UNIVERSIDAD AUTONOMA DEL ESTADO DE
HIDALGO

INSTITUTO DE CIENCIAS DE LA SALUD

AREA ACADEMICA DE PSICOLOGIA

“PROGRAMA DE SENSIBILIZACION Y
FAVORECIMIENTO DEL PROCESO DE ADAPTACION EN
MADRES DE NINOS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL Y/O MOTORA MODERADA O SEVERA”

TESIS

QUE PARA OBTENER EL TITULO DE:
LICENCIADO EN PSICOLOGIA

PRESENTA:
MA. ANGELICA JAIME LOPEZ.

ASESORA: N
MTRA. REBECA MA. ELENA GUZMAN SALDANA.

ASESORES EXTERNOS:
LIC. MA. DE LOURDES MONROY TELLO.
UNAM.
LIC. COHUTEC VARGAS GENIS.
CRIH.

PACHUCA HIDALGO, FEBRERO DEL 2006.



DEDICO DE MANERA ESPECIAL
A MI HIJO ALAN ESTE TRABAJO DE MAS DE DOS ANOS, PORQUE SIEMPRE
ESPERABA
CON IMPACIENCIA CINCO MINUTOS
A SU MAMLI.

AGRADEZCO INFINITAMENTE A DIOS
POR QUE A PESAR DE TODOS LOS
OSTACULOQOS, SIEMPRE ESTUVO A MI LADO.

MI MAS SINCERO AGRADECIMIENTO
A MI ESPOSO, POR SU ESPERA EN SILENCIO,
SU AMOR ME INSPIRO A SEGUIR ADELANTE.

A MI MAMA POR QUE SIN SU APOYO INCONDICIONAL NO HUBIERA SIDO POSIBLE
ESTE TRABAJO.

A MI PADRE POR QUE SE QUE
DESDE EL CIELO ESTA MUY ORGULLOSO DE M.

A MI ASESORA REBECA, POR SU PACIENCIA
Y ATENCION INCONDICIONAL

MI MAS SINCERO AGRADECIMIENTO AL CRIH POR ABRIRME SUS PUERTAS,
ESPECIALMENTE AL
LIC. COHUTEC VARGAS, POR QUE DESDE EL PRINCIPIO DE ESTE PROYECTO
CREYO ENMI'Y
ME APOYO CONSTANTEMENTE.

A LA LIC. MA. DE LOURDES MONROY
DE LA UNAM, POR QUE SIN CONOCERME,
ME ASESORO DE MANERA EXTRAORDINARIA.

A LA LIC. LOURDES MARTINEZ
POR SU VALIOSA ASESORIA

A LA LIC. MONICA PINEDA, POR SU APRECIABLE ASESORIA

A MIS AMIGAS ADRIANA, ISELA, ROSALBA
PAOLA QUE SIEMPRE ESTUVIERON
AMI LADO APOYANDOME.

A TODA MI FAMILIA QUE
SIEMPRE PREGUNTABA POR
ESTE TRABAJO.



INDICE

RESUMEN.......cuiiitiietiitese ettt sttt ettt ssese s e s b et esssbe s esessenenes

AB ST RA CT e

JUSTIFICACION . ..ottt et e e eria e

INTRODUGCCION.......ciitiiiieitieieie ettt ettt ettt st n vt rns

PARTE |
REVISION TEORICA

CAPITULO 1. FUNDAMENTO TEORICO DE LA DISCAPACIDAD..........

1.1 Antecedentes NiStOriCOS .o

1.2 Principios Teoricos sobre la discapacidad intelectual...........

1.3 Principios Teéricos sobre la discapacidad motora..................
1.3.1 Déficit del movimiento segun el sistema comprometido
1.3.1.1 Pardlisis Cerebral.............ccccvvveivreeennnnns
1.3.1.2 PoliomielitiS.......cccooeeeieiiieieieeeeeeeeeeeeee e
1.3.1.3 Esclerosis MUltiple.........cccccoeeviiiiiiieennnn.
1.3.1.4 Lesiones Medulares...........ccccccceevrunnnnnn.
1.3.1.5 Espina Bifida ...........ccuvvvvvviviviiiniiiiiiiininnns

1.3.2 Alteracion estructural o ausencia de miembros........cc..c........
1.3.2.1 CONQENILAS. ...cevveieeeeeeiiiiiieeee e e
1.3.2.2 ADQUINIAaS. ....cccoeeeeeeieeeeee e

CAPITULO 2. NORMALIZACION Y DERECHOS DE LAS PERSONAS

CON DISCAPACIDAD. .....ciiiieiiiii e

10

15

14

24

34

35
39
40
41
43

44
44
45



CAPITULO 3. PROGRAMAS DE ATENCION A LAS PERSONAS

CON DISCAPACIDAD.....c ittt e e e 54

3.1 Nivel Internacional...........c..uuueiiiiiei i 54

3.2 NIVl NACIONAL......eiiiiiiiiiii e 57

3.3 NIVEl eStatal.....ccoooeeeeeeeeeee 59
CAPITULO 4. LA FAMILIA ANTE LA DISCAPACIDAD............cuvv.... peee 61
4.1 La “MADRE” ante la discapacidad...............ccccooiiiiiiiini i, 68

4.2 El padre ante la discapacidad..............cccooeeeiiiiiiii 79

4.3 Los hermanos ante la discapacidad.............ccccccvvvvvviiiiiiiiiininnennnnn, 82

CAPITULO 5. TEORIAS EXPLICATIVAS DEL PROCESO DE ADAPTACION

A LA DISCAPACIDAD. ...ttt e e 84
5.1 Modelos tedricos sobre el proceso de adaptacion.................... 85
5.2 Modelode las etapas ........cccouviiiiiii i 90
5.3 Factores que influyen en proceso de adaptacion...................... 97

CAPITULO 6. MODELOS DE INTERVENCION PARA FAVORECER LA

ADAPTACION A LA DISCAPACIDAD........cccooveerireeeieen. 101
6.1 Calidad de Vida..........coooiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeee e 101
6.2 Modelos cognitivo-conductual..............cccc 107

6.3 Terapia Racional EMOtiVa.........ccoooeiiiiiiiiiiii e 114



PARTE Il
TRABAJO DE CAMPO

CAPITULO 7. METODOLOGIA ..ottt 127
7.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA ..., 128
T2 HIPOTESIS. ..ottt 128
T.3OBIETIVOS. ... e e s 129

7.3.1 Objetivos generales. ... 129
7.3.2 0bjetivos eSPEeCifiCOS ... ..o, 129
7.4 DETERMINACION DE VARIABLES........cooviiiiiiieieeci e 130
7.4.1 Definicion conceptual.............oeiuiiiiiiiiiiiiiieieieieeiveeeiee e 130
7.4.2 Definicion operacional..........c.coviiiin i 134

7.5 DISENO DEL ESTUDIO ...oiiiiiiiiie et e et 137

7.6 TIPODE ESTUDIO ... e e e e e e 137

7.7 POBLACION Y MUESTRA ..ot e, 138

7.7.1 SELECCION DE LA POBLACION........coviiiiiiiieeiii e, 138

7.7.1.1 criterios de inCluSiON...........cooiiiiiie i 138

7.7.1.2 criterios de exXCluSiON...........coviiiiii i 138

7.7.1.3 criterios de eliminacion.............ccooveiiiiiie i e, 138

7.8 INSTRUMENTOS DE MEDICION.......ccuiiiiiiiiiiiiieeeeee e, 139
7.8.1 Cuestionario para determinar caracteristicas sociodemograficas y

CHNICAS v e e 139

7.8.2 Cuestionario para determinar la adaptacion.......................... 139

7.9 TECNICA DE MUESTREO........utiiiiit it e e 141

7.10 FUENTES DE INFORMACION. ..ottt et 141

711 MATERIALES. ..o e e e e e e e 142

7.12 PROCEDIMIENTO PLAN DE ANALISIS ESTADISTICOS................ 142

7.13 ASPECTOS ETICOS. .. .u ittt et et e et 145



CAPITULO 8. RESULTADOS................

CAPITULO 9. DISCUSION Y CONCLUSIONES.....c ot

-REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS......

-INDICE DE GRAFICAS Y TABLAS.......

-ANEXOS

ANEXO I: Programa de sensibilizacion..............ccuvvvvvviiiiiin e viiennene

ANEXO Il: Instrumentos de MediCiON. ... ..o

ANEXO llI: Conversion a niveles de adaptacion.............c..covvevvinennnn.

ANEXO IV: Cartas de consentimiento

147

184

197

210

212

254

265
267



RESUMEN

La presente investigacion de caracter tedrico - practico tuvo como objetivo disefar,
desarrollar, aplicar y evaluar un “Programa de sensibilizacion, para favorecer el proceso de
adaptacion en madres de nifios con discapacidad intelectual y/o motora moderada o
severa”. Las madres acudian a sesiones de estimulaciéon temprana en el Centro de
Rehabilitacion Integral Hidalgo (CRIH). ElI programa contemplé la adquisicion de
habilidades en la madre que facilitaran una actitud positiva hacia su hijo (a) con
discapacidad, a través de una intervencion grupal con base a la terapia cognitivo —
conductual, promoviendo una mejora en la calidad de vida a través de cambios
significativos sobre cogniciones, comportamientos y emociones. El disefio de la
investigacion fue de tipo semi experimental pre test, pos test, sin grupo control, descriptivo,
comparativo, transversal de campo. La poblacion total estuvo conformada por 40 diadas
madre-hijo y la muestra experimental de 6 diadas. Los instrumentos empleados fueron, un
cuestionario disefiado para determinar el nivel de adaptacion de la madre en tres aspectos,
comportamientos, cogniciones y emociones; y un cuestionario para determinar
caracteristicas sociodemogréficas y clinicas. Para obtener la validez de los instrumentos
se realizé una prueba piloto a 100 madres con caracteristicas similares a la muestra del
estudio, de la cual se obtuvo una confiabilidad por Kuder-Richardson 20 (KR 20) de 0.83.
Los resultados obtenidos indicaron que el 52.2% de las madres poseen un nivel medio-alto
y alto de adaptacion. Con relacion a las dimensiones de la variable adaptacion, se observo
que el mayor porcentaje se encontré en la dimensién emocional (52.2%), seguida por la
dimensién cognitiva y conductual con un 47%. En el andlisis pretest postest realizado a la
variable adaptacion, se observé una diferencia estadisticamente significativa de p<.004
después de la intervencion, se encontré que la dimension emocional se vio mas favorecida
obteniendo una significancia de p<.012; seguida de la dimensién conductual en la que se
obtuvo una diferencia significativa de p<.041, sin embargo, en la dimension cognitiva no se
observo diferencia significativa p>.111.

Se concluye que el proceso de adaptacion a la discapacidad, se favorece notablemente
en madres de nifios con discapacidad intelectual y/o motora moderada o severa a través
del programa de sensibilizacion, el cual se convierte en una propuesta de intervencion
para los profesionales de la salud, favoreciendo, asi, la calidad de vida de los nifios con
discapacidad y de sus familias.

Palabras claves: Discapacidad intelectual, discapacidad motora, proceso de adaptacion,
programa de sensibilizacion.



SUMMARY

Thepresent research of practice theory character had the objective of design, develop,
apply and evalué a "Program of sensitization, to favor the process of adaptation in
children's-mothers with intellectual discapacity and/ormoderate orsevere motive". The
mothers used to go to sessions of early stimuiation in the Center of Rehabilitation Integral of
Hidalgo (C.R.LH.).

The program contémplate the acquisition of skills in the mother that will make easier a
positive attitude to his/her, son/daughter with discapacity, through of a group intervention
with base of the therapy conductual, promoting an jmplovement in the quality of the
through the changes significatives about cognitions, behaviours and emotions. The design
ofthe research went of the type semiexpehmental pre test, pos test, without control grove,
descriptive, comparative of field. The total poblation was form by 40 diadas mother-son
and the experimental sample of 6 diadas. The instruments used went a cuestionary
design to determine the level of adaptation off the mother in three aspects, knowledge,
behaviours and emotions; and a cuestionary to determine characteristics
sociodemographics and clinics. In order to obtain validity of the instrument a pilot test was
made to 100 mothers with similar characteristics to the study sample, in which the
confidence by Kuder-Richardson 20 (KR 20) of 0.83.

The results obtained indicate that the 52.2% of the mothers that have a médium high and
high level adaptation. With relation to the dimensions of the adaptation variable, we can
see that the most percentage in found in the emotional dimension (52.2%), following by the
cognitive and conductual dimension with a 47%. In the pretest post analysis made to the
adaptation variable, it is a little difference of p< .004 after the invention, it found that the
emotional dimention looks move favored obtaining a signifying of p<.012; following the
conductual dimention jn-which the signifying difference obtained was p<.041, however, in
the cognitive dimension there isn't a significative difference p<.111.

The conclusidn is that the process of adaptation to the discapacity gets better in mothers of
childs with intelectual and motor discapacity modérate or severe through the program of
sensitization, which is a proposal of intervention for the health's professional, favoring, the
life quality of children with discapacity and of their families.

Word keys: discapacity, process of adaptation and program of sensitization.



JUSTIFICACION

Segun estadisticas de la Organizacidon Mundial de la Salud (OMS, 2001) existen en el
mundo 600 millones de personas que padecen alguna discapacidad, de las que 9.5
millones viven en México. En Hidalgo la poblacion con discapacidad se conforman de 47
mil 176 personas, presentdndose mayor incidencia en personas de 60 afios en adelante.
La discapacidad motriz es la mas frecuente y afecta a 38.8% de la poblacion con
discapacidad, en segundo lugar, se encuentra la discapacidad de tipo visual (31.2%); le
sigue la discapacidad auditiva en 16.1% de la poblacion con discapacidad; 14.2% de las
discapacidades son de tipo mental; y finalmente las discapacidades del lenguaje se
presentan en 6.4% (INEGI, 2000). A pesar de la incidencia tan significativa reportes de la
OMS declaran que solo el 2% de la poblacion total con discapacidad que vive en paises en
desarrollo tienen acceso a los servicios de rehabilitacion que necesitan, debido a que a la

discapacidad se suman la pobreza e ideologias de segregacién cultural.

No por ello se deja de reconocer el importante esfuerzo que han realizado las agencias
especializadas del sistema de las Naciones Unidas al avance de la situacién de las
personas con discapacidad. Organizaciones como la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), la Organizacion Internacional del Trabajo (OIT), la Organizacion de las Naciones
Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura (UNESCO), el Fondo de las Naciones
Unidas para la Infancia (UNICEF), etc., han desarrollado programas los cuales tienen
como objetivo integrar a las personas con discapacidad a nuestra sociedad, con los
mismos derechos e igualdades para todos, tomando en cuenta su contexto, edad y sexo.
Estas organizaciones han trabajado fundamentalmente en los aspectos relacionados con
la educacion y la salud; a través de los servicios de atencion médica y rehabilitacion y en la
mejora del acceso de las personas con discapacidad al mercado laboral. En nuestro pais,
existen asociaciones fundadas para la atencion integral a las personas con discapacidad,
entre otros, los Centro de Atencion Infantil TELETON (CRIT) y la Confederacion Mexicana
en Favor de las Personas con Deficiencia Mental, A. C. (CONFE), ésta ultima fundada por
padres de nifilos con discapacidad, ofrecen a las familias con las misma situaciéon apoyo a
través de informacién de los adelantos, experiencias y descubrimientos sobre la
discapacidad, asi como atencion médica rehabilitatoria o habilitatoria y atencion

psicoldgica.



Por otra parte, asociaciones gubernamentales como el Sistema Integral para la Familia
especificamente los Centros de Rehabilitacion Integral (CRI) ofrecen servicio
multidisciplinario en favor a las personas con discapacidad y sus familias, pero estos
siguen siendo insuficientes en relacién a la poblacion con discapacidad que existe en el

pais y en nuestro estado de Hidalgo.

La discapacidad es una situacion que requiere especial interés por los profesionales de
salud, quienes no solo debemos focalizar la intervencion al nivel médico rehabilitatorio sino
a una intervencion donde se atienda aspectos psicolégicos importantes para reestablecer
los vinculos afectivos entre los miembros de la familia, especialmente en la madre, que en
este caso debido a la discapacidad pueden encontrarse quebrantados por un sin namero
de factores, provocando dificultades en la relacion socio afectiva de la madre hacia su hijo,
lo cual en la mayoria de las familias trae como consecuencia una inadecuada atencion, ya
sea por desinterés o sobreproteccion, viéndose esto reflejado en la calidad de vida del nifio

con discapacidad y de la propia familia.

Por ello, se hace indispensable no solo la investigacion tedrica-cientifica, sino la
investigacion teodrica-practica a través de estudios sobre el impacto de programas de
intervencion que sirvan de modelo de atencién para este grupo que requiere especial
interés. Los distintos programas que se desarrollen deben ser materializados desde los
primeros afios de vida de estos nifios, pues se considera que el periodo entre los 0y 6
aflos es el mas significativo en la formacién de todo ser humano, pues en éste se
estructuran las bases fundamentales de la personalidad, que se consolidardn vy
perfeccionaran gracias a mdultiples factores, por ello resulta significativa la estimulacion
que, principalmente la madre, pueda hacer sobre dichas estructuras, y por lo tanto, de las
cualidades, procesos y funciones fisicas y psiquicas que dependen de las mismas; estas
estructuras se desarrollan en un tiempo mas prolongado en un nifio con discapacidad, es

por ello que la estimulacion, no solo fisica, adquiere mayor importancia y prioridad.

Es asi como cobra gran importancia el presente estudio sobre el disefio, desarrollo,
aplicacion y evaluacion de “Un programa de sensibilizacion para favorecer el proceso de
adaptacion en madres de nifios con discapacidad intelectual y/o motora moderada o

severa” con enfoque cognitivo — conductual, el cual permitira a profesionales de la salud
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qgue trabajan a favor de las familias que tienen un miembro con discapacidad, tener una
propuesta de intervencion para promover la adaptacion en madres de nifios con
discapacidad, desarrollando asi, habilidades que incrementen la interaccidn positiva hacia

su hijo, mejorando indudablemente su calidad de vida.

Ademas, si la madre es capaz a través de un programa de sensibilizacién, transmitir una
actitud afectiva hacia su hijo con discapacidad desde los primeros afios de vida, podra
entonces favorecer su individuacién apoyandole a su sociabilizacion, y establecimiento de
sus relaciones interpersonales; con el fin de que se adapte a las nuevas situaciones que

se le presenten, lo cual redundaria en la calidad de vida de estos nifios y de sus familias.



INTRODUCCION

El proceso de desarrollo del nifio inicia con un estado de total dependencia hacia las
personas encargadas de su cuidado, luego progresa para llegar a ser un individuo Unico,

diferente y autbnomo en el medio en el que se desenvuelve.

La interaccion de factores hereditarios, familiares y del medio ambiente establecen
matrices de aprendizaje para la adquisicion de pautas madurativas, ya sean estas
motrices, comunicacionales, cognitivas o de desenvolvimiento social. Las experiencias y
los vinculos de apego que se dan en la primera infancia, determinan en gran medida la
personalidad del nifio y el estilo de las relaciones que ira estableciendo a lo largo de la

vida.

“La psicologia del desarrollo se especializa en el estudio del curso de las interacciones
entre conducta y eventos ambientales... esta interesada en las variables historicas que
influyen en la conducta, es decir, en el efecto de las interacciones pasadas sobre las
interacciones presentes” (Bijou y Baer, 1969, p.31). Las aportaciones mas importantes a
esta rama de la psicologia han sido realizadas por la corriente psicoanalitica, cuyo
precursor es Sigmund Freud, quien da relevancia a la influencia de las experiencias de la
infancia en el desarrollo de la vida adulta, a través de su teoria sexual del desarrollo y

donde la relacion madre — hijo, padre — hijo toma gran importancia.

La concepcion psicoanalitica del desarrollo, sostiene que si los cuidados que ofrece la
madre no permiten a su hijo lograr identidad, independencia, seguridad, entre otros
valores, impide que se logre con éxito un crecimiento y maduracién de los aspectos que

caracterizan la personalidad de todo ser humano.

Contemporaneos de Freud difieren del curso de las etapas del desarrollo, pero conciertan
en la importancia que tiene los estilos de relacion diadica entre el nifio y sus padres; entre
otros, Mary Ainsworth (1978) constat6 a través de un estudio a 26 diadas de clase media,
tres estilos de apego madre — hijo, los cuales son: apego seguro, apego ansioso
ambivalente y apego evitativo, en el primero la madre es capaz de trasladar un afecto

estable y constituye una base segura para el nifio, permite que el nifio explore su entorno
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desarrollando habilidades y competencias personales y sociales; por el contrario los nifios
con apego ansioso ambivalente oscilan entre sus deseos de estar proximos a la madre y
de evitarla, buscan permanentemente su contacto, pero no se sienten seguros con él y en
el apego evitativo los niflos no muestran ninguna ansiedad ante la separacion y evitan el
contacto con la figura materna, lo que les lleva a una ausencia de conducta de apego y
con ello de seguridad. Estos estilos de apego que puede ofrecer la madre influyen también
en la capacidad del nifio para regular sus emociones. La teoria del apego utilizada por
Ainsworth y desarralloda por Bowly en los afios 70s no hace referencia a cualquier tipo de
vinculacion afectiva, se trata de un lazo afectivo duradero entre dos personas que les lleva
a mantener la proximidad y la interaccion; en la diada madre-hijo, el hijo halla una base de
seguridad, a partir de la cual explora el mundo fisico y social, y a la vez un lugar donde
reconfortarse en las situaciones de ansiedad, tristeza o temor (Gonzélez, Fuentes, De la

Morena, y Barojas, 1995).

Es importante considerar que el tipo de apego que la madre pueda establecer con su hijo
esta relacionada a aspectos cognitivos y emocionales que se desarrollan a partir del
“deseo” de tenerlo; durante el embarazo tanto el padre como la madre van construyendo,
en base a sus propios deseos, un hijo imaginario y el futuro de éste se crea a partir de sus
expectaciones (Eyer, 1995). El deseo de ambos, constituye el marco en que la madre se
prepara para cumplir con su rol, mientras que el padre lo hara para cumplir la funcion de

contencion y protecciéon de ambos.

Cuando recibe una pareja la noticia de que su hijo tiene una discapacidad produce,
principalmente en la madre, una ruptura narcisista. Pues el deseo de tener un hijo es el
deseo de trascender, de gestar un “producto” que devuelva una imagen bella de si mismo,
y que en el caso de la maternidad de un hijo con discapacidad se hace casi imposible sin

apoyo profesional.

La actitud que adquiere la madre hacia su hijo, se determinard ante las cogniciones y
emociones que surjan en ella con relaciéon a la discapacidad y no simplemente del “deseo”
de tenerlo. Es por lo tanto necesario e imprescindible favorecer el proceso de adaptacion

de la madre hacia su hijo, entendida la adaptacion no como resignacion; la adaptacion
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implica que la madre se sensibilice y reconozca a su hijo como una persona con todas las
posibilidades de desarrollo segun su contexto social, edad y sexo.

Ahora bien, la sensibilizacion que la madre pueda lograr de los comportamientos,
cogniciones y emociones que vive al tener un hijo con discapacidad debe ser entendida
como la capacidad de insight, es decir, la capacidad de conscientizacion que favorezca la
mirada real hacia ese hijo; por que en nuestra cultura occidental la sensibilizacion tiene

una connotacion de caridad o buena voluntad; la cual no se pretendio alentar.

Por lo anterior, el “Programa de Sensibilizacién para favorecer el proceso de adaptacion en
madres de nifios con discapacidad intelectual y/o motora moderada o severa” que se
desarroll6 en el presente estudio, basado en el modelo de intervencién cognitivo —
conductual, especificamente fundamentado en la “Terapia cognitiva de Beck” y Terapia
Racional Emotiva de Ellis”, tuvo como objetivo la mejora de la calidad de vida de las
familias de nifios con discapacidad, a través de hacer conscientes a las madres del
potencial con el que cuentan para tener una actitud positiva, impulsando la confianza,
seguridad y sentido comun de crianza y de educaciéon hacia su hijo, dando informacion
acertada sobre la discapacidad y sobre el desarrollo social y afectivo en la primera
infancia, que permitié discernir todas las percepciones, creencias e ideas racionales e

irracionales sobre la discapacidad.

Ahora bien, el modelo explicativo que propone el presente estudio para el andlisis del
proceso de adaptacion, incluye no solo las variable emocionales, sobre las que se baso
por mucho tiempo el estudio de la adaptacion de las familias con hijo con discapacidad, si
no también aborda las variables cognitivas y comportamentales, donde se toma en cuenta
que cada miembro de la familia con un hijo con discapacidad vive de forma particular el
proceso de adaptacion, la adaptacion es un proceso individual, dindmico, multidimensional
Yy o una secuencia unica de etapas, donde tanto la persona con discapacidad y cada
miembro de su familia se convierten en un agente activo, en el proceso de aprender a vivir
en las adversidades. Este modelo multidimensional al que se hace referencia fue
desarrollado por Aguado (2003), “Modelo Teérico de las Diferencias Individuales”, el
cual difiere del modelo de las etapas. EI modelo teérico de las diferencias individuales,

ofrece la oportunidad de evaluar el proceso de adaptacion con el objetivo de optimizar y
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potenciar al maximo la intervencién a favor de las personas con discapacidad y en el caso

del presente estudio de sus familias.

Por otra parte, al no existir instrumento que permitiera valorar el nivel de adaptacion de la
madre en las dimensiones, conductual, cognitiva y emocional, se elaboré uno el cual se
validé con una prueba piloto en una muestra de 100 madres de familia con caracteristicas
similares a la muestra del estudio, obteniendo un indice de confiabilidad de 0.83 por el
método de andlisis Kuder-Richardson 20 (KR20).

La presente investigacion se organizé en dos partes, la primera parte aborda la revision
tedrica la cual contiene seis capitulos y la segunda parte la conforma el trabajo de campo
que incluye tres capitulos. En la parte de revision teorica los capitulos se establecieron de
la siguiente manera, en el capitulo uno se realizé una revision de antecedentes histéricos
sobre la discapacidad y principios teodricos de la discapacidad intelectual y motora, sus
tipos, definiciones, caracteristicas y tratamiento. En el segundo capitulo, se hace una
revision tedrica sobre la normalizacion y derechos de las personas con discapacidad a
través de los afios. En el tercer capitulo, se hace referencia a los programas de atencion a
las personas con discapacidad en el ambito internacional, nacional y estatal, en los
altimos 10 afios.

En el cuarto capitulo, se hace una remembranza sobre los estudios del desarrollo socio-
afectivo en base al enfoque psicoanalitico, donde el eje principal es la relacion madre-hijo,
en este se presentan los tedricos mas sobresalientes respecto a esta diada, de igual
manera se abordan los aspectos mas sobresalientes sobre la vivencia de cada uno de los

integrantes de las familias con un hijo con discapacidad.

En el quinto capitulo, se presentan los modelos tedricos que abordan el proceso de
adaptacion, donde se incluye el modelo de las etapas, la teoria sobre las diferencias
individuales y finalmente se realiz6 una revisibn sobre los principales factores que
intervienen en el proceso de adaptacion. En el sexto capitulo se hace referencia a la base

tedrica cognitivo- conductal de la intervencion.
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Los capitulos siete, ocho y nueve que conforman el trabajo de campo, se organizaron de la
siguiente manera. En el séptimo capitulo se presentan los aspectos metodologicos del
estudio, en el capitulo ocho se presentan los resultados en donde se realizé una
descripcion de las variables sociodemogréaficas y clinicas, asi como de la variable
adaptacion y de sus dimensiones en una muestra de 40 diadas y en una muestra de 6
diadas, estas Ultimas participaron en la intervencion, de igual manera se presenta el
analisis inferencial de la variable y sus dimensiones y las variables sociodemograficas, asi
como el analisis de comparacion de la variable adaptacion y sus dimensiones antes y
después de la intervencion. En el capitulo nueve se incluyeron la discusién, conclusiones,
sugerencias y limitaciones del estudio. Al final de los capitulos descritos se encuentran las

referencias bibliogréaficas, el indice de tablas y graficas y los anexos.
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PARTE |: REVISION TEORICA

CAPITULO 1: FUNDAMENTO TEORICO DE LA DISCAPACIDAD

“Ninguno hay tan invalido a quien le falten
las fuerzas en absoluto para hacer algo.”
Juan Luis Vives, Del socorro de los pobres.

Este apartado de la revision tedrica se acercard al conocimiento de la discapacidad
intelectual y motora, sus antecedentes histéricos, las implicaciones de su apariciéon, su

definicion y sus clasificaciones més frecuentes.

1.1 ANTECEDENTES HISTORICOS.

A lo largo de la historia, la “diferencia”, la anormalidad, la enfermedad, la deficiencia, la
discapacidad, la minusvalia, etc., han sido objetos de actitudes persistentes que giran a
una constante histérica, la marginacién, con sus mdltiples variantes, que Burgdorf (1980)
prefiere matizar cuando afirma: “La historia de los procedimientos formales de la sociedad
para enfrentarse a las personas minusvalidas pueden sintetizarse en dos palabras:
segregacion y desigualdad” (citado en Aguado, 1995, p. 375). También es una constante la
oscilacion historica a lo largo de dos enfoques pasivo y activo en las concepciones de la
discapacidad, el primero sigue una tradicion demonologica/ pecado, donde la discapacidad
era el fruto de causas ajenas al hombre, un castigo de los dioses, del demonio, etc., por
tanto se convierte en una situacién incontrolada e inmodificable, esto provoca una
importante segregacion y rechazo; en cambio en el enfoque/ actitud activa, figura la
tradicion naturalista, donde se consider6 la “diferencia” como una enfermedad, fruto de
causas naturales y/o biolégicas y/o ambientales, por lo tanto es una situacion modificable,

lo cual se traduce en prevencion, tratamiento e integracion.

Tal oscilacion, pasivo versus activo acerca de la deficiencia, minusvalia y de la
discapacidad esta presente en todos y cada uno de los modelos de salud mental
desarrollados a lo largo de la historia, delimitados en periodos histéricos a partir de las

llamadas Revoluciones en Salud Mental (Aguado 1995). Las cuales se inician con un
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extenso lapso temporal que transcurre antes de la primera de tales revoluciones, originada
a finales del siglo XVI d.C., y que abarca desde la prehistoria hasta el primer renacimiento;
le sigue el periodo denominado “Primera Revolucion de Salud Mental (XVI y XVII hasta
XIX)" , para seguir el periodo de la “Segunda Revolucion de Salud Mental (XIX hasta XX)”
y finalmente el periodo que prevalece hasta la actualidad, la “Tercera Revolucién en Salud
Mental”, donde el campo de las deficiencias, discapacidad y minusvalias presenta tal
grado de complejidad y amplitud, variedad y dispersion, que su estudio requiere la
colaboracion de todas las disciplinas implicadas en el area de la salud y al mismo tiempo,
representa tal relevancia social que constituye uno de los retos mas decisivos para los

profesionales que nos apasionan tales especialidades.

Por lo tanto, de forma muy breve se hace indispensable exponer los periodos histéricos,
nunca antes descritos de la forma en que lo hace Aguado D. Antonio Leon en su libro
"Historia de las deficiencias” (1995). Solo existen escritos sobre la historia de una
deficiencia en particular como la excelente Historia del retraso mental de Scheerenberger
(1987). Una muy documentada historia tipolégica bajo el titulo “Los ciegos en la historia, de
Montoro” (1991) editado por la ONCE. También hay excelentes revisiones de algun tema
concreto, como el exhaustivo repertorio historico de legislacion sobre discapacidades
(SIS, 1991), el "indice cronoldgico de hechos y documentos relativos a las instituciones y
servicios para minusvalidos en Espafna”, de Pascual del Riguelme (1975), o los también
exhaustivos "Estudios evolutivos de la legislacion espafiola en favor de los ciegos y en
favor de los sordomudos", de Osorio (1973). En la tabla 1 se pueden observar los distintos

modelos histéricos, y enfoques que explican la discapacidad.

Hasta la Primera Revolucion en salud mental

Este primer periodo abarca desde la prehistoria hasta el primer renacimiento, el cual se
divide en dos subperiodos los cuales son: prehistoria y antigiiedad. Es evidente que el
mundo clasico forma parte de la antigiiedad, pero Grecia y Roma presentan tal grado de

similitud que justifica abordarlos de manera particular.

Este primer periodo, en lo relativo a las deficiencias, es incluido por Puig de la Bellacasa

(1990) dentro del paradigma tradicional, en el que considera a los deficientes desde el
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doble punto de vista ambivalente de expresioén del mal y manifestacion de lo sagrado, de

rechazo y amor.

Tabla 1: MODELOS Y ENFOQUES HISTORICOS DE LA HISTORIA DE LA DISCAPACIDAD.

ENFOQUES/ACTITUDES

MODELOS HISTORICOS

ENFOQUES /ACTITUDES

PASIVA: INMODIFICABILIDAD

Causas Incontables
Negativismo/pesimismo
Aceptacion Pasiva/Resignacion
Segregacion /Marginacion

ACTIVAS/ MODIFICABILIDAD

causas no incontables
Concepcidn positiva/optimismo
Tratamiento/educabilidad
Integracion/adaptacion

Causa ajenas/extrafias
Fruto del pecado/demonio
Infanticidio/Hoguera
Venta/mutilaciones
Resignacion/Apartamiento

MODELO DEMONOLOGICO

Causas Desconocidas
Practicas empiricas
Cirugia de los huesos
Técnicas protésicas
Hospitales /asilos

Causas Naturales
Clasificacion / etiquetacion
"Alarma Eugenesica"
Beneficencia / encierro
Institucionalizacion

MODELO ORGANICISTA

Causas Naturales
Tratamientos médicos
"Sordomudistica” / Instruccion
"Regeneracion de pobres”
"Tratamiento moral"

Causas Psicoldgicas
Clasificacién / Etiquetado
Determinacion del Cl
Subnormalidad / Anormalidad
"Traumas / "Regresién”

MODELO PSICOLOGICISTA

Causas Psicoldgicas
Tratamiento / programas
Movimiento Rehabilitador
Modificacién de conductas
Posibilidad de aprendizaje

Causas Socio - Ambientales
Fase de reaccion a la
discapacidad

Integracion por "decreto”
Actitudes Negativas
Marginacion

MODELO SOCIO-AMBIENTAL

Causas Socio - Ambientales
Prevencion / Estimulacion
precoz

Intervencién comunitaria
Asociacionismo
Desinstitucionalizacion

Causas bio - psico- sociales
"Pension, Gnica salida
"centros de empleo especial”
Actitudes Negativas
Marginacion

MODELO BIO-PSICO-SOCIAL

Causas bio - psico- sociales
Interaccién de Factores
Tratamiento Multimodales
Rehabilitacién profesional
Normalizacion / Integracion

Fuente: Aguado, A. (1995). Historia de las deficiencias. Madrid: ONCE, p. 264.
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Predomina el enfoque pasivo, el cual considera la deficiencia como fruto de causas ajenas
al hombre ante las que no cabe ningun otro tipo de actuacion distinto de la aceptacion
resignada, la suplica a los dioses y/o la eliminacion del deficiente. En este contexto, tiene
perfecta cabida el animismo, el infanticidio y algunas otras concepciones y/o practicas
similares. Pero, la maxima expresion de este enfoque viene representada por la
demonoldgica, que aparece en la religibn persa, es recogida por la tradicion judeo-
cristiana, tiene su auge en la edad media y su maxima expresion en 1478 con el Malleus
Maleficarum (El martillo de las brujas) de los monjes dominicos alemanes Sprenger y

Kraemer, la cual es una cruel enciclopedia sobre brujeria.

En conflicto con este enfoque pasivo también se producen manifestaciones de una actitud
activa, como ciertas practicas empiricas, la introduccién de la tradicion naturalista por parte
de Hipocrates (460-377 a.C.) padre de la medicina y de la psiquiatria moderna y de
algunos de sus seguidores y la intervencion de algunos personajes que con
Scheerenberger (1984) se pueden englobar bajo la denominacién de las voces de la
modernizacion. Gracias a los estudios y descubrimientos de Hipdcrates, Grecia se puede
considerar pionera en el abordaje de la enfermedad mental desde un enfoque naturalista,
asi como Roma ciudad donde surgieron grandes médicos como Galeno (129-199 d.C.).
Es también en esta cultura donde se desarrolla el cristianismo primitivo donde la figura de
Jesus de Nazaret se hace presente a favor de los deficientes a traves de la curacion que
hace de sordos, ciegos, epilépticos y paraliticos, en la lucha contra la posesiéon demoniaca
a través de la dulzura y el amor y que repercute de manera notable en el tratamiento a los
deficientes, la iglesia entonces ya instituida denuncia el infanticidio y el aborto, surgen
asilos y el primer hospital conocido. Por otro lado la interpretacién que aun se le daba a la
“diferencia” es desde un enfoque pasivo pues se sigue pensando que es resultado de
posesiones demoniacas. En el siglo XVI d.C., concretamente con Ponce de Ledn (1520-
1584), cuando se intenta realmente un tipo de método que modificara la deficiencia
(Aguado, 1995).
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La primerarevolucion de la salud mental

La primera revolucion en salud mental en el mundo occidental tuvo 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 constitucion 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 demonolégico a un modelo organicista y biologicista, de la idea de pecado a

la de enfermedad. Ibid.

Juan Luis Vives (1493-1540) una de las figuras principales en este periodo, considerado
padre de la psicologia empirica moderna y partidario del trato humanitario; hizo las
primeras recomendaciones en favor del internamiento y determinacion de diagndstico,

prondstico y tratamiento hacia las personas con retraso mental.

En el siglo de oro, en Espafa se inventa y hasta se exporta a Europa toda una serie de
medidas innovadoras y revolucionaras instituciones manicomaniales, en las que son
acogidos muchos deficientes mentales; el tema de la pobreza, que afecta a las personas
con discapacidad fisica y sensorial; la sordomudistica, que pone en practica por primera
vez en la historia la educacién especial a través del alfabeto para sordo y mudos,
especificamente Juan Pablo Bonet (1579 - 1633) continuador del método Ponce de Lebn
realiza la primera obra metddica conocida sobre ensefianza de sordomudos del manual y

observacion oral.

El hecho de que en esta época grandes escritores y pintores como Miguel Cervantes
Saavedra, Francisco de Quevedo, Diego de Silva y Velasquez, Juan Carrefio de Miranda
la historia de Lazarillo de Tormes de sus fortunas y adversidades de autor desconocido
etc., tuvieran como tema de sus obras la discapacidad, permitié introducir en la vida de
muchas personas el tema sobre la diferencia, aunque en ocasiones esté sea de forma

satirica y cruel (Aguado, 1995).
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El pesimismo y negativismo sobre las deficiencias en esta época las siguen considerando
permanentes, constantes e inmutables y se produce la segregacion indiscriminada y el
internamiento masificado, lo que se denomino como el gran encierro en el siglo XVIII; por
otro lado se introduce las primeras brechas efectivas a est4 concepcion, las derivaciones
de la sordomudistica junto con el tratamiento moral son las mas destacables y que se dan
con mayor auge en el siglo XIX, que se constituye como la era del progreso, de avances y
reformas. Existe un gran interés por el estudio de la deficiencia mental, permitiendo su
descripcion, clasificacion y tratamiento desde un enfoque biologicista y social, dando la
consolidacion de la psiquiatria y principios de la psicologia, por Herbert Spencer (1855) y
Charcot (1825-1893) etc., asi como la creacidon de la asociacion médica americana mas
antigua, partidaria de instituciones separadas para enfermos y deficientes mentales y sin

duda alguna se dieron grandes avances en el area de la medicina.

La segundarevolucion de la salud mental

La segunda revolucién en salud mental se inicia a finales del siglo XIX, también dentro de
un proceso mas amplio, el surgimiento de las ciencias sociales, y conectada con el
nacimiento de la psiquiatria como especialidad médica y como ciencia, y supone, como
caracteristica distintiva, la sustitucion del modelo organicista por otro de corte
intrapsiquico, cambio protagonizado por el psicoandlisis fundado por Freud (1856-1939).
De igual forma, este periodo representa también el surgimiento de la psicologia clinica, de
la psicopatologia infantil, del estudio experimental de la conducta y de la evaluacion
psicologica. Resulta interesante destacar las multiples conexiones de estas aportaciones

con las deficiencias (Aguado, 1995).

Por un lado, practicamente todas estas innovaciones son aplicadas en el area de los
deficientes con resultados variados. Por otro lado, algunas de tales innovaciones surgen
como respuesta a problemas planteados en el campo de las deficiencias, como el
desarrollo de técnicas de evaluacion de la inteligencia. Incluso, las necesidades de
evolucién de algunas especialidades directamente relacionadas con las deficiencias van a
repercutir en la dinamizacion de especialidades abiertas a todos los sujetos, como la
psicologia de la rehabilitacion tras la Segunda Guerra Mundial, que potencia, y hasta

revoluciona, la psicologia clinica.
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En cuanto a las deficiencias directamente, el extenso periodo que se aborda bajo la
etiqueta de segunda revolucion en salud mental supone una serie de avances en la
comprension e identificacion de formas clinicas asociadas a la deficiencia mental y en la

identificacion de causas bioldgicas de las discapacidades fisicas y evolutivas.

Igualmente, toda una sucesion de avances sociales que se manifiestan a través de
medidas legales e institucionales a favor de todos las personas con deficiencia mental y
gue es precisamente a partir de este momento cuando se producen con una intensidad de

contenido y una frecuencia hasta ahora desconocidas.

Todo ello acompafiado de grandes contradicciones e incluso, de las brutalidades mas
impresionantes de toda la historia de la humanidad, refiriéndose a lo que con las personas
deficientes se hace en las guerras mundiales, desde las camaras de gas a su participacion
activa en la contienda y vuelta a la reclusion con la paz. En complemento, la segunda
revolucion en salud mental es una de las épocas mas contradictorias y fascinantes de la
historia, que antecede y da pie a la tercera revolucion en salud mental. Los sesenta y
setenta, se denominan las décadas prodigiosas por cuanto suponen el momento histérico
de maximo esplendor en la comprension de las deficiencias, en el papel social asignado y

en los tratamientos impartidos a los deficientes.

Tercera revolucién en salud mental.

La tercera revolucion en salud mental sobreviene a comienzos de la década de los
sesenta, dado que los modelos anteriores, demonoldgico, organicista, intrapsiquico, no
proporcionan alternativas coherentes y eficaces en funcion de las exigencias planteadas
en el ambito de la salud mental. Como aportacibn mas novedosa, esta tercera revolucion
acentla los determinantes psicosociales y socioambientales y, como correlato, la

intervencion comunitaria (Ibid).

Desde la perspectiva de las deficiencias, al margen de que gran parte de lo aportado en
este periodo es consecuencia de desarrollos habidos en este campo (recuérdese al
respecto la incidencia de la psicologia de la rehabilitacibn en otras areas), la tercera
revolucion en salud mental supone un gran interés en practicamente todo lo relacionado

con las deficiencias, de tal forma que es la ocasion histérica en que las deficiencias estan
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mas conectadas con las corrientes dominantes en la sociedad y en el campo de la salud,
incluso, puede hablarse de cierto protagonismo tanto en las tareas de prevencion de
deficiencias como en la proliferacién de centros de atencion a deficientes. De igual forma,
se produce una mayor conexion interna entre los desarrollos en pro de las distintas
deficiencias. Como consecuencia de todo ello, se denomina las décadas prodigiosas al
periodo comprendido entre 1960 y 1980, expresion que recalca los grandes avances
producidos en la concepcion y tratamiento de las deficiencias, avances que hacen de este
periodo uno de los mas favorables y positivos para los deficientes, aunque la década
siguiente, los ochenta, con sus recortes presupuestarios haga tambalear tales progresos y
deje patente, una vez mas, la fragilidad de las conquistas representadas por los

deficientes.

Como consecuencia de todos estos desarrollos puede hablarse en la actualidad, de una
revolucion en el conocimiento de las posibilidades de prevencion y mejora de algunas
deficiencias, minusvalias y discapacidades bajo la atencibn comunitaria, de la
normalizacion, e integracion escolar. Ahora bien, tales progresos y conquistas histéricas
son fragiles y en ocasiones reversibles debido a la idiosincrasia que prevalece en nuestra
cultura con relacién a la “diferencia” que provoca por una parte una exclusion y por otra
una exigencia sobrevalorada de que las persona con “capacidades especiales” se
conviertan en un Miguel de Cervantes Saavedra 0 en un Beethoven simplemente por tener

una “capacidad especial” y no por la atencion y estimulacién que se les debe brindar.

Es asi como la Historia demuestra que la integracion de las personas con discapacidad no
depende solo de sus capacidades si no de nuestra manera de ver y tratarlas, que se
convierten en tema de las actitudes publicas, campafas de imagen, formaciéon y cambio
de actitud, que sin duda alguna comienza desde la familia y que debe ser una de las
acciones de prevencion que interese a toda la humanidad. Es verdad que se han logrado

grandes avances, pero aun falta mucho por hacer.

El término "discapacidad" fue aceptado por la Real Academia Espafiola hasta hace apenas
10 afios; existen otros términos quizas mas comunes como "incapacidad”, "minusvalido”,
"invalido" pero estos pueden dar a entender que las personas con discapacidad son

personas "sin habilidad", "de menor valor* o "sin valor". En comparacion con estas
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acepciones, la discapacidad tiene que ver con "la disminucion de una capacidad en alguna
area especifica", por lo que el uso de este término reconoce que todos los individuos con
discapacidad tienen mucho que contribuir a nuestra sociedad y que simple y llanamente es
una caracteristica de la persona que indica que requiere ayuda; pero no la define como
persona ni debe determinar el rumbo que seguira su vida. Sin embargo se hace necesario
diferenciar para fines del presente estudio los conceptos antes mencionados, resaltando
el término sobre discapacidad:

A) Deficiencia: Dentro de la experiencia de la salud, “una deficiencia es toda pérdida o
anormalidad de una estructura o funcion psicologica, fisiolégica o anatomica” (INSERSO
1983, p.56) “Deficiencia hace referencia a las anormalidades de la estructura corporal y de
la apariencia a la funcién de un 6rgano o sistema, cualquiera que sea su causa... las

deficiencias representan trastornos a nivel del 6rgano” (INSERSO 1983 p.40).

B) Minusvalia: “Es una situacion desventajosa para un individuo determinado,
consecuencia de una deficiencia o de una discapacidad, que limita o impide el desempefio
de un rol que es normal es su caso en funcion de la edad, sexo, y factores sociales y
culturales” (p.59) “Las minusvalias hacen referencia a las desventajas que experimenta el
individuo como consecuencia de las deficiencias y discapacidades; asi pues, las

minusvalias reflejan una interaccion y adaptacion del individuo al entorno” (Ibid).

C) Discapacidad: "Es toda restriccion o ausencia de la capacidad de realizar una actividad
en la forma o dentro del margen que se considera normal para un ser humano" (INSERSO
1983, p. 58). La OMS (2000) define la discapacidad como "la pérdida de la capacidad
funcional secundaria, con déficit en un 6rgano o funcién, y que trae como consecuencia
una minusvalia en el funcionamiento intelectual y en la capacidad para afrontar las

demandas cotidianas del entorno social" (INSERSO 1983, p.3).

La Confederacion Mexicana en Favor de la Persona con Deficiencia Mental (CONFE,
2000) considera que la discapacidad es un problema social que evidencia nuestra
ineficiencia para proporcionar a las personas con discapacidad los apoyos que requieren
para poder realizar las actividades que se consideran “normales” de acuerdo a su contexto

social, edad y sexo.
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Las consecuencias de la discapacidad dependen de la forma y profundidad con que
alteran la adaptacion del individuo al medio. La discapacidad puede ser permanente 0
temporal (en tanto susceptible de mejorar en ciertos aspectos) o en fin, compensable

(mediante el uso de proétesis u otros recursos).

Por ello, es importante analizar el grado de la discapacidad (leve, moderada, severa o muy
severa, en relacién cuantitativa con la disminuciéon o alteracién funcional), su evolutividad
(progresiva, estacionaria 0 regresiva) y si es congénita o adquirida, puesto que las
consecuencias en uno u otro caso han de ser diferentes, como lo seran también las

reacciones psicoldgicas del individuo y su entorno familiar.

Segun la OMS (2000), en su Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalia, existen cuatro principales tipos de discapacidad, clasificadas tomando en
cuenta los ambitos del ser humano al que afectan, las cuales son, discapacidad Intelectual,
motora, auditiva y visual. Para interés del presente estudio se definen a continuacion los
dos primeros tipos de discapacidad, especificando aquellas que se presentan en la

infancia.

1.2 DISCAPACIDAD INTELECTUAL

La definicion mas reciente sobre la discapacidad intelectual la ofrece la Asociacion
Americana de Deficiencia Mental (AADM) en 1994 (Citado por Macotela, 1996, p. 14).
“Limitaciones sustanciales en el funcionamiento actual. Esta caracteristicas por
funcionamiento intelectual significativamente subnormal, que se presenta acompafiado de
limitaciones en dos de las destrezas adaptativas siguientes, comunicacion, autocuidado,
vida diaria, destrezas sociales, usos de los recursos de la comunidad, auto direccién,
salud, seguridad, aptitudes académicas funcionales, uso del tiempo libre y trabajo. La

discapacidad intelectual se manifiesta antes de los 18 afios”.

Las siguientes caracteristicas permiten distinguir a una persona con discapacidad

intelectual (Alvarado y Ponce de Leén, 1995):
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1. Requiere apoyos en dos 0 mas de las llamadas areas de habilidades adaptativas
(comunicacién, cuidado personal, vida en el hogar, habilidades sociales.
Participaciéon en la comunidad, autodeterminacién, salud, seguridad, estudios,
trabajo, y tiempo libre), esos apoyos pueden variar en cuanto a su tipo y su
intensidad.

2. Tiene un coeficiente intelectual muy por debajo de la media (menor a 70).

3. Los dos puntos anteriores se presentan antes de los 18 afios.

Existe una vision de condicion dinamica de la persona con discapacidad intelectual
entendiendo que requiere de constante revision del perfil de apoyos necesarios junto con

la planeacion de servicios y estrategias.

La discapacidad intelectual puede deberse a mdultiples causas, sean estas: organicas
(anomalias congénitas y genéticas, traumatismos obstétricos, enfermedades que dafian el
sistema nervioso), o afectivas (graves carencias y falta de estimulacion durante los
primeros dias de vida)] CONFE, 1994].

Siempre se ha asociado la discapacidad intelectual a determinados rasgos de
personalidad y sociabilidad de los sujetos, como si fueran constitutivos de la propia
discapacidad (hiperactividad, subestimacion de si mismo, impulsividad, infantilismo
cronico, etc.), sin embargo, estas caracteristicas comportamentales tienen mas que ver
con la calidad de la interaccion del nifio/a con el entorno familiar y escolar que con la

propia discapacidad.

Al hablar de personas con un nivel intelectual inferior, se diferencian dos conceptos
importantes que es importante distinguir, retardo mental y deficiencia mental, el primero es
reservado para las personas con desempefio educativo y social inferior a lo que se espera
de ellos, el concepto de deficiencia mental se refiere a las personas con capacidades
mentales o intelectuales disminuidas, debido a factores palégicos organicos (Escobar,
2000).
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Bautista y Paradas (1993) sefialan cinco niveles de deficiencia propuestas por la
Asociacidon Americana para la Deficiencia Mental y la Organizacion de la Salud que se

presentan a continuacion (lbid.):

% Limite o Bordeline con un C.I. entre 68 y 85
% Ligeraconun C.l. entre 52 y 68
% Media conun C.I. entre 36 y 51
% Severa con un C.I. entre 20 - 35

« Profunda con un C.l. menor de 20

Muntaner (1995) opina que existen tres niveles en los que se denota la deficiencia mental:
a) El estado Neurolégico.
b) El desarrollo psiquico que incluye:
e El desarrollo motor
e El desarrollo intelectivo
¢ El desarrollo comunicacional y lingtistico

c) El desarrollo de la personalidad.

Etiologia:

En las investigaciones clinicas occidentales se consideran dos grandes categorias de
factores causantes de la deficiencia mental, unos son los factores genéticos, hereditarios,
enddgenos o constitucionales y, los factores que ocupan el segundo lugar se encuentran

los factores extrinsecos, exdégenos, adquiridos o del ambiente.

Respecto a los factores extrinsecos, se encuentran los factores prenatales, perinatales,
postnatales y factores psicoafectivos. Las causas postnatales se pueden presentar desde
los primeros dias de nacimiento hasta los siete afios, y a su vez se clasifican en
infecciosas, tOxicas, traumaticas y ambientales: Entre las causas infecciosas se
encuentran la encefalitis, meningitis y meningocefalia aguda de origen viral (Escobar,
2000).
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La Asociacion Norteamérica para la Deficiencia Mental ha propuesto las siguientes

posibles causas biolégicas y médicas.

a) Anormalidad cromosomica (Sindrome de Cri-du-chat, Sindrome de Down, Sindrome
de Turner).

b) Influencias prenatales ignoradas (Hidrocefalia, sindrome de Down, microcefalia)

c) Infecciones o intoxicaciones (Tales como rubéola, sifilis, encefalitis, meningitis,
exposicion a drogas intravenosas o venenos e incompatibilidad de grupos sanguineos).

d) Traumas y agentes fisicos (accidentes antes, durante y después del nacimiento;
anoxia, etc.)

e) Alteraciones de la gestacion (nacimientos prematuros, bajo peso al nacer, etc.)

f) Metabilismo y Nutricién (Fenilcetonuria).

g) Lesiones cerebrales graves (por ejemplo, tumores).

Existen una gran diversidad de clasificaciones en lo que se refiere a la discapacidad

intelectual, para fines del presente estudio se desarrollara la clasificacion antes enunciada.

A) ANORMALIDAD CROMOSOMICA (Sindrome de Cri-du-chat, Sindrome de Down,

Sindrome de Turner).

Existen dos grupos dentro de este tipo: Sindromes autondmicos y sindromes de los

cromosomas sexuales.

Sindromes autondémicos: Dentro de es tipo se encuentran Trisonomia del par 21, el 95%
de las personas con este tipo de discapacidad intelectual presentan un cromosoma
adicional el nUmero 21, mientras que 5% tiene 46 cromosomas con la presencia de un

brazo largo del cromosoma 21. (Escobar, 2000).

Algunas caracteristicas clinicas son: retardo del desarrollo motor, estatura pequefa,
craneo encefalico chico con braquicefalia, cara y nariz aplanada, boca entreabierta, con

lengua mas larga, miembros cortos, manos gruesas, pie plano.

El tratamiento es particularmente psicopedagdgico.
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Trisonomia 18: En esta afeccion se presenta un cromosoma 18 extra. Entre las
caracteristicas clinicas principales se encuentra craneo alargado, occipucio abultado,
frente estrecha, mandibula inferior chica, pabellon auricular chico, la raiz de la nariz es
plana, la pelvis es estrecha, el esterndn es corto, deformacion de los dedos de los pies,
hipertelorismo, fisuras palpebrales pequefas. El retardo suele ser profundo. La mayoria de

los pacientes fallecen a lo largo del primer afio.

Deleccion parcial del brazo largo del cromosoma 18: En esta afeccién el cromosoma
18 presenta una perdida de la extension. Las caracteristicas principales son microcefalia,
ojos profundos, mandibula inferior grande y superior aplanada, desarrollo incipiente de

genitales, sordera, nistagmo.

Deleccién parcial del brazo largo del cromosoma 18: Las principales caracteristicas
son microcefalia, braquicefalia, hipertelorismo, epicanto, estrabismo, nariz aplanada,
extremidades cortas, dedos gruesos, luxacidon congénita de la cadera, pie plano, cebofalia,

ciclocefalia.

Trisonomia 13: Se presenta microcefalia, microftalmia, labio leporino, pabellones
auriculares deformados, hemangonia, polidactilia, malformacion de o6rganos como
corazon, tubo digestivo, rifidn y genitales, se presentan crisis convulsivas. Hipertelorismo,
mandibula inferior pequefia. Hay nulidad en el desarrollo psicomotriz. La mayoria muere

en los primeros meses de nacimiento.

Pérdida del brazo largo del cromosoma 13 y anillo D: Se originan ambas afecciones
debido a alteraciones en el cromosoma 13: ambas se caracterizan por: microcefalia, ptosis
palpebral, hipertelorismo, cripltorquidea, fisuras palpebrales pequefas, epicanto,
cataratas, orejas grandes, puente de la nariz grande, retinoblastoma, asimetria facial,

hipoplasia del pulgar y retardo mental.

Perdida del brazo corto del cromosoma 5 o sindrome del maullido del gato: Se
caracteriza por e llanto el cual es similar al maullido de los gatos, esto se debe a que
existen alteraclones en la laringe (la epiglotis es debil y la laringe corta). Otras

caracteristicas son las siguientes: microcefalia, hipotonia, epicanto, las hendiduras
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palpebrales son horizontales o levemente oblicuas hacia afuera y abajo, la insercion de las
orejas es baja, maxilar inferior retraido, estatura corta, retardos en la marcha y en el

lenguaje y retardo mental profundo.

Perdida del brazo corto del cromosoma. Las caracteristicas clinicas son, microcefalia,
nariz con puente ancho y deformada, labio leporino, estrabismo, maxilar inferior contraido,
pies deformes, hipertelorismo, hipospadias, boca en forma de carpa, hemangiona capilar,

ptosis palpebral, paladar hendido, labio leporino, hernia inguinal y retardo mental profundo.

Cromosoma extra pequefio y acrocéntrico o sindrome del ojo del gato. Las
caracteristicas son: coloboma (fisura congénita) del iris, fistulas rectovaginales,

hipertelorismo, estrabismo, maxilar inferior pequefio, ano imperforado, retardo motriz.

Sindrome de Turner, disgénesis ganadica (45, X): La mayoria de los pacientes
presentan un cariotipo 45, X, pudiendo presentarse otros, como el 45X746, XX
mosaicismo 0 46 cromosomas "incluyendo un cromosoma anormal X. con un cromosoma
X: también enfermos con 46XXY. Xp- y 46. XX, Xg-, ambos pueden presentar
caracteristicas del sindrome de Turner" (Escobar, 2000 p. 36). Los signos clinicos son los
siguientes: cara en forma triangular, maxilar inferior chico, ausencia de caracteres
sexuales secundarios, ausencia de menstruacion, falta de desarrollo mamario, Utero

infantil. En general el Cl es apenas inferior al normal.

Sindrome de Klinefelter (47, XXY): La sintomatologia se expresa por la ginecomastia,
testiculos pequefios y sin sensibilidad, vello puabico de tipo femenino, poco vello facial. Se

presenta retardo mental y la capacidad afectiva es minima.
Sindrome XXXX (48XXXX): Se caracteriza por hipertelorismo, apariencia de trisonomia
21, luxacion de cadera; algunas pacientes presentan retardo mental y distorsiones en la

menstruacion.

Sindrome XXXXX (49XXXXX): Son escasos los casos presentados. Los signos son:

hipertelorismo, cuello corto, dedos curvados o desviados, microcefalia y retardo.
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Sindrome XXYY (48XXYY): Ciertos pacientes presentan prognatismo, cuello palmeado,

ginecomastia, testiculos pequefios, angiomas cutaneos, alta estatura y retardo mental.

Sindrome XXXY (48XXXY): Existe aplanamiento del puente de la nariz, epicanto,

prognatismo, hipotonia, clinodactilia, testiculos pequefios y retardo mental.

Sindrome XXXXY (49 XXXXY): La sintomatologia se presenta por epicanto, cuello corto,
prognatismo, escoliosis, clinodactilia, orejas grandes, GOvula bifida, pene pequefio,

gibosidad, esclerosis de la suturas craneanas y retardo mental

B) INFLUENCIAS PRENATALES IGNORADAS (Hidrocefalia, sindrome de Down,

microcefalia).

Anencefalia: En esta anomalia no existen huesos del craneo, estando también ausentes
los henisferios cerebrales y es cuerpo estirado, a la vez que las demas estructuras

cerebrales presentan malformaciones.

Malformaciones de la circunvoluciones:
1.Agiria o lisencefalia. Es la ausencia total o casi total de circunvoluciones debido a una

anomalia del desarrollo embrionario.

2. Microgiria: El cerebro, en la mayor parte de los casos, es pequefio y se caracteriza
por la presencia del area cerebral afectadas formadas por numeras circunvoluciones

pequefios estrechamente colocadas y separadas en si por surcos superficiales.

3. Paquiria. El cerebro tiene pocas circunvoluciones relativamente anchas y los surcos

que las separan son cortos, superficiales y rectos

Craneostosis: Consiste en una osificacion congénita o prematura de la suturas del
craneo. Estas malformaciones pueden ser, microscopicas, microscopicas, superficial o
interna, familiar o esparddica, Unica o multiple. La craneostosis se presenta mas en

mujeres que en hombres. El retardo mental se asocia a los siguientes sindromes: Apert,
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de Chotzen, de Pfeiffer, Crouzon, Carpenter y de Kleebblattschadel, displasia

craneoeteloencefélica, labio y paladar endido y sindrome de acrocefalosindactilia.

Hidrocefalia congénita: Consiste en la acumulacion de anormal de liquido
cefalorraquideo en el encéfalo; puede acumularse en lo ventriculos, recibiendo el nombre
de hidrocefalia interna. Si se acumula fuera de ellos, se le denomina hidrocefalia externa.
En esta alteraciéon la acumulacion de liqguido puede ser provocada por exceso de
produccién de éste liquido, obstaculizacion de la circulaciéon liquido y por la falta de
absorcion de éste por las vellosidades aracnoideas. Las caracteristicas observables es
que el craneo tiene un volumen mayor, siendo la hidrocefalia adquirida y no congénita las
dimensiones no son tan grandes del craneo; en ambos casos, el craneo se redondea, los
huesos son delgados y las fontanelas son grandes. Con frecuencia se presenta retardo
mental, dificultades en el lenguaje, dificultades de la vision, sordera, rigidez corporal. Para

la hidrocefalia congénita el tratamiento principal es quirdrgico.

Hipertelorismo: Un desarrollo deficiente del esfenoides provoca una separacion entre los
ojos; esto se presenta en diferentes afecciones como los sindromes de:

Acrocealosindactilia, Apert, Laurence-Moon, alteraciones cromosomicas, etc.

Sindrome de Laurence-Moon: Se distingue por retardo mental, obesidad, polidactilia,

hipogenitalismo, retinitis pigmentosa e hipertelorismo.

C) INFECCIONES O INTOXICACIONES. (Tales como rubéola, sifilis, encefalitis,
meningitis, exposicion a drogas intervenosas 0 venenos e incompatibilidad de grupos
sanguineos): Las infecciones e intoxicaciones mas comunes que pueden causar retardo
mental son.
1. Encefalopatias causadas por infeccion cerebral posnatal.
¢ Meningitis bacteriana o purulenta.
¢ Meningitis tuberculosa.
¢ Meningitis viral.
2. Encefalitis posvacunal.
3 .Fenopatia citomegalovirica.
4. Embriopoatia rubedlica
31



5. Sifilis congénita

6. Toxoplasmosis.

7. Encefalopatias causadas por otras infecciones prenatales (infecciones bacterianas
agudas, tuberculosis, hepatitis infecciosa, influenza, mononucleosis infecciosa,
sarampion, varicela, parotiditis, virus coxackie, herpes zoster).

8. Infeccidn perinatal por virus del herpes.

9. Encefalopatia congénita causada por toxemia materna del embarazo.

10. Encefalopatia congénita causada por otras infecciones maternas.

11. Kernicterus.

D) TRAUMAS Y AGENTES FISICOS. (Accidentes antes, durante y después del
nacimiento; anoxia, etc.)

Este grupo comprende 4 subgrupos:

1. radiaciones.

¢ Radioterapias.

¢ Ragiodignosticos.

e Isétopos.

¢ Desintegracion atémicas (industriales o militares).
2. Asfixia fetal posterios a anoxia, anemia e hipotension materna
3. Encefalopatias debido a traumatismos durante el parto.

4. Encefalopatias posterior a una lesion postnatal.

E) ALTERACIONES DE LA GESTACION. (Nacimientos prematuros, bajo peso al nacer,
etc.): Un nifo considerado prematuro se considera cuando no alcanza un peso igual o
mayor de 2. 500 kilogramos y/o la vida intrauterina ha sido inferior a 38 semanas de
gestacion. El prematuro suele presentar: llanto débil, poco desarrollo pulmonar, genitales
pequefios, tendencia a la “ventilacion inadecuada con hipoxia, disminucion de la situacion
de oxigeno y acidosis respiratoria y metabdlica” (Escobar, 2000 p. 37), piel sensible y de
color rojizo, tendencia a la anemia y a la diatesis hemorragica, propensién al raquitismo, la

temperatura puede bajar de manera importante, labilidad en los reflejos de succién y
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deglucion. Se presenta un retraso de desarrollo motor y cognitivo; cuando el peso al nacer

es inferior a 1.800 kg. el nifio esta propenso a tener lesiones cerebrales.

F) METABILISMO Y NUTRICION (Fenilcetonuria).

1. Trastornos del metabolismo: Normalmente las diferentes fases del metabolismo se

encuentran dirigidas por las enzimas, las cuales se sintetizan gracias a los genes

contenidos en los cromosomas. En algunas personas con retardo mental se ha detectado

puerta disfunciébn enzimatica debido a una mutacion genética. Entre las principales

alteraciones que provocan retraso mental estan:

Lipidosis cerebral infantil

Lipidosis cerebral infantil (enfermedad de Tay-Sach o gangliosidosis GM2).
Lipidosis neuronal sin acumulacion de esfingilipidos (Enfermedad de Batten-
Spielmeyer-Vogt), idiocia juvenil amaurética, enfermedad de Bielschowsky-Jansky.
Enfermedad de Kufs y Variante miocionica de la lipidosis cerebral.)

Enfermedad de Nieman.-Pick

Enfermedad de Gaucher.

MPS | (Sindrome de Hurler, gargolismo).

MPS 1l (Sindrome de Hunter)

MPS III (Sindrome de Sanfilipi u oligofrenia polidistrofica)

2.-Trastorno del metabolismo de las proteinas

Fenilcetonuria.

Argininsuccinuria.

Citrulinuria.

Hiperamonemia.

Enfermedad de la orina con olor a jarabe de arce.
Enfermedad de “Oast-house”,

Histidinemia.

Tirisinoisis.

Sindrome de oculocerebrorenal de Lowe

Enfermedad de Wilson
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e Porifiria.
e Galactosemia.
e Alteraciones hipoglucémicas.

e Glucogenosis.

G) LESIONES CEREBRALES GRAVES ( por ejemplo, tumores).

¢ Neurofibrosis o enfermedad de Von Recklimghausen.

e Angiomatosis encefalofacial o enfermedad de Sturge-Weber,
e Esclerosis tuberosa o enfermedad de Bourneville.

e Encefalopatias relacionadas con esclerosis difusa cerebral.

e Enfermedades degenerativas espinocerebelosas o ataxias espinocerebelosas.

1.3 DISCAPACIDAD MOTORA.

Se define como discapacidad fisica o motora a la dificultad para realizar actividades
motoras convencionales, ya sea regional o general. Esta dificultad puede deberse a
multiples causas, sean genéticas, congénitas o adquiridas, se clasifica en tres tipos los
cuales son, déficit de movimiento segun el sistema comprometido ya sea sistema nervioso
o sistema mausculo esquelético, alteracion estructural o ausencia de miembros y
alteraciones de la coordinacion. Para fines del presente estudio solo se desarrollan los
tipos de discapacidad motora genética congénita y adquiridas en nifios, denominadas

discapacidades del desarrollo (Levitt, 2000).

1.3.1 DEFICIT DE MOVIMIENTO SEGUN EL SISTEMA COMPROMETIDO.

El déficit de movimiento consiste en una serie de retrasos y/o desordenes motores que
producen alteraciones en el desarrollo, puede deberse a un sin nimero de factores entre
los que se encuentra alteraciones motoras neuroldgicas progresivas o por alteraciones
motoras neuroldgicas no progresivas. Tomando en cuenta el sistema comprometido el
déficit de movimiento se puede clasificar en alteraciones del sistema nervioso dentro de las

que se encuentra la pardlisis cerebral, poliomielitis, esclerosis multiple y lesiones
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medulares, siendo el sistema comprometido el sistema muasculo esquelético, la

discapacidad motora producida es espina bifida, las cuales se desarrollan a continuacion.

1.3.1.1 ¢, QUE ES LA PARALISIS CEREBRAL?

La Pardlisis Cerebral es un trastorno neuromotor identificado por primera vez a mitad del
siglo XIX. Cuando se identificdé la Pardlisis Cerebral se asocié a problemas del parto.
Actualmente el concepto sigue generando controversia, por lo que su definicién es tan
ambigua o tan concreta como sigue: "trastorno de la movilidad o de la postura que se debe

a una lesion o anomalia del desarrollo del cerebro inmaduro” (Levitt, 2000, p. 1).

Este conjunto de desérdenes cerebrales que afecta al movimiento y la coordinacion
muscular, es causada por dafio a una o mas areas especificas del cerebro, generalmente
durante el desarrollo fetal, pero también puede producirse antes, durante o poco después

del nacimiento, asi como en la infancia.

Una de las causas importantes es la falta de oxigeno en el cerebro durante la etapa fetal o
recién nacido, que puede deberse a una separacién prematura de la placenta desde la
pared del utero, mala posicion natal del bebé, un parto muy largo o interferencia de la
circulacion en el cordon umbilical. También puede deberse a una incompatibilidad
sanguinea entre la madre y el bebé o la infeccion de la madre con algun virus que ataca el

Sistema Nervioso del bebé.

Algunos de los factores de alto riesgo durante el embarazo y en los primeros afios de vida
del nifio son: diabetes, problemas cardiacos o renales; factor Rh negativo; rubéola durante
el embarazo, enfermedades venéreas; nutricion inadecuada durante el embarazo,
tabaquismo, alcoholismo, uso indebido de medicamento o drogas, meningitis, encefalitis,

trauma al nacer, trabajo de parto prolongado, golpes en la cabeza, etc.

Por otro lado, “la pardlisis cerebral consiste tanto en un retraso motor como en un
desorden motor. Existen muchas otras afecciones que presentan problemas de retraso y
desorden. Todas estas afecciones se denominan discapacidades del desarrollo” (Pearson
y Williams, 1972, citado en Levitt, 2000, p. 12).
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Las discapacidades del desarrollo pueden deberse a: 1) la alteracién intelectual originada
por varias alteraciones metabdlicas, anomalias cromosémicas, leucodistrofias,
microcefalias, alteraciones endocrinas y alteraciones del craneo y del cerebro y el dafio
cerebral. El sindrome de Down también cursa con retraso motor; 2) ausencia de estimulo
normal asociado con problemas econdmicos, sociales y emocionales, incluyendo la
depresidbn materna; 3) desnutricién; 4) alteraciones no-motoras como por ejemplo la
ceguera, alteraciones importantes de la percepcion, apraxias etc., 5) alteraciones motoras
distintas de la pardlisis cerebral como en el caso de la espina bifida, miopatias y diversas

enfermedad progresivas y deformidades congénitas (Levitt, 2000).

Sobre las causas de la paralisis cerebral se presenta en la tabla 2 un breve resumen de

estas.

TABLA 2: FACTORES Y CAUSAS DE LA PARALISIS CEREBRAL.

Factor Causa

Hipoxia
Rubéola
Prenatal o
Exposicion a rayos X

Diabetes

Desprendimiento de placenta

) Prematurez
Perinatal )
Anoxia
Trauma
Enfermedades infecciosas
Accidentes Cardiovasculares
Postnatal

Meningitis

Encefalitis

Cuadro elaborado en base a: Levitt, S. (2000). Tratamiento de la paralisis cerebral y retraso_motor.

México: Medica Panamericana
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Segun Levitt (2000) se pueden distinguir 4 criterios para clasificar los tipos de Pardlisis

Cerebral: el tipo, el tono la topografiay el grado, los cuales se exponen a continuacion.

e Clasificacion atendiendo al tipo.

Espasticidad: Consiste en un aumento exagerado del tono (hipertonia). Se

caracteriza por movimientos exagerados y poco coordinados o descoordinados.

Atetosis: Consiste en una fluctuacion de hipertonia a hipotonia. Se caracteriza por

movimientos irregulares y retorcidos, dificilmente controlables.
Ataxia: Consiste en una alteracion del balance. Se caracteriza por un sentido
defectuoso de la marcha y descoordinacion motora tanto fina como gruesa.
Mixto: Practicamente la mayoria de las personas con Paralisis Cerebral tienen la de
tipo mixto, lo que significa que es una combinacion de los tipos anteriores.
e Clasificacion atendiendo al tono muscular.
Isoténico: Tono normal
Hipertonico: Tono incrementado
Hipotonico: Tono disminuido
Variable: Dos 0 més de los anteriores.
e Clasicacion atendiendo ala topografia.
Hemiplejia o Hemiparesia: Afecta a una de las dos mitades laterales del cuerpo
(derecha o izquierda).

Diplejia o Diparesia: Mitad inferior mas afectada que la superior.

Cuadriplejia o cuadriparesia: Los cuatro miembros estan paralizados.
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Paraplejia o paraparesia: Afectacion de los miembros inferiores.

Monoplejia o monoparesia: Un Gnico miembro, superior o inferior, esta afectado.

Triplejia o triparesia: Tres miembros afectados.

e Clasificacion atendiendo al grado de afectacion:

Grave: Autonomia casi nula
Moderada: Necesita alguna ayuda asistente.

Leve: Autonomia total

Etiologia.

Dependiendo de las areas del cerebro que tiene dafadas, una persona con Paralisis
Cerebral puede presentar caracteristicas tales como: tensibn muscular o0 espasmos,
movimientos involuntarios, sensacion y percepcion anormales, limitacion visual, auditiva o
del habla, retraso mental, dificultades para controlar esfinteres, dificultades para respirar

debido a problemas posturales, escaras, dificultades para el aprendizaje, etc.

Tratamiento:

AUn no se ha encontrado la forma de reparar las células dafiadas del cerebro, sin embargo
como en este caso el dafio no es progresivo es muy posible lograr un desarrollo en las
areas motora, cognitiva, lingiistica, social y emocional. Por ello, un tratamiento en el que
incluya tempranamente la terapia ocupacional, fisioterapia y logoterapia de los problemas

médicos se conseguira una mayor rehabilitacion,
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1.3.1.2 { QUE ES LA POLIOMELITIS?

La Poliomielitis es un virus infeccioso que ataca al Sistema Nervioso Central, a veces da
por resultado la pardlisis. La incidencia mas grande de la enfermedad, también llamada
paralisis infantil afecta a los nifios entre las edades de 5 y 10 afos. La enfermedad fue

descripta en 1840 por el aleman Jacob del Orthopedist Von Heine (Constantini, 2003).

Etiologia.

Los sintomas tempranos incluyen fatiga, dolor de cabeza, fiebre, vomitos, estrefiimiento,
tiesura del cuello y dolor en las extremidades. Como las células no se reemplazan, los
nervios que controlan el movimiento muscular se destruyen, la infeccion del poliovirus
puede causar paralisis permanente. Cuando las células atacadas son en centros
respiratorios, el control de la respiracion se destruye y se debe aislar al paciente con
respiracion artificial. El inicio de la paralisis se da entre las 24 a 48 horas, con alta fiebre al
inicio, la paralisis se puede presentar de forma aguda, asimétrica y principalmente
proximal: Las secuelas a los tres meses hasta un afio pueden ser grave, asimétrica, atrofia

y después deformaciones esqueléticas.

Tratamiento.

La Poliomielitis se logra prevenir en 1949, cuando el bacteriélogo americano Jhon Franklin
Enders descubrié un método de crecimiento del virus en tejidos de laboratorio. Aplicando
esta técnica, el médico americano Jonas Salk desarroll6 una vacuna contra el virus de la
poliomielitis de los tres tipos conocidos. Después de numerosos ensayos en 1954 se

anuncioé la vacuna segura y se comenz6 la vacunacion en masa.

El americano Albert Sabin desarroll6 otra vacuna contra el virus de la polio que se
administraba por via oral. Esta vacuna, es trivalente y se autorizé en 1963 reemplazando a

la Salk o vacuna inyectable.

Actualmente la Poliomielitis esta casi eliminada. Los efectos principales de esta
enfermedad son las secuelas que dejan en el enfermo, la mayoria de los casos en algun
miembro inferior o en ambos, lo que obliga a la persona a utilizar bastones o sillas de

ruedas para desplazarse, no existe tratamiento curativo solo rehabilitatorio y habilitatorio.
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1.3.1.3 ¢ QUE ES LA ESCLEROSIS MULTIPLE?

La Esclerosis Mdultiple es una enfermedad del Sistema Nerviosos Central en la que se
diferencian dos partes principales: cerebro y meédula espinal. Las fibras del Sistema
Nervioso Central se encuentran envueltas y protegidas por un material llamado mielina
(compuesta de proteinas y grasa) que facilita la conduccién de los impulsos eléctricos

entre las fibras nerviosas.

En la Esclerosis Mdltiple la mielina se pierde en mdultiples areas dejando cicatrices
(esclerosis); estas areas lesionadas se conocen también con el nombre de placas de
desmielinizacion. La mielina protege y facilita el funcionamiento de las fibras nerviosas, si
la mielina se lesiona o se destruye, la habilidad de los nervios para conducir impulsos
eléctricos desde y al cerebro se interrumpe y esto produce la aparicion de sintomas. En

muchas ocasiones la lesién de la mielina es reversible.

Se desconoce la causa de la Esclerosis Mdltiple, a pesar de ello, muchos cientificos creen
que la destrucciéon de la mielina es el resultado de una respuesta anormal del sistema
inmunoldgico hacia el propio organismo, es decir, el sistema inmunoldgico defiende el
organismo de "invasores" como los virus y bacterias. En las enfermedades auto inmunes,
el organismo ataca sin advertencia el propio tejido, en el caso de la Esclerosis Mdultiple la

sustancia atacada es la mielina.

Etiologia.

Las caracteristicas de la esclerosis multiple dependen de las areas del Sistema Nervioso
Central lesionadas. Pero en general existe debilidad, hormigueo, fatiga, poca coordinacion,
problemas de equilibrio, alteraciones visuales, temblor, espasticidad o rigidez muscular,
trastornos del habla, problemas intestinales o urinarios, andar inestable (ataxia), problemas
en la funcion sexual, sensibilidad al calor, problemas en la memoria a corto plazo y

ocasionalmente problemas de juicio o razonamiento (problemas cognitivos).
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Tratamiento:

No se conoce tratamiento curativo de la Esclerosis Multiple, pero existen tratamientos para
frenar la frecuencia o severidad de los brotes. Por ejemplo, la rigidez muscular, las
alteraciones esfinterianas, los trastornos depresivos o del estado de animo, etc., son

sintomas que pueden tratarse satisfactoriamente en algunos pacientes (Constantini, 2003).

Existe un reducido grupo de personas que desarrollan esta discapacidad, para ellas las

siguientes estratégicas pueden ser Utiles:

e La Fisioterapia para ayudar a fortalecer los musculos debilitados o la falta de
coordinacion.

e La Terapia Ocupacional se utiliza para proporcionar independencia en la vida diaria.

e La Fonoaudiologia ayuda a quienes tienen problemas para hablar o para tragar a

causa de la debilidad o poca coordinacién de la musculatura.

1.3.1.4 (| QUE SON LAS LESIONES MEDULARES?

Cualquier dafio a la médula espinal es una lesibn muy compleja. Cada lesion es diferente y

puede afectar al cuerpo de formas diferentes.

Médula Espinal Normal: Los nervios son estructuras similares a un cordon compuesto de
muchas fibras nerviosas, estas transportan mensajes entre el cerebro y las diferentes
partes del cuerpo, estos mensajes pueden estar relacionados con el movimiento, o
mensajes de sensacion o tacto, como el calor, el frio, el dolor, desde el cuerpo hacia el
cerebro. Por lo tanto, estas fibras nerviosas constituyen el sistema de comunicaciéon del
cuerpo y la médula espinal es el camino que los mensajes usan, y estd compuesta por

fibras nerviosas espinales (Ammerman, 1997).
Debido a que la médula espinal es parte vital de nuestro sistema nervioso, esta rodeado y

protegido por huesos llamados vértebras, colocadas una encima de la otra, formando la

columna vertebral o espinal, soporte nimero uno del cuerpo.
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La médula espinal se extiende desde la base del cerebro, continua hacia debajo de la
mitad de la espalda. El haz de fibras nerviosas que constituyen la médula espinal por si
mismo son las "neuronas motoras superiores"”. Los nervios espinales se ramifican desde la
médula espinal hacia arriba y hacia abajo del cuello y la espalda, estos nervios, "neuronas

motoras inferiores" salen entre cada vértebra y alcanzan todas las partes del cuerpo

La columna vertebral o espinal, esta dividida en cuatro partes o secciones: cervical
(compuesta por siete vértebras cervicales), dorsal (incluye el area del pecho y tiene doce
vértebras dorsales), lumbar (es la seccién baja de la espalda y esta formada por cinco
vértebras lumbares) y la Sacra (que tiene cinco vértebras sacras, fusionadas en un solo

hueso).

Etiologia.

Una lesion de la médula espinal puede ocurrir debido a un accidente o a un dafio producto
de una enfermedad de la columna vertebral o la médula espinal. Después de una lesién en
la médula todos los nervios por arriba del nivel de la lesiébn contindan funcionando
normalmente, por debajo del nivel de la lesion, los nervios de la médula espinal no pueden
enviar mensajes entre el cerebro y las diferentes partes del cuerpo, como lo hacian antes

de la lesion.

Segun el tipo, puede ser clasificada como parcial o total, de esto dependera la cantidad y
el tipo de mensajes que pueden pasar entre el cerebro y las diferentes partes del cuerpo,

es decir, de como algunos nervios han sido dafiados y otros no.

Algunas personas con una lesién parcial pueden tener mucha sensacion pero poco
movimiento. Otros pueden tener algo de movimiento y muy poca sensacién, las lesiones
parciales espinales varian de una persona a otra debido a que diferentes fibras nerviosas
son dafadas en el cordon espinal de cada persona. El nivel de la lesion es el punto mas
bajo, por debajo del cordén espinal, donde existe una disminucién o ausencia de
sensacion (nivel sensitivo) y movimiento (nivel motor). Mientras mas alta sea la lesion del
cordon espinal en la columna vertebral, 0 mas cerca esté del cerebro, mayor es la pérdida

de la funcion (sensacién y movimiento).
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1.3.1.2 ¢ QUE ES LA ESPINA BIFIDA?

La Espina Bifida es una malformacion congénita del tubo neural, que se caracteriza por
gue uno o varios arcos vertebrales posteriores no han fusionado correctamente durante la
gestacion, de manera que la médula espinal queda en ese lugar sin proteccion osea. El
defecto se origina precozmente en el primer mes de gestacion y es considerada una de las
discapacidades motoras donde interviene el sistema muculoesquelético (Constantini,
2003).

Existen dos tipos de espinas bifidas:

a) Espina Bifida Oculta: Es el tipo menos grave. Suele descubrirse en examenes

radiograficos, ya que no presenta trastornos neurolégicos o musculo esqueléticos.

b) Espina Bifida Quistica: Es el tipo mas grave, la lesion suele apreciarse como un

abultamiento, en forma de quiste, en la zona de la espalda afectada.

Etiologia.

Las personas afectadas sufren la pérdida de sensibilidad por debajo del nivel de la lesion y
debilidad muscular que puede oscilar desde casos en que es muy débil a otros con una
paralisis completa. También sufren alteraciones ortopédicas como la luxacién de caderas,

malformaciones en los pies o desviacién de la columna.

Se dan también, complicaciones urolégicas producidas por alteraciones en la nerviaciéon de
los musculos de la vejiga que provocan infecciones urinarias, reflujo, incontinencia de
esfinteres. A su vez, el 70% de los afectados presenta hidrocefalia, producto de la
acumulacién de liquido cefalorraquideo en la cavidad craneana, no obstante con un
tratamiento precoz, la mayor parte de los nifios hidrocefalicos tienen posibilidades de un

desarrollo intelectual normal.
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1.3.2 ALTERACION ESTRUCTURAL O AUSENCIA DE MIEMBROS.

Las alteraciones estructurales o ausencia de miembros pueden ser congénitas o0

adquiridas, las cuales se desarrollan a continuacion.

1.3.2.1 ALTERACIONES CONGENITAS.

Son malformaciones que se producen durante el embarazo. "Incluye las anomalias
funcionales y estructurales del embrion o feto derivadas de factores presentes antes del
nacimiento. Es una definicion amplia donde estan implicitos defectos genéticos (génicos o
cromosOmicos) ambientales o desconocidos, igual que toda alteracibn que no sea
aparente en el recién nacido y solamente se manifieste tardiamente, se puede deber
también a la ingesta de diferentes sustancias toxicas. Esta definicion incluye los defectos
dismorficos, independientemente de su origen y condicion (malformaciones,
disrrupciones, displasias, sindromes) asi como las deficiencias mentales y sensoriales"
(OMS, 2001).

Las Malformaciones Congénitas implican un material genético incorporado con alteracion y
se conoce con el nacimiento. Hay también malformaciones que pueden aparecer muchos
aflos después de haber nacido el nifio, como enfermedades neuromusculares
degenerativas y cerebrales. Esto sucede porque la alteracion esta incorporada en el

material genético.

Deformaciones: Son causadas por falencias mecéanicas en la cual el material genético no
interviene. Muchas deformaciones se corrigen normalmente y otras requieren cirugia (por

ejemplo craneo deformado).

Disrrupciones (interrupciones): Se caracteriza porque la informacion genética es
correcta y el desarrollo del feto comienza normalmente hasta que ocurre alguna
interferencia en el proceso. Por ejemplo se tapa un vaso sanguineo obstruyendo el flujo de

sangre hacia el final de la extremidad pudiendo esta atrofiarse.

44



Displasia: Es informacién celular alterada. Como la displasia de higado que viene con

células defectuosas.

Etiologia.

Se sabe que las malformaciones congénitas tienen origen multifactorial y que se
desarrollan en los primeros meses de gestacion. En su origen intervienen factores que
tienen que ver con la salud de los padres, especialmente de la madre, siendo muy
importantes, la edad de la madre, las infecciones durante el embarazo, la nutricion, la
consanguinidad entre los padres, factores genéticos, factores ambientales, tales como los
toxicos durante el embarazo, ocupando un lugar preponderante, el tabaco, las drogas y el

alcohol.

Tratamiento.

En una atencién terciaria se dirige a disminuir las incapacidades funcionales y/o
estructurales de los defectos congénitos y enfermedades genéticas, mejorando la calidad
de vida (Constantini, 2003).

1.3.2.2 ADQUIRIDAS.

Son malformaciones que se adquieren por una amputacion o debido a lesiones del
cartilago del crecimiento.

Las principales alteraciones adquiridas son:

Displasias Oseas: La malformacion en el desarrollo del cartilago y del hueso produce
baja talla, los nifilos con una displasia esquelética, son pequefios y su cuerpo es
desproporcionado. Algunas displasias 6seas son heredadas, otras no, aunque las causas

de la mayor parte de las displasias son desconocidas.

Retraso de Crecimiento Intrauterino: El nifio que nace prematuro es muy pequefio, no
obstante su talla es normal dada su edad de gestacién (periodo de tiempo en el Gtero),
pero algunos nifios son mas pequefios y pesan menos de lo que deberian al nacer, no
alcanzaron la longitud y peso adecuado en su periodo de gestacion. Este tipo de

hipocrecimiento en el embarazo, es el llamado "retraso de crecimiento intrauterino.
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Este puede deberse a un problema con la placenta, el érgano en el Gtero de la madre que
suministra los nutrientes y el oxigeno al nifio. Una infeccion viral durante el embarazo

puede afectar la placenta y al nifio y causar un retraso de crecimiento intrauterino.

Deficiencia de la Hormona Tiroidea: Un nifio con deficiencia de hormona tiroidea tiene
un crecimiento lento y es fisica y mentalmente lento, produciendo ademas otros

problemas.

Deficiencia de la Hormona de Crecimiento: Si bien son muchas hormonas las que
trabajan para estimular el desarrollo normal, la hormona del crecimiento es una de las mas
importantes. Es producida por una pequefia glandula llamada "pituitaria o hipofisis”, esta
glandula fabrica otras hormonas que estimulan otras glandulas. Las anormalidades
pituitarias pueden causar un niumero de problemas que da como resultado un retraso de

crecimiento (Constantini, 2003).

El conocimiento tedrico sobre la discapacidad intelectual y discapacidad la motora,
permitié tener informacion adecuada, ofreciendo asi mayor seguridad a las madres que
participaron en el programa, pues uno de los puntos importantes que permitié ver la
situacion con mayor esperanza, sin crear expectativas irreales al tener conocimiento de la
situacion que esta viviendo su hijo. A continuacion se presentan los derechos y el

concepto de normalizacién hacia las personas con discapacidad a través de los afios.
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CAPITULO 2: NORMALIZACION Y DERECHOS DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD

La rehabilitacién (o habilitacién) es un proceso en el que el uso
combinado y coordinado de medidas médicas, sociales, educativas y
vocacionales ayudan alos individuos discapacitados a alcanzar los mas
altos niveles funcionales posibles y a integrarse dentro de la sociedad.
Rehabilitacion Internacional, Carta para los afios 80.

Desde hace mucho tiempo las Naciones Unidas han trabajado a favor de la calidad de vida
de las personas con discapacidad. El bienestar y el derecho de las personas con
discapacidad estan basados en los derechos humanos, las libertades fundamentales y la
igualdad de todos los seres humanos. Tanto la Carta de las Naciones Unidas como la
Declaracion Universal de los derechos humanos, afirman que las personas con
discapacidad deben y pueden ejercer sus derechos civiles, politicos, sociales y culturales
en igualdad de condiciones con el resto de las personas, la contribucién de organizaciones
mundiales a favor de las personas con discapacidad a dado pie al termino de
“normalizacion”. El primero de hablar de él fue Bank Mikkelsen, director del Servicio Danés
para la deficiencia Mental, buscando que las personas con discapacidad lleven una
existencia tan proxima a lo normal como sea posible, poner a disposicion las condiciones y
las formas de vida de la sociedad vigente. Para él esto significaba al ritmo de actividades
diarias, a las caracteristicas de cada etapa evolutiva de vida, a sus derechos
constitucionales, a sus relaciones afectivas, sexuales, y a los recursos econdmicos
(Molina, 1994).

Se pueden considerar dos etapas en la evolucion de los derechos y la normalizacion de

las personas con discapacidad, las cuales se desarrollan a continuacion.

La primera etapa: Evolucion de los Derechos Humanos de las Personas con

Discapacidad.

En las décadas de los cuarenta y los cincuenta, las Naciones Unidas desarrollaron una labor
activa en materia de promocion del bienestar y de los derechos de las personas con
discapacidad a través de diversas acciones. Proporcionaron asistencia técnica a los
gobiernos en materia de prevencion de la discapacidad y de rehabilitacion a través de

misiones de asesoramiento, acciones de capacitacion de personal técnico y puesta en
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marcha de centros de rehabilitacion. Se desarrollaron seminarios y se constituyeron grupos
de estudio que fueron un medio para el intercambio de informacion y de experiencias entre
expertos de diversas nacionalidades.

Como resultado de iniciativas surgidas del propio movimiento de las personas con
discapacidad, en los afos sesenta se produjo una reorientacion de las politicas de las
Naciones Unidas para la discapacidad, que empezaron a poner un énfasis mayor en la plena

participacion de las personas con discapacidad en todos los 6rdenes de la vida social.

En 1971, la Asamblea General adopt6 la “Declaracion de los Derechos de las Personas con
Retraso Mental”. Esta Declaracion establece que las personas con retraso mental tienen los
mismos derechos que los demas seres humanos, y, ademds, derechos especificos
relacionados con sus necesidades en los ambitos médico, educativo y social. Se puso
especial énfasis en la proteccion de las personas con discapacidad frente a cualquier forma
de explotacion, y en el establecimiento de procedimientos juridicos para garantizar la
efectividad de esta proteccion (Organizacion de las Naciones Unidas, 1996).

La Declaracion de Derechos del Retrasado Mental (1971) proclama lo siguiente:

1. El retrasado mental debe gozar, hasta el maximo grado de viabilidad, de los mismos

derechos que los demas seres humanos.

2. El retrasado mental tiene derecho a la atencibn médica y el tratamiento fisico que
requiera su caso, asi como a la educacion, la capacitacion, la rehabilitacion y la orientacion

que le permitan desarrollar al maximo su capacidad y sus aptitudes.

3. El retrasado mental tiene derecho a la seguridad econdmica y a un nivel de vida
decoroso. Tiene derecho, en la medida de sus posibilidades, a desempefar un empleo

productivo o alguna otra ocupacion util.
4. De ser posible, el retrasado mental debe residir con su familia o en un hogar que

reemplace al propio, y participar en las distintas formas de la vida de la comunidad. El

hogar en que viva debe recibir asistencia. En caso de que sea necesario internarlo en un
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establecimiento especializado, el ambiente y las condiciones de vida dentro de tal

institucion deberan asemejarse en la mayor medida posible a los de la vida normal.

5. El retrasado mental debe poder contar con la atencion de un tutor calificado cuanto esto

resulte indispensable para la proteccion de su personay sus bienes.

6. El retrasado mental debe ser protegido contra toda explotacion y todo abuso o trato
degradante. En caso de que sea objeto de una accion judicial, debera ser sometido a un
proceso justo en que se tenga plenamente en cuenta su grado de responsabilidad,
atendidas sus facultades mentales.

7. Si algunos retrasados mentales no son capaces, debido a la gravedad de su
impedimento, de ejercer efectivamente todos sus derechos, o si se hace necesario limitar o
incluso suprimir tales derechos, el procedimiento que se emplee a los fines de esa
limitacion o supresion debera entrafiar salvaguardas juridicas que protejan al retrasado
mental contra toda forma de abuso. Dicho procedimiento deberd basarse en una
evaluacién de su capacidad social por expertos calificados. Asimismo, tal limitacion o
supresion quedard sujeta a revisiones periodicas y reconocera el derecho de apelacion a
autoridades superiores

En 1975, la Asamblea adopté la “Declaracion de los Derechos de las Personas con
Discapacidad”. Esta declaracion establece los principios de igualdad de trato y acceso a los
servicios que ayudan al desarrollo de las capacidades de las personas con discapacidad y a

su integracion social, los cuales se presentan de la siguiente manera:

1. El término "impedido" designa a toda persona incapacitada de subvenir por si misma, en
su totalidad o en parte, a las necesidades de una vida individual o social normal a

consecuencia de una deficiencia, congénita o no, de sus facultades fisicas 0 mentales.
2. El impedido debe gozar de todos los derechos enunciados en la presente Declaracion.

Deben reconocerse esos derechos a todos los impedidos, sin excepcion alguna y sin

distincion ni discriminacion por motivos de raza, color, sexo, idioma, religion, opiniones
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politicas o de otra indole, origen nacional o social, fortuna, nacimiento o cualquier otra

circunstancia, tanto si se refiere personalmente al impedido como a su familia.

3. El impedido tiene esencialmente derecho a que se respete su dignidad humana. El
impedido, cualesquiera sean el origen, la naturaleza o la gravedad de sus trastornos y
deficiencias, tiene los mismos derechos fundamentales que sus conciudadanos de la
misma edad, lo que supone, en primer lugar, el derecho a disfrutar de una vida decorosa,

lo mas normal y plena que sea posible.

4. El impedido tiene los mismos derechos civiles y politicos que los demas seres humanos.

5. El impedido tiene derecho a las medidas destinadas a permitirle lograr la mayor

autonomia posible.

6. El impedido tiene derecho a recibir atencion médica, psicoldgica y funcional, incluidos
los aparatos de prétesis y ortopedia; a la readaptacion médica y social; a la educacion; la
formacion y a la readaptacion profesionales; las ayudas, consejos, servicios de colocacion
y otros servicios que aseguren el aprovechamiento maximo de sus facultades y aptitudes y

aceleren el proceso de su integracion o reintegracion social.

7. El impedido tiene derecho a la seguridad econdmica y social y a un nivel de vida
decoroso. Tiene derecho, en la medida de sus posibilidades, a obtener y conservar un
empleo y a ejercer una ocupacion util, productiva y remunerativa, y a formar parte de

organizaciones sindicales.

8. El impedido tiene derecho a que se tengan en cuenta sus necesidades particulares en

todas las etapas de la planificacion econémica y social.

9. El impedido tiene derecho a vivir en el seno de su familia o de un hogar que la
substituya, y a participar en todas las actividades sociales, creadoras o recreativas. Ningun
impedido podr& ser obligado, en materia de residencia a un trato distinto del que exija su

estado o la mejoria que se le podria aportar. Si fuese indispensable la permanencia del
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impedido en un establecimiento especializado, el medio y las condiciones de vida en él

deberan asemejarse lo mas posible a los de la vida normal de las personas de su edad.

10. El impedido debe ser protegido contra toda explotacion, toda reglamentacion o todo

trato discriminatorio, abusivo o degradante.

11. El impedido debe contar con el beneficio de una asistencia juridica competente. Si
fuere objeto de una accién judicial, debera ser sometido a un procedimiento justo que

tenga plenamente en cuenta sus condiciones fisicas y mentales.

12. Las organizaciones de impedidos podran ser consultadas con provecho respecto de
todos los asuntos que se relacionen con los derechos humanos y otros derechos de los

impedidos.

13. El impedido, su familia y su comunidad deben ser informados plenamente, por todos

los medios apropiados, de los derechos enunciados en la presente Declaracion

En 1976, la Asamblea General de las Naciones Unidas proclamé que el afio 1981 seria el
“Afo Internacional de las Personas con Discapacidad”, con el objetivo de poner en marcha un
plan de accion internacional dirigido a la equiparacion de las oportunidades, la rehabilitacion y

la prevencién de las discapacidades.

En la década de los 80°s se disefidé un programa de accidbn mundial para las personas con
discapacidad. En la década de los 90 la asamblea General de las Naciones Unidas
proclamo el Decenio para las personas con discapacidad en el cual uno de los principales
logros fue la adopcion de Normas Uniformes para la Igualdad de Oportunidades de las

Personas con Discapacidad, declaradas el 20 de diciembre de 1993.

Segunda etapa: Las Normas Uniformes, la década de los 90.

La “normalizacion” es entendida como la incorporacion de la dimension de la discapacidad
en todas las politicas sociales y econdmicas mas que en la formulacion de politicas

especificas para la discapacidad. ElI término normalizacion naci6 en los paises
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escandinavos en los afios 50°s, el primero en conceptualizarlo fue Bank Mikkelsen quien lo
defini6 como “permitir que los deficientes mentales lleven una existencia tan préxima a lo
normal como sea posible (Molina, 1994, p 46).

“La normalizacion no es un término que implica normalizar a las personas, sino el entorno
en el que se desenvuelven, lo cual lleva parejo la adaptacion de los medios y condicion de
vida de las necesidades del discapacitado” (Moreno 1985, citado en Steenlandt, 1991,
p.27).

Es asi, como las normas sirven como instrumento para la formulacion de politicas y como
base para el desarrollo de acciones de cooperacion técnica y economica, e incluyen un

mecanismo de seguimiento y apoyo para su implementacion.

Las Normas Uniformes son 22 pautas de accién que resumen el mensaje del programa de
Accion Mundial para las Personas con Discapacidad (1993), e incorporan la perspectiva
basada en los derechos humanos desarrollada a lo largo del Decenio. Las 22 normas estan

organizadas en cuatro objetivos los cuales se presentan a continuacion:
|. REQUISITOS PARA LA IGUALDAD DE PARTICIPACION
. Mayor toma de conciencia

. Atencién médica

. Rehabilitacion

A WON P

. Servicios de apoyo
Il. ESFERAS PREVISTAS PARA LA IGUALDAD DE PARTICIPACION

. Posibilidades de acceso

. Educacion

5

6

7. Empleo
8. Mantenimiento de los ingresos y seguridad social
9. Vida en familia e integridad personal

10. Cultura

11. Actividades recreativas y deportivas
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12. Religion

lll. MEDIDAS DE EJECUCION

13. Informacion e investigacion

14. Cuestiones normativas y de planificaciéon

15. Legislacion

16. Politica econdmica

17. Coordinacion de los trabajos

18. Organizaciones de personas con discapacidad
19. Capacitacion de personal

20. Supervision y evaluaciéon a nivel nacional de los programas sobre discapacidad en lo
relativo a la aplicacion de las Normas Uniformes
21. Cooperacion econdémica y técnica

22. Cooperacion internacional

IV. MECANISMO DE SUPERVISION.

La importancia de la creacion de los derechos y la normalizacion en favor de las personas
con discapacidad, permite que los distintos paises doblen esfuerzo a través de programas
especificos y focalizados para hacer efectivo lo que se plasma en un papel, diversas son
las organizaciones que conjugan esfuerzos y que se materializan en los distintos centros
de rehabilitacion, como es el Centro de Rehabilitacion Integral Hidalgo, el cual ofrece una
atencion multidisciplinaria a las personas que requieren especial interés, esto se presenta
a nivel estatal, pero es importante conocer como se logra esto desde las organizaciones
mundiales, por ello el siguiente capitulo se enfoca a los programas mundiales, nacionales

y estatales dirigidos a las personas con discapacidad.
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CAPITULO 3. PROGRAMAS DE ATENCION A LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

La interaccion de esos dos componentes (rehabilitacion y
trabajo) ... ha conducido a una situacién en que rehabilitacion y
rehabilitacién profesional son términos virtualmente sinénimos.

Walter S. Neff, Rehabilitacion y trabajo.

En este capitulo se exponen los diferentes programas de atencion a las personas con
discapacidad a nivel mundial, nacional y estatal, en éste ultimo apartado se presenta el
modelo de atencion del Centro de Rehabilitacidon Integral Hidalgo, institucion en la cuél se

desarrollo el presente estudio.

3.1 Nivel Internacional

La contribucion de las agencias especializadas del sistema de las Naciones Unidas al
avance de la situacion de las personas con discapacidad es notable. “La Organizacion de
las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura (UNESCO) ha trabajado
fundamentalmente en los aspectos relacionados con la educacién; la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) en el campo de la salud y de la prevencion; el Fondo de las
Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF) en el apoyo a programas dirigidos a los nifios
con discapacidad y la prestacion de asistencia técnica, en colaboracion con Rehabilitacion
Internacional (una organizacion no gubernamental); y la Organizacion Internacional del
Trabajo (OIT), en la mejora del acceso de las personas con discapacidad al mercado
laboral y en el incremento de los niveles de integracion econdmica a través del desarrollo

de la legislacion laboral y de actividades de cooperacion técnica” (Jiménez, 2000, p. 5).

En la década de los 80’s se disefio un Programa de Accion Mundial para las Personas con
Discapacidad. Una aportacion importante de este Programa es que dedica especial atencion
a las mujeres con discapacidad, y reconoce que las necesidades de las mujeres con
discapacidad requieren una atencion especial; las consecuencias de la discapacidad son
especialmente graves para las mujeres, que sufren una doble discriminacion en razén de la
discapacidad y del género y tienen menos oportunidades de acceso a servicios esenciales
como los de cuidado de la salud, educacion y rehabilitacion profesional. Las mujeres se ven

también especialmente afectadas por las discapacidades debido a que son ellas las que
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habitualmente asumen la responsabilidad del cuidado de las personas con discapacidad en

sus comunidades.

Con el objetivo de establecer un marco temporal en el cual los gobiernos y las
organizaciones pudieran desarrollar las actividades recomendadas en el Programa de
Accion Mundial, la Asamblea General proclamé el Decenio de las Naciones Unidas para

las Personas con Discapacidad, que abarcé el periodo 1983-1992.

Donde se establecieron estrategias a largo plazo para promover la aplicacion del programa
nivel mundial, a mediano plazo a nivel nacional y regional. La vision rectora de la
estrategia es el concepto de una sociedad para todos, mediante los tres temas que
conforman el Programa de Accion Mundial: la prevencion de la discapacidad, la

rehabilitacion y la igualdad de oportunidades para las personas discapacitadas.

a) Prevencion

Por prevencién se entiende la adopcién de medidas encaminadas a impedir que se
produzca un deterioro fisico, intelectual, psiquiatrico o sensorial (prevencién primaria) o a
impedir que ese deterioro cause una discapacidad o limitacion funcional permanente
(prevencion secundaria). La prevencion puede incluir diferentes tipos de accién, como
atencion primaria de la salud, puericultura prenatal y postnatal, educaciéon en materia de
nutricion, campafias de vacunacion contra enfermedades transmisibles, medidas de lucha
contra las enfermedades endémicas, normas y programas de seguridad para la prevencion
de accidentes en diferentes entornos, incluidas la adaptacion de los lugares de trabajo
para evitar discapacidades y enfermedades profesionales, y prevencion de la discapacidad
resultante de la contaminacion del medio ambiente u ocasionada por los conflictos

armados.

b) Rehabilitacion

La rehabilitacién es un proceso encaminado a lograr que las personas con discapacidad
estén en condiciones de alcanzar y mantener un estado funcional 6ptimo desde el punto

de vista fisico, sensorial, intelectual, psiquico o social, de manera que cuenten con medios
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para modificar su propia vida y ser mas independientes. La rehabilitacion puede abarcar
medidas para proporcionar o restablecer funciones o para compensar la pérdida o la falta
de una funcidbn o una limitacién funcional. El proceso de rehabilitacibn no supone la
prestacion de atencion meédica preliminar mas bien abarca una amplia variedad de
medidas y actividades, desde la rehabilitacion mas basica y general hasta las actividades

de orientacion especifica, como por ejemplo la rehabilitacién profesional.

c) Logro delaigualdad de oportunidades

Por logro de la igualdad de oportunidades se entiende el proceso mediante el cual los
diversos sistemas de la sociedad, el entorno fisico, los servicios, las actividades, la
informacién y la documentacion se ponen a disposicion de todos, especialmente de las

personas con discapacidad.

El principio de la igualdad de derechos significa que las necesidades de cada persona
tienen igual importancia, esas necesidades deben constituir la base de la planificacién de
las sociedades y todos los recursos han de emplearse para garantizar que todas las

personas tengan las mismas oportunidades de participacion.

Este principio declara que las personas con discapacidad son miembros de la sociedad y
tienen derecho a permanecer en sus comunidades locales. Deben recibir el apoyo que
necesitan en el marco de las estructuras comunes de educacion, salud, empleo y servicios

sociales

Durante el Decenio de las Naciones Unidas para los Impedidos (1983-1992) se logro el
consenso acerca de la necesidad de eliminar las barreras sociales y los obstaculos fisicos
que limitan la participacion de ciertas personas en la sociedad. Se hizo evidente que la
sociedad crea obstaculos cuando no se ajusta a la diversidad de todos sus miembros.

Las personas con discapacidad a menudo enfrentan barreras debidas a la actitud y al
entorno que evitan su participacion plena, en pie de igualdad y activa en la sociedad. Estas
barreras son particularmente nocivas para el bienestar de las personas con discapacidad

intelectual, mental o multiple. Se suman a las desventajas que experimentan normalmente
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las personas discapacitadas que pertenecen a determinados grupos de poblacion o social,

como las mujeres, los nifios, los ancianos y los refugiados.

3.2 Nivel nacional

En México la atencién de la discapacidad se ha constituido en una accién prioritaria de los
programas de Gobierno y de la sociedad en general, considerando que 10 millones de
mexicanos sufren de esta condicién, tomando en cuenta los programas de accion mundial

se describe el desarrollo de dicho programa en nuestro pais.

El periodo inicial de accion de programa de Accion Mundial a nivel nacional se llevé a cabo
durante 1995-1996. Las actividades propuestas para el comienzo comprenden: el
establecimiento de un grupo de trabajo, la convocatoria de un foro, la organizacion de un
examen nacional, la publicacién de una declaracion de politicas a largo plazo, y la
adopcion de los objetivos a mediano plazo. La indole y los alcances de cada uno de estos
pasos estuvieron definidos por los recursos humanos y materiales existentes, incluso con
referencia a las innovaciones, la capacidad y la vinculacién de las instituciones de la

sociedad civil.

Tras el periodo inicial, se propuso realizar un plan de cinco afos de duracion entre 1997 y
el aflo 2002, que comprenden la integracion de las cuestiones de la discapacidad en las
politicas nacionales, la fijacibn de normas, la movilizacion de los recursos, la
descentralizacion del cumplimiento de los programas, el establecimiento de relaciones de
participacion, el fortalecimiento de las organizaciones de impedidos, el fortalecimiento de

los comité nacionales de coordinacion y la vigilancia del progreso alcanzado.

Para lograr los objetivos de los programas nacionales es importante estimar el nUmero de
personas con discapacidad a quienes van dirigidos. De acuerdo a datos de la ONU,
existen en el mundo alrededor de 600 millones de personas con discapacidad de las
cuales aproximadamente 10 millones viven en México, con ello el mismo numero de

familias involucradas, muchas de ellas con grandes necesidades econdmicas.
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El Programa Nacional de Salud 2001-2006 en nuestro pais establece entre sus lineas de
accion, la de fortalecer la prevencion, tratamiento y rehabilitacion de la discapacidad; la
ampliacién de la infraestructura publica destinada a facilitar la movilizacion y la atencion de
las necesidades especiales de los discapacitados; asi como promover y facilitar la
incorporacion de las personas a la vida social y laboral; por ello, el Sistema Nacional para
el Desarrollo Integral de la Familia (DIF) promueve acciones de integracion social de las
personas con discapacidad y ampliacion de su cobertura, a través del Programa de
Atencién a Personas con Discapacidad. La misién del DIF Nacional es promover la
integracion y el desarrollo humano individual, familiar y comunitario, a través de politicas,
estrategias y modelos de atencion que privilegian la prevencién de los factores de riesgo y
de vulnerabilidad social, la profesionalizaciéon y calidad de los servicios desde una

perspectiva de rectoria del Estado en el Sistema Nacional de Asistencia Social.

El DIF Nacional opera el Programa de Atencidén a Personas con Discapacidad, a través de
servicios dirigidos a la poblacion que se encuentra en condiciones de vulnerabilidad social,
mediante acciones de prevencion, rehabilitacion e integracion social, que se llevan a cabo
en los centros y unidades béasicas de rehabilitacion establecidos en las 32 entidades

federativas.

El DIF Nacional es la Institucion que cuenta con mayor infraestructura de servicios de
rehabilitacion; en este sentido, la operacion directa desde 1964 del Centro de
Rehabilitacién Zapata “Gaby Brimmer” y de los Centros de Rehabilitacion y Educacién
Especial (CREE) desde 1983, le han permitido al DIF acumular una amplia experiencia en
la generacion de modelos de atencion; en la prestacién de servicios en este campo, en la
formacion de recursos humanos especializados y en la capacitacion continua de su

personal.

Los objetivos generales y especificos de los programas nacionales son:

« Promover la integracion social de las personas con discapacidad y su incorporacion

al desarrollo social, mediante la equiparacion de oportunidades para el ejercicio de

sus derechos.
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e Desarrollar los programas para la prevencion de la discapacidad en la poblacion en

riesgo.

e Proporcionar atenciéon rehabilitatoria en los estadios tempranos de los procesos de
discapacidad y a personas con discapacidad.
e Formar y capacitar recursos humanos especializados en la atencién de personas

con discapacidad.

La poblacién a la que va dirigido el programa son personas con discapacidad en las
modalidades neuromotora, visual, auditiva, de lenguaje o intelectual; asi como en riesgo de
padecer procesos discapacitantes por malformaciones congénitas, enfermedades

transmisibles y cronicas, accidentes y otro tipo de lesiones.

En materia de prevencion, se conforma por grupos de poblacién aparentemente sana, con

indicios 0 manifestaciones de enfermedades y lesiones que pueden generar discapacidad.

Los apoyos que recibe la poblacion objetivo, se brinda a través del otorgamiento de
servicios de consulta médica, sesiones de terapia y estudios de gabinete, asi como ayudas

funcionales en protesis y oOrtesis.

3.3 NIVEL ESTATAL

En el estado de Hidalgo la atencién que se ofrece a las personas con discapacidad se
promueve principalmente por el Sistema DIF Hidalgo, concretamente con el CENTRO DE
REHABILITACION INTEGRAL HIDALGO (CRIH), el cual abri6 sus puertas el 25 de
enero del 2001.

El CRIH es una unidad prestadora de servicios en rehabilitacion integral, donde se atiende
a personas con discapacidad motora, auditiva, visual y déficit intelectual, asimismo se
realiza valoracion y tratamiento a través de consultas médicas especializadas,
paramédicas de psicologia, trabajo social y pedagogia; estudios de gabinete
electroencefalografia, electromiografia y radiologia; terapia fisica, ocupacional y de

lenguaje; proporcion de ortésis, protesis y otras ayudas funcionales. De igual manera el
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CRIH cuenta con 20 Unidades Béasicas de Rehabilitacion (UBR) las cuales son unidades
prestadoras de servicio de promocion de la Salud, prevencion de discapacidad,
rehabilitacion basica con participacion de la familia y la comunidad. Otro medio de atencion
a las personas con discapacidad son las Unidades Moviles de Rehabilitacion, las cuales
cuentan con personal especializado que recorren las comunidades para atender de

manera gratuita a la poblacion que estéa fuera de la atencién de las UBR.

Como se ha revisado en los capitulos anteriores, el esfuerzo de las distintas asociaciones
gubernamentales y privadas, comienza a visualizarse en la mejora de la calidad de vida
de las personas con discapacidad, porque ya no se ve como una situacién que tiene que

enfrentar Unicamente la familia sino también la sociedad.

Los siguientes capitulos se avocaran a explicar el proceso por el que pasan los familiares,
especialmente la madre, en la adaptacion a la discapacidad de un hijo, asi como la
manera en como intervienen factores fisicos, social y psicoldgicos en dicho proceso, para
esto es importante hacer una explicacion tedrica de la importancia que tienen la diada

madre-hijo basada en la corriente psicoanalitica la cual se explica en el siguiente capitulo.
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CAPITULO 4: LA FAMILIA ANTE LA DISCAPACIDAD

A menudo los hijos se nos parecen,
Asi nos dan la primera satisfaccion...
J.M. Serrat

A lo largo del presente capitulo se presentan los factores que influyen en el proceso de
adaptacion de las familias de nifios con discapacidad, tomando en cuenta que la
discapacidad es diagnosticada desde los primeros afios de vida. La razon fundamental de
dicho capitulo es observar el importante papel que ejercen los familiares, principalmente la
madre, en la rehabilitacion y el desarrollo de la vida del nifio con discapacidad y conocer
las reacciones cognitivas por las que pasan los familiares al tener un hijo con
discapacidad, informacion que sin duda enriquecié notablemente la intervencién con seis

diadas madre - hijo.

El desarrollo del ser humano es un proceso evolutivo. Biolégicamente, éste se inicia en
forma separada en el hombre y en la mujer portadores de los genes, los cuales contienen
en su esencia los factores que caracterizan a la especie humana. Cuando ocurre la
fecundacion se inicia el desarrollo fisico de un nuevo ser humano, desde el punto de vista
psicoldgico el desarrollo de la personalidad del ser humano se construye, por un lado, de
la presencia de factores de indole constitucional heredada y por otro, de la presencia de
factores ambientales, particularmente de las primeras relaciones que el ser humano
establece con su entorno y las personas que le rodean principalmente con su madre, con
quien tendrd que interactuar a través de un largo periodo de su vida, siendo el mas

importante el periodo de la infancia.

Se considera que el periodo de la infancia oscila entre los 0 y 6 afios significativos en la
formacion de todo ser humano, pues en éste se estructuran las bases fundamentales de la

personalidad, la cual se encuentra en pleno proceso de formacién y maduracion.

Son diversas las teorias psicolégicas que han contribuido para llegar a tales conclusiones,
por una parte la psicologia del desarrollo en su enfoque psicobiolégico del organismo, que
tiene como objeto llegar a comprender como se organizan los sistemas conductuales y

biolégicos durante el proceso de adaptacion del ser humano a su ambiente. Por otro lado
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el movimiento revolucionista desarrollado por Sigmund Freud (1989), con el psicoandlisis,
introduciendo una nueva forma de ver el desarrollo, desde un punto de vista psicosexual,
considerando primordiales los afios de la nifiez temprana. Esta corriente es sumamente
influyente por el reconocimiento que hace a la injerencia de los motivos y conflictos sobre
la conducta y su insistencia en la importancia que las experiencias de la infancia tienen en
el desarrollo de la vida adulta, dando particular importancia a la relacion que se establece
con la madre en los primeros afios de vida, eje en la que basan su teoria contemporaneos
de Freud, como Anna Freud, Winnicot, Margaret Mahler, Dolto, Bowlby, Ainsworth, klein y

Spitz entre otros.

El enfoque psicoanalista permite justificar la intervencion con madres de nifios con
discapacidad cuando concede importancia a la influencia de sucesos significativos de la
infancia como es el nacimiento de un hijo con o sin discapacidad, asegurando que toda
conducta humana es el resultado de un dinamismo entre nociones internas realizadas por
el aparato psiquico, estas nociones internas se dan en dos ordenes, uno es el proceso
primario y otro es el proceso secundario. El proceso primario tiende a encontrar una
percepcidn idéntica a la imagen del objeto resultante de una experiencia de satisfaccion,
en el proceso secundario, la identidad buscada es la de los pensamientos entre si. La
identidad de percepcion, como modelo de funcionamiento del proceso primario, es decir
del inconsciente, esta basada en el modelo de la experiencia de satisfaccion primitiva. La
experiencia de satisfaccion primitiva consiste en la paliaciéon del bebé mediante una
intervencion externa, sobre una tension interna creada por la necesidad en un orden
biolégico, que tiene que ver con la alimentacién, esa intervencion la realiza la madre quien
ofrece el alimento, al momento de satisfacer esa necesidad bioldgica lo ira introduciéndolo
en el orden sexual, definiendo lo sexual como todo aquello que no es del orden de la auto
conservacion, de las necesidades del organismo sino dentro del orden del placer que se
desprende de los cuidados del cuerpo real. Todo lo que le ofrece placer al nifio queda
como una huella, lo que se fija es esa impronta que produjo la experiencia de satisfaccion.
En el momento en que se vuelve a producir la tension de necesidad, el psiquismo del nifio
tendra a reproducir la huella amnésica de esa primera experiencia de satisfaccion, a través
de una recreacion alucinatoria, esa recreacion es lo que Freud llamé “deseo” (Freud,
1989).
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Por otra parte el conocer que nociones internas se producen en las madres de nifios con
discapacidad no es una situacién sencilla, requiere de una intervencién profunda para
analizar cada sector de la personalidad, cada nivel de desarrollo y realizaciones en la vida
de una persona, en este caso de las madres de nifios con discapacidad, asegurar su
papel como madre va mas alla de brindar un bienestar fisico y la satisfaccion de sus
demandas, la madre es quien debe actuar como una coraza protectora que establezca un
equilibrio de los instintos del yo y el razonamiento del superyo del nifio, hasta que este elija

la propia barrera de sus deseos (Freud A., 1985).

Generalmente las madres creen que su deber primordial es hacer feliz a su hijo sin saber
que los procesos de maduracion del nifio deben tener factores que causen displacer,
desdicha y frustracion. Por eso es necesario brindar orientacién a las madres de familia, ya
que hay algunas que se sienten incapaces e insuficientes para prestar a su hijo el yo

auxiliar, a traves del afecto, conocimiento y proteccion.

Anna Freud mediante sus diversos estudios observd que existen casos en que la
incapacidad para formar relaciones objetales puede ser interferida por la carencia de una
adecuada figura materna, a la falta de respuesta de la madre o bien a un vinculo madre-
hijo demasiado estrecho, que impida al nifio un avance en su proceso de maduracion y
que podria obstaculizar la aceptacion de frustraciones a su independencia, como suele

suceder en el proceso de relacién en madres de nifios con discapacidad.

De la calidad de la primera relacibn madre — hijo depende de la capacidad de establecer
vinculos posteriores; cuando mas firme sea esa relacién durante el primer afio de vida,
menos posible serd una enfermedad mental y mas estructurada sera su personalidad, sin
embargo, a pesar de la importancia de dicha relacién no garantiza por si misma la salud
del infante, ahora bien este vinculo se inicia en el contexto familiar el cual ha sido
determinado como el contexto socializador por excelencia, el primer entorno natural donde
los miembros que la forman evolucionan y se desarrollan en el dmbito afectivo, fisico

intelectual y social, segin modelos vivenciados e interiorizados (Freud A., 1985).
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Las experiencias y los vinculos de apego que se adquieren en la infancia, van a ser
modelos de comportamiento con el mundo. La familia deberd ofrecer oportunidades
suficientes para desarrollar aquellas habilidades y competencias personales y sociales que
permitan a sus miembros crecer con seguridad y autonomia, siendo capaces de
relacionarse y de actuar satisfactoriamente en el ambito social. De ello se desprende
también el decisivo papel que adquieren los familiares cercanos en la educacion de los

nifos, aunque sin olvidar que otras instituciones y medios intervienen igualmente en ésta.

La familia ha sido y sera considerada un sistema de interaccion en el que cada uno de los
miembros ocupa un papel y una posicion con respecto a los demas. El padre y la madre
definen sus roles a partir de sus propias caracteristicas, de su experiencia personal y de
roles sociales; la sociedad define como “debe ser” para los hombres ser padres y a las

mujeres ser madres.

La expectativa de una pareja de tener un hijo esta rodeada de anhelos, fantasias e
ilusiones. La pareja espera realizarse como “figuras semejantes” en la crianza y educacion
de su hijo. A cada miembro de la pareja le concierne, en mayor o menor medida, la

atencioén, cuidados, sostenimiento y disciplina de su hijo.

La paternidad y la maternidad se ejercen a partir de una division de funciones
responsabilidades y tareas concretas que coinciden o deberian concordar con la
personalidad de cada uno como individuo. No existe un perfil rigido de estas funciones, de
hecho son complementarias, y cuando el matrimonio se desarrolla en pareja, estas tareas
se comparten e intercambian con cierta flexibilidad. Con respecto a lo anterior, Brazelton
(1993) considera que el proceso del embarazo para los padres puede contemplarse como
tres tareas separadas, cada una de ellas asociada con una etapa del desarrollo fisico del
bebé. En la primera etapa, los progenitores se adaptaban a la noticia del embarazo, que se
acompafa por cambios del cuerpo de la madre, pero aun no por pruebas de la existencia
real del bebé; en la segunda etapa, comienzan a reconocer al bebé como un ser que a su
debido tiempo quedara separado de la madre, este reconocimiento explica el autor se
confirma con la percepcion de los movimientos fetales por la madre y en la tercera etapa,
los padres comienzan a experimentar al futuro hijo como un individuo. Es asi como los

sentimientos de dependencia de los padres respecto de sus propios padres deben ceder el
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puesto a la responsabilidad, La relacion de “uno con uno” que tienen entre ellos debera

evolucionar para convertirse en un triangulo.

Cada uno de los procesos que tienen lugar dentro de la familia es interactivo, de forma que
cualquier suceso que ocurre en uno de sus miembros repercute de una u otra manera en
todos los deméas. En muchas ocasiones, ante determinados hechos, se producen
desadaptaciones una de ellas surge cuando nace un hijo con discapacidad. El
acontecimiento suele ser impactante y repercutira, probablemente, a lo largo de todo el
ciclo vital de la familia. “La deficiencia fisica y/o Psiquica debida a lesion organica es un
dato extrafio al sistema familiar, soportado como una agresion del destino y por lo tanto
acompafado de intensos sentimientos de rechazo o rebelion. Esta percepcion es
rapidamente asumida como propia por el disminuido, que se encuentra viviendo asi como

indeseable una parte de si mismo” (Sorrentino, 1990, p. 16).

Ajuriaguerra (1980) sostiene que las familias que tienen un hijo “enfermo” reaccionan
siguiendo estas pautas de conducta: cuando los lazos familiares con fuertes el hecho
contribuye a la unién, y el hijo o se incorpora en el seno de la familia unida, o los lazos
padre y madre se estrechan excluyendo al nifio, cuando los lazos son débiles tiende a

perjudicar al nifio.

Pero sin duda alguna la familia que tiene un hijo con discapacidad afronta una crisis
movilizadora a partir del momento de la sospecha y posteriormente de la confirmacion del
diagnéstico, esta crisis movilizadora es necesaria para la adaptacion de la familia al nuevo
suceso. Caplan (1980) uno de los iniciadores de la psiquiatria preventiva, define la crisis
como “un periodo de desequilibrio psicolégico en personas que enfrentan circunstancias
peligrosas; esas circunstancias constituyen para el sujeto un problema importante que por
el momento no pueden evitar ni resolver con los recursos acostumbrados” (citado en
Nufiez, 2003, p. 133).

La palabra “crisis” en un término chino (weiji), se compone de dos caracteres que
significan “peligro” y “oportunidad” que ocurren al mismo tiempo, las derivaciones de la
palabra indican que crisis es a la vez decision, discernimiento y también un “punto decisivo

durante el cual habra un cambio para mejorar o empeorar” (NUfiez, 2003. p. 134).
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Caplan (1980) hace una diferenciacion entre dos tipos de crisis, a) una “crisis del
desarrollo o evolutivas” y otra b) crisis accidentales”. Las primeras son las relacionadas
con el paso de una etapa del crecimiento a otra y las segundas se caracterizan por que
tienen un caracter urgente, imprevisto, inesperado, indeseado, en las cuales encuadra la
confirmacion el diagnéstico de la discapacidad de un hijo, tal crisis genera estrés y
resistencia familiar ante el suceso, estos términos han sido usadas por diversos teéricos y
en diversos cambos, ya sea en hijos con alguna enfermedad, o simplemente los cambios
que se viven en la familia debido a las diferentes etapas del desarrollo (Muslow, 1994).
Enfrentar esta crisis representa para la familia tanto la oportunidad de crecimiento,
madurez y fortalecimiento, como el peligro de trastornos o desviaciones en alguno de sus
miembros a nivel vincular, se podria decir, segun la literatura, que la familia se halla en una

estacion de paso, en un sendero que aleja o se dirige hacia el trastorno (Nufiez, 2003).

Muchas familias tienen una forma particular de enfrentar la situacion, unas logran
reacomodarse ante la situacién, mientras que otras se pueden detener y estancar en el
camino. La pareja deberd hacer un esfuerzo todavia mayor; pues no solo cambiara la
relacion, sino que ambos se cuestionaran a si mismos acerca del valor de la misma. Por
desgracia, muchas parejas no son lo suficientemente fuertes para soportar este tipo de
tension. En ocasiones uno de los padres no puede resistir la idea de tener un hijo que
requiere de atencion especial debido a una discapacidad, se siente incapaz de ayudar a su

propio hijo y en la mayoria de los casos no pide ayuda.

Entre los padres se percibe de diferente manera la discapacidad, por tanto se perfilan
diferentes actitudes que se manifiestan en la forma de enfrentar el problema. La
discapacidad de un hijo involucra sentimientos fuertes e impone una serie de adaptaciones
practicas y psicologicas que parecen desorientar a la pareja en multiples direcciones; estas

diferencias iran desajustando la dinamica familiar (Brazelton y Sparrow, 1999).

Al tomar conciencia de que la realidad de su hijo se aleja de las ilusiones y proyectos que
tenian hacia él, los padres se confrontan con sus expectativas. Se presenta como se ha
expuesto una situacion de estrés en la familia. El equilibrio de la pareja se descompensa,
sus reacciones ante la sociedad se transforman y frecuentemente la vida en pareja se
descuida (Barbaranne, 1988).
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En muchas ocasiones los padres pueden presentar reacciones psicosomaticas que acttan
como mecanismos de defensa, se trata de un proceso inconsciente que protege de la
ansiedad, el dolor, la culpa o vergiienza hacia el nifio con discapacidad. Es natural que los
padres vayan experimentado sentimiento y conflictos cuando descubren que su hijo tiene
una discapacidad, mediante un proceso de adaptacion estos cambian y evolucionan. El
apoyo profesional en este proceso permite que la familia haga consciente sus
sentimientos, cogniciones y comportamientos que influyen en gran medida en el desarrollo
integral de su hijo con discapacidad, aunque es importante recalcar que no sera igual en
cada uno de los miembros de la familia pues como resalta Marcin (1993), la reaccién de la

madre y del padre ante un nifio con discapacidad, no es la misma.

Lo anterior se centra en la “Teoria del Afrontamiento Familiar”, el “Estrés familiar” y la
“Teoria de la resistencia familiar”, las cuales encuentran sus raices en el trabajo de Ruben
Hill (1949, 1958, citado en McCubbin, 1996) y mas recientemente en los trabajos de Taylor
(1991). Enfatizan elementos como: el estresor y los recursos, que median y protegen a las
familias en una situacion de crisis. El modelo de Resistencia de ajuste Familiar y
Adaptacioén incluye una fase de ajuste y otra de adaptacion, en ambas las estrategias de
afrontamiento son uno de los diversos componentes que interactian y determinan el
proceso Yy resultado familiares ante un estresor, como lo es recibir la noticia del diagnostico
de la discapacidad, el afrontamiento de esta cambia a lo largo y varia como resultado del
estresor, la severidad del estresor (la discapacidad), el alcance de la acumulacion de otras
demandas, la cantidad de perturbacién del sistema familiar y la disponibilidad y uso de los

recursos intra familiares y comunitarios (McCubbin, 1996).

Entre las mas importantes estrategias de afrontamiento existen las de “reestructuracion”
que son mas utilizadas por lo padres que por las madres, otra es la busqueda de apoyo
espiritual siendo las mujeres quienes mas la utilizan. En la estrategia de adquisicion de
apoyo social, las madres parecen valorarlo y usarlo mas que los padres. Olson (1989) en
sus investigaciones acerca de las estrategias de afrontamiento que utilizan los padres ante
un estado de crisis considera que las estrategias no se originan en un Unico instante sino

gue se modifican progresivamente a lo largo del tiempo.
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Las estrategias de afrontamiento ante la discapacidad tienen una relacion importante con
los distintos factores que intervienen en el proceso de adaptacion; entre ellos, las
caracteristicas emocionales y personales de los progenitores, la dindmica familiar, las
relaciones de pareja, los apoyos sociales externos, el orden de nacimiento del recién
nacido, el nivel sociocultural y econémico,. Los factores mencionados se desarrollaran en
el siguiente capitulo al abordar el proceso de adaptacion de las familias con un hijo con
discapacidad en el cual se realiz6 una revision bibliografica sobre las principales teorias
gue abordan el tema sobre la adaptacion tanto de la persona que tiene una discapacidad,
como de la familia, pero antes se hace necesario explicar como vive el suceso cada uno

de los integrantes de la familia y de forma particular, la madre.

4.1 LA MADRE ANTE LA DISCAPACIDAD

“LA MISMA ALMA GOBIERNA LOS DOS CUERPOS.
LAS COSAS QUE DESEA LA MADRE
A MENUDO SE ENCUENTRAN IMPRESAS
EN LOS MIEMBROS DEL NINO
QUE ELLA LLEVA EN SU VIENTRE

EN EL MOMENTO DE SENTIR EL DESEO.
LEONARDO DA VINCI
QUADERNI

Muchas de las teorias del desarrollo han nacido de la preocupacion psicoanalitica, que
como se ha descrito se remonta al trabajo de Freud y que se centra principalmente en la

condicion emocional de lo nifios y adultos.

Contemporaneos de Freud, consideran que el intercambio temprano de las relaciones
entre los padres, principalmente entre la madre y su bebé son el prototipo de todas las
relaciones posteriores, podran tener opiniones diferentes de los periodos de la primera
relacion del bebé con los adultos, pero conciertan en que el curso de la relacion madre —
hijo y padre — hijo, tiene una gran influencia en el desarrollo de la personalidad del nifio, en
sus sentimientos acerca de si mismo, en sus relaciones posteriores y en su capacidad

para enfrentarse con los problemas de cada dia.
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El recién nacido por su estado de inmadurez biolégica, necesita para sobrevivir, del
cuidado, la alimentacién, el afecto etc.; la satisfaccion de estas necesidades basicas lo
llevan a adquirir una conducta dependiente de su madre, creando conductas de apego que

ella promueve durante la crianza (Bowlby, 1985).

Pero, ¢cuando comienza este vinculo?, ¢A qué se debe que sea tan importante? ¢Qué
existe entorno a el? Las respuestas de éstas y de tantas preguntas que podemos hacernos
a partir del estudio sobre la diada madre-hijo, le da gran importancia al programa de
intervencion que se desarrolla en la en el presente estudio, pues se considera que la
madre es la principal promotora en el cuidado e impulso de la salud de su pequefio. En
ocasiones se hace dificil que promueva bienestar por un sin numero de factores
personales y sociales, que intervienen en la adaptacion a la nueva forma de vida que
implica ser madre, ahora bien este proceso de vinculacion puede resultar aun mas dificil
en madres de nifios con discapacidad, pues el suceso en la mayoria, impiden que la
madre ofrezca a su hijo los cuidados necesarios para que se desarrolle y obtenga la
calidad de vida dentro de las limitaciones que implican la discapacidad, a nivel fisico,

psicoldgico y social.

Brazeltonn Bertrand (1993) considera que la prehistoria del vinculo materno se encuentra
en todas aquellas fuerzas, biologicas y ambientales que llevan a las mujeres a desear
tener hijos y en las fantasias que estos deseos suscitan. Mas tarde, durante el embarazo
y los nueve meses de adaptacion, fisica y psicologica, el feto en crecimiento, hay una
progresion de etapas que se podrian describir como los albores del vinculo. El embarazo
de cada mujer refleja toda su vida previa a la concepcion. Las experiencia con su propia
madre y con su padre, sus posteriores experiencias con el triangulo edipico y las fuerzas
que la llevaron a adaptarse a éste con mayor 0 menor éxito, y por ultimo a separarse de
sus progenitores, todo influye de manera decisiva para adaptarse al nuevo rol de ser
madre. Ciertas necesidades insatisfechas de la nifiez y la adolescencia son parte del
deseo de quedar embarazada y posteriormente, de adaptarse a la condicion del embarazo.
La reacomodacion de emociones y fantasias tienen lugar a medida que la mujer desarrolla
su identidad como madre. Como expone el autor el deseo de una mujer de tener un hijo es
producto de muchos motivos e impulsos diferentes. En cualquier mujer seria imposible

identificar todos y cada uno de los factores que intervienen, pero con el fin de dar una idea
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de la fuerza y la complejidad de este deseo, se explicaran los mas importantes. Entre ellos
se encuentra la identificacion, la satisfaccion de diversas necesidades narcisistas y el
intento de recrear viejos lazos en la nueva relaciéon con el hijo. A continuacion se

describen estos:

1.- Laidentificacién. Esta se refiere a la imitacion de las figuras maternales por parte de
las mujeres, que han experimentado una forma de cuidado materno. La identificacion se
desarrolla en los primeros afios de vida cuando las nifias en sus juegos imitan los roles
que la cultura establece hacia el genero femenino, como el de cuidar, proteger, educar a
los hijos etc., seguramente su entorno se deleitard con sus imitaciones, por lo que las
reforzaran y fortaleceran su identificacion inconsciente con la madre. A medida que
evoluciona su identidad, el juego con el bebé pone en evidencia que la nifia esta

incorporando partes importantes de su madre.

2.- El deseo de ser completa y omnipotente. Entre los motivos narcisitas’ que fomenta
el deseo de tener un hijo se cuentan el deseo de conservar una imagen idealizada de una
misma como persona completa y omnipotente, el deseo de duplicarse o reflejarse y el
deseo de cumplir los propios ideales. Esta tendencia estara en continua interaccion entre
otras tendencias opuestas, como el deseo de relaciones con objetos, en las que éstos
representan esencialmente lo que no es el si mismo y lo que esta separado de éste. La
necesidad de ser omnipotente también esta en conflicto con los impulsos sexuales, con la
necesidad de recibir estimulo por parte de otros y con el reconocimiento de la realidad,
dado que necesitamos a otros para satisfacer nuestras necesidades y que constantemente
nos vemos obligados a afrontar muestras insuficiencias y el hecho de ser incompletos. El
deseo de ser completa es satisfecha tanto por medio del embarazo como con un hijo, el
primero ofrece una oportunidad de ser plena, de ser completa, de experimentar su cuerpo
como potente y productivo. La madre completara al hijo deseado ante todo como una

extension de su propio si-mismo (Brazelton, 1993).

3.- El deseo de fusion y unidad con otro. Junto con el deseo de ser completa esta la

fantasia de la simbiosis, de la fusién de uno misma y el hijo. Y junto con este deseo de

! El narcisismo se utiliza para referirse a la actividad de desarrollar y mantener una auto imagen, y el grado de empefio
en dar esa imagen. El narcisismo se expresa en la actividad psiquica a través de las fantasias.
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unidad con el hijo esta el deseo de volver a la unidad con la propia madre de una. “Este
deseo es una fase vital del desarrollo normal, una fantasia fundamental para el
mantenimiento de la autoestima y una parte importante de la vida amorosa adulta”
(Brazelton, 1993, p. 34). El embarazo es un periodo para sofar con fantasias de unién
gracias a la oportunidad de gratificar las fantasias de simbiosis. Después del parto, el
desarrollo y el mantenimiento de actitudes maternales de vinculo o lo que Gutton (1987)
nombra, cuidados maternos, los cuales dependen de que la mujer recobre estas fantasias

de unidad con la madre.

4.- El deseo de reflejarse en el hijo. Una dimension fundamental del narcisismo es el
reflejarse. ElI deseo de una mujer de tener un hijo seguramente incluira la esperanza de
que ella habra de duplicarse, el hijo representa una promesa de duplicacion, el hijo sera
portador de los valores, apellido y rasgos de la familia. Todos los rituales en torno al
nacimiento, como el bautismo y otras tradiciones, fortalecen ese poderoso y necesario

sentimiento de identidad entre el hijo y sus familias.

Winnicott (1958) expone que los bebés ven en el rostro de su madre los efectos de su
propia conducta, aprendiendo algo sobre si mismos, pues la madre refleja en el bebé su
propio si-mismo Yy viceversa. Todo temor de tener un bebé que no represente esa imagen
de mismisidad de la madre es amenazante y debe ser repudiado, expone Brazelton

(1993), como lo es un nifio con discapacidad intelectual o motora.

5.- Cumplimiento de ideales y oportunidades perdidos. Los progenitores imaginan que
el hijo tendrd éxito en lo que ellos fracasaron, el fututo representa una oportunidad de
superar una serie de transigencias y limitaciones de los padres. El hijo imaginario entrafia
el ideal del yo del progenitor. El futuro del hijo expone no solo es una extension del cuerpo

de la madre, sino una extension de la autoimagen grandiosa de ella (Brazelton 1993).
Durante la préactica clinica se pudo observar que los padres ponen gran énfasis en el

aspecto fisico del hijo y en sus logros psicomotores. Cuanto mas han fracasado los

padres, tanto mas han de presionarse asi mismos y al hijo para que tenga éxito.
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Los deseos narcisistas de la madre pueden interferir negativamente en el desarrollo del
nifio, pero es vital entender que también son indispensables. Estos deseos preparan a la
madre para el vinculo, ella debe ver a su hijo como algo Unico, como un potencial redentor
de esperanzas perdidas, y como un ser con pleno poder para cumplir sus deseos. Esto
lleva a la “preocupacion materna primaria” término expuesto por Winnicott (1986) la cual
se compone de un estado de absoluto altruismo que en cualquier otra situacion resultaria

inaceptable.

Después del parto la madre podria entonces estar dispuesta a dejar de lado por completo
sus propias necesidades narcisistas, para depositarlas en su bebé, por que resulta que él
debe gratificarlas més adelante. Cuanto mas logre darse la madre a su futuro hijo, tanto

mas cumplird sus propios deseos y expectativas de ser una persona adulta plena.

La naturaleza les da a las madres la oportunidad de acoger dudas, temores y
ambivalencias en torno al hijo durante nueve meses que constituyen el embarazo. El bebé
real tendra que ofrecer a la madre la certeza de que ella puede crear, que su cuerpo

funciona bien y que sus ideales y esperanzas incumplidas por fin se haran realidad.

Con cada uno de los factores explicados anteriormente podemos percibir el poder y la
complejidad del deseo que una mujer puede tener para ser madre y de cuidar a su hijo. Al
reacomodar los suefios y las emociones de la madre, los factores inmersos en la diada
madre-hijo preparan las condiciones para el vinculo con el bebé el cual se explica en los

siguientes parrafos.

Con el nacimiento del bebé se inicia la unidad narcisista primaria, la cual se refiere al
sistema interactivo de relaciones primarias constituidas por el bebé y su madre después
del parto, donde el compromiso del bebé es doble y contradictorio. Por una parte esta la
intensa adecuacion al mundo que lo rodea, o para mayor exactitud de su madre, y por otra
parte, la inadecuacién impera debido a la neonatenia® de la cria humana, seducciones de

las que es objeto desde el nacimiento a raiz de los cuidados maternos; donde su papel

2 Neonatenia: “es un termino de anatomia comparada que define el cociente de tiempo de desarrollo hasta la madurez, en
relacion con el tiempo de vida. Es muy especifico en el ser humano, en quien el crecimiento se produce durante una
tercera parte, mas o menos, de la duracion total de existencia.
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resulta sorprendentemente activo y dinamico dentro de las interacciones, dotado de una
gran variedad de canales de comunicacion. Reconoce la voz y el olor de su madre, tiene
notables aptitudes imitativas y presenta una sincronizacién de la motricidad que se amolda

a las inflexiones de la voz y de la mimica (Gutton, 1987).

En lo que se refiere al vinculo entre la madre y su bebé investigaciones como las de Klaus
y Kennel (1976), Bowlby (1993), y Velasquez (1996), demuestran que la madre después
del parto aun en las primeras horas de nacimiento de su hijo tienen una particular
sensibilidad para con él bebé, lo que facilita y favorece el proceso de apego que habra de
unir a la madre con su bebé. Demostraron que los nifios que tuvieron un contacto precoz
mas prolongado con su madre, a los tres afios y medio resultaron en el Test de Cociente
Intelectual de Binet- Stanford mas altos que los obtenidos por un grupo control de nifios
que disfrutaron de un menor contacto con sus madres en las primeras horas y dias de
nacidos, estos Ultimos sucesos se pueden ver mas frecuentemente en nifios prematuros,
enfermos o con algin problema congénito que requieren una atencién medica que los
priva de la atencion y cuidados de la madre. Es por ello que los primeros instantes
postnatales constituyen un periodo sensible para la creacion del vinculo madre- hijo
(Bowlby 1993).

Los procesos psicologicos que devienen del embarazo y el parto se modifican
notablemente. El parto es una experiencia extremadamente intensa y aguda, no solo en el
sentido fisico, sino también en el plano psicoafectivo, pero lo comuin es que el recién
nacido se presente como el que da sentido a esta experiencia aguda y critica, el bebé
aparece como su justificacién, como una “clase de recompensa”, como un sentido y en
algunas ocasiones como el “culpable”. El bebé vivo y completo, esta tanto mas vivo y es
tan mas digno de amor cuanto que combate y vence, por su propia vida, las angustias de
muerte y persecucion de la madre (Bowlby, 1993). Pero la experiencia del parto y de las
horas posteriores es mucho mas que una experiencia de dolor o de ansiedad. También
constituye un estado de choque psicoldgico (Laplanche y Pontalis, 1981). El cual podria
parecer tener efectos duraderos en la vida mental, o por el contrario, crecimiento y

desarrollo en la vida psicoldgica del sujeto.
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El primer contacto con el bebé sera entonces una experiencia de alivio cuando ha salido
intacto del trance y que da paso al nuevo proceso relacional entre ambos, proceso que se

denomina unidad narcisista primaria.

En esta unidad no existe nada fuera, la madre es para el bebé, como el bebé es para la
madre, todo por ello por que el lactante al nacimiento no alcanza una diferenciacion entre
las sensaciones provenientes del mundo exterior y las del mismo, de tal manera que
funciona en un nivel sensitivo y perceptivo, dentro de una indiferenciacion entre lo interno y
lo externo; de ahi surge la necesidad de que la madre realice una reorganizacion
intrapsiquica, la cual conlleva a una “regresion” a su nifiez y el paso de distintas etapas de
desarrollo, asi como las del embarazo que la ponen frente aun nuevo ser y una nueva
responsabilidad, lo cual provoca una “preocupacion materna primaria“, la cual se
caracteriza por una hipersensibilidad con respecto al bebé, tanto antes como después del
nacimiento, resulta indispensable para que el bebé pueda ser objeto de cuidados muy
especificos. Esta preocupaciéon materna primaria se hace indispensable para ejecutar la
funcién operatoria de los cuidados maternos, en su calidad descansan “la construccion

original del self y “el sentimiento continuo de existir’ (Winnicott, 1969).

Los cuidados maternos comprenderan entonces el conjunto de manifestaciones por las
que se expresan las motivaciones maternas, es decir, la madre se ocupa de su bebé por lo
qgue desea, y si el bebé encuentra satisfaccion en ello, es debido a que en esta satisfaccion
la madre realiza la expresion de su propio deseo. Es asi como el bebé se convierte en el
renacimiento y reproduccién del narcisismo de la madre. Asi permanece una compulsion a
atribuir al nifio toda perfeccion y olvidar todos los defectos posibles aunque estan ahi,

siempre latentes en la preocupacion de la madre.

Los cuidados maternos se dirigen hacia el hijo con fines de atencion, los que se traducen
en actos, interacciones y apegos. Fue Bowlby (1968) el primero en entender las relaciones
de apego definida por el equilibrio interactivo de un sistema, la interaccion es entendida
entonces como un proceso en el que la madre entra en comunicacion con su bebé
enviandole ciertos mensajes, mientras que el lactante responde a la madre via sus propios

recursos. Asi, la interaccion madre — hijo se muestra como el prototipo primitivo de todas
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las formas de intercambio posteriores y sus efectos profundos sobre la salud mental de las
dos partes (Eyer, 1995).

Por todo esto, Bowly en los afios 60, llegoé a confirmar que la separacion de la madre, por
cualquier situacion resultaria desastrosa para el desarrollo, por que frustran una necesidad
instintiva, el apego. Bowlby pasé a describir una serie de estados del desarrollo. Durante
el primer afio de vida, el bebé despliega toda una gama de distintas conductas de apego,
protestando por la marcha de su madre, celebrando su vuelta, aferrandose a ella cuando
siente temor y siguiéndola cuando es capaz de hacerlo. Estas acciones, afirmaba, son
instintivas y arraigan en el hecho de que la proximidad con la madre es esencial para la
supervivencia. Asi las conductas del bebé que promueven la proximidad, como llorar, mirar
fijamente, hacer gorgoritos y gesticular eran tan esenciales para la supervivencia del nifio

como para el desarrollo emocional posterior (Ibid).

Las observaciones realizadas por Bowlby (1969) sugirieron que los nifios atraviesan
estadios normales de apego durante los tres primeros afios de vida. La investigacion que
realizo sobre el apego aceleraron estudios como el realizado Ainsworth (1978) partiendo
de observaciones a 26 diadas madre-hijo valoraron el apego del nifio con su madre,
algunos bebés mostraban una apego seguro: en presencia de la madre jugaban
comodamente, explorando felices su nuevo ambiente; cuando ella los deja, no
aparentaban disgusto; cuando volvia, buscaban inmediatamente el contacto con ella. Otro
nifos mostraban un apego inseguro: es menos probable que exploren los alrededores y
hasta puede que se aferren a su madre, cuando ella los deja, lloran a gritos; cuando
vuelve, pueden mostrarse indiferentes y hasta hostiles con ella. Ainsworth, partiendo de
sus observaciones iniciales a las diadas, concluy6 que las madres sensibles y dispuestas
que respondian adecuadamente a sus hijos tenian bebés que desarrollaban apego seguro.
Las madres insensibles y poco dispuestas que atendian a sus bebés cuando les apetecia,
pero que los ignoraban en ocasiones, tendian a tener hijos que desarrollaban un apego

inseguro.

A estas investigaciones se unen las realizadas por Spitz en 1945 sobre dos grupos de
bebés. Los bebés del primer grupo se hallaban confinados en una guarderia de una

institucion penal para muchachas delincuentes y tenian contactos frecuentes con sus
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madres; los del segundo grupo se hallaban en una inclusa, donde una enfermera estaba al
cuidado de por lo menos media docena de bebés. La diferencia de los resultados
sorprendieron a Spitz, pues los nifios que estaban privados de una relacion materna
(bebés del segundo grupo) mostraban fuertes sintomas de hospitalismo grave, la cual
llamaria depresion anaclitica: una depresion que proviene de la pérdida de la madre o
figura materna, mientras que los bebés que tenian contacto con su madre parecian haber

sufrido menos, lo que llevé a la conclusion de la importancia de la figura materna.

Estos informes contribuyeron a provocar una revolucion de esa época pues se pensaba en
todos los nifios que eran separados de sus padres debido a la segunda guerra mundial y
lo cual llevé a planificar mejor el cuidado de los nifios, asi como un cambio en los

procedimientos de adopcion de todo el mundo (Eyer,1995).

Gracias a las investigaciones de Anna Freud y de los primeros psicélogos de nifios y
adolescentes contemporaneos de Freud se comprobd que las deficiencias del “yo” en los
pequefios se debia a una maternalizacion inadecuada, ya que se considero como causa
principal del fracaso del yo y de la psicosis o al frio mecanico manejo del nifio o a la

sobreproteccion motivada por la culpabilidad.

La nueva reforma que surgié en los afios 70, sobre el pensamiento acerca de la
importancia no solo de las relaciones emocionales entre los miembros de una familia, sino
de las relaciones especificas entre madre e hijo, llevé a enfatizar el rol sexual de la mujer
el cual descansaba en el “deseo” de ser Unicamente esposa y madre, cualquier vacilacion
con esté énfasis fue visto como envidia del pene, una forma grave de falta de identificacion

con el propio sexo (Rose 1985).

De hecho las afirmaciones de Bowly, Spitz y otros, sobre la importancia del amor materno
en la infancia y la primera nifiez llevo a muchas personas a dar al papel de madre una
importancia casi mistica. “Casi todos los humanos de ambos sexos siguen contribuyendo a
la confusién mistica de su madre con aquellas imagenes edificantes, y a temer de la madre
hermosa, buena, serena, abnegada, sonriente, buena cocinera, costurera y ama de casa,

dulce para quien sufre, totalmente disociada de su relaciébn de amante con respecto al
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padre del nifio y de su deseo por un adulto, sigue colgada en todos los corazones” (Doltd,
1991, p.238).

La “preocupacion materna primaria” enunciada anteriormente; hace frente al estado
narcisista primario, el cual no podria evolucionar si no fuese por que todo individuo
atraviesa un periodo en que, incapaz de valerse por si mismo le son indispensables los
cuidado del otro, al cual le sigue un proceso de individuacién, postulado por Mahler (1968)
el cual supone el estudio directo de la adaptacion del nifio pequefio, asi como de sus
interacciones, durante cuatro etapas: diferenciacion, acostumbramiento, reacercamiento y
acceso a la relacion objetal diferenciada. Dentro de este lento proceso va adquiriendo la
sensacion de un continuo de existencia que no es otra cosa que el reconocimiento de su
“si mismo”. Para que toda esta serie de procesos citados anteriormente se puedan
desarrollar, por un lado requieren que desde un principio el bebé pueda responder a
estimulos interaccionales, desarrolle capacidades sensoriales, visuales, auditivas y
olfativas y cuente con la capacidad de emitir mensajes, aun por el solo hecho de dormir,
llorar o comer. Y por otro lado de la sensibilidad de su madre de percibir sus necesidades
y responder a ellas de manera satisfactoria, de los anhelos y fantasias en el deseo de

tenerlo, asi como de su capacidad de ser madre y cuidar de su hijo.

Como hemos visto el deseo de la mujer que la llevan a convertirse en madre tienen una
gran poder y complejidad, imaginemos como éste pueden afectar de manera importante su
actitud (emociones, cogniciones y conductas) si los temores durante el embarazo de tener
un hijo enfermo, con alguna discapacidad etc., se hacen una realidad, la madre tienen que
movilizar mads y mas sus defensas. Debe reacomodar su vida no solo a cubrir las
necesidades del bebé, sino a vivir entre hospitales, rodeada de médicos y de un sin
namero de sentimientos contradictorios que en ocasiones la gravedad de la situacion no le
permiten reacomodar y lo cual requiere de un continuo proceso de adaptacion, es decir de
un reequilibrio constante de las emociones y cogniciones que surgen en ella ante la
discapacidad (Sarto, 2003).

“Si ese nifio cargado de todos los suefios de la madre llega enfermo, no solo va a

despertar traumas e insatisfacciones de la madre, sino que impedira mas adelante, en el
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plano simbdlico, que la madre pueda resolver su propio problema de castracion, pues un

hijo representa el nifio imaginario del Edipo” (Manonni, 1982, p. 18).

La llegada de un nifio no correspondera jamas a los que la madre espera. Después de la
experiencia del embarazo y el parto, deberia llegar la compensacién que hiciera de la
mujer una madre feliz La ausencia de compensacion, produce efectos en la madre que es
importante considerar, por que puede ocurrir que sean las fantasias de la madre las que
orienten al nifio hacia su destino, ese nifio no tiene que afrontar tan solo una dificultad
innata, sino también la forma en que su madre utiliza ese “defecto” en un mundo que

termina por ser comun a ambos (Manonni, 1982).

La madre es quien emprendera contra la inercia o hacia la indiferencia social una larga
batalla cuya meta es la “salud” de un nifio que en ocasiones ha sido desahuciado por los
médicos, al dar un diagnostico de discapacidad permanente, salud que ella reclama,
manteniendo una moral de hierro en medio de la hostilidad o del desaliento. “La madre no
termina jamas de batirse por su nifio con discapacidad. Cuando alrededor de ella todos
parecen desesperar, es la Unica en proseguir las consultas, pues la resignacion le resulta
imposible” (Mannoni, 1982, p.20).

“La relacion amorosa madre — hijo tendréa siempre, es este caso, un trasfondo de muerte,
de muerte negada, disfrazada, la mayor parte del tiempo de amor sublime; a veces de
indiferencia, en ocasiones, de rechazo consciente; pero las ideas de muerte estan, en
verdad, ahi, aunque todas las madres no puedan tomar conciencia de ello” (Mannoni,
1982, p.22).

La enfermedad de un nifio afecta a la madre en un plano narcisista: hay una pérdida de
toda identificacion con el otro, que en este caso es el hijo. Quiza todas las madres, en
alguin momento del embarazo, tienen el presentimiento y el temor sobre el futuro de su
hijo. Los sentimientos de angustia, de culpa o de depresion, suelen ser demasiado para
ella. Se echard la culpa o se la echara al marido o a los médicos. Probablemente rechace
al nifio, para no hacer frente a la realidad o buscara apoyo en la pareja, la familia etc. Por
fortuna lo mas comun es que el nifio con discapacidad despierte la natural solicitud

materna, estableciendo un estrecho lazo emocional; esto no quiere decir que sera lo mas
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positivo, por que significa en muchos casos que temporariamente los hijos y el padre del
nifio ocuparan un lugar secundario, llevando a hacer sentir a los demas miembros
excluidos, por lo que es considerable e importante el apoyo de distintos profesionales
afines para que el hijo con discapacidad pueda convertirse en un miembro mas de la
familia, aceptado, querido y ayudado, que hagan de él una persona con autonomia y

seguridad propia.

Cuando se ofrece apoyo a las madres de nifios con discapacidad se puede valorar en las
conductas, cogniciones y emociones el nivel de “adaptacion psicoldgica” que se tiene
hacia éste. No es un trabajo sencillo pues requiere que principalmente la madre se
sensibilice ante la discapacidad y tenga una mirada real hacia su hijo y hacia si misma, y
de los apoyos que recibe del medio que le rodea, principalmente de la pareja y de la
familia. El padre también vivira un proceso de adaptacion, quiza muy diferente a la madre
por los paradigmas sociales, pero existen factores que se viven en forma similar en el

hombre y la mujer, los cuales se exponen en el siguiente apartado (Velasquez, 1996).

4.2 EL PADRE ANTE LA DISCAPACIDAD

La paternidad no es instintiva y espontanea, es el resultado de un proceso que avanza y
educa al hombre que se convierte en padre, por la presencia e interaccion con el hijo.
Como en el caso de las mujeres, el vinculo de un padre con su hijo se ve influido también

por su propia experiencia infantil.

En la nifiez un vardn se puede identificar con su madre, identificandose con la capacidad
de ella de tener y criar hijos. La madre es para éste un ser todopoderoso: la fuente de toda
gratificacién estimulacion y cuidado. En el deseo de volverse igualmente poderoso, el nifio
se identifica con ella, pero otro parte de su proceso de desarrollo le permite identificarse
con su padre, en el momento en que el se convierte en la figura central en cuanto a la
implantacién de normas y disciplina, él impone limites e introduce al hijo en el mundo de
las normas individuales y sociales. A través de esta interaccion de fuerzas opuestas, se

desarrolla la identidad del varén.
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El deseo de un hombre de convertirse en padre es al igual que en la mujer un deseo
narcisista de ser completo y omnipotente, por la via de producir un hijo e identificarse con
él, al igual que el deseo de reproducir (reflejar) la propia imagen. Esto sin duda es una de
la razones por las que los hombres prefieren un hijo varén, en la necesidad de reforzar y

confirmar su identidad masculina, constantemente amenazada (Brazelton, 1993).

Los padres como las madres, también necesitan renovar viejas relaciones como personas
importantes de su pasado y esperan que sus hijos les proporcionen este vinculo. Es asi
como la préactica de ponerle al hijo el nombre de pila que el padre hered6 a su vez de su
propio padre es por el fuerte impulso a mantener la filiacion y a encontrar en el hijo los
atributos de los antecesores. “El deseo del hombre de convertirse en padre también se ve
influido por su vieja rivalidad edipica; tener un hijo no solo brinda al padre el modelo de
igualarse a su propio padre, sino que criarlo le da la oportunidad de hacer las cosas mejor

que su padre” (Brazelton, 1993, p. 66).

El embarazo de la esposa es una ocasion importante para la consolidacion de la identidad
del hombre. El hombre que recibe la noticia de que su esposa esta esperando un hijo
suyo, trae consigo muchas emociones, la cual le hacen reaccionar de distinta manera, una
de las primeras es una sensacion de exclusion, pues se dice que la paternidad se vive
desde fuera, es decir, el hombre no se percibe como padre hasta el momento en que nace

su hijo, a diferencia de la madre quien lo lleva en su vientre por nueve meses.

La mujer no solo empieza a centrar su atencion, su energia y su interés en el nifio no
nacido, sino que también se convierte en el centro de atencidon de otras personas y
pareciera que durante los nueve meses no importa el esposo y mas aun en nuestra cultura
occidental, donde los hombres regularmente funcionan bajo muchas reservas; lo que

dificulta ain més adaptarse a una nueva situacion, como es la “paternidad”.

El hombre se siente desplazado, pero al mismo tiempo piensa que €l es quien tiene la
culpa, las nauseas o fatigas de su esposa son asumidas por el hombre a un grado
irracional. Algunos padres pueden sentirse tan conmocionados por el embarazo que

preferiran distanciarse de este hecho. Un futuro padre puede percibir al hijo que ha de
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nacer como a un rival que lo despoja de su esposa, tal como su padre o hermano lo

despojaron de su madre en la infancia.

En la ultima etapa del embarazo, los futuros padres tienden a resolver su relacion con sus
propios padres, Asi como las mujeres tienden a reincidir en sus relaciones tempranas con
sus madres, los padres necesitan volverse hacia sus propios padres para fortalecer su
incipiente rol paternal.

Los padres como las madres, se preocupan con ansiedad por la salud del futuro bebé.
Ellos también tienen dudas en cuanto a que su hijo haya estado adecuadamente protegido
contra su ambivalencia, su rivalidad y su resentimiento. Sienten ansiedad respecto a la
normalidad e integridad del futuro bebé y necesitan ser tranquilizados cuando ya nacido el

hijo se encuentra en completo estado de salud.

“El apoyo emocional del marido durante el embarazo constituye a que la esposa de adapte
satisfactoriamente a su condicién. En la competencia de la madre para amamantar o
alimentar con biberén a su hijo” (Brazelton, 1993, p. 74). La presencia o ausencia del
padre ayudan a la mujer a desarrollar su rol materno. Pese a que las fuerzas
histéricamente los han excluido de los proceso del embarazo y el parto, basadas en el
reconocimiento cultural de la natural ambivalencia del padre, asi como en las propias
dudas profundas de éste acerca de su capacidad de ser protector y educador. Es asi como
los persistentes vestigios de la sensacion de exclusiébn que aun en la actualidad
experimenta el padre tienen profundas raices en practicas historicas y transculturales
generalizadas. En muchas culturas se observa una estricta separacion entre hombre y
mujeres durante el parto y en los dias siguientes al alumbramiento; en el 79 por ciento de
las sociedades del mundo, el padre no duerme con la madre y el bebé durante el periodo

de lactancia (Brazelton, 1993).

Es por ello que la paternidad de un hijo con discapacidad requiere mayor esfuerzo y
paciencia, que en la mayoria de los casos la asume la madre, por los roles que aun
prevalecen en nuestra sociedad. Al excluirse el padre de esta relacion madre — hijo, se

paraliza la familia y se provocan vidas paralelas: el padre de los hijos sanos, la madre del
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hijo con discapacidad. No es extrafio ni tampoco comun un alejamiento de la pareja que

muchas veces resulta en separacion o divorcio.

El abandono de la paternidad obedece, en parte, a una necesidad emocional de
conservarse fuera del dmbito de los sentimientos de impotencia que se suscitan en
relacién de no poder hacer mas por su hijo (Marcin, 1993). La secretaria de salud en 1998
realizO una encuesta en la que reporta, que el 71% de las parejas con un hijo con

discapacidad se encuentran separadas, por la falta de apoyo del padre (CONFE, 2000).

La afirmacién de la paternidad en casos especiales, se da cuando él aprende una forma de
paternidad excepcional que quiza tenga varias satisfacciones, como la de rehabilitar a su
hijo, permanecer a lado de su esposa y en algunos casos pertenecer a grupos donde se

difunda informacion y apoyo relativo a la discapacidad a otras familias.

Una vez que se ha favorecido el proceso de aceptacién de los “padres” por distintos
medios, propios o externos, la pareja buscara medios eficaces para ayudar al hijo, ya que
en la mayoria de los casos se enfrentan a situaciones dificiles, como encontrar un lugar
adecuado para su educacién, tratamientos que le permitan un mejor desarrollo. Sobre
todo cuando la familia tiene un pleno sentido de la realidad ante la discapacidad buscara

los medios eficaces para darle a su hijo una mejor calidad de vida.

4.3 LOS HERMANOS ANTE LA DISCAPACIDAD

El hecho de la llegada de un hermano con discapacidad va a originar un cambio
importante en la vida de aquellos, que pasaran también por fases por lo que se refiere a la
aceptacion de la realidad, al rol social que ellos tienen que desempefiar, y a la percepcion

personal de si mismos (Stephen, 1978).

Las actitudes de los hermanos, como miembros del sistema familiar van a ser
determinantes para la insercién familiar, escolar y social, del hijo con discapacidad. El
orden de nacimiento de los hijos va a ejercer una influencia importante en la adaptacion de
los demas. Segun Montse Freixa (1999), se puede decir que los hermanos mayores de la

persona con discapacidad son mas adaptables socialmente que los pequefios; aunque es
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verdad que a medida que los hermanos crecen las dificultades o los problemas pueden
aumentar, desde los sentimientos de resentimiento por una mayor dedicacion y atencién
por parte de los padres hacia el hijo con discapacidad, hasta la asuncion de otros roles que
no le son propios, como cuidadores, maestros, etc. Parece ser que la relacion entre los
hermanos oscila a los largo del desarrollo; es mas facil en la infancia, se hace mas dificil y

tensa en la adolescencia, para volver a ser mas estable en la adultez.

A pesar de que cada uno de los integrantes de una familia con un miembro con
discapacidad viven el suceso de manera diferente, el proceso de adaptacion es
experimentado por toda la familia, es un proceso en el que intervienen distintas variables
las cuales son : variables emocionales, que comienzan por un estado de choque, le siguen
la negacion, culpabilidad, negociacion, hasta llegar a un estado de adaptacion,
comprension y asimilacion de la discapacidad, variables cognitivas que giran alrededor de
la percepcion subjetiva y significado de la discapacidad (Taylor, 1983) y variables
actitudinales (English, 1971) donde cobra gran relevancia el entorno social y familiar, los
cuidados y la estimulacion que se ofrecen al hijo con discapacidad (Katz, Shurka y Florian;
1978). Richards (1986) define la adaptacion como un concepto multifacético que abarca

diferentes dimensiones, entre las que incluye la conducta, los sentimientos y las actitudes.

El proceso de adaptacion no es un circulo cerrado, sino una espiral en la que en todo
momento pueden estar presentes distintos estado emocionales y pensamientos, que en
cierto momentos resultan positivos para la movilizacion y reflexién de la nueva situacion,
no por ello se debe permitir que los estados emocionales de culpabilidad, vergienza,
angustia, incertidumbre, confusién, dolor, desilusion etc., naturales en el proceso de
adaptacion se prolonguen, tanto, que puedan dirigirse hacia los mismos padres o
hermanos creando un clima inseguro que rescinde en desintegracion familiar y en la falta
de atencién adecuado al hijo (a) con discapacidad. Por ello se hace necesario explicar
como transcurre el proceso de adaptacion y los factores que intervienen, temas que se

desarrollaran en el siguiente capitulo.
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CAPITULO 5: TEORIAS EXPLICATIVAS DEL PROCESO DE ADAPTACION A LA
DISCAPACIDAD.

Hay en las situaciones limite un impulso fundamental
gue mueve a encontrar en el dolor el camino que lleva
al ser, y la forma en que experimenta su dolor determina
en que acabara el hombre

K. Jaspers

En este capitulo se expondra el marco tedrico sobre el proceso de adaptacion a la
discapacidad, se vera como ha sido abordado desde diferentes corrientes de la psicologia
y ha dado lugar a dos modelos contrastados, el modelo de las etapas y el modelo de las

diferencias individuales.

Los aportes que ofrece la psicologia de la rehabilitacion sobre los aspectos psicologicos
intervinientes y concomitantes a la adaptacién de la discapacidad especificamente los
conceptos que aborda Aguado (2003), permiten adquirir una perspectiva multidisciplinar y
multidimensional en la evaluacion del proceso de adaptacion, con el objetivo de optimizar y
potenciar al maximo la intervencién a favor de las personas con discapacidad y de sus

familias.

En este contexto, el modelo explicativo que propone el presente estudio incluye no solo
las variable emocionales, sobre las que se bas6 por mucho tiempo el estudio de la
adaptacion de las familia con hijo con discapacidad, si no también se incluyen las variables
cognitivas y comportamentales que abordan los modelos actuales sobre el estudio de la
adaptacion, donde se toma en cuenta que cada miembro de la familia con un hijo con
discapacidad vive de forma particular el proceso de adaptacién, la adaptacion es un
proceso individual, dinamico, multidimensional y no una secuencia Unica de etapas, donde
tanto la persona con discapacidad y cada miembro de su familia se convierten en un
agente activo, en el proceso de aprender a vivir en las adversidades. Es asi como la

rehabilitacion fisica, social y psicolégica sera facilitadora de dicha adaptacion
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5.1 PROCESO DE ADAPTACION

No es facil que los padres asuman que el nifio que se estaba esperando con tanta
“ansiedad” ha nacido con una discapacidad. Es por ello que resulta imprescindible trabajar
sobre la adaptacion a la discapacidad favoreciendo asi la mirada real hacia su hijo,

tomando en cuenta su edad, sexo y medio social en el que se desarrolla.

La adaptaciéon es fundamental ya que, en caso contrario, los padres, al negar las
limitaciones reales de su hijo pueden estar inconscientemente planteando retos y objetivos
desmedidos y enviando mensajes y sentimientos ambivalentes como reflejo de sus propias
emociones contradictorias. Las madres quieren a su hijo pero a la vez, rechazan la parte
discapacitada que hay en él y que no responde a las expectativas que se crearon durante
el embarazo. Como mecanismo de compensacion, pueden demostrar un celo y

sobreproteccion desmedida hacia el hijo con discapacidad (Sanchez, 1998).

La actitud sobreprotectora que pueda adquirir la madre va a limitar las experiencias del
nifio a la hora de hacer sus propios descubrimientos y explorar ambitos mas amplios. Salir
con otros nifios por el vecindario, tomar medios de transporte, ampliar los horarios de
llegada, etc., son aventuras que el nifio con discapacidad, si el grado y el tipo de
discapacidad lo permiten, debe experimentar en si mismo para crecer. Si el nifio aprende a
percibir su discapacidad como una condicion limitante en todos los niveles y dimensiones,
acabara ajustandose a estas expectativas pobres, en cambio, si son excesivamente altas,
pueden provocar en el nifio frustracién, inseguridad y una profunda sensacion de
decepcionar a sus padres. Estos sentimientos van a provocarle un manifiesto malestar
subjetivo consigo mismo, y un sentimiento hostil, explicito o solapado, hacia sus

progenitores (Bowley y Gardner, 2001).

La desorganizacion que deviene a la familia se puede manifestar con diferentes sintomas
que dependen de cada persona 0 grupo, de sus experiencias previas, su predisposicion a
la pérdida, su grado de adaptacion en los momentos de crisis y de sus habilidades

adaptativas.

Cada familia independientemente de sus diferencias individuales comparten varios

elementos que las asemeja, o que hace viable la posibilidad de establecer un vinculo de
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ayuda para ellas y entre ellas, estos mismos elementos (emociones, comportamientos y
cogniciones) se comparten en la vivencia de un hijo con discapacidad intelectual y/o
motora moderada o severa lo cual se manifiesta en lo que diversos teoricos han

denominado “proceso de adaptacion”. (Shontz, 1980, citado en Aguado y Rueda, 2003)

El proceso de adaptacion en familias de nifios con discapacidad ha sido el mas estudiado
y se ha beneficiado de las diferentes teorias explicativas aplicadas a la adaptacion que
experimenta la persona de su propia discapacidad, mas aun cuando ésta es una
discapacidad fisica adquirida y en quienes se basaron los primeros estudios. Es frecuente
que los tedricos que se interesan por la adaptacion a la discapacidad, utilicen diversos
términos de forma intercambiable, como aceptacion, afrontamiento, duelo etc., aunque se
suele utilizar el termino adaptacion (adjustment) de forma genérica y, principalmente, para
hacer referencia a la naturaleza psicoldgica del proceso, interés del presente estudio. La
bibliografia muestra como las explicaciones sobre el proceso de adaptacion a la
discapacidad son el resultado de la aplicacion de las teorias al uso de la psicologia al
campo de la rehabilitacion; consecuencia directa es que el avance de las investigaciones
sobre la adaptacion a la discapacidad no ha sido uniforme, sino méas bien el resultado de
una multiplicidad de puntos de vista y enfoques teoricos, asi como de una atomizacion en
sus variables de estudio. Es importe especificar que las teorias son aplicadas
principalmente hacia la persona con discapacidad las cuales a través del tiempo se fueron

traspolando al proceso de adaptacion en la familia (Aguado y Rueda, 2003).

Shontz (1980) diferencia tres grandes bloques en las teorias desarrolladas sobre la
adaptacion a la discapacidad. En primer lugar, se produce una aplicacion de las teorias
psicoldgicas clasicas caracterizada por un traslado teorico sin observacion directa de la
poblacion con discapacidad. En segundo lugar, se crean algunas teorias especificas para
explicar los aspectos psicologicos de la discapacidad, como resultado de la observaciéon
directa y los estudios de casos. En tercer lugar, se introducen las perspectivas socioldgicas
en un esfuerzo integrador de comprension de los aspectos psicolégicos de la
discapacidad. Estas teorias quedan recogidas de forma resumida en la tabla 3, junto a sus
principales aportaciones y los autores que las aplicaron al campo de la discapacidad
(citado en Aguado y Rueda, 2003).
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TABLA 3: TEORIAS PSICOLOGICAS TRADICIONALES QUE ABORDAN LA DISCAPACIDAD.

Teorias psicolégicas tradicionales

Teorias psicoanaliticas ¢ Mecanismos de defensa, imagen corporal, duelo, etapas,
personalidad del discapacitado.
« Adler (1927), Menninger (1953), Fisher (1970), Cull y
Hardy (1975), MacDaniel (1976), Thuner (1985), Hardy y Cull (1987)
Cull (1987), Rule (1987), Cubbage y Thomas (1989), Sammallahti,
Kannisto y Aalberg (1996).

Teorias conductistas « Principios de modificacién de conducta: extincién de
conductas inadecuadas y aparicion de conductas apropiadas
durante la rehabilitacion.

* Relevancia de las variables ambientales y de las conductas
activas. Importancia de trabajar con los familiares y potenciar
la motivacion y la sensacion de control en el paciente.

* Asken (1976), Ince (1976), Lutzker, Duval (1982), Muthny

y Haag (1987).

Psicologia Humanista e Introduccién de la perspectiva optimista: Crecimiento psicolégico
y satisfaccion personal (See, 1985; Riggar, Maki
y Wolf, 1986).
« Autoconcepto, variables cognitivas, percepcion subjetiva y
significado de la discapacidad.

Teorias especificas de la discapacidad

Psicosomatica » Cada discapacidad es el resultado de un tipo concreto de conflicto
de la personalidad: Alexander, French y Pollock (1968).
Somatopsicologia « Introduccion de la perspectiva social en la comprensién

de la discapacidad: Barker, Wright y Gonick (1946); Barker
(1948); Dembo, Leviton y Wright (1956); Meyerson
(1973, 1988); Wright (1960, 1983).
Teorias del duelo « Etapas de adaptacion con un estado final denominado recuperacion,
y la pérdida aceptacion o reorganizacion: Lindemann
(1944), Schoenberg, Carr, Peretz y Kutscher (1970), Klinger
(1977) y Bowlby (1980).

Teorias sociolégicas

Teorias Socioldgicas * Rol de enfermo (Parsons, 1972) y conducta del enfermo

(Mechanic, 1962; Berkowitz, 1986).

« Negociacion, compensacion y etiquetacion (Hanks y Poplin,
1990).

« Estudio de las actitudes (Yuker, 1965; English; 1971; Siller,
1976), relevancia del entorno social y familiar, y de las actitudes
y los profesionales (Katz, Shurka y Florian, 1978).

Fuente: Aguado, A. y Rueda, M. (2003). Estrategias de afrontamiento vy proceso de adaptacion a la
lesion medular. Madrid: IMSERSO, p.41.
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En esta linea, Hammell (1992) describe el estado actual de las investigaciones como el
resultado de la tensién entre las teorias psicoldgicas y las teorias socioldgicas sobre el
proceso de adaptacion, asi como los sucesivos intentos integradores de las perspectivas
de estudio. La integracion de las perspectivas sociologicas con las concepciones
psicologicas en la explicacion del proceso de adaptacion se plasma en los trabajos
clasicos de Dembo, Leviton y Wright (1956), Meyerson (1973) y Siller (1969, 1976). Esta
perspectiva se mantiene y es defendida en una reciente revision del tema desarrollada por
Dunn (2003).

La gran diversidad de enfoques tedricos conlleva a una evolucion del concepto de
adaptacion donde se incluyen perspectivas psicosociales en su estudio. Esta evolucion se

presenta en la tabla 4.

TABLA 4: DEFINICION DE ADAPTACION BAJO DIVERSOS ENFOQUES TEORICOS.

Concepto de adaptacién Teorias y areas de interés

» Médicas: Por causas congénitas o enfermedades
médicas.

* Proceso de adaptacién centrado en el impacto
psicoldgico y las reacciones emocionales.

* Proceso Unico y homogéneo.

* Psicoandlisis y psicosomatica.

* Teorias de las etapas.

como adaptacion personal.

1.- Concepto Mentalista:
Adpatacion entendida como
adaptacioén personal

2. Concepto ambientalista y sociolégico:
Adaptacion entendida como problema
social. Se distingue adatacion psicoldgica
y adaptacion social.

» Predominio de la influencia del ambiente.

« Introduccién de variables sociales: actitudes,

apoyo social y familiar.

 Conductismo, somatopsicologia, teorias sociologicas.

3. Concepto psicologicista: Predominio

del concepto de adaptacién psicolégica

y descuido de las variables ambientales.

y areas nuevas (locus, variables cognitivas).

» Defensa de las diferencias individuales.

« Ampliacion de las variables psicolégicas estudiadas:
areas tradicionales (depresién y personalidad)

y areas nuevas (locus, variables cognitivas).

» Ausencia de modelos tedricos unitarios.

4. Concepto interaccionista: Adaptacion
entendida como la respuesta

de la persona a las demandas

del ambiente.

* Interaccidn persona-ambiente.

« Introduccion de las teorias del estrés y las estrategias
de afrontamiento.

* Pluralismo conceptual y técnico.

» Apoyo al modelo de las diferencias individuales.

Fuente: Aguado, A. y Rueda, M. (2003). Estrategias de afrontamiento v proceso de adaptacién ala

lesién medular. Madrid: IMSERSO, p.42
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A pesar del predominio de los enfoques psicologistas en los estudios de la adaptacion a la
discapacidad, sefialado por Oliver (1995), hay que reconocer las aportaciones derivadas
de la introduccion de la perspectiva ambientalista y socioldgicista. Con ella se libera a la
persona de ser el Unico responsable del éxito o el fracaso en su proceso de adaptacion, se
reconoce la importancia de las actitudes y de la conducta de los demas, en especial de la
familia quien como se mencioné tiene un papel decisivo en el proceso de adaptacion, de
igual manera intervienen las variables ambientales y las posibilidades de participacion en
la sociedad. La discapacidad se considera una realidad que se construye en el contexto
sociocultural y, desde esta perspectiva, la sociedad puede ser facilitadora de dicho

proceso.

Estas concepciones sociolégicas amplian el concepto de adaptacion y distinguen dos
dimensiones, la personal, cominmente denominada adaptacion psicolégica donde
intervienen tres factores importantes conductas, emociones y cogniciones. Cabe destacar
que Shontz (1980) en su estudio de la discapacidad, ya diferenciaba entre las
implicaciones personales y sociales (citado en Aguado y Rueda, 2003). A pesar de que los
trabajos de Shontz fueron realizados en otro momento histérico sobre el estudio de la
adaptacion, muchos de sus conceptos como las Teorias del Estrés son utilizados en la
actualidad, este autor hace especial hincapié en la multiplicidad de factores intervinientes,
en la importancia de las variables cognitivas y de la valoracion que la persona hace de sus
esfuerzos de afrontamiento, para manejar las demandas del entrono. Asi, se crearon las

bases tedricas del modelo de las diferencias individuales.
El modelo de las etapas y el modelo de las diferencias individuales son necesarios en la

explicacion a la adaptacion a la discapacidad, tanto de la persona con discapacidad como

la familia, cuyo tema se aborda en el siguiente apartado.
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5.2 MODELO DE LAS ETAPAS.

Como se mencionaba en apartados anteriores las aportaciones con relacién al proceso de
adaptacion a la discapacidad se ha ido configurando con las aportaciones de las diferentes
teorias psicoldgicas, hasta llegar a la reciente incorporacion de los estudios sobre el estrés

y el afrontamiento.

Las primeras investigaciones sobre el proceso de adaptaciéon a la discapacidad se
centraron en estudiar el impacto psicoldgico, las reacciones emocionales y patoldgicas
asociadas a la aparicion de una discapacidad que hacen a la persona diferente del resto

de las personas sin discapacidad (Aguado, 1990).

Desde esta perspectiva, el modelo de las etapas postula que la persona pasa
progresivamente por diferentes fases, resolviendo los problemas psicolégicos asociados a
cada etapa hasta conseguir la adaptacion a la discapacidad de forma satisfactoria. Aqui se
incluyen trabajos muy diversos, desde las referencias iniciales para explicar la salud
mental y los aspectos emocionales, hasta su referencia obligada al mencionar los aspectos
psicosociales de la discapacidad, sin olvidar los autores que consideraban dichas etapas
como el eje central del proceso de adaptacion como Dunn (1970), Dinardo (1971) y
Lawson (1976) [citados en Aguado y Rueda, 2003].

Estas etapas han sido descritas de igual manera para la familia, quienes influyen de
manera importante en el proceso de adaptacién de la persona hacia la discapacidad al
hacer propia la adaptacion de la discapacidad de su hijo (a) y donde se integran los
mismos factores individuales y sociales. Son los trabajos clasicos de Weller y Miller
(1977a, 1977b), Lindemann (1981) y Krueger (1988), y estan presentes en trabajos mas
recientes, como los de Livnech y Antonak (1991, 1997) quienes abordan el tema (citados
en Aguado y Rueda, 2003).

Detras de las teorias de las etapas esté implicita la idea de que la depresion y la negacion,
elementos clave del proceso de adaptacién, son respuestas esperadas e incluso
necesarias en el proceso natural de duelo por la pérdida. Aplicando esta perspectiva al

presente estudio puede afirmarse que al no aceptar la pérdida del hijo imaginario y
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deseado durante el embarazo se obstaculiza la motivacion y la rehabilitacion del hijo con

discapacidad.

Consecuentemente, los teoricos de este modelo asumen una serie de etapas predecibles
que ocurren en una secuencia determinada por la que la persona tiene que pasar
necesariamente para lograr la adaptacion y la aceptacion. Pero, como sefiala Aguado
(1990), no hay un acuerdo sobre el nimero de etapas y el orden de su sucesién no
coincide, los estudios carecen de una metodologia diferencial y hay un cuerpo creciente de
datos que contradicen la existencia de un proceso Unico de adaptacion a la discapacidad.
Por lo que se hace indispensable que todo investigador tome en cuenta las variables
psicoldgicas intervinientes en dicho proceso de adaptacion, para poder explicar las
diferencias individuales encontradas y a partir de la cual se realizan las siguientes

afirmaciones en relacion al proceso de adaptacion (Aguado y Rueda, 2003).

¢ No existe una manera estandarizada de adaptacién a la discapacidad.

e La adaptacion a la aparicibn de una discapacidad no se relaciona de manera
simplista con las caracteristicas fisicas de la discapacidad.

e La adaptacion a la discapacidad tienen una causalidad multiple

e Los factores ambientales tienen gran importancia en el proceso de adaptacién a la
discapacidad.

De hecho, desde el propio modelo de las etapas hay autores como Siller (1983), Kerr,
(1983), Krueger (1988) que llegan a reconocer que dichas etapas no son secuenciales,
discretas, exactas ni claras. (Aguado y Rueda, 2003). Todo ello nos lleva a pensar que las
teorias de las etapas, mas que teorias explicativas de validez cientifica, parecen ser una
herramienta de valor heuristico para la familia, el personal sanitario y los propios
pacientes. Sin embargo, y a pesar de la falta de evidencia empirica, la idea de una
secuencia de etapas predecibles ha originado frecuentes diagndsticos aprioristicos y ha
cautivado durante mucho tiempo a los profesionales de la rehabilitacion, guiando la
practica profesional.
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En la practica, el modelo de las etapas de adaptacion ha ofrecido un enfoque explicativo
valido. No por ello los profesionales de la salud que estamos interesados en el tema debe
llevarnos a una creencia y una expectativa idealista hacia las familias que tienen un
miembro con discapacidad. Por todo ello, siguiendo a Trieschmann (1988) y Aguado
(1990), al hablar sobre el modelo de las etapas de adaptacion se debe tomar mayor
importancia a la teoria de las diferencias individuales expuesta por Aguado (1993) y en la
cual afirma que el proceso en la familia no es Unico y homogéneo para todos las familias,
y que no sigue una secuencia determinada de fases o etapas, sino mas bien a la
importancia de las variables psicolégicas expresadas en comportamientos, pensamientos y
emociones como un continuo donde cada sujeto y grupo experimenta Su propio proceso,
especifico y diferencial de adaptacion, donde se resalte la personalidad y organizacion
previa (genético — ambiental) y las redes de apoyo social, considerando a la persona
como parte de un sistema mayor. Esto permitira un avance cientifico en psicologia de la

rehabilitacion.

El modelo de las etapas entonces, debe servir para ir explicando la vida emocional de la
familia y de la persona con discapacidad, y asi poder ofrecer una atencion mas focalizada
si fuera necesario; retomando el modelo de las diferencias individuales, donde la persona
se convierte en un agente activo de su proceso de rehabilitacion. La defensa del modelo
de las diferencias individuales conecta la incorporacion de los estudios del estrés y el

afrontamiento, presentes en la psicologia de la rehabilitacién en la actualidad.

Por otra parte, conceptos como la depresion y su papel en el proceso de rehabilitacion
permiten entender que ésta en las familias con discapacidad debe ser un factor
movilizador. En el momento en que la familia toma conciencia de la depresion puede
buscar nuevos caminos. Deprimirse implica tocar fondo, y cuando se llega a ese punto no
puede quedar mas remedio que empujarse “hacia arriba”, liberando el enojo y la culpa
para poder contactar el dolor. El dolor es inevitable, mas el sufrimiento es opcional. La
variable que incluye las emociones da gran importancia a la depresion, es la variable mas

estudiada y el indicador de adaptacion mas utilizado (Aguado y Rueda, 2003).
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Es por ello que para tener éxito en la intervencion, los familiares deben afrontar de una
forma adecuada las dificultades y el cambio de papeles que pueda darse en todo el ciclo
familiar, haciendo concientes las cogniciones, emociones que causan estrés y
sentimientos de carga entre los familiares. Los estudios que se han centrado en la
identificacion de dichos factores han sido realizados por Florian y Katz, (1991); Hall y cols
(1994), Mitchley, Gray y Pentlan, (1996), y, Bruna, Mataro y Junqué, (1997). Otras
investigaciones basadas en las estrategias de afrontamiento y proceso de adaptaciéon de la
persona con discapacidad, donde la familia cobra un papel importante, Aguado y Rueda
(2003) y en especial los estudio sobre el proceso de adaptacion de los familiares de nifios
con discapacidad Show y McMahon, (1990), vy sobre la conveniencia de prestar mas
atencion a las necesidades de atencion, educacion, orientacion y ayuda de las familias
Smith y Godgrey, (1995).

Como se puede observar son diversos teoricos los que explican la forma en como la
familia vive y afronta la discapacidad de uno de sus miembros, algunos exponen que se
vivencia un duelo, un proceso de adaptacion que transcurre en distintas etapas, etc. Para
fines de la presente investigacion se abordara el modelo de las etapas para definir la
dimension de emociones en el proceso de adaptacion, importante para precisar los
distintos estados por los que pasa una familia y para identificar la posible fijacion en algun
estado emocional que impida la atencion adecuada del hijo con discapacidad, afectando la
dinamica familiar en general. El modelo de las etapas revisado es expuesto por Ferrell

(1990) el cual incluye los siguientes estados emocionales:

1. CHOQUE: Se trata de un sentimiento de indiferencia en el que los padres escuchan
las palabras, en la mayoria de los casos saben lo que quieren decir, pero en
realidad no sienten nada, tienen una pérdida de la realidad. Esta etapa inicial de
choque, puede ser muy breve o bien prolongarse., pero sin duda alguna todas las
familias atraviesan por este periodo. Algunos Padres descubren que su hijo no es
“normal” inmediatamente después del nacimiento, en otros casos, los padres lo
descubren tiempo después. Otra caracteristica de esta etapa es la sensaciéon de
pérdida de un hijo “sano” en el que habian puesto muchas expectativas y en las que
pareciera que no podran cumplirse, con ello se comienza un ciclo familiar de gran
presion.
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2. NEGACION y AISLAMIENTO: Otra de las reacciones tipicas que experimentan

alguno de los padres es negar que exista un problema. “Solo esta cansado”, “es una

manera de ser” “ya se le pasara”, etc. Son manifestaciones de escape que algunos
de los padres experimentan cuando no quieren aceptar la realidad de la
discapacidad. Existen interrogantes en cada uno de los padres: ¢Como?, ¢Por qué
a mi?, estas impiden que el nifio reciba el cuidado adecuado. .Muchos de los
padres tienen una busqueda frenética de ayuda, pues piensan que un buen

tratamiento va a curar a su hijo.

3. CULPABILIDAD: En esta fase la culpabilidad es un sentimiento que iran
experimentando los padres. Es muy facil sucumbir ante esta emocion. Uno de los
padres se siente responsable y se culpa por el problema del hijo, creando
situaciones posibles que originaron la discapacidad. Puede también trasferirse la
culpa a alguien, al médico, o al conyuge. Lo que puede llevar a una posible ruptura
del matrimonio. Los padres necesitan ayuda mutua; sin embargo, el sentimiento de
culpa los invade, originando una profunda confusién. Sienten coraje y decepcién por

la pérdida de un hijo “perfecto”, asentando resentimiento.

4. DEPRESION: La discapacidad es de gran impacto y pareciera que la depresion
penetra en todos los aspectos de la relacion familiar, En este estado emocional los
padres suelen dimensionar sus expectativas con respecto a los limites potenciales
del nifio para su crecimiento y desarrollo. La depresion también suele expresarse
como sentimiento de inferioridad. “No soy un buen padre. No puedo ayudar”, No hay
esperanzas, 0 como pesimismo en vista al futuro. “Quiza es peor de lo que se me

dice”. “¢, Qué pasara si empeora?”.

5. NEGOCIACION: Los padres tienden a creer que es algo pasajero y mediante la
atencion de los mejores especialistas podra “curarse”, otras familias se refugian en
la religion, aceptando que es un regalo de “Dios” o que un milagro lo va a sanar. Los
padres comienzan a buscar ayuda profesional y comienzan a tener un equilibrio
emocional, cuando encuentran a otras familias con la misma situacion y al ir

compartiendo condiciones semejantes; les permitira buscar alternativas reales.
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6. ACEPTACION: Significa que los padres “aceptan” a su hijo, es importante aclarar
gue esto no significa resignacion, si no la familia se reorganizara a favor del
pequeiio y de los demas miembros que conforman a la familia. Comienzan a
informarse para encontrar la mejor solucion y tratan de ayudar a otras familias con
casos similares lo que permite una madurez psicolégica. El proceso de aceptacion o
adaptacion se convierte asi en un factor importante por el que pasan cada uno de
los padres para conocer y comprender las implicaciones que tiene su hijo con

discapacidad.

Como sefal6 Ferrel en 1990:

Aceptar no significa gustar de la discapacidad. No significa que se olvidan la angustia y los
suefios perdidos. Siempre se los recordara, pero cada vez con menos intensidad y
frecuencia. Aceptacion no significa disfrutar de la necesidad de programas e instituciones
especiales. En cambio, se aprende a apreciar la existencia de buenos programas y
escuelas y a desarrollar confianza en la propia capacidad para buscar lo mejor para el hijo.
No significa no desear que el hijo vea. jPor cierto que quisiera que viera! Soélo siente esto
como un deseo siempre presente porque sabe que la realidad es que no puede ver y
también sabe que ama profundamente al hijo aunque no pueda ver. No significa no llorar
jamas o no sentirse enojada o deprimida. Estos sentimientos vuelven periédicamente. Su
recurrencia no significa que los padres no se han adaptado o que estan perdiendo la

capacidad para enfrentar el problema. Significa que son humanos ( Ferrell 1990, p. 3)

Con relacion a las variables cognitivas, para explicar la adaptacion a la discapacidad, se
abordan los estudios sobre los sucesos vitales traumaticos donde se analizan las

creencias irreales y la busqueda de significado descritos por Ellis (1997) y Taylor (1991).

Vemos asi, que a través del tiempo son muchas las perspectivas tedricas desde las que se
ha hecho contribuciones a la comprensién de los aspectos psicolégicos de la adaptacion a
la discapacidad, hasta la inclusion de la teoria del estrés y el estudio del afrontamiento en
la actualidad. Entre ellas se puede destacar la teoria de la “Indefension Aprendida
(Seligman, 1985), la “Teoria del Mundo Justo” (Lerner, 1980), las “Teorias basadas en la

Atribucion Causal y el Locus de Control” (Rotter, 1966), los estudios sobre el Estrés

95



Psicosomético y la Victimacion y las aportaciones del Modelo Cognitivo del Estrés

(Lazarus y Folkman, 1986).

Las aportaciones realizadas desde las diferentes perspectivas teodricas nos llevan a
entender la adaptacion como un concepto complejo y multidimensional que debe
considerar los factores biolégicos, psicoldgicos, sociales y del entorno, adoptando un
concepto interaccionista, los cuales no habian estado presentes en el estudio de la
adaptacion a la discapacidad, y por lo que se hizo necesaria una evolucion de los
enfoques adaptados en su estudio, con la incorporacion del modelo psicosocial, los
principios de la intervencion comunitaria y las aportaciones derivadas de las ciencias de la
salud y el modelo del estrés y el afrontamiento enriquecieron notablemente el estudio
sobre la adaptacion a la discapacidad. Richards (1986) define la adaptacion como un
concepto multifacético en el que se busca el equilibrio de diferentes dimensiones, entre las
que incluye, la conducta, las emociones y las actitudes. Sin embargo, las dificultades para
abordar dicha multidimensionalidad son obvias, lo que ha motivado que en la practica se
hayan centrado en los aspectos psicoldgicos de la adaptacion. Desde esta perspectiva
interaccionista se reconoce la importancia de las estrategias de afrontamiento para
manejar el estrés durante el proceso de adaptacion y de los factores que intervienen en
dicho proceso (citados en Aguado y Rueda 2003).

Es importante reconocer que el estudio de la multidimensionalidad no solo en las personas
con alguna discapacidad, como lo hace recientemente Aguado y Rueda (2003) en su
estudio sobre las estrategias de afrontamiento y el proceso de adaptacién a la lesiéon
medular, sino también de dicha multidimensionalidad en el proceso de adaptacion en la
familia, es un trabajo arduo que requiere de gran experiencia y de un largo periodo de
intervencion, por lo que el presente estudio retomara desde una perspectiva interaccionista
donde se retomen aspectos multidimensionales contemplando la esfera psicoldgica y
social, abriendo la posibilidad para seguir estudiando con precision el abanico de variables

gue se presentan en el estudio sobre el proceso de adaptacion.

El realizar la validaciéon de un instrumento que mida la adaptacién en madres de nifios con
discapacidad, uno de los principales objetivos al que responde el presente estudio, permite

explicar el nivel de adaptacion en la esfera psicoldégica tomando en cuenta sus tres
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componentes principales, cogniciones, conductas y emociones; dando primacia a las
cogniciones. Para entonces corroborar el grado de significancia que tiene el trabajo
profesional con madres de nifios con discapacidad, a través del programa de
sensibilizacion para favorecer dicho proceso y asi ofrecer un modelo de intervencion a los

profesionales de la salud interesados en el tema.

Retomando el estudio de Aguado y Rueda (2003) se define la adaptaciéon para fines del
estudio como, el proceso de restaurar el equilibrio de los aspectos conductuales
emocionales y cognitivos que experimentan las madres de nifios con discapacidad,
tomando en cuenta algunos factores que intervienen en dicho proceso, fisicos, personales
y socio — ambientales. Un requisito indispensable para poder avanzar en la comprension
de la adaptacion a la discapacidad es el de no mantener una posicion especulativa propia
del modelo de las etapas, si no realizar mediciones objetivas y estandarizadas aplicando la
metodologia diferencial, que ofrecen el modelo de las diferencias individuale, para abordar
el proceso de adaptacion y los factores que intervienen en dicho proceso. Estos Ultimos

desarrollados en el siguiente apartado.

5.3 FACTORES QUE INTERVIENEN EN EL PROCESO DE ADAPTACION

La familia con un hijo con discapacidad debe desempeiiar las mismas funciones que el
resto de las familias, funciones encaminadas a satisfacer las necesidades colectivas e
individuales de los miembros. Se pueden desglosar en nueve funciones que se especifican
asi: 1) funciébn econdmica, 2) funcion de cuidado fisico, 3) funcion de descanso y
recuperacion, 4) funcion de socializacion, 5) funcion de autodefinicion, 6) funcion de
afectividad, 7) funcidén de orientacion, 8) funcion de educacion y 9) funcion vocacional. La
diferencia estd en que cada una es mas dificil de cumplir cuando se trata de atender al
hijo con discapacidad, pues los recursos y apoyos de todo tipo se hacen mas necesarios y
en ocasiones permanente. En la mayoria de los casos las familias no estan preparadas

para dar respuestas a las funciones derivadas de la misma (Sarto, 2000).

Como han sefialado Smith y Godfrey (1995), es esencial conseguir que las familias
establezcan unas expectativas realistas en relacion a los nifios con discapacidad, ya que si

las demandas de la familia son excesivas o0 muy limitadas se produciran un desajuste que
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inevitablemente perjudicara a la persona con discapacidad. Son numerosos los estudios
que se han centrado en la identificacién de los principales factores que generan estrés y
sentimiento de carga entre los familiares (Brooks, 1991; Mitchley, Gray y Pentland, 1996)”
[Citado en Fernandez, 2003]. Las distintas investigaciones a padres de nifios con
discapacidad en edades tempranas permite analizar cuales son las capacidades y
recursos con los que cuentan los padres desde el momento del diagndstico, para
mantenerse equilibrados ante una experiencia para la mayoria dificil, algunos de los
muchos factores que intervienen y que se retomaran para el estudio de la adaptacion en

madres de nifios con discapacidad, se explican a continuacion.

1. LAS CARACTERISTICAS DE PERSONALIDAD DE LOS PROGENITORES: Estas
determinan en gran medida quien de los padres se harda cargo del hijo con
discapacidad y quien del hijo (os) sano, asi como las actitudes que han de tomar

cada uno ante la situacion.

2. DINAMICA FAMILIAR: Cuando los lazos familiares son fuertes el hecho contribuye
a la union, y el hijo se incorporaré en el seno familiar; cuando los lazos son débiles

tienden a perjudicar al nifio (Ajuariaguerra, 1980).

3. GRAVEDAD DEL PROBLEMA: Determina en gran medida las actitudes y
sentimientos de los padres. Mientras mas obvio es el problema, mas dificil es la
aceptacion y adaptacion a la discapacidad. Depende igual de la frecuencia en que
el nifio debe ser hospitalizado y de qué tan graves son estas intervenciones para la
vida de éste (Ferrell, 1990)

4. EDAD DEL DIAGNOSTICO: Mientras mas grande es el nifio cuando los padres
reciben un diagnéstico de alguna discapacidad, es mas dificil el proceso de
adaptacion. La familia que ya tiene suefios y planes para su hijo, tiene que
cambiarlos y adaptarlos a las nuevas caracteristicas del nifio (Mitchley, Gray y
Pentland, 1996).

5. COMO FUE RECIBIDA LA INFORMACION: La forma en que fue recibida la noticia
también puede influenciar la actitud de los padres frente a la discapacidad, los

padres tienen que acudir a un especialista para conocer qué problemas tiene su
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hijo, llegan con un sentimiento de miedo y descontrol, sumado a una atmésfera de

esperanza e incertidumbre.

NIVEL SOCIOECONOMICO Y SOCIOCULTURAL: El aspecto econémico es una
preocupacion de todas las familias y va desde proveer de la alimentacion, techo y
vestido, hasta planear la educacién de cada uno de los hijos. Esta presion aumenta
cuando nace un nifio con necesidades especiales. El costo adicional de programas
y de médicos especialistas, es un gasto que no esta previsto dentro del presupuesto
de las familias. Con relacién al nivel sociocultural parece ser que las familias de
clase baja y las de medio rural tienden a aceptar mejor la discapacidad que las de la

clase social alta y el medio urbano.

. TIEMPO: La falta de tiempo contribuye grandemente al estrés que puede
manifestarse en enojo, impaciencia o tensién entre los miembros de la familia. Por
lo general los padres no dicen que duermen muy poco y que la mayoria de las
veces pasan casi todo el dia en el camino entre servicios educativos, médicos y

terapias.

FALTA DE CONTROL: El sabernos capaces de controlar nuestras propias vidas es
un sentimiento natural en el ser humano. Los padres de nifios con discapacidad
pueden sentirse incapaces de controlar y cambiar lo que pasa a su alrededor. Los
padres pueden pensar que no existe un problema peor que el de su hijo, y pueden
temer que la sociedad lo rechace, y es un hecho que la mayoria de estos temores y
dudas casi nunca son respondidos inmediatamente, los que a muchos lleva a

buscar ayuda profesional demasiado tarde (Mori ,1983).

EL MITO DE LA CURA: Otro factor que influencia la adecuada participacion de los
padres es la creencia que cuando el nifio reciba el servicio, éste se va a curar. Es
necesario especificar desde un principio los logros y objetivos del servicio que el
nifio va a recibir con el fin de que sus expectativas sean reales y no se sientan

defraudados y desmotivados conforme pase el tiempo.
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Dichos factores intervienen en la actitud favorable o desfavorable que tendra la madre
hacia su hijo con discapacidad. Esta se expresa en comportamientos que incluyen tanto lo
afectivo como lo cognitivo. La actitud es la predisposicion del individuo para evaluar un
simbolo, objeto o aspecto de su mundo en forma favorable o desfavorable; se puede
expresar en comportamientos verbales (opiniones) y en comportamientos no verbales.
Incluye tanto lo afectivo (nucleo del sentimiento de agrado o desagrado) como lo cognitivo
(elementos de creencia que describe el objeto de actitud, sus caracteristicas y sus
relaciones con otros objetos). Todas las actitudes incluyen creencias, pero no todas las

creencias implican necesidades de actitud” (Javiedes, 1997, p.30)

Dependiendo de la representacion que cada quien tenga de su entorno a través de
vivencias y del conocimiento del mundo que lo rodea es como va a reaccionar ante él, es

decir la manifestacion de actitudes.

El aspecto cognitivo — emocional incluye el conjunto de creencias, estereotipos y
conocimientos que se tengan sobre una persona, 0 una situacion en particular. Lo que
determina la connotacion afectiva, que puede ser un sentimiento negativo que traera
como consecuencia rechazo, o positivo, que se representard como aprobacion y
aceptacion. Esta relacion de sentimientos dependerd de la historia de vida de cada
persona. Este aprendizaje es trasmitido principalmente por los padres y las actitudes que
estos ya tienen formadas, al expresarlas de cualquier manera, dan pauta a que las

introyecten.

El modelo de intervencidn que se propone en el estudio basado en la terapia cognitiva-
conductual, tuvo como objetivo primordial la mejora de la calidad de vida de nifios con
discapacidad, a través de la sensibilizacién que logré la madre de los aspectos cognitivos,
emocionales y comportamentales hacia su hijo con discapacidad, en el siguiente capitulo
se presenta las estrategias de mejoramiento de la calidad de vida, basados en la corriente

cognitivo — conductual.
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CAPITULO 6: MODELO DE INTERVENCION COGNITIVO-CONDUCTUAL

En el presente capitulo se expone el modelo de intervencion en el que se basé el
programa de sensibilizacion para favorecer el proceso de adaptacion en madres de nifios
con discapacidad. Tomando en cuenta que el objetivo del programa fue mejorar la calidad
de vida de las familias de nifios con discapacidad, el modelo de intervencién se
fundamenté en la teoria cognitivo- conductual, especificamente, la terapia racional emotiva
de Ellis y terapia conductal de Beck, las cuales se presentan a continuacién, no sin antes
desarrollar el concepto’calidad de vida”.

CALIDAD DE VIDA

En la actualidad la calidad de vida se ha convertido en un area vital de interés en la
intervencion con familias que tienen un miembro con discapacidad, pues se dirige a
modificar multiples componentes: biolégicos, subjetivos o siquicos y socio ambientales,

que permiten el logro de un bienestar bio-psico-social de éstas familias.

El bienestar es un estado, un proceso, y el resultante de la interaccion de mudltiples
dimensiones o subsistemas. El mismo es una realidad dinamica que implica continuas
reestructuraciones de esquemas valorativos, cognitivos-emocionales y de comportamiento.
El concepto de bienestar es resultante de un constructo personal-subjetivo e interactivo.
Para optimizar estados saludables se bebera considerar esta diversidad de aspectos que
hacen a las dimensiones: bioldgica, a los aspectos subjetivos (emociones, motivaciones,
valores, pensamientos, procesamiento y estructuracion de la realidad), asi como el entorno

fisico (ambiente, territorio) y a la calidad de las interacciones sociales (Labiano, 2005).

Dentro de este marco conceptual global de bienestar se reafirma la idea de que el cambio
de un subsistema o componente incide, inevitablemente, en el resto de los subsistemas y
en la totalidad del individuo-ambiente.

Todos los seres humanos tenemos la capacidad de generar acciones mentales y de
comportamiento creativas, de hacer elecciones conscientes acerca de pautas de conducta

gue nos orienten hacia un mejor desarrollo y equilibracion.
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Los esquemas cognitivos-emocionales que creamos y mantenemos generan eventos que
inciden en nuestra bioquimica interior mas interna; facilitando o inhibiendo la expresion de
disposiciones genéticas capacitantes o incapacitantes, por ejemplo; la adaptacion a la

discapacidad de un hijo.

La implantacion de procedimientos que faciliten procesos armoénicos, integrativos y
conscientes, facilitard sin duda el mejoramiento de la calidad de vida. En la blsqueda y
promocion de procesos saludables esta implicita la capacidad de aprendizaje y de
adaptacion casi limitada que tiene el ser humano; la necesidad de buscar nuevas

respuestas a las rupturas de equilibrio en su organizacion intra e interindividual.

Se requiere de una participacion activa y de una sensibilizacién para facilitar este proceso
de crecimiento, de toma de conciencia y de cambio. La resistencia de cambio es natural,
pues cambiar requiere energia, modificacion de esquemas sobreaprendidos. La resistencia

al cambio generalmente coexiste con la voluntad o el deseo de cambiar (Labiano, 2005).

Se considera de fundamental importancia para el mejoramiento de calidad de vida, atender
a las siguientes dimensiones: fisica (corporal-ambiental), subjetiva (cognitivo-emocional) e
interpersonal (social), las cuales se describen a continuacion

a) Dimensidn fisica

Esta se refiere al grado de bienestar que se tiene a través de la alimentacion, y actividad
fisica en funcion de la edad, sexo, tamafio corporal, etc. La alimentacion puede controlar y
prevenir distintas afecciones fisicas que permite afrontar mas adaptativamente las
situaciones estresantes. Hay evidencias contundentes acerca de que la practica regular de
ejercicio fisico constituye un factor protector para la salud fisica y emocional, retrasando el
envejecimiento. El estrés agudo o crénico se reduce, y hasta puede anularse, a traves del
ejercicio adecuado y regular. Tanto el ejercicio ocasional como el sostenido llevan a un
mejoramiento en el humor, disminuyendo al depresién y la ansiedad e incrementando

sentimientos de vigor ( Boutcher & Landers, 1988).
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b) Dimension subjetiva cognitivo — emocional.

La reestructuracion de esquemas cognitivos y emocionales, es un proceso importante para
el logro de conductas saludables, es decir el desarrollo y mantenimiento de estados de
bienestar, consistird en la evaluacion y cambio de aquellos esquemas cognitivos que

impiden una vision positiva de cualquier situacion sea estresante o0 no.

La construccidon de una situacidon es un proceso continuo, activo que incluye sucesivas
evaluaciones de la situacidén externa, de los riesgos, costos y ganancias de una respuesta
en particular. Cuando los intereses vitales parecen estar en riesgo, los procesos cognitivos

son altamente selectivos y egoceéntricos (Labiano, 2005).

Cada individuo conceptualiza un suceso en particular, maximizando o excluyendo
elementos del mismo, segun su estructura cognitiva preexistente. Beck (1993) sefiala una
serie de principios inherentes a la psicologia cognitiva, referidos a las reacciones ante el

estrés y que son supuestos basicos para una reestructuracion cognitiva.

La respuesta “critica” que surge ante una situacion que afecta los intereses vitales como lo
es la noticia de la discapacidad en un hijo, puede tener dos tipos de reacciones: 1
Respuesta de emergencia. La respuesta es activada porque el individuo percibe una
amenaza a su sobrevivencia, individualidad, apegos, estatus, dominio, es decir: ataque,
depreciacion, intrusién, frustracion, abandono, rechazo o deprivacion. 2.Cuando el
individuo percibe un evento como facilitador de autocrecimiento, de logro de metas
personales, de recibir admiracion. La situacion es conceptualizada en término de ¢Como
me afecta esto a mi?. La clasificacion que se haga de una situacion en el momento que
sucede constituye una evaluacion primaria (Lazarus, 1966). Si esta evaluacion determina
que el estimulo es perjudicial, la persona realiza sucesivas reevaluaciones para responder
a lo siguiente: ¢La situacion es una amenaza para mi 0 a mis intereses? ¢La amenaza es
concreta e inmediata, o abstracta, simbdlica y remota? ¢ Cual es el contenido y magnitud
de la amenaza? ¢Puede implicar dafio fisico? ¢Puede implicar menosprecio o
desvalorizacién?, al mismo tiempo que se hace la evaluacion primaria de la situacion se

evalla de igual manera los recursos, con los que se cuenta. La evaluacion secundaria
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provee informacion que considera los mecanismos de afrontamiento y la habilidad para

absorber el impacto de la situacion estresante (Labiano, 2005).

Las evaluaciones de la situacion amenazante no son frias o deliberadas, son, en gran
medida, automaticas y altamente subjetivas, por lo tanto, estdn predispuestas a
considerables errores. Si el riesgo es alto, en relacion a los recursos disponibles, el
individuo reduce la amenaza con escape o evitacion o bien, se autoinhibe. Si la persona

juzga que sus recursos son superiores a la amenaza, ésta es eliminada o desviada.

Cuando la situacion representa una oportunidad para el crecimiento, la persona siente el
desafio y hace una rapida evaluacion de la deseabilidad del objetivo, de su capacidad para
alcanzarlo y los costos en términos de tiempo, energia y sacrificio de otros objetivos. La
construccion final de la situacion determina si la persona acepta el desafio y

consecuentemente, si se moviliza para obtener la meta o no.

La evaluacién de una situacién pasa por muchas etapas de seleccion, interpretacion y
evaluacion, lo cual permite que durante el proceso de evaluacion pueda protegerse de una
sobrecarga asegurandose que los canales de procesamiento mantengan lo mas relevante
y lo que no es relevante quede excluido. Todo este procesamiento se hace con una
rapidez extraordinaria, casi inconscientemente y por sistemas de evaluacidn que son
centrales en la organizacion cognitiva (Bowlby, 1981).

La estructuracion cognitiva de una situacion es responsable de la movilizacion del
organismo a la accién. Si la movilizacion no es adecuadamente ejecutada, esto
preconfigura una reaccion de estrés. Las reacciones ante una misma situacion pueden ser
muy complejas, tener un rango cognitivo-emocional muy amplio, Pero todas tienen en
comun que estdn comprometidas con algun tipo de reaccion. Las inclinaciones

conductuales o tendencia de accion, constituyen un tipo de movilizacion.
La accion que lleve a cabo la persona puede consistir en un deseo de huir, acercarse o

evitar. La reaccion afectiva correspondiente seria la ansiedad, la colera, el afecto o la

tristeza, respectivamente.
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Los esquemas mentales que constituyen la organizacion cognitiva se activan para
clasificar, interpretar, evaluar y asignar un significado ante un evento estresante, el
funcionamiento de estos esquemas son relevantes a la naturaleza del evento. Los
esquemas cognitivos energizan los esquemas motivacionales, motores y afectivos. El
estado de estrés predispone a la persona a hacer juicios absolutistas, sesgados, globales
y extremos, por lo tanto la accién es extrema. Las equivocadas construcciones de la
realidad son detectables en varias distorsiones cognitivas tales como polarizacion,
abstraccion selectiva, sobregeneralizacion e inferencia arbitraria. Estas caracteristicas
segun Beck (1993) constituyen a los procesos primarios de pensamiento, en contraste
existen los procesos secundarios de pensamiento que consisten en una cogniciéon madura
que integra estimulos en muchas dimensiones o cualidades, se maneja con parametros
cuantitativos mas que categoriales y con términos relativos mas que absolutos, si no se
logra este dltimo proceso de pensamiento la situacion se ve totalmente negativizante, la
vision es de tunel que solo permite seleccionar comportamientos y actitudes

desavalorizantes hacia si mismo y hacia los demas (Ruiz, 2002).

Labiano (2005) considera que en el estrés cognitivo existe una perdida de la capacidad de
observar los pensamientos automéaticos objetivamente, sometiéndolos a una prueba de
realidad y ajustandose luego a esa realidad. Las cogniciones idionsicraticas son, a
menudo, muy intensas. La literatura psicoanalitica llama al contraste que existe con la
realidad y correccién de las propias creencias “ejercitar funciones del ego” ejemplo de ello
en situaciones tales como rechazos reiterados de una persona afectivamente cercana,
como un madre con su hijo con discapacidad es una acumulacion de los esquemas

relevantes de rechazo, o pérdida, respectivamente.

La ausencia de salud mental lleva a las personas a atascarse en ciertos moldes
esquematicos, les es dificil flexibilizar sus esquemas mentales. En el curso del desarrollo,
las personas forman gradualmente un numero de conceptos o esquemas acerca de si
mismos y su mundo, estos conceptos se van estructurando, se organizan en esquemas
mnémicos, significados, supuestos, expectativas y reglas; esquemas que sirven para

procesar datos que ingresan al sistema personal para conducir a la persona a la accion.

105



Cada persona tienen areas especificas de vulnerabilidad y , cuando una situacion activa
una de estas areas la persona reacciona de una forma primitiva y categorica. Conocer las
propias areas de vulnerabilidad es un aspecto importante para el logro de una interaccion

adaptativa con el entrono fisico y social.

Cada uno de los sindromes del estrés relacionados con hostilidad, ansiedad y depresion
tiene esquemas interactivos diferenciables. Las personas ansiosas perciben peligros y
estan atentos a las sefiales del ambiente como potenciales signos de dafio y perjuicio; las
personas depresivas focalizan los eventos negativos y las perdidas; las personas hostiles

perciben amenazas o injusticias, mal interpretan eventos neutrales.

Los estresores principales son internos y autogenerados (autocritica y autoreproches
mantenidos por el propio dialogo interno), los cuales provocan una constante tension que

incide en los sistemas psicofisiologicos del organismo.

Las interacciones estresantes con otras personas ocurren en un circulo mutuamente
reforzante de reacciones cognitivas desadaptativas. El estrés propio esta siempre
relacionado con las conductas que evocamos o0 inducimos en otros. Normalmente, las

interacciones se regulan para favorecer procesos adaptativos (retroalimentacion negativa).

Las personas estructuran una situacion particular con otra de una forma especifica y esta
puede llevar a una conducta en particular, esta conducta es interpretada de una forma
especifica por la otra persona que luego manifiesta una respuesta conductual a esta
interpretacion, este modelo interaccional implica siempre una reestructuracion cognitiva. Si
la activacion que produce el estrés se prolonga por un periodo de tiempo considerable se
compromete la activacion del sistema endocrino, predisponiendo a diversas alteraciones

fisiologicas, aunque los estresores sea psicosocial siempre se dan reacciones corporales.

Cuando la persona siente que sus intereses estan en riesgo adopta un modo de
funcionamiento egocéntrico. Los significados de los demas no forman parte de su campo
fenoménico porque estd centrada en sus propios significados. Los choques
interpersonales son inevitables cuando la persona opera de esta forma, auque no tenga la

intencion de herir a otros. Esto se transforma en una carga para la otra parte y, finalmente,
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también para si mismo. La naturaleza estresante de las relaciones interpersonales se
refleja principalmente, en las relaciones de pareja poniéndose en evidencia el

reforzamiento reciproco de los estresores (Labiano, 2005).

La necesidad de controlar y desactivar ciertos esquemas de pensamiento es una objetivo
focalizado del enfoque cognitivo para restaurar funciones adaptativas. Los objetivos
principales del enfoque es ver la situacion en mas perspectiva, cuestionar sus reacciones,
reconocer sus sobrerreacciones, poner a prueba sus conclusiones, adoptar un punto de
vista mas amplio, y asi, considerar sus problemas de una forma mas realista. La
identificacion de pensamientos automéaticos, el reconocimiento y la correccion de
distorsiones cognitivas, la identificacion de creencias y supuestos subyacentes son todos
aspectos que hacen al proceso de reestructuracion cognitiva. La reestructuracion de la
situacion puede lograrse cambiando la naturaleza de los estimulos ambientales,
transfiriendo la atencion a estimulos diferentes o sometiendo el contenido del set cognitivo
a un andlisis l6gico y empirico. Por lo anterior se hace necesario describir el modelo de

intervencion cognitivo-conductual.

6.2 MODELO COGNITIVO CONDUCTUAL

La terapia cognitiva (C.T) es un sistema de psicoterapia basado en una teoria de la
psicopatologia que defiende que la percepcion y la estructura de las experiencias del
individuo determinan sus sentimientos y conducta (Beck, 1979 ). El concepto de estructura
cognitiva suele recibir otros nombres como el de esquema cognitivo y en el ambito clinico

el de supuestos personales (Beck, 1979).

Equivalen también a las creencias segun la concepcién de A. Ellis (1989 y 1990). Estos
términos equivalentes hacen referencia a la estructura del pensamiento de cada persona,
a los patrones cognitivos estables mediante los que conceptualizamos de forma
ideosincratica nuestras experiencias. Se refiere a una organizacién conceptual abstracta
de valores, creencias y metas personales, de las que podemaos, 0 no, ser conscientes. Los
esquemas pueden permanecer "inactivos a lo largo del tiempo" y ante situaciones
desencadenantes o precipitantes (de orden fisico, bioldgico o social), se activan y actlan a

través de situaciones concretas produciendo distorsiones cognitivas (procesamiento
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cognitivo de la informacién distorsionado) y cogniciones automaticas (0 pensamientos

negativos, que serian los contenidos de las distorsiones cognitivas).

La importancia que el modelo cognitivo otorga a las cogniciones, tanto en la génesis de los
trastornos psicopatolégicos como en el proceso de cambio terapéutico permite no solo
hacer referencia a un proceso intelectual sino a patrones complejos de significado en los
gue participan emociones, pensamientos y conductas. El término “cognicién” se refiere a
la valoracion de acontecimientos hecha por el individuo y referida a eventos temporales
pasados, actuales o esperados. Los pensamientos o imagenes de los que podemos ser

conscientes o no.

En el sistema de cogniciones de las personas podemos diferenciar dos tipos de sistemas
cognitivos (Beck, 1981):

e UN SISTEMA COGNITIVO MADURO. Hace referencia al proceso de informacion
real. Contiene los procesos que podemos denominar como racionales y de

resolucion de problemas a base de constratacion de hipoétesis o verificacion.

e UN SISTEMA COGNITIVO PRIMITIVO. Hace referencia a lo anteriormente
expuesto bajo el epigrafe de supuestos personales. Esta organizacion cognitiva
seria la predominante en los trastornos psicopatoldgicos. Esta forma de
pensamiento es muy similar a la concepcion freudiana de los "procesos primarios" y

a la de Piaget de "Egocentrismo" y primeras etapas del desarrollo cognitivo.
Los errores en el procesamiento de la informacion derivados de los esquemas cognitivos o
supuestos personales recibe el nombre de distorsion cognitiva. Basicamente serian errores

cognitivos. Beck (1967 y 1979) identifica en la depresidn no psicética los siguientes:

1. MAXIMIZACION Y MINIMIZACION: Se evalGan los acontecimientos otorgandole un

peso exagerado o infravalorado en base a la evidencia real.
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2. PERSONALIZACION: Se refiere a la tendencia excesiva por la persona a atribuir
acontecimientos externos como referidos a su persona, sin que exista evidencia

para ello.

3. PENSAMIENTO DICOTOMICO O POLARIZACION: Se refiere a la tendencia a
clasificar las experiencias en una o dos categorias opuestas y extremas saltandose

la evidencia de valoraciones y hechos intermedios.

Los pensamientos automaticos serian los contenidos de esas distorsiones cognitivas

derivadas de la confluencia de la valoracion de los eventos y los Supuestos personales.

Las caracteristicas generales de los pensamientos automaticos son (Mckay, 1981):

1. Son mensajes especificos, a menudo parecen taquigraficos.
2. Son creidos a pesar de ser irracionales y no basarse en evidencia suficiente.
3. Se viven como espontaneos o involuntarios, dificiles de controlar.
4. Tienden a dramatizar en sus contenidos la experiencia.
5. Suelen conllevar una VISION DE TUNEL: tienden a producir una determinada
percepcion y valoracion de los eventos. Asi tenemos:
5. a. Los individuos ansiosos se preocupan por la anticipacion de peligros.
5. b. Los individuos deprimidos se obsesionan con sus pérdidas.
5. ¢. La gente cronicamente irritada se centra en la injusta e inaceptable conducta de

otros, etc.

Los datos basicos para la terapia cognitiva consisten principalmente en las cogniciones de
los personas, fundamentalmente a partir de los pensamientos automaticos (Beck, 1993).
Los pensamientos automaticos se suelen recoger de tres fuentes principales: (1) informes
orales de la misma paersona al expresar las cogniciones, emocionales y conductas que
experimenta entre las sesiones y referidos a determinadas areas problematicas; (2) los
pensamientos, sentimientos y conductas experimentados durante la intervencién; y (3) el
material introspectivo o de autorregistro escrito por la persona como parte de las tareas

terapéuticas asignadas entre las sesiones.
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El terapeuta en colaboracion con el paciente, pueden conceptualizarlo en tres niveles de

abstraccion:

a) El significado que la paciente da a su experiencia de los hechos pasados,
relacionados con sus areas problematicas. Estos datos se suelen obtener a partir de
preguntas del siguiente estilo que se elaboraban constantemente con las madres de
nifios con discapacidad durante la intervencion. ";Cémo interpretaste la situacion,

en gue te sentiste mal?", "¢ Qué significé para ti el que sucediera?" etc.

b) Los significados dados por las madres a su experiencia fueron agrupados por el
terapeuta en patrones cognitivos. 1) Tipos comunes (“creer que debe tener apoyo
permanente para afrontar la situacién”, "aplicar el rechazo a situaciones
personales”,etc). 2) Funcion del tipo de error cognitivo o distorsion cognitiva
("sobregeneralizacion”, "polarizacion”, etc); y 3) Funcion del grado de realidad y

adaptacion de las cogniciones.

c) Articular a modo de hipétesis los patrones cognitivos en significados personales o
esquemas cognitivos subyacentes y tacitos. Esta articulacién permitira formular el
ndcleo cognitivo a la base de los problemas de las madres y permitio su

contrastacion empirica.

El terapeuta traduce los sintomas de la persona en términos de situaciones evocadores de
pensamientos, afectos y conductas implicadas como primer paso; después detecta los
pensamientos automaticos y su base de distorsiones cognitivas y por Ultimo genera
hipotesis sobre los Supuestos Personales subyacentes, haciendo esto ultimo en base a las
distorsiones cognitivas méas frecuentes, contenidos comunes (empleados en palabras
"clave" o expresiones del paciente), como defiende la persona una creencia y de
momentos asintomaticos o "felices" de la persona (donde se suele confirmar el reverso del

Supuesto Personal)

La terapia cognitiva es un proceso de resolucion de problemas basado en una experiencia
de aprendizaje. El paciente, con la ayuda y colaboracion del terapeuta, aprende a

descubrir y modificar las distorsiones cognitivas e ideas disfuncionales. La meta inmediata,
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denominada en la C.T "terapia a corto plazo" consiste en modificar la predisposicion
sistematica del pensamiento a producir ciertos sesgos cognitivos (distorsiones cognitivas).
La meta final, denominada "terapia a largo plazo" consiste en modificar los supuestos

cognitivos subyacentes que harian VULNERABLE a la persona (Beck, 1993).

Los pasos anteriores tienen su puesta en practica en distintos aspectos:

A) Larelacién terapéutica:

El terapeuta tiene una doble funcién: como guia, ayudando al paciente a entender la
manera en que las cogniciones influyen en sus emociones y conductas disfuncionales; y
como catalizador, ayudando a promover experiencias correctivas o nuevos aprendizajes
que promuevan a su vez pensamientos y habilidades mas adaptativas. El manejo de
ciertas habilidades facilita la colaboracion, en especial el de la empatia emocional y
cognitiva (entender y reflejar el como el paciente parece vivir sus estados emocionales y
Su vision de su situacion), la aceptacion del cliente (no rechazarlo por sus caracteristicas

personales o tipo de problema presentado) y la sinceridad del terapeuta (Beck, 1993).

Un punto importante es que lo que sucede en la relacidon entre terapeuta y paciente es
entendido como reflejo del intercambio cognitivo entre ambos. Asi los fendmenos de
"Resistencia”, "Transferencia" y "Contratransferencia" serian resultado de las distorsiones
cognitivas y Supuestos personales y de otros factores por ejemplo: falta de acuerdo sobre
las metas de la terapia, imposibilidad de proveer racionalidad en el tipo de cuestionamiento

etc.

B) Estrategias de tratamiento:

Una vez conceptualizados los problemas del paciente se genera un plan de tratamiento
con el fin de modificar las distorsiones cognitivas y los supuestos personales, para ello el
terapeuta se vale tanto de técnicas cognitivas como conductuales. Estas técnicas son
presentadas en las sesiones, se pide feedback de su entendimiento, se ensayan en

consulta y se asignan como tarea para casa a un area problema seleccionada.
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Las técnicas cognitivo-conductuales tienen como finalidad los siguientes puntos:

e Proporcionar un medio de nuevas experiencias correctoras que modifiquen las

distorsiones cognitivas y supuestos personales.

e Facilitar la exploracion y deteccién de los pensamientos automaticos y supuestos

personales. Una vez detectados comprobar su validez.

e Proporcionar experiencias reales y directas para comprobar hipétesis cognitivas y

desarrollar las nuevas habilidades.

C) Técnicas cognitivas:

1- Deteccién de pensamientos automaticos: Los sujetos son entrenados para observar
la secuencia de sucesos externos y sus reacciones a ellos. Se utilizan situaciones
(pasadas y presentes) donde el sujeto ha experimentado un cambio de humor y se le
ensefia a generar sus interpretaciones (pensamientos automaticos) y conductas a esa
situacion o evento. También, a veces se pueden representar escenas pasadas mediante
rol-playing, o discutir las expectativas terapéuticas para detectar los pensamientos
automaticos. La forma habitual de recoger estos datos es mediante la utilizacion de

autorregistros como tarea entre sesiones.

2- Clasificacion de las distorsiones cognitivas: A veces es de ayuda ensefar a los
pacientes el tipo de errores cognitivos mas frecuentes en su tipo de problema y como

detectarlos y hacerle frente.

3- Busqueda de evidencia para comprobar la validez de los pensamientos
automaticos: Puede hacerse de diferentes maneras: (1) A partir de la experiencia del
sujeto se hace una recoleccién de evidencias en pro y en contra de los pensamientos
automaticos planteados como hipétesis. (2) Diseflando un experimento para comprobar
una determinada hipotesis: el paciente predice un resultado y se comprueba. (3) Utilizar
evidencias contradictorias provenientes del terapeuta u otros significativos para hipétesis
similares a las del paciente. (4) Uso de preguntas para descubrir errores légicos en las
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interpretaciones del paciente (sin duda el método mas usado). Para comprobar los

supuestos personales se usan meétodos similares.

4- Concretizar las hipotesis: Las formulaciones vagas del paciente sobre sus
cogniciones deben de ser operacionalizadas lo mas claramente posible para su
contrastacion. Para ello se le pregunta al paciente que refiera caracteristicas o ejemplos de

sus formulaciones vagas e inespecificas.

5- Retribucion: El paciente puede hacerse responsable de sucesos sin evidencia
suficiente, cayendo por lo comun en la culpa. Revisando los posibles factores que pueden
haber influido en la situacién de las que se creen exclusivamente responsables, se buscan

otros factores que pudieron contribuir a ese suceso.

6- Descentramiento: El paciente se puede creer el centro de la atencion de otros,
sintiéndose avergonzado o suspicaz. Mediante recogida de informacién proveniente de

otros puede comprobar esa hipétesis.

7- Descatastrofizacion: El paciente puede anticipar eventos temidos sin base real y
producirle esto ansiedad. El terapeuta puede realizar preguntas sobre la extension y
duracion de las consecuencias predichas asi como posibilidades de afrontamiento si

sucedieran, ensanchando asi la vision del paciente.

8- Uso de imagenes: El terapeuta puede usar las imagenes para que el paciente
modifique sus cogniciones o desarrolle nuevas habilidades. Por ejemplo pueden ser
utiizadas imagenes donde el paciente se ve afrontando determinadas situaciones,

instruyéndose con cogniciones mas realistas.

9- Manejo de supuestos personales:

1. Uso de preguntas:
Preguntar si la asuncion le parece razonable, productiva o de ayuda.
Preguntar por la evidencia para mantenerla.

2. Listar las ventajas e inconvenientes de mantener esa asuncion.

3. Disefar un experimento para comprobar la validez de la suncién.
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6.3 TERAPIA RACIONAL EMOTIVA

Albert Ellis (1913- ) en 1955 desarrollé6 su enfoque racional-emotivo de la psicoterapia. En
1958 publico por primera vez su famoso modelo A-B-C para la terapia, donde exponia que
los trastornos emocionales derivaban de un continuo "autodoctrinamiento” en exigencias
irracionales. La terapia tenia como fin no solo tomar conciencia de este autodoctrinamiento
en creencias irracionales, sino también en su sustitucidbn activa por creencias mas
racionales anti-exigenciales y anti-absolutistas y su puesta en practica conductual
mediante tareas fuera de la consulta. A partir de los sesenta, Ellis se dedic6 a profundizar
y ampliar las aplicaciones clinicas de su modelo, publicando una gran cantidad de obras,

que tenian como eje central convertirse en "métodos de autoayuda" (Ruiz, 2002).

La “Terapia Racional Emotiva de Ellis”, considera que en el nucleo de la mayoria de los
trastornos psicoldgicos se halla la tendencia humana al pensamiento irracional, de forma
gue los acontecimientos se interpretan de acuerdo a un conjunto de creencias irracionales
basadas en imperativos absolutistas o dogmaticos. Las consecuencias de este
pensamiento dependen del grado de racionalidad de las creencias que median los
acontecimientos. Tales creencias son predisposiciones cognitivas arraigadas en la

estructura cognitiva de la persona (Ruiz, 2002).

Principales conceptos tedricos de Ellis.

A) Metas y racionalidad: Los hombres son mas felices cuando se proponen metas y se
esfuerzan por alcanzarlas racionalmente. Las principales metas humanas se pueden
englobar en:
e Supervivencia.
e Felicidad. Puede ser perseguida a través de una o varias de las siguientes
submetas:
- Aprobacion o afecto.
- Exito y Competencia personal en diversos asuntos.

- Bienestar fisico, emocional o social.
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En este punto, Ellis, destaca la fuerte concepcion filosofica de su terapia (siguiendo en
gran medida la tradicion estoica) donde los humanos son seres propositivos en busca de
metas personales, que constituyen a su vez, las "filosofias personales" de cada cual (Obst
Camerini, 2004).

B) Cognicién y procesos psicoldgicos:

e Pensamiento, afecto y conducta estan interrelacionados, afectandose mutuamente.
e Los principales componentes de la salud y los trastornos psicolégicos se encuentran
a nivel del pensamiento, a nivel cognitivo. Estos componentes determinantes son:

- Las Creencias Irracionales (Exigencias) en los procesos de trastorno psicoldgico.

- Las Creencias Racionales (Preferencias) en los procesos de salud psicolégica.

C) Enfasis humanista-filoséfico del modelo:

-Las personas, en cierto modo, sufren por defender filosofias vitales centradas en

perseguir sus metas personales de modo exigente, absolutista e irracional.

- Las personas son mas felices, de modo general, cuando persiguen sus metas de

modo anti-exigente, anti-absolutista, preferencialmente o de manera racional.

EL MODELO A-B-C DEL FUNCIONAMIENTO PSICOLOGICO

Ellis considera que el nacleo de su teoria esta representado por una frase sencilla atribuida
al filbsofo estoico griego Epicteto: "Las personas no se alteran por los hechos, sino por lo
gue piensan acerca de los hechos". Sintética y graficamente Ellis resumi6 su teoria en lo
que denominé el "ABC" recordando que "entre A y C siempre esta B" (Obst Camerini,
2004).

"A" (por "Activating Event ") representa el acontecimiento activador, suceso o situacion.
Puede ser una situacidbn o acontecimiento externo o un suceso interno (pensamiento,
imagen, fantasia, conducta, sensacion, emocion, etc.) por ejemplo el nacimiento de un hijo
con discapacidad.
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"B" (por "Belief System") representa en principio al sistema de creencias, pero puede
considerarse que incluye todo el contenido del sistema cognitivo: pensamientos,
recuerdos, imagenes, supuestos, inferencias, actitudes, atribuciones, normas, valores,

esquemas, filosofia de vida, etc.

"C" (por "Consequence") representa la consecuencia o reacciéon ante "A". Las "C" pueden

ser de tipo emotivo (emociones), cognitivo (pensamientos) o conductual (acciones).
, . > >
Este concepto se grafica asi: A B "C

Actualmente, en este modelo las relaciones se consideran mas complejas que en el
esquema original del ABC, siendo todos los elementos relacionados e interactuantes. En
un analisis mas profundo, se explica que las relaciones no son ni exclusivas, ni lineales, ni
unidireccionales como en el esquema anterior, pero que éste es el modelo basico y mas

didactico para explicar el origen y el tratamiento de los trastornos.

Una vision mas completa de estas relaciones puede encontrarse, por ejemplo, en la nueva
edicion de Reason and Emotion in Psychotherapy (Ellis, 1994, p.20-25) donde se reconoce
una multiple interaccion e influencias entre las "C", las "B" y las "A", tomando las mas
actuales teorias sobre las emociones, la vision "constructivista" del conocimiento y otros
temas (Citado en Obst Camerini, 2004).

Asi, por ejemplo, "A" ("acontecimiento") se considera como lo percibido por la persona, vy,
en cierta manera, "creado" o "construido" mediante su seleccion, inferencias, supuestos,
sistemas de atribucion, etc. Siempre condicionado por sus metas y sus esquemas,
elementos pertenecientes al sistema cognitivo ("B").

Osea: B» A.

También se acepta que el tinte emotivo ("C") en parte modifica y determina los esquemas
utilizados y consiguientes distorsiones cognitivas ("B") para la construcciéon de "A".
Osea: C» B.

También las emociones y conductas modifican directamente las situaciones.

116



Osea: C» A.

Ademas, existen estimulos ("A") que en un primer instante generan una respuesta

condicionada ("C") que recién luego puede ser procesada por el sistema cognitivo.
Osea: A*C

Las consecuencias ("C"):

Con respecto a las consecuencias 0 reacciones (conductas y emociones), la Terapia

Racional Emotiva, distingue entre las "apropiadas" (“funcionales” o "no perturbadas") y las

"inapropiadas” ("disfuncionales”, "perturbadas" o "auto-saboteadoras"). Las emociones (0

conductas) disfuncionales se caracterizan por (Obst Camerini, 2004):

Causan un sufrimiento innecesario o desproporcionado con respecto a la situacion.
Llevan a (o implican) comportamientos "auto-saboteadores” (contrarios a los propios
intereses u objetivos).

Dificultan (o impediden) la realizacion de las conductas necesarias para lograr los
objetivos propios.

Estan asociadas a demandas absolutistas y otras distorsiones cognitivas (concepto

fundamental de esta teoria que se describe mas adelante).

Las cogniciones ("B"):

Con respecto a "B", para una mejor comprension de sus conceptos, Ellis y Dryden (1987)

ejemplifican algunas cogniciones:

Observaciones (no evaluativas) que se limitan a lo observado: "Mi hijo tiene una
discapacidad".

Inferencias (no evaluativas) que incorporan hipétesis o supuestos que pueden ser
acertados u erroneos: "Mi hijo tiene una discapacidad y lo nifios con discapacidad

son rechazados."
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e Evaluaciones preferenciales: "Me gustaria que mi hijo estuviera sano”, "Deseo que

tenga el mejor tratamiento”.

e Evaluaciones demandantes o perturbadoras: "Necesito que ni hijo sea valorado por
los mejores especialistas”, "Debo convertirme en la madre perfecta para darle una

buena atencion".

Las evaluaciones serdn denominadas por Ellis: "creencias" y calificadas de "irracionales"
las demandantes y de "racionales" las preferenciales. Las evaluaciones demandantes
(Ilamadas por Ellis: creencias irracionales) se caracterizan por su rigidez y total intolerancia
a la frustracion. Estas demandas pueden estar dirigidas hacia uno mismo, hacia los otros o
hacia el mundo en general. (Por ejemplo: "Yo debo ser la mejor madre", "ti debes
amarme” o "la vida debe ser mas facil"). Las actitudes demandantes representadas por las
citadas expresiones conducen a las emociones (0 conductas) disfuncionales o "auto-

saboteadoras”, que caracterizan a los trastornos que los pacientes intentan eliminar.

En este momento resulta interesante sefialar que la calificacién de racional o irracional en
el lenguaje de Ellis se centra en las consecuencias, acordes o contrarias a los objetivos de
las personas, excluyéndolo de la calificacion de "racionalista” que algunos erroneamente le
han querido atribuir. Tomando en cuenta que las personas tienden a dirigirse hacia sus
metas, lo racional en la teoria de Ellis es "Lo que ayuda a la gente a alcanzar sus metas y
propositos basicos, en tanto que "irracional” es lo que se los impide. Por lo tanto, la
"racionalidad” no puede definirse en forma absoluta, sino que es relativa por naturaleza.”
(Ellis & Dryden, 1987, p.4).

Finalmente, simplificando su enfoque, Ellis observa que todas las demandas absolutistas
pueden agruparse en tres clases:

e Demandas sobre uno mismo ("yo debo..." o "yo necesito...").

e Demandas sobre los otros ("él debe..." o "ta debes...").

e Demandas sobre el mundo ("el mundo debe..." 0 "la vida debe...").
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Ellis propone que no son los acontecimientos externos (salvo eventos externos o internos
extremos: por ejemplo "terremotos” o "dolor extremo") los que producen las consecuencias
conductuales, emocionales y cognitivas si no el propio sujeto, aplicando su proceso de
valoracién personal sobre esos eventos, es quién en ultima instancia produce esas
consecuencias ante esos eventos. El que esos eventos tengan una mayor o menor
resonancia en sus consecuencias, es decir produzcan estados emocionales perturbadores
extremos e irracionales o racionales dependera fundamentalmente de las actitudes

valorativas (creencias) de ese sujeto particular (Obst Camerini, 2004).

Esos acontecimientos seran valorados en tanto y en cuanto impliquen a las metas
personales del sujeto. Ahora bien esas metas podran ser perseguidas de modo irracional,
produciendo un "procesamiento de la informacion absolutista® y consecuencias
psicologicas trastornantes, a bien siguiendo un "procesamiento de la informacion
preferencial” (Campell, 1990) y consecuencias emocionales saludables. El que predomine
uno u otro "procesamiento de la informaciéon" hara que el perfil "salud psicologica /

trastorno psicolégico” varie en cada caso (Obst Camerini, 2004).
El trastorno psicolégico, como ya ha quedado expuesto, deriva de las CREENCIAS
IRRACIONALES. Una creencia irracional se caracteriza por perseguir una meta personal

de modo exigente, absolutista y no flexible.

Ellis (1990) propone que las tres principales creencias irracionales (CREENCIAS
IRRACIONALES PRIMARIAS) son:

a) Referente a la meta de Aprobacion / afecto: "Tengo que conseguir que mi hijo

con paralisis cerebral sea aceptado en cualquier lugar".

b) Referente a la meta de Exito/Competencia o Habilidad personal: "Tengo que

ser competente como madre y no cometer errores y conseguir todos los objetivos".

c) Referente a la meta de Bienestar: "Tengo que conseguir facilmente que mi hijo se

recupere y no sufrir por ello”.
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Estas experiencias entrecomilladas serian representaciones o modelos de las tres
principales creencias irracionales que hacen VULNERABLE a las personas a padecer
TRASTORNO EMOCIONAL en los aspectos implicados en esas metas.

Hay tres creencias irracionales, derivadas de las primarias (CREENCIAS SECUNDARIAS),
gque a veces son primarias, que constituirian el segundo eslabén cognitivo del

"procesamiento irracional de la informacion”, las cuales son:

a) Referente al valor aversivo de la situacién: "Esto es horroroso, no puede ser tan
malo como parece".

b) Referente a la capacidad para afrontar la situacion desagradable: "No puedo
soportarlo, no puedo experimentar ningn malestar nunca”.

c) Referente a la valoracion de si mismo y otros a partir del acontecimiento:
"Soy/ Es/ Son...un X negativo (por ejemplo: inatil, desgraciado...) porque hago /

hace (n) algo indebido".

En un tercer eslabon cognitivo y menos central para determinar las consecuencias
emocionales, estarian las DISTORSIONES COGNITIVAS o errores inferenciales del
pensamiento y que serian evaluaciones cognitivas mas ligadas a las situaciones
especificas y no tan centradas como las creencias irracionales. La salud psicologica, por
su parte estaria ligada a las CREENCIAS RACIONALES. Ellis, es el Unico terapeuta
cognitivo que llega a distinguir entre consecuencias emocionales negativas y apropiadas o
patolégicas. El hecho de experimentar emociones negativas no convierte ese estado en
irracional necesariamente, ni la racionalidad de la terapia racional emotiva (R.E.T) puede
ser confundida con un estado "apatico, frio o insensible" del sujeto. Lo que determina si
una emocién negativa es o no patolégica es su base cognitiva y el grado de malestar

derivado de sus consecuencias. Asi en la R.E.T se distingue entre:

EMOCIONES -VERSUS- EMOCIONES
INAPROPIADAS APROPIADAS

1. TRISTEZA: Derivada de la Creencia Racional: "Es malo haber sufrido esta pérdida, pero

no hay ninguna razén por la que no deberia haber ocurrido" — VERSUS - DEPRESION:
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Derivada de la Creencia Irracional: "No deberia haber sufrido esta pérdida, y es terrible
que sea asi". Si se cree responsable de la pérdida se condena: "No soy buena madre", y si

la cree fuera de control las condiciones de vida son: "Es terrible"

2. INQUIETUD: Derivada de la Creencia Racional: "Espero que eso no suceda y seria
mala suerte si sucediera", VERSUS, ANSIEDAD: Derivada de la Creencia Irracional: "Eso

no deberia ocurrir, seria horrible si ocurre"

3. DOLOR: Derivada de la Creencia Racional: "Prefiero no hacer las cosas mal, intentaré
hacerlas mejor, si no ocurre Imala suerte!" -VERSUS- CULPA: Derivada de la Creencia

Irracional: "No debo hacer las cosas mal y si las hago soy Malvado/a"

4. DISGUSTO: Derivada de la Creencia Racional: "No me gusta lo que ha hecho, y me
gustaria que no hubiese ocurrido, pero otros pueden romper mis normas.” -VERSUS- IRA:
Derivada de la Creencia Irracional: "No deberia haber hecho eso. No lo soporto y es un

malvado por ello."

Ellis (1989) diferencia entre la ADQUISICION de las creencias irracionales y el
MANTENIMIENTO de las mismas. Con el término adquisicion hace referencia a los

factores que facilitan su aparicion en la vida del sujeto (Obst Camerini, 2004). Estos serian:

a) Tendencia innata de los humanos a la irracionalidad: Los seres humanos tienen
en sus cerebros sectores precorticales productos de su evolucion como especie que

facilitan la aparicion de tendencias irracionales en su conducta.

b) Historia de aprendizaje: Los seres humanos, sobretodo, en la época de
socializacion infantil, pueden aprender de su experiencia directa o de modelos socio-
familiares determinadas creencias irracionales. También se destaca en este punto que
una persona puede haber aprendido creencias y conductas racionales que le hacen
tener una actitud preferencial o de deseo ante determinados objetivos, pero debido a

sus tendencia innatas puede convertirlas en creencias irracionales o exigencias.
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De otro lado con el término mantenimiento Ellis se refiere a los factores que explican la

permanencia de las creencias irracionales una vez adquiridas. Se destacan tres factores
(Ellis, 1989):

a)

b)

Baja tolerancia a la frustracion: La persona, siguiendo sus exigencias de
bienestar, practica un hedonismo a corto plazo ("Tengo que estar bien ya!") que le

hacen no esforzarse por cambiar ("Deberia ser mas facil").

Mecanismos de defensa psicoldgicos: Derivados de la baja tolerancia a la

frustracion y de la intolerancia al malestar.

Sintomas secundarios: Derivados también de la baja tolerancia a la frustracion y
de la intolerancia al malestar. Constituyen problemas secundarios y consisten en
"ESTAR PERTURBADOS POR LA PERTURBACION" (por ejemplo: ansiedad por
estar ansioso: "Estoy ansioso y no deberia estarlo").

En resumen se destaca el papel de la baja tolerancia a la frustracién derivado de una

creencia irracional de bienestar exigente o inmediato.

En la R.E.T se distingue varios focos y niveles de cambio (Ellis, 1981, 1989 y 1990):

a)

b)

Aspectos situacionales o ambientales implicados en el trastorno emocional (por
ejemplo, facilitar a un fébico social un ambiente con personas no rechazantes y
reforzantes de la conducta pro-social). Seria un cambio en el punto A del modelo A-
B-C.

Consecuencias emocionales, conductuales y cognitivas o sintomaticas del trastorno
emocional (por ejemplo en el mismo fobico medicar su ansiedad, ensefarle
relajacion para manejar su ansiedad, autorreforzarse positivamente sus logros
sociales y exponerse gradualmente a las situaciones evitadas. Seria un cambio en

el punto C del modelo A-B-C.
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c) En las evaluaciones cognitivas del sujeto implicadas en el trastorno emocional.

Aqui se distinguirian a su vez dos focos:

¢ Distorsiones cognitivas o inferencias anti-empiricas (por ejemplo: "Me

VOYy a poner muy nervioso y no voy a poder quedarme en la situacion™).

e Creencias irracionales (por ejmplo: "Necesito tener el afecto de la gente

importante para mi... y no soporto que me rechacen").

Serian cambios en el punto B del modelo A-B-C.

Para Ellis (1990) los tres focos pueden, y suelen producir modificaciones emocionales,
cognitivas y conductuales. Y de hecho los tres focos se suelen trabajar conjuntamente en
una terapia del tipo R.E.T. Pero el foco mas relevante para el cambio esta en el punto B
del modelo A-B-C, sobretodo en la modificacion de creencias irracionales (Obst Camerini,
2004).

Por otro lado existen diferentes niveles en cuanto a la "profundidad” y generabilidad del

cambio. Estos niveles serian:

e INSHIGT N° 1: Que la persona tome conciencia de que su trastorno deriva de B
(Irracional) y no directamente de A.

e INSHIGT N° 2: Que la persona tome conciencia de como €l mismo por

autodoctrinacion o autorrefuerzo mantiene la creencia irracional.
e INSHIGT N° 3: Que el sujeto trabaje activamente la sustitucion de las creencias

irracionales por creencias racionales mediante intersesiones de tipo conductual,

cognitivo y emocional.
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La terapia R.E.T, recorre secuencialmente esos tres niveles; soliendo ser muy directiva
(aunque no siempre) en los primeros niveles y permitiendo convertirse en un método de

autoayuda, mas cercano al fin del tercer nivel.

Ellis (1989) clasifica las principales técnicas de la RET en funciéon de los procesos

cognitivos, emocionales y conductuales implicados en ellas:

A) Técnicas cognitivas.

1- Deteccion: Consiste en buscar las Creencias irracionales que llevan a las emociones y
conductas perturbadoras. Para ello se suele utilizar autorregistros que llevan un listado de
creencias irracionales, permitiendo su identificacion (p.e el DIBS) o un formato de

auto/preguntas para el mismo fin.

2- Refutacion: Consiste en una serie de preguntas que el terapeuta emplea para
contrastar las creencias irracionales (y que posteriormente puede emplear el paciente).

Estas suelen ser del tipo: "¢Qué evidencia tiene para mantener que?", "¢Donde esta

escrito que eso es asi?", "¢ Por qué seria eso el fin del mundo?", etc.

3- Discriminacion: El terapeuta ensefa al paciente, mediante ejemplos, la diferencia entre

las creencias racionales o irracionales.

4- Tareas cognitivas para casa: Se utilizan con profusion los autorregistros de eventos
con guias de refutacion. Cintas de casete con las sesiones donde se ha utilizado

Refutacion, Cintas de casetes sobre temas generales de RET y biblioterapia RET.

5- Definicion: Se ensefa a utilizar el lenguaje al paciente de manera mas racional y

correcta ("por ejemplo: en vez de decir No puedo, decir, Todavia no pude..")

6- Técnicas referenciales: Se anima al paciente ha hacer un listado de aspectos positivos

de una caracteristica o conducta, para evitar generalizaciones polarizantes.

7- Técnicas de imaginacion: Se utilizan, sobretodo, tres modalidades:
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e La Imaginacion Racional Emotiva (IRE) donde el paciente mantiene la misma
imagen del suceso aversivo (Elemento A, del ABC) y modifica su respuesta
emocional en C, desde una emocién inapropiada a otra apropiada, aprendiendo a

descubrir su cambio de la creencia irracional.

e La proyeccion en el tiempo: dl paciente se ve afrontando con éxito eventos pasados

0 esperados negativos a pesar de su valoracién catastrofista.

e Hipnosis: Técnicas hipnosugestivas en conjuncion con frases racionales.

B) Técnicas emotivas:

1- Uso de la aceptacién incondicional con el paciente: Se acepta al paciente a pesar

de lo negativa que sea su conducta como base o modelo de su propia autoaceptacion.

2- Métodos humoristicos: Con ellos se anima a los pacientes a descentrarse de su vision

extremadamente dramatica de los hechos.

3- Autodescubrimiento: El terapeuta puede mostrar que ellos también son humanos y
han tenido problemas similares a los del paciente, para asi fomentar un acercamiento y

modelado superador, pero imperfecto.

4- Uso de modelado vicario: Se emplea historias, leyendas, parabolas, etc... para

mostrar las creencias irracionales y su modificacion.

5- Inversidén del rol racional: Se pide al paciente que adopte el papel de representar el

uso de la creencia racional en una situacion simulada y comprobar asi sus nuevos efectos.
6- Ejercicio de ataque a la vergiienza: Se anima al cliente a comportarse en publico de

forma voluntariamente vergonzosa, para tolerar asi los efectos de ello. (por ejemplo:

"Pedir tabaco en una fruteria").
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7- Ejercicio de riesgo: Se anima al paciente a asumir riesgos calculados (por ejemplo:

hablar a varias mujeres para superar el miedo al rechazo).

8- Repeticidon de frases racionales a modo de autoinstrucciones.

9- Construccién de canciones, redacciones, ensayos o poesias: Se anima al paciente

a construir textos racionales y de distanciamiento humoristico de los irracionales.

C) Técnicas conductuales:

1- Tareas para casa del tipo exposicidn a situaciones evitadas.

2- Técnica de "Quedarse alli": Se anima al paciente a recordar hechos incOmodos como

manera de tolerarlos.

3- Ejercicios de no demorar tareas: Se anima al paciente a no dejar tareas para

"mafnana" para no evitar la incomodidad.

4- Uso de recompensas Yy castigos: Se anima al paciente a reforzarse sus

afrontamientos racionales y a castigarse sus conductas irracionales.

5- Entrenamiento en habilidades sociales, especialmente en asertividad.

En la revision tedrica se argumento la relevancia del estudio para entender el proceso de
adaptacion, asi como la inadecuacion de su estudio, la necesidad de validar instrumentos

para su evaluacion y de intervencion para las familias de nifios con discapacidad tarea que

acometemos en el trabajo de campo y que exponemos a continuacion.
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PARTE Il
TRABAJO DE CAMPO

En esta segunda parte que la constituye el trabajo de campo, compuesta por tres
Capitulos (7, 8 y 9), se aborda el andlisis del proceso de adaptacion a la discapacidad en
40 diadas madre-hijo, en las seis diadas que participaron en la intervencién, asi como el
estudio sobre el impacto de dicha intervencion. Este estudio tuvo como objetivo principal
disefiar, desarrollar y evaluar el impacto de un programa de sensibilizacién para favorecer
el proceso de adaptacién en madres de nifios con discapacidad motora y/o intelectual
moderada o severa, asi como el disefio y confiabilidad de un instrumento de evaluacién a
la adaptacion en tres dimensiones conductuales, cognitivas y emocionales tomando en
cuenta las variables sociodemograficas que intervienen significativamente en dicho

proceso.

En el Capitulo 7 se exponen los objetivos generales y especificos, las hipo6tesis de trabajo
los aspectos metodoldgicos del estudio empirico realizado, la descripcion de las variables
implicadas y de los instrumentos utilizados de evaluacion, el muestreo, el procedimiento y

el tratamiento de los datos.

En el Capitulo 8 se presentan los resultados de los andlisis estadisticos efectuados para el
estudio de las hipotesis formuladas. Los resultados permitieron confirmar las hipétesis con
un nivel de confianza minimo del 95%. En la discusion (capitulo 9) se explican y comentan
los resultados haciendo una comparacion con los de diversos estudios realizados sobre el
proceso de adaptacién y afrontamiento de las familias con nifios con discapacidad, asi

como las sugerencias y limitaciones del estudio.

Para finalizar, se incluyen las referencias bibliogréfica, indice de tablas y graficas y anexos

con los cuestionarios y formatos utilizados.
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CAPITULO 7. METODOLOGIA

En el presente capitulo se presentan cada uno de los puntos de la metodologia cuantitativa
utilizada para el desarrollo del presente estudio la cual ayuda a medir, analizar y
comprender la informacion del problema social que se estudia y representa graficamente
los resultados obtenidos (Cook, 1995). No se puede pensar que en un estudio de campo
donde exista una intervencién mediante un programa de sensibilizacién para favorecer el
proceso de adaptacion en madres de nifios con discapacidad, sea utilizada Unicamente la
metodologia cuantititativa descartando la metodologia cualitativa, pues ésta ofrece la
oportunidad de retomar los aspectos personales, internos, vivénciales y actitudinales
(Gonzalez, 1997) que se abordaron y analizaron durante la intervencion. Por lo tanto

ambas metodologias son complementarias.

7.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

¢ Qué impacto tiene un programa de sensibilizacion, en el proceso de adaptacion en

madres de nifios con discapacidad intelectual y/o motora, moderada o severa?

7.2 HIPOTESIS.

H1: Existen diferencias estadisticamente significativas en el proceso de adaptacion en
madres de nifios con discapacidad motora y/o intelectual moderada o severa, antes y
después de un programa de sensibilizacién.

Ho: No existen diferencias estadisticamente significativas en el proceso de adaptacion en

madre de nifios con discapacidad motora y/o intelectual moderada o severa, antes y

después de un programa de sensibilizacion.
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7.3 OBJETIVOS
7.3.1 Objetivos generales:
1. Disefar, desarrollar, aplicar y evaluar el impacto de un programa de sensibilizacion
para favorecer el proceso de adaptacion en madres de nifios con discapacidad
motora y/o intelectual moderada o severa; mediante actividades que incrementen la

interaccion positiva de la madre hacia su hijo, mejorando asi su calidad de vida.

2. Desarrollar y validar un instrumento que permite evaluar el proceso de adaptacion

en sus tres dimensiones.

3. Estudiar el proceso de adaptacion en madres de nifios con discapacidad motora y/o

intelectual moderada o severa.

4. Estudiar si existe relacion estadisticamente significativa entre las variables

sociodemograficas y el proceso de adaptacion

7.3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS:

Los anteriores objetivos genéricos, a su vez, pueden ser desglosados en los

siguientes objetivos especificos:

e Analisis del proceso de adaptacion y de las tres dimensiones que componen

dicho proceso las cuales son: conductuales, cognitivas y emocionales.
e Descripcion de las variables sociodemograficas familiares en cuarenta
diadas, particularmente se describe éstas variables en las seis diadas que

participaron en el programa de intervencion

e Descripcién de las variables clinicas del nifio.
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e Comparacion de los resultados obtenidos en el estudio con los obtenidos en

otras investigaciones similares.

e Analisis de la relacion entre el proceso de adaptacién y las variables

sociodemograéficas.

7.4 DETERMINACION DE VARIABLES

7.4.1 DEFINICION CONCEPTUAL

VARIABLE INDEPENDIENTE: Programa de sensibilizacion
VARIABLE DEPENDIENTE: Proceso de Adaptacion
VARIABLES INTERVINIENTES:
a) Familiares:

e Nivel socioeconémico®.

e Lugar de procedencia

¢ Numero de integrantes

b) En la madre:
e Edad.
e Estado civil
¢ Nivel de instruccion materno.
e Ocupacion.
e Embarazo planeado.

e Embarazo aceptado

¢) En el nifio:
e Edad
e Sexo

e Lugar que ocupa dentro de la familia.

% Los criterios para esta variable son: la letra “c” indica un nivel bajo, y la letra b un nivel medio, estos parametros
fueron dados por el Centro de Rehabilitacion Hidalgo, a los que no se obtuvo acceso para conocer criterios de
evaluacion.
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e Historia clinica:
Diagndéstico
Causas de la discapacidad
Evolucién prenatal
Evolucién peri natal

Evolucién postnatal

Programa de sensibilizacion.

A partir de los afios 60s se consider6 a los padres como agentes de cambio en la conducta
de sus hijos, ya que se demostrdé que podian aprender y llevar a la practica las técnicas
para una buena atencién hacia sus hijos. Russell & Russell (1996), afirman que los
programas dirigidos a padres tienen la finalidad tanto de mejorar las interacciones padre —
hijo, como de ayudar a los padres a que desarrollen habilidades en el cuidado y atencion

de sus hijos en los primeros afios de vida.

En el caso de la adaptacion de los padres a la nueva situacion que enfrentan al tener un
nifio con discapacidad, ha sido durante mucho tiempo el centro de la atencién empirica.
Mientras que en los afios 50 las investigaciones apuntaban al pesimismo de las familias,
explicando la disfuncionalidad y los trastornos que se generaban gracias a la
sobreproteccion o el descuido de los padres donde existian mayores tazas de divorcio etc.
En la actualidad las investigaciones indican que aunque el proceso de adaptacion es largo
y doloroso, si las familias disponen de recursos y ayuda éstas pueden adaptarse
realizando un gran esfuerzo en donde se interrelacionan aspectos emocionales y

cognitivos para seguir adelante (Amermann, 1997).

Sorrentino (1990), Cunningham y Davis (1988) y Davis, Mckay y Eshelman (1988),
proponen algunas pautas de intervencidon en las familias ante esta situacion, La
intervencion debe encaminarse a reflexionar sobre la situacion real actual, juntos la familia
con todos sus componentes y el o los profesionales: ¢ Qué es lo que sucede?, ¢ Qué puede
ocurrir?, y ¢Qué se puede hacer? Al mismo tiempo se debe trabajar en la linea de mejora
en la calidad del entorno emocional y cognitivo incrementando el nivel de expectativas

positivas, a través del apoyo y de una informacién adecuada, ya que se observa que
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algunos padres dan por hecho que sus hijos no desarrollan determinadas habilidades por
lo que poco confian en ellos; una consecuencia sin duda de esta percepcion se debe a la
limitacion de las oportunidades que les ofrecen y en la vida social en general, pero es
importante que los padres se den cuenta de esta realidad sin que sea un obstaculo para

seguir adelante.

Tanto las reacciones emocionales como las manifestaciones de afecto y carifio, que los
padres faciliten a sus hijos en la interaccion temprana, asi como el tipo y la frecuencia de
las relaciones que establecen, se tornan con mayor dificultad en los padres de nifios con
discapacidad, sobre todo en la madre por un sin numero de factores, los cuales han sido
revisados en el capitulo cuatro. Por lo que es necesario a través de una intervencion
modificar sus ideas previas, de manera que se fomenten los intercambios comunicativos,
utilizando las mismas estrategias que llevan a cabo con otros hijos si los tienen o en su

defecto, ensefarles nuevas y mejores formas de intercambio (Hall y cols., 1994)

En la misma linea de intervencién adquiere importancia la disposicion y estructuracion del
entorno y de las situaciones como la participacion guiada en las actividades culturalmente
valoradas bajo la direccion de un adulto, pues parece ser que estos nifios suelen tener
entornos mas pobres y no son protagonistas activos, independientemente del nivel
economico de las familias. Se debe trabajar sobre la autonomia en las situaciones béasicas
(higiene, alimentacién) considerando el tipo y el grado de la discapacidad (Velasquez,
1996)

En base a esto, el disefio de la intervencién del programa de sensibilizacion para favorecer
el proceso de adaptacion en madres, tiene tres componentes: a) el educativo, b) el
psicolégico y c¢) la intervencion grupal en si. Estos componentes, a través de la
sensibilizacion y cambio de aspectos cognitivos, conductuales y emocionales permitieron
una actitud mas positiva de las madres hacia sus hijos, en base a la teoria cognitivo -

conductual revisada en el capitulo 6.

a) El componente educativo lo constituye la informacion adecuada sobre la discapacidad,

sSus caracteristicas, sus causas y tipo de tratamiento, el conocimiento de los estados
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emocionales que se vive dentro del proceso de adaptacion, conocimientos del desarrollo

socio-afectivo de su hijo y de algunas formas de estimulacion (Beavens y Hampson, 1995)

b) El componente psicolégico incluye algunas técnicas utilizadas en psicoterapia y otras

derivadas de la terapia cognitivo-conductual descritas en el capitulo seis.

c) La intervenciéon grupal se constituye del uso particular del componente psicolégico al
grupo de intervencién, con el fin de que exista sensibilidad a las condiciones sociales de
la muestra y se favoreciera asi la calidad de vida de las familias de nifios con
discapacidad, (comunicacién, manejo de sentimientos, relaciones interpersonales,
aumento de autoestima etc.), ampliando el repertorio conductual, cambiando la percepcién
sobre la discapacidad, mejorando la solucién de problemas, la expresion de sentimientos
de tristeza, miedo, enojo, frustracion, etc. La intervencion se fundamenté en la terapia
racional emotiva de Ellis y Terapia cognitiva de Beck, mediante la utilizacion de sus

técnicas cognitivas, emocionales y conductuales.

Asi, el objetivo general del programa fue, la mejora de la calidad de vida de nifios con
discapacidad motora y /o intelectual moderada o severa a través de la adquisicion de
habilidades en la madre que incrementaran una actitud positiva hacia su hijo (a) con

discapacidad, logrando un mayor estado de bienestar consigo misma y con el medio.
Los Objetivos especificos del programa fueron:
e Hacer conscientes a las madres del potencial con el que cuentan para tener una
actitud positiva, impulsando la confianza, seguridad y sentido comudn de crianza y de

educacioén hacia su hijo.

e Favorecer el nivel de informacion que tiene la madre con relacién a la discapacidad

de su hijo (a).

e Manejo y andlisis de ideas y creencias irracionales que tiene la madre con relacion

a la discapacidad de su hijo (a).
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Dar a conocer a las madres las posibilidades de desarrollo emocional y social que

pueden ofrecer a su hijo (a) con discapacidad.

Fomentar mejores formas de comunicacién y de relaciones interpersonales.

Proceso de Adaptacion

Es el proceso de restauracion el equilibrio de cogniciones, comportamientos y emociones

ante situaciones nuevas o desconocidas (Canda, 1999).

Comportamientos: “Es el conjunto de reacciones adaptativas de una persona
durante un periodo corto o prolongado de su vida frente a circunstancias
particulares” (Canda, 1999 p. 58).

Cogniciones: “Se refieren a la valoracién de acontecimientos hecha por el individuo
y referida a eventos temporales, pasados, actuales o esperados” (Obst Camerini,
2004).

Emociones: “Son estados internos que se caracterizan por pensamientos,
sensaciones especificas, reacciones filologicas y conductas expresivas, que
aparecen como respuesta ante objetos, personas o acontecimientos externos o
internos”. (Canda, 1999 p. 102)

7.4.2 DEFINICION OPERACIONAL*

Programa de sensibilizacién: Conjunto de 20 sesiones con una duracién de 90 minutos

cada una, durante un periodo aproximado de cinco meses, basado en la terapia cognitivo-

conductual, que pretende la mejora en la calidad de vida de nifios con discapacidad, a

través de una comprension interior de los sentimientos, pensamientos y comportamientos

de las madres hacia si mismas y hacia su hijo con discapacidad (anexo I).

* Nota: La definicién operacional que se hace de las variables intervinientes se aplica para la definicién
conceptual.
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Proceso de Adaptacidon: Es el proceso de restaurar el equilibrio entre los factores
cognitivos emocionales y conductuales que viven las madres de nifios con

discapacidad.

a. Dimension conductual: Son acciones positivas 0 negativas que ofrece la madre

hacia su hijo (a) con discapacidad a través de la atencion, estimulacién y socializacion.

b. Dimensién cognitiva: Se refieren al conjunto de ideas y pensamientos racionales e
irracionales, creencias, estereotipos y conocimientos que la madre utiliza para valorar

la situacion de discapacidad en su hijo.
c. Dimension emocional: Son estados internos que se caracterizan por
pensamientos y sensaciones fisiolégicas que experimenta la madre a través de la
interaccion que tiene con su hijo (a) con discapacidad, que van de un estado de
choque, negacion, culpa reclamacién, negociacién y depresion, a un estado de
adaptacion de la madre hacia la nueva situacion.
Variables intervinientes

Las variables socioecondémicas estudiadas fueron:

1. Familiares:
a) Nivel socioecon6mico familiar: El nivel "b" corresponde a un nivel

socioecondmico medio y el nivel "¢c" a un nivel socioeconémico bajo, dados por

parametros del CRIH.
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b) Numero de integrantes: Numero total de hijos y los dos padres o Unicamente la

madre (soltera).

c) Lugar de procedencia: Estado o municipio de Hidalgo donde vivian en el
momento del estudio.

2. En la Madre:
a) Edad: En el momento de realizar la evaluacion
b) Estado civil: Casada o Soltera
c) Nivel de instruccién materno: Entendido como el nivel educativo completo
alcanzado, los niveles especificados son: bajo (primaria, secundaria) medio
(bachillerato) vy alto (licenciatura).
d) Ocupacion: Entendida como la situaciéon en la que se encuentra la persona en
relacion al desempefio de una actividad (remunerada o no). Incluye las categorias:
estudiante, ama de casa, empleado, jubilado, comerciante, otra actividad.
e) Embarazo planeado: La decisién voluntaria de los padres sobre tener un hijo en
un tiempo especifico.
f)Embarazo aceptado: Recibir voluntariamente el embarazo de un hijo sin ser éste

planeado.
3. En el nifio:
a) Sexo: femenino o masculino
b) Edad: en el momento de realizar la evaluacién
c) Lugar que ocupa en la familia: lugar que ocupa con relacion a los demas
hermanos

Las variables Clinicas estudiadas en los nifios son:

a) Diagnostico: Determinacion de discapacidad intelectual y/o motora modera o

severa.
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b) Causas: Situacién que origind la discapacidad, los indicadores especificados son:
hipoxia, prematurez, factor genético, factor congénito, incompatibilidad sanguinea,

abuso de sustancias toxicas, virus, otra situacion.

c) Evolucion prenatal. Desarrollo del embarazo, conocer alguna situacion de riesgo
durante la evolucién del desarrollo intrauterino, los indicadores para esta variable son:
caidas, infecciones, uso de medicamentos, intoxicaciones, exposicion a rayos X,
amenaza de aborto, incompatibilidad sanguinea, preclamsia, problemas emocionales,

ninguna u otra.

d) Evolucion peri natal. Es el transcurso entre la fase de transicion para el parto a la

fase de alumbramiento. Los indicadores para esta variable son:

Forma de nacimiento: Natural o ceséarea
Complicaciones durante el parto: Especificadas por la madre.

Tipo de respiracion: Espontanea o artificial

P WD P

Calificacion APGAR: Es la evaluacion médica que se realiza al nifio en el
momento de nacer. Los indicadores son: calificacion menor a 6 baja, entre 7 y 8

media y entre 9y 10 alta.

e) Evolucién postnatal: Desarrollo, fisico, de lenguaje, cognitivo y socio afectivo del
niflo después del nacimiento.
1. Tipo de alimentacion: Leche materna o Formula
2. Desarrollo psicomotor: Nivel de desarrollo motor bajo, normal o alto;
tomando en cuenta pardmetros de Gessell en control de tronco, sedestacion,
gateo, locomocion, lenguaje y/o no puntua.
3. Motivo de internamiento: Ninguno, enfermedad, complicacion discapacidad.
4. Motivo de cirugias: Ninguna, enfermedad, complicacion discapacidad.
5. Padecimientos Actuales: Aquellas enfermedades que se presentan con

frecuencia en el nifio y que pueden estar asociadas 0 no a la discapacidad.

7.5 DISENO DEL ESTUDIO
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El disefio del estudio es de un solo grupo de tipo semiexperimental, pre- test, post-

test, sin grupo control.

7.6 TIPO DE ESTUDIO

Descriptivo de campo.

7.7 POBLACION Y MUESTRA
La poblacion total estuvo conformada por 40 diadas, de las cuales 6 diadas

participaron en el programa de sensibilizacion.

7.7.1 SELECCION DE LA POBLACION

Tipo de muestro no probabilistico de sujetos tipo, que participaron voluntariamente.

7.7.1.1 CRITERIOS DE INCLUSION

El estudio estuvo dirigido a madres de familia con las siguientes caracteristicas:

e Que tuvieran hijos con discapacidad intelectual y o motora moderada o severa.
e Que fueran residentes del estado de Hidalgo.
e Que tuvieran un nivel socioeconémico B y C determinado por los parametros del

Centro de Rehabilitacion Integral Hidalgo.

7.7.1.2 CRITERIOS DE EXCLUSION

Que las Madres seleccionadas para el estudio no participaran en otros programas con

objetivos similares.

7.7.1.3 CRITERIOS DE ELIMINACION

e Las madres que no mostraran interés y participacion con las diferentes sesiones

gue conforman el programa.
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e Las madres que decidieran retirarse del programa.

7.8 INSTRUMENTOS DE MEDICION

Los instrumentos que se emplearon fueron los siguientes:

A) Cuestionario para determinar el nivel de adaptacion y sus dimensiones: cognitiva,

emocional y conductual.

B) Cuestionarios para determinar caracteristicas sociodemograficas y clinicas.

7.8.1 CUESTIONARIO PARA DETERMINAR CARACTERISTICAS
SOCIODEMOGRAFICAS Y CARACTERISTICAS CLINICAS (anexo I1).

Este lo conforman 45 preguntas de las cuales se obtiene informacién sobre caracteristicas
sociodemograficas y clinicas de las diadas estudiadas.

7.8.2 CUESTIONARIO PARA DETERMINAR EL NIVEL DE ADAPTACION Y SUS
DIMENSIONES (anexo ll).

El elaborar un instrumento y no elegir uno se debio al interés de ir perfeccionando uno de
los problemas metodoldgicos que presenta la evaluacion psicologica de las familias que
tienen un miembro con discapacidad, la ausencia de instrumentos adecuados y validados
para esta poblacién en los aspectos mas importantes que intervienen en el proceso de
adaptacion (conductuales, cogniciones y estados emocionales), para la elaboracion de
indicadores conductuales se tomo como referencia el inventario de estimulacion en el
hogar que se explicara mas adelante, para los indicadores cognitivos y emocionales se

realizé una exhaustiva revision bibliografica.

El instrumento disefiado permitié determinar el nivel de la variable adaptacién (VA) en las
madres de nifios con discapacidad y el nivel en tres dimensiones, la dimension conductual
(DC) contiene 21 item los cuales indican el comportamiento positivo 0 negativo que la

madre tiene hacia su hijo a través de la atencion, la estimulacion y la socializacion. La
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dimensién cognitiva (DCG) incluye 35 item los cuales proporcionan informacion acerca de
las creencias, conocimientos y estereotipos en la madre hacia la discapacidad y la
dimension emocional (DE) que contiene 35 item, donde se observan los estados
emocionales (choque, negacion, culpabilidad, negociacion, depresion) que experimenta la
madre. La escala para la dimension actitudinal y emocional se presenta en un formato
dicotdmico, para la dimensién cognitiva se presenta bajo tres opciones, si, en ocasiones y

no, las cuales para analizar se recodifican en reactivos positivos y negativos.

Para validar el instrumento se realiz6 una prueba piloto con una muestra con
caracteristicas similares al grupo de investigacion. Para esta prueba se obtuvo por Kuder-
Richardson 20 (KR20) una confiabilidad de 0.813, lo cual indica que es una prueba
homogénea y confiable. Se ejecutdé el proceso de validez discriminante a través del
método de tabulacion de cuartiles superiores e inferiores y el calculo de t de student,

eligiendo solo aquellos items que mostraran una significancia menos o igual a 0.05.

Ahora bien, para la dimensién conductual (DC) se tomé como referencia el inventario de
estimulacion en el hogar para desarrollar los items que conforman la dimension, el cual se

presenta a continuacion:

El Inventario HOME, fue elaborado en los Estados Unidos por Caldwell y Bradley (1968)
con el objeto de observar aspectos sutiles del ambiente en el hogar de nifios pequefios y
poder asi identificar las caracteristicas especificas de dicho ambiente que influyen sobre el

desarrollo. El “inventario de Estimulacion en el Hogar”, que consta de dos versiones:

a) Para infantes de 6 a 36 meses.

b) Para preescolares de 3 a 6 afios.

En términos generales, dichas escalas intentan medir aspectos como: la importancia de
una oportunidad para que se dé un afecto basico entre el nifio y la madre o la persona
encargada de su cuidado; si el niflo, se desenvuelve en un clima emocional placentero y
agradable donde la restriccidén y el castigo se presenten sélo cuando sea necesario; si el

ambiente es al mismo tiempo estimulante y gratificante, donde el nifio tenga la oportunidad
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de explorar y manejar su medio; y la probabilidad que tiene de obtener experiencias para

enriquecer su cultura.

La versibn del HOME para infantes, del cual se utilizaron algunos items para la
elaboracion del cuestionario, originalmente constaba de 144 items, que se redujeron a 80
en su primera revision. En 1979 se realizé la segunda revision, finalmente constituida por

55 reactivos distribuidos en 8 subescalas:

Estimulacion a través de juguetes, juegos y materiales de lectura.
Estimulacion del lenguaje.

Ambiente fisico.

Apoyo como afecto y cordialidad.

Estimulacion de conducta académica

Modelar y fortalecer la madurez social.

Variedad de la estimulacion.

© N o 00k~ w N PE

Castigo Fisico.

La version del HOME, para preescolares de 3 a 6 afios de edad consta actualmente de 45
items, desarrollada de una version de 72; traducida y adaptada por el equipo del Instituto
Nacional de Ciencias de Comportamiento y de la Actitud Publica, AC. (INCCAPAC). Se

presenta en seis subescalas:

Respuestas verbales y emocionales de la madre.
Evidencia, restriccion y castigo

Organizacion del ambiente fisico y temporal
Provision de materiales apropiados de juego

Involucracién de la Madre con el nifio

o gk~ w N PE

Oportunidades de variedad en la estimulacion diaria
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7.9 TECNICAS DE MUESTREO

El método de muestreo fue no probabilistico, intencional por cuota.

7.10 TECNICAS Y FUENTES DE INFORMACION

¢ Expedientes clinicos.

e Madres de familia.

7.11 MATERIALES.

7.12 PROCEDIMEINTO Y PLAN DE ANALISIS ESTADISTICOS.

El presente estudio se desarrollo en tres fases que a continuacion se describen:

Laptop

Cafnon
Retroproyector
Grabadora
Diapositivas
Pizarra

Papel bon.

Hojas blancas.

Hojas de distintos colores.

Tarjetas de trabajo.
Tarjetas bibliogréaficas
Tripticos

Cartulinas

Revistas.

Tijeras.

Resistol

Plumones.

Lapices

Objetos diversos

a) PRIMERA FASE (PRE-TEST)
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Elaboracion del programa de sensibilizacion para favorecer el proceso de

adaptacion en madres de nifios con discapacidad.

Elaboracion y validacion del instrumento para evaluar la variable adaptacion y sus
dimensiones, el piloteo se realizé a una muestra de 100 madres con caracteristicas
similares a la poblacién del estudio.

Revision de expedientes para determinar la poblacion que cumpliera con los

criterios de inclusion.

Solicitud de colaboracion de las madres que cumplieran con los criterios de

seleccion, aplicacion de los instrumentos a 40 madres.

b) SEGUNDA FASE (INTERVENCION)

5.

Aplicacion del programa de sensibilizacion para favorecer el proceso de adaptacion

a 6 diadas.

c) TERCERA FASE (POST-TEST)

Aplicacion por segunda vez del instrumento a las seis diadas que participaron en el

programa.
Plan de analisis estadisticos: Procesamiento estadistico de analisis de datos a
través del programa estadistico para las ciencias sociales SPSS v. 11 (SPSS,
2000).

Los procedimientos de andlisis estadisticos utilizados son los siguientes:

Confiabilidad del instrumento para evaluar la variable adaptacion y sus

dimensiones, mediante el indice de confiabilidad por Kuder-Richardson 20 (KR 20).
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b) Andlisis descriptivo de la muestra en cada una de las variables para la que se utilizo

frecuencias, porcentajes, medias y desviaciones tipicas.

c) Determinar diferencias estadisticamente significativas entre la adaptacion y los
indicadores sociodemograficos. En aquellos en los que hay so6lo dos categorias
(grupos) se realizaron comparaciones de medias utilizando la t de Student y para
aguellas variables que presentan mas de dos categorias (grupos) se aplicod el
andlisis de varianza de una solo via One Way.

d) Determinar las diferencias estadisticamente significantes de la variable adaptacion
y sus dimensiones antes y después de la intervencion mediante t de Student para

grupos relacionados

A continuacion se presenta el procedimiento de aplicacion y evaluacion de los

instrumentos:

Aplicacion: Se entreg6é a 40 madres dos oficios sobre los aspectos éticos del estudio,
aguellas madres que participaron voluntariamente contestaron los dos instrumentos de
evaluacion, se hizo referencia del uso confidencial de la informacion y que cualquier dato
relevante se haria de su conocimiento. Se les dieron las siguientes indicaciones de
respuesta. “En el primer cuestionario pondran en el rectangulo del lado derecho de la hoja
el nimero que corresponde a la respuesta que elijan, las respuestas deberan ir con lapiz y
no podra elegir mas de una. En el segundo cuestionario sobre el nivel de adaptacion, en
las primeras 22 preguntas de la dimension conductual, deberan elegir 1 si su respuesta es
si y 0 si su respuesta es no, el cual deberan poner en el paréntesis derecho, en las
siguientes 35 preguntas de la dimension cognitiva deberan elegir 1 si su respuesta es si, 2
Si su respuesta es en ocasiones, y 3 si su respuesta es no y de igual manera debera poner
el nimero entre paréntesis, en las ultimas 35 preguntas de la dimension emocional el

mecanismo de respuestas es el mismo que en las preguntas de la dimension conductual”.

Evaluacién: Las respuestas que eligieron las participantes dentro del rectangulo y

paréntesis fueron vaciadas en la hoja de las variables dentro del programa estadistico
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SPSS, previamente se elaboré la base de datos de cada una de las variables, asi como la

codificacion de los indicadores y remodificacion de las variables.

Las variables de las caracteristicas sociodemograficas y clinicas fueron recodificadas en
nuevas variables, tomando en cuenta la definicion operacional de las variables. En el
cuestionario de las dimensiones de la variable adaptaciéon se sumaron los puntajes de
cada una de las dimensiones, a éstos se efectud cuartiles para elegir que puntajes seran
para cada uno de los cuatro nivel de adaptacion ya sea, bajo, medio.bajo, medio.alto y
alto; finalmente se recodificaron los datos para obtener el nivel de adaptacion en cada

una de las madres que participaron en la intervencién

En el anexo I, se incluye en cada una de las preguntas los indicadores para cada una de
las dimensiones, el valor positivo 0 negativo en la dimensiones conductual y emocional,

asi como la clave de respuestas de la dimension cognitiva.

La puntuacién minima del cuestionario de evaluacion del proceso de adaptacion es de 22 y
la maxima 92. Dentro del instrumento, la dimensién conductual (DC) puede tener una
puntuacion minima de 5 y una maxima de 22 y las dimensiones cognitiva (DCG) y
emocional (DE) pueden tener una puntuacion minima de 9 y una maxima de 35.

Para la obtencién de los niveles de adaptacién, se elaboré una tabla de conversiéon de
puntajes totales de la variable adaptacién y sus dimensiones a través del célculo de los
cuartiles.

7.13 ASPECTOS ETICOS

Se elaboraron dos oficios para las madres que participaron en el estudio, los cuales

indicaron los siguientes rubros: (anexo V)

e Objetivos generales y especificos del estudio.
e Duracion del proyecto.

e Beneficios a corto y largo plazo.
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e Los criterios de eliminacion.

e La confidencialidad de la informacion.
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CAPITULO 8. RESULTADOS

En este capitulo se describen los resultados obtenidos tras el analisis de los datos
sociodemograficos, clinicos y de la variable adaptacion y sus dimensiones en 40 diadas
madre hijo y de manera particular en 6 diadas que participaron en la intervencion sobre el
favorecimiento de la adaptaciéon en madres de nifios con discapacidad. Por otra parte, se
presenta el andlisis inferencial entre los datos sociodemograficos y la variable adaptacion y
sus dimensiones, con la finalidad de identificar los factores que influyen en el proceso de
adaptacion, tomando como base tedrica los factores expuestos en el capitulo 6. Asi mismo
se analiza el grado de significancia estadistica que tuvo la intervencién en las seis diadas

que participaron en la misma.

El presente capitulo se dividio en seis apartados, los cuales se distribuyen de la siguiente

manera.

e Analisis de las caracteristicas sociodemograficas y clinicas en una muestra de 40
diadas.

e Analisis del proceso de adaptacion a la discapacidad en una muestra de 40 diadas.

e Analisis inferencial entre la variable y sus dimensiones y los indicadores
sociodemograficos en una muestra de 40 diadas.

e Analisis de las caracteristicas sociodemograficas y clinicas en una muestra de 6
diadas, que participaron en el programa de sensibilizacién para favorecer el proceso
de adaptacion.

e Analisis y explicacion del proceso de adaptacion a la discapacidad antes y después

de una intervencién en una muestra de 6 diadas.
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8.1 CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS EN 40 DIADAS MADRE-HIJO.

A lo largo de este capitulo se describen las caracteristicas sociodemogréaficas en una
muestra conformada por 40 diadas madre-hijo. Las variables sociodemograficas a
describir son las siguientes; a nivel familiar: nivel socioecondmico, numero de integrantes
y lugar de procedencia; en la madre: edad, estado civil, nivel de instruccion materno,
ocupacién, embarazo planeado y embarazo aceptado; en el nifio: edad, sexo y lugar que

ocupa en la familia, las cuales se presentan a continuacion.

8.1. 1 Caracteristicas familiares.
Las caracteristicas familiares que se analizan son: nivel socioecondmico familiar, nimero

de integrantes y lugar de procedencia, las cuales se presentan a continuacion.

8.1.1.1 Nivel socioeconémico familiar
Respecto al nivel socioeconémico familiar dado por parametros del Centro de
Rehabilitaciéon Integral Hidalgo, destacaron las diadas con un nivel “C” (60%), el cual se
refiere a un nivel socioecondmico bajo, el 40% restante pertenecio al nivel “B”, el cual se

atribuye a un nivel socioeconémico medio, como se puede observar en la gréafica 1.

Grafica 1: Descripcién del nivel socioeconémico familiar.
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8.1.1.2 Nimero de Integrantes.

Con relacion al nimero de integrantes, prevalecieron las familias que se componen de tres
integrantes (dos en el caso que la madre sea soltera), conformado por los padres y el hijo
con discapacidad (37.5%), y el mdximo numero se integrantes solo se presenta en un caso

siendo este de 6 integrantes, como se observa en la grafica 2.

Gréfica 2. Andlisis de la variable nUmero de integrantes.
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8.1.1.3 Lugar de procedencia

La poblacion del presente estudio estuvo conformada por 40 diadas madre — hijo,
procedentes del estado de Hidalgo, el 63.5 % de la poblacién es residente en 16
municipios del estado y el 37.5 % de la capital, donde se encuentra el Centro de

Rehabilitacién Integral Hidalgo.

8.2.2 DATOS SOCIODEMOGRAFICOS EN LA MADRE.
Las caracteristicas que describen a las madres de las diadas son: edad, estado civil, nivel
de instruccion materno, ocupacion, embarazo planeado y/o embarazo aceptado, las cuales

se desarrollan en los siguientes apartados.

8.1.2.1 Edad
Si se considera la variable edad, la muestra de la que se dispuso fue muy heterogénea. La

edad de la madre mas joven fue del9 afios y la mayor de 45 afios, siendo la media de

edad X= 27.68, y la desviacion estdndar s= 5.69. La mayor proporciéon de madres se

encontrd en el grupo de 24 a 27 afios con un 30%, como se muestra en la gréfica 3.
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Gréfica 3: Descripcion de la variable edad en la madre.
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8.1.2.2 Estado Civil.

Respecto al estado civil, la mayoria de las mujeres se encontraban casadas en el
momento del estudio (90%), la distribucion de los porcentajes para esta variable se
presentan en la grafica 4.

Grafica 4: Descripcion del estado civil de la madre.
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8.1.2.3 Nivel de instruccién materno.

Considerando el nivel de instruccion materno, la muestra se encuentre entre un nivel bajo
y medio bajo de instruccion, ya que el 47.5% tiene estudios entre primaria y secundaria,
como se puede observar en la grafica 5.
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Gréfica 5: Descripcion del nivel de instruccion materno.
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8.1.2.4 Ocupacion

Tomando en cuenta la variable sobre la ocupacién de las madres se pudo observar que, el
90% de las madres se dedican al hogar, dos madres trabajan (7.5%) y solo una de ellas
estudia (ver grafica 6), para conocer su fuente econdmico se describe la ocupacion del

padre, donde el 95% trabaja como empleado.

Grafica 6: Descripcién de la ocupacién en la muestra.
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8.1.2.5 Embarazo planeado y/o aceptado.

Tomando en cuenta la variable que describe si el embarazo fue planeado y/o aceptado se
encontré que, el 65% de los embarazos fueron planeados, aumentando el porcentaje
para el indicador de aceptacion del embarazo, donde la mayor parte de la poblacion (97%)

contesto favorablemente a éste, como lo indican las gréficas 7 y 8.
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Gréfica 7: Porcentajes de la variable embarazo planeado Gréfica 8: Porcentajes del variable embarazo

aceptado.
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8.1.3 CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS EN LOS NINOS.
Considerando que la muestra de estudio se conform6 de diadas, se hace imprescindible
realizar la descripcion de las variables sociodemograficas en el nifio, las cuales son: sexo,

edad y lugar que ocupa en la familia.

8.1.3.1 Sexo
Con relacién al sexo en los nifios, el mayor porcentaje se presentd en el sexo masculino

(55%), como se muestra en la gréfica 9.

Gréfica 9: Descripcidn del sexo en los nifios.
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8.1.3.2 Edad.
Tomando en cuenta la variable edad la mayor proporcion de nifios se encontro en el grupo
de 3 a 8 meses de edad (32.5%), con una edad promedio de 13.35 meses de edad. La

distribucion de los porcentajes para dicha variable se pueden observan en la gréfica 10.

Grafica 10: Descripcion de la edad en los nifios.
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8.1.3.3 Lugar que ocupa en la familia.
Tomando en cuenta la variable que describe el lugar que ocupa el nifio en la familia se
encontrdé que, en el 40% de la muestra el nifio con discapacidad ocupa el primer lugar, la

gréfica 11 presenta la distribucién de los porcentajes para ésta variable

Gréfica 11: Descripcion del lugar que ocupan los nifios dentro de la familia.
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8.2 CARACTERISTICAS CLINICAS.

Habiendo concluido la descripcion de las variables sociodemograficas, se procedio a
realizar la descripcion de las variables clinicas en el nifio, entre las que se destacan los
siguientes indicadores: tipo, grado y causas de la discapacidad, evolucién prenatal,

perinatal y postnatal, las cuales se desarrollan a continuacion.

8.2.1 Diagnostico

Con relacion al diagnéstico, predominaron los niflos con discapacidad motora
especificamente pardlisis cerebral (7.5%), artogriposis (5%) y malformacién congénita
(2.5%), le sigue la discapacidad intelectual concretamente Sindrome de Down (7.5%), en
2 casos, el diagnostico se desconocia. En el 72.5% de la muestra restante existio retraso
de desarrollo psicomotor moderado (35%) y retraso de desarrollo psicomotor severo
(37.5); el hecho de que los nifios con estas caracteristicas clinicas de desarrollo, se
encontraban en un rango de edad menor a dos afios, dificulto el diagnéstico del médico
del CRIH sobre una discapacidad motora, es importante recalcar que el retraso del
desarrollo motor ha sido considerado por Levitt (2000), como discapacidad del desarrollo,
augue ésta no es reconocidas para la clasificacion de las discapacidades realizadas por la
OMS (2001). Sera a partir de los dos afios que se dard un posible diagnostico sobre

discapacidad motora y/o intelectual (Ver grafica 12).

Gréfica 12: Distribucion de los diferentes diagndsticos de los nifios.
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*RDPM = Retraso del desarrollo psicomotor.

8.2.2 Causas

La principal causa de la discapacidad y retraso de desarrollo psicomotor moderado o
severo se debid a, prematurez (30%), la mayoria de 32 semanas de gestacion con bajo
peso al nacer, hipoxia neonatal (22.5%), factor hereditario (17.5%), factor congénito
(12.5%), solo un caso se debid a virus, especificamente citomegalovirus y en 15% aun la

causa es desconocida. La grafica 13 muestra la distribucién de porcentajes de la variable.

Gréfica 13: Descripcion de las causas de la discapacidad en los nifios.
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8.2.3 Evolucion PRE, PERIy POSNATAL

Este apartado de las caracteristicas clinicas describe algunos indicadores sobre el
desarrollo prenatal, peri natal y postnatal del nifio con discapacidad, para el primer
indicador se muestran los riesgos que se presentaron durante la evolucion del embarazo el

cual se presenta a continuacion.

8.2.3.1 Evolucién prenatal
El indicador para la variable evolucion prenatal es, situacion de riesgo durante la evolucion
del embarazo. En un 22.5 % de los embarazos se presentd preclamcia, en un 27% las
madres presentaron amenaza de parto prematuro, en un 12.5% existio infeccion de vias
urinarias, el 7.5% tuvo problemas emocionales, en 1 de los caso existidé incompatibilidad
sanguinea y en el 27% restante no presentd alguna complicacion durante el embarazo

como se muestra en la gréfica 14.
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Gréfica 14: Descripcion de la variable situacion de riesgo durante el embarazo.
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8.2.3.2 Evolucion peri natal
Para la variable evolucion peri natal se describen los siguientes indicadores: forma de

nacimiento, complicaciones durante el parto, tipo de respiracion al momento de nacer, y
calificacion APGAR.

8.2.3.2.1 Forma de nacimiento.
Con relacion a la forma de nacimiento se encontrd que el 53.5% de los nifios nacieron por

via cesérea, ver gréafica 15.

Gréfica 15: Descripcion de la forma de nacimiento en los nifios.
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8.2.3.2.2 Complicaciones durante el parto

Respecto a las complicaciones durante el parto se presentaron las siguientes, preclampsia
(17.5%), problemas de dilatacién (2.5), hemorragia uterina (2.5) y en un porcentaje mayor
de la muestra no existio ninguna complicacion (77.5%) los porcentajes para esta variable

se presentan en la gréfica 16.

Gréfica 16: Descripcion de alguna complicaciéon durante el parto
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8.2.3.2.3 Tipo de respiracion.
Tomando en cuenta la variable que describe el tipo de respiracion del nifio al nacimiento,
el 75 % de los nifios respir6 de manera espontanea y el 32.5% necesito de respiracion

artificial (ver grafica 17).

Grafica 17: Descripcion del tipo de respiracién al momento de nacimiento en los nifios.

TIPO DE RESPIRACION

PORCENTALE

. —

EXPORNTARMES ARTIFICIAL SE DESCOMOCE

157



8.2.3.2.4 Calificaciéon APGAR.
Respecto al la calificacion de APGAR, el 70% de las madres la desconoce, el 20% indica
una calificacién baja y el 10% una calificacion media, como se observa en le grafica 18.

Grafica 18: Descripcidn de la calificacion de APGAR en los nifios
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8.2.3.3 Evolucidén postnatal.
Para esta ultima variable, evolucion postnatal, se presentan los indicadores sobre tipo de
alimentacion, desarrollo psicomotor, causas de internamientos, causas de intervenciones

quirurgicas y finalmente padecimientos actuales y/o asociados a la discapacidad.

8.2.3.3.1 Tipo de alimentacion.
Para la variable tipo de alimentacion se encontré que el 67.5% de los nifios se alimenté o
se alimenta de seno materno (ver grafica 19), el 32% que no lo hizo se debhid

principalmente a enfermedad por parte de la madre.

Grafica 19: Descripcion del tipo de alimentacion.
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8.2.3.3.2 Desarrollo psicomotor

En relacion al desarrollo psicomotor gran porcentaje de los nifilos presenta retraso
moderado a severo, pues entre un 80% y un 95% de los nifios no ha logrado control de
tronco, sedestacion, gateo, y locomocion, aunque el mayor porcentaje de nifios se
encuentra entre un rango de edad donde las conductas antes sefialas son las esperadas
para su edad, el 52.5% de los nifios ha logrado la primera conducta de control de tronco,
sin embargo esta se logré fuera del rango de edad “normal”, tomando como referencia la
escala de desarrollo psicomotor de Gesell, de igual manera existe una ocurrencia
importante de retraso en sedestacion, el 80% adn no ha logrado ésta conducta, un 10% lo
hizo hasta los 12 meses, 2.5% a los 10 y 18 meses y solo en 2 casos han logrado la
sedestacion dentro de un pardmetro normal. Respecto a la conducta de gateo el 90% no
ha logrado ésta, el 5% hasta los 24 meses y 2.5% a los 8 y 20 meses, lo que indica que

solo 1 caso se ubica en un pardmetro normal.

Con relacion a la locomocién el 95% de los nifios no ha logrado esta conducta, los 2 casos
restantes lo logré a los 24 y 30 meses respectivamente y finalmente el indicador sobre
lenguaje el 85% emite sonidos guturales, y el 15% de los nilos comenzaban con palabras

mono silabicas, lo que también indico un retraso en el desarrollo del lenguaje.

8.2.3.3.3 Internamientos e intervenciones quirdrgicas.

Respecto a los internamientos e intervenciones quirdrgicas que han tenido los nifios se
encuentra que, el 72% han sido internados por complicaciones de la discapacidad, el 65%
han tenido intervenciones quirdrgicas, bebido a complicaciones de la discapacidad, la

distribucién de los porcentajes para estas variables se muestra en las gréaficas 20 y 21.
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Gréfica 20: Descripcion del motivo de internamientos en los nifios.
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Gréfica 21: Descripcion del motivo de intervenciones quirdrgicas en los nifios.

8.2.3.3.4 Padecimientos actuales o asociados a la discapacidad en los nifios

Los padecimientos actuales en los nifios son muy diversos, principalmente bajo peso

(25%), le sigue convulsiones (17.5%), problemas del corazéon (15%), con un porcentaje

igual del 5% problemas de rifién, garganta, estrefiimiento, deformaciéon de huesos y 1

caso presenta problemas de audicion, el 15% de la poblacidn restante no presenta algun

padecimiento actual o asociado a la discapacidad. La gréfica 22 muestra la distribucion de

los diferentes porcentajes para esta variable.

Gréfica 22: Descripcion de los padecimientos actuales en los nifios.
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8.3 ANALISIS DEL NIVEL DEL PROCESO DE ADAPTACION Y SUS DIMENSIONES.

Finalizada la descripcion de las variables sociodemograficas y clinicas, se realizé el
analisis de los niveles para la variable adaptacion (VA) y sus dimensiones, estas ultimas

son: dimensién conductual (DC), dimensién cognitiva (DCG) y dimensién emocional (DE).

8.3.1 VARIABLE ADAPTACION
Respecto a la variable adaptacion, se presenta un porcentaje mayor de la muestra en el
nivel medio- alto con un 32.5% y el menor porcentaje en el nivel alto con un 20%, como

se muestra en la gréfica 23.

Grafica 23: Descripcién del nivel de la variable adaptacién

VARIABLE ADAPTACION

8.3.2 DIMENSION CONDUCTUAL
Para la dimension conductal, se obtuvo el mayor porcentaje para el nivel medio alto con
un 40%, y el menor porcentaje se presento6 en el nivel alto con un 7.5%, como se muestra

en la grafica 24.

Gréfica 24: Descripcion de la dimensidn conductual
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8.3.3 DIMENSION COGNITIVA
Con relacion a la dimension cognitiva el mayor porcentaje se obtuvo para el nivel medio-
alto con un 32.5% y el menor porcentaje de la poblacién se encontrd en el nivel alto (15%).
(Ver gréfica 25).

Gréafica 25: Descripcion de la dimension cognitiva.
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8.3.4 DIMENSION EMOCIONAL

Por ultimo, en la dimension emocional se obtuvo un mayor porcentaje en el nivel alto con
un 30% de la poblacién y en el nivel bajo y medio alto donde se encuentra el menor
porcentaje se obtuvo un 22.5% respectivamente (ver grafica 26).

Gréfica 26: Descripcién de la dimensién emocional.
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Analizando los niveles y sus porcentajes se encontré que en la dimensién emocional (DE)
predomina el nivel alto, en la dimension conductual (DC) y en la dimension cognitiva
(DCG) el nivel medio-alto, mientras que en la variable adaptacion prevalece un nivel
medio bajo, esto se debe a que en la dimensién conductual y cognitiva se encuentra un

porcentaje muy bajo de la poblacion en el nivel alto, como se observa en la tabla 5.
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TABLA 5: CLASIFICACION DE LA VARIABLE ADAPTACION Y SUS DIMENSIONES POR NIVELES.

VARIABLE DIMENSION DIMENSION DIMENSION

ADAPTACION | CONDUCTUAL COGNITIVA EMOCIONAL

NIVELES N % N % N % N %
BAJO 10 25.0 | 10 25.0 | 10 250 [ 9 22.5
MEDIO-BAJO | 13 325 | 11 275 | 11 275 | 10 25.0
MEDIO-ALTO 9 225 16 40.0 | 13 325 | 9 22.5
ALTO 8 20.0 3 7.5 6 15.0 |12 30.0
TOTAL| 40 100 | 40 100 | 40 100 | 40 100

Al realizar el andlisis de comparacion de medias para grupos relacionados y asi identificar
cual de las dimensiones es la que mayor contribuye al proceso de adaptacion, no se
encontraron diferencias estadisticamente significativas Para iniciar la descripcién del
analisis se presentan la media y desviacion estandar de la variable adaptacion y sus

dimensiones, y posteriormente se exponen los porcentajes de significancia de las

dimensiones entre si. Acerca de la dimension emocional se obtuvo una media igual a X-=

2.6 y desviacion estandar igual a s=1.15, seguida la dimension cognitiva se obtuvo una
media igual a X=2.37 y desviacion estandar igual a s= 1.03 y finalmente la dimension

conductual obtuvo una media igual a X=23 y una desviacion estandar igual a .939.
Entre la dimensibn emocional y la dimension conductal se obtuvo una diferencia no
significativa de p<183, entre la dimensiébn emocional y la dimension cognitiva se obtuvo
una diferencia no significancia p <.367 y entre la dimensién conductual y cognitiva una
diferencia no significativa p<0.74, se puede concluir que entre las dimensiones que
componen la variable adaptacién existe una contribucion en la misma medida a dicho

proceso (ver tabla 6).

TABLA 6: ANALISIS DE T DE STUDENT PARA GRUPOS RELACIONADOS ENTRE LAS DIMENSIONES DE LA
VARIABLE ADAPTACION.

DIMENSIONES X s gl t Sig.
CONDUCTUAL vs. 2.3 0.939 39 -0.334 0.74
COGNITIVA 2.37 1.03
CONDUCTUAL vs. 2.3 0.939 39 -1.356 0.183
EMOCIONAL 2.6 1.15
COGNITIVA vs. 2.375 1.03 39 -0.912 0.367
EMOCIONAL 2.6 1.15
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Al realizar el andlisis de las respuestas en las dimensiones que componen la variable
adaptacion se obtuvo los siguientes resultados. En la dimension conductual se observé
que entre el 10% y el 35% de las madres no promueven actividades de juego en la que
incluyan estimulacién auditiva, asi como ejercicios de estimulacion temprana en el hogar;
con relacion a la atencion, un 30% de los nifios no tienen un lugar especial donde se
encuentren sus juguetes y el 45% duerme solo con la madre, tomando en cuenta que el
69% de los nifios tienen una edad mayor de 9 meses en los que se deberia promover el
gue duerman fuera de la cama de los padres se observa la existencia de conductas de
sobre proteccion por parte de éstos, relacionando a ésta caracteristica conductual, las
madres atienden de madera inmediata al hijo cuando llora (87.5%), es decir no inician la
tolerancia a la frustracion que debe promoverse con la espera del bebé para recibir las
necesidades béasicas que necesita, como el alimento. como exponia Freud (1910) al hablar
de las etapas de organizacion libidinal; finalmente y con respecto al nivel de socializacion
que ofrece la madre, se pudo observar que el 55 % no promueve actividades recreativas
fuera de casa, sin embargo en la mayoria de las afirmaciones de esta dimension (15/21)
mas del 60% de las madres respondieron favorablemente. Esto corrobora el 47.5%

obtenido para un nivel medio alto y alto.

En relacidon al analisis de las respuestas para la dimension cognitiva se encontro que las
madres responden favorablemente a las preguntas que se evocan a las creencias sobre
la igualdad en el trato, en oportunidades sociales que se deben ofrecer a las personas con
discapacidad, asi como las afirmaciones sobre la capacidad que tienen de sentir (a nivel
emocional), y de su capacidad de socializacién (57%), por otra parte los estereotipos que
se basan al desarrollo de habilidades fisicas para practicar un deporte, desarrollar un
trabajo y formar una familia, se observan porcentajes bajos para una respuesta favorable
(60%).

En la dimension emocional donde se encontr6 un mayor nivel de adaptacion (alto) se
observé para cada uno de los estados emocionales afirmaciones favorables, donde las
madres buscan un mayor ajuste a través de la unién con la pareja y la familia, auque
todavia la situacion les haga sentirse confundidas (55%) y con una necesidad de ofrecer
atencion para la mejora de sus hijos, aqui es importante el abordaje que se haga de las

expectativas que tienen sobre la estimulacién, el conocimiento e informacion acertada
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sobre el tipo y el nivel de la discapacidad, por que se puede presentar expectativas irreales
y por tal razon en el momento de la evaluacion en la dimension emocional se encuentren
los mayores puntajes para el nivel alto. Por otra parte el hecho de que asisten al Centro de
Rehabilitacion sugiere que la mayoria de las madres se encuentran en condiciones de
haber alcanzado un reajuste que les permite enfrentarse a las circunstancias de tener un
hijo con discapacidad, por encima de las reacciones emocionales iniciales y las crisis que
se pudieron haber presentado y que se corroboran con el grupo de las 6 diadas que
participaron en la intervencion, no por esto se puede pensar que no haya retroceso o que
en algin momento, se vuelva a presentar alguno de los estados emocionales que aborda
la dimensién expuesta. “A lo largo de todo el ciclo vital por el que pasan las familias, las
reacciones y los sentimientos requieren de un nuevo reajuste de adaptacion, es algo
dinamico en que nunca debe darse por cerrado, ya que el nifio crece y siempre hay

situaciones nuevas” (Sarto, 2003. p. 5).

Como se abordo en el capitulo 6, factores personales, socioeconémicos, clinicos etc.,
son determinantes en el proceso de adaptacion, por tal razén se hace necesario realizar
un analisis inferencial entre algunos de los factores antes mencionados Yy la variable
adaptacion y sus dimensiones, para observar el grado de significacion que tienen en dicho
proceso en la muestra del estudio.

8.4 Andlisis inferencial de la variable adaptacién, sus dimensiones y variable
sociodemograficas

En seguida se presenta el andlisis inferencial entre la variable y sus dimensiones y los
factores sociodemogréficos estudiados. En aquellos en los que hay dos categorias
(grupos) se realizaron comparaciones de medias utilizando la t de Student tanto en nivel
socioecondmico familiar, como en planeacion del embarazo en la madre, y en sexo de los
nifios, para aquellas variables que presentan mas de dos categorias (grupos) se aplico el
analisis de varianza de una sola via One Way, con relacion a la madre las variables
analizadas fueron: edad, nivel de instruccion materno y ocupacion; en el nifio las variables
fueron: edad y lugar que ocupa en la familia. El presente analisis sirvio para identificar que
nivel de inferencia tenian las variables sociodemogréficas en el proceso de adaptaciéon y

sus dimensiones.
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En el estudio de las medias entre la variable adaptacion, las dimensiones y la variable nivel
socioecondmico familiar no se encontraron diferencias estadisticamente significativas para
la variable adaptacion, la dimensién cognitiva y la dimension emocional, pero para la
dimension conductual y la variable sociodemografica antes mencionada se observd una

diferencia significativa p<0.017 , obteniendo una puntuacién t de 0.

TABLA 7: COMPARACION DE MEDIAS ENTRE LA VARIABLE NIVEL SOCIECONOMICO FAMILIAR Y LA VARIABLE
ADAPTACION Y SUS DIMENSIONES

VARIABLE/
DIMENSIONES grupos X S gl t sig.
ADAPTACION b 2.47 0.89 2.47 0.755
C 2.33 1.2 37.41
CONDUCTUAL b 2.68 0.6 0 0.017
C 2.041 1.04 35.15
COGNITIVA b 2.37 0.95 -1.04 1.001
C 2.37 1.09 35.92
b 2.37 1.02 0.29 0.301
EMOCIONAL C 2.75 1.22 37.49

En el estudio de las medias entre la variable edad en la madre y la variable adaptacion y
sus dimensiones no se observaron diferencias significativas, tanto en la variable
adaptacion, como en dimension conductual, en la dimensidn cognitiva y para dimensién

emocional (tabla 8).
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TABLA 8: COMPARACION DE MEDIAS ENTRE LA VARIABLE EDAD EN LA MADRE Y LA VARIABLE ADAPTACION Y
SUS DIMENSIONES.

variable
grupos X S gl f Sig.
19 a 23 afios 2.3 0.94
24 a 27 afos 2.08 0.99 0.81 0.494
ADAPTACION |28 a 30 afios 2.8 1.13
31 a 45 afos 2.37 1.3
19 a 23 afios 2.6 0.96
CONDUCTUAL J24 a 27 afios 2.25 0.86 0.93 0.436
28 a 30 afos 2.4 1.07
31 a 45 afos 1.87 0.83
19 a 23 afios 2.2 1.032
COGNITIVA |24 a 27 afios 2.25 0.96 0.33 0.799
28 a 30 afos 2.6 1.07
31 a 45 afos 2.5 1.19
19 a 23 afios 2.6 1.26
EMOCIONAL J24 a 27 afios 2.41 1.31 0.33 0.803
28 a 30 afos 2.9 0.99
31 a 45 afos 2.5 1.06

Para la variable nivel de instruccion materno y la variable adaptacion y sus dimensiones no
se encontraron diferencias significativas, tanto en la variable adaptacion, como en la

dimensién conductual, en la dimension cognitiva y para la dimensién emocional (tabla 9).
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Tabla 9: Comparacion de medias entre la variable nivel de instruccién materno y la variable adaptacién y sus

dimensiones.
VARIABLE/
DIMENSIONES grupos X S f sig_;.
primaria incompleta 2 1.73
primaria terminada 2.11 1.05
ADAPTACION [secundaria incompleta 2.5 1.04 0.61 0.718
secundaria terminada 2.9 1.1
preparatoria incompleta 2 .
preparatoria completa 2.12 0.83
profesionista 2.33 1.52
primaria incompleta 2.33 1.52
primaria terminada 2.22 0.97
secundaria incompleta 1.83 0.75
CONDUCTUAL [secundaria terminada 2.5 1.08 0.59 0.734
preparatoria incompleta 2
preparatoria completa 2.25 0.88
profesionista 3 0
primaria incompleta 2 1
primaria terminada 1.88 1.05
secundaria incompleta 2.5 1.22
COGNITIVA secundaria terminada 2.6 0.96 0.77 0.598
preparatoria incompleta 3 .
preparatoria completa 2.75 1.03
profesionista 2 1
primaria incompleta 1.66 1.15
primaria terminada 2.55 1.01
secundaria incompleta 2.33 1.03
EMOCIONAL [secundaria terminada 3.3 1.05 1.42 0.235
preparatoria incompleta 1
preparatoria completa 2.5 1.19
profesionista 2.66
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En relacion al estudio de las medias entre la variable ocupacion de la madre y la variable

adaptacion y sus dimensiones no se encontraron diferencias significativas para la variable

adaptacion, dimension conductual y dimension cognitiva, pero para la dimension

emocional y la variable sociodemografica antes mencionada se observo una diferencia

estadistica significativa p<0.049 (tabla 10).

TABLA 10: COMPARACION DE MEDIAS ENTRE LA VARIABLE OCUPACION DE LA MADRE Y LA VARIABLE

ADAPTACION Y SUS DIMENSIONES

VARIABLE/
DIMENSIONES grupos X S gl f sig.
ﬂ]ar 2.41 1.05
empleada 1 0 2.05 0.123
ADAPTACION [comerciante
estudiante 2
hogar 2.3 0.95
CONDUCTUAL Jempleada 2 1.41 0.271 0.845
comerciante
estudiante
@ar 2.36 1.04
empleada 2 1.41 0.318 0.811
COGNITIVA comerciante
estudiante 3
@ar 2.3 0.95
EMOCIONAL Jempleada 2 1.41 2.87 0.049
comerciante
estudiante 2

En relacion al estudio de las medias entre la variable embarazo planeado y las variable

adaptacion y sus dimensiones no se encontraron diferencias significativas entre las medias

de la variable adaptacion, dimension conductual y dimension cognitiva. Para la dimension

emocional se observo una diferencia significativa con un valor de p< 0. 031 (tabla 11).
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TABLA 11: COMPARACION DE MEDIAS ENTRE LA VARIABLE PLANEACION DEL EMBARAZO Y LA VARIABLE
ADAPTACION Y SUS DIMENSIONES

VARIABLE/
DIMENSIONES grupos X S gl t sig.
ADAPTACION Si 2.5 1.14
no 2.14 0.94 31.23 1.05 0.299
2.42 0..98
CONDUCTUAL Si
no 2.071 0.82 31.02 1.19 0.24
COGNITIVA Si 2.34 1.09
no 2.42 0.93 30.5 -0.24 0.804
EMOCIONAL Si 2.88 1.1
no 2.07 1.07 38 2.23 0.031

Para la variable sexo en el nifio, no se encontraron diferencias significativas para la

variable adaptacion, asi como para las tres dimensiones (ver tabla 12).

TABLA 12: COMPARACION DE MEDIAS ENTRE LA VARIABLE SEXO DEL NINO Y LA VARIABLE ADAPTACION Y
SUS DIMENSIONES

VARIABLE/
DIMENSIONES grupos X S gl t sig.
M 254 | 1.01
ADAPTACION F 2.16 | 1.15 34.2 0.06 0.28
M 2.31 | 0.99
CONDUCTUAL F 2.27 | 0.89 37.62 0.039 0.89
M 2.36 | 1.04 36.6 0.042 0.93
COGNITIVA F 2.38 | 1.03
M 2.68 | 1.17
EMOCIONAL F 25 1.15 36.68 0.005 0.62
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Al analizar la diferencia entre las medias de la variable edad en el nifio y la variable
adaptacion y sus dimensiones no se observaron diferencias significativas, tanto en la
variable adaptacién, como en dimension conductual, en la dimension cognitiva y para

dimension emocional (tabla 13).

TABLA 13: COMPARACION DE MEDIAS ENTRE LA VARIABLE EDAD DEL NINO Y LA VARIABLE ADAPTACION Y
SUS DIMENSIONES

VARIABLE/
DIMENSIONES grupos X S gl f sig.
3 a8 meses 2.07 1.11
ADAPTACION | 9 a 13 meses 2.22 0.97 39 0.88 0.457
14a19
meses 2.77 1.2
20a 34
meses 2.55 1.01
3 a 8 meses 2.15 0.98
CONDUCTUAL | 9 a 13 meses 2.33 0.7 39 0.33 0.828
14a19
meses 2.22 1.3
20a 34
meses 2.55 0.72
3 a 8 meses 2.15 0.89
COGNITIVA 9 a 13 meses 2.11 1.36 36 1.57 0.212
14a19
meses 3 0.5
20a34
meses 2.33 1.11
3 a8 meses 2.84 1.28
EMOCIONAL 9 a 13 meses 2.55 1.23 0.29 0.828
14a19
meses 2.44 1.01 39
20a 34
meses 2.44 1.13

Para la variable, lugar que ocupa el hijo dentro de la familia no se encontraron diferencias
estadisticamente significativas, tanto en la variable adaptacién, como dimension

conductual, en la dimensién cognitiva y en dimensién emocional (tabla 14).
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TABLA 14: COMPARACION DE MEDIAS ENTRE EL LUGAR QUE OCUPA EL NINO EN LA FAMILIA Y LA VARIABLE
ADAPTACION Y SUS DIMENSIONES

VARIABLE/
DIMENSIONES grupos X S g_;l f sig_j.
primero 2.43 1.03
ADAPTACION segundo 2.41 1.08 0.54 0.653
tercero 2.36 1.2
cuarto 1 .
primero 2.68 0.79
CONDUCTUAL segundo 2.25 0.866 2.07 0.121
tercero 1.81 1.07
cuarto 2 .
primero 2.56 0.96
COGNITIVA seg_jundo 2.41 1.08 0.486 0.693
tercero 2.09 1.13
cuarto 2 .
primero 2.43 1.26
EMOCIONAL seg_]undo 2.66 0.98
tercero 2.9 1.13 1.032 0.389
cuarto 1

Realizada la descripcion y andlisis a las 40 diadas que conforman la muestra de estudio
se efectud la descripcion y andlisis tanto de las variable sociodemografica y clinicas, asi
como del proceso de adaptacion y sus dimensiones de las 6 diadas madre- hijo que

participaron en el programa de sensibilizacién, para favorecer dicho proceso.
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8.5 ANALISIS DE LAS CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS Y CLINICAS DE
LAS SEIS DIADAS QUE PARTICIPARON EN LA INTERVENCION

En el presente apartado se presenta la descripcion de las variables sociodemogréficas y
clinicas de las seis diadas que participaron en el programa de sensibilizacion, se siguio el
mismo orden de las variables que describieron las caracteristicas de la muestra de 40

diadas, el cual se presenta a continuacion.

8.5.1 Caracteristicas sociodemograficas familiares

8.5.1.1 Nivel socioecondmico familiar.
Con respecto al nivel socioeconomico familiar, se observo que dos diadas pertenecian a
un nivel socioecondmico”®” y cuatro diadas a un nivel socioeconémico “c”, como se

muestra en la gréfica 27.

Gréfica 27: Nivel socioecondémico familiar en cada diada de la muestra que participo en la intervencién
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8.5.1.2 Numero de integrantes
En relacion al numero de integrantes, se observo que dos familias se conforman de 3
integrantes, dos familias de dos integrantes y dos familias de tres integrantes. En la grafica

28 se observan el numero de integran por cada una de las diadas.
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Gréfica 28: NUmero de integrantes en cada una de las diadas.
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8.5.2 CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS EN LA MADRE.

8.5.2.1 EDAD.
Tomando en cuenta la variable edad, se observdé que 2 madres tenian 21 afios, y las
cuatro restantes tenian 22, 25, 30 y 33 afios respectivamente, como se muestra en la

gréfica 29.

Gréfica 29: Andlisis de la variable edad en cada una de las madres de las 6 diadas
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8.5.2.2 ESTADO CIVIL.
Con respecto al estado civil, las seis madres se encontraban casadas en el momento del

estudio.

8.5.2.3 NIVEL DE INSTRUCCION MATERNO Y OCUPACION

Las seis madres se dedican a labores del hogar, por otra parte el nivel de instruccion
materna en cinco madres es bajo ya que 3 de ellas tienen estudios hasta primaria y dos
hasta secundaria, la madre que se encuentra en un nivel medio tienen estudios de

preparatoria, como lo muestra la gréafica 30.

Gréfica 30: Nivel de Instruccién materno en casa una de las madres de las seis diadas.
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2 Primaria terminada

3 Secundaria incompleta

4 Secundaria terminada

5Preparatoria incompleta

6 Preparatoria terminada

7 Carrera técnica

8 Profesionista

HIVEL DE INSTRUCCION

BN 02 03 04 D5 (B3]

8.5.2.3 Embarazo planeado y/o aceptado

Respecto a la variable que indica la planeacién y aceptaciéon del embarazo se observo
que, dos de las madres habian planeado el embarazo y cuatro de ellas no lo habian
planeado, aumentado este porcentaje para la variable aceptacion de embarazo, pues las

seis madres contestaron favorablemente a esté, como se observa en la grafica 31.
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Gréfica 31: Planeacion y aceptacion del embarazo en cada diada de la muestra
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8.5.3 CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS EN EL NINO.

8.5.3.1 EDAD

En cuanto a las caracteristicas sociodemograficas en el nifilo, en primero lugar se expone
la edad de los nifios a través de la grafica 32, donde se observan las edades en meses de
cada uno de los nifios de las seis diadas.

Gréfica 32: Descripcion de la variable edad en cada uno de los nifios de las 6 diadas.
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8.5.3.2 SEXO
En cuanto a la variable sexo, prevalecidé el sexo masculino en 4 de los seis nifios (ver
gréfica 33).

Grafica 33: Descripcion de la variable sexo en cada uno de los nifios de las seis diadas
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8.5.3.3. Lugar Que ocupa en la familia

En cuanto al lugar que ocupa el nifio en la familia, se observo la siguiente distribucion,
dos nifios primogénitos, dos nifios son el segundo hijo y dos nifios el tercer hijo, como se
muestra en la gréafica 34.

Grafica 34: Descripcion del lugar que ocupa el nifio en la familia.
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8.5.4 DESCRIPCION DE LAS CARACTERISTICAS CLINICAS EN LOS NINOS

8.5.4.1 DIAGNOSTICO
Tomando en cuenta el diagnéstico se observo que, uno de los nifios tenia discapacidad
intelectual concretamente Sx. de Down, 2 nifios padecia discapacidad motora,
especificamente paralisis cerebral y malformacion de huesos en miembros inferiores, y 3

nifios con retraso de desarrollo motor severo.

8.5.4.2 CAUSAS
Las causas del retraso del desarrollo motor se debié en dos de tres casos a prematurez y
en uno de los casos a hipoxia neonatal, otro caos de discapacidad se debié a factor
congeénito, otro a factor hereditario y el caso de paralisis cerebral se debié a un virus,
especificamente citomegalovirus, agravaba alin mas por insuficiencia respiratoria a los dos

afos de edad del pequenio.

8.5.3.3 DESARROLLO PRE - NATAL, PERI- NATAL Y POST- NATAL
Tomando en cuenta la evolucién del embarazo se pudo observar que cuatro madres
tuvieron problemas de preclamcia, una madre problemas emocionales y una de las

madres no presento ningun problema durante el embarazo.

Respecto a la forma de nacimiento cuatro de los seis nifios nacieron por via, sin ninguna
complicacién durante el parto. Tres nifios necesitaron de respiracion artificial al momento
de nacer. Con relacion a la calificacion APGAR, las seis madres la desconocen. En cuanto
a las variables que describen el desarrollo post-natal, se observo para el indicador tipo
de alimentacion que, cinco de los seis nifios se alimentaron con leche materna, uno de
ellos aun se alimentaba de ésta ,el caso en que no lo hizo se debi6 a enfermedad en la
madre. Con relacion al desarrollo psicomotor se observo que cinco nifios de las diadas
presentaron retraso de desarrollo motor, para las conductas esperadas a su edad, en
cuanto a la conducta de sedestacion, gateo, locomocion y lenguaje; uno de los nifios de la
muestra tiene 4 meses, la cual es una edad en donde la conducta esperada es el control
del tronco, aunque en el momento del estudio no se lograba aun, todavia se encontraba en

rango de edad “normal”.
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Tomando en cuenta los indicadores motivo de internamientos e intervenciones quirdrgicas
se encontrd que, 5 nifios han sido internados, cuatro por complicacion de la discapacidad
y uno se debid a enfermedad. En 2 casos han tenido intervenciones quirdrgicas debido a
complicacién de la discapacidad y a enfermedad. Entre los padecimientos actuales o
asociados a la discapacidad que presentan los nifios se encuentran problemas cardiacos,

convulsiones, deformacion de huesos, bajo peso (2 casos) y problemas respiratorios.

8.6 ANALISIS DE LA VARIABLE ADAPTACION Y SUS DIMENSIONES EN LAS SEIS
DIADAS

Con relacion al andlisis de la variable adaptacion y sus dimensiones en las seis madres
antes y después de la intervencion se observaron notables diferencias, los cuales se

presentan a continuacion.

8.6.1 VARIABLE ADAPTACION

En lo referente a la variable adaptacién la mayor proporcién de la muestra antes de la
intervencion (pretest) se encontraba en los niveles bajos y medio-bajo (83.3%) (5/6) y
después de la intervencion el 100% de la muestra (6/6) se encontraba en los niveles

medio-alto y alto, como se observa en la gréfica 35.

Grafica 35: Andlisis de la variable adaptacion pre y post intervencién en cada una de las diadas
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8.6.2 DIMENSION CONDUCTUAL (DC)

Tomando en cuenta la dimension conductual antes de la intervencion, las 6 madres se
encontraban en un nivel bajo y medio-bajo antes de la intervencion, favoreciendo
notablemente la adaptacion para esta dimension después de la intervencion a medio-alto y

alto (ver gréfica 36)

Gréfica 36: Analisis de la dimensién conductual pre y post intervencion en cada una de las diadas
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8.6.3 DIMENSION COGNITIVA (DCG)
Con relacién a la dimension cognitiva se observo que antes de la intervencion las 6 diadas
tenian un nivel bajo y medio-bajo de adaptacion, y después de esta lograron un nivel

medio-alto y alto de adaptacion, (ver grafica 37).

Gréfica 37: Analisis de la dimension cognitiva pre y post intervencion en cada una de las diadas.
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8.6.4 DIMENSION EMOCIONAL (DE)
Respecto a la dimensién emocional antes de la intervencién las 6 madres de la muestra se
encontraban en un nivel bajo y medio-bajo y después de la intervencion se encontraron en

un nivel medio-alto y alto, como se puede observar en la grafica 38.

Grafica 38: Andlisis de la dimensién emocional pre y post intervencion en las cada una de las diadas
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Con relacion a los niveles de la variable adaptacion y sus dimensiones, se observa que
para antes de la intervencién en la variable adaptacion y sus dimensiones la mayor
proporcion se encontraba entre un nivel bajo y medio — bajo, viéndose notablemente
favorecidos después de la intervencion, observando que el mayor porcentaje se encontro

en un nivel medio alto y alto, como se muestra en la grafica 39.
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Gréfica 39: Andlisis general de la variable adaptacion pre y post intervencion.
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Los resultados que se obtuvieron del analisis de las medias antes y después de la
intervencion de la variable adaptacion y sus dimensiones muestran una diferencia
estadisticamente significativa, tanto en la variable adaptacion p<.004, como en la
dimension conductual p<.043 y para la dimension cognitiva p<.012, sin embargo en la
dimension cognitiva no se encontré diferencia estadisticamente significativa p>.111. Para

determinar la diferencia entre grupos, en la tabla 15 se muestran los datos del andlisis.
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TABLA 15: Comparacion de medias (t de student) de la variable adaptacion y sus dimensiones antes y después de la

intervencion.

variable / GRUPOS media s t o] Sig.
dimensiones
pre- test 1.83 0.983 -5 5 0.004
adaptacion post-test 3.5 0.547
pre- test 2.33 1.032
conductual post-test 3.33 0.516 -2.739 5 0.043
pre- test 2.16 1.47
cognitiva post-test 3.16 0.408 -1.936 5 0.111
pre- test 1.83 1.16
emocional post-test 3.66 0.516 -3.841 5 0.012

Por lo anterior se puede descartar la hipotesis nula corroborando la hipotesis alterna, la

cual afirma que el programa de sensibilizacion favorece el proceso de adaptacion en

madres de niflos con discapacidad, el cual se convierte en una propuesta efectiva para los

profesionales de la salud que ofrecen servicio a las familias en dicha situacion.

A continuacion se presentan la discusion, las conclusiones, sugerencias y limitaciones del

estudio.
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CAPITULO 9 DISCUSION Y CONCLUSIONES.

La presente investigacion de caracter tedrico — practico tuvo como objetivo disefiar
desarrollar, aplicar y evaluar un programa de sensibilizacion para favorecer el proceso de
adaptacion en madres de nifios con discapacidad intelectual y/o motora moderado o
severa; considerando esta experiencia como un suceso que entrafa perdidas y exigencias,
en el cual se activa un mecanismo de reajuste o equilibrio llamado adaptacion y el cual se
desarrolla bajo tres dimensiones: a)cogniciones, b)conductas y c)emociones; que permiten
a los profesionales de la salud ver el evento en forma mas completa, sin focalizar la
atencion a un area especifica, como se hacia algunos afios atras con el llamado “Modelo
de la Etapas”, orientado principalmente a evaluar los estados emocionales que
experimentaba la familia, principalmente la madre de un nifio con discapacidad, ahora
bien, el programa tuvo como objetivo favorecer la calidad de vida de las familias de nifios
con discapacidad a través del cambio significativo de pensamientos, emociones,

percepciones, y acciones irracionales ante ésta.

En la primera etapa del estudio fue posible encontrar que el 52.5% de la muestra de 40
diadas madre — hijo poseia un nivel medio — alto y alto de adaptacion, en estos mismos
niveles de adaptacion se encontr6 un mayor porcentaje de la muestra en la dimension
emocional (52.5%), seguida de dimension cognitiva (47.5%) y finalmente la dimension
conductual (47,5%), lo que permite interpretar que la muestra se encontraba en un nivel
medio de adaptacién, lo que sugiere que la mayoria de las madres se encuentran en
condiciones de haber alcanzado un reajuste que les permite enfrentar la circunstancia de
tener un hijo con discapacidad, por encima de las reacciones iniciales y la crisis que se
pueden haber presentado. Esto verifica el planteamiento expuesto por Romero y Morillo
(2002) en su estudio sobre la adaptacion cognitiva en madres de nifios con Sindrome de
Down, el cual argumenta que cuando un individuo experimenta una tragedia responde con
esfuerzos para adaptarse cognitivamente y regresar o superar a su nivel previo de

funcionamiento psicoldgico.

Ahora bien con relacion al nivel de adaptacién en las madres de las seis diadas que
participaron en el “Programa de Sensibilizacion” fue posible encontrar que antes de la

intervencion se encontraban en un nivel bajo y medio- bajo de adaptacién, el cual se vio
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favorecido después de la intervencion, pues las seis diadas después de esta, se
encontraron en un nivel medio-alto y alto de adaptacion (ver grafica 39).

Los resultados del presente estudio son analogos a los expuestos por Fernandez y Mufioz,
(1997) al dar a la familia un papel decisivo en la rehabilitacion del paciente, para ellos la
intervencion con las familias debe encaminarse a estar atentos de los sentimientos de los
familiares porque pueden incidir en el estado de animo del paciente y en el grado de

colaboracién de ambos.

Por otro lado, con relacion a la contribucion de las dimensiones cognitiva, emocional y
conductual en el proceso de adaptacion, (analisis realizado en las madres de 40 diadas)
se encontrd6 que no existen diferencias estadisticamente significativas entre las
dimensiones, lo que permite corroborar lo expuesto por Ammerman (1997) “la pérdida o
ganancia en una de las dimensiones influye en las otras” (citado en Sarto, 2000, p. 5). Las
tres dimensiones estan estrechamente relacionadas con el proceso de adaptacion, de
igual manera los postulados tedricos expuestos por Labiano (2005) dentro del marco
conceptual global de bienestar, se reafirma la idea de que el cambio de un componente
incide, inevitablemente, en el resto de los componentes y en la totalidad de la persona y su

ambiente

En el presente estudio se indica que en el mecanismo de adaptacion, la dimension
emocional juega un papel principal. Tal observacion podria demostrarse a través de la
diferencia significativa obtenida en la variable ocupacion de la madre (tabla 10), una
inferencia que podria elaborarse es que debido a que se observa que la mayoria de las
madres se dedican al hogar, pasan mas tiempo con sus hijos, esto les proporciona mayor
seguridad y los niveles de ansiedad, culpa, tristeza o depresion son menores, a diferencia
de aquellas madres que tienen un trabajo y se encuentran largas jornadas fuera casa.
Estas ultimas tienen menos posibilidades de ofrecer la atencion y cuidados adecuados que
requiere un nifio con discapacidad. Las Madres que se dedican al hogar decian tener el
tiempo suficiente para llevar a los nifios a las sesiones de estimulacién temprana, a las
citas médicas y otras areas del Centro de Rehabilitacion, lo que les permitia sentirse mas

“seguras” en el cuidado y atencion del nifio.
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Otra hipotesis para explicar por qué es la dimension emocional la que ocurre en mayor
grado, estaria basada en que el 65% de las madres planearon el embarazo, esto provocé
mayor equilibrio emocional, promoviendo mayor alcance al proceso del embarazo y al
nacimiento de su hijo, a diferencia de aquellas que no lo planearon, esto mismo es
planteado por Bowly en 1993.

Con relacion al nivel de significancia en la dimension conductual obtenido en la variable
nivel socioeconémico familiar, se infiere que las familias de clase baja, tienden a aceptar
mejor la discapacidad, a diferencia de las de clase social alta, Ajuriaguerra (1980). Al
relacionar lo antes expuesto con la variable ocupacion de la madre se encontré que las
madres que trabajan pasan poco tiempo con sus hijos, ésta falta de tiempo constituye
grandemente al estrés que puede manifestarse en enojo, impaciencia o tension entre los
miembros de la familia, debido que aparte de atender a su hijo tienen que trabajar,
alterando su ritmo de tiempo, por otro lado el cansancio que genera andar casi todo el dia
en terapias y servicios médicos es mayor en las madres que se dedican a diversas
actividades (Sarto 2003).

Respecto a la dimensién cognitiva no se hallaron diferencias significativas con ninguna de
las variables sociodemograficas, una hipotesis que se puede elaborar es que el nivel de
instruccion materno y nivel socioecondmico familiar son bajos, debido a ello no existe un
mayor conocimiento de la discapacidad y de las consecuencias que ésta acarrea, motivo
gue lleva a la mayoria de las madres a guiarse por el sentido comun y por lo que se dice
acerca de la discapacidad, afirmaciones que regularmente suelen ser erréneas. Ahora
bien, en un estudio realizado a madres de nifios con discapacidad por Romero y Morillo
(2002), el mayor grupo lo conformaban madres de un nivel socioeconémico alto y con un
mayor nivel de instruccion materno, en quienes se observo que las madres con estas
caracteristicas tiene mas acceso a la informacién acerca de la discapacidad y sus
consecuencias, motivo por el cual la situacion se observa con mayor esperanza a
diferencia de las madres que debido a poca informacién acertada sobre la discapacidad

tienen gran incertidumbre a cerca de la misma.
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Aungue no existieron diferencias significativas entre la variable edad del nifio y la variable
adaptacion y sus dimensiones, se encontrd una tendencia con respecto a las medias de
los diferentes grupos, siendo esta mayor para el grupo de los nifilos de menor edad, que
corrobora lo expuesto por Brazelton y Sparrow (1999) “Existe un mayor nivel de
adaptacion por parte de la madre, entre mas pequefo sea el nifio, entre mas grande es el
nifio cuando los padres reciben la noticia de una discapacidad, el suceso entrafia mayores
pérdidas, los estados emocionales de choque, depresién, culpa, negacion o reclamacion
son confusos, lo que conlleva a veces a un rechazo, dificultando mas el proceso de ajuste

a la situacioén”.

Una explicacion del por qué no se encontraron diferencias significativas entre las variables
nivel de instruccién materno y nivel socioeconémico familiar y la variable adaptacion y sus
dimensiones, es el hecho de que la muestra fue muy homogénea, observando que el 70%
se encuentra en un nivel medio bajo y bajo en las variables sociodemogréficas antes
mencionadas. Las personas que se encuentran en niveles socioeconémicos altos en
dichas variables, buscan mayor explicacion, quieren conocer por que sucedié y buscan la
informacién adecuada que les haga tener un mayor ajuste, como lo muestra la
investigacion realizada por Romero y Morillo (2002). Sin ser esto Unico para encontrar el
verdadero sentido que tiene el evento en sus vidas y la manera en que se organizaran

para seguir adelante.

Por otro lado el sexo del nifio y el lugar que ocupa en la familia no influyen
significativamente en el proceso de adaptacion.

Como se reviso en el marco teorico el proceso de adaptacion psicoldgica en familias de
nifios con discapacidad, ha sido abordado por muchos tedricos y desde distintos enfoque,
pero el interés de retomarlo nuevamente, surgié de la oportunidad de tener una
experiencia profesional mucho mas profunda con las madres de estos nifios, que permita
ampliar los horizontes y el conocimiento desde cierta perspectiva. El estudio que se haga
de dicho proceso nunca debe darse por cerrado, siempre es un continuo, que la entrevista

y el trabajo de intervencion hace mucho mas rico.
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Ahora bien, son multiples las lineas significativas que se desprenden del trabajo de
intervencion de la que tanto la madre, el nifio y el mediador formamos parte, la madre, con
su mundo interno y las distintas fuerzas que las afectan desde el exterior, el nifio, que
configura distintas formas, fantasmatico, imaginario, real y simbolico y el mediador que se
convierte en escucha permanente, que observa permeado de un poco de experiencia, de
su formaciéon y de sus propias ideas, que sin desearlo conscientemente, se hacen
presente, por lo tanto solo se seleccionan algunos aspectos relevantes, y se someten al
analisis, con el fin de ofrecer una explicacién desde la perspectiva tedrica psicoanalitica
sobre la que gira el estudio cualitativo, sobre el proceso de adaptacion en madres de nifios

con discapacidad.

El primer suceso identificado en las madres que participaron en la intervencion al hablar
especificamente de tener un hijo con discapacidad, hace referencia a lo que se designa
como “fantasmatico” donde surgen dos elementos, el primero tiene que ver con la
gravedad de la discapacidad y el segundo directamente relacionado con la significacion
que el aspecto fisico de la discapacidad tiene, cuando el nifio es observado por los demas,
cuando le preguntan de manera “morbosa” sobre lo que tienen o el porqué del suceso, lo
que muchas veces desemboca en culpa o en desilusion del hijo perfecto, imaginado por
los padres antes del nacimiento esto se explica a través de los planteado por Brazelton y
Sparrow (1999).

El hecho de que en tres de los seis casos la discapacidad es irreversible y que en los tres
restantes tienen altos niveles de padecer una discapacidad motora como tal, debido al
retraso de desarrollo severo y los antecedentes clinicos que se presentan, el nivel de
adaptacion puede ir variando conforme al tiempo y a las situaciones a las que se
enfrenten, como ingreso a la escuela, las necesidades economicas, la llegada de mas
integrantes a la familia etc., esto coincide con la idea de Aguado y Rueda (2003), al
describir el proceso de adaptacion como algo dindmico que nunca debe darse por cerrado,
ya que ha medida que el nifio crece puede volver a requerirse una nueva adaptacion, la

cual indudablemente resulta menos dificil con ayuda profesional.
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Se observo también, que el suceso impacta en todos los niveles de relacion madre e hijo,
hablando especificamente de las interacciones precoces, produciendo avances lentos,
rapidos, detenimientos y hasta retrocesos en el desarrollo de la construccion de esta serie
de elementos que se desarrollan, para formar el aparato psiquico del pequefio y que
reestructuran el de la madre desembocado en sus emociones, conductas y cogniciones,
pues de no aceptar la pérdida del “hijo imaginario” y deseado durante el embarazo se

obstaculiza la motivacion y la rehabilitacion del hijo con discapacidad (Bowbly 1993).

El hecho de que la madre tenga poca informacion respecto a la discapacidad provoca gran
incertidumbre, ya que en la mayoria de los casos la palabra “retraso” provoca en la madre
ideas sobrevaloradas de la palabra, la cual la asocian con “retraso mental”; por otro lado,
el que no exista un diagnostico debido a la edad del nifio, provoca una verdadera
“clausura” del futuro, los planes, deseos y las expectativas quedan anuladas, el futuro

gueda como en un vacio.

El suceso estresante que implica la noticia de la discapacidad de un hijo provoca en un
primer plano, una evaluacién primaria, termino utilizado por Ellis para explicar los principios
basicos de la terapia Racional Emotiva. En las primeras sesiones de intervencion se
identificaron una serie de polarizaciones y sobregeneralizaciones acerca de la
discapacidad, lo que suscitd acciones sobreprotectoras en las madres en contra de un
deseo inconsciente de huir o evitar el contacto afectivo con sus hijos; las reacciones
emocionales correspondientes a dichas actitudes eran de ansiedad, culpa, tristeza
depresion y auto inhibicion de sus propios interés y emociones, debido a que la
compensacion que debia significar la experiencia del embarazo y el parto no se logro, al
tener el nifio una discapacidad despertaba en la madre lo que Manonni (1982) llamaba
traumas e insatisfacciones, que impiden a la madre, en un plano simbdlico, que resuelva

relaciones primarias con sus padres, al ser el hijo el nifio imaginario del Edipo,

Se observd que las interacciones estresantes de la madre son su hijo, ocurria en un
circulo reforzarte de reacciones cognitivas desadaptativas, por temor al rechazo;
adoptando un modo de funcionamiento egocéntrico, donde los significados de los demas
no forman parte de su cambio fenoménico, por lo que la madre constantemente estaba

centrada en sus propios significados, provocando choques interpersonales aunque la
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madre no tuviera la intencion de herir a otros como expone Labiano (2005) al hablar del
enfrentamiento a situaciones estresantes. Este ciclo cerrado de relacion, se transformé en
una carga para la otra parte (los familiares y sobre todo la pareja) y finalmente para la
misma madre, no se favorecio dicha relacion sin la capacidad de analizar lo importante y

necesaria que son las redes y apoyos sociales que ofrecio6 la intervencion.

Se observo notablemente, que aquellas madres que permitian la ayuda de la familia,
principalmente del esposo, en los cuidados y atencién del hijo, lograron que la
reestructuracion de la vida familiar fuese mas pronta y estable. Tomando como referencia
a Taylor (1991) en sus investigaciones acerca de las estrategias de afrontamiento que
utilizan los padres ante un estado de crisis, las mas importantes son aquellas en las que
intervienen los apoyos sociales. A este punto es importante recalcar que el apoyo social,
no es que la familia se convierta en “madre” del pequefio, pues esto puede provocar
complicaciones y discontinuidades en la interaccion madre- hijo, esto se pudo observar
notablemente en las madres jovenes que vivian en casa de los padres o suegros, donde
regularmente se convierten en “hermanas” de sus hijos, imposibilitando la capacidad de

decision sobre situaciones importantes de sus hijos.

Otro punto importante que se observo durante la intervencion es, que si la madre se
encontraba “deprimida”, menor era la estimulacion afectiva que ofrecia a su hijo,
generando en el nifio una completa calma, estados de somnolencia o de suefio, ademas
de presentar irritabilidad, lo que influye de forma negativa, dejando de asistir a las
sesiones de estimulacion o a las citas en otras areas del CRIH. Haciendo que las
interacciones se conviertan en un sistema que van en un mismo sentido, sin que se
generara una espiral de desarrollo, por el contrario se crea pasividad y decrecimiento; lo
mismo fue abordado por Gutton (1987) quien considera que el parto, el desarrollo y el
mantenimiento de actitudes maternales, generan el primer vinculo, o lo que él nombra
“cuidados maternos”, los cuales dependen de que la mujer recobre las fantasias maternas
con su madre, desarrolladas durante el embarazo e importantes para su bienestar
emocional e interés por el hijo, que en el caso de las madres de la muestra resultaba
complicado al evocar sentimientos de culpa hacia si mismas. Con su participacion en el
programa esta situacion que se vio notablemente favorecida, pues al sentirse escuchadas

y apoyadas por otra persona acerca de los problemas familiares, de los retrocesos y
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fijaciones en pensamientos e ideas irracionales, se iban creando sistemas de interaccion y

comunicacion mucho mas ricos y favorables, que permitieron mayor estabilidad emocional.

Por otro lado, los procesos cognitivos que la madre desarrolla durante todo el proceso de
adaptacion son de gran influencia para un mayor equilibrio, por un lado las percepciones
optimistas que las madres realizaban del evento permitieron un mayor ajuste, a diferencia
de aquellas madres que mostraban mayor ansiedad, ya que al exponer sus pensamientos
y percepciones, generaban durante el discurso ideas irracionales que dificilmente podian
manejar, estancandose en el proceso de retroalimentacion, por lo que era necesario el
empleo de técnicas cognitivas con el objetivo de controlar y desactivar ciertos esquemas
de pensamiento, restaurando la funcion de adaptacion, tratando que la madre viera la
situacion en mas perspectiva, cuestionar sus reacciones, reconocer sus sobrerreacciones,
poner a prueba sus conclusiones, adoptar un punto de vista mas amplio, y asi, considerar
su situacion de una forma mas realista. Esta reestructuracion cognitiva pudo lograrse
cambiando la naturaleza de los estimulos ambientales, transfiriendo la atencion a
estimulos diferentes, donde ella era la persona mas importante y que sus propios deseos e

intereses estarian en primer lugar.

Un punto basico en la intervencion fue que las madres recibieran la informacion acertada
acerca de la discapacidad y que el médico especificara la situacion particular en cada uno
de los seis nifios, asi como los posibles logros y objetivos del servicio, con el fin de que las
expectativas fueran reales y no se sientan defraudadas y desmotivadas conforme pasaba
el tiempo y la discapacidad fuese mas obvia. Otras consecuencias positivas sobre el
manejo de pensamientos y creencias es la extraccion de beneficios ante el evento, como
la union de la familia y la pareja, tratando de visualizar la situacion como superable,
valorando sus capacidades y habilidades, y finalmente realizando comparaciones sociales
con otras madres y otros nifios, creando lazos cada vez mas fuertes, tratando de que el
hecho contribuya a la union, y que el hijo con discapacidad se incorpore con mayor rapidez

al seno de la familia.

El que las madres tuvieran un periodo favorable de intervencion, permitié que adquirieran
un mayor control y conocimiento de sus emociones, una mayor capacidad de insigth ante

el evento, adquisicion de habilidades para intervenir en el proceso evolutivo de su hijo, a
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través de la estimulacion no solo fisica sino afectiva, descubriendo que esto les hacia
sentir mas optimistas y activas. Como plantea Taylor (1991) de un momento de crisis se
pueden abrir mayores y mejores posibilidades de crecimiento. Estos constructor se
encuentran también en los trabajos de Smith y Godfrey (19959, Fernandez y Mufioz
(1997) y Mufioz, Fernandez y Pelegrin (1999) al hablar de intervencion con familiares de
nifios con discapacidad.

Un elemento importante que constituyé los logros de la intervencion, se debié al tiempo
invertido al Programa de Sensibilizacién, el cual tuvo una duracion de mas de 40 horas,
mayor al tiempo que se han invertido en otros programas, lo que abre la posibilidad que la

reestructuracion del proceso de adaptacion, se favoreciera notablemente (Moon, 1992).

Por otro lado, las técnicas empleadas en la promocién de habilidades de comunicacion,
componentes de la estrategia cognitivo conductual utilizadas durante el trabajo de grupo,
retroalimentaron a las participantes sobre su actuacion. Asi tenemos que el modelamiento
y moldeamiento, permitieron precisar el elemento conductual (tono de voz, adjetivos hacia

la personas con discapacidad, etc.) a modificar.

También se apreciaron los roles que fueron asumiendo las participantes, sin ser
estereotipado y cerrados, durante todo el proceso, permitieron expresar pensamientos y
sentimientos, asi como aclarar y definir inquietudes y situaciones personales relacionados
con la familia, la pareja y principalmente la situacion que presentaron al tener un hijo con

discapacidad, elementos sefalados por Gonzélez, Hernandez (2000).

Durante la intervencién se enfatizaron continuamente las habilidades y el potencial con el
que cuenta las mujeres para cuidar y dar atencion a su hijo, creando asi un vinculo de
apego mas seguro, que permaneceria a través de la cercania madre-hijo, la claridad de
pensamientos, sentimientos y conductas de la madre en relacion con la situacion. Estas
caracteristicas, de acuerdo a Beavens y Hampson (1995), promueven, entre otras la

eficacia de las relaciones familiares.

Durante toda la intervencion lo primordial fue que las participantes se sintieran satisfechas,
asi como Uutiles en la aplicabilidad de las habilidades practicadas; ademas constituyé un

apoyo que valida socialmente las habilidades, por tal motivo al finalizar cada sesion se
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preguntaba como se sentian, la efectividad de la dinAmica de trabajo etc., y las madres
respondian de forma favorable en la mayoria de las veces, como lo expone los trabajos

realizados por Martinez y Oviedo (1994).

Por otro lado, se considera que la intervencion empleada en el presente estudio, es una
propuesta para todos los profesionales de la salud, donde principalmente la madre se
sienta mas segura con su rol y con la plena confianza de sus posibilidades de cuidado e
interaccion, disminuyendo cada vez mas las variables de riesgo, habilidades de
comunicacion deficiente, conductas sobreprotectoras extendiéndose a la interaccion
madre-hijo en su trato cotidiano, y que se sitie no solo en un nivel rehabilitatorio, sino
preventivo, en lo que se refiere a las situaciones de crisis de las diferentes etapas de la
vida familiar (Sanchez, 1998).

Es por ello que todos los padres necesitan tener informacion efectiva y util sobre los
servicios con que cuentan para sus hijos, y sin dudad alguna requieren de mayores
destrezas sobre el desarrollo evolutivo de sus hijos, quienes deben ser mas estimulados
en conductas bésicas tales como balbuceo, primeras palabras, sentarse, gatear, caminar,
entre otras, logrando que en cada interaccion exista una actitud afectiva por parte de la
madre, y que se logre a través del Programa que se propone con toda seguridad, en el

presente estudio.

Ademas, las familias que tienen nifios en edades tempranas pueden adaptarse con mayor
habilidad, ejecutando una mayor busqueda del progreso de su hijo y buscan con mayor

intensidad el proceso de adaptacion.

Una de las principales conclusiones que ofrece el estudio de Aguado y Rueda (2003) en
base al “Modelo de las diferencias Individuales” y que se observo de manera constante en
del afrontamiento de la discapacidad; es la evidencia de la ausencia de un patron de
afrontamiento que caracterice a las madres de nifios con discapacidad. Ello supone la
existencia de procesos individualizados de adaptacion y ofrece apoyo empirico al modelo

de las diferencias individuales frente al modelo de las etapas.
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Por otro lado, las variables clinicas de los nifios con discapacidad no permiten explicar el
grado de adaptacion de las madres. El tipo, el nivel, las causas de la discapacidad y las
complicaciones médicas no explican dicho proceso. Las variables sociodemogréficas, en
contra de lo esperado, no han mostrado tener gran influencia en la determinacion del
proceso, dicha conclusion se apoyo en el trabajo de Aguado y Rueda (2003) al hablar del
afrontamiento y adaptacion de la Lesién Medular donde exponen lo siguiente. “Las
variables clinicas no permiten explicar la utilizacion de las estrategias de afrontamiento ni
en el momento actual ni en el de la aparicion de la lesiébn Medular. Asi, el tipo, el nivel, la
etiologia de la LM y las complicaciones médicas no explican las estrategias de
afrontamiento utilizadas. Las variables sociodemograficas, no han mostrado influencia en

la determinacion de las conductas de adaptacion a la discapacidad.” (p. 236).

Por lo anterior, las variables psicologicas, cogniciones, emociones y conductas se
confirman como los factores mas importantes para explicar las estrategias de
afrontamiento, y el proceso de adaptacion a la discapacidad. Todo ello confirma la
naturaleza multideterminada de este constructo en la que interactian tanto factores
personales como factores ambientales, como apoyo de la familia y seguir en actividades

personales no solo dirigidas al hijo con discapacidad.

Para finalizar, los hallazgos encontrados sobre el proceso de adaptacion y la afirmacion de
la efectividad del programa de sensibilizacion para favorecer dicho proceso; permiten
marcar pautas para reorientar las estrategias de soporte que se brindadas a los padres, las
cuales con su aplicacion desde el momento del nacimiento de los nifios con alguna
discapacidad no solo intelectual y/o motora moderado o severa redundara en el bienestar

biopsicosocial de las familias, es decir, se favorecera notablemente su calidad de vida.

Por otro lado, es importante considerar los siguientes puntos como sugerencia para una
posible aplicacion futura del programa de sensibilizacion, para favorecer el proceso de
adaptacion en madres de nifios con discapacidad.

No solo es importante aplicar los cuestionarios propuestos en el presente estudio (anexo
II) sino también la entrevista a profundidad, por que esta arroja datos relevantes sobre la

vivencia de las madres ante el evento, sus necesidades, etc., para poder determinar el
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enfoque de cada una de las sesiones, ya que las propuestas son susceptibles de

modificacion.

Un aspecto importante en la intervencion con las familias de nifios con discapacidad es la

realizacion del diagnostico de sus problemas y la evaluacién de sus necesidades, para lo

gque Rosenthal y Glecker (1986) proponen los tres componentes principales, que se

presentan a continuacion:

a)

b)

Andlisis de la historia clinica familiar previa: se comienza realizando una
entrevista a los familiares para obtener para obtener una imagen lo mas
detallada posible de cémo era el sistema familiar antes del nacimiento o
aparicion de una discapacidad en un miembro de la familia. Es importante
realizar un andlisis premérbido por dos razones que se consideran importantes
durante la intervencién. La primera porque se observo una correlacion muy alta
entre la historia premaérbida familiar y el nivel de adaptacion. Y la segunda
porque ayuda a comprender la capacidad que tiene la familia para manejar el

estrés.

Identificacion de la severidad y la evolucion del déficit fisico y cognitivo: El
conocimiento de las implicaciones y evoluciones del nifio con discapacidad
permiten expectativas claras del tratamiento, asi como de la planificacion del

futuro de forma efectiva.

Deteccién de las sefiales que ofrece la familia y parece reflejar la necesidad de
intervencion: Es importante que los profesionales que forman el equipo
multidisciplinario de rehabilitacion estén atentos a las sefiales que puede dar la
familia de forma encubierta y que reflejan la necesidad de una intervencion
profesional, como pueden ser : la expresion de ansiedad o miedo sobre el
pronostico, comentarios de confusion e indefension sobre el diagnéstico la
preocupacion por el cambio de los roles familiares, la dependencia emocional y

fisica del paciente, etc.
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Es recomendable contemplar la inclusion de los padres y trabajar con grupos formados por
parejas, pues de este modo se enriqueceria el proceso de adaptacion y sus dimensiones
en un plano mayor, al realizar la retroalimentacion y los ejercicios de comunicacion y

establecimiento de relaciones interpersonales en la pareja.

Es muy importante que no se dé por cerrado el proceso de ajuste y adaptacion en las
madres de nifilos con discapacidad al finalizar una intervencion, pues como se expuso en
la discusion las diferentes etapas del ciclo de la vida familiar provocan desequilibrios, que
necesitan un nuevo reajuste de emociones, cogniciones y actitudes en cada integrante de

la familia.

Por otro lado, las limitaciones que se presentaron durante el desarrollo del presente
estudio se enfocaron principalmente a la homogeneidad de la poblacién, por lo que
posiblemente en el andlisis inferencial de las variables sociodemogréaficas y la variable
adaptacion y sus dimensiones, no se encontraron diferencias estadisticamente
significativas, por lo que se debe promover que la muestra sea mas variada y con menos

intencionalidad en la seleccion.

Una de las principales limitantes fue la falta de conocimiento en la dinamica familiar antes
y después de la llegada de un hijo con discapacidad, por que se observa que en ocasiones
una de las principales causas de estrés y de niveles bajos de adaptaciéon de la madre
hacia la discapacidad de su hijo se debe a la falta de comunicacién y de relaciones
interpersonales adecuadas desde el inicio del ciclo familiar y no, a partir de la llegada del
hijo con discapacidad aunque este sea un suceso sumamente importante en le vida de

cualquier persona.
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SESION 1
TITULO: ROMPE HIELO

OBJETIVO: Aumentar la integracion y confianza de cada una de los participantes con el
resto del grupo.
Conocer expectativas hacia el programa.

DURACION: 90 MINUTOS

MATERIAL: Tarjetas de trabajo blancas
Grabadora

PROCEDIMIENTO:
El coordinador se presenta al grupo dando la bienvenida a todos los participantes.
Comenta los objetivos y beneficios generales del programa. 15 MIN.

“Dinamica de presentacion”: Se les pide a los participantes que comiencen a
saludar a los demas de distintas formas. Posibles maneras de saludar: un saludo con la
cabeza, con los ojos, un apretén de manos, tocandolos con los codos, con las rodillas, con
la frente, con las orejas, con las plantas de los pies, una palmada, un caderazo, un abrazo,
etc.

Se les pedira a los participantes que sigan caminando, al detenerse la musica se
indicara que formen parejas, se les indica que busquen un lugar cdmodo para platicar
sobre ellos: su hombre, numero de hijos, edades, actividades y trabajo, anotando en una
tarjeta el nombre de la pareja.

Al concluir la actividad se les pide que formen un circulo y cada uno se presentara
con el nombre de la pareja, dando todos los datos que obtuve de esta.

Al final se hace énfasis en la capacidad de escucha y de interés por el otro.
35 MIN.
Se les entrega a las participantes tarjetas pidiéndoles que escriban las expectativas
que tienen del programa y del grupo.

El grupo comentar4d sus expectativas y posibles temores. Las tarjetas son
guardadas para revision al final del programa 20 MIN.

CIERRE DE SESION: Se le pide al grupo que exprese las sensaciones que vivio al
conocer nuevas personas haciendo recomendaciones para crear un clima de mayor
confianza. 20 MIN.
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SESION 2
TITULO: APRENDER A CONOCERNOS

OBJETIVO:
Profundizar la relacion personal entre los participantes y el coordinador, mediante la
expresion de experiencias personales.

DURACION: 90 MINUTOS
MATERIAL: Hojas blancas, tarjetas, lapices y cartulina
PROCEDIMIENTO:

Los participantes son divididos en 3 equipos. Una vez formados los equipos el
coordinador distribuye a los participantes para que queden en parejas, estas deberan
presentarse mutuamente respondiendo sincera y ampliamente con las preguntas que
estan en las tarjetas (p.201) que se les entregaran.

Posteriormente las parejas compartirdn con su equipo sus respuestas, esto para el
conocimiento de sus compafieros de equipo.
35 MIN.
Finalizada esta etapa, cada participante recibe un lapiz y una hoja en blanco, en
donde debe anotar su nombre en uno de los lados y en el otro el de su compafiero;
enseguida sin utilizar palabras realizara un dibujo de su pareja, debe contener lo que le
dijo y lo que él ve de la otra persona. Posteriormente cada equipo elegira a dos parejas
que explicaran sus dibujos al grupo.
40 MIN.

Cierre de sesién: Para el cierre sé retroalimenta, destacando su contribucién para un
conocimiento mas amplio y completo de si mismo y de otra persona.

15MIN.
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“APRENDER A CONOCERNOS”
PREGUNTAS DEL PARTICIPANTE

1.-Al entrar a un nuevo grupo, me siento...

2.-Cuando las personas me encuentran por primera vez, generalmente yo....

3.-Cuando en un grupo todos permanecen en silencio, yo...
4.-Me quedo temeroso en un grupo siempre que...

5.-Soy una persona...

6.- Me gustaria ser...

7.- Siempre espero que los demaés.......

8.- Cuando tengo que hablar sobre mi, yo...

PREGUNTAS DEL PARTICIPANTE

1.-Al entrar a un nuevo grupo, me siento...

3.-Cuando en un grupo todos permanecen en silencio, yo...
4.-Me quedo temeroso en un grupo siempre que...

5.-Soy una persona...

6.- Me gustaria ser...

7.- Siempre espero que los demés.......

8.- Cuando tengo que hablar sobre mi, yo...

2.-Cuando las personas me encuentran por primera vez, generalmente yo...
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Sesién 3

TITULO: LA EXPERIENCIA

OBJETIVO:

Profundizar las relaciones interpersonales a través de un conocimiento mas amplio
entre los participantes.

Identificar de manera general, los factores que dificultan la interaccién personal.

Acelerar el proceso natural de las relaciones entre los participantes

DURACION: 90 minutos
MATERIAL: Tarjetas de colores que contienen 4 experiencias cada una (P. 204)
PROCEDIMIENTO:

El coordinador presenta al grupo los objetivos de la actividad. Se forman tres
equipos, cada participante del grupo recibira una tarjeta que contiene 4 experiencias para
relatar, deberan intercambiar experiencias con el fin de iniciar el conocimiento entre los
participantes y al mismo tiempo que se estimule la confianza entre los miembros del grupo.

Los equipos son desintegrados y el coordinador presenta cuestiones basicas para
discutir:

1.- ¢ Hasta que punto alguien oy6 alguna experiencia que pudiera servirle?
2.- ¢Hasta qué punto fueron alcanzados los objetivos puestos inicialmente?
60 MIN.

Cierre la sesion: Hacer relevancia al grupo de la importancia de conocer a otras
personas por una experiencia en comun y del apoyo pueden ofrecer.
30MIN.
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CARTON AZUL
1.- Se consigue éxito en la vida...
2.-Trabajar con alegria significa....
3.-Sufrir bastante es.....
4.-Una persona jamas envejece, si...

CARTON VERDE
1.- Mas que tener edad, ser adulto es...
2.-Sé que mi limitacion fue esta prueba, cuando...
3.- Es dificil pero no imposible vencer...
4.-Una verdad que no me gusto,
pero que me ayudo fue...

CARTON BLANCO
1.- La belleza de una persona esta en...
2. Aprendi mucho con el sufrimiento cuando...
3.- Senti que ayudé a alguien, cuando.....
4.- Una persona de quién no quiero olvidarme es...

CARTON ROJO
1.- Nada me frustr6 mas que...
2.- Una persona que, sin saberlo, me ayudo bastante fue...
3.- Quien diria. Pero aprendi, cuando...
4.- De mi familia, el recuerdo que estd mas presente es...

CARTON AMARILLO
1.- Hace bastante tiempo que...
2.- Un fracaso que transformé en
Exito fue...
3.- Una amistad que me presté ayuda fue...
4.-Un desafio qué venci fue...

CARTON ROSA

1.- Un proverbio que la practica mostré como verdadero es...

2.- Me senti atil cuando...
3.- Una experiencia que me marco fue...
4.- Es una persona que admiro porque...
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SESION 4
TITULO: PASEO POR LOS MARES DISTANTES

OBJETIVO:

Que los participantes analicen como solian o suelen etiquetar a las personas por su
apariencia externa, ropa, status sociocultural, habitos, aspecto fisico etc., sin acercarse a
conocer como son realmente las personas.

Que los participantes perciban que en ocasiones reaccionan de forma superficial al
atribuir valores, caracteristicas y hasta determinadas conductas, sin el debido
conocimiento de la otra persona.

DURACION: 90 minutos

MATERIAL: 12 recortes de revistas de personas con diferentes caracteristicas. Deben
contener 6 hombres y 6 mujeres.

PROCEDIMIENTO: EI grupo se dividira en tres equipos. La dinamica inicia con la
narracion (p.206), por parte del coordinador, de una situacion — problema “Narracién de un
paseo por los mares distantes”. Al terminar, se pide a cada participante que se aisle por
cinco minutos con una copia de las doce fotografias y silenciosamente, escoja tres
personas que llevaria a ese paseo y otras tres que en ninguna circunstancia llevaria.

Una vez elegidas sus fotografias se reagruparan en los equipos, deben elegir en
equipo 3 personas que llevaria argumentando por qué. 30 MIN.

Por equipos expondran el grupo los recortes elegidos y la argumentacion de éstos,
el coordinador ir4 anotando en el pizarron las diferentes aceptaciones o rechazos de los
equipos, para una comparacion posterior. Con las anotaciones se realiza un debate. A
continuacion se realiza las siguientes preguntas:

1.- Existen entre los doce recortes una persona que, aunque simpatica y servicial,
sobresale por escasa inteligencia ¢Quién sera? Se oran respuestas diferentes, pero
siempre un consenso alertara sobre quién debe registrarse en el cuadro.

2. ¢-Quién sera un asesino, un genio en computacion, un homosexual o un gran
musico?

3.- ¢ Quién sera médico o mecanico?

4.- ¢ Quién podra llamarse Arturo?

Y asi sucesivamente hasta comprometer a todos los participantes con las mas
diversas opiniones. 30 MIN.

Cierre de sesion: Sé retroalimenta acerca de como nos dejamos llevar con gran
facilidad por la etigueta social. Se debatira en grupo sobre posibles soluciones a los
prejuicios que tenemos hacia los demas. 30 MIN.
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NARRACION DE UN PASEO POR LOS MARES DISTANTES

Imaginen que durante afios ustedes economizaron hasta los limites del
sacrificio personal para hacer un lindo viaje por mares distantes con una persona a
la que estiman. Imaginense también, que dias antes de embarcar esa persona no
puede acompanfarlos por motivos de orden profesional pero que, por estar muy bien
y por saber laimportancia que ustedes atribuyen al viaje les solicita que vayan
solos. Al principio resisten un poco, pero finalmente se entusiasman y aceptan la
idea del paseo. Van a la empresa de turismo encargada de la reserva de pasajes, al
solicitar la devolucién del dinero pagado por su acompafante, el gerente de esa
compaiiia rehusa hacer la devolucion, alegando que para las diversas etapas del
viaje yareservado dos lugares y que asi, es muy dificil evitar el pago por esas
reservas. Como ustedes insisten, él acepta laidea de la devolucion, pero los
condiciona a su eleccién de alguno de los pasajeros de una lista de espera. Ustedes
argumentan que esa eleccion es dificil, sobre todo aquello por que la persona
escogida sera acompafante en muchos momentos, pero como no ven otra

alternativa para la devolucién aceptan.
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SESION 5

TITULO: BARRERAS
OBJETIVO:

Que los participantes experimenten las barreras que una persona enfrenta en la
realizacion de una determinada tarea.

Proponer acciones concretas hacia las personas que se les dificulte llevar acabo
determinadas tareas.

DURACION: 90 MINUTOS

MATERIAL: Objetos que sirvan de obstaculos (escobas, cubetas, cajas etc.)
Juegos de copias del material con las cuatro tareas a realizar.
Copias con lista de actividades.
Papel bon

PROCEDIMIENTO:

Se realizara la dindmica del “Lazarrilo” donde se trata de que tres participantes se
apoyen en la guia de un paseo con obstaculos. Uno de los participantes tendra los ojos
vendados, uno no podra hablar y el tercer participante caminara en un solo pie. La Unica
persona que puede hablar es quien tiene los ojos vendados y solo podra preguntar Si
puede ir hacia la izquierda, a la derecha, arriba o abajo y el participante que camina en un
solo pie le dira si o no. Después de 8 minutos hay un cambio de papeles. Al finalizar se
pide al grupo exprese su experiencia. 25 MIN.

“Realizacién de tareas” Se dard a cada participante un juego de copias con las 4
tareas a realizar, El coordinador dara el menor niamero de instrucciones posible y un
tiempo limite de 2 minutos y medio.

Una vez concluido el tiempo se solicitara a alguno de los participantes que recoja
las tareas de las demas, con el fin de evitar que continden resolviéndola. Posteriormente
se lleva a cabo una serie de preguntas.

¢, Qué sentiste al recibir pocas instrucciones?
¢ Como te sentiste cuando se te presionaba con el tiempo?
¢, Qué sentiste al no poder hacer la tarea?
¢, COmo crees que se siente una persona cuando se le dificulta realizar una tarea?
¢, Qué acciones tomarias hacia una persona que se le dificulta algun trabajo?
¢ Harias algo por ayudarlo? 15 MIN.

Se les entrega la hoja con actividades en las que elegiran si o no, tienen la habilidad
y posibilidad de realizarlas.
Se reflexionara acerca de las posibilidades que tenemos en nuestro ambito social para
realizar ciertas actividades y como con entrenamiento y estimulacibn podemos crear
nuevas habilidades. 15 MIN.
Cierre de sesion: Que el grupo discuta la manera de disminuir las barreras que la
sociedad y principalmente la familia pone a las personas con discapacidad. Se escribiran
en un papel bon. 25 MIN.
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Conteste cuidadosamente y con toda sinceridad eligiendo, si 6 no segun considere
que puede realizar las siguientes actividades.

CONCEPTO Sl NO

1.- MANEJAR UN AUTOMOVIL

2.- CAMBIAR FUSIBLES DE LUZ

3.- ANDAR EN BICICLETA

4.- NADAR CON LA CABEZA A BAJO DEL AGUA

5.- DAR UNA MAROMETA

6.- HACER 10 LAGARTIJAS.

7.- HACER 10 SENTADILLAS

8.- ENSARTAR CUENTAS

9.- ARMAR ROMPECABEZAS

10.- CAMBIAR FOCOS DE LUZ

11.- PROPORCIONAR PRIMEROS AUXILIOS

12.- DIBUJAR

13.- UTILIZAR EL MACHETE

14.- CORTAR UNA TUNA CON LA MANO SIN LASTIMARSE.

15.- PLANCHAR LA ROPA

16.- CLAVAR UNA TACHUELA.

17.- TREPAR UN ARBOL

18.- TOCAR UN INSTRUMENTO MUSICAL.

19.- ESCRIBIR POEMAS

20.- CONTAR CHISTES

21.- ADMINISTRAR EFICIENTMENTE SUS RECURSOS ECONOMICOS.

22.- ACEPTAR DESACIERTOS CON TRANQUILIDAD.

23.- PROMOVER RELACIONES AFECTIVAS CON SUS FAMILIARES.

24.- ACEPTAR QUE OTRO (A) LE ENSENE ALGO QUE USTEDE NO
SABE

25.- OFRECER DISCULPAS

26.- AYUDAR A LOS DEMAS DE MANERA DESINTERESADA.

27.- CANALIZAR SUS FRUSTRACIONES SIN AFECTAR A LOS DEMAS

TOTAL DE PUNTOS
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Sesion 6

TITULO: QUE ES LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y MOTORA, CAUSAS
CARACTERISTICAS y TRATAMIENTO

OBJETIVO:
Favorecer el nivel de informacién acerca de caracteristicas generales, causas y
tratamiento de la discapacidad intelectual o motora.

DURACION 90 MINUTOS

MATERIAL: Triptico con informacién, hojas blancas, lapices, pizarron y gises.

PROCEDIMIENTO:

Lluvia de ideas: Inicialmente se pregunta al grupo que es, causas y tratamiento de
la discapacidad intelectual o motora, anotando paralelamente las definiciones en el
pizarrén, para una comparacion posterior. 20 MIN.

Enseguida se dara informacion acerca de la discapacidad intelectual y motora. Se
formaran equipos para compartir opiniones y sus experiencias. De esta discusion se
debera llegar a una nueva definicion, se comparan y analizaran los conceptos que se
expresaron antes de recibir la informacion con las nuevas concepciones. 40 MIN.

Cierre de sesion: El grupo expresara la importancia de tener la informacion mas
acertada con relacion a la discapacidad y cuales son los beneficios.
30 MIN.

224




DISCAPACIDAD

Nuestra sociedad percibe la
discapacidad como un problema de la
persona que la vive y de sus
familiares, lo que realmente hace de la
discapacidad un “problema” es
nuestro desinterés en proporcionar los
apoyos que la persona requiere para
realizar actividades como cada uno de
nosotros, de acuerdo a su contexto,
edad, sexo, etc.

La discapacidad no es una
enfermedad, ni una etiqueta, es una
simple caracteristica que indica que la
persona requiere de nuestro apoyo e
interés. Lo mas importante, la
discapacidad no la define como
persona, ni determina el rumbo que ha
de seguir su vida.

“TODO DEPENDE DE NOSOTROS”

¢ QUE ES UNA DISCAPACIDAD?

Discapacidad: "Toda restriccibn o
ausencia (debido a una deficiencia) de
la capacidad de realizar una actividad
en la forma o dentro del margen que se
considera normal para un ser humano."

Existen cuatro principales tipos de
discapacidad, clasificadas segun los
ambitos del ser humano al que afectan:

RY

*  Discapacidad Intelectual
%  Discapacidad Motora

%  Discapacidad Auditiva
%  Discapacidad Visual

DISCAPACIDAD INTELECTUAL

o Requiere apoyos en dos o
mas de las Illamadas &é&reas de
habilidades adaptativas (comunicacion,
cuidado personal, vida en el hogar,
habilidades sociales, participacion en la
comunidad, autodeterminacion, salud,
seguridad, estudios, trabajo, y tiempo
libre), esos apoyos pueden variar en
cuanto a su tipo e intensidad.

o Tiene un coeficiente
intelectual muy por debajo de la media (
menor a 70)

. Los dos puntos anteriores de
presentan antes de los 18 afos.

TIPOS DE DISCAPCIDAD
INTELECTUAL

* S[NDROME DE DOWN
* SINDROME XFRAGIL
* FENILCETONURIA

SINDROME DE DOWN: Es también
conocido como Trisonomia del par 21.
Cada célula del organismo tiene
informacion genética que hace a cada
persona Unica, la informacion genética
esta contenida en los cromosomas, cuyo
namero es de 46 por cada célula, 23
aportadas por el padre y 23 por la
madre. En este tipo de discapacidad las
personas tienen 47, es decir, el 6vulo o
el espermatozoide aportaran 24 en lugar
de 23, ese cromosoma se alojara en el
par 21. Es un accidente genético al que
cualquier persona estd expuesta y las
causas aun son desconocidas.

Se produce en uno de cada 700
nacimientos, sin importar sexo, raza,
pero es mas comun en varones.
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CARACTERISTICAS:

El cromosoma extra hace que las
personas con sindrome de Down posean
caracteristicas fisicas similares como:
diametro  cefdlico reducido, cierto
aplanamiento de la cara, ojos oblicuos,
nariz pequefa, hundida en la raiz nasal,
paladar arqueado y profundo, orejas
pequefas, cuello habitualmente corto y
ancho, tronco derecho, abdomen
abultado, deseos de las manos cortos y
anchos y en el pie hay gran separacion
entre el primer y segundo dedo.

El grado de discapacidad puede ser
ligero, moderado y grave. La mayoria
presenta grado moderado.

El Sindrome de Down es una condicion
irreversible, no varia con el tiempo. Sin
embargo, el progreso que alcanzan
supera la expectativa de los padres.

El rechazo social para las personas con
sindrome de Down ha disminuido
notablemente, cada vez mas personas
se incorporan a escuelas normalizadas,
siendo sus expectativas de vida
iguales a las que todos tenemos.

Es importante mencionar que cada
persona es diferente y que su
desarrollo va a depender en gran
medida de la interaccidén que tenga con
su medio, en primer lugar son su madre
quien le proporcione apoyo, seguridad
y sobre todo afecto.

TRATAMIENTO

Se ha demostrado que cuanto mayor
es la estimulacién durante las primeras
etapas del desarrollo del nifio, mayor
sera la probabilidad de que lleguen a
desarrollarse dentro de las maximas
posibilidades.

SINDROME XFRAGIL

Se caracteriza por que tienen en su
cromosoma X un trozo parcialmente
roto.

CAUSAS Y CARACTERSITICAS
Hombres: Macrocefalia (mayor
perimetro craneal), orejas grandes y/o
separadas. La cara alargada y estrecha
con la mandibula inferior saliente y
dientes apelotonados. hiperactividad,
trastornos de atencién, timidez extrema,
evitacibn de la mirada, lenguaje
repetitivo, estereotipias con aleteos o
morderse la mano, angustia,
hipersensibilidad a los estimulos,
resistencia a los cambios, etc.

Las mujeres son menos faciles de
identificar, tienen la cara larga Yy
estrecha y las orejas grandes. Angustia,
timidez y dificultades en areas como las
matematicas.

La diferencia entre el nifio con
Sindrome X Fréagil y el nifio con Autismo,

es que los primeros son
extremadamente sociables, la mayoria
de los nifios con X Fragil son

extremadamente carifiosos aunque los
rasgos autistas interfieran en la relacion
social.
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Tratamiento:

No tiene tratamiento médico
curativo, pero si tratamiento paliativo de
alguno de sus sintomas.

El uso de medicacion psicotropica puede
mejorar la atencion y la concentracion, la
disminucion de las rabietas y la agresion.

FENILCETONURIA

La Fenilcetonuria es una proteina que
obtiene el cuerpo de los alimentos, en
este caso no es metabolizada; por lo que
produce un retraso psicomotor y un
deterioro intelectual, irreversibles en poco
tiempo. Los niveles de fenilalanina en la
sangre aumentan las alteraciones
estructurales del Sistema Nervioso
Central. Se hereda de forma recesiva

Caracteristicas

Los nifios que padecen esta
discapacidad parecen normales los
primeros meses de vida aunque en
algunos casos rechazan el alimento. A
los 4 0 5 meses de edad, comienzan a
desinteresarse por su alrededor y al afio
ya tienen cierto grado de retraso mental,
gue los hace inquietos, irritables vy
destructivos. En ausencia de un
tratamiento precoz pueden producirse
caracteristicas del nifio autista.

Los nifios suelen ser de tez palida y
rubios, con piel seca y a menudo tienen
un olor corporal " mohoso”
desagradable, causado por el acido
fenilacético presente en el sudor y en la
orina.

Tratamiento:

Tratamiento que consiste en un
régimen alimenticio especial pobre en
fenilalanina, se deberd evitar las
proteinas de origen animal (Productos
lacteos, carne, pescado, huevos) vy
podran darse libremente las proteinas
de origen vegetal (vegetales, frutas,
cereales, legumbres. Y Métodos
paliativos.
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DISCAPACIDAD

MOTORA

Trastorno de la movilidad o de la postura
corporal que se debe a lesiones del
sistema nervioso central por informacion
genética, enfermedades, virus,
respuestas anormales en organismo, etc.
Que se dan durante el desarrollo
prenatal, durante el parto o después del
nacimiento.

Se pueden dividir:
Segun el sistema comprometido
Sistema Nervioso: Paralisis Cerebral
Esclerosis Mdltiple
Poliomielitis

Lesiones Medulares

Sistema Musculoesquelético:

Espina Bifida

Alteracion estructural o ausencia de
miembros

Congénitas
Adquiridas

Alteraciones de la coordinacioén:
Mal de Parkinson
Distonia Muscular

Pardlisis Cerebral:

Conjunto de desoérdenes cerebrales
que afectan el movimiento y la
coordinacién muscular, es causada por
dafio a una 0 mas areas especificas del
cerebro, generalmente durante el
desarrollo fetal, pero también puede
producirse antes, durante 0 poco
después del nacimiento, asi como en la
infancia.

No se agrava con el paso del
tiempo. Se trata de un trastorno motor,
dejando fuera a otros factores asociados
gue inciden sobre la conducta, como los
trastornos de tipo sensorial, perceptivo y
psicolégico.

CAUSAS:

Falta de oxigeno durante la etapa
fetal o en el momento del nacimiento
Separacion prematura de
placenta desde la pared del utero.
Mala posicion prenatal del bebé.
Un parto muy largo o interferencia
de la circulacién en el cordon umbilical

R/
°
/7
°

la

7
°

R/
°

<> Incompatibilidad sanguinea entre
la madre y el bebé.

Infeccion de la madre con algun
virus que atacan el Sistema Nervioso
del bebé.

Nutricion inadecuada durante el
embarazo,

tabaquismo, alcoholismo,
indebido de medicamento o drogas
<> Meningitis.

X Diabetes, problemas cardiacos o
renales.

X/
°

7
2

*
A X4

uso

CARACTERISTICAS

Un nifio con Paralisis Cerebral
puede presentar caracteristicas tales
como: tension muscular o espasmos,
movimientos involuntarios, sensacion y
percepcion anormal, limitacién visual,
auditiva o del habla, dificultades para
controlar esfinteres, dificultades para
respirar debido a problemas posturales.

Tratamiento:

Gracias a que la discapacidad
no es progresiva, es muy posible lograr
un desarrollo en las areas motora,
cognitiva, linglistica, social y emocional
a través de estimulacién temprana.
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SESION 7
TITULO: CREENCIAS EN TORNO A LA DISCAPACIDAD
OBJETIVO:
Analizar las creencias acertadas o erroneas que existen en torno a la discapacidad
DURACION: 90 MINUTOS
MATERIAL: Papel bon con algunas creencias.
PROCEDIMIENTO:
Se les comentaran cada una de las creencias escritas en el papel bon (p.208).
Se les pide a los participantes que escriban aquellas creencias que saben y que no

estan en el papel y comenten de quien las aprendieron.

Después de revisadas cada una de las creencias el coordinador elegiran las
creencias acertadas. 30 MIN.

Se debatird en grupo sobre cada una de las creencias que no fueron seleccionadas
y sobre la posibilidad de cambiarlas.

Se le pedira al grupo que comente acerca de la percepcion que se tiene de los nifios
con discapacidad teniendo creencias verdaderas.

30 MIN.

Cierre de sesion: Que el grupo exprese las experiencias directas e indirectas que tiene
con las personas con discapacidad. El coordinador hara reflexionar en los cambios de
actitud teniendo creencias verdaderas acerca de la discapacidad.

30 MIN.
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CREENCIAS
1. Los nifios con discapacidad no entienden
2. Los nifios con discapacidad no aprenden
3. Alos nifios con alguna discapacidad no se les puede educar
4. Los nifios con discapacidad pueden tener responsabilidades en casa.

5. Los nifios con discapacidad pueden tomar decisiones en lo que se refiere a su
arreglo personal.

6. Los nifios con discapacidad pueden llegar a contribuir al gasto del hogar.

7. Los nifios con discapacidad deben estudiar en grupos especiales integrados a
escuelas normales.

8. Un nifio con discapacidad separa a la familia.

9. Los niflos con discapacidad con incapaces de realizar tareas escolares y del
hogar.

10.El trato a los nifios con discapacidad tiene que ser diferente.

11.Los nifios con discapacidad tienen derecho en un futuro de formar una familia al
igual que todos los demas.

12.Los nifios con discapacidad sienten menos que los demas
13.Los nifios con discapacidad dan muchos problemas
14. La discapacidad es un castigo.

15.La discapacidad determina el desarrollo fisico, social y afectivo.
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SESION 8
TITULO: AUTOESTIMA

OBJETIVO:
Aumentar el nivel de autoestima de los participantes, a través de la sensibilizacion
hacia el conocimiento de si mismos.

DURACION: 90 minutos

MATERIAL: Hojas blancas, lapices.

PROCEDIMIENTO:

Se les pedira a los participantes que dibujen dos arboles de la forma y tamafio que
deseen.

En las raices de un arbol se anotaran todas las cualidades que poseen, en el tronco
se escribir4 lo bueno que hacemos por los demas y en los frutos los éxitos alcanzados en
la vida, sin importar el nimero.

En el segundo arbol se anotara en la raices los defectos que poseen, en el tronco
las actitudes (propias) que consideran desagradables hacia los demas y en los frutos las
cosas que han dejado de hacer.

Se reflexionard de la necesidad que toda persona tiene de reconocer sus
cualidades y defectos, asi como los logros y las frustraciones, enfatizando la importancia
de la importancia de conocernos a nosotros mismos y de aceptarnos y amarnos tal como
Somos. 40 MIN.

Se les pedira a los participantes que dibujen en la hoja el contorno de su mano y
sin ver marquen en la hoja las lineas de la palma de su mano.

Se realizara una lluvia de ideas sobre la autoestima y se reflexionara acerca del
nivel de conocimiento que tenemos de nosotros mismos y de la importancia que tienen
amarnos para amar a los demas.

Al finalizar se leera la reflexion “YO SOY YO~
30 MIN

Cierre de sesidon: Que cada quien comente como se percibe a si mismo después de las
dindmicas realizadas. 20 MIN.
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“YO SOY YO

En todo el mundo, no hay nadie

Exactamente como yo.

Hay personas que tienen algunas

partes que se parecen a mi.

Por lo tanto, todo lo que sale de mi

es auténticamente mio porque yo solo lo elegi.

Todo lo mio me pertenece.

Cuerpo Incluyendo todo que éste hace

Mi mente, incluyendo las imagenes que perciben

Mis sentidos, cualquiera que éstos sean, coraje, alegria, frustraciones, amor, desilusion,
excitacion.

Mi boca y todas las palabras que salgan de ella

agradables, dulces o bruscas, justas e injustas,

Mi voz fuerte y suave;

Y todos mis actos, sean, estos para otros 0 para mi mismo.

Me pertenecen mis fantasias, mis suefios, mis esperanzas,
mis ternuras.

Me pertenecen todos mis sufrimientos y éxitos

Todos mis fracasos y errores.

Porgue todo lo mio me pertenece,

Puedo llegar a familiarizarme conmigo mismao,

Y al hacer esto puedo amarme

Y aceptarme y aceptar todas las partes que

me hacen ser lo que soy...

Puedo hacer posible que todo lo que me pertenece
Trabaje para lograr lo mejor de mi.

Sé que hay aspectos de mi mismo que me confunden
y otros que no conozco.

Pero mientras me conozcay me ame.
Puedo buscar valerosamente y con esperanza.

Lo que diga y lo que haga, lo que piensa y sienta
En un momento determinado, soy yo.

Puedo descartar lo que parece no encajar

Y conservar lo que si encaja, o idear algo nuevo
para reemplazar lo que descarté.

Puedo ver, oir, sentir, hablar y actuar.
Tengo los instrumentos para sobrevivir, para acercarme
A los demas, para ser productivo.
Me pertenezco: Y por lo tanto, puedo manejarme.
“Yo soy yo y yo estoy bien.”
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SESION 9
TITULO: APRENDER A CONOCER Y MANEJAR LOS SENTIMIENTOS

OBJETIVO:
Los participantes reflexionaran acerca de la importancia de conocer los sentimientos
y la manera de comunicarlos.

DURACION: 90 minutos

MATERIAL: Hojas con actividad.
Hojas de papel
Lapices

PROCEDIMIENTO:

Se realizara la dinamica de los “CINCO SENTIDOS” en la cual se destacara la
importancia de los sentidos. Se les invita a los participantes que piensen y recuerden
situaciones positivas y agradables que les han dejado una grata experiencia, escogeran
tres respuestas a cada una de las preguntas de los participantes, compartiendo con un
compafiero la experiencia.

Terminada la dindmica se realizara una reflexion sobre los sentidos como ventanas
cerradas o abiertas para experimenta sensaciones y comunicarnos con el mundo externo.
30 min.

Se seguira con la dindmica “Ventana de JOAHARI", la cual permite
intercomunicacion analizando areas de comunicacion.

Se les entrega un cuadro con cuatro areas de la personalidad de cada quien. | area
abierta. 1l area oculta, Il area oculta y IV area desconocida, se divide a los participantes en
parejas, escribiendo cada una de las caracteristicas del otro participantes de las areas I, Il
Y Il. Finalizado el ejercicio se comenta en grupo sensaciones.

IV AREA DESCONOCIDA. El coordinador explicara lo que esta area es o puede
representar, dolor o ansiedad sobre una situacién o un dato desagradable sobre uno
mismo la cual hemos guardado o no aceptamos conscientemente, se realizard una
reflexion de los sentimientos de amor, ira, temor y pesar.

Se invitara a que escriban una carta cuando estén solos en su hogar, buscando la
expresion de estos sentimientos.

40 MIN.
Cierre de sesion: Se le pide al grupo que platique su experiencia y que analicen si
realmente logran conocer maneras mas sencillas de expresar los sentimientos positivos y
negativos. 20 MIN.
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HOLA DEL PARTICIPANTE

¢, Qué me agrada mas?
VER? :

OIR? 1.-

PALADEAR?1.-

2.-

3.-

OLER? 1.-

TOCAR? 1.-

VENTANA DE JOHARI

CONOCIDO POR M DESCONOCIDO PARA Mi
| [
CONOCIDO POR ) )
OTROS AREA ABIERTA AREA CIEGA
1 \Y
AREA OCULTA AREA DESCONOCIDA
DESCONOCIDO
POR OTROS
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SESION 10
TITULO: FASES DEL PROCESO DE ACEPTACION

OBJETIVO:
Que los participantes conozcan cada una de las etapas del proceso de aceptacion
y expresen sus experiencias.

DURACION: 90 MINUTOS

MATERIAL: Tarjetas con caracteristicas generales de cada una de las fases de
aceptacion.

Un rotafolio con los titulos de cada fase.

PROCEDIMIENTO:

Se formaran tres equipos y se les entregara una tarjeta a cada uno de los equipos
con las caracteristicas generales, sin el titulo de la fase.
Se rotaran cada una de las tarjetas.
Al final de haber revisado las caracteristicas, el grupo comentara cuales son las
caracteristicas que corresponden a los titulos de cada fase y por qué lo consideran asi.
40 MIN.

Se realizard una explicacion breve sobre el proceso de aceptacion.
30 MIN.

Cierre de sesion: Se pedird al grupo que exprese sus experiencias y sensaciones con
relacion a cada fase y en cual consideran que estan en este momento. Se realizara una
retroalimentacion para cierre de sesion.

20 MIN.
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1.- ETAPA CHOQUE

Perdida de la realidad
Sensacion de pérdida
Inicio de una vida de presion externa.

2.- ETAPA NEGACION

No se quiere aceptar la realidad
Interregnotes ¢ Como?, ¢Por qué a mi? etc.
Blsqueda frenética de ayuda

3. ETAPARECLAMACION

Blusqueda de un culpable

Posible ruptura del matrimonio

Confusién externa

Coraje y decepcion por la pérdida del nifio perfecto que se esperaba
Resentimiento hacia los médicos informadores de la noticia

4. ETAPA NEGOCIACION

Creencia de que se trata algo pasajero

Equilibrio emocional

Sentimiento de comodidad al encontrar y compartir con otras personas
Busqueda frenética del mejor especialista

Blusqueda de un milagro que sane al nifio.

Busqueda de refugio en la religiéon

5. ETAPA ACEPTACION

Reorganizacion de la vida familiar

Busqueda de ayuda profesional para la educacion.
Ayuda a otros en nuestro caso

Busqueda de informacion

Madurez psicoldgica en la familia
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SESION 11

TITULO: EMOCIONES QUE SE EXPERIMENTAN EN EL PROCESO DE
ACEPTACION

OBJETIVO:
Analizar las emociones que experimentan las madres en el proceso de aceptacion.

DURACION: 90 MINUTOS

MATERIAL:
Formato de frases incompletas
Hojas con la reflexion “A todos los padres del mundo”

PROCEDIMIENTO:

Se pedird a cada una de las mamas que contesten el formato de frases
incompletas, el coordinador moderara las reflexiones de las respuestas de los
participantes.

45 min.

Se leera una reflexion “ATODOS LOS PADRES DEL MUNDOQ?” al final si lo desean
los participantes se haran comentarios
15 MIN.

Cierre de sesion: El coordinador hara reflexion al grupo de la importancia de expresar los
sentimientos cualquiera que estos sean y que identifiquen que son naturales en un
proceso de aceptacion, lo importante es hacerlos mas conscientes. 30 MIN.
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FORMATO DE FRASES INCOMPLETAS

1.- Cuando mi hijo llora, me siento...

2.- Cuando tengo mucho trabajo me siento...

3.-Cuando me siento cansada....

4.-Cuando mi hijo no quiere comer me siento ...

5.- Cuando tengo que asistir a estimulacién temprana para mi hijo, me siento...

6.- Cuando no me apoyan mi esposo, me siento.....

7.- Cuando hablé de mi familia, me siento....

8.- Cuando comparto mi experiencia, me siento.....

9.- Cuando veo a mi hijo, me siento...

10.- Cuando estoy con mi familia, me siento...

11.- Cuando la gente observa a mi hijo, me siento...
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A TODOS LOS PADRES DEL MUNDO

QUERIDO PAPA Y MAMA:

Yo sé que ser padre no es una tarea facil jtiene tantos problemasj jY tantas

preocupaciones;j

Parece que hay un modo sencillo de ser un buen padre, sobre todo cuando estas cansado.
Yo no quiero un padre perfecto, pues nadie lo es, sé que a veces soy travieso, que pierdes
la paciencia, pero recuerda que si mi hogar esta lleno de tensiones y alborotos y si no hay

felicidad se reflejara en mi comportamiento.

Recuerda que:
Los gritos no son el remedio, sé que te sientes inseguro cuando vez que no me controlas,

no seas tan exigente pero tampoco tan débil.

Enséflame buenos modales. Los nifios somos muy bruscos por naturaleza y si me

ensefas con el ejemplo, haré amigos con mas facilidad.

Que tu mano sea carifiosa, no un latigo. Tu sabras que hacer para controlar mis rabietas

pues me quieres mucho.

Explicame el por que para sentirme seguro, debo saber que no puedo hacer todo lo que

quiero hacer.

Acepta mis sentimientos. Sé que a veces dices cosas feas, pero yo sé que es sin querer,

pues lo que me dices me ayuda a pensar, ver, creer y yo quiero creer en ti.

Enséfiame a respetar los sentimientos y las opiniones de los demas.

Si ti me ayudas a resolver los problemas evitard que me haga dafio o les haga dafio a
otros, pues a veces me siento celoso y confundido y no sé ser amable.
TU HIJO.
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SESION 12
TITULO: EL JUSTO MEDIO
OBJETIVO:

Los participantes conoceran cuales son las actitudes mas frecuentes que tienen los
padres hacia su hijo (a) con discapacidad y las consecuencias de dichas actitudes.

DURACION: 60 MINUTOS

MATERIAL: Tablero con una lista de actitudes
Tarjetas con las definiciones de actitudes (p.229 — 230).
PAPEL BON.

PROCEDIMIENTO:
Se realizara la dinamica “Actitudes y Consecuencias”.

Se formaran equipos de maximo ocho personas. A cada equipo se les entregara
dos tableros de cinco columnas cada uno correspondientes a las actitudes positivas y
negativas de la familia, tarjetas con definiciones de dichas actitudes, y tarjetas con
posibles consecuencias provocadas en los hijos. Las primeras tienen textos por ambas
partes, por un lado el tipo de actitud y por el reverso su descripcion.

La dinamica consta de dos partes:

Primera parte: Los participantes ubican los tableros en el centro de la mesa, separan las
tarjetas de las actitudes y las reparten cuidando que el lado en donde se describe cada
actitud quede hacia arriba. A continuacion se leen las tarjetas, una por una, y se ubican en
las columnas de los tableros. Una vez colocadas todas las tarjetas se podran voltear y
verificar si su posicion corresponde a la columna elegida.

Segunda parte: Las tarjetas de consecuencias se reparten, luego por turnos son leidas en
voz alta 'y el grupo debatira con el proposito de decidir cual de los tipos de actitud provocan
en los hijos la reaccién que aparece en la tarjeta. Logrando el consenso se ubica la tarjeta
en el espacio sefialado para tal efecto. Una vez clasificadas todas las tarjetas se dara un
tiempo para que el grupo platique en torno a las reacciones positivas y negativas que
provoca cada tipo de actitud. 60MIN.

Cierre de sesion: El grupo comentara su experiencia de todas las actitudes que ellos han
tenido y recomendaciones para lograr cambios efectivos. 30 MIN.
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APATIA

Existe un gran
desinterés por lo que
pasa con mi hijo

ACTITUDES NEGATIVAS DE LA FAMILIA

MALTRATO
FiSICO
Y VERBAL

Pocas veces le hablo,
lo beso, lo cargo,
juego con él, le digo
gue lo amo

Rara vez lo llevo
conmigo cuando
salgo de casa.

SOBREPROTECCION

Considero mis
propias necesidades
e ideas ante las de

mi hijo

Considero que mi hijo
no sera capaz de
aprender por que lo
considero un inferior
a los demas

Atiendo a mi hijo con
enojo.

Siempre estoy
hablando de mi hijo
como si fuera un
estorbo.

Tengo poca
paciencia en los
cuidados hacia mi
hijo.

Estoy pensando
como ordenar mi vida
Para estar todo el
tiempo con mi hijo.

CULPABILIDAD TIMIDEZ
AGRESIVIDAD ANGUSTIA INFERIORIDAD

Nadie de la familia,
atiende a mi hijo, solo
yo sé como hacerlo.

Considero que lo que
yo decida con mi hijo
es lo correcto, sin
tomar en cuenta
opiniones

CONSECUENCIAS EN LOS HIJOS

INSEGURIDAD TEMOR DEPENDENCIA

Considero que mi hijo
no podra tomar
decisiones y ser
independiente.

BAJA AUTOESTIMA
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ACTITUDES POSITIVAS DE LA FAMILIA

COMUNICACION AMOR SOCIALIZACION ATENCION

Considero que el dialogo Platico con mi familia Tomo en cuenta los
entre la familia permite tomar acerca de todos los comentarios y sentimientos
las mejores decisiones. sentimientos que que tiene mi familia con
experimento a partir del relacion a la discapacidad.

nacimiento de mi hijo.

Cuido de mi hijo con gusto y Platico con mi hijo, le Busco ayuda profesional
alegria pongo musica, le doy para apoyar el desarrollo de

estimulacion, juego con él mi hijo, dentro de sus
etc. capacidades y limitaciones.

Toda la familia participa en [ Considero importante las Busco apoyo en otras
los cuidados y educacion de [ relaciones que establezca familias con la misma
mi hijo. con otros niflos experiencia.

Tomo en cuenta a mi hijo, J Organizo mis actividades a| Estoy al pendiente de las
para tomar decisiones. favor de mi hijo, sin olvidar | consultas médicas, de los
a los demas miembros de | horarios de estimulacion, de
la familia los logros de mi hijo, sin
exageraciones.

CONSECUENCIAS

ALTA
SEGURIDAD CONFIANZA AUTOESTIMA AUTONOMIA

INDEPENDENCIA LIBERTAD PERSEVERANCIA IDENTIDAD
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SESION 13
TITULO: COMUNICACION EFECTIVA
OBJETIVO:

Los participantes identificaran la forma de comunicacion verbal y no verbal, a través
de las actitudes y gestos que se tienen hacia los miembros de la familia.

DURACION: 90 MINUTOS

MATERIAL:

PROCEDIMIENTO: Se realizan la dinamica del confeti y de la dindmica de la ronda
afectuosa a través de las siguientes indicaciones.

Dindmica del Confeti: se les pide a tres personas que salgan del aula.

Se le dice al grupo que a cada una de las personas que salieron se les va a
presentar una situacion diferente, en la primera se les aplaudira y se le dira que estan
haciendo muy bien la actividad, a la segunda persona se le ignorara y a la tercera persona
se le dira que lo esta haciendo muy mal etc.

Se pide a los tres participantes que expresen sus sensaciones.

Dindmica Ronda afectuosa: Se le pide al grupo que vayan caminando por toda el
aula libremente. Siempre deben estar atentos a los demas, intentando comunicarles algo
agradable. El coordinador dird en voz alta como se comunicaran. La dinamica se dividira
en tres momentos: primera ronda, se comunicara el mensaje con los 0jos; en la segunda
ronda con nuestra boca pero sin hablar y la tercera ronda, con las manos pero sin tocarse.

Se pedira a los participantes que expresen su vivencia con la dinamica y su experiencia
familiar con relacién a la comunicacion que existe entre sus miembros.

Cierre de sesion: El coordinador motivara la reflexion acerca de la importancia de la
comunicacion verbal y no verbal, asi como las consecuencias en el &mbito familiar.
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SESION 14
TITULO: DESARROLLO SOCIO AFECTIVO DEL NINO.

OBJETIVO:
Los participantes conoceran el desarrollo socio afectivo de los nifios en el primer
afo de vida.

Identifiquen la importancia de la relacion madre — hijo como medio facilitador de la
seguridad y confianza necesaria para que el nifio se desarrolle.

DURACION: 90 MINUTOS

MATERIAL:
Tripticos con informacion elemental acerca del desarrollo socio afectivo del nifio.
Pliegos de papel bon, revistas, tijeras, plumones y resistol.

PROCEDIMIENTO:

Se les pedira a las madres que elaboraran cartas murales con mensajes alusivos a
la importancia de la interaccion madre — hijo en el desarrollo.

El coordinador pedira a las madres que expresen mediante “Lluvia de ideas” lo que
expresan en las cartas murales.

Después de poner en el pizarrén todas las ideas se repartira el triptico para realizar
una comparacion posterior.

Cierre de sesion: El coordinador dara gran énfasis a la interaccion afectiva entre madre —
hijo para el desarrollo de la personalidad. El grupo platicara sus experiencias y compara la
informacién que tenia y la que se obtuvo por medio de la dinamica.
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DESARROLLO SOCIO AFECTIVO DEL
BEBE DE 0 A TRES ANOS.

La conducta social y el desarrollo de la
personalidad de todo ser humano se
adquieren de los patrones de crianza que
ofrecen los padres.

Todas las formas de relacion que el bebé
adquiera en sus primeros afos de vida
determinaran en gran medida sus relaciones
en la vida adulta.

Las primeras interacciones del nifio con su
madre nacen a partir de una necesidad
biolégica, como la alimentacion, para si
crear vinculos afectivos importantes.

La seguridad y bienestar que se aportan al

bebé cuando se le carga, arrulla o atiende,
no desaparecen, sino que se modifican
segun su crecimiento. La ternura, el carifio y
la comprension que se le proporcionen le
hara crecer tranquilo y alegre; la
comunicacion afectiva que en las primeras
etapas de la vida se establece ha de
perdurar toda la vida.

Bowly enumera seis formas que fomentan y
fortalecen el vinculo social y emocional entre
el bebé y su madre, estos son: llorar,
sonreir, mamar, asirse, seguir y la mirada
mutua. A estos vinculos se les ha
denominado “apego” y supone una relacion
importante que promueven en el nifio la
autonomia e iniciativa.

El desarrollo del bebé se da en cuatro areas
importantes: fisica, intelectual, social y
afectiva.

Cada una de las areas de desarrollo estan
interconectadas y se ha descubierto que un
nifio que no tiene el afecto suficiente por
parte de las personas encargadas de su
cuidado, limita en gran medida se desarrollo
fisico e intelectual.

Son muchisimos los tedricos interesados en
el desarrollo infantil principalmente en los
tres primeros afos de vida. A continuacion
se mencionaran de manera muy general dos
de ellos, que sentaron las bases de la teoria
del desarrollo.

Freud es uno de los principales teéricos que
enfatiza la relacion madre — hijo y padre —
hijo, su teoria menciona que el contacto que
existe en la infancia través de zonas del
cuerpo son de suma importancia para el
desarrollo de la personalidad. Los cuidados
gue ofrece la madre permite al nifio, tener
una identidad, lo hace seguro y autonomo.

Estas zonas del cuerpo estaran relacionadas
con la edad del bebé, divididas en 4 etapas
gue van desde el nacimiento hasta la vida
adulta.

ETAPA ORAL: Mediante la alimentacién que
ofrece la madre por medio del pecho permite
crear en el nifio seguridad

ETAPA ANAL: El nifio adquiere autonomia
mediante el entrenamiento que hace la
madre de la retencién de heces y orina. Es
importante que exista una educacion libre de
hostilidad.

ETAPA FALICA: Se despierta un gran
interés en el nifio por los genitales, la madre
debe dar una educacion libre de prejuicios.
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El padre toma un lugar importante por que

es él, quien ensefa al hijo las normas social intimidad contra aislamiento

y los valores que regiran su vida vy|(20 a40 afos)

comportamientos sucesivos. generatividad contra absorcién de si
mismo

En la siguiente etapa llamada de latencia se|( 40 a 60 afios)

ve un interés en el niflo en otros integridad contra desesperacion

conocimientos importantes de la vida y que (60 en adelante)

no tienen que ver del todo con el desarrollo

psicosexual.

ETAPA GENITAL: Si la evolucién de cada
etapa mencionada anteriormente fue vivida
adecuadamente la persona esta preparada
para tener una vida sexualidad “normal”.

El resultado principal de estas etapas es la
seguridad que se traduce en una alta —
autoestima, confianza basica de relacién con
otras personas. Los tres elementos mas
importantes para dar seguridad son, amor,
aceptacion y estabilidad.

ERICKSON, Desarrollo la teoria del
desarrollo psicosocial del nifio a través de 8
etapas que van desde el nacimiento hasta la
vejez, cada etapa tiene un conflicto entre
dos componentes en el cual la resolucion
satisfactoria de cada etapa trae un valor que
permite al nifio ser seguro, autbnomo etc.

Las relaciones de la primera etapa son
decisivas para la resolucion de conflictos
posteriores.

Etapas

Confianza contra desconfianza
(0 alafo)

Autonomia contra duda

(1 a3 afnos)

iniciativa contra culpa
(3 a6 anos)

inventiva contra inferioridad
(6 al2afnos)

identidad contra confusion

(12 a 20 afios)
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SESION 15:
TITULO: GESTACION Y NACIMIENTO

OBJETIVO: Los participantes se sensibilizaran experimentando el desarrollo intrauterino y
el nacimiento de un hijo.

DURACION: 90 minutos

MATERIAL: Una sabana, crema o aceite para bebé.

PROCEDIMIENTO:

Se les pedird a cada una de las madres que envuelvan a su bebe con la sabana, se
les ira comentando por trimestre el desarrollo intrauterino de su bebé y se les pedira que
toquen a su bebé imaginando cuando lo tocaban en su vientre.

Terminada la narracion del desarrollo intrauterino se les pedird que vallan
desenvolviendo al bebé, primero los pies, hasta la cabeza, se les pedira que se unten
crema o0 aceite en las manos y que toque el rostro del bebé suavemente, se les pedira
gue recuerden el momento en que lo vieron por primera vez, que admiren cada una de las
partes del cuerpo, al mismo tiempo que realizan un pequefio masaje en todo el cuerpo del
bebé.

Se les pedird que platiquen con su bebé que le digan cuanto lo aman, y lo valioso
que es para ellas el que él este ahi.

Al final se les pide que lo abracen y lo besen.

Cierre de sesion: Que el grupo exprese sus sensaciones y nuevas experiencias.
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SESION 16:
TITULO: LA CARTA
OBJETIVO:

Los participantes reflexionaran sobre la importancia que tiene comunicar los
sentimientos a las personas que se aman.

DURACION:

MATERIAL. Hojas blancas y lapiceros

PROCEDIMIENTO:

Se les pide a los participantes que se pongan en una situacion comoda.
Mediante musica y con la ayuda del coordinador se haréa un ejercicio de relajacion.

Se les dice que en un mes van a morir y que tienen que hacer una carta que va
dirigida a cada uno de los miembros de su familia.

Se les da unos minutos de silencio para reflexionar y se les dice que se tomen el
tiempo necesario para comenzar a escribir la carta.

Esta dinAmica no se comparte con el grupo, el coordinador hara gran énfasis en que
aun estamos vivos y que es una valiosa oportunidad de disfrutar a nuestros seres
queridos.

CIERRE DE SESION: Se reflexionara acerca de la importancia de expresar
nuestros sentimientos, de la atencion que ofrecen a cada uno de los miembros de su
familia y la posibilidad que tienen para mejorar y corregir lo que las madres desean.
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SESION 17
TITULO: MI FAMILIA

OBJETIVO: Reflexionar sobre los valores que requiere la familia para dar seguridad
y apoyo a quien tiene una discapacidad.

DURACION: 90 minutos

MATERIAL. Hojas blancas, lapices
Dibujo de la casa
Lectura “ El ganador”

PROCEDIMIENTO:

1) El coordinador pedira a cada participante pase a escribir dentro del dibujo de la
casa los valores que reafirman en la familia el apoyo al miembro con capacidades
especiales.

Se reflexionara acerca de cada uno de los valores que refuerzan el apoyo, los
valores que mas se escribieron y por que, enfatizando en la importancia que estos tienen
para favorecer la calidad de vida de cada uno de los miembros de la familia.

2) Se les pedir4 a cada participante que realice un dibujo de su familia, nombre,
edad, caracteristicas de cada uno y su funcién en la familia. Al finalizar se les pedird que
se formen en equipos y escriban lo que perciben de cada uno de los dibujos y por que.

En grupo se reflexionara sobre los aspectos positivos que percibieron y reflexionar
sobre los posibles cambios para mejor la funcionalidad de su familia.

Se realizara la dinamica de la estrella, se le pide al grupo que haga un circulo
tomados de la mano ( con los brazos extendidos) se enumera de dos en dos y se les dice
gue los unos se inclinaran hacia delante y los dos se inclinaran hacia atras, haciendo que
el circulo parezca una estrella, al finalizar sé retroalimenta sobre la importancia que tiene
el rol que se desempefia dentro de la familia y que si un miembro no esta bien repercute
en toda la familia y no permite una buena funcionalidad.

Al final de la dindmica se leera la reflexion de “El ganador”.

CIERRE DE SESION: El grupo hara comentarios generales acerca de los que percibieron
y expresen sensaciones. Se hara gran énfasis en el AMOR.

Se le comenta al grupo que esta por terminar el programa y se les pide que escriban los
alcances y logros obtenidos asi como sugerencias.
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“EL GANADOR”

El ganador sabe que el tiempo esta pasando y que no hay que perderlo, sino

aprovecharlo.

El ganador toma la iniciativa porque sabe la importancia de sus funciones.

El ganador realiza una afectiva y autentica comunicacién, no solo escuchando sino

también aportando ideas.

El ganador aprende la leccion de las expectativas negativas.

El ganador lucha por ser responsable de su destino y de su proyecto de vida a través de la

preparacion y de la accion positiva.

El ganador contagia a todos de su entusiasmo por el trabajo, dentro de un marco de

valores.

El ganador concreta sus metas cada dia mas, poniendo los medios necesarios.

El ganador vive la disciplina y goza con la alegria del que con los medios para lograr un fin.

El ganador no deja a medias lo que se propone.

iTU PUEDES SER UN GANADOR;]
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SESION 18
TITULO: REGALO GRUPAL

OBJETIVO: Que los participantes reflexionen acerca del aprendizaje que obtuvo de los
demas a traveés de una vivencia en coman.

DURACION: 90 minutos

MATERIAL: Hojas blancas
Lapices
Una caja

PROCEDIMIENTO:

Se le pedird a los participantes que escriban en una hoja blanca todas los
aprendizajes y experiencias que obtuvo del grupo durante el programa.

Se les invita a que pongan en una caja todas las hojas y después se les pedira que
pasen y tomen una hoja que no sea la suya y la leeran en voz alta. Al término de la lectura
de todas las hojas se pedira que expresen sus sensaciones.

Se le pide al grupo que comenté acerca de las actitudes que consideran que han
cambiado y como lo estan haciendo.

CIERRE DE SESION: El coordinador retroalimentara cada uno de los comentarios de los
participantes por medio de su vivencia con el grupo y su percepcién desde el principio del
programa hasta esta sesion.

Se pide al grupo que para la siguiente sesion traigan por escrito los alcances personales,
alguna experiencia satisfactoria y recomendaciones.
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SESION 19
TITULO: Valorar alcances obtenidos

OBJETIVO: Valorar los alcances obtenidos mediante la comparacion de las tarjetas
realizadas en la primera sesion y las tarjetas que traeran los participantes.

Los participantes seran capaces de sintetizar la informacion y habilidades adquiridas
durante el transcurso del programa, a fin de que puedan traducirla en logros para ellos y
sus familias.

DURACION: 90 minutos

MATERIAL: Tarjetas.
Lapices

PROCEDIMIENTO:

Se realizara una comparacion entre las tarjetas realizadas al principio del programa
y las tarjetas que realizaron en casa.

Se pide al grupo que expongan las diferencias que existen entre las expectativas
que tenian del programa y los alcances obtenidos, asi como sus temores.

Si existio desercion de algun participante se debatira por que creen que no haya
asistido todo el programa y por que los participantes que estan siguieron.

CIERRE DE SESION: El coordinador retroalimentara la sesion comentando su percepcion
al grupo de los cambios y las experiencias que brindo el grupo durante el programa.
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SESION 20
TITULO: CLAUSURA MERECIDA.

OBJETIVO: Dirigir la clausura de forma emotiva y gratificante.

DURACION: 60 MINUTOS

MATERIAL: Diplomas de Participacion
Tarjetas blancas.

PROCEDIMIENTO:

Se les solicita a los participantes dirijan un mensaje de buenos deseos a cada uno
de los miembros del grupo en cada una de las tarjetas, en ningln caso debe ser negativo.

Se ponen los reconocimientos en la mesa y se les pide que cada uno pase a
recogerla, comentando por que cree merecer el diploma (a partir de los logros y
cumplimiento de expectativas) si alguno de los participantes cree no merecer el diploma se
pide la opinidn del grupo.

Al finalizar la dinamica cada uno hace entrega de las tarjetas con los mensajes de
buenos deseos.

Si el grupo lo desea se hara una retroalimentacion grupal.

Cierre de sesion: El coordinador dara las gracias y felicitar4 a cada una de las mamas por
los logros obtenidos y su participacion.
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2)

3)

ANEXO |

INSTRUMENTOS:

CUESTIONARIO DE
CARACTERISTICAS
SOCIODEMOGRAFICA Y CLINICAS.
CUESTIONARIO PARA VALORAR EL
PROCESO DE ADAPTACION
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1) CUESTIONARIO DE CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICA 'Y CLINICAS
UNIVERSIDAD AUTONOMA DEL ESTADO DE HIDALGO.
INSTITUTO DE CIENCIAS DE LA SALUD
LICENCIATURA EN PSICOLOGIA
CENTRO DE REHABILITACION INTEGRAL HIDALGO

ELIJA UNA RESPUESTA PONIENDO EL NUMERO QUE CORRESPONDA EN EL RECUADRO DERECHO, LA
INFORMACION QUE PROPORCIONE ES USO CONFIDENCIAL. POR SU COOPERACION GRACIAS.

DATOS DEL NINO (A)

NOMBRE: '
NO. DE EXPEDIENTE

FECHA DE NACIMIENTO:

1.- EDAD:

2.- SEXO

1IMASCULINO
2 FEMENINO

3.- DIAGNOSTICO:
1 RETRASO DEL DESARROLLO PSICOMOTOR MODERADO
2 RETRASO DEL DESARROLLO MOTOR SEVERO

3 ARTOGRIPOSIS CONGENITA

4 SX DE DOWN

5 SX CRIDUCHAT

6 PARALISIS CEREBRAL INFANTIL

7 MICROCEFALIA

8 HIDROCEFALIA

9 OTRAS ESPECIFIQUE

4.- POSIBLES CAUSAS

1 HIPOXIA NEONATAL
2 PREMATUREZ

3 ICTERICIA

4 FACTOR HEREDIATARIO

5 INCOMPATIBILIDAD DE SANGRE ENTRE LA MADRE Y EL NINO
6 ABUSO DE SUSTANCIAS TOXICAS

7 OTRAS ESPECIFIQUE

DATOS DE LA MADRE

5. EDAD:

6.-OCUPACION

1 HOGAR

2 EMPLEADA

3 PROFESIONISTA

4 COMERCIANTE

5 OTRA ESPECIFIQUE

7.-ESCOLARIDAD

1 PRIMARIA INCOMPLETA

2 PRIMARIA TERMINADA

3 SECUNDARIA INCOMPLETA

4 SECUNDARIA TERMINADA

5 PREPARATORIA INCOMPLETA
6 PREPARATORIA COMPLETA

7 PROFESIONISTA

8 OTRA ESPECIFIQUE
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8.- ESTADO CIVIL

1 CASADA

2 UNION LIBRE
3 MADRE SOLTERA

9.- LUGAR DE PROCEDENCIA:

10.-NIVEL SOCIOECONOMICO

1B
2C

DATOS DEL PADRE

11.- OCUPACION
1 HOGAR

2 EMPLEADO

3 PROFESIONISTA

4 COMERCIANTE

5 DESEMPLEADO

6 OTRA ESPECIFIQUE

DESARROLLO PRE Y POSTNATAL.

12.-No. DE HIJOS

13.- NO. DE EMBARAZOS:

14.- No. DE GESTACIONES:

15.-EMBARAZO PLANEADO

18I
2NO

16.-EMB. ACEPTADO

17.- EXISTENCIA DE ABORTOS ANTERIORES AL EMBARAZO DEL HIJO CON DISCAPCIDAD

10
21
3.2
4.3

18.-CAUSAS:

1 MEDICAMENTOS

2 CAIDAS

3 EXESO DE ACTIVIDAD FISICA
4 PRECLAMSIA

5 ENFERMEDAD

6 ANEMIA

7 TRAUMATISMO

19.- EVOLUCION DEL EMBARAZO

1 CAIDAS

2 INFECCIONES

3 MEDICAMENTOS

4 PROBLEMAS EMOCIONALES
5 INTOXICACIONES

6 RADIACIONES
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7 AMENAZA DE ABORTO

8 INCOMPATIBILIDAD SANGUINEA
9 PRECLMACIA

10 OTRA ESPECIFIQUE

20.- TIPO DE PARTO

INATURAL
2 CESAREA

21.- PROBLEMAS DURANTE EL PARTO

22.- RESPIRO EL BEBE AL MOMENTO DE NACER

18l
2NO

23.- NECESITO DE RESPIRADOR ARTIFICIAL
18I

2NO

24.- CONOCE LA CALIFICACION APGAR

18I
2NO

25.- RESULTADOS:

26.- SE LE DIO PECHO
18l

2NO

27.- EDAD DE DESTETE

28.- MOTIVO:

29.- BIBERON:
18I

2NO

30.- HASTA QUE EDAD

DESARROLLO POSNATAL
¢A QUE EDAD.....

31.- SOSTUVO LA CABEZA

32.- SE SENTO:

33.- GATEO:

34.- SE PARA SOLO:

35.- SUS PRIMERAS PALABRAS

36.- EXISTENCIA DE ALTERACIONES DEL SUENO

1 PESADILLAS

2 TERRORES NOCTURNOS
3 SONAMBULISMO

4 RECHINAR DE DIENTES
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HISTORIA CLINICA DEL NINO

37.- ¢HA RECIBIDO TODAS SUS VACUNAS?
18I

2NO

MOTIVO

38.- ¢ INTERVENCIONES QUIRURGICAS?
18l
2NO

39.- MOTIVO DE LA INTERVENCION QUIRUGICA?

40.-¢, INTERNAMIENTOS?  --mommmm oo oo e

18l
2NO

41.- MOTIVO

42.- PADECIMIENTO ACTUAL QUE PRESENTA EL NINO:

1 CONVULSIONES

2 PROBLEMAS DE AUDICION

3 PROBLEMAS DE RINON

4 PROBLEMAS DE ESTOMAGO
5 FIEBRES ALTAS

6 PROBLEMAS DEL CORAZON

7 ALERGIAS

8 BAJO PESO

9 GARGANTA

10 ESTRENIMIENTO

11 DIARREAS

12 DEFORMACION DE HUESOS
13 PIE PLANO

14 OTRO ESPECIFIQUE

FECHA DE APLICACION:

NOMBRE DEL APLICADOR:
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2) CUESTIONARIO PARA DETERMINAR EL NIVEL DE ADAPTACION EN MADRES DE
NINOS CON DISCAPACIDAD.

DIMENSION CONDUCTUAL
CONTESTE LAS SIGUIENTES PREGUNTAS PONIENDO ENTRE PARENTESIS EL NUMERO QUE
CORRESPONDA A SU RESPUESTA.

TIPO DE ITEM
1.- Su hijo sale de casa por lo menos cuatro veces por semana.
1si Ono ( )

POSITIVO
2.- Asiste usted regularmente a las sesiones de estimulacién multiple temprana

1si 0 no ( ) POSITIVO
3.- Su hijo tiene uno 0 mas juguetes propios.

lsi 0no ( ) POSITIVO
4.- Su hijo tiene uno 0 mas juguetes musicales

1si 0Ono () POSITIVO
5.- Su hijo tiene uno o mas juguetes que tengan colores que llamen su atencién.

1si 0no ( ) POSITIVO
6.- Su hijo tiene juguetes como, sonaja 0 Mmovil.

1si 0Ono () POSITIVO
7.- Pone musica infantil a su hijo durante el dia

1si Ono () POSITIVO
8.- Juega con su hijo por lo menos una vez al dia

1si 0no ( ) POSITIVO
9.- Realiza en casa los ejercicios que le ensefian en estimulacién temprana .

1si 0no ( ) POSITIVO
10.- Su hijo tiene en casa un lugar especial donde se encuentren sus juguetes.

1si Ono () POSITIVO
11.- Lee cuentos a su hijo por lo menos tres veces por semana.

1si Ono ( ) POSITIVO
12.- Su hijo duerme con usted

1si 0Ono ( ) NEGATIVO
13.- Cuando hay fiestas familiares usted y su familia asiste frecuentemente

1si 0Ono () POSITIVO
14.- Si alguien le invita a una fiesta siempre asiste usted sola.

1si 0Ono () NEGATIVO
15.- Permite a su pareja algun cuidado o atencién diariamente para su hijo

1si 0Ono () POSITIVO

16.- Su familia recibe visitas de los parientes mas cercanos por lo menos una vez al mes
1si 0Ono ( ) POSITIVO

17.- Decidi6é junto con su esposo el nombre que le pondrian a su hijo.
1si 0no ( ) POSITIVO

18.- Tiene fotos de su hijo.
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1si Ono ( )
19..- Tiene fotos de su hijo en portarretratos.
1si Ono ()

20.- Si le invitan a una fiesta asiste con su familia.
1si Ono ()

21.- Sillora su hijo lo atiende siempre de manera inmediata.
1si Ono ( )

22.- Sale junto con si familia a lugares recreativos un dia a la semana.

1si 0 no ()

POSITIVO

POSITIVO

POSITIVO

NEGATIVO

POSITIVO
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DIMENSION COGNITIVA

Instrucciones: A continuacion se presentan algunas afirmaciones con respecto a las personas con
discapacidad, Escriba entre paréntesis el nUmero que corresponda a la respuesta elegida.

1.- Cree que cualquier persona puede tener una discapacidad.

1INO 2EN OCASIONES 3SlI ()
2.- Considera que una persona con discapacidad puede barrer, trapear o hacer otro quehacer del hogar
1INO 2 EN OCASIONES 3Sl ( )
3.- Cree que las personas con discapacidad pueden formar una familia.
1INO EN OCASIONES 3Sl ()
4.- Cree que un nifio con discapacidad puede asistir a una escuela “normal”.
1INO 2EN OCASIONES 3Sl ()

5.- Cree que un niflo con discapacidad puede desarrollar habilidades para realizar actividades escolares.
1INO 2EN OCASIONES 3Sl ( )

6.- Considera que una persona con discapacidad puede aprender un oficio.
1NO 2EN OCASIONES 3SI ()

7.- Cree gue las personas con discapacidad pueden ir al mercado.
1INO 2EN OCASIONES 3SlI ()

8.- Cree que una persona con discapacidad puede contribuir en los gastos del hogar.
INO 2EN OCASIONES 3SlI ()

9.- Considera que una persona con discapacidad puede adquirir un trabajo.
1INO 2EN OCASIONES 3Sl ()

10.- Considera que las personas con discapacidad pueden ser obedientes.
1INO 2EN OCASIONES 3SI ()

11.- Cree que un hijo con discapacidad debe ser trato de forma diferente a los demas hijos.
1INO 2EN OCASIONES 3sl ()

12.- Cree que un las personas con discapacidad pueden trabajar en empresas.
1INO 2EN OCASIONES 3SlI ()

13.- Cree que una persona con discapacidad pueda bafiarse por si sola.
1INO 2EN OCASIONES 3Sl ()

14.- Cree que las personas con discapacidad pueden sentir igual que todos los demas.
1INO 2EN OCASIONES 3SI ()

15.- Cree que las personas con discapacidad pueden llegar a ser personas autosuficientes.
1INO 2EN OCASIONES 3SI ()

16.- Cree que una persona con discapacidad puede tener amigos.
1NO 2EN OCASIONES 3SI ()

17.- Considera que se puede convivir con una persona con discapacidad.
1NO 2EN OCASIONES 3SI ()

18.- Considera que el trato a una persona con discapacidad puede ser igual que hacia los demas.
1NO 2EN OCASIONES 3Sl ()
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19.-

20.-

21.-

22.-

23.-

24.-

25.-

26.-

27.-

28.-

29.-

30.-

31.-

32.-

33.-

Cree que las personas con discapacidad pueden llegar a ser personas seguras en si mimas.
1INO 2EN OCASIONES 3SI ()

Considera que es imposible el cuidado a una persona con discapacidad
INO 2EN OCASIONES 3SlI ()

Considera que las personas con discapacidad pueden tener los mismos derechos que todos los demas
1INO 2EN OCASIONES 3sl ( )

Considera cree que una persona con discapacidad puede platicar lo que piensa.
1NO 2EN OCASIONES 3SI ()

Considera que las personas con discapacidad pueden hacer compras por si solos.
1INO 2EN OCASIONES 3SlI ()

Cree que una persona con discapacidad puede obedecer las reglas que se imponen en el hogar.
1INO 2EN OCASIONES 3SI ()

Cree que una persona con discapacidad puede tomar un trasporte publico.
1INO 2EN OCASIONES 3Sl ()

Considera que una persona con discapacidad pueden ser responsable
1INO 2EN OCASIONES 3Sl ()

Considera que una persona con discapacidad puede practicar un deporte.
1NO 2EN OCASIONES 3SI ()

Cree que una persona con discapacidad debe permanecer en casa.
1INO 2EN OCASIONES 3SlI ()

Cree que una persona con discapacidad puede divertirse al igual que los demas.
1INO 2EN OCASIONES 3SI ()

Cree que una persona con discapacidad debe ser ayudada en todo tiempo por otra persona.
1INO 2EN OCASIONES 3Sl ()

Cree que una persona con discapacidad puede avergonzar a la familia.
1NO 2EN OCASIONES 3SI ()

Cree que un hijo con discapacidad debe ser reprendido al igual que a los deméas miembros de la familia
1INO 2EN OCASIONES 3Sl ( )

Cree que las personas con discapacidad pueden tener una relacion de pareja.
1INO 2EN OCASIONES 3SlI ()

34.- Cree que las personas con discapacidad no deberian tener hijos

35.-

INO 2EN OCASIONES 3SlI ()

Cree que las personas con discapacidad pueden casarse en algin momento
1INO 2EN OCASIONES 3Sl ()

NOTA: LAS OPCIONES DE RESPUESTAS QUE SE ENCUENTRAN CON NEGRITAS SON LAS
RESPUESTAS MAS ADECUADAS A LAS QUE SE RECODIFICARAN CON UN PUNTAJE DE 1 PUNTO
OTRA FORMA DE RESPUESTRA VALDRA O PUNTOS.
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DIMENSION EMOCIONAL

Conteste las siguientes preguntas poniendo entre el paréntesis el nUmero de su respuesta

1.- ¢ Considera que el diagndstico sobre la discapacidad de su hijo es falso? TIPO DE
ITEM 1si 0no ( ) POSITIVO

2.- ¢ Considera que el médico exagera en el diagnéstico sobre la discapacidad de su hijo?
1si Ono ( ) POSITIVO

3.- ¢ Usted se siente confundida con el diagndstico de la discapacidad de su hijo?
1si 0Ono () POSITIVO

4.-¢ Se siente con incapacidad para dar la atencién que necesita su hijo?
lsi 0no ( ) POSITIVO

5.- ¢ Se siente resentida por tener un hijo con discapacidad?
1si 0no ( ) POSITIVO

6.- ¢ Piensa todo el tiempo sobre que causo la discapacidad en su hijo?
1si 0no ( ) POSITIVO

7.- Inmediatamente después de saber sobre el diagnéstico de la discapacidad usted buscé ayuda.
1si Ono () NEGATIVO

8.- Considera que un buen tratamiento va a desaparecer la discapacidad de su hijo.
1si Ono () POSITIVO

9.- Se siente culpable de la discapacidad de su hijo.
lsi 0no ( ) POSITIVO

10.- Piensa todo el tiempo que hizo “mal o que “no hizo” que causo la discapacidad en su hijo.
1si 0no ( ) POSITIVO

11.- Considera que su esposo es responsable de la discapacidad de su hijo.
1si Ono () POSITIVO

12.- Discute con frecuencia con su esposo desde el nacimiento de su hijo con discapacidad.
1si 0Ono () POSITIVO

13.- Platica son su esposo acerca de la educacién de su hijo.
1si 0Ono ( ) NEGATIVO

14.- Pasa todo el tiempo con su hijo con discapacidad, olvidando a los deméas miembros de la familia
1si 0no ( ) NEGATIVO

15.- Permite que otro familiar le apoye en el cuidado de su hijo.
1si Ono ( ) NEGATIVO

16.- Se desespera con gran facilidad en el cuidado y atencion de su hijo con discapacidad.
1si Ono () POSITIVO

17.- Dedica tiempo para realizar algunas actividades que hacia antes del nacimiento de su hijo.
1si Ono () NEGATIVO

18.- Considera que no hay situacion mas dificil que tener un hijo con discapacidad.
lsi 0Ono ( ) POSITIVO
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19.- Se siente la mayor parte del tiempo preocupada.
1si 0Ono ( ) POSITIVO

20.- Sale pocas veces de casa por que piensa que la gente va a rechazar a su hijo con discapacidad.
1si 0Ono ( ) POSITIVO

21.- Se siente todo el tiempo triste de la discapacidad de su hijo.
1si 0no ( ) POSITIVO

22.- Duerme menos de 6 horas durante la noche a partir del nacimiento de su hijo con discapacidad sin
ninguna razén aparente.
1si 0Ono () POSITIVO

23.- Se siente todo el tiempo cansada a partir del nacimiento de su hijo.
1si 0no ( ) POSITIVO

24.- Le cuesta trabajo conciliar el suefio a partir del nacimiento de su hijo.
1si 0no ( ) POSITIVO

25.- Despierta varia veces durante la hoche pensando en la discapacidad de su hijo.
1si Ono () POSITIVO

26.- Se siente con pocas ganas de realizar sus actividades diarias.
1si 0Ono () POSITIVO

27.- A partir del nacimiento de su hijo con discapacidad se enferma con frecuencia.
lsi 0Ono ( ) POSITIVO

28.- Platica con su esposo de los sentimientos que experimenta a partir del nacimiento de su hijo con
discapacidad.

1si Ono () NEGATIVO
29.- Platica son su familia acerca de los sentimientos que ha experimentado a partir del nacimiento de su hijo
con discapacidad.

1si 0no () NEGATIVO

30.- Platica con otras personas acerca de la discapacidad de su hijo.
lsi 0Ono ( ) NEGATIVO

31.- Lee revistas o folletos con informacién acerca de la discapacidad.
lsi 0Ono ( ) NEGATIVO

32.- Considera que es importante buscar ayuda profesional para mejorar el desarrollo de su hijo.
1si 0no ( ) NEGATIVO

33.- Organiza sus actividades del dia a favor de su hijo con discapacidad sin olvidar a los demas miembros
de la familia.
lsi 0Ono ( ) NEGATIVO

34.- Considera que su hijo con discapacidad ha unido a su familia.
1si 0no ( ) NEGATIVO

35.- Ha pensado junto con su familia en el futuro de su hijo.
1si 0Ono () NEGATIVO

NOTA: LAS RESPUESTAS NEGATIVAS SE RECODIFICARAN CON UNO Y LAS POSITIVAS CON O.
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ANEXO |l

“CONVERCION A NIVELES DE ADAPTACION”
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PUNTAJES Y SUS NIVELES DE LA VARIABLE ADAPTACION Y SUS DIMENSIONES

VARIABLE DIMENSION DIMENSION DIMENSION
ADAPTACION | CONDUCTUAL COGNITIVA EMOCIONAL
(VA) (DC) (DCG) (DE)
BAJO 0A22 0A6 0AQ 0A9
MEDIO- 23 A 46 6A11 10 A 18 10 A 18
BAJO
MEDIO- 47 A 70 12 A 17 19 A 27 19 A 27
ALTO
ALTO 71 A 92 18 A 22 28 A 35 28 A 35
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ANEXO IV

“CARTAS DE CONSENTIMIENTO”
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A QUIEN CORRESPONDA.

Por medio del presente hacemos de su conocimiento los aspectos que integran el
proyecto de investigacion que realizara la Practicante en Psicologia Ma. Angélica Jaime
Lépez.

El objetivo del proyecto es aplicar y evaluar un “Programa de sensibilizacion para
favorecer el proceso de adaptacion en madres de nifios con discapacidad intelectual o
motora modera y/o severa”, inicia con la aplicacion, de un cuestionario que permiten
conocer datos personales con respecto a su familia. El programa consta de 20 de
sesiones, durante un tiempo aproximado de cinco meses, dos sesiones por semana, las
cuales se llevaran a cabo los dias lunes y miércoles de 11:00 a 13:00 hrs. en el Aula 1. El
programa contempla la adquisicion de habilidades en la madre que incrementen la

interaccion afectiva hacia su hijo.

Las madres que participen en el programa podran permanecer durante el desarrollo
de de éste si muestran Interés en el mismo, si no tienen 3 faltas consecutivas sin

justificacion. Las madres se pueden retirar del programa en el momento en que lo deseen.

Finalizado el programa se aplicaran nuevamente el cuestionario antes mencionado,

dando a conocer a las madres los resultados mas relevantes.

LIC. COHUTEC VARGAS GENIS
ENCARGADO DEL AREA DE ENSENANSA E INVESTIGACION
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FOLIO

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

FECHA: dia mes afno

El que suscribe Madre de

He sido informada (0) que la Coordinacion de Ensefianza e Investigacion dependiente del
Centro de Rehabilitaciéon Integral Hidalgo, esta realizando un estudio de investigacion en
este centro, el cual me ha sido explicado. Se me ha asegurado que la informacion que yo
proporcione sera confidencial, por lo que autorizo que se me aplique un cuestionario por la
P. En Psicologia Ma. Angélica Jaime Lépez. De la misma manera acepto participar en el

programa de sensibilizacién que conforma el estudio.

Estoy enterada (0) también que si yo deseo retirarme de la investigacion en cualquier
momento lo podré hacer, sin que esto ocasione problemas para el otorgamiento de

atencion en cualquiera de las areas que conforman el CRIH.
He leido cuidadosamente este documento y he solicitado se me aclaren todas mis dudas,

por lo que autorizo mi participacion voluntaria. Si en un futuro tuviera alguna duda, la P. en

Psicologia Ma. Angélica Jaime LOpez esta en la mejor disposicion para aclararla.

Nombre y firma del participante:

Nombre y firma de testigo:
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