normal”, ya que es perceptible la problematica al momento en que el
menor habla o utiliza algun tipo de lenguaje para comunicarse con los demas, de
manera similar sucede con los casos de problemas de aprendizaje, sin embargo,
existen casos en los que la discapacidad es mucho mas visible por ejemplo, el

sindrome de down.

“sindrome de down leve” (participante 46, mujer 46 aios)

Las perspectivas de cada uno de los padres respecto a la discapacidad de su
hijo(a), es importante para el funcionamiento de la vida familiar, ya que llega a
suceder que cada padre denomina de diferente manera la discapacidad de su
hijo(a).

“sindrome de cornelia de lange“ (participante 66, mujer 43 arnos)

“retraso psicomotor” (participante 65, varon 39 aiios)

Cada tipo de discapacidad que presenta el nifio o nifia, incluyendo sus
caracteristicas propias (etiologia, diagndstico, tratamiento, y prevencion) impactan
significativamente distinto a los padres, considerando aspectos tales como, el
género (hombre o mujer), nivel socioecondmico, nivel educativo, creencias,
religion, etc., por lo que los padres y las madres reaccionan de manera distinta
ante la discapacidad. Autores como Baxter, C., Cummins, da Costa, & Volard,
1991; Wikler, L., 1986; Baxter, Cummins vy Yiolitis, 2000, han estudiado acerca de
la coexistencia del estrés con el estilo de vida familiar, con una mayor incidencia
en las madres especificamente. Lo cual se puede deber a que las madres son las
principales cuidadoras de los hijos, en especial cuando estos presentan algun tipo
de discapacidad, propiciando asi un adecuado ambiente para el desarrollo de

estrés.
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CONCLUSIONES

La vida familiar es un fendmeno de suma importancia para la comprension de las
diversas situaciones que se presentan en la misma, por lo que, para la psicologia
es un punto de referencia para un sin numero de nuevas variables de

investigacion, tales es el caso de un hijo o hija con discapacidad.

Este estudio alude acerca de nuevas tendencias de organizacion de las familias
con hijos e hijas con discapacidad partiendo del momento de la noticia y como
afecta su vida familiar en diferentes niveles; por una parte podemos encontrar las
afectaciones a nivel pareja, es decir, entre conyuges, en algunos casos se pueden
encontrar modificaciones en la vida marital, desde el abandono de la pareja hasta
nuevas formas de interaccién entre los cényuges, como por ejemplo, mediante la

intervencién del vardén en la crianza de los hijos o la insercion laboral de la mujer.

Las perspectivas respecto a ser padres o madres de un hijo o hija con
discapacidad, en un inicio se mostraba como algo negativo, dificil y estresante
(Kwai-sang, Y. M., y Li-Tsang, C.,1999; Chandra, G. S., Shekhar, S. S., y Subba, K.
D., 1999), de acuerdo con lo obtenido en este estudio, posiblemente en un inicio
haya sido un gran impacto, sin embargo, muchos padres refirieron haber sido una
experiencia muy fructifera ya que ellos junto con sus hijos han aprendido no solo a
entenderlos, sino también a relacionarse con ellos de una manera satisfactoria
para ellos como padres y/o madres. Ademas, algunos comentaron haber sido una
experiencia sumamente impactante en su vida marital, porque es necesario el
trabajo en equipo para aceptar la situacion y sobrellevarla de la mejor manera, al
igual que la interaccion entre hermanos debido que éstos suelen ser un apoyo

importante para los padres respecto al cuidado del hijo o hija con discapacidad.

Un aspecto a resaltar, es acerca del involucramiento de los padres en la crianza
de los hijos con discapacidad; este suele ser en ocasiones de manera indirecta, ya

que desde el punto de vista de los participantes, el proporcionar los recursos
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econdmicos es una forma de involucrarse, asimismo es un experiencia positiva
para muchos de ellos, ya que les permite relacionarse mas directamente con sus
hijos, en el caso de los hijos con discapacidad, los padres suelen en un inicio
alejarse, hasta el momento de aceptacion, empero esta experiencia suele ser
positiva para la gran mayoria de las familias, de acuerdo con lo reportado por los

participantes.

El factor econdmico, continia siendo un elemento fundamental y de gran
importancia dentro de la dinamica familiar lo cual es muy comprensible de acuerdo
a nivel socioecondmico de los participantes, asi como de la situacién en general
que se vive en nuestro pais; también se debe a que muchos de los nifios
requieren de servicios especiales por lo que los padres se ven en la necesidad de
buscar formas de obtener un poco mas de ganancias para las necesidades
familiares, en el caso de las participantes mujeres, se dedican al hogar, es decir
son amas de casa, por lo que muchas de ellas apoyan a sus esposos vendiendo
cosas, como por ejemplo, perfumeria, zapatos y ropa por catalogo, etc., para

poder solventar los gastos requeridos para el tratamiento de sus hijos

Podemos notar una gran flexibilidad respecto a los cuidados de los nifios(as),
actualmente los servicios de educacion especial no son mal vistos, sino al
contrario, ha incrementado el numero de personas que los solicitan,
lamentablemente un gran numero de ellos no pueden solventar los gastos que
éste tipo de servicios requiere, lo cual se relaciona intimamente con la situacion
econdmica de la familia. Aunque, podemos desprender al referirnos a los servicios
de educacion especial existentes en nuestro pais, los padres de familia muchas
vedes no acuden a estos porque las instituciones no estan disponibles por
diferentes razones, entre ellas se destacan: ubicacién de las instalaciones, tiempo
de recorrido, precios, numero de empleados (posiblemente, el numero de
especialistas no cubre la demanda) e incluso la calidad del servicio prestado por

las instituciones.
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Los participantes, mencionaron que las instituciones a las que acuden sus hijos
para su rehabilitacién y/o tratamiento, la mayoria de éstas son publicas por
ejemplo, DIF, Servicios prestados por las mismas escuelas de los hijos (USAER,
CAPEP), etc.; y en menor proporcion, los padres acuden a servicios en los cuales
deben de pagar una cuota. Por lo que, los avances respecto al tratamiento de los
hijos(as) pueden variar en gran medida, por lo tanto, las relaciones intrafamiliares
se veran afectadas y al mismo tiempo la dinamica familiar; lo cual puede producir
un efecto de tipo de “retraso” en las interacciones familiares, es decir, la
produccion de nuevos problemas en la vida conyugal y familiar, o la reaparicion de
conflictos vinculares entre los miembros de la familia, lo cual afecta a la dinamica

familiar.

Existen algunas implicaciones de la creacion de servicios en las escuelas
convencionales para la atencion de los nifios(as) con discapacidad, tal es la
cuestion presupestarial de los servicios académicos; muchas veces lo maestros
solicitan un aumento en su sueldo base como incentivo para poder ofrecer su
servicio a los niflos con NEE en un salon de clases regular; o incluso, piden el
apoyo de profesionales especializados como es el caso de los psicélogos y
pedagogos. Lo anterior, se debe fundamentalmente a ideas equivocadas que
presentan comunmente los profesores en torno a los alumnos con NEE (Lewis,

2000), como son:

» Se salen del rango de diferencias con el que un maestro en una escuela
convencional puede lidiar.

> Aprenden poco, incluso con ayuda profesional.

» Requieren de atencion constante de adultos, por lo que necesitan estar en
grupos pequenos.

» Drenan la energia del maestro.

> Necesitan acercamientos altamente especializados.

» Son rechazados por nifios no discapacitados.

» Se encuentran mejor con los de “su mismo tipo”.
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» En si reciben una cantidad desproporcionada de recursos educativos.

Este tipo de pensamientos acerca de los nifios y nifias con discapacidad favorecen
para un trato proporcional a éste, es decir, de acuerdo con las creencias sobre la
discapacidad de esta manera sera la actitud ante estas personas; a nivel

educativo es mucho mas ilustrativo.

Una vision positiva respecto a la discapacidad de acuerdo con los autores Gupta,
A., y Singhal, N. (2004), es una tendencia para abordar la dinamica familiar, pero
sobre todo, en la busqueda de nuevas alternativas para la aceptacion vy
enfrentamiento de la discapacidad tanto para los padres como las madres; con el
objetivo de buscar una calidad de vida para estas familias y un nuevo giro en las
investigaciones referentes a la dinamica familiar con hijos e hijas con

discapacidad.

Hay autores que se han preocupado por la imagen que dan a conocer los medios
de comunicacion respecto a las personas con discapacidad, ejemplo de ello,
podemos mencionar el trabajo realizado por Harnett (2000), quien en términos
generales, encontrd que la televisidn enfatiza en las deficiencias que una persona
con discapacidad presenta en su vida diaria haciendo alusién aspectos como el
sexual, social, educativo, familiar, fisico, capacidad de abstraccién, etc.,
ofreciendo una impresion negativa para aquéllas personas quienes no tienen

hijos(as) con discapacidad, propiciando una actitud de rechazo.

En este estudio resaltd el trabajo llevado a cabo entre ambos padres para una
reorganizacion familiar mucho mas oOptima para el desarrollo psicologico de sus
hijos con y sin discapacidad. Es importante resaltar el papel de los padres varones
en la intervencion de los métodos de crianza, asi encontrando nuevas alternativas
para el tratamiento y/o rehabilitacion del nifio (a) con discapacidad, y por lo tanto

para su integracién a la sociedad.
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Finalmente, los padres han aprendido con el paso del tiempo ha aceptar la llegada
de un hijo (a) con discapacidad de una manera mucho mas positiva, posiblemente
porque ahora se cuentan un gran numero de instituciones encargadas para el
cuidado de los nifios (as) con discapacidad, asimismo un incremento en el numero
de especialistas relacionados con el area de educacion especial; de acuerdo con
lo expresado por los participantes en este estudio este aspecto es fundamental en
la dinamica familiar, ya que el “especialista” pasa a formar parte de la vida familiar,
es decir, ya no se ve como un agente exterior de la misma, sino como un elemento
complementario, probablemente porque algunos padres pasan un gran numero de

horas con los médicos, psicologos, logopedas, etc.

El tema de la dinamica familiar aun a pesar de la gran cantidad de investigacion
que existe al respecto, continua siendo un tema de mucha controversia en el
mundo cientifico y en el social en especial cuando hay un hijo o hija con
discapacidad. La gran variedad de reacciones que pueden presentar los padres
ante el tener un hijo o hija con discapacidad, proporciona el tema de dinamica
familiar material para investigacion porque no se puede dar como determinante el
tipo de respuestas que emiten los padres y madres de hijos e hijas con
discapacidad, ya que el ejercicio de la paternidad y de la maternidad es individual
y por lo tanto el significado de esto mismo se convierte mucho mas intimo y
subjetivo, sin embargo, este estudio permiti6 de manera exploratoria, dar a
conocer algunas de las experiencias y reacciones de la poblacién escogida como
una tendencia metodoldgica del uso del método cualitativo-cuantitativo para el

abordaje del tema de dinamica familiar con hijos e hijas con discapacidad.

De acuerdo a la literatura revisada para la elaboracién de este estudio,
considerando que la gran mayoria de las investigaciones referentes a la dinamica
familiar han sido llevadas a cabo con una poblacion que cumple ciertas
caracteristicas, como el nivel socioeconémico, edad de los hijos (en edad escolar),
tipo de discapacidad de los hijos (sindrome de down, déficit de atencién e

hiperactividad, problemas de aprendizaje y/o de lenguaje, principalmente), la
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discapacidad fue diagnosticada al momento del nacimiento o fue detectada en la
escuela, con familias nucleares, principalmente; por lo tanto, se propone para
nuevas lineas de investigacidn, la utilizacion de una poblacion con jovenes o
adultos quienes su discapacidad fue a raiz de un accidente y/o enfermedad;
también con madres solteras, o familias donde sea el padre vardn el encargado
del cuidado del hijo(a) (ejemplos, viudos, padres solteros, etc.), asimismo, los tipos
de discapacidad sean diferentes a los empleados, por ejemplo, autismo,
esquizofrenia, distrofia muscular, etc. Por otra parte, indagar mas acerca de la
dinamica familiar cuando uno de los padres es quien presenta la discapacidad,
cuando en familias tanto padres como hijos(as) presentan algun tipo de

discapacidad.
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ANEXO 1

CUESTIONARIO SOBRE LA VIDA FAMILIAR

DATOS GENERALES

Nombre

Edad Lugar de nacimiento

Religion: de €l deella

Nombre del convuge

Edad Lugar de nacimiento

Aifios de casados

¢ Tuvo un matrimonio antes” v (su conyuge?
; Tiene hijos e hijas de un matrimonio anterior? jcuantos?
i Su conyuge tiene hijos e hijas de un matrimonio anterior? jcuantos?

Edad a la que fue padre o madre por primera vez

Edad a la que su conyuge fue padre o madre por primera vez

Nivel de escolaridad: Padre Madre

Usted ;a qué se dedica? (tipo de trabajo)

oA que se dedica su conyuge?

Ingreso familiar (el salario minimo esta a $1,357.20 mensual)

Menos de $2.714.40 i De $17.643.60 a $20.358.00
Dec $2.714.40 a $5,428.80 De $20,358.00 a $23,072.40
De $5.428.80 a $8.143 20 _ Dc 23,072.40 a $25,786.80
De $8.143.20 a$10.857.60 De $25,786.80 a $28.501.20C
De $10.857.60 a $14.929 .20 Mas de $28.501.20

De $1492920 a8$17.643.60 |




EN LA CONVIVENCIA CON UN NINO CON DISCAPACIDAD.
¢Algin miembro de la familia presenta alguna discapacidad? SI( ) NO ( )
i Quién? ( ) Hio(s) ( ) Hya(s)

¢Qué discapacidad presenta?

[ Tipo de Discapacidad
Problemas de Lenguaje

Sindrome DOWN
Paralisis Cerebral
Autismo
Hiperactividad

Problemas de Aprendizaje
Otra
(Cual?

;Cuando fue diagnosticada la discapacidad?

¢Qué pensaron cuando les fue informado en que consistia éste y sus consecuencias?

La familia jcomo recibio la noticia y que pensaron?

(Cual fue la causa de la discapacidad?

(Influyo este diagndstico en las actividades de su vida diaria?




(Por qué?

¢Quién es él o los encargados del tratamiento y/o cuidado del paciente?

;Pensé en algiin momento que podria ser padre o madre?

¢+ En qué momento de su vida pensé en ser padre o madre?

. Cree que tenia lo necesario (econdémicos, educacién, de madurez) para ser papd 0 mama?

¢Qué significa para usted “paternidad™?

. Qué significa para usted “maternidad™

;,Cémo fue el nacimiento de su primer hijo o hija?

;,Como fueron los primeros dias después del nacimiento de su primer hijo o hija?

Ha cambiado algo en su personalidad por influencia de su hijo?

¢ Quién les di6 la informacion de la discapacidad de su hijo?




JA quién se le informo?

(Qué informacion le dio el médico cuando nacid el nifio o nifia?

iLe explico la causa que el nifio naciera con esas caracteristicas”

(Recibio algin apoyo psicoldgico cuando se entero que el nifio(a) nacid con algunas limitaciones en
su desarrollo?

{Considera que la forma de recibir la noticia sobre el nacimiento del nifio(a) ha influido en el trato
de usted para con el nifio?

i.Se ha cuestionado el porque le toco a Ustedes tener un nifio diferente?

Como se percibe en relacidn a otros padres que tienen nifios sin problemas en su desarrollo?

(Cuales han sido los cambios por tener un hijo o hija con alguna discapacidad?

. Conocen matrimonios que se han separado por tener hijos con caracteristicas diferentes?

;Qué diferencias hay entre tener un hijo con y sin discapacidad”

;,Cree que habria diferencia en el tipo de relacion si su hijo fuera... (Nombrar sexo contrario)?




;Qué presiones sociales hace que se modifique la manera de vivir en familia, con un nifio que tiene
caracteristicas diferentes?

. Qué expectativas tiene sobre su hijo o hija?

;Ha habido cambios en su relacion marital?

;Influye el “que diran” de las personas en el trato de su hijo (a)?

. Consideraria que su hijo o hija deberia de asistir o estar en una institucion de educacion especial?

;Considera que el contacto fisico, verbal, de afecto, juego, diversion son importantes para el
desarrollo del nifio?

. Cuadl cree que sea la percepcion de los otros sobre el ser padre o madre de un nifio atipico?

. Cree que las necesidades de su hijo(a) scan diferentes a las de los nifios(as) “normales™

;. Cual es la actitud de la gente cuando ve a un nifio o a una nifia que tiene limitaciones en su
desarrollo?

-Como cs su relacion con la nifia o nifio que nacio después del niflo o nifia que presenta una
G R q
discapacidad”
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