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RESUMEN

La presente investigacion surge del trabajo que realizé la autora a lo largo de su servicio
social en el que tuvo la oportunidad de interactuar con madres de personas con discapacidad
intelectual. En esta experiencia pudo observar que ellas dedican la mayor parte de su tiempo a
la atencion de sus hijos, dejando a un lado sus proyectos de vida.

La revision bibliografia mostré que son muy pocos los estudios que se llevan a cabo sobre este
tema, ademas de que estan realizados con muestras pequefias, con muestras de una sola
discapacidad y que la atencion de los investigadores se centra basicamente en sus hijos y no
en las necesidades de sus madres.

Esta situacion ha dado lugar a que se tenga muy poca informacion acerca de como ellas se
sienten, qué necesitan, si es diferente el autoconcepto en poblaciones distintas, conocimiento

bésico para cualquier accion dirigida a su bienestar.

La informacion recabada deja ver que las madres de nifios con discapacidad muestran un
autoconcepto bajo y que su proyecto de vida, es la vida de su hijo y no la propia. También que
sus relaciones familiares se ven fracturadas, y en demasiados casos debido a las experiencias
de discriminacién y rechazo se aislan socialmente. Todo lo anterior claramente afecta

negativamente el bienestar de toda la familia.

Esta investigacion tuvo la intencion de comparar el autoconcepto de madres de personas con y
sin discapacidad, asi ampliar el conocimiento que se tiene acerca de las necesidades de estas
poblaciones.

Las participantes fueron 90 madres de familia, 30 de ellas eran de madres de nifios con
discapacidad intelectual, otras 30 de nifios con paralisis cerebral y 30 mas madres de nifios

regulares.

Para realizar este estudio se utilizaron dos instrumentos, la Escala de Autoconcepto de
Tennessee, que evalla ocho &reas: Yo personal, Yo fisico, Yo moral, Yo familiar, Yo social,
identidad, autosatisfaccion, conducta y una entrevista estructurada en donde se preguntaba a
las participantes acerca de qué era para ellas “ser mama” y “cémo la discapacidad de sus hijos
habia afectado su relacion familiar”, con la intencién de ubicar si ello intervenia o no en su

autoconcepto.
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Los resultados obtenidos en cada grupo mostraron que no hay diferencia significativas en el
autoconcepto entre los grupos, sin embargo las escalas de Yo fisico, Conducta y autocritica

hay una diferencia marginalmente significativa.

En cuanto a la entrevista llama la atencion el hecho de que las MNPC se ven a si mismas con
mayores responsabilidades que el resto de las madres, afirmaron presentar inicialmente
dificultades mismas que al paso del tiempo fueron superando.

En el caso de las MNSD (Madres de Nifios Sin Discapacidad), no se reportd problema al
respecto, Unicamente tocan el tema cuando se habla de discriminacion hacia sus hijos, es

decir, que viven que sus hijos, aunque no tienen discapacidad, son discriminados socialmente.

Es necesario que los profesionales de la salud mental, entre ellos los psic6logos, conozcan las
necesidades de las madres de nifios con discapacidad para que puedan implementar diversas
acciones que promuevan su estabilidad emocional, promuevan buenas relaciones familiares;
realicen el trabajo necesario para ayudar a prevenir el maltrato infantil e incidan en la medida de

los posible en el bienestar de toda la familia.
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INTRODUCCION

El autoconcepto es parte central de la personalidad, el Yo abarca las ideas,
valoraciones, creencias que un sujeto tiene y hace de si mismo, incluyendo las imagenes que
otros tienen de €l y la que a la persona que le gustaria tener. En éste influyen la edad, sexo,
estado civil, escolaridad, trabajo remunerado, la etapa de desarrollo en cada individuo y los
roles que desempefia dentro de la cultura.

Esta investigacién se centrd en el estudio del autoconcepto de las mujeres a partir de su rol
como madres de un hijo con discapacidad (discapacidad intelectual y paralipsis cerebral) y de
aquellas madres cuyo hijo no la presentaba, considerando que el autoconcepto es un
organizador de experiencias y cualidades que la madre se atribuye a si misma. El nacimiento de
un hijo implica un riesgo relacional, ser madre implica exponer el desarrollo emocional para
relacionarse con el medio, con su percepcion de si misma, con quienes la rodean y

especialmente con su hijo.

El embarazo y la maternidad son una forma de afirmar la subjetividad de la madre, proyectarse
al futuro y valorarse a si misma. Si el hijo responde a las expectativas de sus padres, la madre
le confiere satisfacciones narcisistas, si el bebé le retribuye en forma inmediata, satisfaciendo y
reforzando estas necesidades, a la valoracién de su Yo.

El rol maternal es parte de la identidad de su Yo, en el que se juegan valores y acciones Utiles
para funcionar como la sociedad lo exige. Con ello se forma un concepto como “ser madre”, el
cual se considera como uno de los aspectos mas importantes que se encuentran presentes en
sus vidas por los sentimientos e ideas que va construyendo de si misma.

En esta investigacion se estudié el autoconcepto de las madres de nifios con discapacidad
intelectual, paralisis cerebral y sin discapacidad, y si este es diferente debido a la presencia de
un hijo en esta situacion. Para que sirva como base o cimiento para poder llevar a cabo

acciones o trabajo con esta poblacion.
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Planteamiento del problema

El nacimiento de un nifio generalmente implica felicidad para la familia, sin embargo,
cuando él o ella presenta alguna discapacidad, los suefios e ilusiones que tenia se transforman
en miedo e incertidumbre. Desafortunadamente, aun hoy, es comin que a la madre se le
considere como responsable de la condicion que vive su hijo o hija.

Al iniciar un tratamiento de rehabilitacion, estimulacibn o educacion para el pequefio con
discapacidad, toda la atencion es proporcionada al nifio y pocas veces se le pregunta ¢como se

siente?, ¢necesita algo?, ¢ qué proyectos propios tiene?

Las investigaciones encontradas acerca de este tema se dirigen a sensibilizar a las madres
hacia la discapacidad (Barragan, 1998 y Camacho, 2006), a saber si los padres estan
satisfechos en su relacién marital a pesar de tener un hijo con discapacidad (Cantoral, Fuentes
1999), al mejoramiento de habilidades de los nifios o jovenes (Ramirez, 2001) o en como los
padres pueden mejorar el autoconcepto de sus hijos; pero son pocos los estudios dirigidos a
conocer qué es lo que ocurre con las madres de nifios con discapacidad intelectual y pardlisis
cerebral.

Se cuenta con estudios que describen la manera en que el padre enfrenta el hecho de tener un
hijo con discapacidad (Ortega, S. P., Garrido, G. A., y Salguero, 2005), (Ortega, S.P., Torres,
V.L.E, Garrido, G.A y Reyes, L.A., 2006), y aquellos que hablan acerca de las madres de estos
nifos estan hechos con muestras muy pequefias, tienen la intencion de detectar su patologia, y

se enfocan en una sola discapacidad (Rivera Gonzélez 1998, Jauregui, 2006 y Lima, 2006).

Esta investigacion tiene el objetivo de aportar conocimientos acerca de si la discapacidad puede
0 no llegar a influir en su autoconcepto de una madre, si hay o no diferencias en el
autoconcepto de madres de nifios con discapacidad intelectual, con pardlisis cerebral y sin
discapacidad, asi como rescatar la visién que tienen acerca de lo que es “ser madre” y qué

emociones intervienen en este proceso.

10
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Objetivos de lainvestigacion

1. Conocer el autoconcepto de mamas de nifios con discapacidad intelectual (MNDI),
mamas de nifios con paralisis cerebral (MNPC) y mamas de nifios sin discapacidad
(MNSD).

2. Comparar el autoconcepto del grupo de madres que tienen hijos con discapacidad,
intelectual y paralisis cerebral, con el autoconcepto del grupo de madres que tienen hijos

sin discapacidad

3. Conocer qué representa ser madre en los tres grupos.

11
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Justificacion

Durante su servicio social la autora tuvo oportunidad de convivir con madres de jovenes
con discapacidad intelectual y realizar una investigacion sobre su calidad de vida. Esta
experiencia promovié su interés para la realizacion de esta investigacion ya que en muchas
ocasiones observo y escuché comentarios por parte de las madres que le inquietaban, una de
ellas fue: “Es como mi sombra”.

El hecho de que el autoconcepto sea una funcién importante en la integracién de la
personalidad, la motivacion del comportamiento y el desarrollo de la salud mental, y de manera
central para la de sus hijos y el bienestar, llevd a la autora a cuestionarse qué era lo que
ocurria con el autoconcepto de estas madres y como influia la discapacidad de su hijo en como

se veia a ella misma.

Es necesario tener en cuenta que los padres, y en especial la madre, ocupan un rol central
como proveedores de seguridad, proteccion y confianza, y que al existir una discapacidad en
su hijo, la madre se enfrenta a una situacién de crianza mas dificil y para algunos incluso de
sobrevivencia.

Cuando las madres se acercan a una institucion a pedir apoyo, no saben qué es lo que va a
pasar con sus hijos y con ellas, desafortunadamente en general la atencion se centra en los
hijos y no conocen ni abordan las necesidades que presentan las madres. Es muy importante
conocer ambas para poder prevenir situaciones de privacion materna, las relaciones de poca

calidad madre-hijo y el maltrato, asi como promover vinculos seguros que beneficien a ambos.

Por otro lado la discapacidad es un factor importante en el maltrato infantil, pues los padres
renuncian a esperar cambios en su hijo, por lo que le proporcionan una pobre estimulacion y
ocasionando muchas veces un sentido de frustracion que contribuye también al maltrato y en
ocasiones al abandono (Ammerman, 1998).

Fueron encontrados pocos trabajos en relacién al autoconcepto en madres de nifios con
discapacidad, entre éstos se encuentran los realizados por Guerrero (1997), Rivera, Gonzalez
(1998), Rivera (2000), Bautista (2001), Ramirez (2001), Lima (2006) y Barzalobre (2006);
mismos que abarcaron solo un tipo de discapacidad, no comparaban diversas poblaciones y las
muestras eran muy pequefias. Otros se llevaron a cabo con instrumentos creados por el propio

autor o abordaban pocas dimensiones del autoconcepto.

12
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La informacion que se obtenga de este trabajo serd util para los profesionales de la Psicologia
que trabajan en el &mbito clinico y de la educacion especial, ya que a partir de la ésta podran

disefiar programas de intervencion para madres que viven estas circunstancias de vida.

13
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1. AUTOCONCEPTO

Una exigencia fundamental del ser humano consiste en hacer algo,
en realizar alguna cosa, en hacer carrera, en llegar a ser alguien
ante uno mismo y ante los demas. La confianza en si mismo es
esencial para conservar la salud y el vigor mentales; digase lo mismo
de la competencia en actividades diarias y de un moderado aprecio
de si mismo.

Hebb, 1975

1.1 Revision histérica del autoconcepto

En este apartado se iran sefialando los momentos en que se han estudiado y

definiendo el autoconcepto.

El autoconcepto es una funcion importante en la integracién de la personalidad, la motivacion
del comportamiento y el desarrollo de la salud mental. El Self y autoconcepto se utilizan de
forma intercambiable en la literatura para referirse al conjunto de autoconocimiento del
individuo. Este constructo ha sido tratado por la Filosofia y la Psicologia desde diversas

perspectivas, su origen surge del andlisis de la antigua cuestion filosofica de ¢ Quién soy yo?

Platon inicia el estudio del Self entendido como alma, Aristoteles por su parte, en el siglo Ill
A.C., es el primero que hace una descripcion sistematica de la naturaleza del yo. Es San
Agustin el que describe el primer atisbo de introspeccion de un Self personal. Durante la Edad
Media, la cuestion del conocimiento del Self permanecié en manos de los pocos pensadores
que subsistieron en el vacio cultural de la época. Mas tarde en el siglo XVII, el concepto del Self

se reflejaria en el pensamiento de Descartes, Hobbes y Locke.
En el siglo XIX, W. James identifica al Self como una parte importante del contenido de la
consciencia donde el Self del hombre es la suma total de todo aquello que pueda llamar suyo,

considera que el Self empirico o “Mi” est4 formado por tres componentes:

- Self social o de las opiniones que los demas tienen de él;

- Self material o cuerpo;

14
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- Self espiritual, con habilidades y rasgos dirigidos por el propio ego, el Yo.

Onfate (1989) menciona que durante cincuenta afios (1915 a 1965), el Self fue marginado de la
psicologia, debido al rechazo de la conciencia por parte del conductismo. Como un concepto
legitimo en la psicologia se le extendi6 como agente y objeto de la conciencia. Aunque estaba

ausente en la psicologia social persistio en otros campos.

El Autoconcepto en el Interaccionismo Simbdlico

En la corriente del interaccionismo simbolico el yo conocido es el autoconcepto y abarca las
ideas, evaluaciones, imagenes y creencias que el sujeto tiene y hace de si mismo, incluyendo la
imagenes que otros tienen de él y hasta la imagen de la persona que le gustaria ser. De
acuerdo a William James en 1890 el hombre tiene tantos selfs sociales cuantos son los
individuos que lo reconocen y generan en su mente una imagen de él. Asi las imagenes que
otros tienen se reflejan en uno y esas imagenes se incorporan formando el autoconcepto; de
modo que todas las creencias, evaluaciones, imagenes formadas por otras personas y por el

mismo individuo interaccionan formando el autoconcepto del individuo.

“El autoconcepto que una persona tiene de si, surge solo de la interaccion con otros y
refleja las caracteristicas, expectativas y evaluaciones que otros dan a la persona: es el
Self espejo (looking-glass Self); Cooley, define el Self como el sistema de ideas
procedentes de la vida comunicativa que la mente aprecia como suyo. Asi, el
autoconcepto se desarrolla a partir de las reacciones de los demas respecto al individuo.
El Self multiple, para cada uno es lo que cree que los demas creen que es. Esta
construccion social del Self fue un aspecto de interés primario para la psicologia social
por ofrecer un puente entre el self del individuo y el orden social. El self entonces seria la
personalizacién del individuo lo que los roles a la estructura social. Por tanto para la
psicologia social primero es el “Mi”, esto es el contenido del Self por lo que se
preocupaban por su adquisicion. El Self quedaba conformado por las respuestas o por
las interpretaciones subjetivas de las respuestas recibidas de las otras personas.” (De
Onfate, 1989, pp.17)

15
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Para Mead (1934) el Self es esencialmente una estructura social y se desarrolla en la
experiencia social, consecuencia de un largo periodo evolutivo que comprende tanto el “yo”
como principio de accion e impulso, como el “Mi”, actitudes de los demés que son analizadas y

tomadas en consideracion por el Self.
De manera que para la teoria de la interaccién simbdlica significa que en algun lugar del
individu6 existe una conciencia que proporciona sentido e identidad, asi como la

direccionalidad, a la accién.

El Autoconcepto en el Conductismo

Desde el punto de vista de la teoria conductista, se cuestiona la validez del estudio del self,
Skinner, (1977) (De Ofate, 1989, pp.19) rechaza la posicion tradicional del si mismo como

sistema directriz unitario responsable de la funcién psicologica de integracion y considera que:

“el si mismo es simplemente una concepcidn para representar un sistema de

respuestas funcionalmente unificadas.”

La concepcion conductista de sistemas coherentes de actitudes y autorreacciones supone que
estas respuestas son aprendidas, en forma semejante a como se aprenden las respuestas a
objetos externos y eventos. El lenguaje servira para combinar e interrelacionar las clases de

respuestas y eventos, contribuyendo asi la coherencia de esas actitudes.

Los conductistas no niegan que los procesos internos existan, pero consideran que solo se
deben usar para explicar conductas cuando pueden ser observados y medidos cientificamente.
De tal manera que el autoconcepto es definido como los tipos de apreciaciones verbales que
hace una persona respecto a si misma. Staats y Staats, 1968 y 1979, (De Ofate, 1989)
consideran que el self esta constituido por las medidas y calificaciones en si mismas, por lo cual

el autoconcepto alto (favorable) supone evaluaciones positivas en las escalas de medidas.

El Autoconcepto en los Neofreudianos

De Ofiate, 1989 menciona que los Neofreudianos definen el origen del autoconcepto de la

siguiente manera:

16
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e Sullivan, profundizé en el proceso interpersonal, considero el self como la organizacion
de las experiencias educativas creadas por necesidad de evitar o minimizar estados de
ansiedad.

e Horney denomino ansiedad béasica a los factores que producen aislamiento y
desamparo, siendo la fuente de desdichas y reduciendo la afectividad personal.

o Adler dio gran importancia a las debilidades y enfermedades a la hora de producir la
baja autoestima, para él los sentimientos de inferioridad pueden desarrollarse en torno a

ciertos 6rganos o pautas de conducta en los que el sujeto es realmente inferior.

El Autoconcepto en la Psicologia Social

De Onfate, 1989 menciona que la construccion social del Self es un aspecto de interés primario
para la psicologia social, por que ofrecen un puente entre el individuo y la sociedad, resalta la
importancia de determinadas condiciones (experiencias) ambientales en su formacion. Hay tres
demandas generales que todas las sociedades efectian sobre sus miembros:
1. La capacidad de funcionar de modo competente, autbnomo y con adecuacion individual.
2. Su capacidad de interactuar adecuadamente con los otros.

3. La capacidad para asegurar la cohesion social.

Segun Pichardo y Amezcua, 2005 el autoconcepto surge a partir de las evaluaciones de
aquellas personas significativas del entorno, formandose a partir de las imagenes que expresan
los demas del sujeto, de manera que el sujeto se ve representado en la imagen que le ofrecen
los demas, a manera de espejo, llegando a ser como los demas piensan de él. De tal manera se
considera al Self como la personalizacion del individuo en los roles los cuales sirven como
identificacion dentro de la estructura social y considera cuatro condiciones en la formacion del

Self a partir del nucleo familiar:

Aceptacion total o parcial del nifio por sus padres

Los limites educativos claramente definidos y respetados

- Elrespeto a la accién del nifio dentro de estos limites;

La autoestima es un juicio de valia personal y una experiencia subjetiva con la que el
individuo se comunica con los otros, por medio de relaciones verbales y de otros

conductos claramente expresivos. (Villasmil, 2010)
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Para Gofii y Fernandez (2007) el autoconcepto social sostiene que los individuos socializados y
desarrollados deben ser autosuficientes en algiun grado y ser responsables de su propia
supervivencia, deben ser capaces de relacionarse con los otros de manera estable y predecible,
capaces de identificar las amenazas que atenten en contra de la integridad del grupo o la

cohesidn social, ademas de implicarse en el establecimiento activo de la solidaridad social.

El Autoconcepto en la Teoria del Aprendizaje Social

Bandura (1969), introduce dos variables en el estudio del self: auto-recompensa y auto-castigo;
lo que podria llamarse auto- refuerzo. El autoconcepto o cualquier concepto del self dependen
de la frecuencia de autorefuerzo, de modo que el desarrollo del self se puede considerar como
un caso especifico de los procesos de cambio de actitud. Estos procesos serian el
condicionamiento clasico y el operante. En el primero, el self se puede comparar a un suceso u
objeto que provoca una reaccion de emocion placentera; en cambio en el operante el refuerzo
de las manifestaciones del self se puede comparar a un suceso u objeto que provoca una
reaccion de emocion placentera. En el operante el refuerzo de las diferentes manifestaciones
del Self aumentara o disminuira la frecuencia de su aparicion. La naturaleza y frecuencia de

estas manifestaciones o respuestas, constituyen el autoconcepto de cada persona.

El Autoconcepto en la Psicologia Cognitiva

Kelly (1955), Sarbin (1968), Epstein (1973) y Coopersmith (1977) consideraron al self como una
estructura cognitiva o conjunto de estructuras que organizan, modifican e integran funciones de
la persona.

Segun Onfate, (1989) debemos entender cémo el individuo representa o estructura
cognitivamente el mundo, debido a que las estructuras cognitivas que desarrollamos para
representar el mundo externo proveen lineas sobre como interpretar lo que nos llega de este,
sin una organizacion de estas estructuras, ni la percepcion, ni el pensamiento, serian posibles.
Llama esquemas a estas estructuras y las define como una estructura interna al perceptor,
modificable por la experiencia y de manera especifica lo que esta siendo percibido. Considera el

esquema no solo como plan, sino como ejecutor del plan, modelo para la accién.

18


http://www.novapdf.com/

La psicologia cognitiva distingue al Yo como instancia cognitiva, como agente conocedor o
como proceso de experiencia activa, lo cual es diferente al Mi como algo conocido o como
contenido de experiencia, y al Yo conocido como autoconcepto y sobre el cual el ser humano
trabaja y abarca las ideas, evaluaciones, imagenes y creencias que el sujeto tiene y hace sobre
si mismo, incluyendo las imagenes que otros tienen de él y hasta la imagen de la persona que
le gustaria ser. Purkey (1970) propone que el Yo es un sistema complejo y dinamico de
creencias, cada una con su propio valor, que un individuo mantiene acerca de si mismo. El yo
tiene numerosas creencias acerca de si mismo que forman un sistema perfectamente
jerarquizado.

Cada creencia tiene dentro del sistema su propio valor, positivo 0 negativo; el éxito o el fracaso
se generalizan dentro del sistema, de forma que el fracaso en una habilidad importante para el
Yo, reduce la consideracion de las otras capacidades aparentemente no relacionadas, y al
revés, el éxito en una caracteristica importante eleva la valoracion de otras caracteristicas

personales.

El Yo es una realidad dinamica, Unica e irrepetible, por lo cual cuando un nuevo concepto de si
mismo se presenta como relevante y consistente con los conceptos presentes ya en el
sistema, se acepta y asimila con facilidad, si el concepto no tiene relevancia, se ignora; y si es
inconsistente, se distorsiona o rechaza. La persona que tiene un alto concepto de si mismo en
una dimensién cualquiera, pero importante de la personalidad, tendra que sufrir muchas

experiencias de fracaso antes de cambiar la imagen del Yo.

El Yo es una realidad aprendida, ya que se adquiere y se modifica a través de los intercambios

y relaciones interpersonales.

1.2 Definicion de Autoconcepto

En el presente trabajo se utilizaran las siguientes definiciones del autoconcepto (Valdez

y Gonzalez, 1999, pp. 265) mencionan que:

“El autoconcepto es una estructura mental de caracter psicosocial, que se construye con

base en la experiencia propia de los sujetos, y que esta compuesta fundamentalmente
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por tres elementos fisico, conductual y afectivo, reales e ideales que permiten al sujeto

interactuar con el medio interno y externo que le rodea.” Valdez- Medina , 1994.

Para Fitts, (1964) autor de la Escala de Autoconcepto de Tennessee el autoconcepto esta

compuesto por tres dimensiones en las que se estructura la experiencia sensible del sujeto que

constituyen los factores internos:

La identidad.- se refiere a la forma en que el sujeto describe su identidad basica, indica

cOmo se ve a si mismo y responde a “como soy yo” (representacion cognitiva).

La autosatisfaccion.- refleja el nivel de satisfaccion consigo mismo, es decir, de
autoaceptacion. Responde a la cuestion “como me siento” (evaluacién, satisfaccién con

uno Mismo).

La conducta.- indica la medida como el sujeto se percibe a nivel de comportamiento, el
sujeto evalGa si su comportamiento es coherente con su autoconcepto. Responde a la

cuestion “que hago conmigo mismo” (nivel de coherencia entre lo que es y su conducta).

Y cinco dimensiones por factores externos que abarcan todo el campo experiencia del sujeto y

gue son definidas de la siguiente manera:

Ser fisico.- se refiere al punto de vista del sujeto sobre su propio cuerpo material el estado

de salud, el aspecto fisico, su capacidad y sexualidad.

Ser ético-moral.- hace referencia a la percepcion del sujeto sobre su propia fuerza moral,
su relacién con Dios, su conviccion de ser una persona buena y atractiva moralmente, la

satisfaccion con su propia vida religiosa (o la ausencia de ella).

Ser personal.- se refiere a la autopercepcion sobre los valores interiores del sujeto, su
sentimiento de adecuacidbn como persona Yy la valoracion de su personalidad

independientemente de su fisico y de sus relaciones con otros.

Ser familiar.- refleja el propio sentido de valoracion e importancia del individuo como

miembro de una familia y como perteneciente a un circulo restringido de amigos.

Ser social.- tiene que ver con el si mismo percibido en su relacion con los otros. Hace
referencia al sentido, capacidad de adaptacién de un sujeto y el valor de su interaccion

social con las otras personas en general.
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Estos cinco aspectos externos y tres aspectos internos se cruzan, la identidad, autosatisfaccion
y la conducta estan configuradas por componentes del yo fisico, moral-ético, personal, social y
familiar. Lo anterior muestra que las actitudes hacia si mismo, en cada uno de estos cinco
campos de experiencia (fisico, moral-ético, social, familiar y personal) tienen un componente
cognitivo (identidad), un componente afectivo (autosatisfaccion) y un componente

comportamental (conducta).

Fitts (1964) considera el autoconcepto como un medio importante para comprender y estudiar la
conducta humana. El si mismo, que ha demostrado ser un elemento altamente influyente en la
conducta, directamente relacionado con la personalidad general y con el estado de salud
mental; de tal manera que las personas que han construido una imagen o autoconcepto pobre,
gue las hace sentirse devaluadas, indignas o malas, tienden a conducirse de acuerdo con esos
conceptos.

Lo mismo sucede con los individuos que han desarrollado un concepto irreal de si mismos. Ya
que tienden a aprovecharse de la vida y de los demas también de una manera irreal.

Si los autoconceptos resultan muy desviados van a producir conductas consecuentes a estas
autoapresiaciones; de manera que el conocimiento de cémo un individio se percibe a si mismo
resulta muy util para el clinico o el investigador con el propésito de ayudarlo a hacer una

evaluacién de su estado de salud mental.

Gondra (1981) en De Ofate, 1989, pp.35 sefiala algunos factores que influyen en la formacion
del autoconcepto:
*  Percepcion de las respuestas de otros
* Respuestas de los otros
* La conducta del sujeto:
* La manera como percibe determina su conducta
* La propia percepcion determina su autoconcepto y este guia su conducta
*  Su percepcion determinara su conducta.
* La manera como el individuo percibe las respuestas de otros para con el influye en
su conducta.
* Las respuestas reales de otros individuos determinan la manera como este se ve asi
mismo (autoconcepto).

* La respuesta real de otros para con el individuo modifica la conducta de éste.
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Las respuestas de otros individuos seran importantes para determinar como esta persona se
percibird a si misma; y por ende esta percepcion influird en su autoconcepto, el cual, a su vez,
guiara su conducta. Pero estas respuestas no forman automaticamente nuestro autoconcepto,
para ello es necesario que percibamos exactamente cOmo nos responden quienes nos rodean y
comparemos ese reflejo de nuestro Yo con un modelo, una serie de expectativas que nosotros y

nuestros “otros significativos” resguardamos en cuanto a nuestra conducta y sus caracteristicas.

1.3 Diferencia entre Autoconcepto y Autoestima

En muchas ocasiones se utilizan los términos autoestima y autoconcepto como
sinbnimos, sin embargo se refieren a aspectos distintos. El autoconcepto es como su nombre lo
indica, un concepto, es una percepcion que poseen las personas de diversos aspectos de si

mismo.

Villasmil (2005, p.41) hace referencia al autoconcepto como una
“...compleja teoria que el sujeto elabora sobre si mismo y funge como nucleo central de
la personalidad. Su influencia sobre los aspectos emocionales y en la regulacion
conductual, su importancia en el ajuste y bienestar del sujeto, su origen social y las
relaciones entre el si mismo real e ideal. Lo mas relevante de esta concepcion es captar
como la informacion acerca del si mismo se estructura en la memoria, influyendo en la
atencion, organizacion, seleccion y procesamiento de informacion nueva relativa a la
persona, ademas de los mecanismos que posibilitan el engranaje del autoconcepto con

el comportamiento.”

Por su parte Woolfolk (1998, citado en Villasmil, 2005) y Goiii (2009) afirman que el
autoconcepto implica las percepciones que tenemos acerca de nosotros mismos es la
dimensién descriptiva y hace referencia a la idea que cada persona tiene de si misma, mientras
la autoestima es la dimension valorativa y alude al aprecio (estima, amor) de nuestro propio
autoconcepto, es el valor que cada uno de nosotros da a nuestras propias caracteristicas,

aptitudes y conductas.
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2. LA MATERNIDAD

“La maternidad es la razon de ser de la mujer,
su funcién, su goce, su salvaguardia”

A. Daudet

2.1 Historia de la maternidad

Ser madre es mucho mas que un hecho biolégico, su significado tiene que ver con lo social,
cultural, historico y psicolédgico. La conceptualizacién sobre la maternidad ha cambiado a través

de la historia.

Knibiehler (2000,2001 citado en Palomar, 2005) menciona que en la antigiiedad, la palabra
“maternidad” no existia ni en griego ni en latin; aunque la funcién materna estaba muy presente

en las mitologias, no era un objeto de atencién serio ni para los médicos ni para los filésofos.

Para algunas culturas la maternidad tenia que ver con la diosa de la fertilidad, la cual
proporcionaba a las mujeres el don de ser madres. De acuerdo a la herencia helénica ante los
primeros signos del trabajo de parto, las mujeres-parteras invocaban a la diosa Artemisa y

preparaban pociones para facilitar el trabajo a la parturienta y cantaban.

Para los griegos la diosa Deméter y para los romanos la diosa Ceres eran la dimension

sobrenatural de la maternidad:

“Demeéter y Ceres son diosas que representan la fertilidad; es decir, la capacidad de ser
madres, de procrear y de tener importancia en la vida terrenal, siendo asi un ejemplo

para la mujer de su tiempo, en este caso las griegas y las romanas” Pérez (S.f., pp.56

Ademas hace referencia a la fuerza del arquetipo de la madre como sustento de fortaleza pero

también de sobre proteccion.

Oiberman (s.f.) en su articulo Historia de las Madres en occidente: Repensar la Maternidad,

hace un recorrido histérico sobre la concepcion de la maternidad desde el proceso evolutivo y
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psicobioldgico con distintas caracteristicas en cada etapa histérica. Menciona que los griegos
determinaron una doctrina juridica y un conjunto de leyes que situaban a la funcion materna
dentro del marco familiar. Por ejemplo cuando un marido moria durante el embarazo de su
mujer, el feto tenia un lugar como heredero de su padre. La mujer que lo llevaba no era ni
esposa, ni madre se reducia al vientre, su matriz era el cuerpo juridico del nifio por nacer. De
forma similar cuando la mujer daba a luz, solo el padre tenia el derecho de integrar a un hijo a la
familia: la partera depositaba al recién nacido en el suelo, si el padre lo aceptaba, lo tomaba y
presentaba a los familiares; de otro modo, el bebé era expuesto en un lugar a merced de los
dioses. Sin consultar a la madre, el padre podia rechazar al hijo enfermo y decidir cuantas hijas

queria tener ya que estas eran de menor valor dentro de su sociedad en ese tiempo.

Durante el siglo XlI la aparicién del término maternitas fue acompafiada de la invencion del
vocablo paternitas que los clérigos utilizaron para caracterizar la funcion de la Iglesia, en el
momento mismo en el cual el culto mariano tiene una enorme expansion, como si tuvieran
necesidad de reconocer una dimensién espiritual de la maternidad. El papel educativo de la

madre comenzo a tomar forma estrictamente determinada por la iglesia.

En el S. XVIII el cuerpo de la mujer se concibié como la matriz del cuerpo social; es decir, el
amor materno y la consagracién total de la madre a su hijo se convirtieron en un valor para la
civilizacion, en un cédigo de buena conducta y un modelo de “buena madre”. La salud del
cuerpo comenzo a ser tan importante como la salud espiritual, y comienza a construirse la idea
del amor maternal como un elemento indispensable para el recién nacido y se va perfilando
como un valor de la civilizacion al mismo tiempo que como en cddigo de buena conducta. Los
planteamientos rousseaunianos transfiguraron a la madre hablando de la importancia de su
amor: la funcién reproductora, completamente animal, se borraba frente a la afectividad, recurso
esencial de la educacién maternal, convirtiéndose en el motor fundamental de una nueva

cultura.

Para fines del siglo XIX, la industrializacién alejo al padre del seno familiar y la familia paso a
ser control de las mujeres. Dar a luz, cambiar pafiales, ocuparse integramente de la vida de sus
nifos se convirti6 en una manera de afirmar su importancia. Sin embargo la industrializacion
también genero madres que debian trabajar fuera de su hogar y que por tanto eran incapaces

de asumir el cuidado de los hijos y las tareas hogarefas
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Durante el S. XX la autoridad del estado se impone por encima de la autoridad del padre e
interviene de manera que empieza a restringir la funcion maternal, politizandola. Los
movimientos demograficos hacen nacer las politicas natalistas que definen a la maternidad
como deber patridtico y lanzan medidas para impulsar a las mujeres a parir, al mismo tiempo

gue algunas medidas represivas condenan la anticoncepcion y el aborto.

La ultima etapa de la maternidad es la que vivimos en el umbral del siglo XXI, durante este siglo
se generaron debates sobre la maternidad en el cual el movimiento y la teoria feministas
participaron activamente. Algunas feministas estaban a favor de preservar el control de su
fecundidad. Denunciaban también la “maternidad-deber” y hablaban de la maternidad como una

opcién personal y no como una obligacion.

2.2 Ser Mujer y Ser Madre

Dentro de la literatura se ha encontrado que la maternidad es una construccion cultural
multideterminada, definida y organizada por los principios que se desprenden de las
necesidades de un grupo social especifico y de una época definida de su historia, y que figuran
en sujetos concretos. Se trata de un fendmeno compuesto por discursos y practicas sociales
qgue se desprenden de distintos lugares y conforman un imaginario complejo. La mujer, segun
Pelaez, (1990)

“se convierte, (...) por la realidad biolégica de su situacidon reproductiva, y por presion
del medio, de la cultura, de la ideologia y de la religion (...) exclusivamente en madre por

excelencia”. (Montes, 2007, p.66)

Llamamos maternidad al hecho de que las mujeres asuman de forma particular y concreta el
proceso biolégico de la gestacion y el parto, asi como los cuidados posteriores que requiere el
ser humano durante un periodo de tiempo mas o menos largo. Victoria Sau, (s.f). citado en
GoOmez, 2006).

(Sanchez, 2003) La maternidad se convierte en la institucion que establece, prescribe y asigna

el lugar de madre a las mujeres, la manera en que es experimentada estd determinada por
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factores subjetivos, como la historia de vida, edad o estado civil, ademas de elementos que

corresponden al &mbito cultural, social y econémico en el que se realiza. (Benitez, 2007)

Osborne, (1993), Esteban, (1994), Moreno, (1995), Moore (1996) y (Montes, 2007) mencionan
gue el ser mujer ha estado asociado tradicionalmente al potencial de fertilidad a la capacidad
biolégica de ser madre. El cuerpo de las mujeres ha sido definido a partir de este potencial, en
el que se conforman y mantienen las relaciones de género y se estructura el orden social
atribuyendo diferentes categorias, roles y espacios a hombres y mujeres y, en cuya ideologia se
ha sustentado la “inferioridad femenina” y la dominacién masculina. Ser mujer, lo mismo que ser
madre y las funciones de la maternidad, se inscriben en el nlcleo de esta construccion social
qgue ha evolucionado adaptandose a las necesidades de cada proceso histérico, pero sin
modificar las bases de las representaciones sociales que las sustentan, y cuyos significados,
mantiene son universales.

Lamas, (2001) menciona:

“Los criterios normativos sobre la maternidad hacen recaer la responsabilidad del
bienestar del hijo sobre la mujer y dan recetas para el comportamiento maternal”
(Palomar, 2005, pp. 55)

La maternidad socialmente tiene efectos en la vida de las mujeres, pues socialmente una mujer
en la edad de procrear “debe querer” ser madre como punto clave para la realizacién de su
feminidad.

Scheper-Hughes, (s.f.) menciona que el amor materno no es un amor natural, sino que son el

centro de imagenes, significados, experiencias y sentimientos socioculturales. (Marcus, 2006)

El ideal de feminidad segun Lagarde, 1990 est4 depositado en la mujer-madre e incluye una
serie de normas, valores sociales que para cualquier mujer, resulta una tentacion el poseerlos y
ser identificada con ellos, con el s6lo hecho de cumplir con la procreacion y el cuidado de los
hijos. Es decir, se cree que por el hecho de engendrar hijos y cuidarlos alcanzara la investidura

moral de esa imagen idealizada de la madre, la cual contiene las siguientes caracteristicas:

1. La madre es un ser que vive para los demas. Su propio deseo y necesidad es vivir

sirviendo y cuidando vitalmente a los otros.
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2. Es absoluta y permanentemente “dadora”. Da su cuerpo en el embarazo. Da alimento
en la lactancia, cuidados y atencion constantes sin los cuales los hijos no sobreviviran
en edades tempranas.

3. Con una capacidad de desprenderse de todos sus bienes reales y simbdlicos en favor
de sus hijos.

4. Con una capacidad de renunciar incluso a la vida autbnoma; como una especie de
renuncia al propio Yo, para poder ser siempre “para alguien”. Con una gran habilidad
para ser “ocupada por los otros.

5. La madre es la lengua de cultura. Ella establece un orden frente al caos del infante
desde el momento de nacer, ayudandole a gestar un orden interior un yo, siendo su yo

auxiliar en tanto se hace persona. (Rivera y Gonzalez, 1998)

Turber, (1996) refiere a la maternidad como un conjunto de fendmenos de una gran complejidad
qgue no podra ser abarcado por una unica disciplina: la reproduccion es un hecho biologico que
se localiza, efectivamente, en el cuerpo de la mujer pero, la generacion de un nuevo ser
humano, no es puramente biol6gico sino que integra otras dimensiones. Las representaciones o
figuras de la maternidad, lejos de ser un reflejo o un efecto directo de la maternidad bioldgica,
son producto de una operacion simbdlica que asigna una significaciéon a la dimension materna
de la feminidad y por ello, son al mismo tiempo portadoras y productoras de sentido, pero éste
esta determinado por la lucha de fuerzas en el juego de la sociedad y de la cultura.

Desde la perspectiva psicoanalitica el deseo de un hijo siempre es portador de significaciones
inconscientes que habran de tomar cuerpo en el nifio por nacer; el hijo llega a la existencia en el
seno de una red de representaciones preexistentes, reguladas por la tendencia repetitiva del

inconsciente, que lo inviste de las vicitudes libidinales de la historia de sus padres.

Lozano (2001) menciona que el constituir el imaginario sobre la maternidad es abrir vias para
que las mujeres diferencien el ser madre (individual) de la maternidad (genérico) y posibilitar
sus multiples experiencias vitales y sus necesidades se visibilicen y valoren. Ademas hace
referencia a Kaplan (1992) el cual distingue tres tipos de madre; la madre real (construida
socialmente), la madre en el inconsciente y la madre representada. La primera responde al
ambito de la vida cotidiana, de la relaciébn madre-hijo-contexto, la madre construida socialmente
hace alusion a la madre histéricamente determinada. La madre en el inconsciente es, siguiendo

a Freud, aquella instancia de relacion a través de la cual se constituye el sujeto y finalmente, la
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madre representada es la que nace fruto de la convergencia de todas las demas en un

determinado discurso.

Por otra parte Aguila, (1972) sefiala que la mujer puede anhelar un hijo para revivir su propia
infancia en él o para darle precisamente lo que ella no tuvo. Puede desear un hijo por rivalidad
con las deméas mujeres, o por necesidad de status o por cualquier otra causa actual. Pero, en el
fondo el deseo de la mujer de dar a luz un hijo, proviene de su necesidad psicobiologica de
desarrollar todas sus capacidades latentes. Sin embargo, Rivera (2000) indica que los cuidados
maternos comprenden un conjunto de manifestaciones por las que se expresan las
motivaciones maternas, es decir, la madre se ocupa de su bebé, porque lo desea, y si el bebé
encuentra satisfaccion, es debido a que en esa satisfaccion la madre realiza la expresion de su

propio deseo.

Los cuidados maternos constituyen una actualizacion de la secuencia fantasmética del hijo. Es
asi como el bebé se convierte en el renacimiento y reproduccién del narcisismo de su madre,
asi prevalece una compulsion a atribuir al nifio toda clase de perfecciones y a encubrir y olvidar
todos sus defectos. Por ello el momento en que nace un bebé suele ser un instante de alegria y

satisfaccion.

Turbert, (1996) sefiala que el nacimiento de un nifio da lugar, a una nueva organizacion que
produce una ruptura en la repeticién de articular de una manera Unica, las determinaciones de
su origen: el nifio real nunca coincide con el nifio imaginario del deseo absoluto de la madre.
Por tanto la maternidad no es puramente natural ni exclusivamente cultural; compromete tanto
lo corporal como lo psiquico, consciente e inconsciente; participa de los registros real,
imaginario y simbdlico. Asi mismo Badinter, 1980 afirma que el amor maternal no es innato, sino
qgue se va adquiriendo en el transcurso de los dias pasados junto a la criatura y a partir de los
cuidados que se le brindan. (Palomar, 2005)
La maternidad, segun Diez, 1995
“Es una metéfora organizadora en nuestra sociedad, las respuestas de las mujeres son
diversas. No hay un uanico modelo del ejercicio de la maternidad. La realidad de las
experiencias vividas y transmitidas por las mujeres muestra como han elaborado
estrategias personales de adaptacion para equilibrar los propios deseos o proyectos y
necesidades, con las exigencias de una tarea maternal que es redefinida.” (Montes,
2007, pp. 70)
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2.3 Ser mujer y madre en México

Epoca Prehispéanica

Herrero, 1998 (Citado en Cuevas, 2004) menciona que en México desde la cosmovision
mexica basada en la dualidad se establecié una division genérica que definia los &mbitos de lo
femenino y lo masculino organizando el cosmos, la naturaleza, lo social y lo cotidiano. Algunos
de estos tributos que se les daba a las mujeres fueron como diosa creadora (en relacion a la
cosmovision creadora de sus dioses), mujer, madre responsable del proceso reproductivo,
curandera-partera, guerrera-parturienta; es decir la mayor batalla que la mujer podria tener era
el momento del parto, la monogamia (en este aspecto a diferencia del hombre, la mujer solo
podia tener una sola pareja) y como educadora de hijas. Estas eran las tareas que la mujer
podria cumplir dentro de su rol y para llegar a cualquiera de estas a las nifias de todas las
clases sociales se les educaba en casa hasta los nueve afios, se les entrenaba para cumplir
con las labores propias de su sexo: el cuidado del hogar y de los hijos, después eran enviadas a
la escuela, donde se les formaba en el culto a la divinidad y en la educaciéon moral, a fin de
preservar la castidad. La primera y mas importante vocacion de vida era el matrimonio y la
familia, la segunda opcién implicaba la dedicacién al servicio religioso, la tercera consistia en
ingresar a la “casa de cantos”, donde aprendian danza, musica y cantos a fin de preservar la
historia y las tradiciones, para transmitirlas a las siguientes generaciones. Fuera de estas
opciones, las mujeres solo podian ser comerciantes, en apoyo o sustitucion de sus maridos o
bien parteras, las cuales eran sumamente respetadas, pues fungian ademas de curanderas,

consejeras y casamenteras.

Quezada, (1981) menciona que en el pensamiento de la época prehispanica estas
caracteristicas eran concebidas dentro de un sistema genérico de dos elementos de iguales,
indispensable el uno para la existencia del otro, ademas de complementarios para formar la
unidad césmica y social que normaba a los sujetos. Asi la mujer, al cumplir con las actividades
designadas por los dioses: la procreacion en el marco del matrimonio, cuidar, atender, amar y
educar a los hijos, librar la batalla en el parto; en el cual era responsable del cuidado de su
propio cuerpo durante la prefiez para evitar el aborto, hilar y tejer, la transformaba en mujer de

guerra, el modelo social a seguir. (Quezada, 1996)
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Este modelo social tiene que ver con los atributos religiosos que se le daba a la feminidad pues,
entre los aztecas, aun las diosas como Coatlicue cargaban sobre sus hombros la obligacion del
trabajo doméstico, la crianza de los hijos y el honor de la familia. Su valor, su destino y su

justificacion de vida era dada por los hijos. Herrero, 1998. (Citado en Cuevas, 2004).

Epoca Colonial

Durante la Nueva Espafia, el matrimonio era un momento decisivo en la existencia familiar de la
mujer siendo el mundo matrimonial el que teje la existencia social y cambia el estatuto
femenino. La mujer era educada para ello y para tener hijos. Es a partir de la independencia de
México, cuando surge la necesidad y la costumbre de educar a la mujer y de proporcionarle
oficio, a fin de permitirle solventar sus gastos y evitarle el peligro de la prostitucion, el cual

acechaba a viudas y solteras pobres.

Epoca Independiente

En 1934 Aida S. de Rodriguez, esposa del presidente Abelardo L. Rodriguez hizo la publicacion
de “Libro: Para La Madre Mexicana”, como un apoyo educativo en la crianza de los hijos, en el
cual le proporcionan indicaciones desde antes del nacimiento hasta los primero afios de vida.

Sin embargo aun cataloga a la mujer-madre mexicana de la siguiente manera:

“El hogar es el més alto sitial de la madre mexicana, estimando el cuidado de sus hijos
como la misibn mas excelsa que puede realizar (...) tiene cualidades excepcionales
como: hondo afecto a sus hijos; voluntad tenaz; laboriosidad incansable; abnegacion que
facilmente llega al sacrificio, jamas es la falta de voluntad ni el descuido lo que impide a
las madres mexicanas atender, mejor a la conservacion de la salud de sus hijos” De
Rodriguez (1934)
Ahora en el siglo XXI si bien es cierto que aun en este momento la gran mayoria de las mujeres
seran madres en algin momento de su vida, también es cierto que ser madres no sera para
todas ellas la unica y exclusiva fuente de desarrollo y realizacién que disponen. Cada vez son
mas las mujeres que ven la maternidad como una eleccién, como una opcién que puede 0 no
tomarse, sin que por ello la mujer vaya a ser sancionada socialmente, o vaya a quedar
incompleta; es decir, acercase a la maternidad como una eleccién consciente y voluntaria.
Cuevas, (2004).
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3. DISCAPACIDAD: INTELECTUAL Y PARALISIS CEREBRAL

“Lo mas importante de los seres humanos
es lo que todos tienen en comun,
gue es precisamente su dignidad,

su igualdad esencial, sus derechos”
C. Eroles
Un niflo con discapacidad es
en primer lugar un nifio,
con las posibilidades que

un nifo tiene de desarrollarse.

3.1 Historia de la Discapacidad

La historia de la discapacidad segin Muntaner, (1998) debe tratarse desde dos perspectivas
distintas que se complementan e interactian entre si:
1. Porun lado, la linea que se refiere a los conocimientos e investigaciones sobre el tema.

2. Por otra parte, las actitudes y el interés de la sociedad hacia esta problematica.

Curiosamente, los sistemas y servicios utilizados por la sociedad para atender a las personas
con discapacidad estan condicionados por las actitudes y valores dominantes en cada época de
la historia, y a través de los tiempos. A manera de resumen Perron, (1973) (citado en Muntaner,

1998) distingue cuatro periodos en la historia de la discapacidad:

1. Antes del afio de 1800 el problema no existe cientificamente, hay una total ignorancia y
una nula preocupacion hacia las personas discapacitadas.

2.  En la primera mitad del siglo XIX, surge un interés en un clima de entusiasmo
humanitario que provoca los primeros ensayos terapéuticos y educativos.

3. A partir de 1870 hasta 1940, surge la imagen del deficiente como una amenaza social y
el esfuerzo de los pioneros a su favor se tifle masivamente de componentes de terror y
rechazo.

4. Por ultimo, después de la segunda guerra mundial se produce una orientacién hacia

planteamientos mas realistas y mas optimistas que conduce a la aceptacion de personas
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con discapacidad en la sociedad. De tal manera se crean nuevas instituciones que
trabajan a favor de las personas con discapacidad. A continuacion cada uno de estos

periodos se explicard un poco mas.

Aguado, (1995), Rocha, (2001) e INEGI,(2004) hacen una crénica de la historia de la
discapacidad comenzando con la sociedad griega de los siglos V al Il A.C. la cual se caracterizé
por el infanticidio no solo de nifios con alguna deformacion, sino de neonatos con apariencia
inusual, lo cual era bien visto por Platon y Aristételes, este ultimo en su obra “La Politica”,
establecia que “para distinguir a los hijos que es preciso abandonar, de los que hay que educar,

convendra que la ley prohiba que se crie a los que nazcan deformes”.

En Atenas, el infanticidio de débiles y deformes se realizaba dejandolos a la puerta de un
templo por si alguien los adoptaba. A pesar de esto es la es la Unica comunidad antigua que se
tiene constancia de financiamiento con provisiones para los pobres, entre los que se incluian a
las personas con discapacidad; ademas, los soldados que adquirian una discapacidad como
consecuencia de su participacion en la guerra, llegaron a recibir pensiones (Palacios, 2008)
citado en INEGI, 2010.

Para los espartanos la eugenesia y el infanticidio segin las narraciones de Plutarco, el
progenitor no estaba autorizado para criar a su hijo recién nacido, sino que debia llevarlo a un
lugar donde se reunian los ancianos de la comunidad quiénes examinaban al menor; si lo
encontraban en condiciones Optimas, daban la instruccion de criarlo; pero si se trataba de nifios
débiles o con apariencia inusual, eran llevados a un sitio denominado Apoéthetas (lugar de

abandono) en el monte Taigeto, desde donde eran despefiados.

Los romanos aplicaban la Ley de Rbmulo esta consistia en abandonar al hijo, si cinco vecinos
aprobaban hacerlo, de no hacerlo a la familia se le confiscaba la mitad de sus bienes.

Durante la republica y el imperio romano, el infanticidio y las mutilaciones de nifios y jévenes
servian para mendigar. Para el siglo 1l D.C. los romanos compraban personas con discapacidad

para su diversion.

Hernandez, 2001 menciona que en Egipto, existen pruebas de que se aceptaba y se trataba de
mejorar al individuo discapacitado. Asi, el bajorrelieve existente en Copenhague, que

representa a un principe de la XVIII dinastia, Imperio Nuevo (unos mil cuatrocientos afios A. C.),
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muestra que posee una extremidad inferior intensamente atrofica, seguramente como

consecuencia de un proceso poliomielitico, y apoyado en un largo baston.

Durante la Edad Media la persona con discapacidad tenia muy poco a su favor, padecian
persecucion, supersticion y dafio. Uno de los factores era el significado religioso, pues para la
iglesia los genios del mal eran representados en la figura de seres fisicamente e
intelectualmente deformes. Tales aspectos eran tomados como un castigo divino y la
enfermedad obra del demonio. Sin otra opcion las personas que nacian con alguna deficiencia
ya sea fisica, sensorial 0 mental, como la sordera, la ceguera, la pardlisis, la cuadriplejia, entre
otros, eran confinados a grandes encierros, en los que eran exhibidos los fines de semana a
manera de espectaculo circense o de gran zooldgico, con el fin de que las familias se divirtieran
y rectificaran los actos cometidos en el pasado, como la mas grande sefial de un castigo

enviado por Dios.

Aguado, (1995) refiere que la primera revolucion en salud mental en el mundo occidental tiene
lugar a finales del siglo XVI y principios del XVII dentro de un proceso mas amplio de laicizacion
del individuo y protagonizada por la corriente humanista emergente en el renacimiento. El
periodo que abarca desde el inicio de la primera revolucion hasta la segunda, a finales del XIX,
viene caracterizado por la creacion en Europa, comenzando por Espafia, de las instituciones
manicomiales y por la constitucién del concepto de locura y de neurosis. En lo que respecta a la
deficiencia y a los trastornos mentales, esta primera revolucion se traduce en un cambio
importante: el paso de una concepcion demonoldgica a otra de corte naturalista, de un modelo

demonoldgico a un modelo organicista y biologicista, de la idea de pecado a la de enfermedad.

El S. XIX se caracterizo por los progresos en medicina lo cual crea un creciente interés por el
estudio de la deficiencia mental, que se traduce en cuantiosos e importantes avances en su
comprension, mas en concreto, en descripcion, clasificacion e identificacion de formas clinicas
asociadas, con una diferenciacion clara entre deficiencia y enfermedad mental; el
reconocimiento incipiente de los problemas de los discapacitados fisicos, la continuacién de la
escolarizacion de los sensoriales y perfeccionamiento de los tratamientos aportados por la
sordomudistica; la preocupacion por la asistencia fisica y pedagdgica y la mejora de la calidad
de los servicios residenciales para todos los deficientes, tema en el que los gobiernos asumen

crecientes responsabilidades; y, finalmente, la creacién y desarrollo de la educacion especial.

33


http://www.novapdf.com/

Es hasta después de la segunda guerra mundial donde se marc6 un cambio en las actitudes de
la sociedad hacia sus miembros discapacitados debido a nuevos avances en la investigacion y
ciertos sucesos politicos. Los afios de post-guerra llevaron al seno de la sociedad gran nimero
de minusvalidos que como héroes no podian ser marginados, sino que debian vivir dentro de su
comunidad con sus deficiencias y sus diferencias. Se cre6 la necesidad de servicios de apoyo
de los programas de beneficencia y de la seguridad social, que fue incluyendo también a las
personas con alguna otra discapacidad.

Alvarez, et al., (1960) (citado en INEGI, 2004) menciona que en México las causas de las
deficiencias y las enfermedades en las comunidades prehispanicas, principalmente en la
azteca, se encontraban asociadas a cuatro circunstancias: razones naturales, castigo divino,
maleficios de algin enemigo y por la influencia de los astros. En la cultura nahuatl la dualidad
en la explicacion y tratamiento de las enfermedades y deficiencias, se manifiesta en las

interpretaciones animistas fuertemente asociadas a supersticiones.

Serna (s.f.) (citado en Lépez, 2004), al hablar de los médicos y adivinos, afirma que:

“...y hoy ordinariamente son unos indios mal encarados y sefalados de naturaleza, o
cojos, o tuertos, y estos tales atribuyen la eleccion de su sacerdocio a la gracia que
tienen para curar a aquellos defectos que padecen y sefiales que tienen, y dicen que
cuando les falté el ojo o la pierna se les dio aquella gracia. Un ministro muy grande del
arzobispado me dijo que se habia encontrado con uno de estos médicos o adivinos, y
que le mostr6 una verruga grande que le habia salido en un pie, y dijo que desde que le
salié le habian dado la gracia de curar y cuando estos accidentes y defectos corporales

los tienen desde el vientre de su madre, dicen que de alli sacaron la gracia de Dios.”

Por otra parte durante la conquista, el problema de la discapacidad se acentio debido a nuevas
enfermedades y castigos fisicos exagerados hacia los indigenas. Durante la Nueva Espafa los
infantes con discapacidad eran aislados de todo contacto social que permitiera su desarrollo
como todo nifio; la familia ocultaba al nifio “anormal” por miedo, posiblemente, al Tribunal del
Santo Oficio de la Inquisicion en la Nueva Espafia, ya que al saber de un neonato tal, lo
considerarian como un producto del infierno debido a un pecado de los padres, o0 a los posibles
actos brujeriles de la madre, lo cual era castigado en grado ultimo con la muerte de los

culpables a través de la hoguera. Burgdorf, 1980 (citado en Aguado, 1995) sintetiza en dos
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palabras las acciones de la sociedad ante la discapacidad y estas son segregacion y

desigualdad.

Durante los afos setentas surgieron distintos tipos de organizaciones de personas con
discapacidad, como la Asociacion Pro Personas con Paralisis Cerebral (APAC, I.A.P.) en 1970,
el Centro de Integracion Psicolégica y Aprendizaje, A. C. (CIPAAC) en 1976 y la Confederacion
Mexicana de Organizaciones en Favor de Persona con Discapacidad Intelectual, A.C. (CONFE)
en 1978; todas enfatizan la necesidad de una rehabilitacion mas integral. Por su parte, la
creacion del Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF) en 1977 constituye
el primer esfuerzo nacional para la atencion de personas con discapacidad, ya que su objetivo

era brindar asistencia social, como obligacion del estado.

Segun el INEGI (2004) en México el Plan Nacional de Desarrollo 1983-1988 incluyo el
compromiso de realizar acciones encaminadas a impulsar la proteccion social a los menores y
ancianos en estado total o parcial de abandono, a los menores en edad escolar, a los
minusvélidos y a la familia en general. Derivado de este compromiso, el DIF establecié el
programa de rehabilitacion, que abarcO actividades en materia de invalidez del sistema
neuromusculoesquelético, comunicacion humana, ceguera o debilidad visual, asi como las que
afecten la salud mental, y dispuso para su operacion el Centro de Rehabilitacion, el Instituto
Nacional para la Rehabilitacion de los Nifios Ciegos y Débiles Visuales, la Escuela Nacional
para Ciegos, el Centro de Adaptacion Laboral, los Centros de Rehabilitacion y Educacion
Especial, los Centros de Rehabilitacion Integral y en coordinaciébn con la Secretaria de

Educacién Publica, los Centros Psicopedagdgicos.

Al mismo tiempo en el ambito internacional durante 1988 la Asamblea General de la ONU hace
un llamamiento a los estados miembros para que hagan especial hincapié en la igualdad de
oportunidades para las personas con discapacidad. Para 1989 la ONU reconoce a las personas
con discapacidad como agentes de su propio destino y no como objetos dependientes de los
gobiernos, y se promueve la plena realizacién del potencial y las capacidades de cada persona.
Se considera que el empleo es un medio para que las personas con discapacidad ejerzan
efectivamente sus plenos derechos como ciudadanos. En las Directrices se sefala que se debe
impartir formacion a las personas con discapacidad y darles un puesto de trabajo en el mercado

laboral en un plano de igualdad con otros miembros de la sociedad.
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En diciembre de 2001 México propone en la Asamblea General crear un comité especial
encargado de preparar una convencion internacional amplia e integral para proteger los
derechos y la dignidad de las personas con discapacidad. El 13 de diciembre de 2006 la
Asamblea General aprueba la Convencion sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad, cuyos principios generales son:

a) El respeto de la dignidad inherente, autonomia individual, incluida la libertad de tomar las
propias decisiones, y la independencia de las personas;

b) La no discriminacion;

c) La participacién e inclusion plenas vy efectivas en la sociedad,;

d) El respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad como parte
de la diversidad y la condicién humanas;

e) Laigualdad de oportunidades;

f) La accesibilidad;

g) Laigualdad entre hombre y mujer;

h) EIl respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y nifias con discapacidad y su

derecho a preservar su identidad.

Sin embargo actualmente las personas con discapacidad siguen enfrentando muchos
obstaculos para su desarrollo integral. Por un lado las condiciones en las que ellas se
desarrollan son todavia socialmente desfavorables debido a la prevalencia del rechazo y la
estigmatizacion que existe hacia su persona y hacia sus familias por parte de la sociedad. A
pesar de ello numerosas instituciones luchan contra la discriminacion y segregacion ejemplo de
ello es la Ley General para las Personas con Discapacidad, publicada en el Diario Oficial de la
Federacion el 10 de junio de 2005 y cuya finalidad es promover oportunidades de capacitacion,
educacion, asistencia social y juridica, asi como acceso a los servicios culturales, deportivos y

recreativos. Sin embargo falta aiin mucho para lograr una inclusion social.

3.2 Discapacidad Intelectual

En las ultimas décadas ha habido modificaciones en la terminologia que se utiliza para
referirse a la poblacién con discapacidad, se sugiri6 un cambio en la terminologia de retraso

mental a discapacidad intelectual, debido a que se menos precia la capacidad de la persona.
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Hoy en dia la discapacidad intelectual debe concebirse desde un enfoque que subraye en

primer lugar a la persona como a cualquier otro individuo de nuestra sociedad.

Katz, G. y Lazcano-Ponce, E. (2008) refieren que la discapacidad intelectual no depende sélo
del nivel intelectual ni de las habilidades de adaptacion por separado, sino de ambos elementos.
El concepto se refiere asi, a una limitacion importante en el funcionamiento de la persona -
consecuencia de la interaccion de las capacidades restringidas del individuo con el medio en el

que vive-, no a las limitaciones de la persona en si misma.

Para fines de esta investigacion referiremos al retraso mental con la nueva conceptualizacion de
discapacidad intelectual (DI). La OMS (2012) en la Clasificacion Internacional de
Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF) no clasifica personas sino que describe
en el contexto de los factores ambientales y personales, la situacion de cada persona dentro de
un conjunto de dominios de la salud o dominios relacionados con la salud. Menciona la
importancia de los modelos ecoldgicos, comportamentales y sociales en torno a la

discapacidad. Verdugo en 1995 menciona:

“Desde el punto de vista cientifico el proceso de rehabilitacion se plantea como una

realidad con dos modelos complementarios: el médico y el psicosocial.

¢ Rehabilitacion médica: reducir las deficiencias debidas a las lesiones y a
restaurar un funcionamiento éptimo de la persona.

¢ Rehabilitacion psicosocial: camino mas educativo, persigue que la persona viva
tan plenamente como sea posible dentro de su ambiente habitual.” (Verdugo,
2004, pp. 4)

Otra agrupacion importantes en el cambio del término de discapacidad es la Asociacion
Americana sobre Discapacidad Intelectual y Discapacidades del Desarrollo (AAIDD) Asociacion
Americana de Retraso Mental (AAMR), ha jugado un papel importante en la evolucion de las
ideas y enfoques sobre la discapacidad intelectual. De hecho, la Asociacion, fundada en 1876,
ha publicado 11 ediciones de su manual conceptual entre 1908 y 2010, cada edicion contiene
los ultimos conocimientos cientificos de la condicion.

En 2004 Verdugo utiliza la siguiente definicion de discapacidad intelectual:
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“Retraso mental (...) una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el
funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa tal como se ha manifestado en
habilidades practicas, sociales y conceptuales. Esta discapacidad comienza antes de los

18 afios. (Luckasson y cols., 2002, pp. 8)”

Esta definicion mantiene limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual, en las
conductas adaptativas (concurrentes y relacionadas), y que se manifiesta durante el periodo de

desarrollo. La aplicacién de la misma parte de cinco premisas esenciales para su aplicacion:

1. Las limitaciones en el funcionamiento presente deben considerarse en el contexto de
ambientes comunitarios tipicos de los iguales en edad y cultura.

2. La evaluacion debe de tener en cuenta la diversidad cultural y linguistica, asi como las
diferencias en comunicacion y en aspectos sensoriales, motores y comportamentales.
En un individuo las limitaciones a menudo coexisten con capacidades.
Al describir las limitaciones es importante desarrollar un perfil de los apoyos
necesarios.

5. Si se ofrecen los apoyos personalizados apropiados durante un periodo prolongado, el
funcionamiento en la vida de la persona con discapacidad intelectual generalmente

mejorara.

A diferencia de la definicion anterior propuesta en 1992, para el afio 2002 proponen un nuevo
sistema llamado Modelo Multidimensional del Funcionamiento Humano con las siguientes
dimensiones:

Dimension I: Habilidades Intelectuales

Dimension II: Conducta adaptativa (conceptual, social y practica)

Dimension Ill: Participacion, Interacciones y Roles Sociales

Dimension IV: Salud (salud fisica, salud mental, etiologia)

Dimension V: Contexto (ambientes y cultura)

Como vemos estas dimensiones abarcan aspectos diferentes de la persona y el ambiente con
vistas a mejorar los apoyos que permitan un mejor funcionamiento individual. Esto da lugar a la
identificacion de los apoyos que necesita la persona, y en lugar de hablar de un proceso de tres

pasos, ahora se habla de una estructura del proceso de evaluacion con tres funciones:
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1. Diagnostico.- La primera funcién se dirige a diagnosticar la discapacidad intelectual, para
lo que se plantean tres criterios. Hay diagndstico de retraso mental si:
1. Hay limitaciones significativas del funcionamiento intelectual
2. Hay limitaciones significativas de la conducta adaptativa

3. La edad de aparicién es antes de los 18 afios

2. Descripcion y clasificacion.- Se centra en la identificacion de las limitaciones del
individuo como en sus capacidades, ademas de obtener datos que permitan desarrollar

un perfil adecuado de apoyos, a través de cinco dimensiones:

Capacidades Intelectuales
Conducta Adaptativa
Participacion, Interaccion y Roles Sociales

Salud (fisica, mental y etiologia); y

a s w N e

Contexto (ambiental y cultural)

3. Planificacion de apoyos.-ldentifica el tipo de apoyos necesario, la intensidad de apoyos
necesaria, y la persona responsable de proporcionar el apoyo en cada una de la nueve

areas de apoyo:

Desarrollo humano 6. Salud y seguridad
Enseflanza y educacion 7. Conductual
Vida en el hogar 8. Social

9.

Vida en la comunidad Proteccion y defensa

o bk~ w N e

Empleo

Verdugo, (2002) refiere que el proceso de evaluacion y planificacion de los apoyos propuestos por la

AAIDD antes AAMR se compone de cuatro pasos:

Identificar las &reas relevantes de apoyo: entre las nueve citadas.
2. ldentificar las actividades de apoyo relevantes para cada una de las &reas: de acuerdo con los
intereses y preferencias de la persona, y a la probabilidad de participar en ellas por la persona

y por el contexto.
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3. Valorar el nivel o intensidad de las necesidades de apoyo: de acuerdo con la frecuencia,
duracion y tipo de apoyo; y
4. Escribir el plan individualizado de apoyos que refleje al individuo:
a. Los interesesy preferencias de la persona,
Areas y actividades de apoyo necesitadas,
Contextos y actividades en los cuales la persona probablemente participard,
Funciones especificas de apoyo dirigidas a las necesidades de apoyo identificadas,

Enfasis en los apoyos naturales,

- ® 2 o T

Personas responsables de proporcionar las funciones de apoyo,

Resultados personales, y

= @

Un plan para controlar la provision y resultados personales de los apoyos provistos.

“El modelo de apoyos es un aspecto clave en la concepcion actual de la discapacidad
intelectual, y de su puesta en marcha depende en gran manera el que existan o no
verdaderos cambios en el sistema de atencion a la poblacion con limitaciones
intelectuales. El enfoque actual de los apoyos se relaciona directamente con la
incorporacion de una perspectiva de Planificacion Centrada en la Persona (PCP); de
resultados referidos a la persona; de promocion de la competencia, capacitacion y
fortalecimiento del control de sus vidas por las personas con discapacidad intelectual; y
de impulso de la autodeterminacion de las personas para lograr una pertenencia

comunitaria mayor.” Verdugo, (2004, pp.13)

En 2010 la AAIDD actualiz6 el modelo conceptual desde la perspectiva socio-ecolégica y
multidimensional, exponiendo una definicibn operacional y otra constitutiva de la categoria,
determinan con claridad los criterios psicométricos a utilizar para establecer bien los limites del
diagnostico, se examinan las implicaciones para los servicios educativos y sociales del enfoque
multidimensional propuesto, con un planteamiento de las funciones clinicas habituales que se centran

en el diagnostico, la clasificacion y la provisién de apoyos individualizados.

Actualmente segun Verdugo y Schalock, 2010, el término de discapacidad intelectual cambio al
constructo socioecoldégico, el cual se distribuye mejor con las practicas profesionales actuales que se
centran en conductas funcionales y factores contextuales ademas proporciona una base logica para
proporcionar apoyos individualizados debido a que se basa en un marco de referencia ecolégico-
social, es menos ofensivo para las personas con esa discapacidad, mas consistente con la

terminologia internacional.
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Asi el enfoque actual para definir y entender la DI (Discapacidad Intelectual) se basa en una distincion

critica entre una definicién operativa y otra constitutiva, esta distincion es la siguiente:

4+ Definicion operativa.- establece los limites del término y separa lo que esta incluido dentro del
mismo e incluye tres aspectos clave:

a) la definicién actual y las premisas subyacentes

b) los limites del constructor

c) el uso del concepto estadistico

La discapacidad intelectual segun Schalock, 2010 (citado en Verdugo y Schalock, 2010) se
caracteriza por limitaciones significativas tanto en funcionamiento intelectual como en conducta
adaptativa tal y como se ha manifestado en habilidades adaptativas conceptuales, sociales y

practicas.

4+ Una definicion constitutiva define el constructo en relacién con otros constructos y, por tanto,
ayuda a comprender mejor los fundamentos tedricos del constructo. Una definicién constitutiva de
discapacidad intelectual define la condiciébn en términos de limitaciones en el funcionamiento
humano, implica una comprension de la discapacidad consistente con una perspectiva
multidimensional y socio-ecoldgica, y subraya el rol significativo que los apoyos individualizados

desempeiian en la mejora del funcionamiento humano.

Las premisas son una parte explicita de la definicion porque aclaran el contexto en el cual la
definicion se plantea, y a la vez indican como debe ser aplicada. Por ello, la definicion de DI no puede
presentarse por si sola. Un uso adecuado de la categoria diagndstica de DI en las escuelas y en la
vida adulta requiere conocer y tener en cuenta en las practicas profesionales habituales tanto la
definicion como estas premisas. Con ellas se conforma una parte importante de lo que deben ser
estandares profesionales de funcionamiento de los equipos interdisciplinares en todo lugar. Ademas,
estas premisas deben tener reflejo en las normas legales a la hora de establecer los criterios para el

diagnostico y la elegibilidad para beneficios y apoyos.

Verdugo y Schalock, 2010 mencionan cinco premisas esenciales para la aplicacion operativa de la
definicion de discapacidad intelectual:
1. Las limitaciones en el funcionamiento presente se deben considerar en el contexto de

ambientes comunitarios tipicos de los iguales en edad y cultura.
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2. Una evaluacion valida tiene en cuenta la diversidad cultural y linglistica asi como las
diferencias en comunicacion y en aspectos sensoriales, motores y conductuales.
En una persona, las limitaciones coexisten habitualmente con capacidades.
Un propésito importante de la descripcién de limitaciones es el desarrollo de un perfil de
necesidades de apoyo.

5. Si se mantienen apoyos personalizados apropiados durante un largo periodo, el

funcionamiento en la vida de la persona con DI generalmente mejorara (Schalock et al., 2010)

En relacion a los sistemas de clasificacion en la nueva definicion de la AAIDD menciona la
importancia de estos radica en que el conocimiento de la categoria diagndstica puede ayudar a los
padres a buscar de un modo mas eficaz recursos, grupos de apoyo, ayudas de caracter econémico o
contacto con organizaciones, favorece un diagnéstico precoz que permite estimular el desarrollo
cognitivo y el mejor proceso de aceptacion de los padres y respuesta de éstos al desarrollo del nifio,
comprende el ritmo de progreso de la discapacidad para poder formular asi expectativas y metas
realistas y apropiadas, ademas de favorecer un conocimiento mayor de la discapacidad, sobre todo
en los casos en los que ésta no es facilmente reconocible por rasgos fisicos, identifica variables a
evaluar para la intervencion, se planifica la intervencién e idoneidad de los servicios y favorecer el

desarrollo tedrico.

Por ultimo la AAIDD toma en cuenta a los profesionales del campo que centran su atencion en el
enfoque de la atencion de los servicios educativos y de habilitacién para personas con DI, ademas de

la evaluacion de esos servicios. Tomando cuatro aspectos:

a) Comprender las implicaciones de un modelo multidimensional del funcionamiento
humano.

b) Saber utilizar de manera eficiente las funciones clinicas

c) Conceptualizar y proporcionar un sistema de apoyos

d) Definir los resultados personales y familiares que deben proporcionar las bases

empiricas para resultados de las politicas publicas.

Retomando el Modelo Multidimensional del Funcionamiento Humano mencionado anteriormente. La
AAIDD toma en cuenta el impacto de las politicas publicas ya que a medida que las personas con
discapacidad intelectual y sus familias participan mas en la comunidad se hace mas necesario que
quienes planifican las politicas publicas y los programas de prestacién de servicios conceptualicen e

implementen resultados que reflejen el valor e impacto de los servicios y apoyos recibidos en los
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receptores de los programas. En la siguiente tabla Verdugo y Schalock, 2010 resumen tres conjuntos

de resultados de politicas publicas relacionados con la persona, con la familia y con la sociedad.

Cuadro 1

IMPACTO DE LAS POLITICAS PUBLICAS DE LA AAIDD
(Verdugo y Schalock, 2010)

Areas de resultados referidos a la persona

Derechos Desarrollo personal Autodeterminacion Bienestar fisico

Inclusién Bienestar emocional Bienestar material Participacion

Areas de resultados referidos a la familia

Interaccion familiar Bienestar emocional Desarrollo personal
Rol parental Bienestar fisico Bienestar financiero
Participacion en la comunidad Apoyos relacionados con la discapacidad

Resultados referidos a la sociedad

Posicion socioecondémica Salud Bienestar Subjetivo
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3.3 Paralisis Cerebral

Existen numerosas definiciones sobre lo que es la pardlisis cerebral, Muzaber, (1998) menciona

algunas de manera cronoldgica:

Ao Autor Definicién de parélisis cerebral

Observo en un grupo de nifios con anormalidades del tono muscular y del
desarrollo, describiéndolas como rigidez espastica. Se trataba de “una
peculiar distorsion que afecta a nifios recién nacidos” se manifiesta tanto en

William la “rigidez como en los espasmos del tétanos y la distorsion de las

1862 John Little | extremidades”. Conocida durante mucho tiempo como “Enfermedad de
Little”, hoy en dia se sabe que la afeccion descrita es la diaplejia espastica,
uno de los trastornos que se engloban bajo el término de Paralisis Cerebral

1888 V(\gll:::n Utiliza por primera vez el término de paralisis cerebral (PC).

Define a la PC como un trastorno del movimiento y la postura debido a un

1964 Bax
defecto o lesion del cerebro inmaduro.

Reemplaza el término de pardlisis cerebral por el de trastorno cerebral de la

1965 E. Kong | motricidad; no es pardlisis con disminucion de la fuerza motriz sino que es un
trastorno de coordinacion sensomotriz.

Define como un desorden persistente pero cambiante de la postura y el

1966 Berlin movimiento debido a una disfuncion motora por dafio no progresivo en el

cerebro.

Menciona que es un deterioro permanente pero no inalterable de la postura y
el movimiento que surge como resultado de un desorden cerebral no
1967 Bobath _ _ o o
progresivo debido a factores hereditarios, episodios durante el embarazo,

parto, periodo neonatal o los dos primeros afios de vida.

Define como retraso especifico de la psicomotricidad, o trastorno del
desarrollo de la coordinacion, y lo define como un trastorno que se establece
1992 CIE-10 en niflos de edad preescolar, cuando el rendimiento motriz es
sustancialmente inferior a lo esperado a su edad cronoldgica y edad mental

del nifio, ya que se comportan de forma llamativamente torpe en actividades
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como correr, saltar, manipular, dibujar, etc. En algunos casos existen

antecedentes de complicaciones perinatales.

Define a la paralisis cerebral como una deficiencia neuromuscular causada
por lesiones en los centros motores del cerebro antes de nacer, en la
primera o0 en la segunda infancia. La lesion cerebral no sélo produce
1995 Beaver _ . . .
alteraciones neuromusculares sino que frecuentemente causa discapacidad
intelectual, des6rdenes sensoriales, convulsiones, trastornos de conducta,

alteraciones auditivas y oculares.

Menciona a la pardlisis cerebral como una alteracion muscular, el
2004 Arco movimiento, la fuerza y la postura que resulta por un dafio o lesion no

progresiva ni generativa pero permanente, en un encéfalo inmaduro.

Asi la Paralisis Cerebral es un término que engloba un grupo de sindromes con alteraciones motoras
no progresivas, pero a menudo cambiante, secundario a lesiones o alteraciones del cerebro
producidas en el embarazo o nacimiento. Abarca un conjunto de sintomas que difieren
cualitativamente y en la gravedad de los mismos de unas personas a otras, dependiendo de la
extension y localizacién de la lesion. No obstante, en todas ellas se manifiesta una debilidad o
problema en la utilizacién de los musculos, cuyos sintomas principales son: alteraciones en el control

del movimiento, el tono muscular y la postura.

Juan Narbona, J. y Schlumberger E. (s.f.) y Lorente, (2007) mencionan que el retraso psicomotor
suele surgir durante los primeros meses de vida al comprobar la desproporcion entre el desarrollo
observado y el esperado para la edad. Siendo el resultado de la interaccion de mdltiples factores de
riesgo y que la causa Ultima no siempre se identifica. Sin embargo, la etiologia prenatal es la causa
mas frecuente de paralisis cerebral, en relaciéon a la forma perinatal, las causas pueden ser
hemorragia cerebral (asociada sobre todo a prematuridad y bajo peso), encefalopatia hipdxico-
isquémica, trastornos circulatorios (shock neonatal), infecciones (sepsis 0 meningitis) y trastornos

metabdlicos (hipoglucemia, etc.).

Pascual, (2003) menciona dentro de los factores de la paralisis cerebral al sistema nervioso central
del feto el cual es vulnerable durante su estancia en el Gtero materno. La lesion de la sustancia
blanca, los ganglios basales y el cerebelo puede causar alteraciones patolégicas estaticas que

producen alteraciones del movimiento y de la postura.
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La paralisis cerebral es un trastorno neuromotor, que se manifiesta con una triada de sintomas

principales (alteraciones del tono muscular, la postura y el movimiento). Estas manifestaciones

pueden ir acompafadas de distintos sintomas asociados: de la cognicion (déficit intelectual), de la

comunicacion (dificultades en la articulacion de las palabras), crisis convulsivas (epilepsia) y

sensoriales. Para algunos autores, no se puede hablar de PC si la lesion ocurre entre los primeros

dias de gestacion y los primeros afios de vida. En cualquier caso, los 5 afios parecen ser una edad

adecuada para confirmar el diagndstico. Para poder diagnosticar pardlisis cerebral, Madrigal, (2007)

menciona que deben estar presentes, al menos, cuatro de los siguientes sintomas:

1. Patrones anormales en la postura y el movimiento.

2. Patrones anormales en el movimiento que controla la articulacion de las palabras.

3. Estrabismo.

4. Alteracion en el tono muscular.

5. Alteracion en el inicio y evolucion de las reacciones posturales.

6. Alteracion en los reflejos.

Algunas de las manifestaciones de la paralisis cerebral son las siguientes:

a)

b)

d)

Sensoriales y Perceptivos

Problemas auditivos, estrabismo, hemianopsia y agnosias.- El problema visual més frecuente es
el estrabismo, en el que los ojos no estan alineados. Puede causar vision doble o que el nifio
ignore la informacién que llega del ojo que esta desviado. Las personas con hemiplejia pueden

tener limitada su percepcion a un campo visual, ignorando el otro (hemianopsia)

Cognitivos
Discapacidad Intelectual.- Se estima que un tercio de personas con PC tiene un déficit mental

moderado o grave, otro tercio, una deficiencia leve y el resto presenta una inteligencia normal.

Neuroldgicos
Crisis epilépticas y Apraxias.- Una de cada tres personas con PC padecen crisis epilépticas

impredecibles. Estas se manifiestan en convulsiones ténicoclonicas o en crisis parciales simples.
Ortopédicos

Los trastornos del tono muscular (sobre todo la espasticidad) provoca en ocasiones contracturas,

deformidades articulares, posturas viciadas, mecanismos de compensacion ante determinadas
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e)

dificultades, etc., pueden requerir la colocacion de aparatos (oOrtesis), férulas, e incluso cabe que

se opte por la cirugia correctora (cirugia ortopédica).

Otros

Alteraciones de la atencién, contracturas musculares, dislocaciones, dificultades en la
comunicacion en las cuales las contracturas y dislocaciones son debidas a las alteraciones del
tono muscular y a los problemas para mover las articulaciones. Los problemas de comunicacion
pueden deberse a un bajo nivel intelectual y/o por dificultades en la articulacion de las palabras.
Estas Gltimas tienen que ver con la capacidad para controlar los musculos fonatorios: lengua,
paladar y cavidad bucal. Asi como problemas para tragar y masticar estan relacionados con las
dificultades en el habla y el lenguaje. Las dificultades para alimentarse pueden desembocar en
desnutricién, haciéndolas méas vulnerables a las infecciones y a los problemas de crecimiento,

ademas de la presencia de enuresis nocturna y/o diurna y babeo.

La pardlisis cerebral se clasifica en funcion del tipo de trastorno motor dominante:

a)

b)

d)

Paralisis Cerebral espéstica.- Caracterizada por hipertonia e hiperreflexia con disminucion del
movimiento voluntario; aumento del reflejo miotatico; y predominio caracteristico de la actividad de

determinados grupos musculares que condicionara la aparicion de contracturas y deformidades.

Paralisis Cerebral disquinética.- Caracterizada por presencia de movimientos involuntarios,

cambios bruscos de tono y persistencia exagerada de reflejos arcaicos.

Paralisis Cerebral atéaxica.- Caracterizada por hipotonia, incoordinacion del movimiento

(disimetria), temblor intencional y déficit de equilibrio (ataxia truncal).

Formas mixtas.- La existencia de varios tipos de alteracion motora es frecuente, pero, en general,
se denominan en funcion del trastorno motor predominante. En funcién de la extension de

afectacion:

Unilateral: (un solo hemicuerpo afecto):

— Hemiparesia o raramente monoparesia.

Bilateral:

— Diplejia: afectacion de las 4 extremidades.
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— Triparesia: nifios con afectacion de ambas extremidades inferiores y una extremidad
superior.

— Tetraparesia: afectacion de las 4 extremidades con igual o mayor afectacion de
extremidades superiores e inferiores. Aunque en ocasiones es claro, a veces es dificil
decidir si se trata de una diparesia o una tetraparesia por lo que la clasificacibn mas
reciente prefiere agrupar ambas como afectacion bilateral. Se considera importante
incluir también en la extension de la afectacion, la implicacion o no de tronco y region

bulbar (que provocara dificultades de movilidad lingual, deglucién, etc.).

3.4 Primero la personay después sus circunstancias.

El término Persona con Discapacidad es producto de la lucha social de los padres,
profesionales y personas con discapacidad, a favor de la inclusion, derechos humanos y contra de la

discriminacion.

El término se ha transformado y se ha colocado en primer lugar al sujeto como persona y después a
la discapacidad, asi el Gltimo vocablo se refiere a la consecuencia de la deficiencia en la persona
afectada, por ejemplo persona con discapacidad intelectual, persona con discapacidad motora,

persona invidente, etc. Carrizosa y Gomez, (2000)

Anteriormente primero se referian a las limitaciones de la persona, es decir se ponia una marca, un

estigma, la cual implicaba una forma de segregacion que coarta elementos de su personalidad.

La discapacidad no es una condicion a curar, a completar o reparar. Es una construccion relacional
entre la sociedad y un sujeto (individual o colectivo). La discapacidad toma cuerpo en un espacio
situacional, dindmico e interactivo entre alguien con cierta particularidad y la comunidad que lo rodea
Brogna, (2006, citado en Ferreira, 2008).

Es fundamental ir eliminando los mitos y creencias por ejemplo que no son capaces, no pueden
desenvolverse solos, son siempre nifios, no se transforman en adultos, su vida emocional y sexual
estan limitadas, son asexuados o0 tienen una sexualidad exacerbada, no pueden trabajar, son
totalmente dependientes, no aprenden, etc., todos ellos se han construido en torno a este sector de la
poblacién. La falta de informacion, ignorancia, empatia y superficialidad han generado premisas
erroneas y discriminadoras, dando lugar a barreras muy dificiles de superar.
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Al respecto Brisenden, (1986) dice:

“simplemente somos personas con diferentes capacidades y requerimientos, de modo que
somos discapacitados por una sociedad que esta engranada por las necesidades de aquellos
que pueden caminar, que poseen una vision y una audicion perfectas, que pueden hablar
claramente y que son hdbiles intelectualmente (...) La discapacitacion descansa en la
construccion de la sociedad, no en las condiciones fisicas del individuo. Sin embargo, este
argumento es habitualmente rechazado, precisamente porque aceptarlo conlleva reconocer
hasta qué punto no somos simplemente desafortunados, si no que somos directamente

oprimidos por un entorno social hostil”. (Ferreira, 2008, pp.9)

Lagerwall, (2006) consideré al afio 1981 como el Afio Internacional de las Personas con
Discapacidad ya que fue el inicio de un periodo donde se focalizé la situacién de estas personas,
pues se empezé a hablar de la igualdad de oportunidades para ellas. En esta época se utilizaba

mucho la palabra minusvélidos, concepto que implica una persona con menos valor.

La ONU (2012) calcula que hay actualmente en el mundo 650 millones de personas que viven con
discapacidad. Si se incluye a los miembros de sus familias, el nimero de personas directamente
afectadas por la discapacidad asciende a alrededor de 2.000 millones, casi un tercio de la poblacién
mundial. Las personas con discapacidad representan, pues, un importante problema que requiere de
atencion, pues a menudo se pasa por alto. El logro de la igualdad de derechos y de acceso para esas
personas tendra una enorme repercusion en la situacion social y econémica de los paises de todo el

mundo.

3.5 Epidemiologia de la Discapacidad

La ONU realiz6 las siguientes estimaciones en el 2012:

e Alrededor del 10% de la poblacién mundial, o sea 650 millones de personas, vive con una
discapacidad.
e EI 80 % de las personas con discapacidad vive en paises en desarrollo, segun el Programa

de las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD).
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El Banco Mundial estima que el 20% de los més pobres del mundo tienen discapacidades, y
tienden a ser considerados dentro de sus propias comunidades como las personas en
situacion mas desventajosa.

e Se reconoce que las mujeres con discapacidad experimentan multiples desventajas, siendo
objeto de exclusion debido a su género y a su discapacidad.

e Las mujeres y las nifias con discapacidad son particularmente vulnerables al abuso. Segun
una pequefia encuesta realizada en Orissa (India), practicamente todas las mujeres y las
nifas con discapacidad eran objeto de palizas en el hogar, el 25% de las mujeres con
discapacidades intelectuales habian sido violadas y el 6% de las mujeres con discapacidad
habian sido esterilizadas por la fuerza.

e Segun el UNICEF, el 30% de los jovenes de la calle tienen discapacidad.

o La mortalidad correspondiente a los nifios con discapacidad puede alcanzar hasta un 80% en
los paises en los que la mortalidad de menores de cinco afios en su totalidad ha disminuido
por debajo del 20%.

e Los estudios comparativos sobre la legislacion en materia de discapacidad indican que sélo
45 paises cuentan con leyes contra la discriminacién y otro tipo de leyes especificas a ese
respecto.

e La Organizacion Internacional del Trabajo (OIT) estima 386 millones de personas en edad de

trabajar tienen discapacidad. El desempleo alcanza hasta un 80% en algunos paises. A

menudo los empleadores suponen que las personas con discapacidad no pueden trabajar.

En México segun los resultados del Xll Censo General de Poblacién y Vivienda del 2000, fue el
primero que contd a las personas con discapacidad y revel6 que a nivel nacional, habia un millén 795
mil personas con discapacidad, lo cual representé 1.8% de la poblacion total. Por sexo, fue mayor el
porcentaje de hombres con discapacidad (52.6%) en comparacion con el de mujeres (47.4%). Se
observaron dos puntos altos en la pirdmide de poblacion con discapacidad: en el grupo de 10 a 14
afios y de 60 a 79 afos. En contraste, los puntos bajos se localizaron en el grupo de 0 a 4 afios, el
conjunto de grupos de 15 a 39 afios y de 80 a 100 y mas. Asi, destaca la poca presencia de la
discapacidad entre los 0 y 4 afios y el salto en los porcentajes de poblacién con discapacidad en los

gruposde 5a9y 10 a 14 afios.

Esto se debe al proceso de aprendizaje del lenguaje y la incorporacion al sistema escolarizado, los
cuales parecen favorecer las circunstancias en las que se detectan diversos tipos de discapacidad.
En comparacién al censo del 2010 hay 5 millones 739 mil personas en el territorio nacional que

declararon tener dificultad para realizar al menos una de las siete actividades evaluadas: caminar,
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moverse, subir o bajar (en adelante caminar o moverse); ver, aun usando lentes (ver), hablar,
comunicarse o conversar (hablar o comunicarse); oir, aun usando aparato auditivo (escuchar);
vestirse, bafiarse o comer (atender el cuidado personal); poner atenciéon o aprender cosas sencillas
(poner atencion o aprender); limitacion mental. Cifra que representa 5.1% de la poblacién total del
pais. Es decir 3.3% mas que en el censo del 2000. INEGI (2010)

El porcentaje de mujeres con discapacidad es ligeramente superior al de los hombres (2.9 millones
frente a 2.8 millones) como efecto de que en el pais hay mas mujeres que hombres, el porcentaje de

discapacidad al interior de cada sexo es el mismo 5.1 %.

La poblacion con discapacidad esta conformada principalmente por adultos mayores (60 afios y mas)
y adultos (de 30 a 59 afios); es decir, se trata de una poblacion demograficamente envejecida: 81 de
cada 100 personas que reportan discapacidad tienen 30 o més afios, mientras que solo 19 de cada

100 son menores de 30 afios de edad.

A nivel nacional, la poblacion con discapacidad tiende a distribuirse de igual forma que la poblacion
en general, es decir, las entidades federativas mas pobladas tienen también mayor numero de

personas con dificultad, y a la inversa.

Las entidades federativas con mayor cantidad de poblacion con discapacidad son: Distrito Federal,
Veracruz y Jalisco. En el extremo opuesto, las entidades donde reside el menor nimero de personas

con discapacidad son: Campeche, Colima y Baja California Sur.

En los censos 2000 y 2010 se clasificaron a los tipos de discapacidad en el primero se clasificaron en

seis grupos:

e Motriz.- Se refieren a la pérdida o limitacion de una persona para moverse, caminar, mantener
algunas posturas de todo el cuerpo o de una parte del mismo.

e Visual.- Incluye la pérdida total de la vista, asi como la dificultad para ver con uno o ambos
0jos.

e Mental.- Abarca las limitaciones para el aprendizaje de nuevas habilidades, alteracion de la
conciencia y capacidad de las personas para conducirse o comportarse en las actividades de
la vida diaria, asi como en su relacion con otras personas.

e Auditiva.- Corresponde a la pérdida o limitacion de la capacidad para escuchar.

o De lenguaje.- Limitaciones y problemas para hablar o transmitir un significado entendible.
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e Mdltiples.- Launién de dos o més discapacidades de las anteriormente mencionadas

En el censo de 2010 se renombraron los grupos de la siguiente manera: caminar o0 moverse, ver,
escuchar, hablar o comunicarse, aprender o poner atencion se desprendié del grupo de mental y se
refiere a aquellas personas que tienen dificultad para traer algo a la memoria, aprender nuevas tareas
o habilidades y mantener la atencion, mientras el grupo de atender el cuidado personal se refiere a la
capacidad para bafarse, vestirse y comer sin necesidad de ayuda lo cual es sinénimo de
independencia y autonomia. Ademas en este censo el grupo de multiples desaparece pero se hace

hincapié que en hay casos donde pueden presentar mas de una discapacidad.

En el 2014, segun los resultados de la Encuesta Nacional de la DinAmica Demografica, hay en
México cerca de 120 millones de personas. De ellos, casi 7.2 millones reportan tener mucha
dificultad, o no poder hacer alguna de las actividades basicas por las que se indaga (personas con
discapacidad), alrededor de 15.9 millones tienen dificultades leves o moderadas para realizar las
mismas actividades (personas con limitacion) y 96.6 millones de personas indican no tener dificultad
para realizar dichas actividades.

Segun INEGI en 2014, la prevalencia de la discapacidad en México es de 6%.

Las dificultades para caminar y para ver son las mas reportadas entre las personas con discapacidad.
Los principales detonantes de discapacidad en el pais son las enfermedades (41.3%) y la edad
avanzada (33.1%).

El 23.1% de la poblacién con discapacidad de 15 afios y mas no cuentan con algun nivel de
escolaridad.

De la poblacién con discapacidad, 83.3% es derechohabiente o est4 afiliada a servicios de salud.

Las personas con dificultades para ver son las que mas asisten a la escuela (42.4%) entre la
poblacién con discapacidad de la poblacion de 3 a 29 afios.

Participa en actividades econémicas 39.1% de la poblacion con discapacidad de 15 afios y mas,
frente a 64.7% de su contraparte sin discapacidad.

A continuacion se presenta una grafica del porcentaje de poblacion con discapacidad y el tipo de

discapacidad en el 2014.
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PORCENTAJE DE POBLACION CON DISCAPACIDAD, POR TIPO DE DISCAPACIDAD 2014

Figura 1
64 .1
58.4
388
33.0 335
23.7
18.0 19.6

Caminar, Ver (aunque Mover o usar Aprender, Escuchar Banarse, Hablar o Problemas
subir o bajar use lentes) sus brazos recordaro  (aungue use  vestirse comunicarse emocionales
usando sus 0 manos concentrarse  aparato O comer o mentales

piernas auditivo)

Nota: El porcentaje es con respecto al total de poblacién con discapacidad, una persona puede
tener mas de una discapacidad, por lo que la suma de los tipos de discapacidad supera el 100
por ciento.

Fuente: INEGI. Encuesta Nacional de la Dinamica Demografica 2014

3.6 Etiologia de la discapacidad.

Sanchez, Romero y Méndez, (1997) mencionan que existe una relacién entre los factores de
riesgo, el dafio y las secuelas. Al referirse al término secuela neuroldgica ésta debe entenderse como
un dafio residual en el cual las condiciones que originaron el dafio, en ocasiones no son especificas
pero pueden derivarse de hemorragias, infecciones, mala alimentacion, asfixia, enfermedad, etc.

dando como resultado una alteracion en la vision, audicién, movilidad, cognicion, etc.
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La secuela neuroldégica en el caso de los nifios se pueden manifestar tempranamente como
conductas que expresan déficit es decir, se describen genéricamente como inmadurez, sin embargo,

ya constituyen un primer nivel en el proceso del dafio o secuela.

En México el Censo General de Poblacion y Vivienda 2010 refiere que las discapacidades tienen
distintos factores de origen, sin embargo uno de los principales son las dificultades en el embarazo y
parto. INEGI, (2010)

Algunas variables asociadas a esto son: la prematuridad, la presencia de trauma obstétrico
(sufrimiento fetal, nacimiento de nalgas, aplicacion incorrecta de forceps), hemorragia intracraneal,
problemas derivados de incompatibilidad RH, etc. y sobre todo la posible presencia de algun déficit en
el aporte de oxigeno y la consiguiente alteracion de intercambio bioquimico que produzca muerte
neuronal, o lo que se conoce como hipoxia 0 anoxia. La hipoxia es el factor mas relacionado con la

paralisis cerebral.

Es importante sefalar la diversidad de lesiones que se pueden encontrar en el sistema nervioso
central, sobre todo atendiendo a su extension y localizacion, podran dar lugar a diferentes cuadros
clinicos en los que predominen diversas manifestaciones concretas. En ese sentido, son tres tipos de

lesiones los predominantes:

a) Areas cerebrales responsables de la movilidad voluntaria, en cuyo caso las manifestaciones
fundamentales seran la hipotonia y la espasticidad.

b) Zonas implicadas en la movilidad involuntaria, que correrdn parejas a descoordinacion,
alteraciones perceptivas, etc.

c) Dafio en estructuras implicadas en la coordinacién y el equilibrio.

3.7 Problemas de salud en la madre

Como se menciond anteriormente, la maternidad es percibida algunas veces como la coronacién
de la feminidad o la iniciacion de la edad adulta, es un momento socialmente esencial en la vida de
una mujer, durante esta etapa también se corren varios riesgos para la vida de la madre y para el

futuro hijo. En ese sentido se mencionaran algunos de ellos son:
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A. Hipertension arterial

Se refiere al aumento de la presion sanguinea, cuando una mujer embarazada tiene la presion arterial
moderadamente alta (de 150/90 a 180/110 mm Hg), De acuerdo a Vigil, (2008) la clasificacion de la
hipertension segun su grado de severidad, es:

e Hipertension cronica tomas de presion arterial > 140/90 mm Hg
e Pre-eclampsia elevacion arterial de >160/110 mm Hg

e Eclampsia en esta se encuentran diferentes niveles de presion arterial
También sefiala que existen tres formas para realizar un diagnéstico de hipertension en el embarazo:

a. Paciente que sabe que es hipertensa cronica (hipertension cronica pregestacional).
Aquella paciente que no es conocida hipertensa crénica pero presenta por lo menos dos
tomas de presion arterial antes de las 20 semanas >140 /90 mm Hg (hipertension cronica
diagnosticada durante el embarazo), estas dos tomas deben estar separadas por un
minimo de cuatro horas o por un méaximo de 7 dias.

c. Cuando en una paciente se diagnosticod pre-eclampsia severa o hipertension gestacional
luego de 2-3 meses posterior al parto se mantiene con presiones arteriales > 140/90 mm
Hg.

Las madres que padecen hipertension tienen riesgo de abortos, insuficiencia placentaria,
desprendimiento prematuro de placenta, nifios de bajo peso al nacer, prematuridad, los nifios de
madres con pre-eclampsia al momento de nacer tienen mayor necesidad de reanimacion neonatal,

trastornos de termorregulacion, alteraciones metabdlicas, hipermagnesemia e hipotonia.

B. Enfermedades metabdlicas

a) Diabetes

Es un trastorno en el que los valores de azlcar en sangre (glucosa) son anormalmente altos.

Muchos de los cambios que tienen lugar durante la gestacion hacen mas dificil el control del azicar
en la sangre en la mujer diabética. El mayor compromiso embrionario ocurre entre la sexta y octava
semana de edad gestacional.

Los cambios en los valores y tipos de hormonas pueden causar resistencia a la insulina, lo que
incrementa los requerimientos corporales de esta ultima y, en consecuencia, en algunas mujeres esto
puede ocasionar diabetes.

55


http://www.novapdf.com/

Segun Alfaro, Cejudo y Fiorelli, (2004) las principales anomalias congénitas asociadas con la
diabetes son:
- Sistema nervioso central.- anencefalia, encefalocele, mielomeningocele, espina bifida,
holoprosencefalia.
- Sistema cardiovascular.- transposicion de grandes vasos, defectos septales, situs inversus,
coartacion de aorta, hipoplasia de ventriculo izquierdo.
- Sistema esquelético.- hipoplasia y agenesia sacra, hipoplasia femoral, luxacion de cadera y
pie equinovaro.
- Sistema renal.- agenesia renal, rifidn poliquistico, hidronefrosis
- Sistema gastrointestinal.- atresia anorrectal, lado izquierdo del colon pequefio, fistula
traqueoesofagica, atresis duodenal.

- Sistema pulmonar.- hipoplasia pulmonar.

b) Enfermedad Tiroidea

Ricciardi, (2004) sefiala que si bien la fisiologia tiroidea materna y fetal, son diferentes ambos
sistemas interactian a través de la placenta y del liquido amniético, lo cual permite la transferencia de
yodo y de hormonas tiroideas de la madre al feto. El pasaje transplacentario de tiroxina (T4)
particularmente durante el primer trimestre del embarazo, adquiere gran importancia para el
desarrollo neurolégico fetal y el adecuado coeficiente de inteligencia en los nifios. Asi mismo Vigil
(2008) refiere que las alteraciones de la glandula tiroides son mas frecuentes en mujeres en una

relacion de 4:1 en relacion a los hombres. Estas se clasifican cominmente en:

- Hipotiroidismo.- es decir la poca produccion de hormona tiroidea se manifiesta con infertilidad
y alta frecuencia de abortos. Las madres que logran embarazarse sus productos se
caracterizan por bajo peso al nacer, prematuridad y una alta frecuencia de trisomia 21.

- Hipertiroidismo.- es la excesiva produccion de hormona tiroidea ocurre en el 0.2% de los
embarazos pero puede producir abortos, prematuridad, bajo peso al nacer, asfixia perinatal,
hipoglucemia, hipotiroidismo, hipertiroidismo, hepatoesplenomegalia, trombocitopenia,

sindrome de hiperviscosidad, taquicardia, falla cardiaca.

C. Obesidad en el embarazo

La mujer con sobrepeso u obesidad tiene mayor riesgo de sufrir complicaciones durante el embarazo,

ademds de que los fetos y neonatos también se ven afectados.
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Las principales complicaciones maternas asociadas con la obesidad incluyen desordenes
hipertensivos y respiratorios, diabetes, enfermedad tromboembdlica, infecciones; ademas altas tasas

de cesareas y complicaciones anestésicas algunas de estas descritas ya anteriormente.

D. Infecciones en el embarazo

Vigil, (2008) sefiala que existe una gran variedad de virus, parasitos y bacterias responsables de
infecciones tanto maternas como fetales, que resultan en pérdida gestacional, muerte intrauterina,
afectacion materna y fetal y secuelas fetales. Algunas de ellas son las siguientes:
a) Toxoplasmosis

Es causada por el parasito protozoario Toxoplasma godii. Existen tres rutas principales de infeccion al
humano:

1. Ingesta de carne contaminada- cruda o inadecuadamente cocinada.

2. Ingestion de ooquistes que los gatos pasan en sus heces

3. trasmision fetal via transplacentaria
En la mujer embarazada puede ocasionar serios problemas al feto tales como discapacidad
intelectual, ceguera y epilepsia. Si los parasitos son trasmitidos via placentaria o Toxoplasmosis
congénita entonces esta incluird hidrops fetalis (hidropesia fetal), necrosis extensa del parenquima
cerebral, hidrocefalia, corioretinitis, inflamacibn de oido interno, neumonia, miocarditis,

hepatoesplenomegalia y lesiones renales.

b) Citomegalovirus

Es el miembro més grande de la familia de los herpes, incluye los virus del herpes simple 1y 2 y los
herpes tipo 6,7, y 8. La infecciéon se transmite por contacto de sangre, saliva, orina contaminada o
contacto sexual, siendo el periodo de incubacién de 28-60 dias, con promedio de 40 dias. Con una
primera infeccion se desarrolla inmunidad y el virus se convierte a estado latente, el cual puede

reactivarse.

La transmision del citomegalovirus en el embarazo puede ocurrir como resultado de:
1. Transmision transplacentaria
2. Exposicion a secreciones del tracto genital al momento del parto

3. Através de leche materna.
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La mayoria de los nifios infectados no tienen signos o sintomas al momento de nacer pero del 5 al
15% van a desarrollar secuelas como sordera neurosensorial, retraso en el desarrollo psicomotor y
atrofia Optica. Aproximadamente el 30% de los nifios afectados muere y el 80% de los sobrevivientes

tendrd morbilidad neurolégica severa.

¢) Rubéola
El virus de la rubéola pertenece a la familia Togavirus, se transmite a través de la exposicién de gotas
de secreciones nasofaringeas. Su periodo de incubacion es de 2-3 semanas. La enfermedad se
caracteriza por el desarrollo de un exantema que se extiende de la cabeza al tronco y permanece
alrededor de tres dias. La infeccion durante el embarazo puede ser catastrofica en el feto,
provocando anomalias cardiacas, anormalidades oculares, microencefalia, hepatomegalia,

esplenomegalia.

d) Varicela
El virus de varicela-zoster es el agente causal de la enfermedad, altamente contagiosa, se transmite a
través de gotas respiratorias y contacto personal cercano. Su periodo de incubacion es de 10 a 20
dias. La varicela rara vez ocasiona problemas en la mujer embarazada. Su incidencia es de 1-5 casos
en 10,000 embarazos debido a la inmunidad adquirida durante la nifiez. La varicela puede
transmitirse a través de la placenta ocasionando varicela congénita la cual provocar malformaciones

cardiacas, hidranencefalia, atrofia cerebral, microcefalia.

E. Alcohol vy otras sustancias

Duenfas, Bautista y Canchota, (2004) (citado en Alfaro, Cejudo y Fiorelli, 2004) mencionan que todas
las sustancias atraviesan con facilidad la barrera hematoplacentaria y debido al lento catabolismo
fetal, a la recirculacion enterohepatica y al efecto de acumulacion en el liquido amniético, es posible
contar con los elementos basicos para comprender como adn el consumo materno infrecuente de
estas sustancias puede llegar a producir exposiciones prolongadas del producto. Las complicaciones
mas frecuentes en el embarazo por uso de sustancias se deben a los opiaceos, al alcohol y a la

cocaina.

a) Opiaceos
Durante los periodos de abstinencia aumentan la actividad fetal y con ello las necesidades de

oxigeno, por lo que la reserva del espacio intervelloso placentario se hace insuficiente. Al nacimiento
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del nifio existe bajo peso y premadurez, con todas las consecuencias de morbilidad que traen

aparejadas. Lo anterior lo han encontrado en madres que utilizaron heroina y metadona.

b) Alcohol

El efecto posnatal adverso mas importante es el sindrome de alcoholismo fetal (descrito por Jones y
Smith en 1979), en el cual con frecuentes las convulsiones y la presencia de opistdnos. Basicamente
consiste en retardo en el desarrollo psicomotor, a menudo con retraso mental, que incluye apertura
palpebral estrecha con una nariz corta y un filtrum largo, maxilar hipoplastico y micrognatia o
retrognatia. Otras anormalidades soméaticas comunes incluyen defectos estructurales en el corazon,

hemangiomas cutaneos, lineas palpares aberrantes y térax en embudo.

c) Cocaina

La cocaina es un potente vasoconstrictor y produce este efecto tanto en los vasos uterinos como en
los placentarios y umbilicales. El resultado final es la privacion fetal de gases y nutrientes, por lo que
el feto tiene un pobre crecimiento, también puede causar un efecto directo de contractilidad sobre el
Utero, por lo que en pacientes adictas es frecuente que se presenten partos prematuros, sangrados
transvaginales, desprendimiento prematuro de placenta, productos de bajo peso gestacional,
infecciones sistémicas, anemia y bajo peso en la madre, asi como importantes deficiencias de
vitamina B1, Bs y C. Dixon y Bejar (s.f.) (citado en Alfaro, Cejudo y Fiorelli, 2004) informaron dilatacion
ventricular sugestiva de atrofia cortical en el 10% de su muestra. Se trata de lesiones que no causan

mucha sintomatologia en el periodo perinatal sino mas bien en edades posteriores.

d) Inhalantes
Alfaro, Cejudo y Fiorelli (2004) mencionan que la utilizacion de inhalantes durante el embarazo se
asocia con problemas graves de neurodesarrollo, especialmente cuadriplejia espastica en el recién

nacido. La utilizacion de tolueno en el embarazo provoca microcefalia y anormalidades

craneofaciales.
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F.  Medicamentos teratogénicos

Los medicamentos pueden dafiar al feto en cualquier periodo del embarazo, aunque el periodo de
mayor riesgo es el primer trimestre ya que durante la fase embrionaria (dias 20-55) tiene lugar la
formacion de la mayoria de los 6rganos.

La teratogénesis o dismorfogénesis es la alteracion morfolégica, bioquimica o funcional, inducida
durante el embarazo que es detectada durante la gestacion, en el nacimiento o con posterioridad.
Estas alteraciones pueden clasificarse en mayores (focomelia) o menores (retraso en el desarrollo del

comportamiento)

La Food and Drug Administration (FDA) clasifica a los medicamentos teratogénicos en cinco

categorias:

A Aparato digestivo y metabolismo

B Sangre y 6rganos hematopoyéticos

C. Aparato cardiovascular

D Terapia dermatoldgica.

X Los medicamentos pertenecientes a esta categoria estan contraindicados en mujeres que
estan o pueden quedar embarazadas. Estudios realizados en animales o en humanos han
mostrado la aparicion de anormalidades fetales y/o existen evidencias de riesgo teratogénico
basado en la experiencia humana. El riesgo que supone la utilizacion de estos farmacos en

embarazadas supera claramente el posible beneficio.
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4. AUTOCONCEPTO, MATERNIDAD Y DISCAPACIDAD

“La Unica diferencia

entre un hijo "normal”

y un hijo “discapacitado”

es el tiempo: el que él necesita

y el que tu vas a tener que dedicarle”
Pablo Pineda

La primera relacién entre madre e hijo surge antes del nacimiento, la madre dentro de sus
fantasias, le da a ese ser una serie de caracteristicas, poniendo de manifiesto sus deseos y
expectativas, mismas que van a favorecer o a impedir el establecimiento de una relacién, y en donde

ambos estaran en una constante interaccion e influencia, directa e indirecta y de manera reciproca.

Sinay, (2004) (citado en Ortega, Garrido y Salguero, 2005) menciona tres aspectos en la pareja a la
llegada de un nuevo miembro: 1) los padres que esperan un hijo “normal”, la imagen que se forma es
siempre ideal, un nifio sin defectos, sano; basan sus expectativas en dicho ideal, y sus expectativas
se modifican cuando la imagen mental se transforma en realidad; 2) el nacimiento de un nifio no es
sélo la creacion de un nuevo ser sino que en un sentimiento muy real es la “reproduccion” de si
mismos. El tener un hijo sano inspira un sentimiento de virilidad en el hombre, quien piensa en aquél
como un ser en el que pudiera reflejarse. En la mujer significa un sentido de plenitud y experimenta
una variedad de sentimientos y motivaciones, o bien como la necesidad de utilizarlo como un recurso
para mantener la unidon de la familia y su estatus de “madre de familia”, tan gratificado por la
sociedad, y 3) el sentimiento de continuidad personal y el orgullo que ésta produce contribuye a

configurar el significado del nacimiento que esperan.

Piera Aulagnier (Schorn, 2002) afirma que el nacimiento de un nifio implica un riesgo relacional, pues
el ser madre implica de un desarrollo emocional para relacionarse con el medio, en la manera como

se percibe a si misma, a quienes lo rodean y en especial a su hijo.

Marcus, (2006) y Marchenti, Noda y Ferreira. (2007) refieren que para la mujer la maternidad es vista
como una fuente de poder, puesto que, ademas de dar sentido a su vida, le reivindica frente a la
sociedad. Sentir a sus hijos como propios, es decir, como parte de sus pertenencias, reproduce y
afirma aun mas el lugar de la madre como dadora de identidad. Los hijos se convierten en elementos

clave a partir de los cuales se define esta identidad, ya que el rol maternal les brinda recompensas y
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gratificaciones que no encuentran en otros ambitos de su vida. Es una manera de afirmar su
subjetividad y su proyeccion al futuro, asi como una valoracién de si misma. Pues perciben al nifio
como una forma de continuar su propia existencia e incluso como una posibilidad de asignar nuevos

significados a la vida.

Como menciona Hartmann 1987 (citado en Rivera, Gonzalez, 1998) el si mismo es un derivado del yo
resultado de la organizacién de las auto representaciones (imagenes de uno mismo); las cuales dan
origen a una subestructura yoica integrada por componentes afectivos y cognitivos. Por lo cual el
autoconcepto es la sintesis de las representaciones mentales de si mismo en un sistema valorativo.
Pero no solo es la suma de estas representaciones, sino una sintesis organizada, una gestalt, en
donde cualquier modificacion de los elementos, modificaria el sistema total. Martins & Angelo (1999)
(citado en Moreira y Angelo 2008) refieren que la mujer para cumplir con el papel de madre, crea
estrategias, como adecuar el horario de trabajo o la renuncia al trabajo a favor de las rutinas
domeésticas y de las demandas de los hijos. Asi el autoconcepto es un proceso continuo de seleccion
y evaluacion mediante el cual se asimila nuevas representaciones y se rechazan otras. Significa una
fusion de representaciones mentales, provenientes de nuestra experiencia, en un sistema de

percepciones.

¢Pero qué pasa con el autoconcepto de la madre cuando su hijo tiene discapacidad?

La mayoria de las veces la pareja y familia no platica sobre lo que se podria hacer si el nifio naciera
con alguna discapacidad o con un problema que repercutiera en su desarrollo; por el contrario, se
crean las mejores expectativas sobre el nacimiento; de ahi que cuando el recién nacido no satisface
tales expectativas puede ser motivo de decepcion y frustraciéon. Cuando el bebé realmente no es lo
que largamente se sofid, aquella ilusiobn desaparece. Es posible que la madre desde el embarazo
tengan temores con respecto a la su salud de su hijo y a la posibilidad de que sufra algun
padecimiento o malformacion; pero debido a la ansiedad que ello genera, tiende a rechazarlo
autométicamente, a darles escasa importancia o a admitirlos ante otras personas.

La madre al enterarse de la posibilidad que su hijo tiene una discapacidad o al estar frente a ella,

cambia sus expectativas pues se da cuenta de que no tendrd o no seguira un desarrollo normal.

Ello resulta dificil para ella, y le acompafia un sentimiento de que de alguna manera ha fracasado.

Pues ella ha sido responsable de aquel nifio.

Meo, 2000. (Citado en Parrello, S y Caruso E., 2007), Pérez (2000) y Marchenti, Ferreira (2004)

seflalan que la expectativa del nacimiento de un hijo ideal y deseado es destruida por el encuentro

62


http://www.novapdf.com/

con el hijo real nacido. Pues dentro de su psiquismo no tolera la muerte simbdlica de ese bebé
largamente sofiado. Muere la imagen de aquella madre que ella debi6 desear ser. Pues se fracturan
hilos de la continuidad del si mismo y se rompen las expectativas sobre el hijo deseado. Surgiendo un

momento impregnado de sentimientos de tristeza, la decepcion, inferioridad y la rabia.

Los sentimientos que acompafan a la madre ante ese evento son en la mayoria de las veces
contradictorios, oscilan entre amor y odio, rechazo y aceptacion, llanto y alegria. En la mayoria de los
casos, sino es que presentes en algunos, un hijo con este problema no cumple con las expectativas
que los padres tenian de é€l; las fantasias, suefios, deseos que los padres tenian respecto a el o ella

posiblemente no se cumplirdn, no al menos de la manera como ellos se imaginaban.

Nufiez, (2008) menciona que ese hijo es sentido como un extrafio y resulta dificil para los padres
“aceptarlo” como hijo, asignarle el nombre que se le habia elegido, compartir con él los suefios y
proyectos trazados desde antes de su nacimiento. De tal manera cambia su autoconcepto como
madre y también la percepcion hacia su hijo, Rivera y Gonzalez (1998) a su vez mencionan que si la
mujer se ve diferente, de la madre que queria ser a la madre que realmente es, surge un sentimiento

de haber fracasado con sus hijos y consigo misma.

Algunos autores como Kew, (1975), Rodrigo y Palacios, (1998); Rossel, (2004); Marchenti, Noda y
Ferreira, (2007) describen las distintas etapas emocionales por las cuales atraviesan los padres luego

del nacimiento de un bebé con discapacidad:

o Primer etapa, Impacto: en la cual los padres quedan paralizados por la noticia, no logran
comprender lo que esté sucediendo escuchan y no oyen, ven y no creen. Se sienten en una
pesadilla que esté distante de la realidad. No saben qué decir ni qué preguntar, miran con

extrafieza a su hijo, estan perplejos y sorprendidos, sonrien y estallan en llanto.

e Segunda etapa, Negacion: los padres inician una etapa de negacion de la realidad, se
resisten a aceptar la idea. Como mecanismo de defensa aparece la negacion de la realidad:
“éste no es mi hijo”, “esto no me estd pasando a mi”, “debe ser un error”, “no tiene lo que
dicen”, “estdn equivocados”, etc. Los padres se concentran en negarse a la realidad. Los

prejuicios y opiniones de terceros cobran relevancia.

o Tercera etapa, Tristeza o Dolor: En esta etapa los padres toman conciencia de la realidad e

intentan comprender parcialmente lo que ocurre. Se consolida la imagen de pérdida del
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bebé ideal, de los suefios destruidos y la esperanza ausente. Ello provoca profundos
sentimientos de dolor, angustia y tristeza. Muchas veces lo expresan a través de
impotencia, frustracion, rabia, y sentimientos de culpabilidad, intercambiada entre la pareja.
Las madres lloran con facilidad, pero en esta etapa acceden a tomar a sus hijos, estan
dispuestas a amamantarlos y expresan sentimientos de ternura y dolor a la vez. Los padres
suelen contener sus emociones en frente a su pareja (se muestran firmes), pero facilmente

estallan en llanto cuando se les habla respecto de las emociones que estan viviendo.

e Cuarta etapa, Adaptacion: Cuando los padres logran salir de la etapa anterior entran en un
proceso de adaptacion donde han logrado aceptar sus propios sentimientos y la condicion

de su hijo, y se muestran interesados por aprender y conocer mas en detalle.

e Quinta etapa, Reorganizacion: El recuerdo del pasado, del dolor, la ansiedad y la
impotencia han quedado atras. Los padres han asumido una postura diferente, el nifio ha
sido integrado a la familia, la cual ha aprendido a tolerar sus discapacidades y se ha

comprometido a ayudar en su rehabilitacion.

Sin embargo Limifiana y Patrd, (2004) ante un hijo discapacitado mencionan que la madre siente y
revive cada dia durante el resto de su vida el momento del trauma, junto a la vivencia dolorosa y
grave de sus consecuencias. Incluso se llega a nuevos estigmas que aluden a su calidad de madre
en funcién de la capacidad de atencion desplegada a su hijo y se le da por supuesta una fortaleza
que ella misma ha de construir, construccion, en la que no solo entra en juego la realidad vital del hijo,

sino también la percepcién de su propia valia y de su capacidad para gestar un hijo sano.

Segun Brodin y Rivera (1999). Los padres de los nifios con discapacidad son a menudo obligados a
reformular sus proyectos de vida y a renunciar a metas y objetivos anteriormente propuestos. El nifio
pasa a ocupar el primer lugar. Las condiciones de vida de los padres se deciden a partir de
representaciones vigentes el entorno social acerca de lo que significa ser un buen padre o una buena

madre.

Sin embargo Nufiez (2003) afirma que la madre en muchas ocasiones establece una relacion muy
estrecha con ese hijo que es criado por la ley materna y no es incorporado a una situacion triangular
(madre, padre e hijo). Queda ocupando el lugar de un “nifio eterno” de esa madre. Ella es proveedora
de “amor sublime”, muchas veces, reactiva a sentimientos de indiferencia, hostilidad, rechazo y

deseos de muerte, que suelen permanecer inconscientes. Se muestra como proveedora inagotable
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de gratificacion de ese hijo. Queda aferrada a una ideologia del sacrificio, prioriza la postergacion
sacrificada de ella como mujer, esposa, madre de los otros hijos. Se cumple o no con el ideal del

sacrificio: es una situacion llena de ambivalencia para la madre

Cantén (2000) menciona que a la no resolucion por los padres del trauma que le supone el
diagnostico de una enfermedad grave del hijo puede interferir en sus conductas de crianza, con el

consiguiente riesgo de desarrollo de un apego inseguro.

Las investigaciones de Giné I. Giné, C. (1994) citado en Pérez (2000) sobre la interaccion padres-

bebés con discapacidad, han encontrado que:

® |a presencia de expectativas mas bajas respecto del desarrollo de sus hijos por parte de los

padres con hijos con dafio cerebral.

® Los nifios con discapacidad intelectual disponen de menos oportunidades de participar en
actividades culturalmente valoradas. Ademas, es importante observar el tipo de participacion

que se pide al nifio, dandoles participaciones pasivas; es decir de espectadores.

Mullen, 1998 (citado en Alvarez, 2005) menciona que conforme el nifio con discapacidad crece, su
repertorio y sus necesidades se vuelven cada vez mas complejas. Padres y nifio deben poner en
juego diversos mecanismos para balancear las necesidades y exigencias de su complejo sistema de
interaccion. Se ha reportado que el grado de estrés que se genera en los padres esta en relacion con

la severidad de la discapacidad del hijo.

Rolland 1994 (Citado en Segui, Ortiz-Tallo y De Diego, 2008) sefiala que con la discapacidad surgen
alteraciones importantes en la organizaciéon familiar por ejemplo: tension en las relaciones familiares,
abandono parcial de los otros hijos, centralidad en el paciente y sobreproteccién. La tension familiar
aumenta cuando ha habido conflictos previos en la pareja, la atencion a estos es desplazada para
atender al hijo afectado, aumentando asi la disfuncién familiar. Las relaciones con los amigos y con la
familia extendida pueden frecuentemente ayudar a los padres en la crianza de los niflos con
discapacidad, pero a veces ellos también son una fuente de estrés, particularmente cuando los

miembros de la familia no aceptan el diagnostico.

Lillie, 1978; Ingalls, 1982, (citados en Lomas, 1998) mencionan que algunos padres descargan sus
sentimientos de culpa en una proteccion excesiva (generalmente la madre) dedicando todo su tiempo
al hijo discapacitado olvidandose casi totalmente de sus demas hijos (si los hay) del consorte y hasta
de ella misma tratando al nifio como si estuviera mas incapacitado de lo que realmente esta. En su
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afan de dedicacion renuncian incluso a su vida social y a sus demas intereses, situacién que no solo
pone en desventaja social a la persona con discapacidad sino a todo el nucleo familiar al cual se le
niegan oportunidades de interaccion social, esta automarginacion lo que hace es acentuar la

estigmatizacion familiar y promover su aislamiento.

66


http://www.novapdf.com/

5. METODOLOGIA

Preguntas de investigacion:

** ¢ El autoconcepto de la madre se ve afectado por la discapacidad del hijo (a)?

*%* ¢ Existiran diferencias en el autoconcepto de las madres dependiendo del tipo de discapacidad de
su hijo (a)?

»* ¢ Existen diferencias en el autoconcepto de madres de hijos con discapacidad y madres de hijos
sin discapacidad?

*%* ¢Existen diferencias en la descripcion de si mismas como madres de nifios con discapacidad

intelectual, nifios con pardlisis cerebral y madres de nifios sin discapacidad?

Hipo6tesis conceptual:

El autoconcepto materno es afectado al tener un hijo con discapacidad.

Hipotesis estadisticas
Hipotesis Nula:

Hoi. No existen diferencias estadisticamente significativas del autoconcepto entre los grupos de
madres de hijos con discapacidad intelectual.

Ho.. No existen diferencias estadisticamente significativas del autoconcepto entre los grupos de
madres de hijos con pardlisis cerebral.

Hos. No existen diferencias estadisticamente significativas del autoconcepto entre los grupos de
madres de hijos sin discapacidad.

Hoas. No existen diferencias en la descripcion de si mismas como madres de hijos con discapacidad
intelectual.

Hos. No existen diferencias en la descripcion de si mismas como madres de hijos con paralisis
cerebral.

Hoe: No existen diferencias en la descripcion de si mismas como madres hijos sin discapacidad.

Hipotesis alternativa:
Hi. Si existen diferencias estadisticamente significativas del autoconcepto entre los grupos de madres

de hijos con discapacidad intelectual.
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H.. Si existen diferencias estadisticamente significativas del autoconcepto entre los grupos de madres
de hijos con pardlisis cerebral.

Ha. Si existen diferencias estadisticamente significativas del autoconcepto entre los grupos de madres
de hijos sin discapacidad.

Ha. Si existen diferencias en la descripcion de si mismas como madres de hijos con discapacidad
intelectual.

Hs. Si existen diferencias en la descripcion de si mismas como madres de hijos con pardlisis cerebral.

He. Si existen diferencias en la descripcion de si mismas como madres hijos sin discapacidad.

Definicién de Variables

Variables conceptuales

e Autoconcepto
Segun Fitts, (1964) Es una estructura mental que se construye con base en la experiencia propia del
sujeto, que estd compuesta por tres dimensiones en las que se estructuran la experiencia del sujeto
gue constituyen los factores internos: identidad (predominio del componente cognitivo),
autosatisfaccion (area afectiva) y conducta (referido al area comportamental). Asi como por factores
externos que abarcan todo el campo experiencial estas son el ser fisico, ser ético-moral, ser personal,
ser familiar y ser social. Estos en conjunto forman las actitudes hacia si mismo, en cada uno de estos
cinco campos de experiencia (fisico, moral-ético, social, familiar y personal) tienen un componente
cognitivo (identidad), un componente afectivo (autosatisfaccién) y un componente comportamental

(conducta).

o Discapacidad intelectual
La discapacidad intelectual no depende sélo del nivel intelectual ni de las habilidades de adaptacion
por separado, sino de ambos elementos. El concepto se refiere asi, a una limitacién importante en el
funcionamiento de la persona, consecuencia de la interaccion de las capacidades restringidas del
individuo con el medio en el que vive, no a las limitaciones de la persona en si misma. Katz, G. y
Lazcano-Ponce, E. (2008).

% Paralisis Cerebral
Beaver (1955) citado en Muzaber, L. y Schapira, I.T., (1998), y Shafer, S. y Moss, K. (2006) definen a
la paralisis cerebral como una deficiencia neuromuscular causada por lesiones en los centros motores
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del cerebro. Caracterizado por la inhabilidad de poder controlar completamente las funciones del
sistema motor. Esto puede incluir espasmos o rigidez en los musculos, movimientos involuntarios,

debilidad y alteraciones del equilibrio.

Variables operacionales

Variable independiente (VI) Tipo de discapacidad

Variable dependiente (VD) Autoconcepto

Definiciones

« Autoconcepto
Conjunto de respuestas de la madre a los reactivos de la escala de autoconcepto Tennessee, que

esta dividido en cinco escalas”.

R/

« Discapacidad intelectual y Paralisis cerebral
Diagndstico de Discapacidad intelectual proporcionado por el Centro de Atencion Multiple N° 30.

Diagndstico de Paralisis Cerebral proporcionado por APAC A.C.

Muestra
De tipo no probabilistico con muestreo de cuota, debido a las caracteristicas de la poblacion. La
muestra estuvo constituida por 90 madres las cuales estan distribuidas en tres grupos de 30 mamas
cada uno:

e Grupo 1 Mamas de nifios con discapacidad intelectual (MNDI)

e Grupo 2 Mamas de niflos con paralisis cerebral (MNPC)

® Grupo 3 Mamas de nifios sin discapacidad (MNSD)
Tipo de estudio
Exploratorio ex post facto porque es el lugar donde estuvieron disponibles los sujetos para
el estudio.

* En el rubro de los instrumentos se dara una descripcion mas detallada.
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Escenarios

Para el primer grupo madres de nifios con discapacidad intelectual (MNDI) el escenario fue el
“Centro de Atencion Multiple (CAM) Namero 30”. El cual se localiza en Pima alto s/n esq. Canal de
Tezontle, Col. Carlos Zapata Vela, delegacion Iztacalco, Distrito Federal.

En dicha escuela se especializan en educacion especial para nifios de edad preescolar y primaria.

La aplicacion de los instrumentos en este escenario se realizé en un salon libre de distractores.

El segundo grupo madres de nifios con paralisis cerebral (MNPC), se obtuvo de” La Asociacion Pro
Personas con Paralisis Cerebral Asociacion Civil (APAC A.C.)” Ubicado en Dr. Arce # 104, Col.
Doctores. Delegacion Cuauhtémoc, Distrito Federal, dicha institucion se dedica a la rehabilitacion
biopsicosocial de personas con paralisis cerebral desde lactantes a adultos. En esta institucion la

aplicacion de las pruebas se realiz6 en un saldn libre de distractores.

Para el tercer grupo madres de nifios sin discapacidad se utilizaron dos escuelas, de las cuales se
tomaron 15 mamas de cada uno, el primero el preescolar “Club de Leones de la Ciudad de México”
ubicado en Av. Santiago s/n, Barrio Santiago Sur, delegacion Iztacalco, Distrito Federal., el cual se
dedica a la educacion de nifios de 3 a 5 afios, los instrumentos se aplicaron en un salén sin
distractores y la primaria “Plan de once afios” situado en Jardin Hidalgo Barrio la Asuncion,
delegacion lIztacalco, Distrito Federal. En esta escuela reciben atencion nifios de 6 a 12 afios de

edad, las pruebas se aplicaron en un salon sin distractores.

Instrumentos

e Entrevista
Se realiz6 una entrevista individual, (ver anexo) estructurada con respuesta abierta, contienen un
apartado de datos sociodemogréaficos de la madre (nombre, edad, estado civil, escolaridad, ocupacion

y namero de hijos) y del hijo (hnombre, edad y lugar que ocupa entre los hijos).

La entrevista estuvo compuesta por 18 preguntas que hacen mencién a ¢qué es ser madre?, asi
como a las distintas fases por las que ha pasado desde la concepcién, nacimiento, conocimiento del
diagnostico, cuidados del nifio y expectativas del futuro de su hijo. De estas preguntas 16 se
realizaron de manera general a las 90 mamas y solo dos preguntas extra se realizaron a las mamas
de nifios sin discapacidad. En este caso a las madres que tenian mas de un hijo dentro de la escuela

se les pidié que escogieran de qué hijo queria hablar.
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e Escalade Autoconcepto de Tennessee

William H. Fitts en 1965 con el equipo del Departamento de Salud Mental de Tennessee, crea la
Escala de Autoconcepto de Tennessee con el fin de describir el autoconcepto y tratar de abarcar

todos los factores que influyen en este.

El instrumento consta de 100 proposiciones items en los que hubo acuerdo total entre los jueces; de
ellos, 45 se hallan formulados positivamente y otros 45 negativamente. Los 10 restantes perteneces
a la escala L del MMPI y hacen relacion a la autocritica. Se administra tanto en forma individual
como grupal. Puede utilizarse en personas desde los 12 afios que tengan un nivel de lectura de por lo
menos de sexto grado.

La escala tiene un esquema bidimensional de tres renglones o hileras y cinco columnas.

Los renglones reflejan el marco interno de referencia del sujeto. En ellos, la persona se describe asi

misma en tres categorias:

Renglon 1: Identidad.- se ubican aquellos reactivos que describen “lo que soy”. Aqui, la persona se
describe con base en la percepcidn que tiene de si mismo.

Renglon 2: satisfaccion con si mismo.- el sujeto describe “coOmo me siento” o que tan satisfecho
me encuentro con respecto a mi si mismo percibido.

Renglon 3: conducta.- se refleja la percepcion del sujeto respecto de su propia conducta.
Comprende a aquellos reactivos que dicen “esto es lo que yo hago, “esta es la forma en como yo
actuo”.

Las columnas por su parte, reflejan el marco externo de referencia a partir del cual se evalla la

persona. Las columnas se agrupan en cinco categorias:

e Columna A.- Si mismo fisico.- el sujeto refleja la vision que tiene con respecto de su cuerpo,
su estado de salud, apariencia fisica y sexualidad.

e Columna B.- Si mismo ético —moral.-describe el marco de referencia ético-moral del sujeto.
Refleja la percepcion que tiene como persona “buena” o “mala”, asi como la satisfaccion
religiosa.

e Columna C.- Si mismo personal.- se refleja la sensacion del sujeto de valor personal, el
sentimiento de adecuacion como persona y la evaluacién de su personalidad. Todo ello en

forma individual, dejando de lado el aspecto fisico y las relaciones con otros.
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e Columna D.- Si mismo familiar.- aparece la sensacion de la persona de adecuacion y valor
como miembro de la familia. Comprende a los reactivos que hacen referencia al si mismo en
la relacién con su mas cercano circulo de relacion.

e Columna E.- Si mismo social.- encontramos la percepcion de si mismo en relacion con

otros. Es la sensacion personal de adecuacion y valor en la interaccion con otras personas.

Ademas de las categorias comprendidas en los renglones y columnas, como se mencioné el
instrumento cuenta con la escala autocritica, la cual es independiente a las anteriores. Este se
compone de 10 reactivos, todos ellos son afirmaciones ligeramente derogatorias que la mayoria de la
gente acepta como ciertas con respecto a ellas mismas. Las personas que niegan la mayoria de
estas afirmaciones, son generalmente defensivas y estan realizando un esfuerzo deliberado para

presentar una imagen favorable de si mismas.

De las respuesta dadas por los examinados a los 90 reactivos, se obtiene un puntaje total o puntaje P
(total de evaluaciones positivas). Este puntaje, refleja el nivel general de autoconcepto. Un alto
puntaje P, indica que la persona se siente satisfecha de si misma y confiada de su persona. Los
puntajes bajos, relejan insatisfaccion personal, falta de confianza en si mismo y generalmente las

personas se muestran ansiosas y depresivas.

Materiales para la aplicacion de los instrumentos
++ Micro grabadora para audio

+ Micro cassette de 120 minutos

s L&piz del N°2

< Goma

Procedimiento para larecopilacién de la informacion.

Se solicito la autorizacion en cada una de las tres instancias participantes para el Centro de Atencion
Multiple N° 30 el tramite se realizdé en la Direccion de Educacion Especial de la Secretaria de
Educacion Publica.

En la Asociacibn Pro Personas con Paralisis Cerebral Asociacion Civil (APAC A.C.) en el
departamento de servicio social. Y para la primaria y kinder en la Coordinacion Sectorial de

Educacion Primaria y Preescolar de la Secretaria de Educacion Publica.
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Para el objetivo del estudio las madres de los alumnos fueron citados por el psicélogo de la escuela,
quien les explico el objetivo del estudio y las invitd a participar en él de manera voluntaria. A quienes
aceptaron participar se les cito de manera individual y se les aplico la entrevista y la Escala de
Autoconcepto de Tennessee de William H. Fitts. Al presentarse cada una de las participantes se
efectlo un rapport, una breve explicacion de lo que se haria y se pidié su autorizacion para grabar la
entrevista. La aplicacion de los instrumentos se realizdé en una sesion de aproximadamente 1 hora 20
minutos por cada mama.

Una vez terminada la etapa de aplicacion, se transcribieron las entrevistas y se califico la prueba.
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6. RESULTADOS

Los resultados obtenidos se presentan en tres secciones:

1. Datos sociodemogréficos de las participantes
2. Resultados obtenidos en la Escala de Autoconcepto de Tennessee
3. Resultados de la entrevista.

Para el tratamiento estadistico de los resultados se utilizé el paquete estadistico SPSS version 18. Se
obtuvo una estadistica descriptiva, medidas de tendencia central (media), y se comenzé un Analisis
de Varianza de una Sola Via (ANOVA One Way), esta es una técnica estadistica que se emplea
para determinar los efectos de cada una de las variables independientes y su interaccién sobre la

variable dependiente.

El Anova requiere el cumplimiento los siguientes supuestos:

e Las distribuciones poblacionales deben ser normales, este supuesto sostiene que cada
muestra proviene de una poblacion que se distribuye normalmente.

e La homogeneidad de las varianzas (varianzas iguales) cuando las varianzas no son
iguales (no homogéneas), tienen un efecto pequefio en la inferencia de medias si los
grupos son del mismo tamafio.

e Eltamafio de la muestra no debe ser inferior a 30.

e Las muestras son independientes

En esta investigacion al no cumplirse el requisito de homogeneidad se decidié utilizar la prueba de
Kruskal- Wallis o Prueba H, esta es la contraparte no paramétrica del Andlisis de Varianza (ANOVA
One Way) o prueba F.
Los requisitos basicos son:

o Disponer de tres muestras independientes

Para esta investigacion se utilizé un nivel de significancia de 0.05
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6.1 Resultados Generales Sociodemograficos y de la Escala de

Autoconcepto de Tennessee

En este trabajo participaron 90 madres de familia con edades variadas entre 19 a 59 afios con
una edad media de 37 afios (Gréfica 1). Con escolaridad distribuida en secundaria y bachillerato
(Gréfica 2), en su estado civil la mayoria casadas y dedicadas al hogar (Grafica 3y 4)

Los grupos de MNSD y MNDI tienen en promedio dos hijos, mientras que las MNPC en su mayoria

tienen solo uno. (Grafica 5)
El lugar que ocupan en la familia los hijos de las participantes se distribuye asi: el hijo de las MNDI es

el segundo y para las MNPC es el unico, para las MNSD eran en su mayoria el primer hijo o el hijo
Unico (Gréfica 6), en su mayoria estos eran hombres (Gréafica 7) y su intervalo de edad fue de 1 a 15

afos (Gréfica 8)

15

5 Ill I
- Inn N I n

19 anos 20-29 anos 30-39 anos 40-49 anos 50-59 afos

Cantidad de Mamé

® Madres de nifos con discapacidad intelectual

m Madres de nifios con paralisis cerebral

Gréfica 1
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En relacion a la Escala de Autoconcepto de Tennessee para esta investigacion se utilizé la hoja de
perfil Forma Cel para Adultos, de la cual solo se utilizaron ocho escalas, es importante sefialar que
esta forma contiene lineas grises que delinean “los limites normales” para cada escala. Ademas se
habla de puntuaciones T por que la prueba las incorporo para el trazado del perfil con los puntajes
de cada subescala.

De tal manera que se considera a los puntajes T de la siguiente manera:

1. Se consideran normales los puntajes T entre 40 a T 70
2. Se clasifican como bajos puntajes inferioresa T 27
3. Se clasifican como sobre salientes puntajes arriba de T 71

Los puntajes altos indican apertura, capacidad de autocritica y confianza en si mismo.
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Los puntajes extremadamente altos o bajos son “anormales” indican defensividad y/o falta de
defensas. La persona con puntuaciones bajas se siente ansiosa, deprimida e infeliz, tienen poca
confianza en si misma, al contrario de aquella que tiene puntuaciones extremadamente altas.

Si los puntajes son variables de una &rea a otra es reflejo de poca unidad e integracion. Las personas
bien integradas generalmente obtienen una puntuacion por debajo de la media, pero por encima del

primer percentil.

AUTOCRITICA

En el caso de MNDI se obtuvo una media de 33.67 lo que equivale a T 47, las MNPC tienen una
media de 32.8 equivalente a T 46, las MNSD obtuvieron una media de 29.2 con una T 41. De acuerdo
a la escala los tres grupos de madres presentaron una adecuada capacidad de autocritica. Y el
grupo de MNSD tiene una diferencia marginalmente significativa. Lo cual indica un cierto grado de
defensividad ante la prueba, tratando de presentar una imagen favorable de si misma.

Ver tabla 1.

Tabla 1

AUTOCRITICA (AC)

Grupo Media Puntaje T | Valor H Siglj\lril\i?ie(‘l;necia
MNDI 34.0 47 50.22

MNPC 32.8 46 49.70 .072
MNSD 29.2 41 36.58

PUNTAJE TOTAL

El puntaje total es el mas importante pues refleja el total del autoconcepto de cada grupo.
Las MNDI tuvieron una media de 337.47 y las MNSD una media de 335.7 ambas con una T 46.
Mientras que las MNPC una media de 328.73 con un puntaje T 43.

Esto indica que los tres grupos se encuentran en el rango de normalidad, sin embargo el grupo de

MNPC pareciera tener una tendencia hacia un bajo autoconcepto, es decir son madres que en
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ocasiones se sienten con poca confianza en si mismas. Sin embargo, las puntuaciones T para los

tres grupos no son muy bajas por lo que no se considerd que tenian un bajo autoconcepto.

De acuerdo a la prueba de Kruskal-Wallis no existe una diferencia significativa entre los grupos en

relacion al autoconcepto total. Ver tabla 2

COLUMNA A

fisica, habilidades y sexualidad.

Tabla 2
PUNTAJE TOTAL (PT)
Grupo Media Pur_ll_taje Valor H Siglj\lril\i?ie(‘l;necia
MNDI 337.47 46 50.65
MNPC 328.73 43 40.27 .306
MNSD 335.77 46 45.58

YO FISICO (YO -FIS)

En esta subescala el individuo exterioriza la vision de su cuerpo, su estado de salud, su apariencia

Las MNSD tienen una media de 68.13 con un puntaje T de 43, el grupo de MNDI obtuvo una media

de 65.20 con un puntaje T de 41, las MNPC tienen una media de 62.20 con un puntaje T de 37.

Aun cuando las diferencias no son significativas entre los tres grupos, el grupo de MNPC se

encuentra con puntuacion baja en esta subescala, lo cual indica una pobre vision de su cuerpo,

estado de salud, apariencia fisica, habilidades y sexualidad. Ver Tabla 3.

Tabla 3
YO FisSICO
Grupo Media Puntaje T | ValordeH . le_el de_
significancia
MNDI 65.20 41 45.23
MNPC 62.73 37 39.17 .158
MNSD 68.13 43 52.10
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COLUMNA B

YO ETICO-MORAL (YO-MOR)

Este puntaje describe al yo desde un marco de referencia ético-moral, se relaciona con sentimientos

de ser una “buena” o “mala” persona y la satisfaccion con la religion o falta de ella.

Las MNDI obtuvieron una media de 69 con un puntaje T de 48, las MNPC con una media de 67.93 y
las MNSD con una media de 67.43 ambas con una T 45. Se puede decir que en los tres grupos las
madres tienen una percepcién de ser “buenas” personas, estan conformes con su actitud y principios

morales. Ver tabla 4.

Tabla 4

YO ETICO-MORAL

Grupo Media Puntaje T | ValordeH | _. le_el de_
significancia

MNDI 69.00 48 49.57

MNPC 67.93 45 43.75 577

MNSD 67.43 45 43.18

COLUMNA C
YO PERSONAL (YO-PER)

Esta subescala refleja el sentido que el individuo tiene de su valor personal su sentimiento de
adecuacién como persona y la evaluacion de su personalidad, independientemente de su cuerpo o de
sus relaciones con los demas.

La media para el grupo de MNDI y MNPC es de 67 con un puntaje T de 52, el grupo de MNSD tiene
una media de 69.77 y un puntaje T de 55, esta subescala fue la mas alta en puntajes para los tres
grupos, indicando que las madres tenian una buena evaluacion de su personalidad

independientemente de su cuerpo y de las relaciones con otros. Ver Tabla 5
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COLUMNA D

Tabla 5

YO PERSONAL

_ _ Valor de Nivel de
Grupo Media Puntaje T o _
H significancia
MNDI 67.77 52 47.10
MNPC 67.60 52 41.58 .599
MNSD 69.77 55 47.82

YO FAMILIAR (YO-FAM)

Esta subescala refleja los sentimientos de adecuacion, mérito y valor como miembro de una familia.

Se refiere a la percepcion que el individuo tiene de si mismo en relacion al circulo al que pertenece.

Las MNDI tienen una media de 69.53 con un puntaje T de 48, y el grupo de MNSD tiene una media

de 67.30 y un puntaje T de 45 en este caso los grupos con mayor puntaje indicaron que estas mamas

dijeron tener sentimientos apropiados de adecuacion y valor como miembros de su familia; mientras

que el grupo de MNPC tiene una media de 66.43 y un puntaje T de 43 es decir una tendencia a

sentirse desvalorizadas dentro de su contexto familiar. Sin embargo no hay diferencias significativas

entre los grupos. Tabla 6

TABLA 6
YO FAMILIAR

_ _ Valor de Nivel de

Grupo Media Puntaje T o _
H significancia

MNDI 69.53 48 51.48
MNPC 66.43 43 42.25 .305
MNSD 67.30 45 42.77
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COLUMNA E
YO SOCIAL (YO-SOC)

Esta subescala se refiere a como el yo se percibe en relacion a los demés. Refleja el sentido de
adecuacion y valor de la persona en su interaccion social con las demas personas.

El grupo de MNDI obtuvo una media de 65.97 con un puntaje T de 45, el grupo de MNPC obtuvo una
media de 64.03 y un puntaje T de 44, el grupo de MNSD una media de 63.13 con un puntaje T de 41.
En este caso los tres grupos reflejaron una percepcion apropiada en sus relaciones sociales con

personas fuera de su circulo familiar. Tabla 7

Tabla 7
YO SOCIAL

_ _ Nivel de

Grupo Media Puntaje T Valor de H o _
significancia

MNDI 65.97 45 50.90
MNPC 64.03 44 43.52 373
MNSD 63.13 42 42.08

HILERAS
Recordemos que las hileras son parte fundamental de la escala de autoconcepto de Tennessee por
gue dan el marco de referencia interno para cada persona estas son:
HILERA 1
IDENTIDAD (1)
Aqui el individuo describe su identidad basica, lo que €l es, basado en como él se ve a si mismo.

La media para los grupos de MNDI y MNPC fue de 118 con un puntaje T de 40, para el grupo de

MNSD una media de 119.17 con un puntaje T de 41. Lo cual indic6 que en los tres grupos las madres
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aun cuando se encuentran dentro del rango aceptable tienden a verse a si mismas como devaluadas.

Ver Tabla 8

HILERA 2

Tabla 8
IDENTIDAD

_ _ Nivel de

Grupo Media Puntaje T | Valorde H o _
significancia

MNDI 118.37 40 49.77
MNPC 118.43 40 41.77 490
MNSD 119.17 41 44.97

AUTOSATISFACCION (AS)

En este puntaje el individuo se describe como se percibe a si mismo, en general este puntaje refleja

el nivel de autosatisfaccién o autoaceptacion.
El grupo de MNDI tuvo una media de 106.50 y el grupo de MNSD obtuvo una media de 106.90 ambas

con una T 52, el grupo de MNPC mostré una media de 105.0 con un puntaje T de 51, lo cual indica

qgue las mamas de los tres grupos se encuentran satisfechas consigo mismas. Tabla 9

Tabla 9

AUTOSATISFACCION

_ _ Nivel de
Grupo Media Puntaje T | Valorde H o _
significancia
MNDI 106.50 57 48.33
MNPC 105.0 51 41.50 572
MNSD 106.90 52 46.67
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HILERA 3
CONDUCTA (C)

Este puntaje mide la percepcién que tiene el individuo de su propia conducta.

En este aspecto las MNDI tuvieron una media de 112.27 con un puntaje T de 47, las MNSD una
mediad de 109.70 con una puntuacion T de 44. Dichas puntaciones para los grupos indican que las
mamas perciben su conducta apropiada en relacion a los demas.

Sin embargo las MNPC obtuvieron una media de 105.60 con un puntaje T de 41, aunque es
marginalmente significativo hay una tendencia a percibir su conducta como inadecuada, es decir
piensan que lo que hacen no esta bien y la manera en que actian no va de acuerdo a cémo piensan.
Ver Tabla 10

Tabla 10
CONDUCTA

_ _ Nivel de

Grupo Media Puntaje T | ValordeH o _
significancia

MNDI 112.27 47 50.65
MNPC 105.60 41 40.27 190
MNSD 109.70 44 45.58

De manera general se puede decir que los tres grupos de mamas tienen un auto concepto dentro
de los rangos de “normalidad” segun la Escala de autoconcepto de Tennessee de tal manera que en
las &reas Yo ético-moral, Yo personal, Yo Familiar, Yo Social, Identidad y Autosatisfaccion, los tres
grupos tienen la percepcion de ser buenas personas conforme a sus principios morales, buena
evaluacion de su personalidad, percepcion apropiada en sus relaciones sociales como personas fuera

de su circulo familiar.

Sin embargo las éreas del Yo familiar y conducta son marginalmente significativa siendo el grupo de
MNPC el que tiene un menor puntaje en estas areas, en la primer area indica que las MNPC reflejan
sentimientos de disvalia como miembro de una familia. En la conducta indica la percepcion que
hacen de su conducta y como esté les afecta.

En la autocritica aunque también es marginalmente significativa las MNSD presentaron una actitud
defensiva ante la prueba hecho que no se esperaba en este grupo, esto tal vez se debié a que no
estan acostumbradas a contestar cuestionarios, en comparacion a las mamas de nifios con

discapacidad que con mayor frecuencia solicitan servicios para sus hijos.
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6.2 Resultados de la Entrevista

Los resultados de la entrevista mostraron que las caracteristicas sociales de ser madre son mejor
identificadas por ellas cuando se encuentran embarazadas, ya que al preguntarles si recordaban,

antes de embarazarse como se imaginaban como madres, mencionaron que no.

En las preguntas ¢Qué es ser madre? y ¢(Qué es ser madre de...? Se observaron las siguientes
diferencias tabla 11, en la primera pregunta independientemente de si su hijo tiene o no discapacidad
las mamas proporcionan aspectos socioculturales, mientras en la segunda cada grupo dio diferentes
respuestas, las MNDI proporcionaron respuestas que no correspondian a la pregunta lo cual se

consider6 como una pregunta que generaba ansiedad.

Tabla 11

Diferencias entre Ser Madre y Ser Madre de...

Grupo Ser Madre es: Ser Madre de ... es

Mencionan vivir una
p o . . situacion dificil.
Mamas de Nifios con Discapacidad
Intelectual

(MNDI) Ser responsable Prueba de Dios

Amorosa Su respuesta no

Educadora de los hijos correspondi6 a la pregunta

Realizarse como mujer
Mamas de Nifios con Paralisis

Cerebral (MNPC) Aprendizaje

Mamas de Nifios Sin Discapacidad

(MNSD) Felicidad y satisfaccion

A continuacion se presentan algunas respuestas de las mamas en relacion a estas preguntas:

Yesenia: “Pues es algo muy bonito, pero a la vez tiene una gran responsabilidad y mas con el tipo de nifia

gue nos tocq”.
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Erendida: “Es una responsabilidad, es un reto por que esta parte de la inestabilidad, ha sido una parte muy
dificil, ha aprender a manejar mis emociones ha aprender a no descargarlas contra él, por que tener
alguien a un bebé que llora tanto que necesita tanto de ti en algiin momento si fue como asfixiante después
de ser tan activa si fue como por dos afios encerrarme completamente en ser mama de Demian fue muy
dificil incluso el no poder ponerle atencién a mis emociones estoy deprimida no podia permitirme sentirme
deprimida o cansada o fatigada o estoy tengo hastio no podia permitirme sentirme en alguna situacién por

gue el nifio me necesitaba y hasta ahorita si ha sido un reto”

En la tabla 12 se muestran las diferentes concepciones de ser madre antes y durante el embarazo,

asi como algunos de los testimonios de las mamas.

Tabla 12

Imaginarse como madre

Antes del embarazo Durante el embarazo

No se imaginaron Queria pero | No se imaginaba
Responsable no sabia Amorosa
Amorosa como ser Educando

Mamas de Nifios con , . -
Igual que su maméa mama Con responsabilidad

Discapacidad Intelectual

(MNDI)

Realizando actividades
con su hijo

Algunas respuestas no

Jugando
Realizada como mujer

Brindando cuidados

corresponden a la Como madre soltera

Dificil

No como mi madre

Mamas de Nifios con
Paralisis Cerebral
(MNPC)

pregunta

Mamas de Nifios Sin Trabajando y cuidandolo

Discapacidad (MNSD)

Rocio: “Si muchas veces me imagine siempre la mama mas buena, la mas cuidadosa, la mama mas

carifosa, la que cuida a sus hijos la que veia siempre por ellos.”

Claudia: “A la vez consentidora pero también algo estricta, porque yo al principio pensé que no podia tener

bebés, entonces cuando supe que estaba embarazada pues me dio alegria por eso pensé que iba a
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consentir mucho. Por eso me consideraba como consentidora y estricta por que yo fui un poco, como

decirle, mis papas me dieron todo y es lo que tampoco queria hacer yo con mi hija, no consentirla mucho.”

En la Tabla 13 se muestran las complicaciones que las madres de los tres grupos presentaron

durante el embarazo o en el parto. Esta pregunta es importante porque a partir de los roles e

identidades (atributos de uno mismo en un rol y lo que otros atribuyen a uno)

se forma el

autoconcepto ya que las situaciones se organizan jerarquicamente para producir el autoconcepto. En

este caso, la madre vive sintiéndose responsable del embarazo, del cuidado del hijo y de ella misma.

Por lo tanto lo que pase con el hijo o ella durante el embarazo o parto se convierte en una situacion

social donde ella es la responsable.

Complicaciones en el Embarazo y/o Parto

Tabla 13

Embarazo

Parto

Mamas de Nifios con Discapacidad Intelectua
(MNDI)

Mamas de Nifios con Pardlisis Cerebral
(MNPC)

Mamas de Nifios Sin Discapacidad
(MNSD)

Preeclampsia
Amenaza de aborto
Caidas

Infeccion de vias

urinarias.

Partos tardios y
prematuros

Mala atencion médica
Corddn umbilical

enredado

Martha: “Yo de mis otros embarazos me alivie en el seguro social, pero de Felipe me alivie en un

particular y el doctor que me estaba viendo me dijo que con la fecha que el saco del ultrasonido, me dijo

que el nifio era post maduro que teniamos que sacarlo sino se iba a morir yo le dije que si y pagamos el

parto y haciendo cuentas mi hijo tenia que haber nacido en Febrero y el doctor por ser post maduro lo saco

en diciembre entonces eso fue una parte de lo que le afecto al nifio, el haberlo sacado inmaduro.”

Eva: “Durante el embarazo tuve amenaza de aborto tres veces.”

Otro aspecto importante es el tiempo que las madres de cada grupo dedicaban a su hijo las MNDI y

MNPC disponian de mas tiempo para cuidar de sus hijos y menos tiempo a ellas; mientras que las

MNSD tenian mas tiempo para ellas y menor tiempo para sus hijos, esto indica que la independencia
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gue el nifio logra atreves del tiempo favorece a la madre para distribuir su tiempo en distintas

actividades.

En relacion a la a actitud de la familia ante el diagnéstico del nifio se encontrd lo siguiente tabla 14

Tabla 14

Actitud de la Familia ante la Discapacidad

Actitud al
enterarse

Actualmente

Mamas de Nifios con Discapacidad Intelectual
(MNDI)

Emociones
negativas (enojo y
tristeza)

Acciones negativas
(distanciamiento,

indiferencia, culpan

Apoyo

Rechazo

a la madre) No corresponde la
Apoyo respuesta

Mamaés de Nifios con Paralisis Cerebral Negacion

(MNPC) Sobreproteccion

No corresponde la

respuesta

Los testimonios de las madres son los siguientes:

Beatriz: “Ahora ya estamos mas estables, al principio era muy tensay cuando me decian que era culpable
me sentia mal como que no actuaba o sea como que mi mente estaba “soy culpable, soy culpable “, no
actuaba y ahora ya no, me hago cargo, no me siento culpable, mejor actlio y entonces ahorita la relaciéon
con ellos, no es armonia pero ya se esta estabilizando.”

Alicia: “De miedo, de temor, de no saber como tratar a Monse, simplemente para cargarla o para bafarla o
sea no sabian que hacer, como manejarla como era posible que Monse habia nacido con todos esos

problemas todas estas discapacidades mas que nada no sabian como manejarla.”
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Al explorar si la relacion familiar se afectd a partir del diagnéstico del hijo el grupo de MNPC y MNDI

mencionan lo siguiente (ver tabla 15):

Tabla 15
Afectacién de la Relacion Familiar

Afectacién de la Fortalecimiento de la

relacién con: relacién con:

Pareja Pareja
Mamas de Nifios con Discapacidad Intelectual | apyelos paternos Familiares
(MNDI)

Tios paternos Hijos

Otros hijos Mencionan no haber una
Mamés de Nifios con Parélisis Cerebral relacion fuerte con la
(MNPC) familia

Rosario: “Este mmm..... de mi aparte no al contrario todo el apoyo y todas las atenciones son para ambos
para Diego y para mi por que el hecho de estar aqui es bien dificil ya entonces si por parte de mi familia si
esta al cien por ciento el apoyo de mis hermanos somos todo para ellos. Con el papa de mi nifio no, no es
buena por la distancia porque el hecho de que solamente lo ve cuando esta en el hospital y no cuando
esta bien yo creo que siente culpabilidad por no estar con él, el no, no él no me hecha la mano en llevarlo
a la escuela llevarlo a consulta pero va creciendo no es odio es coraje por que en estas circunstancias me

ha dejado sola si es mala la relacion.”

El apoyo en el cuidado del nifio es importante (ver tabla 16) debido a que es la madre quien pasa

mayor tiempo con el hijo, estos son algunos testimonios:

Luisa: “O sea en las terapias me ayuda su papa y en los cuidados me ayuda mi mama, por alguna
necesidad que se lo deje si no mi suegra si vamos a salir a algun lugar”

Viene: "Nadie ahi en la casa cada quien ve por sus hijos y si tienen de comer que bien y sino pues ni modo

cada quien ve a sus hijos.”

92



http://www.novapdf.com/

Tabla 16
Apoyo en el cuidado del Hijo (a)

Familiar que proporciona el apoyo

Mamas de Nifios con Discapacidad Intelectual
(MNDI)

Reciben poca ayuda por parte del padre
No apoyan otros familiares

Otros hijos proporcionan el apoyo

Mamas de Nifios con Pardlisis Cerebral
(MNPC)

Mamas de Nifios Sin Discapacidad (MNSD)

Apoyo por parte del padre
Abuelos y tios apoyan el cuidado

Otros hijos no apoyan

En relacion a la percepcién que tienen de la discriminacion social se esperaba que solo las madres de

nifios con discapacidad la tuvieran, sin embargo, las MNSD también reportaron que sus hijos han sido

rechazados socialmente.

Las MNPC la observan con mayor frecuencia en la calle, las MNDI en la calle, con otros nifios,

familiares el padre y las escuelas; en cambio, las MNSD detectaron que son los familiares. Algunas

de las afirmaciones de las mamas son las siguientes:

Silvia: “(...), hace tiempo en el parque habia una nifia y estaba jugando y su mama la retiro y le dijo no
vente porque es una mongolita, yo no sabia que a los de sindrome les decian mongoles y yo lo supe
por esa sefiora porque le dijo a su hija vente no te acerques con la mongdlita hasta que le pregunte al

psicélogo y me dijo que antes asi les decian a los nifios con sindrome de Down, mongolitos”

dio mucho coraje me meti precisamente hasta adelante para que no, me fueran a aventar con la nifia y
pasa una sefioray me avienta le digo o sea no se lo dije con agresividad pero me aventd y choco con
Viole, asi con el tubo y le digo tenga cuidado por favor por que traigo a mi nifia y bien déspota me dijo
“quien te manda a tener hijos si no te gusta para que tienes” entonces como que Viole también se deprimié
por que llegabamos al metro y era un chilladero y yo no pasa nada no y tuve que tenerla en psicologia,
tratarla y hacerle entender que la gente ignorante no entiende y asi cuando ve a la gente mejor se hace la
dormida y me dice que no quiere que la agarren, que no te agarren no te agarran me la envuelvo y ya, le

digo a mi mama si a mi como mama me afecto o sea como se habra sentido ella.”
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Las emociones que experimentan las madres ante la discriminacion de sus hijos en su mayoria son

negativas, los tres grupos tuvieron emociones de enojo, ira y tristeza, sin embargo, las MNPC

reportaron mas esta situacion.

Yesenia: “Ahorita realmente ya no le doy mucha importancia, si no que mejor prefiero no ir a las fiestas no

tanto porque la rechacen a ella sino porque ella no esta comoda, como le molestan mucho los ruidos, pues

prefiero no ir, pero no porque me de pena o por que la rechacen, normalmente no, no me interesa”

Claudia: “Yo me sentia muy mal e incluso yo me encerraba en mi casa con mi nifio, no dejaba que nadie

me lo tocara, que nadie lo viera o sea no por cuestién de que mi hijo fuera un ser raro no, no, no si no por

gue me lastimaba mas a mi y yo sentia que lastimaban a mi hijo que le hicieran eso.”

Al hablar del futuro del hijo las mamés mencionan lo siguiente tabla 17:

Tabla 17

¢,Como se imagina el futuro de su hijo (a)?

Mamas de Nifios con
Discapacidad Intelectual
(MNDI)

Mamas de Nifios con
Paralisis Cerebral
(MNPC)

Trabajando
Caminado
Independiente vida con
dificultades
Me preocupa no estar con él

Mamas de Nifios Sin
Discapacidad (MNSD)

Con estudios

Feliz

No me lo
imagino

No
corresponden
las respuesta

a la pregunta

Claudia: “¢,Como me imagino el futuro de Diego? (silencio prolongado) yo mi ideal y todo eso es que mi

hijo camine que se valga por si mismo eso es lo que yo veo en el futuro de mi hijo que camine y se valga

por si mismo mas que nada yo lo veo asi”

Fabiola: “Hijole estamos haciendo lo que podamos para que sea independiente trabajando yo me lo

imagino ahorita lo que es escolar que vaya a un taller, conozco empresas donde contratan nifios Down o

en la empresa donde trabajo a lo mejor se puede no sé. Conozco a una fabrica de tamales, conozco a los
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chicos acomodan las bolsas de Liverpool, de Sanborns, y los mandan a que hagan reposteria o

carpinteria todo en la comunidad Down hasta ahorita es lo que tengo después yo veré que dependiendo

del area que le gusta y tenga mas habilidad.”

Para las preguntas ¢Qué pensoé y que sintio al enterarse del diagnéstico de su hijo? Y ¢Actualmente

como se siente en relacion a la discapacidad de su hijo? Se realizé una tabla comparativa y al final

algunos comentarios de las mamas. Ver tabla 18

Tabla 18

¢ Qué sintig, penso del diagndstico de su hijo? ¢Actualmente como se siente?

¢ Qué sinti6?

¢ Qué pensd?

JActualmente como
se siente?

Mamas de Nifios con

Discapacidad Intelectual

(MNDI)

Mamas de Nifios con
Paralisis Cerebral
(MNPC)

Emociones negativas
(enojo y frustracion)
Responsabilidad
Alivio por tener un
diagnostico

No corresponde la
respuesta

Porque a mi

Es mi culpa

Es mejor que muera
el bebé

Cuidados especiales
Hereditario

Como ayudar a mi
hijo

El doctor se
equivoca

No corresponde la
respuesta

Emociones negativas
Feliz

Tranquila asimilando
No corresponde la
respuesta

Yesenia: ¢ Qué senti? No pues senti muy mal me echaba yo la culpa, le echaba yo la culpa a mi esposo
decia por que no me cuide por que también me dijeron que habia nacido con asi porque mi esposo es

maniaco depresivo pues yo decia no, no entendia

Silvia: “Lo que pensé es que iba a tener una responsabilidad al estarla llevando a las terapias, que iba a
gastar mucho tiempo por que hay que estar llevandola a las terapias y sientes impotencia por que no sabes
cémo tratar a un nifio, cuando no sabes es la primera vez que estas pasando por esto no sabes como lo

vas a tratar y todo pero ya pasando el tiempo ya.”

Alicia: “Este pues yo me siento contenta porque sé que todo lo que estoy haciendo por ella, es para su
beneficio para que ella sea independiente en un futuro llegue pues a desplazarse por si sola, comer por si
sola, me llegue a decir maméa me duele aqui me duele alla se puede decir que es lo mas que aspiro con

ella, no tanto que aprenda a leer o a escribir si lo logra hacer pues va a ser algo mayor pero para mi que
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ella alcance eso. Me siento tranquila porque le dedico el mayor tiempo posible a ella independientemente

de mis otras hijas y mi esposo, le dedico el tiempo que se merece Monse”

Finalmente cuando se les pregunta a las MNSD ¢Como se sentirian si hubieran tenido un hijo con

discapacidad? y ¢Qué hubieran hecho? Mencionaron lo siguiente. Ver tabla 19

Tabla 19

Preguntas a mamas de Nifios Sin Discapacidad

¢,Como se sentirian si hubieran tenido un hijo con discapacidad? y ¢Qué hubieran hecho?

Lo que hubiera sentido

Lo que hubiera hecho

Mamas de Nifios Sin Emociones negativas Aceptarlo
Discapacidad (MNSD) (enojo, tristeza, culpa, rechazo | Quererlo
y miedo) Cuidarlo

Aceptacion responsabilidad Buscar ayuda

No corresponde la respuesta Apoyarlo

No corresponde la respuesta

Griselda: “Yo creo que me hubiera sentido triste me hubiera sentido enojada por que a lo mejor
hubiera dicho hay no sé por esta razén sucedié como siempre la culpa la tenemos tan arraigada las
mujeres bueno no por que yo lo diga me imagino que el proceso es asi esperas a un bebé bien, esperas
como que pones todas tus expectativas en el bebé como siempre que va a hacer cuando sea grande
entonces cuando nace con una discapacidad te enfrentas al dolor de que a lo mejor no va a hacer
muchas cosas que yo pensé que iba a lograr, entonces yo me imagino que entre culpa, tristeza, dolor,
me imagino que es parte del duelo de saber que tu hijo no va a hacer lo que tu tenias pensado para

él”

Norma: “Pues capacitarme para saber como puedo ayudar a esa persona a ese hijo no rechazandolo

sino dandole todo mi amor mis cuidados claro que tendrian que ser especiales”

Los aspectos méas sobresalientes de la entrevista fueron los siguientes:

El concepto que las madres de este estudio tienen respecto a lo que es “ser madre” contiene
aspectos socioculturales.
Es durante el embarazo cuando las madres recuerdan cual era su ideal respecto a “ser

madre”.
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Al preguntarles a las madres “¢Qué era ser madre de...?”, sus respuestas estan basadas en
sus experiencias de la vida real, puesto que ya no respondian lo que culturalmente se
esperaba, implicando casi siempre un nuevo aprendizaje para ellas.

En este sentido, solo el grupo de MNSD mencion0 estar satisfecha con ella misma y con su
hijo.

En cuanto a las madres de nifios con discapacidad, ambos grupos mencionan haber tenido
emociones negativas ante el diagnostico y asi como vivir con culpa.

Aunque hay muchas causas que pueden dar origen a la discapacidad intelectual y/o a la
paralisis cerebral, en las participantes de esta investigacion, la mas frecuente fue la mala
atencion médica.

Se pudo constatar que la relacion familiar se lesiona al recibir el diagndstico de un hijo con
discapacidad.

Son pocas las madres que ante esta circunstancia hablaron de vivir apoyo y union familiar,
por lo que seria importante explorar qué dio lugar a esta reaccion positiva.

Las MNSD afirmaron dedicar mas tiempo a ellas que a sus hijos, mientras que las madres de
nifos con discapacidad dedican mucho mas tiempo a sus hijos que a ellas mismas.

Las MNDI y MNPC mencionan haber vivido discriminacién en: escuela, consultorio médico, en
la familiay en la calle, las MNSD también la han vivido a nivel familiar.

En relacion al futuro de sus hijos, las MNDI y MNPC ven més obstaculos que las MNSD.

Las MNSD ante la posibilidad de tener un hijo con discapacidad mencionan emociones

negativas y hablan de vivir con mayor responsabilidad.
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7. DISCUSION DE LOS RESULTADOS

Los resultados del estudio mostraron que no hay diferencias significativas en las areas de Yo
Etico-Moral, Yo Personal, Yo Familiar, Yo Social, Identidad, Autosatisfaccion y en el Autoconcepto en

los tres grupos de mamas.

Sin embargo en la escala de autocritica el grupo de MNSD obtuvo una media de 29.23 es decir una
T41 en la Escala de Autoconcepto de Tennessee y una significancia de 0.72 esta puntuacién indica
una diferencia marginalmente significativa en este grupo quiere decir que las mamas trataron de
proyectar un autoconcepto positivo para ocultar aspectos negativos, sobre afirmandolos

positivamente, esto como un mecanismo de defensa.

En el grupo de MNPC en el area del Yo Fisico y Conducta presenta un diferencia marginalmente
significativa, en comparacién con los grupos de MNDI y MNSD, en la primera subescala presenta
puntuacion baja, es decir tienen una pobre visién de su cuerpo, pues obtuvo una media de 62.73, es
decir una T 37 en la Escala de Autoconcepto de Tennessee. En conducta las MNPC presenta una
media de 105.60 es decir una T40, con una significancia de 0.190 en la Escala de Autoconcepto de
Tennessee esto indica que este grupo sienten que su comportamiento no va acorde a lo que sienten

y piensan.

Para esta investigacion se tomé en cuenta el rol de “ser madre” debido a que estd idea segun
Sanchez, (2003) (Citado en Benitez, 2007), es la institucién que establece, prescribe y asigna el lugar
de madre a las mujeres, la manera en que esta es experimentada es determinada por factores
subjetivos, como la historia de vida, edad, estado civil, ademas de elementos que corresponden al
ambito cultural, social y econdmico en el que se desenvuelve.

Para la mujer el nacimiento de un nifio da lugar a una nueva organizacion donde, segun Turbert
(1996), el nifio real nunca coincide con el nifio imaginario, por tanto la maternidad no es puramente
natural ni exclusivamente cultural; compromete tanto lo corporal como lo psiquico, consciente e
inconsciente. El amor maternal no es innato, sino que se va adquiriendo en el transcurso de los dias

junto a la criatura y a partir de los cuidados que se le brindan.

Segun Kaplan (1992) hay tres tipos de madre:
¢ |a real (construida socialmente) responde al &mbito de la vida cotidiana, de la relacién

madre-hijo-contexto, y hace alusion a la madre histéricamente determinada.
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¢ la del inconsciente es, siguiendo a Freud, aquella instancia de relacion a través de la
cual se constituye el sujeto
* |a representada, fruto de la convergencia de todas las demés en un determinado

discurso.

El concepto de “ser madre” se afecta si la madre tiene un hijo con discapacidad, aunque en esta
investigacion se asevera que las identidades son productos sociales, con los mismos significados en
situaciones particulares y se organiza jerarquicamente para producir el Self, son de caracter simbolico
y reflexivo. De tal manera que en las mujeres de esta muestra independientemente de si su hijo tiene
0 no discapacidad definen “ser madre” como una persona que debe ser responsable, amorosa,

educadora de los hijos y realizada como mujer al tener un hijo.

Las madres de nifios con discapacidad describen el “ser madre” es lago dificil, en comparacion con
las MNSD que mencionan ser felices y estar satisfechas. Para las MNPC es un aprendizaje mientras

para las MNDI ser madre de su hijo con discapacidad tienen que ver con la espiritualidad.

Y “ser mama de... “ para las mamas de nifios con discapacidad es causa de ansiedad, debido a que
utilizaban mecanismos de defensa de negacién, pocas mencionan la responsabilidad, y en su
mayoria lo describen como algo dificil, lo anterior parece ser una contradiccion porque en la escala de
autoconcepto los tres grupos mencionan estar satisfechas consigo mismas. De donde puede
decirse que el rol de madre cambia su perspectiva de estar satisfechas en comparacion con las

MNSD que se sienten felices y solo las MNPC ven que “ser madre” es un aprendizaje.

Para las MNPC “ser mama” es vivir con la realidad del hijo, es decir un nifio que en muchos casos no
se vale por si mismo en sus actividades cotidianas, mientras las MNDI siguen en la fantasia de este,
pues algunas veces pueden olvidar que no depende de ella para algunas actividades. Asi los
cuidados maternos constituyen una actualizacién de la secuencia fantasmatica del hijo. Es asi como
el bebé se convierte en el renacimiento y reproduccién del narcisismo de su madre, prevalece una
compulsion a atribuir al nifio toda clase de perfecciones y a encubrir y olvidar todos sus defectos.
Meo, (2000), Pérez (2000), Piera Aulagnier (citado en Schorn, 2002), Marchenti, Ferreira (2004)
consideran que el nacimiento de un nifio implica un riesgo relacional, en el psiquismo de la madre no
coincide el hijo imaginado con el real, situacién que la madre no tolera pues es una muerte simbdlica
de ese bebé largamente sofiado. Muere la imagen de aquella madre que ella debié desear ser, se

fracturan los hilos de la continuidad del si mismo. Lo anterior se percibe como algo inesperado,
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extrafio y raro, que rompe las expectativas sobre el hijo deseado y surge asi un vinculo cargado de

dolor y frustracién que afecta el nucleo familiar y social.

Al hablar de la relacion familiar se puede afirmar que con la discapacidad surgen alteraciones
importantes en su organizacion un ejemplo de ello se observa en las relaciones familiares, abandono
parcial de los otros hijos, centralidad en el paciente y sobreproteccién. Esta tensibn aumenta cuando
ha habido conflictos previos en la pareja, la atencion a estos es desplazada para atender al hijo
afectado, aumentando asi la disfuncion familiar. Las relaciones con los amigos y con la familia
extensa pueden frecuentemente ayudar a los padres en la crianza de los nifios con discapacidad,
pero en otras ocasiones ellos también son una fuente de estrés, particularmente cuando los
miembros de la familia no aceptan el diagnostico.

Ademés Lillie, 1978; Ingalls, 1982, (citados en Lomas, 1998) mencionan que algunos padres
descargan sus sentimientos de culpa en una proteccion excesiva, generalmente la madre, dedicando
todo su tiempo al hijo discapacitado olvidandose casi totalmente de sus demés hijos (si los hay) y
hasta de ella misma tratando al nifio como si estuviera mas incapacitado de lo que realmente esta. En
este afan de dedicacién renuncian incluso a su vida social y a sus demas intereses, situacién que no
solo pone en desventaja social a la persona con discapacidad sino a todo el nacleo familiar al cual se
le niegan oportunidades de interaccidn social, esta automarginacion que acentia la estigmatizacion
familiar y promueve su aislamiento.

Este hecho que se observa en esta investigacion pues los grupos de MNDI y MNSD se sienten
aceptados dentro de su nuacleo familiar, mientras el grupo de MNPC se siente menospreciado en
relacion al mismo. Podria sonar como una contradiccion en relacion a la Escala de Autoconcepto de

Tennessee, sin embargo verbalmente las mamas hacen referencia a este hecho.

Con respecto a la percepcion de la dindmica familiar a partir del diagnostico del hijo, el grupo de
MNPC y MNDI mencionan que su relacion familiar se vio afectada principalmente con su pareja y
otros familiares y otros hijos. Por otro lado su relacion también fue de apoyo y unién. La relacién

familiar actual la describen como mas unida y en un porcentaje menor como dificil.

De los tres grupos de mamas, el grupo de MNDI mencionan ser ella la que se ocupa de su hijo, recibe
poca ayuda del padre, otros familiares y son los hijos quienes la apoyan. A diferencia de los grupos
de MNPC y MNSD mencionan que reciben apoyo por parte del padre y de otros familiares (abuelos y
tios) y poca ayuda por parte de los hijos.

Por otra parte las MNDI y MNPC pasan mas tiempo con sus hijos y poco a ellas mismas, mientras

que las MNSD proporcionan mayor tiempo a ellas y menor tiempo a sus hijos. Ademés el grupo de
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MNDI menciona ser ella la que se ocupa de su hijo, recibe poca ayuda del padre y son los hijos
guienes la apoyan y no otros familiares. A diferencia de los grupos de MNPC y MNSD mencionan
recibir apoyo por parte del padre y de otros familiares (abuelos y tios) y poca ayuda por parte de los

hijos.

Es importante que en futuras investigaciones se tome en cuenta en qué etapa de duelo se encuentra
la madre pues se podra observar desde otra perspectiva su autoconcepto. Asi como encontrar
cuales son sus fortalezas como mujer, que le permitan corregir la idea de que es la culpable de la
discapacidad de su hijo. De tal forma que se prevenga el maltrato hacia el hijo y ellas mismas.

En muchas ocasiones se establece una relacién muy estrecha con ese hijo que es criado por la ley
materna y no es incorporado a una situacion triangular (madre, padre e hijo), queda ocupando el lugar
de un “nifio eterno” de esa madre. Ella es proveedora de “amor sublime”, muchas veces, reactiva a
sentimientos de indiferencia, hostilidad, rechazo, deseos de muerte, que suelen permanecer
inconscientes. Queda aferrada a una ideologia del sacrificio, como mujer, esposa, madre de los otros

hijos.

Por otra parte los factores existentes que pudieron haber originado la discapacidad de sus hijos
como las dificultades en el nacimiento, negligencia médica, enfermedades de la madre, herencia,
edad. Al respecto en los grupos de mamas de nifios con discapacidad tuvieron mas complicaciones
en el embarazo que las madres de nifios sin discapacidad. El grupo de MNPC tuvo el mayor nimero
de complicaciones, seguido de las MNSD, finalmente las MNDI. Las MNPC y las MNSD tuvieron mas
amenazas de aborto, preeclampsia y diabetes, mientras las MNDI tuvieron mas complicaciones en el
parto, mala atencion médica y partos tardios. Aunque es importante observar que los dos grupos
de madres de nifios con discapacidad hacen hincapié en la mala atencion médica. Es sabido
que la discapacidad estd determinada por una multiplicidad de factores.

En relacion a la percepcion que la madre acerca de la discriminacion hacia su hijo se observé que el
grupo de MNSD también reportaron que sus hijos han sido rechazados socialmente. Las MNPC
vivieron la discriminacion en la calle, las MNDI en la calle, con otros nifios, familiares, del padre y las
escuelas, en cambio las MNSD menciona que son los familiares son quienes discriminan mas a su
hijo.

Las emociones que tienen las madres al vivir la discriminacién de sus hijos, para los tres grupos son
de emociones negativas como enojo y frustracion.

Finalmente la reaccion que tendrian las MNSD ante la posibilidad de tener un hijo con discapacidad
en un principio seria de enojo y frustracion, pero también cuidados, apoyo, aceptacion,

responsabilidad, busqueda de ayuda, y capacitacion.
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8. CONCLUSIONES

Con base a los resultados de este estudio se concluye que:

Son pocos los estudios encontrados en relacion al autoconcepto en mamas de nifios con
discapacidad, los que se ubicaron presentan poblaciones pequefias, muestras con una sola
discapacidad y no hay comparaciones entre grupos, son expuestas las necesidades de los
nifos pero no las de las madres.

En la Escala de Autoconcepto Tennessee los puntajes de los tres grupos se encuentran en el
area normal y no hay diferencias estadisticamente significativas entre ellos. Por tanto se
acepta la Ho

En las areas del Yo ético-moral, Yo personal, Yo familiar, Yo social, Identidad y
Autosatisfaccion, las puntuaciones de la escala de Tennessee se localizan en el &rea de
normalidad.

Con respecto al area de la Conducta el grupo de MNPC es el Unico que presenta puntuacion
marginalmente significativa, lo cual indica que las mamas piensan que su conducta no esta

acorde a su pensamiento.

Con respecto al &rea Autocritica las mamas de nifios con discapacidad tienen una buena

disposicién, mientras las MNSD se muestran defensivas.

En cuanto a las entrevistas realizadas a las madres:

La descripcion de “ser madre” los tres grupos dejan ver aspectos socioculturales como
“realizacién como mujer”, “responsable”, “carifiosa”, “bendicion de Dios” y “dadora de tiempo”.
En relacion al tiempo que cada grupo de madres proporciona a su hijo, las MNSD tienen
mayor tiempo para si mismas en comparaciéon con las mamas de nifios con discapacidad.
Estas ultimas se viven con mayor responsabilidad y necesidad personal de darles mas tiempo
a sus hijos. En especial aquellas que tienen hijos con paralisis cerebral pues su hijo requiere
mayor apoyo para la realizacion de sus actividades diarias.

El tema de la discriminacién es un punto fundamental en todas las participantes. Las mamas
de niflos con discapacidad reportan que viven esta situacion dia con dia, las MNPC también
dicen ser discriminadas dentro de sus familias y en todos los espacios comunitarios donde se
desenvuelven. Llama especial atencion el hecho de que las MNSD también han vivido
situaciones de discriminacion hacia su hijo por parte de familiares y maestros.

Las relaciones familiares para las MNPC se ven méas afectadas que en los otros grupos
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debido a que, como se sefialé anteriormente, estos nifios requieren mucho mas apoyo por
parte de la madre.

e Ante la posibilidad de que tener un hijo con alguna discapacidad, las MNSD muestran
inicialmente una negacion a ello, ya que al tocar este tema dan una respuesta que no

corresponde a la pregunta.

e Si bien es cierto que la psicologia brinda herramientas para poder abordar diversas
problematicas, es importante ver la necesidad de abordar mas acerca de las probleméticas a
las que se enfrenta la mujer cuando decide ser madre, sobretodo de aquellas que tienen un

hijo con discapacidad.
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9. LIMITACIONES Y SUGERENCIAS

La limitacibn més importante de esta investigacion fue la realizacion de los tramites burocraticos
para acceder a cada uno de los escenarios, ya que no fue sencillo, debido al tiempo que cada uno
lleva, el poco interés de las instituciones por la realizacion de investigaciones, proyectos de
prevencion e intervencion en beneficio de la salud mental. En este caso de las poblaciones

vulnerables, donde no solo se ve afectado (a) un nifio sino toda su estructura familiar.

Es importante que las instituciones consideren el desarrollo humano y las necesidades que la
sociedad tiene para un mejor desarrollo. De tal manera que faciliten el acceso a estas para un mayor
alcance cientifico, cuyo impacto se podria ver en la calidad de vida de los usuarios de las

instituciones.
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GLOSARIO

Agnosia.- incapacidad para reconocer los objetos, permaneciendo integros los 6rganos sensoriales.

Anencefalia.- es un defecto de nacimiento (congénito) grave. Los bebés con anencefalia nacen con
partes faltantes del encéfalo (formado por cerebro, tallo y cerebelo) y el craneo. La anencefalia es un
tipo de defecto del tubo neural (DTN). Estos defectos de nacimiento se producen durante el primer

mes del embarazo.

Apraxia.- trastorno motor causado por un dafo en el cerebro (principalmente en la corteza parietal
posterior), en la que una persona tiene dificultad con la planificacibn motora para realizar tareas o

movimientos.

Arquetipo.- el término fue introducido por Carl Gustav Jung para designar cada una de las imagenes
originarias constitutivas del "inconsciente colectivo” y que son comunes a toda la humanidad (por
ejemplo, Viejo sabio). Configuran ciertas vivencias individuales bésicas, se manifiestan
simbdlicamente en suefios o0 en delirios y son contenidos mas o menos encubiertos

en leyendas, cultos y mitos de todas las culturas.

Atéxia.- falta de coordinacién de los movimientos,

Atresia anorrectal.- es una malformacion congénita que consiste en la falta del ano y de la udltima
porcion del intestino grueso. Por este motivo no existe comunicacion del intestino con el exterior y las

heces no tienen salida.

Coartacién de aorta.- es un estrechamiento de parte de la aorta (la mayor arteria que sale del

corazon) de tipo de congénito.

Corriorentitis.- inflamacion de la retina debido a toxoplasmosis

Diplejia.- Paralisis que afecta a partes simétricas del cuerpo, llamada también pardlisis bilateral (p.

ej., de extremidades inferiores).

Disimetria.- Dificultad para la ejecucién de los movimientos, que se producen sin medida en el

tiempo ni en el espacio con excesiva brusquedad, rapidez o amplitud.
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Encefalocele.- Deriva de una falla en el cierre del tubo neural durante el desarrollo embrionario, por
lo que en ocasiones también es llamado craneo bifido, es un defecto del cerebro en el cual el
revestimiento y el liquido protector quedan fuera, formando una protuberancia tanto en la regién

occipital como en la regién frontal.

Espasticidad.- trastorno motor del sistema nervioso caracterizado por una pérdida del balance entre
la contraccién y relajacién de los musculos que llevan a un estado de rigidez y espasmos musculares

involuntarios resultantes de minimos estimulos internos o externos.

Espina bifida.- es una malformacién congénita en la que existe un cierre incompleto del tubo neural
al final del primer mes de vida embrionaria y posteriormente, el cierre incompleto de las Ultimas
vértebras. La principal causa de la espina bifida es la deficiencia de acido folico en la madre durante

los meses previos al embarazo y en los tres meses siguientes.

Esplenomegalia.- es un agrandamiento patolégico del bazo o estructura esplénica méas all4 de sus
dimensiones normales (11cm). También podria considerarse en funcion del peso (peso normal en un
adulto, en los hombres: 80-200 gramos, en las mujeres: 70-180 gramos, con un promedio de 150

gramos).

Estrabismo.- es la desviacion del alineamiento de un ojo en relacién al otro, impidiendo la fijacion
bifoveolar. Esto impide fijar la mirada de ambos ojos al mismo punto del espacio, lo que ocasiona una

vision binocular incorrecta que puede afectar adversamente a la percepcion de la profundidad.

Exantema.- es una erupcibn cutdnea que aparece de forma aguda; frecuentemente con

enfermedades infecciosas como sarampion, rubéola, varicela, escarlatina.

Filtrum largo.- es la zona de piel que estd comprendida entre la base nasal y el borde del labio

superior.

Hemianopsia.- es la falta de vision o ceguera que afecta Unicamente a la mitad del campo visual.
Esta condicion es producida por una lesion en el tracto 6ptico, debido a la afeccién de fibras cruzadas
de la retina contralateral y fibras directas de la retina ipsolateral. Cada tipo de hemianopsia sugiere
diferentes posibilidades diagndsticas. Cuando la pérdida es de la cuarta parte del campo se denomina

cuadranopsia o cuadrantopsia.

Hemiparesia.- se refiere a la disminucion de la fuerza motora o pardlisis parcial que afecta un brazo y

una pierna del mismo lado del cuerpo. Es la consecuencia de una lesion cerebral, normalmente
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producida por una falta de oxigeno en el cerebro. Técnicamente la hemiparesia es una disminucién
del movimiento sin llegar a la paralisis. Es un grado menor que la hemiplejia, que produce paralisis

total. Cuando se afecta el rostro y la cabeza la debilidad motora puede o no ser facilmente evidente.

Hepatoesplenomegalia.- también llamado recrecimiento del higado y bazo puede ocurrir por un
problema heredado en el cual el higado no puede procesar el glucocerebrésido. La acumulacion de
dicha sustancia en los tejidos del cuerpo puede causar un dafio grave al sistema nervioso central de

los nifios pequefos.

Hidraencefalia.- es una condicion poco comun en la cual los hemisferios cerebrales estan ausentes y

son sustituidos por sacos llenos de liquido cerebroespinal.

Hidrops o hidropesia.- Es una afeccion seria que ocurre cuando se acumulan cantidades anormales
de liquido en dos o més areas del cuerpo de un feto o recién nacido. Es un sintoma de problemas

subyacentes.

Hipermagnesemia.- es un desequilibrio electrolitico con un nivel alto de magnesio en la sangre.

Hipotonia.- término médico que indica disminucidon del tono muscular (grado de contraccién que

siempre tienen los masculos aunque estén en reposo). También se conoce como flacidez.

Hiperreflexia.- es la exaltacion o aumento de los reflejos osteotendinosos, es por lo tanto el
fendbmeno contrario a la disminucion de los mismos que se denomina hiporreflexia. La hiperreflexia se
detecta por el médico durante la exploracién clinica, generalmente utilizando el martillo de reflejos y
explorando el reflejo rotuliano, percutiendo en el tendon del muasculo cuadriceps. También se
diagnostica explorando otros reflejos, entre ellos el reflejo aquiliano, reflejo bicipital, reflejo tricipital,
reflejo estiloradial y reflejo cubitopronador. Puede estar ocasionada por diversas enfermedades, una

de las mas frecuentes es la lesién de la via piramidal.

Holoprosencefalia.- constituye un amplio espectro de malformaciones del craneo y la cara debidas a
una anormalidad compleja del desarrollo del cerebro que tienen en comun la ausencia del desarrollo
del prosencéfalo, que es el I6bulo frontal del cerebro del embrion. Durante el desarrollo normal se
forma el I6bulo frontal y la cara comienza a desarrollarse en la quinta y sexta semana del embarazo.

La holoprosencefalia es causada por la falta de division del I6bulo frontal del cerebro del embrién para
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formar los hemisferios cerebrales bilaterales (las mitades izquierda y derecha del cerebro), causando

defectos en el desarrollo de la cara y en la estructura y el funcionamiento del cerebro.

Micrognatia.- es un término utilizado en medicina para describir una mandibula muy pequefia.
Cuando es extrema puede producir dificultad en la alimentacion de los neonatos y posteriormente

alteraciones importantes, como malformaciones dentales.

Miocarditis.- es un término médico que describe la inflamacion del miocardio, que es la porcion

muscular del corazén.

Ooquiste.- En biologia y parasitologia, un ooquiste es el quiste que forma el cigoto de un parasito
apicomplexo. El término procede de las raices griegas woév (6o, huevo) y kuoTig (kyst, bolsa). El
ooquiste es un estado de reposo en el que el cigoto, rodeado de una pared gruesa, madura. Cuando

esto sucede, el ooquiste se abre y libera los esporozoitos infecciosos.

Pardlisis cerebral disquinética o disténica.- Cuando hay afectacion del sistema extrapiramidal, se
caracteriza por alteraciéon del tono muscular con fluctuaciones y cambios bruscos del mismo,
aparicion de movimientos involuntarios y persistencia muy manifiesta de reflejos arcaicos. Los

movimientos son de distintos tipos: corea, atetosis, temblor, balismo, y distonias.

Retrognatia.- mandibular es una deformidad dentofacial coman, en la que nos encontramos con la

falta de proyeccion de la mandibula

Sistema piramidal o via corticoespinal.- es un conjunto de axones motores que viajan desde la
corteza cerebral (donde se encuentra la motoneurona superior) hasta las astas anteriores de la
médula espinal (donde hace contacto con la motoneurona inferior). La via corticoespinal contiene
exclusivamente axones motores. Cerca del 90% de los axones se decusan (se cruzan) en el bulbo
raquideo (en el punto conocido como decusacion de las piramides). Esto explica por qué los

movimientos de un lado del cuerpo son controlados por el lado opuesto del cerebro.
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Entrevista para Madres de Niflos con Discapacidad

Datos de la madre

Nombre de la mama:
Edad: No. de hijos: Estado civil: Ocupacion: Escolaridad:

Datos del hijo

Nombre del hijo Edad: Lugar que ocupa entre los hijos:

¢ Para usted que es ser mama?

¢Antes del embarazo como se imaginaba como mama?

¢, Como se imaginaba ser madre durante el embarazo?

¢, Tuvo alguna complicacién durante el embarazo o el parto?

¢, Qué es para usted ser mama de ... ?

¢Actualmente come se siente en relacidn a la discapacidad de su hijo (a)?
¢, Qué sintid y penso6 cuando se enter6 del diagnéstico?

¢Actualmente como se siente con la discapacidad de su hijo(a)?

© © N o g s~ wDdhPE

¢ Se afecté la relacion familiar?

10.¢ Cual fue la actitud del resto de su familia al conocer la discapacidad del hijo(a)?

11.;Como es la relacion familiar actualmente?

12. ¢ Cuéanto tiempo dedica a su hijo (a)?

13. ¢ Quiénes apoyan en el cuidado del nifio (a)?

14. ¢ Su hijo (a) ha sido rechazado socialmente?

15. ¢ Cuéando su hijo (a) es rechazado socialmente usted como se siente?

16.¢Como se imagina el futuro de su hijo (a)?

17.¢Cbmo se sentiria si su nifio(a) hubiera nacido con alguna discapacidad? (solo para
MNSD)

18. ¢ Qué hubiera hecho si su nifio(a) hubiera nacido con alguna discapacidad(solo para

MNSD)
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ESCALA DE AUTOCONCEPTO DE TENNESSEE

William Fitts
Nombre Edad Sexo
Grado maximo de estudios
Fecha de aplicacion Hora inicial
Hora de terminacion Tiempo total

INSTRUCCIONES

En las hojas siguientes encontraras una serie de afirmaciones en las cuales te describes a ti
misma, tal como tu te ves. Contesta como si te estuvieras describiendo a ti misma y no ante
ninguna otra persona. No omitas ninguna afirmacion.

Lee cada afirmacién cuidadosamente y después escoge una de las cinco respuestas. Pon el
namero de cada respuesta que escogiste delante de la afirmacion cuidando de no
equivocarte en el nimero de la respuesta ya que el numero de las respuestas no va en forma
progresiva. Si deseas cambiar la respuesta después de haberla puesto, no la borres,

escribe una “x” sobre ella y después coloca la otra respuesta que deseas.

1 2 3 4 5
Casi Parte Falso y Casi
Completamente Totalmente
totalmente Parte Totalmente
Falso Verdadero
Falso Verdadero Verdadero
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1 2 3 4 5
Casi Parte Falso y Casi
Completamente Totalmente
totalmente Parte Totalmente
Falso Verdadero
Falso Verdadero Verdadero

1.- Gozo de una buena salud

3.-Soy una persona atractiva

5.- Me considero una persona muy desarreglada

19.-Soy una persona decente

21.-Soy una persona honrada

23.-Soy una persona mala

37.-Soy una persona alegre

39.-Soy una persona calmada y tranquila

41.-Soy un don nadie

55.-Mi familia siempre me ayuda en cualquier problema

57.-Pertenezco a una familia feliz

59.-Mis amigos no confian en mi

73.-Soy una persona amigable

75.-Soy muy popular con las personas del sexo masculino

77.-Lo que hacen otras gentes no me interesa

91.-Algunas veces digo falsedades

93.-En ocasiones me enojo

2.- Me agrada siempre estar arreglado y pulcro

4.- Estoy lleno de achaques

6.- Soy una persona enferma

20.-Soy una persona muy peligrosa

22.-Soy un fracaso en mi conducta moral

24.-Soy una persona moralmente débil

38.-Tengo mucho dominio sobre mi mismo

40.-Soy una persona detestable
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42.- Me estoy volviendo loco

56.- Soy importante para mis amigos y para mi familia

58.- Mi familia no me quiere

60.- Siento que mis familiares me tienen desconfianza

74.-Soy popular con las personas del sexo femenino

76.-.Estoy disgustado con todo mundo

78.- Es dificil entablar amistad con todo mundo

92.- De vez en cuando pienso en cosas tan malas que no pueden mencionarse

94.-Algunas veces, cuando no me siento bien, estoy de mal humor

7.- No soy ni muy gordo ni muy flaco

9.- Me agrada mi apariencia fisica

11.-Hay partes de mi cuerpo que no me agradan

25.-Estoy satisfecho con mi conducta moral

27.-Estoy satisfecho con mis relaciones con dios

29.-Deberia asistir mas a menudo a la iglesia

43.-Estoy satisfecho de lo que soy

45.-Mi comportamiento hacia otras personas es precisamente como deberia ser

47.-Me desprecio a mi mismo

61.-Estoy satisfecho de mis relaciones familiares

63.-Muestro tanta comprension a mis familiares como deberia

65.-Deberia depositar mayor confianza en mi familia

79.-Soy tan sociable como quiero ser

81.-Trato de agradar a los demés pero no me excedo

83.- Soy un fracaso en mis relaciones sociales

95.-Algunas personas gque conozco me caen mal

97.-De vez en cuando me dan risa los chistes colorados

8.-No soy ni muy alto ni muy bajo

10.-No me siento tan bien como debiera

12.-Deberia ser mas atractivo para con personas del sexo opuesto

26.-Estoy satisfecho con mi vida religiosa

28.-Quisiera ser mas digno de confianza
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30.-Deberia mentir menos

44.-Estoy satisfecho con mi inteligencia

46.-Me gustaria ser una persona distinta

48.-Quisiera no darme por vencido tan facilmente

62.-Trato a mis padres tan bien como deberia

64.-Me afecta mucho lo que dice mi familia

66.-Deberia amar mas a mis familiares

80.-Estoy satisfecho con mi manera de tratar a la gente

82.-Deberia ser mas cortes con los demas

84.-Deberia llevarme mejor con otras personas

96.-Algunas veces me gusta el chisme

98.-Algunas veces me dan ganas de decir malas palabras

13.-Me cuido bhien fisicamente

15.-Trato de ser cuidadoso con mi apariencia

17.-Con frecuencia soy muy torpe

31.-Mi religién es parte de mi vida diaria

33.-Trato de cambiar cuando sé que estoy haciendo algo que no debo

35.-En algunas ocasiones hago cosas muy malas

49.-Puedo cuidarme siempre en cualquier situacion

51.- Acepto mis faltas sin enojarme

53.-Hago cosas sin haberlas pensado bien

67.-Trato de ser justo con mis amigos y familiares

69.Me intereso sinceramente por mi familia

71.-Siempre cedo a las exigencias de mis padres

85.-Trato de comprender el punto de vista de los demas

87.-Me llevo bien con los demaéas

89.-Me es dificil perdonar

99.-Prefiero ganar en los juegos

14.-Me siento bien la mayor parte del tiempo

16.-Soy malo para el deporte y los juegos

18.-Duermo mal
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32.-La mayoria de las veces hago lo que es debido

34.-A veces me valgo de medios injustos para salir adelante

36.-Me es dificil comportarme en forma correcta

50.-Resuelvo mis problemas con facilidad

52.-Con frecuencia cambio de opinién

54.-Trato de no enfrentar mis problemas

68.-Hago el trabajo que me corresponde en casa

70.- Riflo con mis familiares

72.-No me comporto en forma que desea mi familia

86.-Encuentro buenas cualidades en toda la gente que conozco

88.-Me siento incomodo cuando estoy con otras personas

90.-Me cuesta trabajo entablar conversacién con extrafios

100.-En ocasiones dejo para mafiana que deberia hacer hoy.
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