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RESUMEN

Ante de la presencia de un nuevo miembro con discapacidad en la familia,
surge una amplia gama de reacciones y sentimientos en los padres que puede
afectar o favorecer el desarrollo del hijo con discapacidad, por lo que el objetivo
de esta tesis fue identificar el estado emocional de la madre, para detectar los
efectos de éste, en el desarrollo de su hijo con paralisis cerebral. Encontrando
asi distintos elementos que indican que existe una estrecha relacion entre el
estado emocional de la madre con el poco desarrollo que ha experimentado el
nifio con discapacidad, asi como el efecto que puede tener el apoyo a la
discapacidad dentro de la familia. Esta tesis se elabor6 bajo el enfoque

cualitativo de tipo descriptivo.

Palabras clave: discapacidad, paralisis cerebral, desarrollo, estado emocional,

relacion madre-hijo,
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INTRODUCCION

La paralisis cerebral es una condicibn que generalmente presenta
sintomatologia en los primeros afios de vida, que afecta principalmente la
motricidad del cuerpo, de esta enfermedad, existen diferentes grados de dafio
cerebral y en consecuencia de dafio motor, por lo que puede variar la reaccién

de los padres de estas personas, ante la presencia de este padecimiento.

Este trastorno del desarrollo, requiere de la rehabilitacion fisica, para poder
ayudar al paciente a desarrollar algunas habilidades que le permitan alcanzar
un nivel de autonomia, sin embargo, la mayoria de las rehabilitaciones estan
enfocadas Unicamente a la persona que padece de esta problematica, pero
también es importante rehabilitar su entorno para ofrecerles un estilo de vida
mas sano, en donde se sientan acogidos y aceptados; empezando por su
familia ya que es su primer contacto que tienen con el mundo exterior, pero
también por ser ellos los que llevan el peso emocional y fisico al ofrecer su

ayuda y cuidados.

Uno de los elementos que este proyecto buscd, fue analizar la vivencia de
estas familias, particularmente de la madre, porque generalmente es la persona
gque mas se involucra en el cuidado del hijo con discapacidad. Estudiar la
vivencia de la madre permite detectar la influencia que ella tiene en el

desarrollo y avance del nifo.

La estabilidad emocional de los padres durante la crianza de sus hijos es
importante porque de no tenerla, pueden llegar a cargar todos los sentimientos
negativos no resueltos sobre sus hijos complicando asi el desarrollo de los
mismos, particularmente en el caso de la discapacidad, porque el cuidado de
un hijo con discapacidad requiere de mas esfuerzo tanto fisico como

psicolégico por parte de los padres.

Este trabajo, compila informacion tedrica sobre la paralisis cerebral, sobre la

discapacidad, sobre como el estado emocional de la madre se ve afectado al

2
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tener un hijo con discapacidad, mismas que se presentan en el capitulo I,

Marco Tebrico.

La idea central de esta tesis, fue estudiar la relacion de una madre de familia,
con su hijo mas pequefio, el cual esta diagnosticado con paralisis cerebral;
con la finalidad de estudiar como ha sido su situacion de vida a raiz del
nacimiento del nifio, y detectar los sentimientos, emociones y manifestaciones

de los mismos por parte de la madre.

En el capitulo Il, se plantea la metodologia con la que se elaboro la tesis, la
cual es un modelo de investigacion cualitativo de tipo descriptivo. Los
elementos que se utilizaron para el andlisis fueron obtenidos de un estudio de

caso unico.

Los resultados que arrojé esta investigacion, estan presentados en el capitulo
[ll, y demostraron que existe una relacion entre el estado emocional de la
madre con la falta de desarrollo motor y psicolégico del nifio, asi como también,
el efecto que tiene el involucramiento y el apoyo que la familia se de entre si

para superar el padecimiento del miembro con discapacidad.

El capitulo 1V, hace referencia a la discusién y conclusiones, que se obtuvieron
de esta investigacion, en donde predominan elementos que hacen referencia al
tipo de relacion que existe entre madre e hijo, asi como la verdadera funcion

que tiene el nifio en la dinamica y funcionamiento familiar.

En la parte final de este trabajo de tesis, se presentan las limitaciones y
sugerencias que se tuvieron al realizar esta investigacion, también se muestran

las referencias y anexos del estudio del caso.
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JUSTIFICACION

Las ideas que se tienen, sobre las personas con paralisis cerebral o alguna otra
“discapacidad”, son muy distintas entre si. Algunas personas pueden llegar a
sentir lastima, miedo, incomodidad, sufrimiento, rechazo, y otras, interés y
apoyo; sin embargo, estos sentimientos varian de acuerdo a la formacién de

cada individuo.

Es por lo anterior, que la reaccibn que puedan tener los padres ante la
discapacidad de alguno de sus hijos, también puede variar. De igual manera la
experiencia que tienen los padres de hijos con capacidades distintas, es muy
diferente a la que podrian tener los padres que tienen hijos sanos; porque
usualmente no es lo que un padre planea, ni espera tener; y a raiz de esto,

cambian muchos aspectos, planes y sentimientos de los mismos.

Por lo tanto, de la diversidad de ideas en cuanto a la discapacidad y de las
expectativas que usualmente tienen los padres sobre sus hijos y sobre sus
planes de vida, deriva el interés por realizar una investigacion que muestre
cuales son los sucesos, sentimientos y reacciones mas frecuentes que vive una
familia con un miembro con discapacidad, particularmente la madre, por ser
ella quien vela mas por los hijos, con la finalidad de observar y detectar cual es
la influencia de los sentimientos de la madre sobre el desarrollo de su hijo con

discapacidad.

La utilidad de este trabajo de tesis, radica en que el conocimiento del ambito
familiar de una persona con discapacidad, permite al terapeuta identificar los
recursos con los que cuenta la familia, para sobre llevar la situacién, asi como
orientar el desarrollo de su hijo con discapacidad. A un nivel mas amplio,
investigaciones de este tipo, generan elementos que en adelante puedan ser
de utilidad para la atencion de las personas con discapacidad y de sus

familiares.
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PLANTEAMIENTO DE LA INVESTIGACION

OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL.

Identificar el estado emocional de la madre, para detectar los efectos de éste,

en el desarrollo de su hijo con paralisis cerebral

OBJETIVOS PARTICULARES:

- Analizar la situacién de vida y la relaciéon de una madre con un hijo con

pardlisis cerebral.

- Detectar los sentimientos que posee la madre hacia el nifio y su

manifestacion.

- Descubrir la influencia de los sentimientos o acciones de la madre, en

el desarrollo del nifo.

- Ofrecer a la madre un espacio en donde pueda trabajar las situaciones
emocionales que vayan apareciendo durante la rehabilitacion fisica de

su hijo.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los padres de un nifio con paralisis cerebral requieren de un medio, donde
puedan manifestar sus sentimientos y pensamientos, para mantener o lograr
una estabilidad emocional, de tal manera que esa estabilidad sea positiva para

si mismos, para el resto de la familia y para el miembro con discapacidad.
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Por lo tanto, la pregunta de investigacion es la siguiente:

¢.Cual es la relaciéon del estado emocional de la madre en el desarrollo fisico e

intelectual de un nifio con paralisis cerebral?

EJES TEMATICOS

Para fines de elaboracién de esta tesis, se crearon tres ejes tematicos, en base
a los cuales se pretende dar respuesta al problema de investigacion, ya que en
una tesis de corte cualitativo no se plantean hipétesis sino supuestos teoricos

0 ejes tematicos. Los ejes son los siguientes:

1. ESTADO EMOCIONAL DE LA MADRE.
1.1 Estado emocional.
1.2 Sentimientos y actitudes.
1.3 Relacién madre — hijo.
1.4 Renuncia al hijo ideal (duelo).

1.5 Sobreproteccion.

2. RELACION CON OTROS MIEMBROS DE LA FAMILIA.

2.1 Integracion familiar a la discapacidad.

3. DESARROLLO FiSICO E INTELECTUAL DEL NINO CON PARALISIS
CEREBRAL.
3.1 Paralisis cerebral.
3.2 Desarrollo fisico e intelectual.

3.3 Relacion madre - hijo y su influencia en el desarrollo del nifio.
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IMPORTANCIA DEL ESTUDIO

Una de las funciones de la psicologia es promover y orientar a los padres de
familia a que ofrezcan la mejor educacion para sus hijos, con la finalidad de
ayudarlos a formar personas sanas y con la capacidad de desenvolverse por si

mismaos.

En este caso, al estudiar el caso de una madre de un hijo con discapacidad, se
busco poder orientarla para complementar los cuidados que ofrece a su hijo, a

través de observar y analizar la relacion que tiene con el nifio.

Este estudio puede servir como plataforma para la creacion de estudios mas
extensos que permitan aplicar programas de orientacion y acompafiamiento en
escuelas y hospitales, dirigidos a todas las familias en las que exista un

miembro con discapacidad.

Ademas, elaborar estudios sobre la discapacidad, amplia la gama informacion
al respecto, ya que es muy poca la investigacion que se ha hecho sobre este
ambito en el pais. La mayoria de la informacion que existe sobre la
discapacidad y las circunstancias que la acompafian, provienen principalmente
de paises como Espafia y Argentina; por lo que promover la investigacion de
esta area en México, ayuda a tener un contexto nacional como la base de
intervencion, en lugar de tener contextos extranjeros para tratar la

discapacidad.
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CAPITULO T.
MARCO TEORICO

“Elverdadero amor, no-es otro cosav
que el deseo- inevitable de ayudowr
al otro-parow que seav

quierves’.

Jorge Bucay.
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1. LAINFANCIA.

1.1 DEFINICION.

Para poder estudiar el desarrollo del hombre, se han creado diversas
propuestas sobre como es que ocurren los cambios en él, y Papalia, Wendkos,
Duskin, (2005), han descrito una secuencia de desarrollo en ocho periodos de

vida:

Periodo prenatal (de la concepcion al nacimiento).
Infancia y primeros pasos (del nacimiento a los 3 afios).
Nifiez temprana (de 3 a 6 afos).

Nifiez intermedia (de 6 a 11 afos).

Adolescencia (11 a 20 afios aprox.).

Edad adulta temprana (20 a 40 afos).

Edad adulta intermedia (40 a 65 afnos).

© N o o A Wb PRE

Edad adulta tardia (65 afios en adelante).

Particularmente se puede definir la infancia como “un periodo comprendido
entre el nacimiento y los 12 afos, aproximadamente. Esta etapa es
fundamental en el desarrollo, pues de ella dependen la evolucién posterior, y
sus caracteristicas primordiales como las fisicas, motrices, capacidades

linglisticas y socio afectivas”, (Castillo, 2008, p. 1).

Para fines de esta investigacion, el periodo de desarrollo que se estudiara es la

etapa de la nifiez intermedia, la cual a continuacion se describe.

1.2 LANINEZ INTERMEDIA
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La nifiez intermedia, es una etapa donde los nifios de 6 a 11 afos, logran
desarrollar conceptos mas reales, generan nuevas relaciones con sus pares y

comienzan a darse cuenta de sus valores y actitudes. (Papalia y cols., 2005).

También sobresale en esta etapa la madurez sexual, la antesala de la

adolescencia y el principal desarrollo de la socializacion. (Hurlock, 1988).

Generalmente, el estudio de esta etapa esta centrado en el desarrollo cognitivo

del nifio, ya que es el area con una evolucion mas notoria en el nifio.

1.3 CRECIMIENTO EN LA NINEZ INTERMEDIA.

Durante la etapa de los 6 a los 11 afios de edad, el crecimiento puede
apreciarse como si este se desarrollara con menor velocidad, es decir, los
cambios que pueda tener el nifio en su cuerpo no son tan perceptibles a simple

vista.

De acuerdo con Papalia y cols. (2005), “los niflos de edad escolar crecen
alrededor de 2.54 cm a 7.62 cm cada afo y aumentan de 2.27 kg a 3.6 kg o
mas, duplicando su peso corporal promedio” (p. 340). Con este crecimiento, al
estar cerca de la adolescencia, pueden alcanzar una altura aproximada de 1.50

mt. y llegar a pesar 45 kg. (Alexander. y cols. 1998).

Conforme los nifios van adquiriendo mayor altura, algunas caracteristicas
fisicas como rasgos, o complexion fisica, se va haciendo similar a la que

poseen sus padres.

Otro aspecto que es notable a esta edad, es “el papel de la herencia en los
patrones de crecimiento son diferentes entre chicos y chicas, al comenzar la
infancia media los nifios son ligeramente mas altos que las nifias, pero al final

de este periodo la tendencia se invierte” (Alexander y cols., 1998, p. 283), esto

10
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es porque las niflas alcanzan primero el “estiron”, dejando por algunos

centimetros a los nifios de su edad.

1.4 DESARROLLO MOTOR

El area motora en esta etapa continla en un constante desarrollo, es por eso

que en esta edad, las actividades fisicas prevalecen a través de juegos y de

actividades recreativas.

Por lo tanto, Papalia y cols. (2005), describen algunas de esas actividades en

la siguiente tabla:

Tabla 1. Desarrollo motor en la nifiez intermedia

Edad Conductas Seleccionadas
Las nifias son superiores en la precisién del movimiento; los nifios son
6 superiores en los actos fuertes menos complejos.
Es posible saltar.
Los nifios pueden lanzar con un movimiento adecuado.
Es posible balancear en un pie sin mirar.
Pueden caminar en barras de equilibrio de 5 cm de ancho.
7 Pueden saltar con precision en cuadrados pequefios.
Pueden saltar con las piernas separadas y las manos tocandose sobre la
cabeza, retornando a la posicion inicial de piernas juntas y brazos a los
costados.
Su pufio posee una fuerza de presién de 5.4 kilogramos.
El nimero de juegos en que participan ambos sexos es grande a esta
8 edad.
Pueden realizar saltos ritmicos alternos en un patrén 2-2, 2-3 o 3-3.
Las nifias pueden arrojar una pelota pequefia a 12 metros de distancia.
9 Los nifios pueden correr 5 metros por segundos.
Los nifios pueden lanzar una pelota pequefia a 21 mts. de distancia.
10 Pueden calcular e interceptar las pelotas arrojadas en la distancia.
Las nifias pueden correr 5 metros por segundo.
11 Sin correr, los nifios pueden saltar 1.5 metros, las nifias 1.35 metros.

Existe un aspecto que es importante considerar respecto al desarrollo fisico, y

es el medio ambiente y la cultura en donde se desenvuelve el nifio, es decir, el

medio que lo rodea puede favorecer u obstaculizar el desarrollo de ciertas

habilidades.
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Un ejemplo de esto, lo menciona Alexander y cols. (1998), “los chicos son
frecuentemente mas diestros en actividades que requieren el uso de masculos
desarrollados (futbol o baloncesto), mientras que las chicas parece que realizan
mejor tareas que requieren el uso de musculos finos (dibujar, pintar o escribir)”
(p. 284).

En cuanto al desarrollo de la motricidad fina, ésta se hace notoria cuando los
nifos “ya no reproducen letras Unicamente, sin0 que son capaces de
escribirlas” (Santrock, 2003, p. 285).

Dentro de la evolucion de esta area, existe también la caracteristica de hacer
mas uniformes los tamafios de las letras mayudsculas y minusculas, y el tamafio
de las mismas va disminuyendo conforme el transcurso del tiempo. (Gesell y
cols., 1998).

Respecto al desarrollo de la motricidad gruesa, los nifilos logran la capacidad
de mantenerse sentados por un periodo mas largo de tiempo, sin embargo,
como aun estan en crecimiento, es importante que desarrollen su musculatura

en base a actividades fisicas como correr o saltar, (Santrock, 2003).

Segun Gesell y cols. (1998) los niflos de esta edad, también poseen la
caracteristica de “repetir incansablemente una actividad hasta dominarla;
puede tener periodos en donde solo se dedica a un tipo de actividad, y luego
abandonarla repentinamente por otra” (p. 551).

Por lo tanto, es importante que los nifios de ésta etapa, tengan un espacio de
recreacion para que puedan desarrollar musculatura, equilibrio, fuerza y
precision de movimientos; incluso es conveniente trabajar de acuerdo al
género, dadas las diferencias de desarrollo en cuanto a habilidades. En los

nifos proponer actividades en donde desarrollen mejor la motricidad fina, y en
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las nifias, actividades donde puedan tener un mejor desarrollo en la motricidad

gruesa, para que su desarrollo sea mas completo.

1.5 DESARROLLO PSICOSEXUAL

Otra de las areas que se continta desarrollando en la nifiez intermedia es el
area psicosexual, la cual hace referencia a la influencia de los instintos

sexuales en la formacién de la personalidad (DiCaprio, 2004).

El principal investigador en esta area fue Freud (citado por DiCaprio, 2004), y

explica el desarrollo psicosexual en cuatro etapas:

* Oral (de 0 a 1 afio de edad aprox.): la busqueda de placer esta centrado
en la boca, por ello es el agrado que presenta el nifio al morder, chupar
o llevarse cualquier objeto a la boca.

 Anal (de 1 a 3 afios de edad aprox.): esta etapa corresponde a la etapa
de control de esfinteres, por lo tanto, el nifio parece obtener placer al
acumular, retener y expulsar materia fecal.

* Falica (de 3 a 6 afios de edad aprox.): los 6rganos genitales juegan un
papel clave en este periodo porque se vuelven un elemento importante
para obtener placer, ya que los nifios comienzan a hacer
autoexploraciones fisicas y a descubrir diferencias corporales y sexuales
entre los nifios y las nifas.

 Genital (de 12 afios en adelante aprox.): en esta etapa renace
nuevamente el interés sexual y genital. Se produce la organizacion y

madurez sexual y se reafirma la identidad sexual del hombre o la mujer.
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Sin embargo, entre la etapa falica y genital, existe un periodo llamado de
latencia, el cual no es considerado propiamente una etapa del desarrollo, este
periodo sucede entre los 6 y 12 afios de edad, y es la fase en la que se

encuentra el sujeto de esta investigacion.

Se le llama “periodo de latencia”, por el estado de letargo en que caen las

pulsiones sexuales de la persona (Pedagogia y psicologia infantil, 2003).

A pesar de que los impulsos sexuales desaparecen, el superyé continda
desarrollandose. Ademas “el nifio adquiere valores sociales de los adultos que
estan fuera de la familia y de sus compafieros de juego del mismo sexo” (Berk,
1999, p. 21).

En esta etapa se da la consolidacion y elaboracion de rasgos adquiridos en los
periodos previos sin que aparezca psicodinamicamente nada nuevo. (Freud,
1949, citado por Gutiérrez, 2008).

1.6 DESARROLLO COGNOSCITIVO.

Dentro de las teorias existentes del desarrollo cognoscitivo, generalmente
sobresalen las de Piaget, ya que explica como el proceso cognoscitivo en cada
una de las etapas de vida (Newman y cols. 1992), lo cual puede observarse en
la siguiente tabla:

Tabla 2. Etapas del desarrollo cognitivo de Piaget.

Etapa. Caracteristicas.
Empieza en el nacimiento y dura aproximadamente hasta los 18
Inteligencia sensorio meses de edad. Mediante la formacion de esquemas sensorios y
motriz. motores cada vez mas complejos, los infantes comienzan a

controlar sus ambientes.

Empieza cuando el nifio representa las acciones con imagenes,
Pensamiento pre palabras o dibujos, y concluye hacia los 5 o 6 afios. El nifio

operativo. desarrolla las herramientas para representar los esquemas
internamente mediante el lenguaje, la imitacion, la imaginacion, el
juego simbdlico y el dibujo.

Empieza hacia los 5 o 6 afios y concluye al principio de la
Pensamiento adolescencia. En esta etapa, aprecia la necesidad légica de ciertas
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operativo concreto. casuales. Manipulan categorias, sistemas de clasificacion, y
jerarquias de grupo. Logran resolver problemas vinculados con la
realidad fisica; y les cuesta trabajo generar conceptos abstractos.

Empieza en la adolescencia y continla en la adultez. A este nivel,

Pensamiento la persona puede conceptualizar las muchas variables que
operativo formal. interaccionan simultaneamente. Permite la creacion de un sistema
de leyes o reglas que pueden servir para resolver problemas.

En la nifiez intermedia, el infante entra en la etapa de operaciones concretas,
donde los nifilos usan su mente para resolver problemas concretos o reales.

Ademas Delval, (2006) menciona que, “el nifio alcanza formas de organizaciéon
de su conducta que son muy superiores a las anteriores en cuanto a que
empieza a organizar en un sistema, aspectos que hasta entonces permanecian

muy inconexos...por ejemplo la insensibilidad a la contradiccion” (p. 322).

En esta etapa también, se mejora en los nifios capacidades como, los
conceptos espaciales, de causalidad, de categorizacion, de razonamiento

inductivo y deductivo, y de conservacion.

Cuando concluye el desarrollo del sistema nervioso central (lo cual sucede
entre los 5y 7 afios de edad), se logra un proceso cognoscitivo mas maduro,
White (citado por Alexander y cols., 1998, p. 259) sugiere la siguiente lista de

habilidades cognoscitivas producto de ese desarrollo neuroldgico:

1. La utilizacion del lenguaje como un mediador o guia de la
conducta infantil; un uso abstracto mas que concreto del
lenguaje.

2. Los nifios mantienen dimensiones invariantes de los
estimulos, aunque estos cambien.

3. Existen representaciones internas de las acciones, lo cual
permite una planificacion y direccion de la conducta méas
que un comportamiento por ensayo y error, permitiendo
ademas la inferencia.

4. Mayor responsabilidad de los receptores visuales y

auditivos de distancias, y menor responsabilidad de los
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receptores cercanos que participan en la emocion, el tacto

o el dolor.

Gesell y cols. (1998, p. 548), también hacen una aportacion al tema al decir
que “el nifio de 7 aflos es mas reflexivo... le interesan las conclusiones y los

desarrollos légicos... y utiliza el lenguaje con mayor libertad y adaptacion”.

Por otro lado, Papalia y cols. (2005, p. 349) describen las habilidades
cognoscitivas en la nifiez intermedia en el cuadro que a continuacion se

muestra:

Tabla 3. Avances en habilidades cognoscitivas seleccionadas durante la nifiez intermedia.

Habilidad Ejemplo

Pensamiento espacial Pueden utilizar un mapa o un modelo para ayudarse en su
busqueda de un objeto oculto y dar instrucciones a otra persona
para hallarlo. Pueden encontrar el camino de ida y regreso de la
escuela, calcular distancias y juzgar cuanto tardara en ir de un
lugar a otro.

Causay efec to Conocen que los atributos fisicos de los objetos en cada lado de
una balanza afectaran el resultado (es decir, el numero de los
objetos importa pero el color no). Todavia no sabe que factores
espaciales como la posicion y ubicacién de los objetos
establecen una diferencia.

Clasificacion Pueden clasificar objetos en categorias, como forma, color o
ambos.

Seriacion e inferencia Pueden organizar un grupo de objetos de madera en orden del

transitiva mas corto al mas largo e insertar uno de tamafio intermedio en

el lugar apropiado. Diferencia si uno es mas largo que el otro, y
este es mas largo que un tercero, entonces el primero es mas
largo que el dltimo.

Razonamiento inductivo Saben que las conclusiones inductivas, (basadas en premisas

Y deductivo. particulares), son menos ciertas que las deductivas (que se
basan en premisas generales).

Conservacion. Saben que si una bola de barro de arcilla se convierte en una

salchicha, aun contiene la misma cantidad de arcilla
(conservacion de la materia). A los 9 afios sabe que la bola y la
salchicha pesan lo mismo. No es hasta el inicio de la
adolescencia cuando entiende que ambas situaciones
desplazan la misma cantidad de liquido o de barro si se colocan
en un vaso o formas diferentes.

Sin embargo, todo lo anterior sucede gracias a que, los nifilos en esta edad
estdn en continua busqueda de preguntas y respuestas cada vez mas
complejas, porque las ya existentes suelen ser insuficientes para ellos; incluso

Alexander y cols. (1998) mencionan lo siguiente: “entre los 7 y 11 afios cambia
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la calidad del pensamiento... se evidencia una mejora del entendimiento de la
causa, la realidad y el tiempo. Aunque mejora la habilidad para pensar, el

pensamiento légico no es tan complejo como sera después” (p. 271).

Por otro lado, es importante considerar que el desarrollo de estas habilidades
no esta “obligado” a aparecer en este periodo de crecimiento, se ha hecho esta
organizacion para un mejor entendimiento de los sucesos que pueden

presentarse en esta etapa de vida.

1.7 DESARROLLO SOCIAL.

Es bien sabido, que el medio social en el que el ser humano interactia, tiene

una gran influencia en el crecimiento de su ser.

La influencia de la sociedad en el hombre, sucede desde la infancia, a partir de
gue los padres segun Delval, (2006) “tratan de situarle, porque la conducta de
los adultos esta encaminada a conseguir que lo que el nifio haga esté dentro

de las normas prescritas para los nifios de esa edad” (p. 408).

Una de las consecuencias que tiene la interaccion con la sociedad en el nifio
de infancia intermedia, es la disminucion de una caracteristica muy propia de
un periodo previo, la cual es el egocentrismo. Esta caracteristica disminuye
debido a que “en este periodo el nifio adquiere nueva conciencia de los puntos
de vista e intereses de los otros y puede comparar y contrastar sus
pensamientos con los de aquellos que estan dentro y fuera de la familia”,
(Alexander vy cols., 1998, p. 271). Esto es posible gracias a se presenta en el
niio un agrado al saber que comparte intereses ya sea con sus pares 0 con

personas mayores.

Posiblemente otra de las consecuencias que trae para el nifio el hecho de
reconocer la presencia y existencia de otras personas, es la disminucion de la
dependencia que sentian hacia sus padres; incluso Alexander y cols. (1998)

menciona lo siguiente: “con la disminucion de la dependencia del hogar y la
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familia, los nifilos tienen la oportunidad de participar directamente en la vida:

ver, hacer y tocar cosas” (p. 281).

Uno de los tedricos que hizo una aportacion respecto del desarrollo social del

nifio fue Erikson, €l decia que la sociedad era una fuerza positiva que ayudaba

a moldear el desarrollo del yo, (Mendoza, 2005).

Para explicar mejor el desarrollo social del nifio, Erikson cre6 una lista de 8

etapas por las que atraviesa el ser humano para desarrollar virtudes que lo

ayuden a insertarse y convivir en sociedad. Esta lista se muestra en la
siguiente tabla (Berk, 1999 y Maier, 2003):

Tabla 4. Etapas psicosociales de Erikson.

Etapa
Psicosocial, Virtud
Descripcion. lograda.
Periodo de
desarrollo
Confianza vs. Los bebés obtienen un sentimiento de confianza de que el La
Desconfianza mundo es bueno si han sido bien cuidados; la desconfianza | esperanza.
ocurre cuando los bebés esperan demasiado para obtener
0-1 afio un bienestar.
Autonomia vs. La autonomia es fomentada cuando los padres permiten una | La voluntad.
Verglienza. razonable eleccion libre y no fuerzan o avergiienzan al nifio.
1 - 3 afos.
Iniciativa vs. La iniciativa se desarrolla cuando los padres apoyan el | El proposito.
Culpa. nuevo sentimiento de intencién y direccién de su hijo. La
culpa aparece cuando los padres piden demasiado
3 -6 afnos. autocontrol.
Laboriosidad En la escuela los nifios desarrollan la capacidad de trabajar. | La destreza.
VS. La inferioridad se desarrolla cuando las experiencias
Inferioridad. negativas en la casa o en la escuela, conducen a
sentimientos de inferioridad.
6 -11 afios.
Identidad vs. Los valores elegidos y las metas vocacionales conllevan a | La fidelidad.
Difusion de la una identidad personal duradera. El resultado negativo es
identidad. una confusion sobre los roles adultos futuros.
Adolescencia
Intimidad vs. La gente joven se esfuerza por establecer lazos intimos. El amor.
Aislamiento. Debido a desengafios anteriores, algunos individuos no
pueden formar relaciones intimas y se mantienen aislados de
Adultez los demas.
temprana.
Creatividad vs. | La creatividad significa dar a la generacién siguiente, a La
estancamiento | través de la educacién del nifio, cuidar de otras personas o | preocupacion
trabajar productivamente. La persona que falla en este por otros.
Adultez media. | terreno siente ausencia de un logro significativo.
Integridad del En esta etapa final, los individuos reflejan el tipo de persona | La sabiduria.
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YO VS. que ha sido. La integridad resulta del sentimiento de que ha
Desesperacion | valido la pena vivir la vida del modo que se ha vivido. Las
personas que no estan satisfechas con sus vidas tienen

miedo de la muerte.

Vejez

Para esta investigacion se describira unicamente la etapa de laboriosidad vs.
Inferioridad, porque es la etapa en la que se encuentra el sujeto de

investigacion.

En esta etapa, el nino comienza a familiarizarse con elementos o herramientas
del hogar o de la escuela que le permitan, jugar, aprender y enfocarse a crear
tareas productivas que generen en el nifio una sensacion de confianza y
seguridad, (DiCaprio, 2004).

A través de un trabajo productivo, el nifio aprende que un buen trabajo genera
recompensas o satisfactores por parte de sus padres o personas mayores, es
por eso que “los nifios estan deseosos de ser como los adultos vy, si no se les
reprimen sus esfuerzos, gustosamente cumplirdn las demandas que se les
hacen” (DiCaprio, 2004, p. 187).

Sin embargo, cuando algo sale mal en esta etapa, surge en el nifio un
sentimiento de insuficiencia e inferioridad, incluso Erikson (citado por DiCaprio,
2004, p. 188) menciona que cuando el nifio “se desespera de sus habilidades o
las siente pérdidas...puede hacerlo regresar a la rivalidad familiar de la época

édipica, mas aislada y menos consiente de las herramientas”.

Por lo tanto, convivir de manera tan directa con el medio que lo rodea y
familiarizarse con herramientas que le faciliten el desarrollo de habilidades,
permite al nifio entender como es que influye él en su familia, su familia en él, y
todos en la sociedad; y por esta misma comprension que logra el nifio, es
importante que los padres infundan en él los derechos, obligaciones y

responsabilidades propios de su edad.

1.8 DESARROLLO MORAL.
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Al conjuntar la experiencia cognitiva y la experiencia social que ha vivido el
nifio, surge en él, el desarrollo de otra area la cual es la moral, o sea, el nivel
de conciencia y conocimientos que desarrollan los nifios de esta etapa, los
llevan a desarrollar también un sentido ético, es decir, “comienza a discriminar
entre lo bueno y lo malo en otros nifios e incluso en si mismo” (Gesell y cols.,
1998, p. 547); lo cual ayuda al nifio a aprender a crear relaciones que le sean

satisfactorias con la gente que lo rodea.

Dentro del estudio de esta area, destacan en ella dos autores, Piaget y
Kohlberg.

Segun Piaget “el nifio realiza sus progresos morales en relacibn con su
desarrollo intelectual y con el establecimiento de relaciones menos

egocéntricas y mas cooperativas con sus compafieros” (Delval, 2006, p. 447).

Es por esto que Piaget (citado por Berk, 1999) genera dos etapas del desarrollo
moral, a la primera etapa la nombré “moralidad heterébnoma o de realismo” que
sucede entre 5 y 10 afios, y a la segunda “moralidad autbnoma o de

cooperacion”, la cual aparece en nifilos mayores de 10 afos.

La moralidad heterbnoma dice que “los nifios consideran las reglas como de
existencia permanente, incambiables y como requerimiento de obediencia
estricta” (Berk, 1999, p. 637). De esta moralidad, es caracteristico que los nifios
tengan una obediencia automatica a las reglas, sin enjuiciar o cuestionar el
origen de las mismas; consideran a los padres y a los adultos como personas
omnipotentes, y juzgan los actos como buenos o malos en relacion con sus

consecuencias. (Hurlock, 1988).
En cuanto a la moralidad autbnoma, consiste en que “los nifios consideran las
reglas como principios flexibles y aceptados socialmente, que pueden ser

revisados para satisfacer la voluntad de la mayoria” (Berk., 1999, p. 637). En
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esta moralidad, las ideas que tenian sobre el bien y el mal, que aprendieron de

sSus mayores, comienzan a cambiar cuando consideran la situacion en que se

cometié una falta.

Sin embargo, las teorias que generé Piaget, llegaron a ser muy generales, por

esta razon, Kohlberg (citado por Delval, 2006) hizo estudios mas detallados

sobre el desarrollo moral del nifio.

Kohlberg (citado por Delval, 2006) postulé que el desarrollo moral se da en tres

niveles, cada nivel

divido dos estadios, por lo tanto, el desarrollo moral se

describe en 6 etapas, mostrados en la siguiente tabla:

Tabla 5. Desarrollo moral segun Kohlberg.

Niveles.

Estadios.

Descripcion.

Preconvencional:
La moralidad esta
gobernada por
reglas externas.

Orientacion hacia
el castigo y la
obediencia.

Hay dificultad para considerar dos puntos de
vista en un asunto moral. Acepta la
perspectiva de la autoridad y considera las
consecuencias fisicas de la accién, sin tener
en cuenta la intencion.

Orientacion
hedonista
ingenua.

Aparece la conciencia de que pueden existir
distintos puntos de vista. También aparece
una reciprocidad pragmatica y concreta de
que si hago algo por otro, el otro lo hara por
mi.

Convencional:

La base de la
moralidad es la
conformidad con las
normas sociales, y
mantener el orden
social es importante.

Orientacion hacia
el “buen chico”, o
la moralidad de la
concordancia
interpersonal.

La buena conducta es la que agrada o ayuda
a los otros y es aprobada por ellos. Las
buenas intenciones son muy importantes y se
busca la aprobacion de los demas, tratando
de ser una buena persona.

Orientacién hacia
el mantenimiento
del orden social.

Es capaz de tener en cuenta las perspectivas
de dos personas y la de las leyes sociales.
La conducta correcta consiste en realizar el
propio deber, mostrando respeto por la
autoridad. La moralidad sobrepasa los lazos
personales para mantener el orden social.

Posconvencional:

La moralidad se
determina mediante
principios y valores
universales, que
permiten examinar la
moral de la sociedad
propia.

Orientacion hacia

el “contrato
social”. La
orientacién
legalista.

La accion correcta tiende a definirse en
términos de derechos generales. El contrato
social supone la participacion voluntaria en
un sistema social aceptado, porque es mejor
para uno mismo y los demas que su
carencia.

Orientaciéon hacia
el principio ético
universal.

La accion correcta se basa en principios
éticos elegidos por uno mismo que son
comprensivos, racionales y universalmente
aplicables. Aparece una forma abstracta de
considerar las perspectivas de todas las
partes y de tratar de organizarlas con
principios generales.
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Para este caso en particular, se describira de manera mas amplia el nivel
convencional en el estadio de la moralidad de la concordancia interpersonal, ya
gue es la etapa en la que se encuentra el sujeto de estudio.

Los nifios que se encuentran en el periodo convencional consideran las reglas
como algo importante, pero cabe sefialar no es por un interés propio, Sino

aprendido del medio ambiente.

Ademas, cuando se encuentran en el tercer estadio, tienen la necesidad de
mantener el afecto y la aprobacion de familiares y personas cercanas, siendo

“buenas personas”. (Berk, 1999).

Cuando se atraviesa por esta etapa, se tiene la capacidad de comprender que
las reglas no deben ser violadas, pues pueden traer serias consecuencias. Por
el lado contrario, comprenden que si cumplen las reglas, pueden tener buenas

relaciones con las personas que lo rodean. (Hurlock, 1988).

Por lo tanto, los niflos tienen la capacidad de aprender a comportarse de un
modo que sea aceptado por la sociedad, pero para que puedan lograrlo, no
basta con que conozcan los conceptos morales del bien y del mal, es necesario
gue los aprendan mediante la experiencia, pero primordialmente, mediante la

ensefanza directa o la imitacion.

1.9 DESARROLLO ANORMAL Y DISCAPACIDAD.

1.9.1 DESARROLLO ANORMAL.

Para hacer referencia al término de anormalidad, es necesario, definir primero
el término de normalidad, el cual significa “todo aquello que se somete a una
norma” (Sanchez, 2001, p. 53).

Por lo tanto, la anormalidad define a los eventos o sujetos que no estan

sometidos a la norma. Es por eso que lo anormal y lo normal no debe ser visto
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como algo cualitativo o diferente, sino como grados de una continuidad.
(Sanchez, 2001).

Dentro de la sociedad, al existir lo normal y lo anormal, se han catalogado a las
personas para que pertenezcan a cada uno de estos grupos, y la discapacidad

ha pertenecido al grupo de lo anormal.

Cuando una persona tiene una discapacidad, el proceso de su desarrollo es

anormal.

Segun las diversas teorias del desarrollo, el ser humano atraviesa por
diferentes etapas durante su proceso de crecimiento, sin embargo, cuando
existe alguna patologia fisica en la persona, los procesos de desarrollo como el
cognitivo, psicosexual, fisico, social y moral; pueden mermar o incluso, ni

siquiera hacerse presentes.

Esto se debe generalmente a que estos procesos se relacionan entre si, por
ejemplo, para que un nifio pueda tener un adecuado desarrollo social, es
necesario que tenga una autonomia fisica suficiente para poder convivir con
nifios de su edad, en donde a su vez, pueda realizar actividades fisicas que le
permitan desarrollar sus capacidades motoras, y en donde también, a través
del juego y de exploraciones propias de los nifios, tenga un buen desarrollo

cognitivo.

Aunque algunos tedricos han propuesto fases por las que atraviesa el
desarrollo de un ser humano, en la discapacidad, no necesariamente se

cumplen estas fases.

En la teoria del desarrollo psicosexual propuesta por Freud (citado por
DiCaprio, 2004), se menciona que los nifios a la edad de 7 afos (edad del
sujeto de investigacion), debian haber atravesado por la etapa oral, anal, falica

y estar viviendo la latencia, sin embargo, cuando existe una patologia a nivel
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motor, es muy dificil que el nifio haya podido estimular su boca con objetos,
poder tener control de esfinteres y poder hacer exploraciones visuales y tactiles
de su area genital, por lo tanto, dada la severidad del dafio motor, los nifios con
paralisis cerebral, dificilmente superan la etapa oral, lo cual lleva a un retraso

en el desarrollo psicosexual del nifio.

A nivel cognitivo y segun con la teoria de Piaget (Newman y cols. 1992), el ser
humano comienza a conocer el mundo a partir de la etapa sensorio motriz, en
donde a través de los sentidos, el nifio interpreta como es el medio que lo
rodea, después entra en la etapa pre operacional, en donde el nifio hace
interpretaciones internas de su mundo por medio de juegos, y del lenguaje
hablado, escrito o corporal; posteriormente, el nifio vive la etapa de
operaciones concretas, que le permite comprender su entorno a través de
hechos y experimentos que el pueda comprobar, sin embargo, al existir un
impedimento mental y motriz, escasamente solo puede llegar a comprender su
entorno viviéndolo desde la primer etapa, ya que la ausencia del lenguaje
hablado dificulta mucho poder avanzar a la siguiente etapa.

En cuanto al desarrollo social del nifio en la edad escolar, también existen
irregularidades ante la presencia de una patologia en la motricidad, ya que
segun Erikson (citado por Berk, 1999 y Maier, 2003), menciona que el nifio
comienza su vida social en la etapa de confianza vs. desconfianza, donde el
nifio tiene toda su confianza y seguridad en los cuidados de sus padres o de
sus mayores, cuando logra superar esta etapa, comienza a vivir la etapa de
autonomia vs. vergienza, en donde los padres promueven la independencia de
su hijo para que aprenda a interactuar con otras personas; al cumplir 3 afios,
entra a la etapa iniciativa vs. culpa, en la que el nifilo aprende a comenzar
actividades por su propia voluntad, lo que lo lleva a incluirse en actividades
donde existe el contacto con otras personas 0 consigo mismo; posterior a esta
etapa, surge la etapa de laboriosidad vs. inferioridad, que es en donde los
nifos comienzan a trabajar en actividades escolares, que genera en ellos un

cierto grado de satisfaccion. Por lo tanto, ante la existencia de un dafio motor,
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los nifilos no generan una autonomia suficiente para desarrollar actividades por
si mismo en ninguna etapa, lo que conduce a que su desarrollo se limite a la
primera etapa, en donde todas las esperanzas de interaccion con el medio
ambiente, y la necesidad de cuidados, solo son provistos por los padres.

Finalmente, el desarrollo moral, también se ve afectado ante la presencia de la
discapacidad; ya que los nifios con un desarrollo adecuado tienen la capacidad
de distinguir entre el bien y el mal, segun Kohlberg (citado por Delval, 2006);
sin embargo, al tener una limitacion fisica practicamente total, dificilmente los
padres se atreven a castigar al hijo si hace algo mal, cuando por su limitacion o
su discapacidad no tiene la oportunidad de hacer algo mal o bien, ya que ni es
capaz de hacer algo por si mismo, por la dependencia de su existencia, por lo
que solo pueden limitarse a premiar o estimular con afecto las cosas buenas
que el nifio pueda hacer; por lo tanto, puede llegar a ser dificil que un nifio con
limitaciones motoras y mentales, pueda comprender lo bueno de lo malo, ya

que su desarrollo se centra mas en lo que es capaz de hacer o lograr.

Por lo tanto, ante la falta o disminucion de uno de estos procesos, es muy
probable que el desarrollo de la persona se vea incompleto o con algun retraso,

gue le permita llevar una vida “normal”.

1.9.2 CONCEPTO DE DISCAPACIDAD.

En la actualidad el término de “discapacidad”’, no siempre es usado
correctamente, es por eso que se ha buscado una definicibn que evite
ambigledades, para que se tenga una mayor y mejor compresion de la misma,
y es la que mas se aproxima es la siguiente: “el concepto de discapacidad,
indica la presencia de una condicién limitante por problemas esencialmente de
tipo fisico, mental o ambos, generalmente por enfermedad adquirida o

congeénita, traumatismo u otro factor ambiental”, (Sanchez y cols., 1997, p. 18).
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En otras palabras, el concepto de discapacidad, hace referencia a las personas
que presentan dificultades o problemas para responder y solventar por si
mismos las necesidades de su medio ambiente, ya sea laboral, escolar o

social.

Durante mucho tiempo, se ha buscado poder definir de manera digna a las
personas con alguna limitacién, con el fin de evitar términos despectivos como:
invalido, minusvalido o tullido, incluso, se ha buscado que el término sea
utilizado no como sustantivo, sino como adjetivo (persona con discapacidad,

en vez de discapacitado) (Santrock, 2003).

El hecho de manejar el término de discapacidad como adjetivo, permite crear
una sensibilizacion en la sociedad hacia las personas con alguna limitacion, lo
cual favorece las oportunidades de experimentar una vida mas funcional de las

personas con discapacidad.

Es importante también sefalar la diferencia entre limitacion y discapacidad, ya
que comunmente son utilizados como sindnimos; segun Sanchez y cols.
(1997), “la discapacidad exige la presencia de una limitacidon, pero esta no es

condicion suficiente para sefialar discapacidad en un individuo” (p. 18).

Es por lo anterior, que se debe ser cuidadoso al hablar o al tratar con la
discapacidad, ya que un solo factor no convierte a alguien en una persona con
discapacidad, pero tampoco ese factor minimiza su discapacidad. El cuidado
para referirse a alguien con discapacidad, promueve la conciencia de los

limites propios y ajenos.

1.9.3 TIPOS DE DISCAPACIDAD.

Existen muchos elementos para poder determinar los distintos tipos de

discapacidad. Entre los mas frecuentes se encuentra la clasificacion de
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discapacidades “congénitas” y discapacidades “adquiridas”. Estos dos grupos
coinciden en el hecho de que, sea cual sea el origen de la discapacidad, de

cualquier modo implican limitaciones en su vida diaria.

Asi, de acuerdo con Oliver (2008, p. 26) “una persona con paralisis cerebral
manifiesta dificultades a nivel motriz, dichas limitaciones pueden ser las
mismas para personas quienes, por traumatismos o enfermedades, adquieran

una discapacidad equivalente”.

En una descripcion mas amplia, en estudios hechos por INEGI (2000), existe
una amplia gama de discapacidades, las cuales han sido agrupadas de la

siguiente forma:

* Grupo 1: Discapacidades sensoriales y de la comunicacion.
Este grupo comprende las discapacidades para ver, oir y hablar.

El grupo se conforma de cinco subgrupos: Discapacidades para ver,
Discapacidades para oir, Discapacidades para hablar, Discapacidades de la
comunicacién y comprension del lenguaje e Insuficientemente especificadas

del grupo Discapacidades sensoriales y de la comunicacion.

» Grupo 2: Discapacidades motrices.
Comprende a las personas que presentan discapacidades para caminar,
manipular objetos y de coordinacion de movimientos para realizar actividades

de la vida cotidiana.

Este grupo lo conforman tres subgrupos: Discapacidades de las extremidades
inferiores, tronco, cuello y cabeza, Discapacidades de las extremidades
superiores e Insuficientemente especificadas del grupo discapacidades

motrices.
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e Grupo 3: Discapacidades mentales.
En este grupo se incluye a las personas que presentan discapacidades para
aprender y para comportarse, tanto en actividades de la vida diaria como en su

relacion con otras personas.

El grupo esta integrado por tres subgrupos: Discapacidades intelectuales
(retraso mental), Discapacidades conductuales y otras mentales e

Insuficientemente especificadas del grupo discapacidades mentales.

e Grupo 4: Discapacidades multiples y otras.
El grupo se conforma por tres subgrupos: Discapacidades multiples, Otro tipo
de discapacidades e Insuficientemente especificadas del grupo discapacidades

multiples y otras.

El grupo tiene como finalidad identificar a la poblacion que manifiesta en forma
conjunta mas de una discapacidad, asi como a la que presenta alguna

discapacidad diferente a las consideradas en los grupos anteriores.

La pardlisis cerebral que es el tema de este estudio pertenece al grupo 4, ya
que en algunas ocasiones, la paralisis cerebral va acompafiada de retraso

motor y mental.

Como la discapacidad es heterogénea, es decir, los tipos de limitaciones son
de diferente naturaleza, se han creado medios especiales para su tratamiento,
es decir la educacion especial, o también, la distincion de las necesidades

educativas especiales.
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En cuanto a la educacion especial se refiere, no se ha creado un concepto
general que lo defina, sin embargo, esta definicion de educacion especial es la
gue se utiliza con mas frecuencia por los profesionales: “es la instruccion que
se otorga a sujetos con necesidades especiales de educacion que sobrepasan
los servicios prestados en el aula de clase regular” (Sanchez y cols, 1997, p. 1)
Por otro lado, las necesidades educativas especiales, poseen un término mas
amplio y general para la integracion, y se refieren a las necesidades del sujeto
sin términos peyorativos, y admite que el origen de las dificultades de
aprendizaje o de desarrollo pueden ser de causa personal o social, y fomenta

las adaptaciones curriculares individualizadas. (Pérez, 2003).

1.9.3 LA REACCION PSICOLOGICA ANTE LA DISCAPACIDAD.

Los psicélogos que estan incorporados a la intervencion en la discapacidad,
buscan crear elementos de ajuste y de adaptacion tanto familiar, social y de
incorporacion o de reincorporacion al sistema educativo o laboral de un

individuo.

De acuerdo con Roesler y Boltom (citados por Sanchez y cols., 1997),
sugieren que “la reaccion psicologica a la discapacidad podria verse en
términos de logro, identificando las habilidades de sobrevivencia, los recursos
personales y el espiritu de superacion” (p. 21). Segun esta vision, es un
contraste con la tendencia de describir a la discapacidad como un evento

catastrofico desde el punto de vista psicologico.

En cuanto a la vision de logro que se plantea anteriormente, Wright (citado por
Sanchez y cols. 1997, p. 21), describio los siguientes elementos como signos
de inadaptacion a la discapacidad:

* Actuar como si no existiera la discapacidad.

¢ |dealizar la normalidad.
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» Devaluar las posibilidades conductuales de normalizacion y las

habilidades de compensacion.

Sin embargo, también es importante considerar la reaccién psicolégica que el
individuo con discapacidad tiene sobre si mismo; de acuerdo con Gallardo y
cols. (1994):

“Es inevitable que en periodos mas o menos largos, la persona con
discapacidad viva como indeseable la parte dafiada de si misma,
porque es lo que causa trastornos y problemas a las personas que
ella mas quiere; cuando la discapacidad es de nacimiento, hay veces
gue se adaptan muy bien a la discapacidad de su cuerpo y no
anhelan otra forma de hacer las cosas” (p. 32).

En relacion con lo anterior, es importante seflalar que en la mayoria de las
veces, aungue la persona presenta discapacidad motora, no necesariamente
ésta va acompafada de una discapacidad intelectual, lo cual les permite darse
cuenta perfectamente del entorno que les rodea, de la aceptacién o el rechazo

gue las personas pueden sentir por ellos.

Dentro de éste fendmeno es muy importante que, por la atencion que la
persona con discapacidad recibe de sus padres, ésta puede llegar a sentirse el
centro de sus vidas precisamente por su discapacidad, de hecho, esta situaciéon
puede ser vista como sobreproteccion o exceso de atencidn, que genera “un
exito del nifio ante la actitud permisiva de sus padres, a los que les ha ido

ganando terreno, con conductas negativas” (Gallardo y cols., 1994, p. 33).

Es por esto que también es importante analizar la reaccidén psicologica de los
padres, ya que “la discapacidad al principio de una enfermedad exige mas de la
familia en cuanto a la respuesta frente al comienzo, al curso esperado y al
desenlace”, (Rolland, 2000, p. 59).

Psicolégicamente hablando se ha hecho mencion en algunos de los textos

sobre como la persona con discapacidad influye en el estilo de vida que su
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familia llevaba, y como su familia influye en él, en su desarrollo y en su forma

de vida.

Esta influencia conductual mutua, generalmente deja ver cual es la reaccion o
el sintoma principal de la familia, y a partir de ahi se puede trabajar con la

familia en la propuesta de un nuevo estilo de vida.

Por eso, Rolland (2000), menciona que “el efecto neto de la incapacitacion en
determinado individuo o familia depende de la interrelacion entre el tipo de
discapacidad..., la estructura de la familia, su flexibilidad y sus recursos

emocionales y econémicos” (p. 59).

Es por esto que, la reaccion de la sociedad, de la familia, y del individuo en si,
determinan considerablemente el logro y el desarrollo de la persona con

discapacidad.

1.9.4 ESTIGMATIZACION Y PREJUICIOS DE LA DISCAPACIDAD.

Comunmente, al término de discapacidad, son agregados los conceptos de
“barreras y etiquetas” como parte de la estigmatizacion del individuo con
discapacidad, por lo cual, es importante también hacer una mencion al respecto

de los mismos.

Como barrera se entiende, a todos los obstaculos o trabas, para el correcto
desarrollo de las personas con discapacidad, ya que son elementos restrictivos
de oportunidades del desempefio de roles sociales y ambientales. (Sanchez y
cols, 1997).

Al hablar sobre barreras, es comun que se asocien elementos fisicos, por

ejemplo, una barrera para una persona en silla de ruedas, puede ser la
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presencia de una escalera en vez de una rampa; este tipo de barreras se

denominan barreras arquitectonicas.

Las barreras arquitectonicas son de tres tipos de acuerdo con Gallardo y cols.
(1994):

a) Barreras arquitectdnicas urbanisticas: se encuentran en espacios
publicos como aceras, pasos a desnivel, parques o jardines no
accesibles.

b) Barreras arquitectonicas en la edificacion: se encuentran en el interior de
los edificios: escalones, peldafos, pasillos y puertas estrechas, etc.

c) Barreras de transporte: son las que se encuentran en los medios de
transporte como la inaccesibilidad al transporte publico, dificultades para

el estacionamiento de transporte privado, etc.

Sin embargo estas no son las Unicas barreras a las que se enfrentan las
personas con discapacidad, también existen barreras psicolégicas y sociales,
manifestadas en la forma de actitudes y creencias que pueden desembocar en
discriminacion y marginacion, con las cuales también tiene que luchar y

enfrentar una persona con algun tipo de discapacidad.

Segun Sanchez y cols. (1997), “las etiquetas son heuristicos que se utilizan
para simplificar la concepcion compleja de una persona. Existen razones

profesionales, culturales y sociales para etiquetar a las personas” (p. 19).

La utilidad que se le ve profesionalmente a etiquetar a las personas, es, poder
definir a ciertos grupos, para poder determinar la clase de atencién y/o

servicios que requiere un determinado grupo.

Sin embargo, algunas veces etiquetar o estigmatizar la normalidad o la
anormalidad, produce mas discapacidad de la que ya existe; por ejemplo, las

guemaduras graves, la mastectomia por el cancer de mama, son estéticamente
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discapacitantes al distorsionar la imagen corporal que la etiqueta social de la
normalidad ha determinado, lo cual dificulta la interaccion social normal,
(Rolland, 2000).

Dentro de la sociedad no solo la persona con discapacidad se vive
estigmatizado, sino también las personas que le rodean, principalmente sus

padres.

Acerca de la estigmatizacién que sufren los padres de hijos discapacitados al
recibir una exigencia social mas grande de trabajar con y por sus hijos, Farber
(citado por Heward y cols., 2000), hace una importante observacion cuando
menciona que “los padres de nifios discapacitados, al igual que los padres de
nifios no discapacitados, a veces deben actuar bajo presion financiera, fisica,
emocional o matrimonial” (p. 216), concluyendo asi el punto de que cualquier
familia tiene el reto de criar bien a sus hijos, lo cual implica necesariamente una
adaptacion ante cada etapa que los nifios van viviendo, tengan o no tengan una

discapacidad.

Ademas de que menciona que incluso, los padres de nifios excepcionales
tienen mas crédito por el hecho de que, ademas que tienen que trabajar con los
problemas cotidianos de cualquier persona, también tienen que hacer un
esfuerzo extra para proporcionar elementos que ayuden en el desarrollo de sus

hijos.

Puede decirse que las etiquetas, prejuicios y estigmatizaciones son aspectos
negativos que acompafan a la discapacidad, sin embargo son socialmente
“aceptadas”, porque ayudan determinar los parametros de la normalidad, con

los cuales funciona la sociedad.
Sin embargo, aunque para la sociedad sea util crear estigmatizaciones,

también es cierto que algunos grupos sociales han buscado la “normalizacion”

de las personas con discapacidad.
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Y la normalizaciéon puede definirse de acuerdo con Wolfensberger (citado por

Egea, 2004) como:

“La utilizacion de medios culturalmente normativos para
permitir que las condiciones de vida de una persona como
ingresos, vivienda, servicios de salud, etc. sean al menos tan
buenas como las de un ciudadano medio, y mejorar o apoyar
en la mayor medida posible su conducta, apariencia,
experiencias, estatus y reputacion”(p. 1).

Este principio recalca la importancia para las personas con discapacidad de

vivir, tanto como sea posible en condiciones normales. (Sanchez y cols. 1997).

Sin embargo, este principio no solo beneficia a la persona con necesidades
educativas especiales, también es bueno para la sociedad, ya que a través de
este principio le permite conocer y respetar a las personas con discapacidad, lo
cual lleva a reducir los mitos que han originado la marginacion de éstas

personas. (Pérez, 2003).

Como consecuencia del principio de normalizacion, surge también el principio
de integracién el cual se define como “la incorporacion por derecho propio a un

grupo para formar parte de él” (Rubio, 2009, p. 1).

El uso del principio de integracion es mas frecuente en el area escolar, incluso
Nicola (citado por Sanchez y cols. 1997) menciona que la integracion se

considera una oportunidad para el mejoramiento de las instituciones escolares.

Aungue el uso de este principio es mas frecuente en el area escolar, también
es aplicable en el area familiar, ya que la familia es la que integra al nifio en su
seno y promueve su integracion en los demas ambitos que lo rodean.
(Sanchez, 2001).

Por lo tanto, el resultado de la apariciébn de estos dos principios se supone,
debe derivar en actos sociales y politicos en donde se promuevan estos

principios y el estilo de vida de las personas con discapacidad sea de calidad.
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Uno de los actos sociopoliticos en México a favor de la discapacidad y en
contra de los prejuicios y discriminacion de las personas con discapacidad, fue
la creacion de la “Ley General de las personas con discapacidad” que se

menciona en seguida.

1.9.5 LEGISLACION PARA LA DISCAPACIDAD.

La mayoria de los paises del mundo, han creado leyes para favorecer la

situacion de vida de las personas con discapacidad.

En cuanto a México se refiere, esto es lo que se puede encontrar en sus leyes
respecto a la definicion de discapacidad: “minusvalida es toda persona con
limitaciones para realizar por si misma las actividades necesarias para su
normal desempefio fisico, mental, social, ocupacional y econémico, limitacion
que pudo provocarse por enfermedad, nacimiento o accidente”, (Oliver, 2008,
p. 24).

Sin embargo, dar una definicién es insuficiente para poder hacer algo por la
discapacidad, es por esto que el 10 de junio del 2008, el Congreso General de
los Estados Unidos Mexicanos decreto la “Ley General de las personas con
discapacidad” (Diario Oficial de la Federacion, 2008), en la cual se mencionan
articulos referentes a aspectos de: disposiciones generales, trabajo vy
capacitacion, educacion, facilidades arquitectonicas de desarrollo urbano y
vivienda, de transporte publico y comunicaciones, de desarrollo y asistencia
social, de deporte y cultura, de seguridad juridica, de concurrencia, de su
objeto y atribuciones, del consejo consultivo para personas con discapacidad, y

de responsabilidades y sanciones.

Dada la linea de investigacion, los siguientes articulos Unicamente hacen

referencia a las disposiciones generales y a la educacion:
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Disposiciones Generales.

Articulo 1.- Las disposiciones de esta Ley son de orden publico, de interés
social y de observancia general en los Estados Unidos Mexicanos. Su objeto es
establecer las bases que permitan la plena inclusion de las personas con
discapacidad, dentro de un marco de igualdad en todos los &mbitos de la vida.

De manera enunciativa y no limitativa, esta Ley reconoce a las personas con
discapacidad sus derechos humanos y mandata el establecimiento de las
politicas publicas necesarias para su ejercicio.

Articulo 2.- Para los efectos de esta Ley se entendera por:

I. Asistencia Social.- Conjunto de acciones tendientes a modificar y mejorar las
circunstancias de caracter social que impidan el desarrollo integral del
individuo, asi como la proteccion fisica, mental y social de personas en estado
de necesidad, indefension, desventaja fisica y mental, hasta lograr su
incorporacion a una vida plena y productiva.

II. Ayudas Técnicas.- Dispositivos tecnolégicos y materiales que permiten
habilitar, rehabilitar o compensar una o mas limitaciones funcionales, motrices,
sensoriales o intelectuales de las personas con discapacidad.

[ll. Comunidad de Sordos.- Todo aquel grupo social cuyos miembros tienen
como caracteristica fundamental no poseer el sentido auditivo para sostener
una comunicacion y socializacion natural y fluida en lengua oral alguna.

IV. Educacion Especial.- Conjunto de servicios, programas, orientacion y
recursos educativos especializados, puestos a disposicidon de las personas que
padecen algun tipo de discapacidad, que favorezcan su desarrollo integral, y
faciliten la adquisicion de habilidades y destrezas que les capaciten para lograr

los fines de la educacion.
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V. Igualdad de Oportunidades.- Proceso de adecuaciones, ajustes y mejoras
necesarias en el entorno juridico, social, cultural y de bienes y servicios, que
faciliten a las personas con discapacidad una integracién, convivencia y
participacion, con las mismas oportunidades y posibilidades que el resto de la
poblacion.

VI. Estenografia Proyectada.- Es el oficio y la técnica de transcribir un
monologo o un didlogo oral de manera simultdnea a su desenvolvimiento y, a la
vez, proyectar el texto resultante por medios electronicos visuales o en Sistema
de Escritura Bralille.

VII. Estimulaciéon Temprana.- Atencion brindada al nifio de entre 0 y 6 afios
para potenciar y desarrollar al maximo sus posibilidades fisicas, intelectuales,
sensoriales y afectivas, mediante programas sistematicos y secuenciados que
abarquen todas las areas del desarrollo humano, sin forzar el curso natural de
su maduracion.

VIII. Consejo.- Consejo Nacional para las Personas con Discapacidad.

IX. Lengua de Sefas.- Lengua de una comunidad de sordos, que consiste en
una serie de signos gestuales articulados con las manos y acompafados de
expresiones faciales, mirada intencional y movimiento corporal, dotados de
funcidn linguistica, forma parte del patrimonio lingiistico de dicha comunidad y
es tan rica y compleja en gramatica y vocabulario como cualquier lengua oral.
X. Organizaciones.- Todas aquellas organizaciones sociales constituidas
legalmente para el cuidado, atencion o salvaguarda de los derechos de las
personas con discapacidad o que busquen apoyar y facilitar su participacion en
las decisiones relacionadas con el disefio, aplicacion y evaluacion de
programas para su desarrollo e integracién social.

XI. Persona con Discapacidad.- Toda persona que presenta una deficiencia
fisica, mental o sensorial, ya sea de naturaleza permanente o temporal, que
limita la capacidad de ejercer una 0 mas actividades esenciales de la vida
diaria, que puede ser causada o agravada por el entorno econémico y social.
XIl. Prevencion.- La adopcion de medidas encaminadas a impedir que se

produzcan deficiencias fisicas, intelectuales, mentales y sensoriales.
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XIlII. Rehabilitacion.- Proceso de duracion limitada y con un objetivo definido, de
orden médico, social y educativo entre otros, encaminado a facilitar que una
persona con discapacidad alcance un nivel fisico, mental, sensorial 6ptimo, que
permita compensar la pérdida de una funcién, asi como proporcionarle una
mejor integracion social.

XIV. Sistema de Escritura Brallle.- Sistema para la comunicacion representado

mediante signos en relieve, leidos en forma tactil, por los ciegos.

Articulo 3.- La aplicacion de esta Ley corresponde a las dependencias de la
Administracion Publica Federal, a las entidades paraestatales, a los érganos
desconcentrados y al Consejo Nacional para las Personas con Discapacidad,
en el ambito de sus respectivas competencias, asi como a los Gobiernos de las
Entidades Federativas y a los municipios, en los términos de los convenios que

se celebren.

Articulo 4.- Los derechos que establece la presente Ley seran reconocidos a
todas las personas con discapacidad, sin distincion por origen étnico o
nacional, género, edad, condicion social, condiciones de salud, religion,
opiniones, preferencias, estado civil, o cualquiera otra que atente contra su
dignidad.

Articulo 5.- Los principios que deberan observar las politicas publicas en la
materia, son:

a) La equidad;

b) La justicia social;

c) La igualdad, incluida la igualdad de oportunidades;

d) El respeto por la diferencia;

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

f) La integracién a través de la participacion e inclusion plenas y efectivas en la

sociedad;
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g) El reconocimiento y la aceptacion de la discapacidad como parte de la
diversidad y la condiciébn humanas;
h) La accesibilidad, y

i) La no discriminacion.

Articulo 6.- Son facultades del Ejecutivo Federal en materia de esta Ley, las

siguientes:

|. Establecer la politica de Estado acorde a las obligaciones derivadas de los
tratados internacionales de derechos humanos en materia de personas con
discapacidad y las acciones necesarias para dar cumplimiento a los programas
nacionales;

[I. Fomentar que las dependencias y organismos de los diferentes érdenes de
gobierno trabajen en favor de la integracion social y econdmica de las personas
con discapacidad en el marco de la politica de Estado;

[ll. Proponer en el Proyecto de Presupuesto de Egresos de la Federacion las
partidas correspondientes para la aplicacién y ejecucion de los programas
federales dirigidos a las personas con discapacidad,;

IV. Establecer las politicas y acciones necesarias para dar cumplimiento a los
programas federales en materia de personas con discapacidad; asi como
aquellas que garanticen la equidad e igualdad de oportunidades para las
personas con discapacidad en el ejercicio de sus derechos, y

V. Promover el otorgamiento de estimulos fiscales a personas fisicas o morales
que realicen acciones en favor de las personas con discapacidad. (Diario
Oficial de la Federacién, 2008).

Sin embargo, por cuestiones sociales y culturales, la mayoria de estas
personas no gozan de estos derechos, ni les son aplicadas las leyes para
beneficiarlos.

De la Educacion
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Articulo 10.- La educacion que imparta y regule el Estado debera contribuir a
su desarrollo integral para potenciar y ejercer plenamente sus capacidades,
habilidades y aptitudes. Para tales efectos las autoridades competentes

estableceran entre otras acciones, las siguientes:

I. Elaborar y fortalecer los programas de educacion especial e integracion
educativa para las personas con discapacidad;

[I. Garantizar la incorporacion y oportuna canalizacion de las personas con
discapacidad en todos los niveles del Sistema Educativo Nacional; asi como
verificar el cumplimiento de las normas para su integracién educativa;

[ll. Admitir y atender a menores con discapacidad en los centros de desarrollo
infantil y guarderias publicas y privadas;

IV. Formar, actualizar, capacitar y profesionalizar a los docentes y personal
asignado que intervengan directamente en la incorporacion educativa de
personas con discapacidad,

V. Propiciar el respeto e integracion de las personas con discapacidad en el
Sistema Educativo Nacional.

VI. Establecer en los programas educativos que se transmiten por television,
estenografia proyectada e intérpretes de Lengua de Sefias Mexicana.

VII. Proporcionar a los estudiantes con discapacidad materiales que apoyen su
rendimiento académico;

VIIl. Garantizar el acceso de la poblacion sorda a la educacion publica
obligatoria y bilingle, que comprenda la ensefianza del idioma espariol y la
Lengua de Seflas Mexicana. El uso suplementario de otras lenguas nacionales
se promovera cuando las circunstancias regionales asi lo requieran;

IX. Establecer un programa nacional de becas educativas para personas con
discapacidad;

X. Implementar el reconocimiento oficial de la Lengua de Sefias Mexicana y el
Sistema de Escritura Braille, asi como programas de capacitacion,
comunicacion, e investigacion, para su utilizacion en el Sistema Educativo

Nacional;
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XI. Disefiar e implementar programas de formacion y certificacion de
intérpretes, estendgrafos del espafiol y demas personal especializado en la
difusién y uso conjunto del espafiol y la Lengua de Sefias Mexicana,

XIl. Impulsar toda forma de comunicacion escrita que facilite al sordo hablante,
al sordo sefiante o semilingtie, el desarrollo y uso de la lengua en forma escrita;
XIIl. Impulsar programas de investigacion, preservacion y desarrollo de la
lengua de sefas, de las personas con discapacidad auditiva, y de las formas de
comunicacién de las personas con discapacidad visual, y

XIV. Elaborar programas para las personas ciegas y débiles visuales, que los
integren al Sistema Educativo Nacional, publico o privado, creando de manera
progresiva condiciones fisicas y acceso a los avances cientificos vy
tecnoldgicos, asi como materiales y libros actualizados a las publicaciones

regulares necesarios para su aprendizaje.

Articulo 11.- Las personas con discapacidad tienen derecho a recibir
informacion acerca de las ayudas técnicas a la movilidad, de aquellos
dispositivos técnicos y tecnologias de apoyo, incluidas nuevas tecnologias, asi

como cualquier forma de asistencia y servicios e instalaciones de apoyo.

En cumplimiento de este derecho se estableceran instrumentos y disefiaran
politicas publicas a fin de que las personas con discapacidad estén orientadas

en el ejercicio de tal derecho.

En el Sistema Nacional de Bibliotecas, salas de lectura y servicios de
informacion de la Administracién Publica Federal se incluiran, entre otros, los
equipos de cOmputo con tecnologia adaptada, escritura e impresion en el
Sistema de Escritura Braille, ampliadores y lectores de texto, espacios
adecuados y demas innovaciones tecnoldgicas que permita su uso a las

personas con discapacidad.

El Sistema Nacional de Bibliotecas Publicas del pais determinara el porcentaje

del acervo que cada institucion tendra disponible en Sistema de Escritura

41



“EL ES TADO EMOCIONAL DE LA MADRE Y SU RELACION CON EL DESARROLLO DE SU HIJO CON w

Univariddad Wikco do Gosogs

PARALISIS CEREBRAL: UN ESTUDIO DE CASO”

Braille y en audio, tomando en consideracion criterios de biblioteconomia.
Asimismo se prevera que los acervos digitales estén al alcance de las personas
con discapacidad.

Articulo 12.- La Lengua de Sefias Mexicana es una de las lenguas nacionales

que forman parte del patrimonio lingtiistico con que cuenta la nacién mexicana.

Lo anterior es lo que la sociedad mexicana ha aportado a la discapacidad, pero
lo importante no es la creacion de esta ley, sino su aplicacion y cumplimiento a

favor de aquellos por los que fue creada.

1.9.6 LA DISCAPACIDAD Y SU ABORDAJE DESDE DISTINTOS MODELQOS
DE ESTUDIO.

Para el estudio de las discapacidades algunos autores han propuesto modelos
de estudio para una mejor comprension, evaluacion y tratamiento de la

discapacidad.

Los modelos que a continuacion se describen son propuestos por Smart y

Smart (citados por Sdnchez y cols., 1997, y por Oliver, 2008).

a) Modelo médico:

Usualmente, la parte clinica y médica suele ser muy técnica y caer en lo
frio o tajante, por lo que ante una enfermedad, cataloga al individuo
como sano (normal) o enfermo (patoldgico). En cuestiones médicas, la
normalidad es definida como la ausencia de problemas biolégicos.

Por lo general, el modelo médico es dicotdmico: la persona esta sana o
enferma y las explicaciones en cuanto a normalidad y anormalidad se
desarrollan con base en el funcionamiento adecuado o inadecuado, de

organos y de sistemas corporales.
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Una de las desventajas que posee estudiar la discapacidad desde este
modelo, es que al etiquetar o catalogar a las personas con discapacidad,
suelen atribuir también estigmas y prejuicios, es decir, las personas
dejan de ser personas, para convertirse en “ciegos”, “paraliticos”,

“invalidos”, etc.

Sin embargo, a pesar de estas limitantes, la principal ventaja que tiene
este modelo, es la precision y claridad para poder investigar y describir
la discapacidad, abarca desde la etiologia, naturaleza y posibles
tratamientos, lo cual ofrece a la persona oportunidades para mejorar sus

limitaciones.
Modelo psicolégico y/o ambiental:

El aspecto psicolégico involucra el pensamiento, la parte afectiva y
emocional y la conducta de una persona para definir la normalidad o la
anormalidad; estos elementos son determinados mediante los factores
ambientales, las experiencias individuales y el desarrollo psiquico de
cada persona.

Uno de los objetivos de este modelo es analizar la forma en que la
persona, adapta su discapacidad con el ambiente que lo rodea, y como
el ambiente que lo rodea se adapta a su discapacidad. Incluso, en
algunas ocasiones puede llegar a mostrar como el ambiente contribuye y
en ocasiones exagera las limitaciones de las personas con

discapacidad.

Algunos de los problemas para las personas con discapacidad que este
modelo ha encontrado son las siguientes: la inaccesibilidad a todos los
lugares y las actitudes que personas sin discapacidades tienen con las
personas con discapacidad; ambas situaciones tienen ciertas
repercusiones psicolégicas en las personas que padecen alguna

limitacion fisica o mental.
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Trabajar con este modelo, permite a los psicélogos dirigir el tratamiento
hacia el logro de una buena calidad de vida evitando complicaciones

derivadas del ambiente.

Modelo sociolégico:

Este modelo utiliza los rasgos culturales y sociales que tiene cada
poblacién para determinar la salud o la enfermedad en un individuo;
incluso utiliza las etiquetas sociales para hacer agrupaciones de
individuos y hacer un estudio y una definicion de los mismos mas

profunda.

Sin embargo, el punto fuerte de este modelo, consiste en que tiene una
gran capacidad para describir las situaciones cotidianas que vive una
persona con discapacidad, buscando con esto, elementos que permitan

vencer los obstaculos y las limitaciones sociales.

Incluso este modelo se contrapone totalmente al modelo médico, ya que
una de las posturas que se tiene es que las discapacidades no son
meédicas, sino son construcciones sociales para generar parametros de
normalidad. También sugiere que si la sociedad es capaz de producir las
discapacidades, también estaria en su poder eliminarlas.

Es importante destacar que es poco conveniente trabajar con estos modelos de

manera independiente, ya cada uno de ellos funciona como complemento del

otro, para poder tener un abordaje de intervencion integral.
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2. LA PARALISIS CEREBRAL

2.1 DEFINICION DE PARALISIS CEREBRAL

La paralisis cerebral, hablando generalmente, es “un trastorno caracterizado
por la ausencia de coordinacion muscular, la presencia de temblores o la
incapacidad de hablar con claridad, cuya causa mas frecuente es la falta de

oxigeno durante el parto” (Santrock, 2003, p. 297).

Pero médicamente hablando, existen diversas definiciones para explicar la
pardlisis cerebral; sin embargo, una de las definiciones que contiene mas
aspectos clinicos para describir este padecimiento es la que describen
Cahuzac, (citado por Gil., y cols., 1993) y Levitt (2000), como un conjunto de
elementos que se distinguen por causar un dafio a nivel cerebral, el cual es
irreversible y no progresivo que dafia la motricidad de la persona, y en alguno
de los casos, llega a interferir en el area cognitiva, sensorial como la audicion,

vision, habla, etc., y en aspectos emocionales.

Incluso Gil y cols. (1997), y otros autores e investigadores proponen aclarar

cuatro puntos esenciales:

1. Aunque el desorden es permanente y definitivo, no es evolutivo.

2. No es inmutable, por lo tanto es susceptible de una mejoria.
No hace referencia a nivel mental, por lo que predomina el dafio a nivel
motor.

4. Existe la posibilidad de que aparezca durante todo el periodo de

crecimiento cerebral, sin referencia a ninguna etiologia precisa.
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Gesell y cols. (1985), hacen una sugerencia para descartar las definiciones y
clasificaciones coloquiales sobre la pardlisis cerebral, al decir que “una practica
mejor, consiste en designar el tipo especifico de trastorno y afiadir un término

indicativo de la cantidad de extremidades afectadas” (p. 236).

Gbomez-Palacio (2002) complementa lo anterior, mencionando que para poder
hacer un diagndstico o una clasificacion se tienen que tomar en cuenta cuatro

principales factores que se describiran a continuacion:

a) Causas especificas (si se conocen):
Son las que hacen referencia a los factores que dieron origen al trastorno, sin
embargo, muchas veces, como se hace mencion anteriormente, es un tanto

complejo determinar con seguridad la etiologia del mismo.

b) Estado funcional (grado):
Es una clasificacion que se realiza de acuerdo con la severidad del dafio
cerebral, la siguiente clasificacion fue propuesta por Deaver (citado por GOmez-
Palacio 2002):

- Leve:

La persona tiene independencia y puede cuidarse por si
misma; su apariencia fisica es normal, excepto que la
precision fina de los movimientos puede estar obstruida. Se
recomienda la terapia, pues sin ella existe la probabilidad de

regresion.

- Moderada:
El individuo tiene cierta independencia para satisfacer sus
necesidades fisicas, pero puede requerir tratamiento por

problemas en el habla, entrenamiento en la deambulacion y
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en cuidado de si mismo. Comunmente requiere abrazaderas

y algun otro equipo especial.

- Severa:

El individuo puede ser totalmente dependiente de otros para
satisfacer sus necesidades, ser incapaz de caminar sin
ayuda o de hablar con claridad; por ello, necesita tratamiento
para el habla, el cuidado de si mismo, y la deambulacion.

c) Topografia:

Es la categoria que se hace, para poder mencionar que miembros, son los
afectados en cada tipo de paralisis cerebral; cuando se hace mencion a la
monoplejia, es para referirse que solo hay un miembro afectado; la hemiplejia,
es cuando un miembro superior e inferior del mismo hemisferio estan afectado;
la paraplejia hace referencia a los miembros inferiores dafiados; la diplejia,
define cuando los miembros inferiores tienen mayor dafo que los superiores; la
triplejia, es la existencia de tres miembros méas dafados, usualmente son
ambos miembros inferiores y uno superior; y por ultimo la cuadriplejia, este

término es utilizado cuando todos los miembros estan afectados.

d) Fisiologia:

Es una clasificacion de los diversos tipos de paralisis cerebral, como se

mencionara en los siguientes subtemas.

2.2 TIPOS DE PARALISIS CEREBRAL

Al hablar de las caracteristicas principales de este trastorno, se puede iniciar
definiendo que las manifestaciones basicas de este trastorno “son las que
comprenden un deterioro del control motor, tono, coordinacién y postura, pero
también pueden presentarse otros sintomas y signos neurolégicos” (Pryse-

Phillips y cols., 1998, p. 467), estas caracteristicas permiten hacer una
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clasificacion de los distintos tipos de paralisis cerebral que se mencionan a

continuacion:

1) Pardlisis cerebral espastica

Este tipo de pardlisis, es uno de los comunes Yy representa mas de la tercera
parte de todos los casos existentes.

Cada tipo de paralisis, tiene distinta etiologia, y el origen de esta, de acuerdo
con Pryse-Phillips y cols. (1998 p. 69), “puede tener causas mdultiples, dos
terceras partes de las cuales son de origen prenatal, con aumento en la
incidencia de embarazos complicados (toxemia, hemorragia de preparto, o

parto prolongado o precipitado), las causas restantes son de origen posnatal”.

Segun Levitt (2000), existen 4 principales caracteristicas motoras de la paralisis

cerebral espastica:

a) Hipertonia tipo navaja:
Si a un paciente que por su condicion mantiene los musculos espasticos,
y se le estiran constantemente con cierta velocidad, estos responden de
manera exagerada, y por el contrario, cuando se les contraen, producen

un blogueo en el movimiento.

b) Posturas anormales:
Los musculos que generalmente ocasionan estas posturas son los
musculos anti gravitatorios extensores en los miembros inferiores y
flexores en los superiores. Las posturas anormales se presentan como
deformidades no fijas que pueden convertirse en deformidades fijas o

contracturas.
c) Los cambios en la hipertonia y en las posturas:

Estos cambios son consecuencia de la excitacion, el miedo, o la

ansiedad que aumentan la tension de los musculos. Los cambios en la
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hipertonia suceden en las mismas partes afectadas del cuerpo o de una

parte del cuerpo a otra.

La hipertonia se puede presentar tanto en forma de espasticidad como
en forma de rigidez, sin embargo, la superposicion de ambas es
practicamente imposible de diferenciar, no obstante, puede hacerse una
diferenciacion conceptual; la rigidez se identifica por medio de una
resistencia continua al estiramiento pasivo en todo el movimiento; y la
espasticidad ofrece una resistencia en un determinado punto del

movimiento.

El movimiento voluntario:

A pesar de que los musculos presentan espasticidad, eso no significa
que estén paralizados, porque el movimiento voluntario esta presente y
puede manifestarse; aunque los movimientos son débiles al inicio o

durante el trascurso de éstos.

Ademas de las caracteristicas antes mencionadas, existen otros aspectos mas

generales que describen este tipo de paralisis como, la inteligencia, en estos

casos, tiene una marcada tendencia a ser menor y presentan problemas de

percepcion, generalmente en las relaciones espaciales y las epilepsias son

baste comunes que otro tipo de paralisis cerebral.

2) Pardlisis cerebral ataxica

En esta variable de paralisis, el tono muscular de estas personas se ve

considerablemente disminuido y los movimientos que presentan son torpes

durante el desarrollo.

Segun Pryse-Phillips y cols. (1998):

“poco més de la mitad de los nifios con paralisis cerebral
franca tienen retardo mental, pero el resto tienen inteligencia
normal, aunque sus capacidades los hagan parecer tontos ...
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por desgracia el aislamiento social de estos nifilos a menudo
acentla cualquier alteracion mental debido a estimulacion y
experiencias limitadas y a las expectativas reducidas de
padres y maestros”. (p. 470).

Al hablar de las caracteristicas motoras de esta variable pueden encontrarse

las siguientes, de acuerdo con Levitt (2000):

a) Alteraciones del equilibrio:
Las personas con este tipo de paralisis, poseen dificultad para mantener
fija la cabeza, el tronco, hombros y la cintura a la altura de la pelvis.
b) Movimientos voluntarios:
Tienen esta capacidad, sin embargo, tienden a ser torpes o carentes de

coordinacion y equilibrio.

Al igual que la pardlisis cerebral espéstica, la inteligencia tiende a ser de bajo
nivel, incrementandose si hay problemas en la vista u oido; y una caracteristica

muy en particular es que es muy dificil encontrar un ataxico puro.

3) Paralisis cerebral atetoide.
Este trastorno es ocasionado porque se produce una lesion en los fasciculos
extra piramidales, lo cual produce movimientos atetoides o también conocidos

como disténicos.

De este tipo de pardlisis es caracteristica la dificultad para mover las
articulaciones, y el babeo; sin embargo también tienen una inteligencia

emocional y una labilidad emocional.
Uno de los primeros sintomas que caracterizan a estas personas, es la

aparicion tardia del desarrollo de las habilidades motoras; (Pryse-Phillips y cols.
1998)
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De acuerdo con Levitt (2000), las caracteristicas motoras de este trastorno es,
la presencia de movimientos que carecen de una finalidad y para los pacientes
resulta problematico poder controlarlos. También hay presencia de dificultades
para articular el habla y presentan problemas en la respiracion.

4) Diplejia espastica

La diplejia espastica es otra variante de la paralisis cerebral, que afecta
principalmente los miembros inferiores en mayor medida que los superiores.
Una de las principales causas de este trastorno, es el antecedente de
prematurez, o de una posicion de nacimiento incorrecta, del producto durante el

parto.

Los rasgos que presentan las personas en esta situacion es la demora para
gatear, sentarse 0 ponerse de pie; sin embargo, si el dafio no es tan grave
puede tener aproximaciones de marcha, pero este se presentara comunmente
en “tijera (aduccion excesiva con cruzamiento de los miembros inferiores)”,
(Levitt, 2000, p. 72).

5) Diplejia compleja

A diferencia de la diplejia espastica, la diplejia compleja es una forma de
pardlisis cerebral que afecta por igual a los miembros superiores y a los
inferiores y puede combinarse con otros déficits motores como ataxia o

atetosis.
El origen de esta lesion suele ocurrir durante un embarazo o parto complicado.

Estos pacientes tienen una importante tendencia a presentar convulsiones y

reflejos primitivos. (Levitt, 2000).
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2.3 CAUSAS DE LA PARALISIS CEREBRAL

Anteriormente se creia que el origen de este trastorno ocurria a por falta de
irrigacion de oxigeno al cerebro durante el nacimiento (hipoxia), lo cual
provocaba un dafo cerebral considerable; actualmente y con el paso del
tiempo, se han hecho diversos estudios en donde se han corroborado las
principales etiologias de este padecimiento. Estas causas pueden originarse en

3 periodos: prenatal, perinatal y posnatal, segun Pryse-Phillips y cols. (1998):

a) Causas prenatales:
Uno de los principales factores para producir PC en una persona, es que
durante la gestacion, la madre sufra de alguna enfermedad durante los
primeros 4 meses de embarazo, o bien, que al quedar embarazada esté baja
de nutrientes y defensas. La consecuencia de la presencia de estos factores
es, el retraso del crecimiento del feto dentro del Utero; lo que lleva a una

inmadurez del sistema nervioso central, o0 a malformaciones encefalicas.

b) Causas perinatales:

Generalmente los partos complicados o dificiles son los producen este tipo de
lesiones, ya que en este tipo de partos la hemorragia intracraneal es muy
comun, sobre todo en nifios prematuros. La hemorragia que se produce dentro
del craneo puede causar lesion encefalica directamente, o afectar los centros
circulatorios y respiratorios del tallo encefalico, y puede dar como resultado
una anoxia o sea, una falta considerable de oxigeno al cerebro (Pryse-Phillips
y cols., 1998 y Ardila y cols., 2007).

Incluso puede ocasionar dafio cerebral el uso inapropiado de los férceps
cuando hay un funcionamiento deficiente del Gtero y no puede haber un parto
normal.

c) Causas posnatales:
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La causa mas frecuente de la PC después del nacimiento, es originada
basicamente por factores externos o ambientales. “En los primeros dos o tres
afos, la paralisis cerebral puede ser ocasionada por intoxicaciones, infecciones
(meningitis, encefalitis y meningoencefalitis agudas de origen viral) y
traumatismos craneales, fracturas en el craneo o hemorragias en el cerebro

debidas a algun accidente” (Pryse-Phillips y cols., 1998, p. 469).

2.4 TRASTORNOS RELACIONADOS CON LA PARALISIS CEREBRAL.

El trastorno de pardlisis cerebral, desgraciadamente no es un dafio aislado,
generalmente este padecimiento va acompafado con algunas otras
discapacidades asociadas al mismo, que segun Gomez-Palacio (2002) son las
siguientes:

d) Deficiencia mental.
e) Problemas del habla.
f) Problemas visuales.
g) Problemas auditivos.
h) Convulsiones.

i) Problemas dentales y orales.

a) Deficiencia mental:
Segun estudios realizados, aproximadamente 50% de las personas con
este padecimiento, tienen un cierto nivel de retraso mental; sin embargo
en algunos otros casos, los pacientes pueden tener distintos niveles de
capacidades intelectuales, desde un retraso mental severo hasta una

capacidad mental sobresaliente.

Debido a que la mayoria de las personas con paralisis cerebral,

presentan dificultad motora o del habla, algunas veces es muy dificlil
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poder evaluar su coeficiente intelectual, y es por eso que se debe tener
mucha precaucion al hacer este tipo de evaluaciones, porque es muy
comun que la persona evaluada sepa exactamente la respuesta, pero
tenga problemas para expresarla de manera correcta, ademas que las
pruebas para evaluar el Cl estan estandarizadas para personas que no

poseen ningun tipo de lesion.

Problemas del habla:

La mayoria de las personas que presentan paralisis cerebral, presenta
alguna dificultad en el lenguaje y esta dificultad puede variar de
intensidad. Algunas personas, tienen la capacidad y patrones de
lenguaje normales, y hay otros que con mucha dificultad emiten sonidos

de lenguaje.

Segun Gomez-Palacio (2002), “algunos problemas del habla son
causados por dificultades en la respiracién, problemas auditivos o
pardlisis en los musculos que ayudan a producir los sonidos del habla
(...) y pueden tener dificultades en cuanto a fonacion, articulacion, ritmo
y capacidad linguistica”; incluso tienen problemas “en la formacion del
conceptos, el desarrollo de vocabulario y ensamble de frases”, (p. 126),
generalmente la formacién de conceptos estan vinculados a la presencia

de un retraso mental.

Problemas visuales:

Este tipo de alteraciones tiene la misma incidencia tanto en personas
“normales”, como en personas con paralisis cerebral, sin embargo, los
problemas de la vista en algunas ocasiones pueden presentarse con
mayor facilidad en estas personas, ya que tienen problemas en el control

muscular.

“Algunos nifios con paralisis cerebral tienen defectos
oculomotores como doble vision, ojo lento (ambliopia =
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debilidad o disminucién de la vista, sin lesion organica del
0j0), desviacion del ojo en un plano horizontal (estrabismo
o disposicion anormal de los ojos, en la cual, los ejes
visuales no se dirigen a la vez al mismo objeto),
movimiento de los ojos de uno a otro lado (nistagmos), y
perdida de la mitad del campo visual de cada ojo
(hemianopsia)”, (Gomez-Palacio., 2002, p. 127).

Uno de los principales problemas visuales que suelen presentarse en

estas personas, es el estrabismo, conocido también como ojos cruzados.
d) Problemas auditivos:

Segun estudios realizados el 15% de la poblacién con pardlisis cerebral,

padece de algun problema de audicién, y generalmente se presenta con

mayor frecuencia en la paralisis cerebral atetoide.

e) Convulsiones:
Este tipo de anomalias, es una situacion muy frecuente en la paralisis
cerebral espéstica, y la sufren el 30% aproximadamente de esta

poblacion.

f) Problemas dentales y orales:
Una caracteristica de estas personas es el constante “babeo”, el cual es
producido por los espasmos musculares de la faringe, por otro lado, “la
malformacion del barniz dental puede ocasionar caries dentales
excesivas” (Gomez-Palacio, 2002, p. 128).

Aunado al dafio cerebral que presentan estas personas, se agrega cualquiera
de estas disfunciones, es por eso, que el tratamiento de una persona con
pardlisis cerebral, requiere de un grupo multidisciplinar para poder ofrecerle

una mejor calidad de vida.

2.5 TRATAMIENTO DE LA PARALISIS CEREBRAL.
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El aspecto mas importante a tener en cuenta para el tratamiento de una
persona con paralisis cerebral, es el tiempo, es decir, entre a mas temprana
edad comience a recibir un tratamiento, mayor posibilidad existe de una mejora

mas avanzada.

Por eso, Gil y cols. (1993), dicen que “se ha observado que a medida que
avanza el alumno en edad y no recibe tratamiento o este es insuficiente, las
dificultades o problemas que puede presentar estaran mas consolidados” (p.
302).

Sin embargo, para poder disefiar una terapia que ayude a la persona, es
importante conocer primero el diagnostico, y contar con la suficiente
informacion que puede ser proporcionada por los padres o por los especialistas

que han tratado al paciente.

Desgraciadamente la exploracién psicopedagdgica y médica es muy dificil, por
la estandarizacién de las pruebas, pocas veces pueden ser de utilidad para
arrojar datos utiles, por lo tanto, generalmente se usan escalas de observacion

o pruebas no convencionales, para obtener resultados validos.

El tratamiento abarca distintos aspectos como: la motricidad, la percepcion, la

autonomia y el area afectiva social. (Gil y cols. 1993):

a) Motricidad:
La intervencion de este trabajo debe ser global, encaminado al logro de
adquisiciones motrices, pero a su vez de adquisiciones de la percepcion

o del habla, relacionadas entre si.
Cabe mencionar que es importante informar y capacitar a los padres de

familia, sobre los ejercicios hechos durante la terapia, y “dejar tareas”,

para que puedan realizarlos en casa.

56



“EL ES TADO EMOCIONAL DE LA MADRE Y SU RELACION CON EL DESARROLLO DE SU HIJO CON m_
. Unbvardidad Vinco do Gusoga
PARALISIS CEREBRAL: UN ESTUDIO DE CASO” -

b) Percepcion:
Para trabajar en esta area, se debe elaborar un programa de
entrenamiento en donde se proporcione al alumno experiencias que no

ha podido adquirir por si mismo.

Se debe trabajar con la incorporacion de esquemas perceptivos, como la
lateralidad, direccionalidad, orientacion, estructuracion espacio-temporal
y esquema corporal.

c) Autonomia y area afectiva social:
Un objetivo primordial de esta terapia, es que a través del contacto con

otros compafieros, adquieran mayor autonomia y madurez personal.

En algunos nifios se observa cierta inmadurez afectiva-emocional,
ocasionada por la sobreproteccién recibida de las personas que lo
rodean. Por eso es importante acostumbrarlos a que sus demandas de

atencion no se atiendan de inmediato o con privilegios.

Los familiares y educadores deben tratarlo como corresponde a su edad

evitando infantilismos.

También es importante valorar cualquier logro alcanzado en su

autonomia por pequefio que sea.

Para mejorar su autoestima y las relaciones sociales se debe fomentar

la participacion en actividades y juegos colectivos.

Como puede apreciarse, estos aspectos del tratamiento estan relacionados

unos con otros, para que se favorezcan entre si.
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3. LAFAMILIA ANTE LA DISCAPACIDAD

Se sabe que la familia es el principal contacto entre un individuo y la sociedad,
y que ademas, la familia proporciona fuertes elementos que contribuyen al
desarrollo personal de cada miembro de ésta; en esto radica la importancia del

buen funcionamiento de la familia para generar personas integras.

En relacion a lo anterior, Alexander y cols. (1998) mencionan que “ademas de
actuar sobre la socializacion, la familia también cubre las necesidades
primarias de todos los miembros: la alimentacion, el refugio y la reproduccion

de la especie”. (p. 287).

Sin embargo, cuando la familia se encuentra en una situacion especial, como
por ejemplo la discapacidad de uno de sus miembros, es importante que la
familia encuentre una orientacién adecuada para poder proporcionar el apoyo
necesario al miembro con discapacidad, asi como también, pueda resolver de
manera adecuada los sentimientos y reacciones que se presenten durante el

tratamiento y desarrollo de su familiar con discapacidad.

3.1 SENTIMIENTOS Y REACCIONES MAS FRECUENTES DE LA FAMILIA
ANTE LA DISCAPACIDAD.

Las reacciones que pueda presentar una familia ante la discapacidad de uno
de sus miembros, generalmente dependerd de la causa y del tipo de
discapacidad de la misma (Gallardo, 1994), es decir, la reaccién sera diferente

Si:
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» El origen es prenatal, perinatal o que sea muy reciente el nacimiento.
* Las causas como accidentes o0 virus, 0 los sintomas sean de aparicion

posterior.

Segun Gallardo y cols. (1994), cuando la causa de la discapacidad esté
vinculada al nacimiento, los sentimientos y etapas por los que pasan los padres
de familia que tienen un hijo con alguna deficiencia son frecuentemente las

siguientes, aungue no necesariamente en este orden:

a) Conmocion: suele aparecer cuando sucede algo totalmente
inesperado. Generalmente las expectativas en la espera de un bebé,
es que éste sea sano y que de alguna manera cumpla con las
aspiraciones que sus padres han depositado en él.
Desgraciadamente los profesionales de la salud, suelen dar la noticia
de la deficiencia de los hijos de manera abrupta, lo cual, al momento

puede producir una reaccion de aturdimiento.

b) Negacién de la realidad : una de las capacidades o mecanismos de
defensa que posee el ser humano, es el poder auto engafnarse para
soportar los elementos ambientales que pueden producir algun dafo,

y se presenta una dificultad de poder ver lo evidente.

c) Penay tristeza : usualmente es una reaccién que presenta confusién
porque no saben ante quien es el sentimiento, si hacia ellos mismos
como padres, 0 hacia su hijo, debido a la situacion de desencanto

por la que estan pasando.

d) Ansiedad, hostilidad y rechazo : esta es una reaccidén pocas veces
controlable dirigida al nuevo miembro con discapacidad, pero
también, en muchas ocasiones hacia la familia, hacia la pareja e

incluso la sociedad.
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e) Culpa: a pesar de la época en la que actualmente se vive, existen
aun muchas madres, que ante el nacimiento de un hijo con alguna
discapacidad, llegan a sentir culpa, incluso pueden tener la firme
creencia de que puede ser un “castigo divino” por algun error que

ellas o sus parejas cometieron en el pasado.

f) Verglenza: algunas familias llegan a sentir vergiuenza, por haber
traido al mundo, a alguien que esta muy lejos de las expectativas

sociales y familiares, ademas de que rompe con las propias.

Para evitar generalizaciones “hay padres que no sienten culpa o enojo, por los
problemas de sus hijos, simplemente no sienten nada, o al menos piensan que
no tienen esos sentimientos... y algunas veces una actitud asi es positiva para
el nifio” (Osman, 2004, p. 37).

La reaccion mas comun que los padres presentan después de la etapa de
crisis, es la busqueda de varias opiniones médicas; lo que generalmente
buscan estos padres es la negacion del primer diagnéstico recibido, buscando
mejores expectativas y de alguna manera escuchar lo que quieren oir, y
solamente en algunos casos, la busqueda esta enfocada en encontrar un buen

tratamiento y asesoramiento.

Ademas Kroth y Otleni (citados por Shea y cols., 2000) mencionan que “es
comprensible que los padres de niflos con necesidades educativas especiales,
experimenten tristeza crénica, un proceso de afliccién persistente a lo largo de
la vida de padre e hijo” (p. 70), este proceso puede contribuir a que los padres

disminuyan gradualmente la idealizacion de su hijo.

Ante la vivencia cercana de la discapacidad, puede considerarse que la familia
puede atravesar un proceso de duelo, el cual significa en palabras de Bauab,

(2001), “como una palabra homonima, y recaen sobre ella dos significaciones.
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Etimol6gicamente proviene de dos vocablos latinos: Dolus, del latin tardio, que
significa dolor, pena o afliccion. Duellum, variante fonética arcaica de bellum
que significa batalla, desafio, combate entre dos” (p. 13), estas definiciones
hacen referencia precisamente a lo que sucede comunmente en las familias
que poseen un miembro con discapacidad, ante esta situacidon surgen
situaciones dolorosas, o bien, situaciones que producen algun conflicto en la

familia.

De acuerdo con Corless, (2005), existen tres componentes que se relacionan
para conformar el proceso de duelo: pérdida, afliccion y resolucién, que se

describen de la siguiente manera:

“La pérdida se refiere a la separacién de una parte de la
propia vida con la cual se tiene un vinculo emocional. La
afliccion alude a las complejas reacciones emocionales,
cognitivas y perceptuales que acompafan a la pérdida, es
factible suponer una variedad de trayectorias y expresiones
cuyo caracter puede moldearse en funcién de la naturaleza e
intensidad de las pérdidas que se experimentan. La resolucion
es el componente final en la muerte de un ser amado. Tal
término se emplea aqui para referir no el punto final de la
afliccion, sino el proceso mediante el cual los individuos
manejan las circunstancias de sus vidas a medida que pasa el
tiempo”. (p. 203)

También Freud, citado por Bauab, (2001, p. 19), defini6 al duelo como “la
reaccion frente a la pérdida de una persona amada o de una abstraccion que
haga sus veces de la patria, la libertad un ideal, etc.”, y en el caso de la
discapacidad, se pierde el ideal del hijo “normal”, situacion que lleva a los
padres a entrar en un proceso de duelo, y a cuestionar su ideal del yo. (Levin,
2003).

Sin embargo, la familia ante una situacion de pérdida de lo ideal atraviesa por

un proceso parecido al descrito por Gallardo y cols., anteriormente, pero este

se ha definido como proceso de duelo.
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La vivencia del duelo ha sido dividida en 5 etapas por las que pasa una
persona en proceso de duelo, las cuales son de acuerdo con Kibler (citado por
Sosa, 2007):

a) Negacion. Hace referencia a la presencia de una dificultad para aceptar
un hecho doloroso. Esta negacion puede verse como un mecanismo de

defensa para evitar el sufrimiento.

b) Ira. Generalmente este sentimiento aparece como consecuencia de
sentirse culpables por estar enojados con la persona u objeto perdido.
Este sentimiento puede ir acompafiado de impotencia, frustracion y

rabia.

c) Regateo. Esta etapa, generalmente es el preambulo para aceptar la
pérdida, por lo cual, la persona hasta antes de este momento, todavia
tiene esperanzas de evitar la pérdida, y hace lo posible para no perder
estas expectativas, sin embargo, las situaciones de su entorno, pueden
irla llevando hasta el momento que la persona comienza a hacer

conciencia de su nueva realidad.

d) Tristeza. Al hacer conciencia de la perdida, frecuentemente aparecen
estados de mucho dolor y desolaciébn, acompafiados de llanto,
expresiones de abatimiento, disminucion en la frecuencia de sus

actividades, etc.

e) Aceptacion o resolucién del duelo. Posterior a la vivencia de las
etapas antes mencionadas, cuando la persona ya ha elaborado y
resuelto internamente las necesidades que surgieron a raiz de la

pérdida, puede decirse que ha superado su proceso de duelo.

Para poder determinar que la persona ya se encuentra en esta etapa, existen

signos visibles como son:
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= Pensamientos menos recurrentes sobre la pérdida.

= Presenta ganas de hacer nuevas actividades recreativas y
agradables.

= Disminucion en la frecuencia del llanto.

= Se piensa mas en lo presente y futuro que en lo pasado, lo cual
permite la creacion de nuevos planes.

= Se vive con paz interior.

Estas etapas no suceden necesariamente en forma subsecuente, sino que
relacionan entre si, por lo tanto, se puede salir de una y volver a regresar a la

misma.
Vivir un proceso de duelo:

“permite reacomodar todos aquellos asuntos que quedaron
dispersos, resolver pendientes, retomar arraigo, llenando
nuevamente los espacios, reconocer el dolor que nos produce
la pérdida ... asi como manifestar el dolor e iniciar el camino
de regreso a la realidad y a nuestro propio orden de las
cosas” (Sosa, 2007, p. 40).

Lo importante de estos sentimientos, es que la familia pueda lograr
evolucionarlos a sentimientos mas positivos que favorezcan el desarrollo de

sus hijos.

Otro tipo de reaccion que tienen las familias en las que hay un miembro con
discapacidad es la “sobreproteccion”, la cual, en palabras de Velasco y cols.
(2001), es:

“una reaccion natural de los familiares y puede originarse por
diversas causas, por ejemplo, las necesidades de cuidado
especial que requiere el nifio, o la ansiedad de los familiares
por brindarle el mejor cuidado. Tal vez surja debido a los
sentimientos de culpa que la enfermedad genera en los
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padres o por la necesidad de compensar el enojo que el
padecimiento les produce” (p. 56).
Particularmente hablando, otra de las reacciones que puede observarse en los
padres de hijos con paralisis cerebral, es el repentino rechazo o falta de
aceptacion del hijo sino ven en él resultados inmediatos después de haberlo

llevado a rehabilitacion o terapia. (Velasco y cols., 2001).

Lo anterior puede ser ocasionado por que los padres, al estar en una constante
confrontacion de los problemas diarios que surgen de atender las necesidades
fisicas del hijo, disminuye considerablemente su motivacion, lo cual los lleva a

tener sentimientos de pesimismo y frustracion.

Los sentimientos de pesimismo, frustracion o culpa, generalmente producen
una carga muy importante de estrés en toda la familia, pero principalmente se
ve manifestada en la relacién marital y mas aun, cuando en la pareja ha tenido
conflictos sin resolver, porque la discapacidad de su hijo les permite crear una

pantalla para evitar cualquier intento por resolver los problemas.

Como consecuencia de esto, algunas madres con una relacion marital
insatisfactoria, pueden reaccionar atendiendo y cuidando de manera excesiva
al niflo, ya que le sirve como un refugio para el sentimiento de soledad y vacio
que puede estar generando su pareja, o bien puede ayudarla a sentirse Uutil
sintiendo que a su hijo, gracias a sus cuidados no le falta nada. (Velasco y
cols., 2001).

3.2 INFLUENCIA DE LA FAMILIA EN EL DESARROLLO DE UN HIJO CON
DISCAPACIDAD.

Todos los seres humanos, son seres que necesitan de cuidados especiales al
nacer, pero también son necesarias las enseflanzas que solo se aprenden en

el seno familiar.
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Y es por lo anterior que Gonzéalez (2003), menciona que:

“la importancia del papel de la familia esta intimamente
relacionada con la dependencia que los nifios tienen de ella.
Conforme los nifios se van desarrollando y adquieren
autonomia, la familia ya no se ocupa exclusivamente de
ellos; sin embargo la dependencia que los nifilos con
dificultades motoras van a tener de sus familias sera
relativamente permanente en el tiempo, en aspectos o
actividades de la vida diaria”. (p. 601).

El involucramiento de los padres en la educacion “constituye un elemento
esencial a tener en cuenta cuando el nifio presente las dificultades motrices, ya
que sus respuestas a las iniciativas o sugerencias de los padres pueden estar
significativamente afectadas a causa de tales dificultades”, Gonzalez y cols.
(2003, p. 602), por lo tanto, la presencia y apoyo de los padres es importante

para que el hijo pueda ir teniendo logros.

Becker y Schaefer (citados por Alexander y cols. 1998), sugieren que en las
familias existen pautas generales de crianza, las cuales tienen un efecto en el
desarrollo de los hijos y han sido definidas en dos dimensiones: 1) cordialidad y
aceptacion vs. frialdad y rechazo, y 2) autonomia y permisividad vs. control y

restriccion:

* La cordialidad y aceptacion de los padres proporciona entendimiento y
soporte emocional a los hijos. Estos padres responden positivamente a las
conductas apropiadas de sus hijos. En general, aprueban y aceptan a sus
hijos y permiten que las necesidades de estos primen sobre las suyas

propias.

» Lafrialdad y rechazo de los padres muestra caracteristicas contrarias a las

anteriormente expuestas.

e El control y la restriccion  vemos como tipicamente imponen un gran
namero de normas en el hogar, que los nifios estan obligados a seguir.
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Estas reglas implican casi todos los aspectos de conducta del nifio, desde su
forma de comportarse en la mesa, hasta la pulcritud y el cuidado de los
muebles... estos padres esperan que sus hijos sean obedientes y sigan sus
directrices sin protestas, sarcasmo o murmullos... no toleran la agresion de

sus hijos.

 La autonomia y la permisividad . Los padres permisivos favorecen la
autonomia de los nifios. Despliegan pautas directamente opuestas a las

anteriores en sus relaciones con sus hijos.

El agrupamiento de estos tipos de pautas, permite hacer prondsticos acerca del
tipo de personalidad que pueden desarrollar los hijos, de acuerdo al tipo de
atmosfera paterna en el que se desarrollen. Cabe mencionar que cualquier tipo
de atmésfera puede afectar de igual manera en todos los miembros, incluso en

aquel que posea alguna discapacidad.

3.3 CAMBIOS EN LA DINAMICA FAMILIAR POR CONSECUENCIA DE LA
DISCAPACIDAD.

En muchas familias que tienen hijos ya crecidos, existe una sensacion de
frustracién por no haber encontrado en su momento un buen asesoramiento
para atender mejor las necesidades sociales y afectivas tanto de ellos como del
resto de los hijos, o sea, los hermanos, y es que en algunos casos, los padres
de familia tienden a enfocarse en las necesidades del hijo con discapacidad y
dejan de lado las necesidades de los demas hijos, lo cual puede traer como

consecuencia un desajuste en el funcionamiento de la familia.

Generalmente y de acuerdo con Gallardo y cols. (1994), los hermanos “son los
grandes olvidados, por los servicios de atencion a las minusvalias. Pasan por
momentos duros, al tener que ceder el tiempo y la dedicacion que se les debia,

en bien de su hermanito, por que €l lo necesita mas” (p. 31).
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Algunas reacciones negativas que pueden presentar los hermanos de una
persona con discapacidad son los siguientes de acuerdo con Simon y cols.
(2001, p. 451):
a) La sobrecarga en las responsabilidades de cuidado del hermano con
retraso.
b) La menor atencion a los otros hijos por parte de los padres.
c) La presion parental para que el hijo no afectado compense las
limitaciones del hermano afectado.

Por lo tanto, es importante que cuando los hermanos del paciente han
alcanzado una edad suficiente, tanto la mama como el pap4, involucren a los
hijos en el tratamiento, terapias y en el desarrollo del paciente, sin minimizar u

obstaculizar el plan de vida de los demas hijos.

Segun Gallardo y cols. (1994) se puede decir que, “sin miedo a caer en
generalizaciones gratuitas, podemos decir que cuando un niflos es aceptado
por sus padres, no hay problemas graves en los sentimientos hacia él de los

otros hijos e hijas” (p. 32).

Respecto a los padres, ante la llegada de un miembro con alguna
discapacidad, surge un fenédmeno importante, cuando éste es el primer hijo.
Este fenOmeno consiste en que los padres presentan un miedo atroz a volver a
procrear, es importante que ante esta situacion la pareja analice si la
discapacidad de su hijo es congénita, y de no ser asi, la decisién de volver a
ser padres, les corresponde Unicamente a ellos (Gallardo y cols. 1994).

En otras palabras, tanto los padres como los demas hijos, con el paso del
tiempo, van atravesando por distintas etapas, las cuales fueron explicadas por
Turnbull, Summers Brotherson y Benson, (citados por Heward y cols., 2000, p.
217), al hacer un estudio, en donde describieron los problemas y situaciones
que va viviendo la familia a través de las distintas etapas que va atravesando el

miembro con discapacidad, las cuales se explican en la tabla 6:
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Tabla 6. Etapas de adaptacion de la familia en la discapacidad.

Etapa del ciclo de vida Padres Hermanos
Primera infancia Obtener un diagnostico | Menos tiempo de los padres y
(0 a 5 afios) adecuado. menos  energia para las

Informar a hermanos y parientes.
Buscar servicios.

Procurar la blsqueda de

necesidades del hermano.
Miedos asociados con la mala
interpretacion de la

significado en la | excepcionalidad.
excepcionalidad.
Tratar los problemas
provenientes de la
estigmatizacion.
Edad escolar Establecer rutinas a fin de | Repartir responsabilidades
(6 a 12 afios) desempefiar funciones | derivadas de cualquier cuidado
familiares. fisico necesario.
Adaptacion emocional a las | EI hermano mayor puede
sugerencias educativas. hallarse en peligro.
Clarificar cuestiones sobre la | Recursos familiares limitados

cubicacién en una clase normal
versus una clase especial.
Participar en reuniones.
Identificar recursos comunitarios.
Organizar actividades
extracurriculares.

para recreacion y diversion.
Informar a amigos y maestros.
Posible preocupacion por
hermano menor sobresaliente.
Problemas derivados de la
integracion en la misma escuela.
Necesidad de informacion basica
sobre la excepcionalidad.

Adolescencia Adaptacion emocional a posible | Identificacion excesiva con el
(13 a 21 aiios) cronicidad de excepcionalidad. hermano.
Identificar problemas de [ Mayor compresion de las
sexualidad emergente. diferencias entre las personas.
Resolver posible aislamiento vy | Influencia de la excepcionalidad
rechazo de compafieros. en la eleccion de carrera.
Planificar desarrollo carrera — | Enfrentar posibles estigmas vy
vocacion. verglienza.
Organizar actividades de tiempo | Participacion en programas de
libre. entrenamiento del hermano.
Resolver cambios fisicos vy | Oportunidad de participar en
emocionales de la pubertad. grupos de apoyo del hermano.
Planificar educacion post
secundaria.
Adultez Planificar la posible necesidad | Posibles temas de
(21 en adelante) de tutela. responsabilidad de apoyo
Resolver la necesidad de una | financiero.
adecuada residencia para | Tratar problemas relacionados
adultos. con las consecuencias
Adaptacion emocional a | genéticas.
cualquier situacion adulta de | Introducir a los nuevos parientes
dependencia. politicos a la excepcionalidad.
Tratar la necesidad de | Necesidad de informarse acerca

sociabilizarse fuera del entorno
familiar del individuo

de las opciones de carrera y
vida.
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excepcional. Posible necesidad de tutela.
Iniciar  eleccibn carrera o
programa vocacional.

Otro factor que puede cambiar en la familia es la comunicacion, ya que “ocultar
los sentimientos, abstenerse de revelar sus preocupaciones emocionales a los
otros, es un proceso por el que atraviesan muchas familias” (Corless, 2005, p.
137); la finalidad de omitir estos sentimientos es protegerse a si mismos, pero
también proteger a los demas al platicar de situaciones que viven como

dolorosas.

La consecuencia que trae consigo el no expresar los sentimientos o
preocupaciones, es que la familia, o algunos miembros de ella, pueden llegar a
sentir una sensacion de soledad y vacio, generando frecuentemente ambientes

hostiles en el hogar.

Segun Corless, (2005), una enfermedad grave o una discapacidad pueden
ejercer una presibn muy grande sobre los elementos que satisfacen las
necesidades de una familia, es decir, los gastos y el tiempo necesarios para
proveer de cuidados a alguien especialmente necesitado, generalmente llevan
a la familia a tener un agotamiento de recursos econémicos y sociales, lo cual,
es otro factor que produce un cambio en las relaciones familiares, ya que es
necesaria una adaptacion y modificaciones de roles, y de tiempo para seguir

teniendo funcionalidad dentro del sistema familiar.

Sin embargo, las reacciones en cada familia son distintas, por eso, segun
estudios realizados, las familias que eran poco cohesionadas o tendian a la
desintegracion antes recibir un diagndéstico sobre discapacidad, mostraron una
mejora en la relacion y en el funcionamiento familiar debido a que un hecho
lamentable, como la discapacidad en algan miembro de la familia “ejerce una

fuerza centripeta sobre el sistema” (Velasco y cols., 2001, p. 59).
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Es por lo anterior, que el cambio en la dinamica familiar puede ser positivo o
negativo dependiendo del funcionamiento previo a la aparicion de la
discapacidad que tenia la familia, y de como enfoquen sus recursos para hacer
un ajuste adecuado para todos los miembros de la familia.

3.4 AJUSTE FAMILIAR PARA LA DISCAPACIDAD.

Cuando en una familia, uno de los miembros presenta algun tipo de
discapacidad, la familia generalmente tiene que cambiar sus modos y estilos de
vida, de tal manera que su relacion sea funcional al incluir al miembro con

discapacidad.

Respecto de las circunstancias de las que depende la adaptacion familiar,

Candel, (2006), menciona que:

“El ajuste y el funcionamiento familiar no solo se relacionan
con la severidad del retraso del nifio y con el nivel de conducta
inadaptada, sino también con una serie de caracteristicas
demograficas de la familia, con clima psicosocial de la familia
(cohesion, armonia), con la conducta especifica de los padres,
con la desarmonia marital y con conflictos no relacionados con
el nifio deficiente” (p. 99).
Por eso, cuando los padres tienen en cuenta la discapacidad de uno de sus
hijos, las metas educativas, de recreacion y convivencia pueden planearse,

para generar una vida armoniosa (Osman, 2004).

Sin embargo, para poder generar una aceptacién sobre algo que no esta bien o
no es normal, “las familias deben desarrollar estrategias de adaptacion, aunque
para algunas personas el estrés supera la capacidad de adaptacion”

(Destempres - Marquez y cols. 1999, p. 65).

Es por lo anterior, que trabajar con la familia de una persona con discapacidad
no es facil, ya que la mayoria de la veces es dificil tratar de orientar a los
padres a través de un razonamiento l6gico, por lo tanto, se tiene que trabajar

con ellos a un nivel mas de sentimiento que de razoén, por ejemplo, orientarlos
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para que colaboren en el tratamiento de su familiar, distribuirse entre ellos el
cuidado del paciente, y tratar en la medida de lo posible con normalidad al
paciente; lo cual, ayuda a la familia, a través del progreso del paciente, a
sentirse util y unida. (Velasco y cols. 2001).

Pero ante todo, la existencia y presencia de sentimientos negativos en la
familia como la depresion, el enojo, la frustracion o desesperacion, deben
entenderse como normales dentro del proceso de asimilacion y ajuste por el
que tiene que pasar la familia, por lo que es importante que la familia aprenda a

expresarlos y evitar en la medida de lo posible reprimirlos o negarlos.

La correcta expresion de los sentimientos evita malos entendidos en la familia,
por ejemplo, “si la madre no ve llorar al padre, podria suponer que no le importa
la salud del hijo o que le importa en mucho menor medida que a ella” (Velasco
y cols., 2001, p. 64). Lo anterior es bastante comun en el padre de familia, ya
que transforman su tristeza en actitudes negativas hacia las personas que le

rodean e incluso hacia el tratamiento que recibe su hijo.

También, es importante mencionar que el esfuerzo que hacen algunos padres
de familia es muy significativo ya que tienen que tener ciertos factores
psicolégicos para aceptar y ayudar a su hijo, y uno de estos factores, de
acuerdo con Sheay cols. (2000) es “la capacidad del individuo para manejar la
tensidn psicologica y lo que aporta al escenario familiar y al papel de la
paternidad” (p. 71), el hecho de tener esta tension controlada contribuye
enormemente al desarrollo de los hijos, incluso en aquellos que no padecen de

una discapacidad.

Por otro lado, dentro del ambito familiar y segun Gallardo (1994):

“hay un indicativo claro de que la persona con su discapacidad ha
sido aceptado en la dinamica familiar, o esta en vias de ello: cuando
se entra a un hogar, y se observa que la mesa central del salon ha
sido desplazada para poner en su lugar una colchoneta, que del techo
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cuelga un gran moévil, o que unas barras paralelas ocupan parte del
pasillo” (p. 31).

Esto refleja una adaptacion en el medio fisico de la familia, sin embargo,
también es importante que ante el resto de la familia, también hagan algunos

cambios que les permitan una mejora del ambiente que los rodea.

Una de las formas en que los padres pueden evitar comentarios negativos, con
tintes lastimeros, con la finalidad de promover la aceptacién del miembro con
discapacidad; es que se dé a conocer al resto de la familia y a los amigos
cercanos, la informacion sobre la situacion de su hijo, con el fin de que
aprendan a interactuar con €l y que también descubran sus potencialidades.
(Gallardo y cols., 1994).

Otro de los aspectos que pueden ser de utilidad tanto para los padres como
para el hijo con discapacidad, es que los padres, tomen conciencia que su hijo
debe ser una persona lo mas autbnoma posible, y que ellos busquen algunos
otros intereses, como personas 0 como pareja, de hecho “cuanto mas madura
y autosuficiente sea la imagen que reflejen los padres a sus hijos, una
autoimagen mas positiva se forjara la persona discapacitada sobre ella misma”
(Gallardo y cols. 1994, p. 32).

Sin embargo, no solo dentro del &mbito familiar se deben hacer ajustes, es
necesarios hacerlos también a nivel social. Y una forma de ello es la busqueda

de apoyo por parte de la familia.

Esta blusqueda de apoyo por parte de las familias, algunas ocasiones parte del
hecho de que, en la sociedad se espera que las parejas procreen personas
“normales”, y cuando esto no sucede asi, la familia adquiere un estigma que
marca emocionalmente a los miembros de esa familia, lo cual puede provocar

algunos desajustes como sistema familiar.
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Otro dato referente al funcionamiento familiar, son los resultados que arroja una
investigacion citada por Candel, (2006), la cual dice que “el funcionamiento del
sistema familiar y sus posteriores efectos sobre el nifio dependen de los
recursos con gque cuenta la familia para adaptarse a la nueva situaciéon y de los

contextos ecoldgicos que median estos recursos” (p. 100).

Por esta situacion, estas familias buscan estrategias para enfrentar ante la
sociedad el hecho de tener un hijo con discapacidad; algunas de esas
estrategias consisten en verbalizaciones que menciona Voysey (citado por
Shea y cols., 2000) como las siguientes: “podria sucederle a cualquiera; lo
tomaremos dia por dia; no mereciamos esto, tan solo sucedio; apreciamos mas
los pequefos éxitos; entendemos mejor los problemas de los demas; y cada

persona hace una contribucion especial” (p. 73).

Ademas de las verbalizaciones, los padres también pueden hacer comentarios
acerca de los éxitos o logros del nifio para disminuir la impresion de

discapacidad ante los demas.

De acuerdo con Gallardo y cols. (1994):

“uno de los primeros pasos que debe dar una pareja que ha
tenido un nifio con problemas, es buscar ayuda, no solo para
su hijo, sino también para ellos. Si empiezan pronto con
apoyo, es mas facil que se encuentren mas fuertes y mejor
orientados para el largo camino que les queda por recorrer”

(p. 29).

Otro de los aspectos de adaptacion social importante a consideracion es, que
hoy en dia, la mujer también se ha incorporado al area laboral al igual que el
hombre, sin embargo, cuando una mujer ha tenido un hijo con alguna
discapacidad, tiene que intentar seguir adelante con su vida; no obstante, es
muy importante que el hombre también participe en la formacion de esta nueva
persona, a pesar de que trabaje; lo importante de lograr este aspecto, es evitar

la culpabilizacion entre la pareja por la falta de desarrollo del hijo.
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Es importante tratar este problema a tiempo, ya que si al crecer el nifio, la
mama sigue siendo la que mas vea por €él, sepa como tratarlo y como cuidarlo,
surgira entre los dos una relacién un tanto “simbidtica”. (Gallardo y cols. 1994).

Gallardo y cols, (1994) elaboraron un estudio, donde se demostré que los
padres (hombres), presentan mayor resistencia a reconocer, aceptar y trabajar

con la discapacidad de su hijo.
En palabras de Gallardo y cols, (1994):

“Es muy frecuente que les embargue la sensacién de
impotencia por —no poder hacer nada-, cuyo resultado en
ocasiones es la inhibicion total ante el caso; no confian en
técnicas de estimulacion, se abstienen de ser activos en su
educaciéon y es frecuente que no conozcan el profesorado de
sus hijos hasta varios afios después” (p. 30)

Todos los esfuerzos que haga la familia por adaptarse a la situacion,
generalmente es para lograr una mejor calidad de vida. Y por calidad de vida

se entiende lo siguiente:

“calidad de vida es un concepto que refleja las condiciones de
vida deseada por una persona en relacion con ocho
necesidades fundamentales que representan el ndcleo de las
dimensiones de la vida de cada uno: bienestar emocional,
relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo
personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion social
y derechos”. (Dell’ Anno y cols. 2004, p. 145).
De acuerdo con esta autora, en el caso de la discapacidad, la dimensién que
debe primar en las familias con un miembro con discapacidad es la
autodeterminacién, por la importancia que tiene en este grupo de personas el

poder ejercer el control sobre su propia vida.
Por lo tanto, es importante que la familia aprenda a ser el Gnico agente de

cambio, y a ser solo ellos los que decidan lo mejor para si mismos, sin que

haya interferencias de ninguna indole.
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4. LA MATERNIDAD

4.1 CONCEPTO DE MATERNIDAD.

Hacer una definicion exacta sobre maternidad, ha resultado un tanto dificil,
incluso en los diccionarios, el concepto de maternidad es muy concreto, ya que
delimita a la maternidad como “estado de madre”, segun el Diccionario de la

Real Academia de la Lengua Espafiola (Citado por Marrades, 2002).

Sin embargo, la maternidad va mucho mas alla de eso, es todo un fenébmeno
tanto biolégico como psicolégico por el que atraviesan algunas mujeres.
(Marrades, 2002).

A nivel psicolégico, la maternidad es una situacion que sobre todo, implica una
responsabilidad personal pero también social, incluso, es bien sabido que las
madres “asumen la responsabilidad primordial del cuidado de los hijos,
invierten en ellos mucho mas tiempo que los hombres y mantienen los

primarios lazos emocionales con el bebé” (Chodorow, 1984, p. 13).

El rol maternal que desempefia la mujer se ha dado por el vinculo natural que
existe entre la capacidad de dar vida y de criar, pero también por la capacidad
de poder dar un cuidado especial, que dificimente es dado por el género

masculino.

En algunas ocasiones este rol es atribuido al “instinto maternal”, que se supone

es natural en toda mujer.
Socialmente hablando, Chodorow (1984), sugiere que “el rol maternal tiene

efectos profundos en la vida de las mujeres, en la ideologia de las mujeres, en

la reproduccion de la masculinidad y de la desigualdad sexual” (p. 26).
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Generalmente este rol maternal el producto de un rol-training femenino, en
donde a las nifias se les prepara para cuidar a los bebés y algun dia ser
madres.

El papel que juegan las madres en el desarrollo de los seres humanos es

fundamental, incluso Morales y Alatriste (citados por Ibarra, 2004), refieren que:

“La mama es la primer persona con quien el infante tiene
contacto, tanto fisico como emocional: contacto fisico que le
permite conocerla a partir de sus sensaciones, a traves de su
olor, sabor, tacto o temperatura; que unidos al afecto que lo
acompafie, sean negativos 0 positivos, construiran el
nacimiento emocional del nifio” (p. 67).

El ejercer adecuadamente el rol maternal, es de gran importancia para que el
bebé desarrolle la capacidad de manejar sentimientos negativos como la

angustia o la intolerancia.

Es por lo anterior que la madre debe aprender a ser sensible y empatica a lo
gue el necesita, y saber cuando alejarse para que el nifio desarrolle su
autonomia. Ante esta situacion, las madres tienden a encontrarse en un dilema:
“caer en la sobreproteccion maternal, en donde mantenga por demasiado
tiempo la dependencia total, o caer en la deprivacion maternal, en donde exige
prematuramente la capacidad instrumental de su hijo” (Chodorow, 1984, p.
131).

Sin embargo, la maternidad ofrece a las mujeres una gratificacion en el cuidado
de su bebé, porque experimentan la maternidad como un estado de unién con

el bebé, o como una prolongacion de cuidado hacia ellas mismas.

Biolégicamente hablando, la maternidad es un proceso de concepcion,
embarazo, parto, crianza y desarrollo. (Marrades, 2002). Para este proceso
bioldgico, es necesario que la madre esté dispuesta a asumir ciertos sacrificios
hacia su cuerpo, en pro de la creacion de una nueva vida, lo cual, para algunas

mujeres es algo abrumador, pero para otras puede ser una experiencia unica.
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También es importante mencionar, que el papel de madre es el que
generalmente recae la mayor responsabilidad respecto al desarrollo de los
hijos, por eso, Rubin (citado por Ladewig y cols, 2006), identificé 4 obligaciones
que la madre debe cumplir para mantener su integridad, la de su familia y para

incorporar al nuevo nifio a la familia, las cuales son:

1) Asegurarse de que no se produzcan problemas durante el embarazo,
parto y nacimiento.

2) Procurar que los otros miembros de la familia acepten al nifio.

3) Comprometerse y buscar la aceptacion como madre para su hijo
(establecimiento de lazos afectivos).

4) Aprender a entregarse totalmente en beneficio de su hijo.

El beneficio que trae para la mujer el cumplimiento de los puntos anteriores, es

la facilidad de aceptar su rol como mujer y madre.

Por lo tanto, la maternidad puede ser vivida desde distintos enfoques
dependiendo de la personalidad e ideologia de cada mujer. Y esos enfoques

generalmente se vuelven notorios a partir del embarazo.

4.2 EL EMBARAZO.

El embarazo es para la mujer un episodio normal en su vida reproductiva, que

deberia transcurrir sin mayores molestias.

Esta etapa en la mujer, es vivida desde dos perspectivas: la bioldgica y la
psicoldgica.

Biologicamente, el embarazo se divide en tres etapas: germinal, embrionaria y

fetal. (Papalia y cols, 2005):
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a) Etapa germinal (0 a 2 semanas): aparece en las primeras 36 hrs.
después de la fertilizacion, el cigoto entra en un periodo de rapida
division y duplicacion celular, para después implantarse en la pared del
atero.

b) Etapa embrionaria (2 a 8 semanas): se desarrollan con rapidez los
principales 6rganos y sistemas corporales del bebé, como el respiratorio,
digestivo y nervioso. En esta etapa el embriébn es mas vulnerable a las
influencias destructivas en el ambiente prenatal, lo que generalmente
produce los abortos espontaneos.

c) Etapa fetal (de 8 semanas hasta el nacimiento):  durante este periodo
el feto crece con rapidez hasta cerca de 20 veces su longitud previa, y

los 6rganos y sistemas corporales se vuelven mas complejos.

Durante el embarazo, la madre experimenta distintos cambios en su cuerpo

dependiendo la etapa de gestacion en la que se encuentre.

Al inicio, generalmente aparecen sintomas en la madre que sefialan la
presencia del embarazo, tales como nauseas, mareos, vOmitos, miccion

frecuente, antojos de ciertos alimentos o falta de apetito.

En el resto del embarazo, algunas mujeres presentan hinchazén en pies y
tobillos, pafio facial, dificultad para respirar o molestias en la zona lumbar.
(Stoppard, 1992).

En cuanto al aspecto psicologico, la mayoria de las veces es vivido como
periodo importante lleno de sensaciones confusas y contradictorias, de temor,
de ilusion y de felicidad. (Gispert, 1998).

Sin embargo, cada mujer tiene un concepto distinto de su situacion. Estos
conceptos son aprendidos durante su desarrollo y generalmente la mayoria se

adapta a sus creencias. (Langer, 1999).
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Sobre este mismo punto, Deutsch (citada por Langer, 1999), menciona que “el
feto representa para el inconsciente de la mujer embarazada a su propia madre
y especialmente a su superyé materno” (p. 182), lo cual produce que la mujer
actue al respecto de su maternidad, de acuerdo a lo aprendido de su propia

madre.

Para la mujer, tanto el embarazo como el parto, generalmente traen consigo un
estado de felicidad, satisfaccion y logro. Ademas de que en el embarazo, se
producen fantasias sobre el hijo esperado, lo cual hace al embarazo, una etapa

de emocion y alegria. (Arza, 2002).

Sin embargo, en algunas ocasiones, lo anterior no es posible por la presencia
de la depresion post parto. Este estado de depresion suele ser provocado, por
el duelo del nifio imaginario, ya que las fantasias que la madre habia creado
durante el embarazo, no necesariamente corresponden con la realidad.
(Cordié, 2004).

Son tantas las emociones durante el embarazo que Ladewig y cols. (2006),

propusieron un acomodo de las emociones encontradas en cada etapa de

gestacion, como se muestra en la tabla 7:

Tabla 7. Emociones en la madre en las distintas etapas del embarazo.

ler. Trimestre. 2do. Trimestre. 3er. Trimestre.
Informa al padre en | Sigue en un estado de | Experimenta mas ansiedad
secreto o abiertamente. regresiébn e introspeccion, | y tension, y mayor torpeza
proyecta todos los | fisica.
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problemas con figuras
autoritarias en su
compafiero, puede sentirse
irritada como si la falta de
interés fuera un signo de
debilidad en él.

Tiene sentimientos
ambivalentes hacia el
embarazo, le angustia el
parto y la responsabilidad
ante el nifio.

Sigue afrontando sus
sentimientos como madre y
busca muebles para

aferrarse a algo concreto.

Siente muchas molestias y
padece insomnio a causa
de su estado fisico.

Es consciente de los
cambios fisicos, le
preocupa la posibilidad de
un aborto.

Puede tener otro ataque de
ansiedad y esperar hasta el
noveno mes para buscar
muebles y ropa para el nifio.

Se prepara para el parto
eligiendo posibles nombres.

Desarrolla  sentimientos
especiales y un interés
renovado por su propia
madre, con formacion de
una identidad personal.

Percibe los movimientos y
es consciente del feto y lo
incorpora a su propio yo.

Suefia a menudo con la
capacidad de perder al
nifio, o de no ser capaz de
parir, tiene miedo de dar a
luz a un nifio deforme.

Experimenta cambios
fisicos més claros; su deseo
sexual puede menguar o

Siente embargo y emocion,
tiene accesos de energia
durante el Ultimo mes.

aumentar.

Por lo tanto, existen muchos factores que pueden determinar que la vivencia

psicolégica del embarazo en cada mujer sea placentera o no.

4.3 VINCULO MATERNO - FILIAL.

Durante la etapa del embarazo que vive la mujer, existe un lazo Unico entre ella
y su bebé, sin embargo “al nacer se rompe subitamente la intima e impalpable
unidon establecida durante meses entre madre e hijo, siendo preciso que se

forme un nuevo vinculo” (Gispert, 1998, p. 149).

De acuerdo con Olds y cols. (1995), “los vinculos son lazos duraderos o
(p. 1108),

generalmente vistos en las familias, entre los padres, los padres con los hijos, y

relaciones de afecto entre las personas” estos lazos son
los hijos con los hermanos; sin embargo el punto que ocupa esta investigacion
es el lazo entre madre e hijo, ya que posee algunas caracteristicas que los

demas lazos no poseen.
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La relacion que existe entre madre e hijo tiene la cualidad de “exclusividad”, y
de mutualidad, porque esta relacién no incluye a otras personas, ni siquiera al
padre, y ademas es distinta a cualquier otra relacion que pueda existir entre los
adultos. (Chodorow, 1984).

El desarrollo de este vinculo “le permite a la madre liberar al lactante que
conocié como feto durante el embarazo. Ahora se desarrolla una relacién
nueva con un individuo que tiene un carcter unico” (Olds y cols. 1995, p.
1115).

La creacién de este vinculo tiene su origen en la gestacion del nifio, en donde
madre e hijo establecen un dialogo, con o sin palabras, que es un prototipo

anico de comunicacion. (Castells, 2008).

Klaus y cols. (2003), propusieron el proceso del desarrollo del vinculo madre e

hijo:
1. Antes delembarazo -> a) Planeacion del embarazo.

2. Durante el embarazo - a) Confirmacion del embarazo.
b) Aceptaciéon del embarazo.
c) Experimentacion del movimiento fetal.

d) Aceptacion del feto como individuo.

3. Trabajo de parto - a) Nacimiento.
4. Posnatal - a) Tocarlo y olerlo.
b) Verlo.

c) Amamantarlo.

d) Cuidar del recién nacido.
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Esta comunicacion es tan fuerte, que “la vida emocional del nifio dependera de
los pensamientos de la madre para con su hijo. La seguridad, timidez,
ansiedad, y temor, se estan preformando en el nifio en relaciéon directa con el

estado emocional de la madre” (Castells, 2008, p. 43).

Por lo tanto, es importante que la madre goce de una buena relacion y armonia
con su medio ambiente, en especial con su pareja, ya que una buena armonia

entre los futuros padres, puede garantizar el equilibrio emocional del hijo.

Para poder mantener el vinculo creado en el embarazo, después del parto, los
especialistas sugieren que es importante que la madre permanezca a solas con
su hijo y en la medida de lo posible que haya contacto piel a piel entre la madre
y el hijo. (Stoppard, 1992).

De hecho, en los seres humanos el establecimiento del contacto fisico
inmediato posterior al nacimiento, influye en la relacion madre-hijo de forma

sustancial. (Huerta, 2003).

Este primer acercamiento asegura una mejor atencion desde el principio y

durante todo el periodo de desarrollo del nifio.

Asi mismo, una de las formas en que se establece el reconocimiento entre

madre e hijo, es a través de la mirada.

Se ha demostrado que “la mirada es una actividad de relaciéon que sobreviene
en distintos grados. Algunas madres dicen haber experimentado un impulso de
amor hacia su nifio cuando éste las miré con atencidén sostenida, como si, en

ese instante las reconociera” (Cordi€, 2004, p. 63).

La mirada es para la madre y para el hijo un medio de comunicacion, en la que
el nifio responde con algun gesto o mimica al tipo de mirada que la madre le

muestre.
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La importancia que tiene la generacion de este lazo, de acuerdo con
investigaciones, mencionadas por Stoppard, (1992), es que los padres que han
estado en un contacto con sus hijos inmediatamente después del parto,

generan una actitud y conducta mas constructiva en la crianza de sus nifios.

Por esta misma importancia, en algunos hospitales se han cambiado las
condiciones en el momento del parto, y del manejo de los recién nacidos, es
decir, se hace una preparacion para el parto mas profunda durante el
embarazo de la madre, se involucra al padre, se promueve el contacto piel a

piel entre madre e hijo, asi como la lactancia inmediata. (Cordié, 2004).

Por lo tanto, el establecimiento de este vinculo es de importancia por tres
razones, (Cordié, 2004):

1) La actitud psicolégica de los padres, particularmente de la madre, se
forma durante este periodo.

2) En los seres humanos, después de atravesar este periodo como hijos,
permanece en ellos la memoria de una intimidad Unica, que en futuro
desearan recrear.

3) La experiencia de esta relacion con la madre, produce en las mujeres

un deseo o0 expectativa de algun dia ser madres.

Cuando este vinculo se crea en términos de reciprocidad, la interaccion entre
madre e hijo es gratificante para ambos lados, por lo que las dos partes tienden

a buscarse entre si y se crea un desarrollo mutuo de amor y crecimiento.

4.3.1 EL APEGO.

El vinculo materno — filial, es relacionado también con el apego materno, de

hecho, “este apego inicial es quizas el lazo de union més fuerte entre los seres
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humanos... y garantiza la crianza de los recién nacidos y, por consiguiente, la

supervivencia del ser humano” (Stoppard, 1992, p. 202).

El establecimiento del apego es todo un proceso que Bowlby (citado por Delval,

1994 e Ibarra, 2004) dividi6 en las siguientes etapas:

1)

2)

3)

4)

Inicialmente el nifio empieza a entender a las personas, pero sin
diferenciar a unas de otras, las diferencia solo por algunos aspectos;
empieza a interaccionar con miradas, balbuceos y sonrisas que todavia

son muy indiferenciadas.

A partir de los tres meses aproximadamente, el nino empieza a producir
respuestas diferenciadas hacia las personas y sobre todo hacia una o
unas pocas personas. Reconoce ya plenamente las situaciones
habituales y ademas en esas situaciones empieza a emerger la persona
gue lo cuida, con la que se establece un contacto diferente. Esta fase

dura hasta los seis meses.

En una tercera etapa, a partir de los seis meses, el nifio trata de
mantenerse en proximidad con esa persona, 0 en contacto, ya sea
directo o visual. El nifio no solo responde o interacciona a los gestos o
las sefiales de otros, sino que el mismo inicia gestos y acciones. Los
comienzos de la marcha, que se desarrolla en esta fase, van a permitir
que el nifio trate de mantener el contacto activamente, siguiendo a su
madre y puede protestar fuertemente si la madre se va. En esta fase es

cuando el apego se fija y dura hasta los 3 afios aproximadamente.

En la cuarta fase el apego ya ha sido construido, la relacion entre el nifio
y la madre esta perfectamente establecida, pero el nifio concibe todavia
la relacion desde su propio punto de vista. Le queda por concebir a la
madre como un ser independiente de el y empezar a entender sus

motivaciones, sus deseos, sus sentimientos, sus estados de animo. Esto
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va a permitir el establecimiento de una relaciéon nueva, que no va a ser
igualitaria, que no puede serlo, pero en la que la madre existe como un
objeto independiente, que tiene sus propios deseos y necesidades, que
pueden no coincidir con las del nifio. Esta fase se inicia hacia los tres

afos y puede durar el resto de la vida.

Ademas de dividirse en etapas, el apego también se manifiesta de cuatro

diferentes formas (Delval citado por Ibarra, 2004 y Rygaard, 2008):

a) Apego seguro: el hijo percibe a su madre como fuente de proteccién en
la que puede confiar. Se siente feliz, explora su entorno mostrandose
confiado e interesado, es participativo, tiene mayor creatividad y
capacidad para resolver problemas. Es mas autbnomo y se relaciona
bien con sus pares y adultos. La madre establece con su hijo una
relacion calida, armonica y estable en el tiempo. Es sensible, percibe,
traduce y responde rapida y oportunamente a sus requerimientos
ofreciéndole seguridad. Esta presente cuando éste la necesita y acude
en su ayuda cuando esta en dificultades.

b) Apego ansioso: el hijo mantiene un contacto ambivalente con ella, la
busca con frecuencia pero la rechaza cuando la tiene cerca. Tiene baja
autoestima e inseguridad en si mismo, se relaciona con dificultad con
sus pares, es temeroso, dependiente y desconfiado. La madre es de
accesibilidad dudosa o incierta, muestra falta de voluntad para
responder y dar ayuda al hijo. Esta menos disponible y es inconsecuente

en sus respuestas: a veces lo acepta, y otras lo rechaza o lo evita.

c) Apego de evitacion: el hijo ve frustrados los deseos de amor, cuidados,
seguridad y confianza, respondiendo a esto con rabia y ansiedad.
Tiende a ser pasivo en todos los lugares y no manifiesta interés por
explorar su entorno. La madre es hostil para responder a las
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necesidades del nifio. No le proporciona una base segura y tiene una

actitud de amenaza, de rechazo y/o abandono hacia él.

d) Apego desorganizado: en el comportamiento del nifio no hay reaccion
ante la separacion ni a la reuniéon con su madre. Parece congelado en

una posicion rigida, aferrado a su madre pero sin mirarla.

A pesar de que generalmente, la madre busca este contacto con su hijo,
existen factores que pueden interrumpir los primeros contactos entre ella y su

hijo, y al respecto de esto Droscher (citado por Castells, 2008), menciona que:

“la separacion de la madre y del recién nacido origina en la
primera una mengua de su amor maternal, y en el nifio
conduce a notables trastornos en el desarrollo de su conducta
social, con dificultades para establecer relaciones amistosas
con la familia y con otras personas” (p. 44).
Los motivos que pueden existir para la separacion del nifio de su madre
generalmente son médicos como la prematuridad o la asistencia médica

aislada.

Estas situaciones generan en la madre un intenso sentimiento de frustracion,
gue de no tratarse puede derivar en un verdadero rechazo hacia el nifio.
(Castells, 2008).

En algunos hospitales, para evitar la alteracion del apego, permiten a la
madre, si el nifio esta aislado o en incubadora, que lo visite, que lo toque y si

es posible que le dé de comer.

Es importante sefialar que la funcidon del apego es “ayudar al nifio a organizar
sus sistemas funcionales internos primarios. Cuanto mas pueda el nifio
desenvolverse por si mismo, mas evolucionara el contacto hacia una fase que

oscila entre la dependencia y la autoconfianza” (Rygaard, 2008, p. 77).
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Por lo tanto, un buen desarrollo del apego, y la separacion adecuada del
vinculo, permite en el nifio desarrollar cualidades de autonomia e
independencia, y en la madre permite un desarrollo de sus intereses y la

satisfaccion de sus propias necesidades.

4.4 LA RELACION MADRE — HIJO EN LA DISCAPACIDAD.

En la diaria convivencia entre padres e hijos, sucede que hay una influencia

mutua y reciproca en la conducta de cada uno de los miembros.
Segun Gonzalez y cols. (2003):

“La conducta del nifio es construida por los padres de
manera que esta construccion del hijo guia su propia
conducta. Pero a su vez, la conducta de los padres es
construida por el hijo de tal manera que se produce una
nueva accion en el nifio”, (p. 602).
Este conjunto de acciones es llamada secuencia interactiva; entonces por
consecuencia, ambas conductas son de alguna manera originadas por cada

miembro de la familia.

Sin embargo, en la interaccion de los padres que tienen un hijo con problemas
motores, uno de los papeles mas relevantes lo tiene la madre del nifio, y es

gue, de acuerdo con Denhoff y Holden, (citados por Gonzalez y cols, 2003):

“el desarrollo y madurez psicolégica del nifio con
necesidades educativas especiales motoras, dependen de la
relacion madre-hijo debido a la gran dependencia que estos
nifos tienen del adulto en general, y de sus madres en
particular; puesto que son ellas, en la mayoria de los casos,
las que han de atender todas sus necesidades basicas”. (p.
603).

Es por esta interaccion tan cercana, que es muy probable que ahi se desarrolle

la perspectiva del nifio sobre su discapacidad, por eso, Crikmay, (citado por
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Gonzalez y cols., 2003), dice que “el éxito de los programas terapéuticos
depende, en gran medida, de que la relacion madre e hijo sea satisfactoria”. (p.
603).

Con el tiempo, se ha otorgado a la madre un papel primordial en el desarrollo
de los hijos debido a que la madre crea en el nifio un ambiente agradable y
positivo en donde el hijo puede tener mejor avance en su desarrollo, (Alvarez,
2000).

Incluso otros autores, como Robbins (citado por Shea y cols. 2000) hace
hincapié en este aspecto cuando menciona que “se ha encontrado una fuerte
relacion inversa entre la tension psicoldgica que la madre experimenta y el
progreso del nifio; es decir, las madres que observaron mas progreso en el

desarrollo de sus hijos indicaron tener menos tension psicolégica”. (p. 71).

Esta tensidn psicologica es ocasionada por la preocupacion relacionada a la
cantidad de tiempo invertido en el nifio para sus cuidados, y la incertidumbre

que surge sobre las futuras necesidades que el nifio pueda presentar.

Es por lo anterior que es importante mencionar que si la madre proporciona
ayuda constructiva y estimulante para el nifio, es decir, si al hablarle no lo
infantiliza, sino que le ayuda a sociabilizar con otras personas y le promueve el
trabajo durante la terapia, la madre puede llegar a lograr una sensacion de auto
superacion a través de los logros que vaya teniendo su hijo, lo cual propiciara

una relacion mas armoniosa entre madre e hijo (Velasco y cols, 2001).

Sin embargo, como Velasco y cols. (2001) explican, es muy facil que esta

relacion positiva cambie a negativa si:
a) La gravedad de las incapacidades mentales, motoras, o ambas,

provocan sentimientos intensos de frustracion en la madre y pueden

inducirla a presentar conductas violentas contra el nifo.
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b) Cuando la madre interpreta la enfermedad del nifio como resultado de
su inadecuacion materna, en especial si la madre fue una hija rechazada

por sus padres o existe en ella una baja autoestima.

Es por lo anterior que, cdmo en la mayoria de los casos, la madre es la
encargada de llevar al hijo a terapia o rehabilitacion, es el miembro mas
receptivo al recibir apoyo social o familiar, porque para la madre implica aligerar

la crianza y cuidado de su hijo (Simon y cols., 2001).

En esta relacion de madre e hijo, generalmente en la madre recae mucha
responsabilidad, porque ella es el miembro que ayuda al proceso de aceptacion
del hijo con discapacidad, con el resto de los miembros de la familia, y asi la

dindmica de la familia sea favorable para todos.

Por lo tanto, el papel que desempefia la madre es importante para que el hijo
tenga un avance en todos los aspectos de su desarrollo, por eso cualquier
ayuda que pueda recibir la madre de algun otro miembro de la familia o de las

instituciones, contribuye en gran medida a la buena relacion entre madre e hijo.

4.5 ESTADO EMOCIONAL DE LA MADRE ANTE LA DISCAPACIDAD.

En el ser humano, existen caracteristicas que lo vuelve Unico, y una de esas

caracteristicas es la capacidad de tener o vivir emociones.

El estado emocional se refiere segun Batson, Shaw y Olsaen (citados por
Izquierdo, 2000) a “un tipo especifico de sentimientos (alegria, sorpresa,
tristeza, etc.) o a un conglomerado de ellos que se activan como respuesta a

un acontecimiento particular” (p. 131).

El estado emocional tiene un importante papel en la regulacion de los

contactos, en la estructuracion de las relaciones y en la comprension de los
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mensajes que informan sobre las cosas y los hechos. Incluso Buck y White
(citados por lzquierdo, 2000) sugieren que las emociones son comunicables

tanto de forma verbal como no verbal.

El estado emocional generalmente se compone de los siguientes elementos:
circunstancias estimulares, cambios fisioldgicos, comportamiento motor y
expresivo (facial, vocal, postural), experiencia subjetiva y consecuencias

sociales. (Izquierdo, 2000).

Sroufe, (2000), sugiere que las emociones son una serie de transacciones

complejas, consecuentes del medio en donde se desenvuelve una persona.

En referencia al mismo punto, Frijda y Schore, (citados por Sroufe, 2000)
seflalan que las emociones funcionan a través de una cadena de sucesos

como la siguiente:

Estimulo en contexto -> proceso cognitivo - sentimiento experimentado ->

conducta.

Por lo que se entiende que un factor externo, puede generar emociones que

modifiquen la conducta.

En el caso de las madres que poseen un hijo con alguna discapacidad, existe
la tendencia de tener emociones que pueden llevar a conductas poco

favorables para si mismas y para su hijo.

El nacimiento de un hijo con discapacidad supone un shock en las expectativas
gue la madre tenia y se percibe como algo inesperado o extrafio. La pérdida de
las expectativas y el desencanto ante la evidencia de la discapacidad puede
ser un evento demoledor en el estado emocional de la madre; incluso el
impacto que produce este desencanto en la madre, puede interferir en la

construccion adecuada del vinculo maternal. (Limifiana, 2004).
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Muchas veces la reaccion de una madre ante esta situacién, puede ser
parecida a un proceso de duelo, pero con distintos matices, como lo propone
Bowlby (2003):

1) Fase de embotamiento, que dura habitualmente entre algunas horas
y una semana y que puede ser interrumpida por descargas de
afliccion o de ansiedad extremadamente intensas.
2) Fase de anhelo y busqueda de la figura pérdida, que dura varios
meses, y con frecuencia afos.
3) Fase de desorganizacion y desesperacion.
4) Fase de un grado mayor o menor de reorganizacion.
También Sarto, (1999) sugiere que en las madres, “el aturdimiento de los
primeros dias y semanas deja paso a sentimientos de sobreproteccion y

rechazo, sentimientos ambivalentes que necesitan ser reconducidos” (p. 3).

Esta afectacion emocional que sufren las mamas, ha permitido que
generalmente sean caracterizadas como depresivas, sobreprotectoras,

culpabilizadoras, propensas a la negacion o al rechazo. (Martin, 2003).

A pesar de que algunas madres intentan aceptar verdaderamente la
discapacidad de su hijo, generalmente, en palabras de Martin, (2003), existe

en ellas un rechazo inconsciente que:

“‘genera, en ellas mismas, actitudes compensadoras de
sobreproteccién, solicitud ansiosa, indulgencia exagerada,
esperanza de curacion ilégica y sobreestimacion de los
resultados logrados por el nifio; inversamente, como actitud
pasiva extrema ante lo inevitable, y considerando Unicamente
el dolor propio, vuelven la espalda a quien mas los necesita,
con una postura permisiva y conformista, dejando pasar el
tiempo y olvidando la responsabilidad que les compete en la
formacion y educacion de su hijo” (p. 1).
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Las reacciones emocionales por las que atraviesa la madre de un hijo con
discapacidad, son distintas de acuerdo a las etapas que poco a poco va

viviendo.

Por eso Fine (citado por Hernandez y cols. 2007), ha catalogado las reacciones

emocionales de las madres en varios tipos:

a) Reacciones iniciales : se pueden presentar de manera consciente 0
inconsciente en el momento de recibir el diagnostico de discapacidad.
Incluye reacciones como shock emocional, vergiienza, no aceptacion,
negacion, tristeza, dudas, coraje, amargura, sentimientos de culpa
inapropiados. Estas reacciones influyen de manera determinante en la
aceptacion o rechazo hacia el hijo con discapacidad y evolucionan hacia

estados adaptativos que pueden ser de dos tipos:

b) Reacciones adaptativas neurdticas : cuando las reacciones iniciales
se convierten en pautas habituales de conducta, a través de
manifestaciones como ir de doctor en doctor buscando una cura o un
diagnostico, la sobreproteccion o incluso el abandono del hijo con
discapacidad.

c) Reacciones adaptativas sanas: cuando son superadas las
reacciones iniciales y se asumen actitudes de aceptacion y puesta en

marcha de acciones que favoreceran el desarrollo del hijo.

Algunas de estas reacciones generalmente son apreciadas desde el momento
que reciben el diagnéstico o desde el nacimiento del nifio, si es que la
discapacidad es de nacimiento. Cuando la discapacidad es detectada a
temprana edad, surge en la madre un sentimiento de inseguridad, ya que debe
adaptar sus comportamientos de interaccion con el nifio, porque es muy posible
gue no sepa compensar las deficiencias del nifio, por lo que la madre llega a

requerir de instrucciones para saber que hacer con su hijo (Olds y cols, 1995).
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Sin embargo, debido a la individualidad del ser humano, en ocasiones, las
personas no viven de igual manera situaciones como la discapacidad, es decir,

las reacciones sentimentales y emocionales varian de persona a persona.

El comportamiento emocional tiene que ver con las propiedades fisiologicas y
psicolégicas de cada individuo, y con las propiedades y productos que se
derivan de las relaciones sociales establecidas entre ellos en un contexto

cultural determinado (Izquierdo, 2000).

Especificamente, algunos de los factores que pueden determinar las
reacciones emocionales en las madres de hijos con discapacidad son las
siguientes de acuerdo con Vallejo (2009):

1) Caracteristicas psicologicas de la madre.

2) Antecedentes personales.

3) Manera como haya enfrentado otros duelos y crisis en su vida.

4) Expectativas sobre la maternidad y/o paternidad.

5) Expectativas del hijo esperado.

6) Expectativas durante el embarazo.

7) Calidad de las relaciones en la estructura familiar.

8) Apoyos con que cuenten, tanto en el @ambito familiar como social.

9) Momento y contexto vital por el cual atraviesan.

10) Percepcion de la discapacidad.

11) Tipo y grado de discapacidad del nifio(a).

12) Apariencia, evidencia fisica

13) Valores frente a la vida.

14) Nivel sociocultural.

15) El sexo del nifio(a).

A pesar de la existencia de sentimientos negativos en la madre hacia la
discapacidad del hijo, también con el paso del tiempo, se van generando
sentimientos que la ayudan a sobrellevar la situacion de la discapacidad o de la

pérdida del hijo ideal.
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Uno de los sentimientos que predominan en la madre después de la pérdida de
la ilusion de tener un hijo “normal”, generalmente es la ira. Aunque pudiera
parecer que la ira es un estado de animo negativo, ante situaciones de pérdida,
puede considerarse como un aspecto positivo, es decir, “la funcién de esta ira
parece consistir en proporcionar vigor a los arduos esfuerzos realizados, tanto
para recuperar lo perdido, como para evitar una nueva pérdida” (Bowlby, 2003,
p. 73).

Lo anterior puede suceder debido a que, al existir un vinculo entre madre e hijo,
se genera una exigencia por parte de la madre para recuperar la integridad de

la familia, pero sobre todo, la integridad de su hijo. (Bowlby, 2003).

Esta exigencia puede deberse a determinantes hereditarios del
comportamiento evolucionados, que permiten la creacion de impulsos para

recuperar el objeto perdido.
Es por lo anterior, que el estado emocional de la madre, puede determinar en

gran medida el buen desarrollo de su hijo, asi como también, el tipo de calidad

de vida para ella misma y para las personas que la rodean.
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CAPITULO II.
METODOLOGIA

“Elhacer del padve por sw hijo;

es hacer por st mismo™.

Miguel de Cervantes Saowedra.

s
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2.1 TEORIA METODOLOGICA

Por los elementos que componen esta investigacion, se utilizo el modelo de

investigacion cualitativo, de tipo descriptivo.

El modelo cualitativo consiste en que “por lo regular, las preguntas e hipétesis
surgen como parte del proceso de investigacion, y se mueve entre los eventos
y su interpretacién; entre las respuestas y el desarrollo de la teoria” (Hernandez
y cols. 2003, p. 5), ademas utiliza frecuentemente métodos para recolectar

informacion que no requiere de medicion numérica o estadistica

Es muy importante hacer una buena clasificacion de la investigaciéon, ya que,
de acuerdo con Hernandez y cols. (2003):

“El disefio, los datos que se recolectan, la manera de
obtenerlos, el muestreo y otros componentes del proceso de
investigacion son distintos en estudios exploratorios,
descriptivos, correlacidnales y explicativos, tratese de
investigaciones cuantitativas, cualitativas o mixtas” (p. 114).

En cuanto al estudio descriptivo consiste en especificar cOmo es y como se
manifiesta un fendbmeno. Busca especificar las propiedades importantes de
personas, grupos comunidades o cualquier otro fenbmeno que sea sometido a
analisis. Mide o evalla diversos aspectos, componentes o dimensiones del

fendbmeno a investigar.
En los estudios descriptivos se selecciona una serie de cuestiones y se mide

cada una de ellas independientemente, para asi describir lo que se investiga.
(Rocha, 2002).
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2.2 PARTICIPANTES

El proyecto se llevo a cabo en la ciudad de Morelia, Michoacan; donde se

trabajo con una madre de un nifio que tiene el diagnéstico de paralisis cerebral.

La madre es una mujer de 40 afios de edad, casada, ama de casa con 7 hijos,

todos varones. Y pertenece a un nivel socioeconémico bajo.

2.3 ESCENARIO

Las sesiones, se realizaron en el CAPS (Centro de Atencion Psicoldgica y
Social) “Santa Cecilia”, ubicado en Jesus Monge #205 en la colonia Sta. Cecilia
de la ciudad de Morelia.

El CAPS es una unidad de servicio de la Universidad Vasco de Quiroga, cuya
finalidad es brindar servicios, principalmente preventivos, a la poblacion e
instituciones que por sus caracteristicas no tienen acceso a los servicios

psicolégicos.

Entre los beneficios que ofrece, se encuentra la terapia individual o de pareja,

consultorio de nutricion, ludoteca, y terapia de aprendizaje.

Estas sesiones se realizaron en uno de los consultorios de este centro; el
consultorio tiene un disefio armonioso, ya que esta pintado en tonos de azul
claro y blanco, tiene buena iluminacion y ventilacion, y esta amueblado con

una sala también en color azul, y una mesa de centro.
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2.4 TECNICAS DE RECOLECCION DE DATOS.

La técnica de recoleccién de datos utilizada en esta investigacion, es el estudio

de caso.

De acuerdo con Hernandez y cols. (2003, p. 330), “el caso es la unidad basica
de la investigacion, y puede tratarse de una persona, una familia, un objeto...,
un sistema..., una organizacion..., una comunidad, un municipio, un

departamento o estado, una nacion, etc.”

Una de las ventajas que tiene el uso de esta técnica, es que puede ser utilizado
con cualquier tipo de disefio, es decir, puede utilizarse con un estudio

experimental, no experimental o longitudinal.

Otra ventaja que tiene esta técnica segun Hernandez y cols. (2003, p. 332), es
que “el estudio de casos es util para asesorar y desarrollar procesos de
intervencidn en personas..., y desarrollar recomendaciones o cursos de accion
a seguir. Requieren de descripciones detalladas del caso en si mismo y su

contexto”.

Sin embargo, existen tres diferentes tipos de estudio de caso, tal como lo

menciona Stake (citado por Hernandez y cols. 2003):

“Intrinsecos, instrumentales y colectivos. El propésito de los
primeros no es construir una teoria, sino que el caso mismo
resulte de interés. ...Ios casos instrumentales se examinan para
proveer de insumos de conocimiento a algun tema o problema
de investigacion, refinar una teoria o aprender a trabajar con
otros casos similares. ... y los colectivos sirven para ir
construyendo un cuerpo teorico” (p. 332).

En este caso, el tipo de estudio utilizado es el intrinseco, este estudio de caso
solo busca crear un interés en el tema y promover el desarrollo de

investigaciones respecto al mismo.
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Dentro de este tipo de estudio, es posible obtener varios tipos de datos, y
facilita la identificacion de puntos basicos para poder proponer un diagndéstico y

Sus sugerencias.

Para estructurar el caso se empled una serie de entrevistas, asi como reportes

de las sesiones de acompafiamiento.
a) Entrevista.

De acuerdo con Arias (citado por Medina, 2001), la entrevista es “la obtencion
de informacion oral de parte de una persona (el entrevistado), recabada por el

investigador directamente, en una situacion de cara a cara” (p. 266).

Existen dos tipos de entrevista, la entrevista estructurada y la no estructurada,
y para fines de esta investigacion se utilizara la entrevista no estructurada, la
cual Pick y cols. (2002, p. 68), la define como “en las entrevistas libres el
entrevistador no trabaja con preguntas ya estructuradas, sino que solo cuenta
con una guia o formato que incluye los puntos principales acerca de los cuales
tiene que preguntar”, es decir, la entrevista no estructurada es mas parecida a
una conversacion enfocada en un tema, que a un interrogatorio. La guia de

entrevista para esta investigacion aparece en el anexo 1.
b) Reporte de las sesiones del proceso de acompafiamiento.
La palabra acompafiamiento es un vocablo de uso frecuente en el sector

educativo, en el ambito familiar y en las comunidades humanas.

El desarrollo del proceso de acompafiamiento, involucra a dos 0 mas personas
gue asumen un compromiso con la ayuda, la transferencia de conocimientos,
de vida y de experiencias entre los acompafantes y los sujetos acompafados
(Torres y cols. 2007).

Este proceso esta orientado al fortalecimiento de las personas y de los grupos

humanos.
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El acompafamiento es una construccion compartida entre los sujetos; por lo
qgue no es un proceso lineal, es flexible y direccionado por la realidad de cada
persona y del contexto inmediato y global en que las personas interactian
(Torres y cols. 2007).

En este caso se llevd un proceso de acompafiamiento con el sujeto de
investigacion, en el que se trabajé 5 sesiones, mismas que se reportan en el

anexo 2.

2.5 PROCEDIMIENTO.

Dentro de las instalaciones del CAPS Santa Cecilia, se presentdé de manera
voluntaria la participante de esta investigacion, a solicitar terapia fisica para su

hijo.

En la primera cita, se trabajo con la madre para obtener historia clinica que

fuera de utilidad para la terapia de su hijo.

Posterior al analisis de informacion que ofrecié la madre en la primera cita, se
vio necesario trabajar el aspecto psicologico en ella, por lo que se pidié
autorizacion a la directora del CAPS, para poder tener acceso a un consultorio

y trabajar con la madre.

Ya con la autorizacion de la Direccion, se sugiri6 a la sefiora un
acompafamiento psicoldgico para ella, para poder complementar la terapia

fisica de su hijo, y la sefiora accedio.
Después se trabajaron en sesiones semanales de 1 hora, con la sefiora, con la

finalidad de conocer de manera mas amplia su situacion de vida y la de su hijo.

(Las sesiones se reportan en el anexo 2).
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Una vez finalizado el proceso de acompafamiento, se procedio a estructurar el
caso para fines de la investigacion. Asi mismo se realizd una investigacion

bibliografica para dar el sustento tedrico al estudio.

Por ultimo, se elaboré el reporte de la investigacion.
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CAPITULO IIT.
RESULTADOS

“Elpadre y el hijo- son dos;
o madre y el hijo- sonv uno.

Lao-Tshe.
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3.1 PRESENTACION DEL CASO.

A, es una mujer de 40 afios, ama de casa y madre de un nifio con paralisis
cerebral. A es de estatura media, complexién robusta, tez blanca, cabello

oscuro, ojos cafés.

En cuanto a las caracteristicas conductuales de A, ella es una mujer reservada,
ya que casi no le gusta hablar sobre su situacion de vida porque piensa que
molesta o enfada a los demas si platica lo mismo de siempre, da la impresion

de ser timida y su tono de voz es bajo.

A se caso0 a los 17 afios con B, y tuvieron 7 hijos, todos varones. El dltimo de
ellos, J tuvo complicaciones de pequefio, las cuales resultaron en una lesién

cerebral.

La familia de A, pertenece a un nivel socio econdmico bajo, su esposo es
jardinero, y 4 de sus hijos son albafiles, y los mas pequefios aun estan
estudiando.

El matrimonio entre A y B, hasta antes del nacimiento de su ultimo hijo, era
muy estable y habia buena armonia en la familia. Cuando A, crey0 estar
nuevamente embarazada acudié al médico, el cual le dijo que posiblemente no
era un embarazo, sino que podia ser un tumor en la matriz. A, le comenté a su
esposo que posiblemente podia estar embarazada, pero que también existia la
posibilidad de que fuera un tumor; B, se molest6 mucho con A porque no se
habia cuidado para no quedar embarazada, y que él preferia que en vez de

embarazo fuera un tumor.

Cuando A confirm6 su embarazo, su esposo continué molesto con ella, y la
relacion entre los dos se enfrio un poco, incluso el embarazo de A, cursé con
muchas dificultades, entre ellas amenazas de aborto; esta situacién provocé un

parto prematuro, con solo 7 meses de gestacion del nifio.
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Durante la primera parte del embarazo, A, se sentia molesta, triste y
decepcionada por los comentarios que habia recibido por parte de su esposo,
respecto a que él preferia que fuera un tumor, A, no entendia como B, podia
decir eso, si hacia poco tiempo la mama de B habia muerto de cancer en la

matriz.

Cuando el nifio nacio, aparentemente estaba sano, pero a los 7 dias de nacido,
su piel comenz6é a tornarse en un color amarillento y presentaba fiebres
elevadas, A, lo llevdo al médico, el cual diagnostico al nifio con hepatitis,
condicion que empeoré hasta llevar al nifio a un estado de coma, y
posteriormente causarle un paro respiratorio. Este paro respiratorio fue el

origen de la paralisis cerebral.

Esta situacion provocé méas molestia en B, y comenz6 a culpar a A, por la
condicion del nifio, diciendo que si ella se hubiera alimentado bien y hubiera
tenido mas cuidado durante el embarazo, el nifio estaria sano. La molestia de
de B, también se vio reflejada en que durante la hospitalizacion del nifio, solo
estuvo con A, un rato y después la dejo sola. Incluso B, comenzo6 a beber en

exceso, provocando mas problemas en la pareja.

Los constantes reproches por parte de B, produjeron en A, un sentimiento de

culpa por la situacion de su hijo y por el alcoholismo de B.

El sentimiento de culpa que A, sentia por la discapacidad de su hijo, la llevo a
una gran desesperacion, que a su vez la llevé a un intento de suicidio, tomando
una sobredosis de somniferos, mismos que le habian recetado por el insomnio

que le producia la situacién que estaba viviendo.

El darse cuenta A, que su intento habia fallado, la ayudo a reflexionar y darse

cuenta que su hijo la necesitaba y que ella necesitaba cuidarlo.
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Cuando A, recibio el diagnostico de J, lo llevo al hospital infantil, donde por dos
afos recibid atencion y tratamientos por parte de un neurdlogo, al paso del
tiempo, A, observé que los medicamentos no estaban surtiendo el efecto
esperado y fue con el médico el cual los retird y le dijo a A, que la esperanza de
vida de J no era mucha, que tal vez solo llegaria a cumplir 6 afios de edad,
ante esta situacion A, buscé una segunda opinion donde le dijeron que tal vez

tampoco llegaria a los 5 afios.

Durante ese lapso, A, solo lo llevé una vez a rehabilitacion, pero no le gusto
como el doctor trataba al nifio, A, dice que los tratamientos eran muy bruscos, y
gue ademas la doctora la regafiaba porque tenia muy consentido al nifio.

Por estas situaciones, A, llegd a sentirse muy decaida porque los doctores
pronosticaban situaciones malas como la corta longevidad del nifio, algunos
decian que por el dafio cerebral que presentaba no llegaria a cumplir los dos
afos de vida, otros decian que no pasaba de los 5 afios de edad, situaciones
que evidentemente no han sucedido, lo cual provocé en A, mucha

desconfianza hacia cualquier opinion respecto a la recuperacion de su hijo.

Respecto al cuidado de su hijo, A, ha recibido comentarios de personas
cercanas, que le dicen que tiene muy consentido y mimado a J, ella esta
consciente de ello, pero dice que eso es lo que su nifio necesita. J, necesita del
cuidado de alguien, ya que su paralisis es severa, y dificilmente podra realizar

actividades por si mismo.

A solo ha buscado apoyo en sus hermanas y en sus hijos mas grandes, pero
trata de pedir lo menos posible ayuda porque no le gusta molestarlos con sus
problemas, ademas de que prefiere no dar tanta informacién sobre ella para

evitar que los demas hablen a sus espaldas.
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En cuanto a la descripcion del nifio, J, tiene 7 afos, es de estatura pequenia,
complexion delgada, tez blanca, facciones finas, cabello castafio claro y ojos

color café.

J, presenta paralisis cerebral, al parecer del tipo espastico, es decir, su cuerpo
esta constantemente contraido y rigido, y ante algun estimulo reacciona con
movimientos bruscos que lo llevan a contracturar mas sus masculos. Sin
embargo, J, tiene algunos movimientos voluntarios como la prension. Cabe
destacar que J no ha desarrollado un lenguaje verbal y se comunica a través

de sonidos guturales, gesticulacidon o movimientos de reaccion.

Actualmente A, es la principal cuidadora del nifio, y existe entre los dos una
relacion muy estrecha, hasta el punto en que el nifio, no puede estar sin A, y si
se aleja, él llora mucho, al punto de que en una ocasion, J, de tanto llorar se
desmayo y después de haber sido reanimado continto llorando hasta que llegé
A. En todas las actividades de J, esta relacionada A, y J, dificiilmente acepta
interactuar con alguien mas, y cuando acepta estar con alguien mas no debe

ser por mucho tiempo porque J, tiende a hacer berrinche si no ve a su mama.

Por las noches, J, duerme en la cama de sus padres, ya que A, dice que ni ella
ni su hijo pueden dormir separados, el esposo de A, esta de acuerdo con que el
nifio duerma con ellos. A, ha intentado solamente una vez dormir a J en otra
cama pero no contindo haciéndolo porque ni ella ni su hijo pudieron dormir,
ademas de que A, menciona que J se enfria muy rapido si duerme solo. Un
médico y los familiares de A, le han sugerido que debe dormir a J separado de
ella, pero A, insiste que sin ella el nifio no puede dormir y B cree que las

personas que sugieren eso estan mal.

Tanto B, como el resto de los hijos del matrimonio estan de acuerdo en la
forma en que A, cuida a J, incluso en las pocas ocasiones que A, intenta hacer
algo por la independencia de J, el resto de los hijos le dicen que no lo debe

dejar solo, porque J, la necesita mucho.
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A, se ha dado cuenta de que con algunas conductas, J, la controla, pero no
hace nada porque dice que simplemente no sabe que hacer para evitar que el

nifio continlie emitiendo esa conducta.

A, esta consciente de que J, entiende todo lo que ella le dice y todo lo que J, ve
a su alrededor, pero aun sabiendo esto, A, dice que cuando J se altera no hace

un esfuerzo por explicarle al nifio lo negativo de su conducta.

En A, existe la preocupacion sobre el futuro de J, ya que al estar consciente de
gue J la necesita para todo, le preocupa lo que pueda ser en un futuro cuando
J, haya crecido y ella haya alcanzado mayor edad y esa condicion dificulte o

merme la calidad de los cuidados que A, le ofrece a J.

Finalmente, aunque A, manifestd sentir malestar al contar sus problemas a los
demas, durante las sesiones de acompafiamiento, mencion6 en algunas
ocasiones que el platicar su situacion la hacia sentir desahogada y con menos

peso encima.

3.2 RESULTADOS POR EJES TEMATICOS.

Los ejes tematicos en los que se basan los resultados de esta investigacion,
son los siguientes:

1. ESTADO EMOCIONAL DE LA MADRE.

1.1 Estado emocional.

1.2 Sentimientos y actitudes.

1.3 Relacién madre — hijo.

1.4 Renuncia al hijo ideal (duelo).
1.5 Sobreproteccion.
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2. RELACION CON OTROS MIEMBROS DE LA FAMILIA.

2.1 Integracion familiar a la discapacidad

3. DESARROLLO FiSICO E INTELECTUAL DEL NINO CON PARALISIS
CEREBRAL.

3.1 Paralisis cerebral.
3.2 Desarrollo fisico e intelectual.

3.3 Relacion madre — hijo y su influencia en el desarrollo del nifio.

A continuacion se presenta una descripcion de cada eje, los cuales se
comparan con lo encontrado en la investigacion de campo.
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3.2.1 RESULTADOS EJE 1. ESTADO EMOCIONAL DE LA MADRE.

La estabilidad emocional en el ser humano, es importante porque permite una buena relacion con el entorno, ya que se puede

influir en el comportamiento de las personas cercanas. Es por esto que la estabilidad de la madre es de importancia para la crianza

de los hijos.

En la tabla 8 se busca contrastar y ejemplificar lo encontrado en definicion tedrica del estado emocional, con lo encontrado en las

sesiones de acompafiamiento con la madre.

Tabla 8. Resultados del eje 1.

CATEGORIA.

DEFINICION TEORICA.

RESULTADOS.

a) Estado
emocional.

Se entiende como estado emocional, a un tipo
especifico de sentimientos (alegria, sorpresa,
tristeza, etc.) o a un conglomerado de ellos que se
activan como respuesta a un acontecimiento
particular (1zquierdo, 2000).

El estado emocional es parte de la reaccién ante un
suceso sobresaliente, por lo que es un fuerte
determinante de la conduccién y la direccién de la
conducta, asi como de las reacciones corporales.
(Sroufe, 2000).

El estado emocional generalmente se compone de
circunstancias estimulares, cambios fisioldgicos,
comportamiento motor y expresivo (facial, vocal,
postural), experiencia subjetiva y consecuencias

En la primer sesion, existieron lapsos prolongados de silencio
por parte de A, posterior a esos lapsos, A, explicé que casi no
le gusta hablar sobre la situacion de su hijo porque cree que
enfada 0 molesta a la gente con esa conversacién o por temor
a que los demés hablen de ella a sus espaldas.

Ante la noticia de la discapacidad de su hijo A, padecio
insomnio, por lo que un médico le prescribié somniferos.

A menciond que no le agrada preocupar a sus familiares con
sus problemas, incluso le pide a su hermana que ella tampoco
hable de sus problemas con su mama para no preocuparla.

Al sugerirle a A, encontrar el momento adecuado para
comenzar a desprenderse de su hijo, hubo un cambio en su
expresion y con voz temblorosa dijo que intentaria separarse
de él. Esto sucedio al final de la cuarta sesion.

Al confrontarla sobre la confianza que habia tenido en la
sesion para hablar de sus problemas, se sonrié y expresé
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CATEGORIA

DEFINICION TEORICA.

RESULTADOS.

sociales. (Izquierdo, 2000).

corporalmente sentirse desahogada, y con menos carga.

b) Sentimientos y
actitudes.

Los sentimientos son una sintesis de datos de
experiencias anteriores, de deseos y proyectos del
propio sistema de valores. (Segura y cols. 2007).

A su vez, son temporales, sucesivos y espaciales,
es decir, psicolégicamente no duran siempre, pero
pueden contribuir en el caracter de una persona.

El sentimiento se constituye de fuera a dentro,
fluye, y se modifica en su misma identidad
(Gurmendez, 1993).

Las actitudes son la actuacion predeterminada de
los pensamientos 0 sentimientos, positivos o
negativos que tiene una persona ante situaciones,
objetos o hacia otras personas (Prat y cols. 2003).

La vivencia de su embarazo fue doloroso para A por el
rechazo inmediato de su esposo, ante la noticia de un nuevo
miembro. Ante esta reaccién, A se sintio triste y decepcionada
porque no entendia la falta de apoyo por parte de su esposo.
Cuando J, nacid, A, llegd a sentir que su esposo no se
interesaba por ella ni por su hijo porque no estuvo con ella
mientras el nifio estaba internado, lo cual la dejaba con un
sentimiento y tristeza y soledad.

Por comentarios de su esposo, y por la condicion de su hijo,
A, tuvo un intenso sentimiento de desesperacion, lo cual la
llevd a cometer un intento de suicidio.

Cuando A, se dio cuenta de que su intento de suicidio habia
fallado, la hizo sentir con fuerzas y determinacién para cuidar
y proteger a su hijo.

Para A, es molesto que su esposo no busque a su hijo, y que
no exprese sentimientos positivos hacia el nifio, tal y como ella
espera que lo haga. Lo cual produce en A, un sentimiento de
decepcidn y frustracion.

A, siente desconfianza ante los prondsticos médicos, ya que
los que le han dado son desfavorables y no se han cumplido.
A, mencioné estar preocupada por el futuro de su hijo, ya que
él depende casi en su totalidad de ella. A tiene miedo de que
con el tiempo ya no se pueda seguir haciendo cargo del nifio,
porque la condicidn fisica de ambos ya no se los permita.

Se observo que A, habla de sus miedos y algunos aspectos
negativos de su hijo delante de é€l, a sabiendas de que el nifio
comprende todo lo que ella dice.
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CATEGORIA

DEFINICION TEORICA.

RESULTADOS.

¢) Relacion
madre — hijo

A partir de la relacibn madre — hijo, se inicia el
desarrollo social y emocional del nifio. Dependiendo
de la relacién madre — hijo y de la satisfaccion de las
necesidades del nifio por parte de la madre se
determina el desarrollo de la personalidad (frustrada,
hostil o satisfecha), con rasgos que seran decisivos
y que se imprimen en él, siendo muy dificiles de
modificar durante la vida.

Por lo que cabe destacar que la relacion madre —
hijo depende de ambos, es decir, es una interaccion
entre dos individualidades, y la forma como el nifio
se desarrolla social y emocionalmente, sus actitudes
hacia los demas y las formas como se comporten y
adapten, es el resultado de una interaccién continua
entre los tres factores del desarrollo (biol6gicos,
cognitivos y ambientales. (Navarro, citado por Ibarra
2004).

A, ha recibido comentarios por parte de su familia y de
meédicos sobre la manera tan consentidora en que trata al
nifio.

A, ha dejado de hacer muchas de sus actividades porque J,
no la deja y no le da tiempo, porque la mayoria del tiempo de
A, esta dedicado al cuidado de J.

Actualmente J, duerme en la misma cama que sus padres, y A
afirma que ni el nifio ni ella pueden dormir en camas
separadas.

Si A, desaparece de la vista de J, este comienza a llorar
desesperadamente, incluso si J, escucha que A, va a salir
empieza a emitir sonidos de desagrado, a rechinar los dientes
y a jalar de sus manos, y deja de hacerlo hasta que A le dice
gue ya no va a salir pero que deje de hacer berrinche.

En una ocasion A, tuvo que salir y J, llor6é tanto que se
desmay6 y cuando volvié en si, contindo lloriqueando hasta
gue A, regreso.

Durante las sesiones de trabajo, al separar a J, de A, J, hacia
gestos y sonidos de desagrado. Cuando se le pidié a J, que
hiciera algunas actividades delante de su madre, se rehusé a
trabajar.

La relacién entre A, y J, es muy estrecha, incluso un tanto
simbidtica, ya que en una ocasién, A, tuvo que ser internada
por un problema en los rifiones, y durante su ausencia el nifio
enfermo de las vias respiratorias, y cuando ella regres6 del
hospital el nifio comenzd a sanar considerablemente rapido.

111




“EL ES TADO EMOCIONAL DE LA MADRE Y SU RELACION CON EL DESARROLLO DE SU HIJO CON
PARALISIS CEREBRAL: UN ESTUDIO DE CASO”

UNAC.

Unhvarsidad Visco do Ciroga

CATEGORIA

DEFINICION TEORICA.

RESULTADOS.

d) Renuncia al hijo
ideal.

El nacimiento de un hijo con discapacidad supone
un shock en las expectativas que la madre tenia y
se percibe como algo inesperado o extrafio. La
pérdida de las expectativas y el desencanto ante la
evidencia de la discapacidad puede ser un evento
demoledor en el estado emocional de la madre;
incluso el impacto que produce este desencanto en
la madre, puede interferir en la construccion
adecuada de la relacibn madre - hijo. (Limifiana,
2004).

Cuando J fue diagnosticado con paralisis cerebral, A, tuvo una
mezcla de sentimientos ante la nueva situacion, aunque A,
menciona no poder describir que es lo que sentia, solo logré
identificar que eran sentimientos negativos, prevaleciendo la
desesperacion, por no saber qué hacer ante el nuevo estilo de
vida que se le presentaba, al tener un hijo con discapacidad.
A, mencion6 sentir desesperacion al sentir que el nifio, con 3
sesiones de estimulacion fisica no ha avanzado mucho en su
recuperacion.

Las expectativas que A, tiene para su hijo es que el
minimamente pueda caminar y comer solo.

Se indagé con A, si medicamente el nifio algin dia podra
caminar o hablar y mencioné que no sabe, y que ya no ha
preguntado porgue ya no cree en los médicos.

e)
Sobreproteccion.

La sobreproteccion es una reaccion natural de los
familiares y puede originarse por diversas causas,
por ejemplo, las necesidades de cuidado especial
que requiere el nifio, o la ansiedad de los familiares
por brindarle el mejor cuidado. Tal vez surja debido
a los sentimientos de culpa que la enfermedad
genera en los padres o por la necesidad de
compensar el enojo que el padecimiento les
produce. (Velasco y cols, 2001).

La sobreproteccion promueve en los nifios una
incapacidad, lo que los vuelve inseguros,
berrinchudos, dependientes y temerosos para
enfrentar sus problemas. (Papalia y cols, citados por
Ibarra, 2004).

Ay J, duermen juntos, porque A, dice que no pueden dormir
separados, incluso A mencioné que en una ocasion, intentd
dormir al nifio en otra cama, y que ninguno de los dos se pudo
dormir, y que el nifio estaba helado porque le hacia falta estar
con su madre.

Cuando van a dormir, tienen que dormir abrazados vy
separarse a cierta hora, aproximadamente a las 4:00 a.m., si
se separan antes, el nifio ya no se puede dormir y se pone
inquieto.

La familia de A, proviene de un pueblito, y cuando es
necesario que la familia vaya para alla, A prefiere no hacerlo
porque el nifio toma una leche especial y no sale porque si se
lleva la leche en el camino se le echa a perder y el nifio ya no
tiene “nada’ que comer.
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CATEGORIA DEFINICION TEORICA. RESULTADOS.

* Cuando A, llegaba con J a las sesiones de acompafiamiento,
a pesar de que el clima era un tanto calido, A, traia a J, en
pants y envuelto en una cobijita relativamente gruesa, que en
dos ocasiones produjo que J, traspirara.

* En una ocasion A, faltd a la sesién porque J se enfermg,
porque un fin de semana previo a la cita, salieron al rancho y
A olvidé llevarle un suéter a J, lo que le provoco un resfriado.

113




“EL ES TADO EMOCIONAL DE LA MADRE Y SU RELACION CON EL DESARROLLO DE SU HIJO CON

PARALISIS CEREBRAL: UN ESTUDIO DE CASO”

-
Unhvarsidad Visco do Ciroga

3.2.2 RESULTADOS DEL EJE 2. RELACION CON OTROS MIEMBROS DE LA FAMILIA.

El primer vinculo del hombre con la sociedad, lo otorga la familia; de ahi la importancia del buen funcionamiento de esta para el

fomento de valores y apoyo entre sus miembros.

Existen algunas familias en las que se presentan circunstancias especiales que requieren de una unién mas fuerte para resolver

los conflictos que aparezcan a causa de éstas; un ejemplo de la adaptacién de la familia a los problemas se muestra en la tabla 9.

Tabla 9. Resultados del eje 2.

CATEGORIA

DEFINICION TEORICA.

RESULTADOS.

a) Integracion
familiar a la
discapacidad.

El ajuste y el funcionamiento familiar no solo se
relacionan con la severidad del retraso del nifio y con
el nivel de conducta inadaptada, sino también con una
serie de caracteristicas demogréficas de la familia,
con clima psicosocial de la familia (cohesion,
armonia), con la conducta especifica de los padres,
con la desarmonia marital y con conflictos no
relacionados con el nifio deficiente. (Candel, 2006).

Tanto el matrimonio como el resto de la familia gozaban de
buena relacion y armonia hasta antes del nacimiento de J,
pero cuando éste nacid, comenzaron los problemas a nivel
matrimonio, porque B, culpaba a A, por lo sucedido al nifio.
Ante el nacimiento de J, B, comenzé a beber en exceso,
situacion que agravo los problemas en la familia, porque se
hacian mas frecuentes las peleas y los gritos.

Cuando J, estuvo internado dias después de su nacimiento, B,
no se involucré y solo se aparecido un rato en el hospital,
después dejé a A, sola.

Cuando J, regresé a casa, B, evitaba en lo posible cargarlo,
solo lo acariciaba de la cabecita y se iba.

Ante la llegada de J, el resto de la familia reaccion6
favorablemente, particularmente las hermanas de A, y el resto
de los hijos de la pareja.
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CATEGORIA

DEFINICION TEORICA.

RESULTADOS.

Con el paso del tiempo, B, ha ido aceptando poco a poco a J,
incluso en ocasiones no ha querido que nadie lo cuide porque
prefiere hacerlo él.

Cuando J, escucha que B llega a la casa, sonrie y hace
gestos de emocion.

B, esta de acuerdo en que el nifio duerma con él y con su
esposa, y cuando le han sugerido que duerman al nifio aparte,
B, se molesta y dice que los demas estan mal.

A, comenta que B, esta de acuerdo con que se trate al nifio,
pero cuando A, ha intentado hacer algo por la autonomia del
nifio, por ejemplo, dejarlo sentado solo en una carriola, sus
hijos y su esposo le reclaman porque J, empieza a llorar
porque quiere estar solo sentado en las piernas de su mama,
por lo que los hijos o el esposo lo sacan de donde J esté y se
lo entregan a A, para que ella lo cuide, o ellos lo cuidan pero
solo por un lapso corto.

Cuando A, ha tenido la necesidad de dejar al nifio solo, ha
recibido apoyo de sus hermanas y de sus hijos para cuidar a
J, pero A intenta que esta ayuda no sea frecuente porque no
guiere cansar a los demas por sus problemas.
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3.2.3 RESULTADOS DEL EJE 3. DESARROLLO FiSICO E INTELECTUAL DEL NINO CON PARALISIS CEREBRAL.

En las personas con discapacidad, el apoyo por parte de los otros en su rehabilitacién fisica y emocional, es importante porque son
situaciones que no estan dentro de sus posibilidades solucionarlas. El buen o mal apoyo que reciban determinara en gran medida

la calidad y el estilo de vida que lleven en un futuro.

En la tabla 10 de este apartado se muestra como la participacion de la familia ha influido en el desarrollo de este menor con

discapacidad.

Tabla 10. Resultados del eje 3.

CATEGORIA DEFINICION TEORICA. RESULTADOS.

* El embarazo de A, curs6 con muchas complicaciones, entre
La pardlisis cerebral, es un trastorno caracterizado ellas amenazas de aborto, por lo que J, nacié con solo 7

por la ausencia de coordinacion muscular, la meses de gestacion.
a) Paralisis presencia de temblores o la incapacidad de hablar | « Aparentemente J, nacié bien, pero después de unos dias su
Cerebral. con claridad, cuya causa mas frecuente es la falta de piel comenzo a tornarse de un color amarillento, por lo que
oxigeno durante el parto, aunque también su etiologia A, lo llevé al médico, en donde a J, le diagnosticaron
puede ser peri 0 posnatal. (Santrock, 2003) hepatitis, esta enfermedad se complicé, lo cual produjo en J

un paro respiratorio, que derivo en pardlisis cerebral.

e A dice que no recuerda o no sabe en si cual es diagndstico
completo de J, es decir, no sabe que tipo de pardlisis es la
que tiene el nifio y cual es el alcance del desarrollo de J.
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CATEGORIA

DEFINICION TEORICA.

RESULTADOS.

b) Desarrollo
fisico e
intelectual en la
paralisis cerebral.

Segun las diversas teorias del desarrollo, el ser
humano atraviesa por diferentes etapas durante su
proceso de crecimiento, sin embargo, cuando existe
alguna patologia fisica en la persona, los procesos de
desarrollo como el cognitivo, psicosexual, fisico,
social y moral; pueden mermar o incluso, ni siquiera
hacerse presentes.

De acuerdo con observaciones realizadas a J, presenta
pardlisis cerebral, al parecer del tipo espastico, es decir, su
cuerpo esta constantemente contraido y rigido, y ante algln
estimulo reacciona con movimientos bruscos que lo llevan a
contracturar mas sus musculos.

J, tiene la habilidad de poder prensar algunos objetos con
Sus manos.

Los medios que J, utiliza para su comunicacion son la
gesticulacién y algunos sonidos guturales debido a que no
ha desarrollado un lenguaje verbal.

A menciona que J, entiende muy bien lo que pasa a su
alrededor y las cosas que ella le dice.

Para la alimentacion, el aseo y las necesidades fisioldgicas,
J depende totalmente de A.

Como J no puede caminar, para transportarlo de un lugar a
otro, A lo carga en brazos como si fuera un bebé, incluso
cuando salen, A, también lleva una cobijita para abrigarlo.

¢) Relacion
madre — hijo y su
influencia en el
desarrollo del
nifio.

El desarrollo y madurez psicolégica del nifio con
necesidades educativas  especiales  motoras,
dependen de la relacion madre-hijo debido a la gran
dependencia que estos nifilos tienen del adulto en
general, y de sus madres en particular; puesto que
son ellas, en la mayoria de los casos, las que han de
atender todas sus necesidades basicas. Denhoff y
Holden, (citados por Gonzalez y cols, 2003).

En el inicio de la primera sesion, A, hablé sobre sus miedos
y otros aspectos negativos de la situacion de J enfrente de
él, y cuando J, escuchaba a su mama su cuerpo se volvia
rigido.

En la siguiente sesion, al separar a J, de su mama, hacia
gestos y sonidos de desagrado y A, confirmaba que en
efecto estaba molesto por separarse.

Al trabajar con A y J, en conjunto, J, se rehusaba a seguir
indicaciones incluso, a las de su mama.
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CATEGORIA

DEFINICION TEORICA.

RESULTADOS.

Es importante mencionar que si la madre proporciona
ayuda constructiva y estimulante para el nifio, es
decir, si al hablarle no lo infantiliza, sino que le ayuda
a sociabilizar con otras personas y le promueve el
trabajo durante la terapia, la madre puede llegar a
lograr una sensacién de auto superacion a través de
los logros que vaya teniendo su hijo, lo cual propiciara
una relacibn mas armoniosa entre madre e hijo
(Velasco y cols, 2001).

Se indagé con A, si en alguna ocasion ha intentado
promover en el nifio el que coma solo o por lo menos que
tome los cubiertos o algun vaso, A, contesto que en alguna
ocasion si lo ha intentado pero como el nifio se rehlsa y
molesta prefiere no presionarlo y continda alimentandolo
ella.

A, A, le preocupa la salud dental de J, ya que aun no ha
mudado los dientes de leche pero estos ya se le estan
pudriendo y A tiene miedo de que J, los pueda tragar por la
noche y se ahogue; y aunque A, tiene este miedo, no ha
llevado a J con ningiin médico o dentista.

A, ha descubierto que J, tiene la capacidad de permanecer
sentado por un rato, pero solo lo logra si es que J esta
sentado en las piernas de su mama, si lo sienta en una silla
especial o si lo sienta en las piernas de otra persona, J hace
movimientos bruscos 0 se pone rigido para poder
“resbalarse” y bajarse de donde lo hayan intentado sentar.
Para transportar a J, A, lo carga como si fuera un bebé,
porque la pardlisis de J, no le permite caminar, incluso
cuando salen, A, carga a J, en un “canguro” y lo tapa con
una cobija.

En la dltima sesion en la que se trabajé con Ay J, A,
menciond que antes de salir de su casa le habld a J sobre la
salida hacia el CAPS, y J se sonrio y hacia gestos de
emocion por asistir.
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3.3 ANALISIS DE RESULTADOS.

De acuerdo a lo revisado en el caso, se encontraron los siguientes resultados

por ejes:

Eje 1: Estado emocional de la madre.

Durante el proceso de acompafiamiento, A, manifesto tener y haber tenido una
gran variedad de sentimientos, a raiz de su embarazo no esperado y
posteriormente del diagndstico de la discapacidad de su hijo, en donde los
sentimientos mas destacados eran los sentimientos de culpa, desesperacion, y
tristeza, los cuales produjeron en A, conductas poco favorables tanto para ella
como para su hijo, tales como la sobreproteccion y la creacion de una relaciéon
simbidtica con su hijo, y un intento de suicidio, desde la légica de la propia

discapacidad.

Estas conductas, posiblemente fueron dirigidas hacia una compensacion que
ayudod a A, a evitar el sentimiento de culpa que le generaba la condicién de su
hijo, esta culpa fue originada por los constantes reproches de su marido y
establecida por la poca confianza que A, se tenia a si misma.

La sensacion positiva que trae para A, la necesidad de cuidar a su hijo, no le
permite promover en el niflo una autonomia que seria favorable tanto para la

madre como para el hijo.

Aparentemente, A, presenta una dificultad para manifestar y asimilar los
sentimientos derivados de la situacion que vive con su hijo. Esta dificultad para
expresarse, pudo ser el origen de la desesperacion que la llevéd al intento de
suicidio; presentandose también poca confianza a si misma 0 a sus

capacidades como madre y esposa.
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Las conductas emitidas por A, por la presencia de la discapacidad de su hijo,
reflejan una inestabilidad emocional en ella, que ha cambiado practicamente en
su totalidad el estilo de vida tanto de A, como del resto de la familia, cambios

que tienen mas de 7 afos.

J, ha sido la persona que mas ha absorbido la probleméatica emocional de A,
porque A, lo ha utilizado para compensar sentimientos como la culpa o la
inseguridad para cuidar de él, creando en J, también una inestabilidad

emocional, que le dificulta un buen desarrollo fisico y mental.

Eje 2: Relacion con otros miembros de la familia.

Ante la presencia de una discapacidad en la familia de A, se observd que
probablemente la relacién més afectada fue la de pareja entre Ay B, porque B,
no mostro tener una fortaleza emocional para enfrentar la situacion por la que
como familia estaban atravesando, lo cual produjo un peso extra en A, que

afecté aln mas su estado emocional.

Una de las formas que la pareja encontrg para evitar enfrentar la situacion, fue
hacer parte de la relacion al nifio, disminuyendo asi considerablemente los
espacios a solas que son necesarios en una pareja para un funcionamiento

adecuado.

En cuanto a la relacion con el resto de los hijos, estos optaron por una
participacion pasiva, en la que dejan el cuidado del nifio con discapacidad
principalmente a la madre, porque los padres no promovieron la integracion del

nifio a la familia.

La familia extensa de A recibié con aceptacion a J, apoyando en la medida de
sus posibilidades a toda la familia, sin embargo, el alejamiento emocional en
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que cayo A, se ha manifestado en un alejamiento emocional de sus familiares
para “no causar problemas”, creencia que es un tanto irracional ante la

constante manifestacién de apoyo y afecto por parte de su familia.

En cuanto a la interaccion de J con el resto de su familia, J, prefiere estar con
su mama, por lo que puede convivir con ellos, siempre y cuando su madre esté
cerca para lo que él necesite. Esta situacion demuestra la falta de habilidades

sociales que el nifio ha desarrollado.

Eje 3: Desarrollo fisico e intelectual del nifio con paralisis cerebral.

El nivel de desarrollo que ha manifestado J, es muy bajo, esta disminucién del
desarrollo se ve manifestada en que su capacidad motriz es practicamente
nula, su nivel de desarrollo social es poco, debido a que solamente interactia
con su madre y dificilmente lo hace con alguien mas, aparentemente, su estado
psicolégico aun no ha madurado del todo ya que en su vivencia diaria es

tratado como un bebé, lo que dificulta una maduracién adecuada.

En un aproximado, la edad psicoldgica y psicomotriz de J, equivale a la de un
nifio de entre 6 a 10 meses de edad, ya que no ha desarrollado un lenguaje, su
tono muscular es escaso, y necesita de todas las atenciones por parte de su

madre.

Esta deficiencia en el desarrollo, también puede ser originada por la falta de
atencion médica hacia las necesidades del nifio. La falta de atencion médica,
se debe principalmente a los padres, ya que la experiencia que tuvieron con los
médicos no fue positiva por los prondsticos tan devastadores que les
continuamente les presentaban. Ademas de tener la idea que los tratamientos

propuestos para el nifio eran agresivos.
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Al tener tan poco contacto con especialistas, tanto A, como B, desconocen las

posibilidades y medios para la recuperacion del nifio.

Esta falta de informacion provoca que los padres infantilicen a su hijo, ya que el
nifio, al presentar capacidades motoras equivalentes a las de un bebé, es
tratado como tal, quitandole asi la oportunidad de avanzar en su desarrollo

psicomotor.

A pesar de la discapacidad motora de J, tiene la capacidad de entender que el
crecer implicaria menos cuidados por parte de su madre, por lo que en su
terapia de rehabilitaciéon da la impresiébn de que no le gusta o no quisiera
cooperar, ya que no es una actividad que sea parte de su vida, por lo tanto la

actitud sobreprotectora de A, es benéfica para J.

Dados los resultados anteriores, se puede responder a la pregunta de esta

investigacion que es la siguiente:

¢,Cual es la relacion del estado emocional de la madre en el desarrollo fisico e

intelectual de un nifio con paralisis cerebral?

En el caso estudiado, ante la constante presencia de emociones negativas de
A, hacia su hijo, A gener6 una actitud de sobreproteccion hacia el nifio, lo cual
ha impedido en él, el desarrollo de habilidades que favorecerian su autonomia
y mejoraria la calidad de vida de madre e hijo.

Por lo tanto, existe una estrecha relacion entre el estado emocional de la madre

y el desarrollo del nifio, porque se mueven en una relacion reciproca en donde

la conducta de la madre influye en el nifio y viceversa.
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CAPITULO TV.
DISCUSION Y
CONCLUSIONES

“No-hay necesidad mds grande
de wn nino- que lav proteccidnw

de sus padies’”.

Sigmund Freud.
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1. DISCUSION.

Esta investigacion tiene por objetivo general: identificar el estado emocional de
la madre, para detectar los efectos de éste, en el desarrollo de su hijo con
paralisis cerebral, ya que cuando se tiene un hijo con alguna discapacidad, el
estado emocional de los padres se ve afectado y esto puede influir en el

desarrollo de su hijo.

Con base a lo anterior y partiendo de la revision bibliogréfica, algunos autores
como Gallardo y cols. (1994), sugieren que los padres después de recibir el
diagnéstico de la discapacidad de su hijo, tienden a pasar por un proceso de
duelo, esto sucede debido a que antes del nacimiento del nifio, los padres
generan expectativas hacia y para sus hijos, desgraciadamente cuando esto no
sucede, se sienten defraudados, con un sentimiento de pérdida o simplemente
aparecen sentimientos y conductas poco favorables tanto para ellos mismos

como para su hijo.

Sin embargo, en el caso de esta investigacion, la presencia de los sentimientos
y conductas negativas de la madre, posiblemente no son debidos a una
sensacion de pérdida, ya que a raiz de su embarazo, comenzaron los
problemas en su familia y particularmente con su pareja; lo que pudo provocar
gue la madre no creara expectativas en su hijo, y por lo tanto, no entrara como

tal a un proceso de duelo.

Ante la situacibn de su hijo, la madre adoptd un evidente papel de
sobreproteccion hacia el nifio, la cual es definida como: “una reaccion natural
de los familiares y puede originarse por diversas causas, por ejemplo, las
necesidades de cuidado especial que requiere el nifio, o la ansiedad de los
familiares por brindarle el mejor cuidado. Tal vez surja debido a los
sentimientos de culpa que la enfermedad genera en los padres o por la
necesidad de compensar el enojo que el padecimiento les produce” (Velasco y
cols, 2001, p. 56).
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Acorde con Velasco y cols ( 2001), el posible origen de la sobreproteccion de la
madre, puede haber sido que durante el periodo de gestacion del nifio, ya que
ante el rechazo de su esposo hacia la madre y hacia el nifio, la orillo a aferrarse
en cuidar al nifio, incluso otro origen de la sobreproteccién, pudo haber ocurrido
durante la hospitalizacién del nifio por la enfermedad que padecié, debido a
qgue en la madre predominé el sentimiento de culpa por la discapacidad que
presentaba el nifio, la cual fue principalmente producida por los comentarios
que hacia su pareja respecto a la condicién de su hijo, pero también, pudo
haber intervenido la culpa que surgié en la madre por el hecho de haberse

intentado suicidar y de algin modo, abandonar al pequefio.

La sobreproteccion de la madre hacia el nifio, lleva a analizar uno de los
aspectos destacados de esta investigacion, o sea el tipo de relacién que se ha
gestado entre la madre y el hijo, el origen de esta relacion estd en la
inestabilidad emocional que vivia la madre al momento del embarazo y la
formacion inadecuada del vinculo madre e hijo los ha llevado a tener una

relacion simbiotica.

Ante la vivencia de una relacidn simbiética entre madre e hijo, la madre no ha
permitido un crecimiento o mejora del nifio, ya que lo usa para no enfrentar la
situacion de convivir con una discapacidad que tanto a nivel familiar como de
pareja, ha estado afectando; incluso la madre no permite el acercamiento de
otras personas al nifio, posiblemente porque tiene miedo a que su hijo se
desarrolle y desaparezca su “escudo”, o bien, a sentir que tanto su hijo, como
ella, son rechazados por las personas que los rodean, y es que posiblemente
por estas razones, la madre sabotee cualquier intervencion ajena que este
orientada al desarrollo y crecimiento de su hijo, de tal manera que la relacién

simbidtica sigue siendo benéfica para ambos.

La importancia de crear un vinculo materno filial sano es evitar la creacion de

una relacion patolégica entre la madre y el hijo. Para la correcta formacion del
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vinculo materno filial, algunos autores como Drdscher (citado por Castells,
2008), senalan que es importante que madre e hijo permanezcan el mayor
tiempo posible juntos, ya que de lo contrario, la separacién de la madre y del
recién nacido origina en la primera, una mengua de su amor maternal, y en el
nifio conduce a notables trastornos en el desarrollo de su conducta social, con
dificultades para establecer relaciones amistosas con la familia y con otras

personas.

En este caso, es importante sefialar que posiblemente, a raiz de la separacion
del nifio de su madre cuando este fue hospitalizado, hubo una alteracion en la
formacion del apego materno, por lo que el resultado fue un apego ansioso, ya
gue contiene en su mayoria, caracteristicas compatibles con este tipo de apego
como: inseguridad en si mismo, se relaciona con dificultad con sus pares, es

temeroso, dependiente y desconfiado.

La madre es de accesibilidad dudosa o incierta, muestra falta de voluntad para
responder y dar ayuda al hijo. Estos elementos son visibles en la madre al
carecer de empatia ante las necesidades de su hijo, es decir, al infantilizarlo y
tratarlo como bebé, aunque evidentemente el nifio necesita de un cuidado extra
por parte de su madre, es importante aclarar que dentro de esos cuidados, la
madre debe estar al pendiente de no sobrepasar limites que promuevan la

dependencia de su hijo.

Para mejorar la relacion madre-hijo, es necesario que la madre aprenda a ser
sensible y empatica a lo que él necesita, y saber cuando alejarse para que el
nifo desarrolle su autonomia. Ante esta situacion, las madres tienden a
encontrarse en un dilema: caer en la sobreproteccion maternal, en donde
mantenga por demasiado tiempo la dependencia total, o caer en la deprivacion
maternal, en donde exige prematuramente la capacidad instrumental de su hijo.
(Chodorow, 1984).

126



“EL ES TADO EMOCIONAL DE LA MADRE Y SU RELACION CON EL DESARROLLO DE SU HIJO CON w

Unharsidad Vinco do Ciroga

PARALISIS CEREBRAL: UN ESTUDIO DE CASO”

Sin embargo, como el estado emocional de la madre, se encuentra en un punto
poco favorable, posiblemente ella ain no sienta la necesidad de hacer algo al
respecto, porque el estilo de vida que esta llevando, la ha mantenido

relativamente bien.

Por otro lado, aunque el nifio presenta una discapacidad motora, su capacidad
intelectual no esta del todo dafiada por lo que ha podido darse cuenta de la
conducta sobre protectora de su madre, coincidiendo esto con lo expresado por
Gallardo y cols. (1994) al sugerir que la sobreproteccion o el exceso de
atencion, genera un éxito del nifio ante la actitud permisiva de sus padres, a los

gue les ha ido ganando terreno, con conductas negativas.

Las conductas negativas manifestadas en el nifio son visibles cuando la madre
ha intentado separarse de €l momentaneamente y el nifio con berrinche y llanto

controla la permanencia de la madre a su lado y para su cuidado.

La mayoria de las conductas son emitidas porque de alguna manera traen
consigo un beneficio, y la conducta sobreprotectora de la madre,
particularmente el haber hecho parte de su relacién de pareja al nifio, puede
haber sido utilizada como escudo de los problemas que se presentaron en la

pareja a consecuencia del nacimiento del nifio.

Este punto es expresado por Velasco y cols. (2001), cuando mencionan que
algunas madres con una relacion marital insatisfactoria, pueden reaccionar
atendiendo y cuidando de manera excesiva al nifio, ya que le sirve como un
refugio para el sentimiento de soledad y vacio que puede estar generando su
pareja, o bien puede ayudarla a sentirse til sintiendo que a su hijo, gracias a
sus cuidados no le falta nada.

El estado emocional de la madre también se manifiesta como afectado ante la
poca confianza que experimenta para expresar sus sentimientos hacia los

demas, particularmente con su esposo quien es con quien deberia tener una
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comunicaciéon mas amplia. Lo que sucede al no expresar lo que siente, es una
manifestacion mas intensa de cuidados hacia el nifio, negandole la oportunidad
de que desarrolle alguna habilidad que mejore la calidad de vida de ambos y de

la familia.

Este fendmeno aparentemente es muy frecuente en familias que poseen
alguna persona con discapacidad porque la finalidad de omitir el estado de
animo o los sentimientos, es protegerse a si mismos, pero también proteger a

los demas al platicar de situaciones que pueden vivir como dolorosas.

La correcta expresion de los sentimientos evita malos entendidos en la familia,
por ejemplo, “si la madre no ve llorar al padre, podria suponer que no le importa
la salud del hijo o que le importa en mucho menor medida que a ella” (Velasco
y cols., 2001, p. 64). La situacion citada por este autor, fue algo que la madre
de este caso vivio, al sentir que su esposo no se acercaba lo suficientemente al
nino como ella esperaba que lo hiciera; pero al no expresar ese pensamiento,
la madre solo ha ido creando cumulos de malos sentimientos y malos
entendidos hacia su esposo, situacion que la puede ir orillando a refugiarse

mas en su hijo.

Es importante sefalar que aunque la madre no ha reaccionado de una forma
positiva para el desarrollo del nifio, si espera que el padre la tenga, situacion
que, de acuerdo con Gallardo y cols. (1994), es mas dificil de que suceda, ya
gue en los padres (hombres) surge la sensacion de impotencia por no poder
hacer nada, cuyo resultado en ocasiones es la inhibicion total ante el caso; no
confian en técnicas de estimulacion o de educacion y se abstienen de ser

activos en su educacion.

La negativa que el padre de esta familia siente hacia el tratamiento que ofrecen
los profesionales de la salud, lo ha llevado a aceptar cosas que no son
favorables para su hijo, como el hecho de permitir que duerma con ellos y

sugerir que las personas gue lo intenten dormir aparte estan mal, lo cual causa
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una separacion tanto fisica como emocional hacia su esposa, al permitir que el

nifio sea involucrado tanto en la relacion de pareja.

Aunque el padre parece una figura ausente, su presencia es bastante
significativa tanto para la estabilidad emocional de la madre como para el
desarrollo de su hijo, ya que la madre constantemente acepta y aplica la
opinién de su esposo.

También es importante sefialar que aparentemente la opinion médica o
profesional que la pareja ha recibido sobre su hijo, tiende a ser descartada, ya
gue cuando sienten que puede ser alterado su estilo de vida y su dinamica

familiar, boicotean el tratamiento, lo cual no ha favorecido el desarrollo del nifio.

Sin embargo, el resto de la familia también tiene una influencia en los aspectos
relacionados con la formacion del nifio con discapacidad, porque aunque
aparentemente existe una aceptacion del nifio, lo cierto es que se mantienen al
margen dejando todo el cuidado a la madre, particularmente el resto de los
hijos; esto sucede porque el tipo de comportamiento ante una situacion nueva,
como lo es una discapacidad depende en gran medida de la preparacion y el
ambiente en el que la familia se desarrolla, tal y como lo plantea Candel,
(2006), al mencionar que el ajuste y el funcionamiento familiar se relacionan
con una serie de caracteristicas demograficas, como el clima psicosocial de la
familia (cohesién, armonia), la conducta especifica de los padres, la

desarmonia marital y los conflictos no relacionados con el nifio deficiente.

Trabajar con familias en las que esta presente alguna discapacidad, representa
un reto, porque no solo se orienta en el sentido de los cuidados de la persona
con discapacidad, sino que también se que orienta y se lucha con las ideas,
estilos de vida y costumbres que desajusten el funcionamiento de la familia y

alteren el desarrollo de su familiar con discapacidad.
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Es por esto que Gallardo y cols. (1994), sugieren que uno de los primeros
pasos que debe dar una familia que ha tenido un nifio con problemas, es
buscar ayuda, no solo para su hijo, sino también para ellos. Si empiezan pronto
con apoyo, es mas facil que se encuentren mas fuertes y mejor orientados para

los acontecimientos que se les presenten en un futuro.

En este caso, esta familia, particularmente los padres, dejaron de lado la
opcion de buscar ayuda tanto para el nifio como para si mismos; esta
circunstancia fue promovida por la poca atencion que fueron recibiendo por
parte de los especialistas y por la percepcion negativa que los padres a su vez,

generaron de las personas a las que recurrieron.

Lo importante en una situacion como ésta es la decision de que, a pesar de lo
ocurrido, buscar alternativas y estar abierto a nuevas opciones, tal y como lo
propone Dell” Anno y cols. (2004), al decir que en el caso de la discapacidad, la
dimension que debe primar en las familias con un miembro con discapacidad
es la autodeterminacion, por la importancia que tiene en este grupo de

personas el poder ejercer el control sobre su propia vida.

Sin embargo, aunque la familia es de suma importancia, en este caso, la
persona en la que desde un principio recayé toda la responsabilidad y carga
emocional fue en la madre. La madre como puede observarse en esta
investigacion es el punto central, por lo que se ha de hacer mayor énfasis en la

situacion de vida que vive con su hijo.

Como se ha ido explicando en esta investigacion, el nifio no ha podido tener un
avance en su desarrollo debido a la fuerte dependencia emocional que tiene
hacia su madre y hacia su propia discapacidad, es decir, el desarrollo de sus
pocas capacidades ha sido mermado por la sobreproteccién que recibe de su

madre.

130



“EL ES TADO EMOCIONAL DE LA MADRE Y SU RELACION CON EL DESARROLLO DE SU HIJO CON w

Unharsidad Vinco do Ciroga

PARALISIS CEREBRAL: UN ESTUDIO DE CASO”

Actualmente, J no ha desarrollado ninguna habilidad, como el lenguaje, comer
por si mismo, o0 actividades mas sencillas como controlar esfinteres.

permanecer sentado solo, o en la compafia de otras personas.

Esta actitud de sobreproteccion, en ocasiones también es producida por una
tensidn psicoldgica en la madre, es ocasionada a su vez por la preocupacion
relacionada a la cantidad de tiempo invertido en el nifio para sus cuidados, y la
incertidumbre que surge sobre las futuras necesidades que el nifio pueda

presentar.

En este caso, la madre ha manifestado tener miedo sobre el futuro de su hijo y
de si misma, porque el cuidado de alguien con alguna discapacidad motora es
mayor, porque implica no solo un esfuerzo emocional sino también fisico, que
con el paso del tiempo se va volviendo mas dificil de realizar, por el crecimiento

corporal de la persona con discapacidad.

A pesar del temor al futuro que la madre posee, no ha logrado conseguir las
herramientas necesarias para evitar que sus temores se vuelvan realidad,
continuando asi, con una situacion de satisfacer totalmente todas las

necesidades de su hijo.

Al respecto de este punto, Robbins (citado por Shea y cols. 2000) hace
hincapié cuando menciona que se ha encontrado una fuerte relacion inversa
entre la tensién psicolégica que la madre experimenta y el progreso del nifio; es
decir, las madres que observaron mas progreso en el desarrollo de sus hijos

indicaron tener menos tension psicologica.

Para complementar el punto anterior, Velasco y cols. (2001), mencionan que si
la madre proporciona ayuda constructiva y estimulante para el nifio, es decir, Si
al hablarle no lo infantiliza, sino que le ayuda a sociabilizar con otras personas

y le promueve el trabajo durante la terapia, la madre puede llegar a lograr una
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sensacion de auto superacion a través de los logros que vaya teniendo su hijo,

lo cual propiciara una relacibn mas armoniosa entre madre e hijo.

En el caso de este estudio pareciera que sucede lo opuesto, ya que a pesar de
que el nifio tiene 7 afos, la madre lo cuida como si fuera un nifilo de menor
edad, es decir, el cargarlo, hablarle, darle de comer y estar con él, es bajo las
mismas condiciones que cuando el nifio era un bebé. Cabe destacar también
que, la madre no intenta estimular al nifio para que tenga un avance en sus
habilidades fisicas, porque cuando lo ha intentado el nifio se rehusa, y la madre

accede a la negativa de su hijo.

Esta situacion emite para el nifio, el mensaje de que aun es un bebé al que es
necesario realizar todo por €l. Es importante sefialar que el hecho de que la
discapacidad del nifio es grave, no significa que en algin momento y con la
estimulacién adecuada no pueda generar al menos una habilidad que le
permita en la medida de lo posible generar en él, la sensacion de

independencia y autonomia.

Como puede observarse, el aspecto fisico del nifio, al igual que el aspecto
psicoldgico, han carecido de un correcto desarrollo, sin embargo, es importante
destacar el hecho de que a consecuencia de su discapacidad y de la relacion
que tiene con su madre, su desarrollo psicosexual también se ve afectado
porque en la teoria del desarrollo psicosexual propuesta por Freud (citado por
DiCaprio, 2004), se menciona que los nifios a la edad de 7 afos (edad del
sujeto de investigacion), debian haber atravesado por la etapa oral, anal, falica
y estar viviendo la latencia, sin embargo, cuando existe una patologia a nivel
motor, es muy dificil que el nifio haya podido estimular su boca con objetos,
poder tener control de esfinteres y poder hacer exploraciones visuales y tactiles
de su area genital, por lo tanto, dada la severidad del dafio motor, los nifios con
pardlisis cerebral, dificilmente superan la etapa oral, lo cual lleva a un retraso

en el desarrollo psicosexual.
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En el punto anterior cabe agregar, que por la dependencia tan grande que se
ha gestado entre madre e hijo, la superacion del complejo de Edipo
practicamente queda anulada, fortaleciendo mas el lazo que existe entre los

dos, y disminuyendo las oportunidades de generar lazos con otras personas.

En cuanto a lo mencionado previamente por Velasco y cols. (2001), sobre la
sensacion de autosuperacion de la madre a traves de los logros de su hijo, en
este caso, pareciera que lo que a la madre le otorga el sentimiento de
autosuperacion es verse a si misma con la capacidad de cuidar y de estar
incondicionalmente para su hijo, esto, al ella tener la conciencia de que existen
algunos padres que no cuidan o tienen interés en sus hijos con alguna

discapacidad.

Aunque el ideal del comportamiento de los padres de hijos con discapacidad,
es como lo plantean Velasco y cols., esto no siempre es posible porque
generalmente este comportamiento esta ligado a las creencias, formas de vida
de los padres, y también a la forma en como se reaccion6 ante la noticia de la

discapacidad del hijo.

Para este punto Fine (citado por Hernandez y cols. 2007), catalog6 las
reacciones emocionales de las madres ante la noticia de la discapacidad de su
hijo principalmente en dos tipos, la reaccion adaptativa neurdtica y la reaccion
adaptativa sana, que para fines de esta discusion solo se citara la primera, ya
gue al parecer fue esta la que tuvo el sujeto de estudio.

Las reacciones adaptativas neuréticas son cuando las reacciones iniciales se
convierten en pautas habituales de conducta, a través de manifestaciones
como frecuentes vistitas al médico, o cambiar constantemente de especialistas
buscando una cura o un diagndstico, la sobreproteccion o incluso el abandono
del hijo con discapacidad. En el caso de este estudio, la madre opto por la

sobreproteccién para su hijo.
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Por todo lo citado previamente, es importante recalcar un punto propuesto por
Crikmay, (citado por Gonzélez y cols., 2003), el cual dice que el éxito de los
programas terapéuticos depende, en gran medida, de que la relaciéon madre e

hijo sea positiva.

En este caso, la enfermedad del hijo sirvié a la madre como escudo ante los
problemas que aparecieron previos a su nacimiento, por lo que muy
posiblemente a la madre se le dificulte mejorar la relacién que ha formado con
su hijo, porque esa relacion es lo que hasta la fecha la ha mantenido segura y

libre de los problemas que no ha podido enfrentar o solucionar.

En referencia a la pareja, el nifio tiene una funcion especifica, la cual es
mantener “distanciados” a sus padres, evitando asi que ellos tengan la
oportunidad de resolver conflictos que fueron previos a su nhacimiento y
posterior del mismo. Por lo que la pareja ha hecho todo lo posible por mantener
esa situacion que es favorable para ellos aunque no sea favorable para su hijo.

Y en cuanto al hijo, esta relacion también ha sido benéfica porque encontré a
alguien que satisface incondicionalmente todos sus deseos y necesidades de
las que posiblemente esta consciente que no podra hacer del todo por si
mismo, por lo que el mantenimiento de esa relacion es de conveniencia para

7

él.

La satisfaccibn mutua de necesidades entre madre e hijo es lo que ha
mantenido vigente una relacion que desde la psicologia es negativa, pero que
desde su realidad es lo mejor que pueden tener; ya que existe una relacion
estrecha entre el estado emocional de la madre y el desarrollo de su hijo,
porque se mueven en una relacion reciproca en donde la conducta de la madre

influye en el nifio y viceversa.
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2. CONCLUSIONES.

Es frecuente escuchar que la familia es la base principal de la sociedad, porque
de alli nacen y crecen individuos que posteriormente se integraran a la
sociedad, por eso se espera que las familias sean funcionales, porque de su

funcionalidad depende el bienestar de sus miembros y a la vez de la sociedad.

Particularmente, la crianza de los hijos recae en los padres, por lo que es
importante que los estos sean personas de bien para que puedan lograr una

correcta formacion de sus hijos.

Por lo tanto, después de haber hecho una revision bibliografica y haber
analizado los resultados del caso, se puede concluir que para que haya un
buen desarrollo de los hijos, principalmente si existe en ellos una discapacidad,
es importante que exista entre padres e hijos, una relacion armonica, en donde
los padres se involucren solo lo necesario para evitar caer en la
sobreproteccién, y ademas exista para los hijos un respeto hacia su

individualidad.

En el estudio de este caso, la sobreproteccion fue precisamente la
consecuencia de la mala relacion entre madre e hijo, la cual a su vez, fue

consecuencia de la mala relacion entre la madre y el padre.
Aparentemente lo anteriormente expuesto no es visible a simple vista porque
en los resultados, la madre y el nifio aparecen en una relacion muy cercanay el

esposo aparece como un miembro que acepta la situacion de su hijo, sin
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embargo, estas dos situaciones tienen una connotacion negativa, porque

ambas relaciones perjudican notablemente el desarrollo del nifio.

Es por esto, que se pudiera apreciar la actitud del padre ante la noticia del
nuevo embarazo, como el origen de todo el problema, ya que la reaccion del
padre afect6 significativamente el estado emocional de la madre, alterando a su
vez la formacion del vinculo madre e hijo, lo cual derivd en una mala atencion
de las necesidades que el nifio requeria por parte de su madre, disminuyendo

asi las oportunidades de desarrollo del nifio.

Sin embargo, una de las caracteristicas que posee el ser humano, es poder
adaptar las situaciones adversas a situaciones mas llevaderas, aunque no

necesariamente esta adaptacion siempre es positiva.

Esta situacion se hizo evidente en la familia de este caso, particularmente entre
los padres, al aceptar aparentemente las limitaciones que tiene su hijo. Esta
aparente aceptacion fue utilizada por los padres para crear un escudo que los
ayudo a evitar otra situacion dolorosa o dificil, es decir, les ayudo a evitar tocar

el tema de la inestabilidad por la que atraviesa su matrimonio.

Para lograr esto, los padres tuvieron que involucrar al nifio en la relacion de
pareja, de tal manera que el cuidado de la discapacidad de su hijo, les ayuda a
tener una preocupacion mas importante que la estabilidad de su matrimonio,

generandoles asi un bienestar y una estabilidad en su relacién de pareja.

Ademas de haber hecho al nifio parte de la relacién de pareja, la madre hizo a
su hijo parte de sus propios elementos para defenderse de las situaciones que
no puede controlar, descargando en el nifio sus inseguridades y temores,

manifestadas a través del excesivo cuidado que le otorga al nifio.

Contradictoriamente, y por la misma inestabilidad emocional de la madre, ésta
mostré tener una falta de cuidados y atenciones para su hijo, ya que la
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recuperacion parcial de él, implicaria en la madre menos espacios para poder
descargar los sentimientos que de alguna manera le generan conflicto, por lo
tanto, la madre ha saboteado cualquier acercamiento que ha tenido con
especialistas que podrian ser de ayuda para su hijo, como fue el caso de la

rehabilitacion de su hijo en el CAPS.

A consecuencia de esta relacion, el nifio también ha tenido que adaptarse a la
situacion adversa que representa la sobreproteccion que ejerce su madre, esta
adaptacion se ve manifestada en la aceptacion de la sobreproteccion y

evitando generar un avance en su propio desarrollo.

Al acostumbrarse el nifio a los excesivos cuidados de su madre, se creo en él
una inseguridad que evita la aparicion del deseo de ser autbnomo, pero a su
vez, el nifio ha encontrado seguridad en la relacion simbidtica que tiene con su

madre, lo cual es dificil que el nifio pueda llegar a abandonar.

En lo anterior, es de donde nace la importancia del estado emocional de las
personas, particularmente en los padres, porque a su cargo hay seres que
apenas comienzan a crear o fortalecer sus emociones, y de ellos depende en

gran medida que lo logren.

Al inicio de esta investigacion se menciona que, los padres de un nifio con
paralisis cerebral requieren de un medio, donde puedan manifestar sus
sentimientos y pensamientos, para mantener o lograr una estabilidad
emocional, de tal manera que esa estabilidad sea positiva para si mismos, para
el resto de la familia y para el miembro con discapacidad, sin embargo, como
se trabajé Unicamente con la madre, se atacO solo una parte del problema,
pero como la familia, particularmente padre-madre-hijo, estan “fusionados” en
una relacion patolégica, el apoyo o la ayuda que busco la madre se vio

saboteada por la relacidon tan estrecha que existe entre los tres.
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Ademas cabe destacar, que en un principio, la madre no iba buscando ayuda
psicolégica para ella, solo buscaba una oportunidad para rehabilitar fisicamente
a su hijo, lo que deja al descubierto la ignorancia que tiene la madre de como
su estado emocional esta afectado al desarrollo de su hijo, por lo que la
sugerencia de trabajar sus sentimientos, pudo haber sido percibido por ella
como un intento solucionar un problema que para ella no existe, situacion que
también saboteo el tratamiento.

Otro factor que pudo haber influido para que no se mantuvieran las sesiones de
acompafamiento, es la desconfianza que la madre siente para expresar sus
sentimientos, y aunque durante las sesiones si hablaba, era notoria la
inseguridad que sentia al hacerlo, esta negativa para comunicarse también ha
sido otro factor importante para que utilice la conducta de sobreproteccién
como valvula de escape, en vez de externar sus sentimientos para poder

trabajarlos.

Sin embargo, el ser humano esta lleno de emociones y sentimientos que
constantemente modifican su conducta, por lo que, ante una situacion dificil o
dolorosa en donde predominan la aparicion de sentimientos negativos, es hasta
cierto punto normal, que la conducta también adopte algunos matices

negativos.

Dentro de este aspecto, es importante sefialar que la presencia una situacion
dolorosa no “trabajada” en la madre, como los conflictos que tuvo con su
esposo, pudo ocasionar que no experimentara un proceso de duelo
propiamente dicho ante la pérdida del hijo ideal, ya que todas las circunstancias
que Vvivio no le fue facil resolverlas, por lo que posiblemente tuvo un bloqueo

emocional que no le permitio tener el deseo y aceptacion de un nuevo hijo.

La adaptacidon a las circunstancias adversas por las que atraviesan las
personas esta determinada principalmente por el tipo de personalidad que se
posea, por lo tanto, una persona que se vive como fragil o insegura, su nivel

de adaptaciéon no serda muy bueno, tal y como sucedi6 en este caso.
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Por lo que, es importante sefialar, que aunque la responsabilidad de la crianza
de los hijos recae en los padres, lo cierto es que cuando existen hijos mayores
que pueden servir de apoyo a sus padres, la convivencia familiar es mas
positiva; pero en este caso, el resto de los hijos de la pareja mencionada en
esta investigacion, como se han mantenido muy al margen, han dejado todo en
su madre, haciendo mas carga emocional en ella.

Es por esto que, una persona con discapacidad, no solamente requiere de
rehabilitacion fisica, de educacion especial y de visitas a especialistas, 0 sea,
de un tratamiento multidisciplinario, porque todos estos esfuerzos por sanarlo
son nulos sino tiene un soporte emocional que le brinde apoyo, seguridad y

confianza para lograr una mejora tanto a nivel corporal como emocional.

Estar bien emocionalmente, permite al ser humano funcionar de tal manera que
cualquier situacion adversa, puede solucionarse facilmente, porque se cuentan

con los elementos para poder hacerlo.

En conclusion, la estabilidad emocional de los padres durante la crianza de los
hijos, particularmente ante la presencia de una discapacidad, es importante
para poder generar relaciones afectivas sanas, que permitan ofrecer a los hijos
el apoyo y ayuda adecuados para el buen desarrollo de los mismos y de la

familia como tal.

En este caso, la estabilidad emocional de la madre, y la consciencia de la
sobreproteccion que da hacia su hijo, pudieran ayudar a la madre a desarrollar
con su hijo una relacion sana, en donde prevalezca la autonomia e
individualizacion de cada uno, para generar en ellos un estilo de vida mas

sano.
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1. LIMITACIONES.

Al principio de la investigacion, se habia previsto poder ofrecerle a la madre
una orientacion integral respecto al cuidado y tratamiento que su hijo requeria,
sin embargo, lo anterior no se pudo llevar a cabo, porque la madre, después de
la quinta sesion decidid no acudir mas ni a la rehabilitacion de su hijo ni a sus
sesiones de acompafiamiento, argumentando que habia encontrado un lugar

para su hijo en una escuela de educacién especial.

Al sugerirle que aunque no llevara al nifio a sus terapias, era importante que
ella continuara con su acompafiamiento, no accedié porque no tenia “con quien
dejar al nifio” mientras ella acudia a terapia, y no estaba dispuesta a dejar solo

a su hijo, mostrando asi resistencia al tratamiento.

Dentro de esta investigacion, faltd ahondar un poco mas sobre el intento de
suicidio que vivié la madre ante la noticia de una nueva discapacidad, ya que
no se exploré que otras causas anteriores pudieron haber influido para que la
madre tomara esa decision; esta limitacion en la historia clinica se debio a que

la madre mostroé cierta resistencia para profundizar en este tipo de temas.

En cuanto al aspecto tedrico, existe muy poca informacién respecto a la
vivencia particular por la que atraviesan las madres en una situacion de
discapacidad, la mayoria de las investigaciones estan enfocadas a las
reacciones de la familia ante la discapacidad, porque lo que fue un tanto dificil
poder hacer extensa la informacion sobre el estado emocional de las madres

de hijos con discapacidad.
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2. SUGERENCIAS.

Dados los diferentes matices que contiene esta investigacion, se sugiere hacer
un andlisis mas profundo de la manifestacion del malestar que presenta la
madre, asi como también, seria importante hacer un analisis en las personas
con discapacidad motora severa, para detectar como fue su desarrollo
psicosexual, dado que por las limitaciones fisicas que tienen, es dificil que

puedan tener un desarrollo adecuado.

También puede darse un estudio de este tipo de casos, desde una perspectiva
sistémica, estudiando la funcion y papel de cada miembro del sistema, para

observar la influencia que tienen entre si en la dinamica familiar.

Es de importancia también, sugerir que en los hospitales existan grupos de
apoyo a las familias en donde acabe de aparecer un miembro con
discapacidad, para que aprovechen desde el principio el tiempo y puedan darle
al miembro con discapacidad el apoyo que requiere, y a la familia para
brindarles un soporte y elementos para que puedan sobrellevar la nueva

situacion que se les ha presentado.
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ANEXO 1. GUIA DE ENTREVISTA.

Origen del padecimiento del miembro con discapacidad.
Reaccion de la familia ante esta situacion.

Tratamiento que le han brindado al hijo.

Tipo de sentimientos surgieron hacia el hijo.

Las expectativas que tiene para su hijo.

Contribucion de las expectativas al desarrollo de su hijo.

N o gk~ Db RE

Reaccion del miembro con discapacidad ante los sentimientos de su

familia.

8. Situaciones de vida que han cambiado ante el nacimiento de su hijo con
una discapacidad.

9. Actividades sociales en las que incluyen al miembro con P.C.

10.Postura ante la integracion de las personas con P.C a la escuela y a la

sociedad.
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ANEXO 2. REPORTES DE LAS SESIONES DE ACOMPANAMIENTO.
* Reporte de entrevista inicial. (Sesion 1: 8 de julio de 2009).

CENTRO DE ATENCION PSICOLOGICA Y SOCIAL.

UNIVERSIDAD VASCO DE QUIROGA

HISTORIA CLINICA INFANTIL

DATOS DE IDENTIFICACION.

NOMBRE: J. T

EDAD: 7 afios.

LUGAR DE NACIMIENTO: Morelia, Mich.

SEXO: Masculino
ESCOLARIDAD: Educacion Especial.

DESCRIPCION DEL PACIENTE:

-
Unharsidad Vinco do Ciroga

Paciente de sexo masculino que presenta paralisis cerebral, su color de piel es
blanco, de cabello castafio y ojos cafés, complexion delgada, nariz pequefia y
labios delgados. El dia de la sesion vestia un pants de franela y su aseo

personal era adecuado.

DESCRIPCION DEL PROBLEMA:

MANIFIESTO: acude a terapia porque necesita de estimulacién, para poder
tener un mejor nivel de vida, puesto que no ha recibido la suficiente atencion.
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LATENTE: presenta paralisis cerebral grave y no ha podido recibir la atencion
adecuada por problemas econémicos de la familia.

El paciente naci6 a los 7 meses de gestacion, el embarazo que cursé la madre
presentd diversas dificultades, entre ellas amenazas de aborto, por lo cual el
mismo no fue normo evolutivo, el paciente nacié aparentemente sin ninguna
afeccion, posterior a los 7 dias de nacido comenz6 a presentar fiebres muy
elevadas, por lo que la madre del paciente noté también que su color de piel
era muy amarillo, al llevarlo al hospital el doctor tard6 mucho en atenderlo y
cuando lo hizo le diagnostico hepatitis, la cual se complico y el menor entré en
estado de coma, que derivd en un paro respiratorio que le ocasion¢ falta de
oxigeno al cerebro, y por consiguiente present6 paralisis cerebral.

Posteriormente lo dieron de alta y lo canalizaron al hospital infantil para que
recibiera atencion por parte del neurblogo, y durante dos afios recibid
tratamiento neuroldgico, pero le fueron quitando una parte del medicamento
gue le administraban, porque presentaba alteraciones secundarias.

Ha recibido todas las vacunas y es un nifio que tiende a ser muy enfermizo de
las vias respiratorias y a nivel intestinal.

Antes de esta sesion han transcurrido 2 aflos y medio desde la ultima
intervencién para el nifio.

En lo concerniente al desarrollo de personalidad, es un nifio muy afectivo y
demuestra lo que siente constantemente a su mama. Es un nifio que tiende a
hacer mucho berrinche porque tiene poca facilidad para manejar sensaciones y
emociones que intenta expresar pero que no logra hacerse entender.

FAMILIOGRAMA

B A 404
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* Reporte de Sesion 2 (15 de julio de 2009).
- Se inicié la sesién haciendo interaccion entre la madre, el nifio, y las
terapeutas.

- Durante la interaccion con la madre y el nifio, nos percatamos que la
sefiora habla de los miedos que ella tiene y de otras cosas negativas
delante del nifio, y él las alcanza a percibir y cuando escuché a su mama
diciendo esas cosas Su cuerpo se puso tenso.

- Se observo que el nifio ha desarrollado un lenguaje corporal, con el cual
manifestaba su nerviosismo por asistir por primera vez a una sesion
terapéutica, y presentaba cierta renuencia a trabajar y a cooperar.

- Posteriormente se trabajé por separado con la madre donde se
encontraron los siguientes elementos para trabajar:

o La madre ha recibido comentarios de familiares y personas
cercanas sobre lo consentido que tiene al nifio. La sefiora no cree
gue sea mentira, pero lo justifica diciendo que su nifio, de alguna
manera lo necesita.

o Actualmente el nifio duerme en la cama con sus padres y el nifio
no puede dormir si no es con ellos.

o Hace algun tiempo, el padre del nifio se fue a Estados Unidos
guedandose la sefiora sola con sus hijos, durante ese tiempo, la
madre enfermd de los rifiones y tuvo que ser internada para ser
intervenida quirdrgicamente, sin embargo, no fue necesaria la
operacion, pero como estuvo lejos de su hijo, al regresar a casa,
el nino habia enfermado de las vias respiratorias (situacion que
padece frecuentemente), y comenta la madre que casi
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instantaneamente de su llegada el nifilo mejor6 de salud
considerablemente.

0 La sefiora menciona que casi no le gusta hablar sobre la situacion
de su hijo porque cree que enfada o molesta a la gente “con lo
mismo de siempre”, por lo que en ocasiones durante la entrevista
hubo lapsos de silencio por parte de ella.

* Reporte de Sesion 3 (5 de agosto de 2009).

- En esta sesion se volvio a trabajar por separado con el nifio y con su
mama. El nifio present6 un cierto tipo de resistencia a separarse de su
mama. Esta resistencia se ve manifestada en expresiones faciales que
el nifo ha desarrollado para demostrar inconformidad, incluso la madre,
confirmo el significado de los gestos.

- El nifio trabajo en el area de estimulaciéon temprana, él solo con la
coterapeuta.

- En la sesion con la madre se trabajaron puntos referentes a los
sentimientos que ha tenido por la situacién fisica de su hijo y los
recursos que ha usado para sobrellevar la problematica:

o Comenta que su estado de &nimo ha variado con el paso del
tiempo, debido a que la salud de su hijo ha tenido altibajos, lo cual
ocasiona que pueda sentirse mal emocionalmente.

o Un punto muy relevante de esta sesion, es que la sefiora, al poco
tiempo de haber nacido el nifio, se sinti6 muy desesperada y con
una mezcla de muchos sentimientos, incluso decia que no sabia
exactamente que era lo que sentia, solo sabia que se sentia mal y
por eso intentd suicidarse tomando una sobredosis de
somniferos, los cuales fueron recetados por un médico, porque
ella tenia problemas para dormir por la misma situacion. Este
suceso fue Unico, y el hecho de haberse salvado dio un motivante
espiritual a la sefiora, ademas de que la hizo reflexionar y pensar
que si ella faltaba ¢ Quién cuidaria a su hijo?, y penso que nadie
mejor que ella para hacerlo. Ella menciona que nadie supo de lo
ocurrido porque no le tiene la confianza a nadie para contarlo.
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o Esta desesperacion ella cree que pudo haber surgido a raiz de
gue su esposo culpo a la sefiora por la condicién del nifio, ya que
el argumentaba que no se habia cuidado para no quedar
embarazada y que ya que estaba embarazada no comia bien y no
tenia los cuidados necesarios para que el nifio y ella estuvieran
bien.

o La sefiora al principio si se sentia culpable, pero con el tiempo fue
reflexionando las acusaciones de su marido y comprendié que no
era verdad y dejo de sentirse mal por eso.

o Antes del nacimiento del nifio, la sefiora comenta que su
matrimonio era un matrimonio feliz, su esposo era carifioso y
atento con ella, pero cuando la sefiora crey0 estar embarazada,
acudio al medico, el cual le dijo que era probable que si lo
estuviera, pero que también era probable que fuera un tumor;
cuando lo conté a su esposo, el esposo le comenté que ojala
fuera un tumor porque €l no queria tener mas hijos. Estos
comentarios lastimaron a la sefiora, porque la madre de su
esposo habia fallecido hacia poco tiempo, y precisamente de un
tumor cancerigeno en la matriz, y ante la muerte de su suegra su
esposo comenzO a tomar, situacion que se repetiria mas
adelante.

o Cuando el nifio nacio y tuvo los problemas de salud, el sefior
comenzo a beber en exceso otra vez y llegaba tomado a la casa,
situacion que trajo muchos conflictos en la pareja, como gritos y
discusiones fuertes.

o Este hecho hacia pensar a la sefiora que su esposo no se
interesaba por ella ni por el nifio, ya que cuando este nacio y
enfermo, el sefior solo fue un rato al hospital y después se fue
dejando a la sefora sola. Ya cuando el nifio estaba en casa, el
sefor evitaba cargarlo, inicamente le acariciaba la cabecita y se
iba, y la sefiora se ponia triste al ver que el sefior no buscaba
mas al nifio.
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Ante esta situacion la sefiora encontré apoyo en una de sus
hermanas, en sus cufiadas y en sus hijos mas grandes, y para
ella, el hecho de que el resto de la familia la apoyara y la ayudara
le dio &nimos para cuidar a su nifio y no sentirse sola.

El sefior, con el paso del tiempo ha ido buscando mas a su nifio,
incluso en ocasiones no quiere que nadie lo cuide y prefiere que
el niflo salga con él y con su esposa a pasear. Incluso la sefiora
comenta que, el nifio cuando escucha que su papa llega sonrie
mucho y hace gestos de emocion. Sin embargo la sefiora aun
siente que al sefor le hace falta expresar mas sus sentimientos
hacia el nifo.

Al final de la sesion la sefiora comentd que si es un poco dificil
hablar de esta situacién porque ella es muy reservada y no le
agrada hablar de sus cosas para evitar que los demas hablen de
ella a sus espaldas, incluso comenta que ni a su madre le cuenta
porque cree que ella tiene sus propios problemas y no quiere
angustiarla con los suyos, ademas le dice a su hermana que en la
medida de lo posible evite también contarle cosas a su mama
para no preocuparla.

Al confrontarla y preguntarle que era lo que habia sentido de
contarle todos estos acontecimientos a alguien que no conoce,
sonrié y dijo (verbal y corporalmente) que se sentia desahogada
porque era algo que nunca antes habia hecho, pero que la habia
hecho sentirse bien.

Reporte de Sesion 4 (12 de agosto de 2009).

Se inicio trabajando en conjunto con la madre y el nifio, el nifio volvio
tener resistencia para trabajar, es decir, hacia gestos de desagrado
cuando se le daba una indicacion, incluso cuando su madre le daba una
instruccidn tenia gestos de molestia y su cuerpo se volvia rigido.

Con el nifio se pretendia trabajar la prensién de objetos con las manos e
indagar con la madre y con observacion, si el nifio es diestro o zurdo,
pero el nifio se rehusaba a tomar los objetos (en ocasiones anteriores si
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los sujetaba). La madre dijo que no habia observado en el nifio si se le
facilitaba mas de un lado que de otro.

- Se averigu6 con la madre si el nifio hacia esfuerzos por intentar llevarse
la cuchara a la boca, y mencioné que algunas veces lo ha intentado pero
gue el nifio se “rehdsa” a comer solo y la sefora al ver que el se molesta
lo deja de intentar.

- La madre también tiene inquietud sobre la salud dental del nifio, porque
aun no ha mudado los dientes de leche y dice que ya comienzan a
podrirse, y tiene miedo de que en la noche se le pueda caer un diente y
pueda tragarlo.

- Posteriormente llego la otra terapeuta y el nifio se quedd a trabajar con
ella, y se volvio a trabajar por separado con la madre.

- Durante el trabajo con la madre se encontraron los siguientes
elementos:

0 Respecto al comentario que la madre emitié sobre que, si el nifio
emite una negativa, ella deja de intentar las cosas, dio pie para
trabajar sobre la dependencia mutua que puede existir entre
madre e hijo.

0 La sefiora comenta que en un instituto donde previamente habia
llevado a su nifio para tratamiento meédico, una de las doctoras la
“regafd” y le dijo que tenia al nifio muy consentido y que era
demasiado dependiente, y por estos comentarios la sefiora se

sentia incomoda cada vez que veia a la doctora.

0 Al preguntarle a la sefiora si creia que las afirmaciones de esa
doctora eran ciertas, ella respondié que si, pero que ella no podia
dejar de cuidar a su nifio, y que era algo que el nifio necesitaba.

o Se le preguntd a la sefora cuales son esas cosas, que hace que

la gente piense que ella tiene al nifilo sobreprotegido, y dio los
siguientes elementos:
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» El niflo duerme abrazado a su mama en la misma cama y
junto a su papa, el nifio y la sefiora tienen un “horario”
establecido para soltarse durante la noche, ésea, la mama
tiene que dejar de abrazar al nifilo aproximadamente a las
4:00 a.m. para cada quien dormir separados, si se separan
antes, el nifio ya no puede dormir y se pone inquieto. En
una ocasion la sefiora lo intentd dormir solo pero dice que
el nifio estaba helado y no podia dormir, y que ademas ella
sentia que le hacia falta algo y tampoco podia dormir.
Ademas su esposo esta totalmente de acuerdo que el nifio
duerma con ellos y dice que la doctora que le pidié que lo
durmiera aparte, esta “loca”.

= Segun la sefiora el nifio tiene la capacidad de sentarse,
pero no lo hace si no es las piernas de su mama, si se le
sienta en una silla especial o se sienta en las piernas de
otra persona, el nifio se mueve para “bajarse” de donde
esta.

= Cuando es necesario que la familia salga de la ciudad, ella
prefiere no hacerlo, porque el nifio toma de una leche
especial y no sale porque si se lleva la leche en el camino
se echa a perder, y el nifio no tendria que comer.

o Otro de los puntos que se trabajo con la madre es el hecho que
ella ha sentido desesperacién porque siente que el nifio no ha
tenido grandes avances; ante las pocas sesiones que se tiene de
trabajar con el nifio y con ella, se le pregunté cuales son las
expectativas que ella tiene sobre el tratamiento y ella espera que
con la terapia el nifilo pueda caminar o por lo menos comer por si
mismo. Se le preguntd si sabia, si medicamente el nifio podria
lograr esto algun dia, la sefiora contestd que no lo sabia, pero
que no sabe que creer porque muchos meédicos le han dado
pronésticos que no se han cumplido, y le preocupa que le digan
gue no podra caminar, cuando en realidad tal vez si lo pueda
hacer. Por tal razén se le invitd a la sefiora para que le haga
estudios al nifio y le den un nuevo diagnéstico, considerando los
cambios que ha ido teniendo el nifio, para orientar a la sefiora a
que vaya creando expectativas que sean posibles de cumplir y
evitar en lo futuro posibles frustraciones.

o Después de un momento de reflexion la sefiora preguntd si yo
también consideraba si era buena idea que ella comenzara a
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“despegarse” de su hijo, ante lo cual contesté que si lo creia
conveniente pero que ella encontraria el momento de hacerlo,
ante esta respuesta, dijo con convencimiento y con miedo a la vez
que tal vez lo intentaria.

o Al finalizar la sesion la sefiora dijo que el espacio que se le ofrece
para poder hablar de lo que siente la hace sentir bien y
desahogada.

* Reporte de Sesion 5 (26 agosto de 2009)

- Esta sesion sucedio después de dos semanas de la ultima, ya que en la
que deberia ser la cuarta sesion fue cancelada por la mama, porque dijo
gue el nifio se habia enfermado de gripa y no lo queria sacar.

- Al llegar a la sesién, se volvio a trabajar por separado con la mama y
con el nifio, el nifio esta vez se veia un tanto “nervioso” pero no hizo
gestos de desagrado, y la madre comentd que cuando le habla sobre
asistir a la terapia, el nifio comienza a reir y se emociona.

- Durante el trabajo con la madre se encontraron los siguientes
elementos:

o Se inicié preguntandole a la sefiora si ahora que el nifio habia
estado enfermo, habia aprovechado la visita al médico para
preguntarle acerca de las dudas que ella tenia sobre la salud
bucal del nifio, asi como también de las posibilidades fisicas que
puede tener el nifilo para realizar ciertas actividades; la sefiora
respondié que no lo habia hecho porque se le habia olvidado.

o Después se le preguntd a la sefiora, si tenia idea de porque el
nifo se habia enfermado de sus vias respiratorias y dijo que
habian salido un fin de semana al rancho de donde es ella y que
ahi es muy frio y que habia olvidado llevarle un suéter, por lo cual,
el nifio se resfrio y estuvo muy mal, incluso tuvo fiebre, y eso
preocup6 mucho a la sefiora porque los médicos le han dicho que
si al nifio le dura mucho la fiebre, corre el riesgo de comenzar a
convulsionar, por eso, la sefora sintié que estos dias estuvo mas
al pendiente de su nifio, y procuraba no separarse tanto de él.
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o Al indagar la opinion que tiene la familia sobre la terapia que
estan tomando el nifio y la madre, la sefiora dijo que su esposo Si
esta de acuerdo, y que las cosas deben hacerse poco a poco; sin
embargo, la sefilora comenta que cuando intenta hacer un
esfuerzo para, por ejemplo, sentar al nifio solo en la carriola, su
esposo e hijos le reclaman porque el nifio comienza a llorar
porque no quiere sentarse ahi, y le dicen que no lo deje solo y
ellos lo sacan de ahi.

0 A raiz de este comentario, la sefiora poco a poco fue comentando
y de alguna manera descubriendo como es que su hijo “la
controla” con berrinches. Dice que si ella se sale un momento
comienza a llorar con mucho sentimiento y no para de hacerlo
hasta que ella llega; cuando aun no ha salido pero escucha
conversaciones acerca de que ella va a salir, el nifio comienza a
llorar muy fuerte, incluso dice que el nifio aprieta la mandibula y
rechina los dientes, junta sus manos, se las jala y también se jala
los dedos, y en algunas ocasiones, si trae manga larga, se jala las
mangas y no deja de hacerlo hasta que la sefiora se acerca y le
dice que ella ya no va a salir pero que deje de llorar. La sefiora
también comenté que ella ha dejado de hacer muchas cosas
porque el nifio no se lo permite porque comienza a llorar, incluso
comenta que en una ocasion, la sefiora dejé al nifio un momento
y este comenz6 a llorar y le pidié a su hijo mayor que se quedara
con él un momento; cuando la sefiora regreso su hijo le coment6
qgue el nifio habia durado mucho llorando y que se habia puesto
morado, y que incluso parecia que habia dejado de respirar y su
cuerpo se soltd por completo, su hijo mayor se asusté y salié a
buscar a una de sus tias, la cual llevé alcohol y le unt6 un poco al
nifio y también le dio un poco para que oliera, cuando el nifio
desperté aun seguia con gemidos de que habia estado llorando y
no paré hasta que su mama llegé. Otro de los comentarios que la
sefora hizo al respecto, es que si ella hace algo que haga llorar
al nifo, sus hijos y su esposo le reclaman que no debe hacer
cierto tipo de cosas si sabe que al nifio no le gusta.

o Posterior a este comentario, se le pregunto a la sefiora si ella cree
gue su hijo tiene la capacidad de entender lo que se le dice, ella
dijo que si, que ella sabe y siente que el nifio si entiende todo lo
gue pasa a su rededor; ante esta respuesta surgi6é otra pregunta,
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la cual fue si ella habia intentado explicarle algunas cosas al nifio,
tales como explicarle que saldra pero que no tardara en regresar,
o explicarle que se hace dafio al llorar de esa manera; la sefiora
respondié que no lo ha hecho nunca, que solo cuando llora le dice
gue tiene que dejar de llorar, 0 que comienza a hablarle para que
el nifio sepa que no ira a ninguan lado, por lo tanto, se le sugirié
gue comenzara a explicarle que no tardara, por ejemplo cuando
sale por periodos cortos, como ir a la tienda; la sefiora dijo que si
lo iba a intentar y surgi6é en ella la preocupacion de que pasaria
cuando el nifio esté mas grande, si ella siente que depende
mucho de su presencia.

o Ante ese momento de reflexion que tuvo, se le sugirié a la sefiora
hablar con su esposo del tema, ya que al parecer, en algunas
ocasiones el esposo esta de acuerdo que el nifio se independice
pero en otras no, y por esta razén, se sugirid que hablaran sobre
las expectativas que cada uno tiene sobre su hijo, y cual es el
plan de vida que ellos prevén para el nifio, para asi, poder hacer
un trabajo en equipo y descubrir los puntos en comun que
encuentren para el beneficio del nifio.
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