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RESUMEN 

El trabajo comunitario es una propuesta para atender las verdaderas necesidades y 

deseos de las comunidades a las que sirve. El desarrollo comunitario reconoce que entre 

n1cjor y mayor sea la participación de Jos micrnbros rncjorcs resultados se obtendrán. El 

psicólogo tiene n1ucho por hacer en este campo. hace tb.lta n1uyor interés en involucrase en 

con1unidadcs rurales .. se necesita diseñar programas preventivos; comprender los factores 

sociocullurJlcs relacionados con la salud .. además interesarse en que se expandan las 

uponunidades pun1 que todos tcng.Wl acceso a los servicios básicos. 

El objetivo fue desarrollar una investigación Acción Participativa con un grupo de 

padres con hijos discapacitados .. que fue confi:.nnado principalmente por mujeres que llevan 

a cstimulación temprana a sus hijos. se desarrolló el programa a partir de detectar que son 

1nuj1.:rcs que son anuladas como individuos. olvidando que son ellas las responsables de que 

la rehabilitación rcaln1cntc funcione. 

La nlC.:todología consistió en dividir el proceso en cinco foses: 1) fnserción en la 

comunidad. 2) Dc:scripci{m de Ja metodología y planteamiento de objetivos. 3) Análisis 

critico de la problemática el grupo. 4) Programación y ejecución de un plan de acción y 5) 

Evaluación del proceso global. En las primeras sesiones se generó cohesión grupal. se creó 

un a1nbicnlc de confianT..a y se propició 1nayur participación. a partir de la tilsc tres el grupo 

tuvo mayor participación. se abordaron los tcn1as que les interesan: lu relación de pareja. la 

educación del hijo discapacitado. el rechazo de la comunidad. la tUmilia y la pareja. así 

n1ismo reconocieron su proceso de duelo con10 padres de un hijo discapacitado. 

En la evaluación general se detectaron indicadores de las condiciones que viven las 

n1ujcrcs con hijos discapacitados. se percibió Ja condición de cambio por un hijo 

discapacitado. sensación de falta de apoyo. presentan falta de soltura al participar .. no tienen 

expectativas en la vida.. no reconocen su cuerpo~ tienen una pobre uutOt!stima.. aden1ás se 

descubrió ta naturaleza de las relaciones de pareja., así como la percepción que tienen de ser 

n1adre o padre. (Xlr último se identificaron historias de vida n1uy parecidas. como Ja tñlta de 

inti111idad. el n1icdo al contacto fisico. c1 aislwnicnto. etc. 
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Se llegó a la conclusión de que existen diferencias entre las comunidndcs urbanas y 

rumies .. yn que se pudo identificar que existe un proceso diferente en las madres que 

conformaron el grupo (comunidad rur..il). ellas viven Ja depresión .. la culpa .. el dolor .. el 

aislamiento no sólo por ser de madres .. sino porque las condiciones que han vivido en toda 

su historia las convirtió en n1ujcrcs discapacitadas ante una sociedad que exige muchas 

responsabilidades y pocas gratificaciones. Por otra parte se encontró que no existe una 

diferenciación en la falta de atención a necesidades afectivas entre los hijos considcr..idos 

con10 ... normales ... y los hijos discapacitados. 

TESIS CON 
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INTRODUCCIÓN 

El trabajo con padres de hijos discapacitado se a rcali7 .. .ado principalmente en 

comunidades urbanas. se encontró que los temas que se han revisado son: sobre su proceso 

de duelo. In educación y rchnbilitución de los hijos. Poco se u explorado .sobre Ju condición 

de ser mudrc o padre de un discupacitado. 

Al respecto Cruz (2000). realizó una investigación sobre las n1adrcs de hijos con 

Síndrome de Down. explica las dincuhadcs que enfrentan por el sólo hecho de ser mujer. 

pues esta deberá cumplir con las actividades que le corresponden en el hogar. el trabajo 

rcn1uncrado y además los cuidados y atenciones que necesitará el hijo. que son supcñores n 

los que requit!re un hijo con capacidades consideradas nonnnles. 

Diferentes estudios demuestran que el cuidado de un niño discapacitn.do esta 

típicamente a cargo de la madre. en quien se ha podido detectar un mayor nivel de estrés. 

depresión. ansiecfud .. auto acusaciún y cuJpa.. así con10 un dLacren1ento de su capacidad de 

udaptnción y su bienestar en general (Bcnju1nín .. l <>88). 

En In presente investigación se trabajó con un grupo de padres con hijos 

discapacitados. ellos acuden u cstin1ulación tcmpr..u1a en el centro de atención infantil Piña 

Palmera. Son padres que su única función dentro del centro es de instructores o 

rchahilit.u.dorcs de sus hijos. unte esta. postur-..t se propuso hacer un trJbajo d~ grupo. donde 

se hablar..í de sus propias necesidades .. es decir verlos con10 individuos y no exclusivruncntc 

con10 padres. 

L.a metodología que se utilizó fue Investigación Acción Pnrticipativa. es una 

propuesta de trabajo que involucra activan1entc a los participantes. ellos son los que 

dclin1itan los temas a revisar. así como la dinánlica a seguir de acuerdo a los intereses del 

grupo. 

Las condiciones que viven las n1ujcres de cstn comunidad son desfavorables. en 

prin1cr instancia por el hecho de ser mujeres. no tienen oportunidad a desarrollarse en otros 

ámbitos que no sea e1 de ser madre. son personas que tienen historias de vida tristes .. que 

toda la vida han vivido para Jos dcn1ás .. es decir siempre a la expectativa de las necesidades 

de otros; ¿qué pasa con su yo interior?. ¡,qué es lo que sienten y piensan de su vida? .. ¿ qué 
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es ser padre: o mudrc de un hijo discapacitado. Cllmo viven esta realidad?. estas y otras 

interrogantes son las que me llevaron a trabajar con este grupo. 

La Investigación Acción Participmiva responde a Jos problemas vividos y sentidos 

por la población. por lo tanto el intervenir con esta postura es füctiblc en cstn comunidad y 

en todas aquella..<> en las que se busque crear auto gestión. conocimiento. que aunque para 

muchos no sea relevante por venir del saber popular. a n1i parecer es aquí en la practica 

donde se encuentra el verdadero conocin1icnto de la realidad social. 

En gcncrJI se busca que el grupo trascienda .. que no se quede en una mera platica 

infom1ativa o un taller con o en grupo. existe una gran diferencia entre trabajar a.sí y el 

desarrollar estrategias participativas .. esto implica formar un equipo donde no exista una 

relación horizontal .. se pretende que sean los n1isn10 panicipantcs quienes generen el 

conocimiento.. a través de su experiencia como padres o n1udrcs .. hijos e hijas .. esposos y 

esposas. Una vez logrado este objetivo el grupo estará preparado para compartir con 

aquellas personas que viven situaciones similares. 

Para lograr que el grupo tenga Ja:; hcrrJ.micntas necesarias para hacer frente a la 

vida.. entre ellas el ser madre de un hijo discapacitado .. ser mujer de cstn comunidad .. es 

necesario que tengan un papel activo: donde se genere participación.. dotarla.."i de 

habilidades y capacidades para tomar dccisiom:s acerca de las actuaciones.. lograr 

compromiso y conciencia sobre su situación. 

TESIS CON 
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CAPITULO l. ANTECEDENTES. 

1.1. El trabajo comunitario .. 

Cuando hablan1os de comunidad cncontran1os que Ja intervención en las mismas se 

ha hecho desde diversas disciplinas con diferentes fines. existen programas ya 

dctcnninudos para cicrta.._c;¡ poblncioncs. algunas instituciones llegan a Ja con1unidnd. 

gcncrJlmcntc. con un conjunto de progran1a.~ y técnicas que se imponen de forn1a más o 

n1cnos violentas o pcrsua...c;;ivas. porque se considera que son buenas y se supone que es lo 

que la comunidad necesita. Por lo tanto antes de iniciar un programa de intervención de 

cualquier índole diferentes autores hacen énfasis en la importancia de conocer wnplian1cntc 

la comunidad y esto se puede lograr si la población lo acepta y lo hace panicipc de la 

n1isrna. de tal n1ancrJ que ellos se sientan en confian:z.a de expresarse. 

Para que un grupo de personas se considere con10 comunidad según San Martín 

( J 984 ). tiene que presentar las siguientes características: 

- gruf>Os <le poblución organi7..ados e interrelacionados. 

- coexistencia en una zona o región geogrdfica (urbana.. rural o mixta) bien- limitada 

dclin1itada (cornunidad geográfica); 

- un cieno grado de integración producido a trJvés de experiencias comunes y de actitudes 

y cnn1portan1icntos sociales similares; 

- un cieno grado de con1unidad funcional. económica: 

- un cieno gn1do de conciencia de la unidad (étnica. cultural. social) local; 

- un cieno grJdo de unidad en la acción colectiva .. particulannentc en los grupos. 

La comunidad que me compete es una organi?..ación civil sin intereses políticos ni 

religioso. tiene con10 objetivo la rehabilitación de personas con discapacidades fisicas y 

111cn1alcs. el Centro de Atención llifa11til Pitia Palniera (PP) está confbnnado por varios 

equipos o subgrupos con tareas especificas de lns cuales hablare posteriormente. 

El introducirse en Ja comunidad es un factor importante para conocer más 

an1pliamcntc las condiciones de vida de Ja comunidad o población a investigar y a su vez 

obtener mejores rcsuhados. En nuestro país es importante promover Ja investigación .. 

est:.m1os acostumbrados a hacer replicas de investigaciones hechas en otros países con 

condiciones socioculturales diferentes a las nuestras~ por Jo tanto hace falla un mayor 
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interés en el trabajo comunitario,. ante esto menciona Gómcz ( J 989) .. que en muchos 

sentidos la psicología de la comunidad representa una postura de protesta ante el descuido o 

ignorancia de ciertas áreas por parte de Ja psicología aplicada. 

Lu psicología comunitaria es considerada como una reacción contra actitudes y 

prácticas comunes en la psicología aplicada y una propuesta para mejorar, es un intento de 

hacer Jos campos de la psicología aplicada más efectivos en la práctica de sus servicios .. y 

más sensible a las necesidades y deseos de las comunidades n las que sirve. 

Hay que actuar.. pero no basándonos en lo que nosotros creemos que cada 

con1unidad necesita. El desarrollo con1unitnrio reconoce que entre mejor y mayor sea la 

participación de los miembros de la cornunidad. mayor es el desarrollo económico. político 

y social. por que es la propia cornunidud la que puede conocer sus problcmn_c.; y los recursos 

con los que cucntn para salir adelante. Es por esto que Jos programas de desarrollo 

cornunitario que buscan procesos uutogcstivos son tan necesarios pnra el progreso de la 

contunidad. 

En Piña Paln1cru se n:ali7.a trabajo con1unitario fuera del centro. ya que visitan 

cornunidadcs uledai\as a Zipolitc tul es et caso de Santo Domingo, Nopala y Candelaria. 

estas cornunidadcs presentun carencia de los satisfacciones básicas como son el alimento. 

una vivienda digna. condiciones de salud e higiene adecuadas. vestimenta. educación y 

aunado a esto un alto índice de discapacidad. 

Mi printcra experiencia en comunidad fue n1uy desalentadora. en un principio tuve 

la oportunidad de conocer Candelaria. un pueblo que se encuentra a dos horas de Zipolitc 

en la sierr.i de Oa.xuc~ aquí se atienden a niños con problen1as de aprendizaje-lenguaje. 

terJpiu fisica y lenguaje de señas. al regresar visitamos a una frunilia la cual representa las 

situación que viven n1uchas fantilias de Oaxaca, viven en el abandono. en un solo cuarto 

viven siete persona entre ellas cuatro de cinco hijos discapacitados9 dos de ellos con 

purjlisis ccrcbrJI scvcr.J., uno con epilepsia y otro con retraso cerebral., y Ja n1ujcr 

cn1barn.7.ada. fue dcprintcntc ver tas condiciones que viven y desafortunadantentc de estos 

casos existen muchos en la zona. 

A partir de cstn realidad tnl vez nos preguntemos qué se ha hecho al respecto. 

revisando Ja historia me encontré que en Oaxuca la dirección General de Educación 

Especial. pcnnitió el nacin1icnto de varios centros de Educación especial. prin1cro en Ju 
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ciudad de Oa.xaca de Juárc7_, posteriormente en poblucioncs como TtLxtcpcc,. Salinas C~ 

J>inotcpa Nacional .. lluujnpan de León .. Tcotitlún de Flores de Mngón .. Zimatlan y Santa 

Maria 1 fuatulco .. entre otros. Sin embargo,. esto no ha sido suficiente pues a ln fecha In 

atención gubernamental no ha satisfecho las demandas de las personas con discnpacidad 

fisica o mental. Sobre todo la discapacidad mcntnl quedó marginada de una educación 

formal. 

La organización Mundial de snlud (OMS) estima que el 8.8% de la población 

mundial tiene una discapacidad. de la cual el 2.5% tiene una deficiencia mental. Si México 

tiene más de 90 millones de habitantes .. ello significa que más de ocho millones de 

mexicanos tienen una discapacidad. De éstos .. unos 300,.000 vivCn en Oaxaca. Extrapolando 

estos porcentajes se podría concluir que habrá unas 85 .. 000 personas con una deficiencia 

1ncntnl en el cstudo. 

Desafortunndrunente Oa."Cncn es un estndo marginado .. se presentan registros que 

nlucstrdll que el 42% de los nii\os entre 6-9 ai\os prcscntwl unu déficit de peso y talla .. 

asociados n problemas de desnutrición crónica. n1ás que el doble del promedio nacional y 

cuatro veces má....; si lo con1pararnos con el Distrito Federal (Gijsbcrs.. 1999). Como 

podcn1os observar la dcmnndu es n1uchn y la atención es poca. personas que han observado 

esta realidad se han critrcgado a la tarea de formar grupos de apoyo. tal es el caso de Piña 

PalmerJ. 

El trabajo que se realiza en Pifia Palmera es rnultidisciplinario .. ya que llegan 

profCsionistus de diferentes ñrcns.. con10: terapeutas físicos.. terapeutas de lenguaje y 

aprendizaje.. terapeutas ocupacionales.. médicos.. cnfcrrncras.. pediatras.. ingenieros 

ngrónomos .. psicólogos .. etc. también llega gente que sabe algún oficio. lo importante es 

estar dispuestos a compartir .. es un aprendizaje mutuo. 

1.2 .. ;~Qué hace el p!licólogo en la comunidad? 

El psicólogo comunitario desarrollará un nuevo enfoque conceptual que permita al 

profesional intervenir en un sistema social que beneficie a los necesitados de atención. En 

este nuevo campo congregaría a los psicólogos interesados en el diseño de programas 

preventivos; en la comprensión de los factores socioculturales relacionados con la 

allcración y con Ja salud mental. par..i desarrollar intervenciones que tentaran en cuenta el 
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potcncinl de la comunidad .. en profundizar en el conocimiento de los sistemas de UfX>Yº que 

las personas crcun para enfrentar los problemas de In vidn diaria. las crisis del desarrollo. y 

los desastres naturales; y pnrn todos Jos que se interesaran en que se expandieran las 

oportunidades para que todos tuvieran acceso a Jos servicios de salud mental. especialmente 

tus poblaciones marginadas y desfavorecidas (Gómcz del Can1po .. 1999). 

El cmnpo de trJbujo para el psicólogo en Piña Palmcr..i es an1plio ya que puede 

intervenir en di forcntcs úreas. En ter11pia indb•idua/ existe una gran necesidad. aunque 

dcsgruciudmncntc poca gcntc se acerca debido a los ya conocidos tabúes que giran 

alrededor de Ja psicología; udcrnás no se pcnnitc dar psicoterapia a voluntarios .. debido al 

poco tiempo en el que pem1unecen y no les interesa abrir un espacio que no pueden cubrir. 

están má.~ interesa.dos c-n el trabajo de terapia fisica y de lenguaje-aprcndi?..ajc. Creo que 

hace falta mayor aceptación del psicólogo en Pii\a Palmera me encontré con cieno rechazo 

por parte del personal. fue dificil involucrarme en el trabajo,. ellos tnc decían que era por 

experiencias con otros psicólogos. al parecer tienen 1n imagen del psicólogo prepotente y 

ajeno a la situación que vive la comunidad. es necesario cambiar esta perspectiva.. ya que 

aunque ellos quieren resultados concretos como los observados en otras áreas,. se debe dar a 

conocer la importmlcia de nuestro trabajo. 

Por otrJ parte en p.dc,,1/1Jgla organizaciona/ hay mucho por hacer. con respecto a In 

organi::l'..ación y motivación para los trJbajadorcs; Piña Palmera es una organi7...ación que 
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nyuda mucho .. pero que podría dar n1á..~. existen n1uchos proyectos que no se llevan a cnbo 

y no por fnltu de tiempo o de dinero es por falta de organización. tendría que fijarse metas 

n corto y u largo plazo. otro factor importante que influye es Ja falta de comunicación 

aunque rcnli7...anjuntas. una en cada área y una general. la gente esta muy sola se limitan su 

trabajo .. existen jerarquías muy marcadas que influyen en la red de relaciones. además hay 

que tomar en cuenta que son personas que tienen muchos años conviviendo y lo que están 

viviendo actualmente son las consecuencias de la historia que han vivido. En general falta 

organil'..ación y el propio personal necesita ser reconocido por sus logros. 

La psic:o/ogla comunitaria se apropia de algunas ideas para nutrir nuestra 

aproximación con1unitaria. de allí el carácter social y político de nuestra acción. así como la 

importancia de la comunicación y sus diversas formas. en panicular la conversación propia 

que se ha ignorado. menospreciado por el dominio de Ju mcionalidnd .. finuJmcntc llamamos 

Ju psicologiu con1unitaria para articular a la memoria. las imágenes .. los mitos: creencias y 

utopías colectivas .. teóricamente es para nosotros la posibilidud articuladora de la sociedad 

y el individuo (Gómcz del Campo, 1999). 

En Pina Palmcr..i se han realizado varios talleres e investigaciones donde han 

participado psicólogos de la universidad Ibero an1ericana .. así como de la UNAM (FES 

Iztacala). UAM Xochin1ilco entre otras. Jos temas que se han impanido son de autoestima. 

comunicación. sexualidad. sexualidad en el discapacitado .. cte. Desafortunadamente muchos 

de estos temas no tienen continuidad .. ni evaluación de sus cfCctos. 

Pina Palmera a vivido varias crisis econón1icas donde el personal se ha quedado sin 

sueldo por meses. así misn10 fue afectada por desastres naturales. como f"uc el huracán 

Paulina en 1997 y recientemente en febrero del 2001 un incendio de varias palapas cerca 

de In playa y dentro del centro. estos hechos provocan que la gente viva en constante 

tensión. ante lo cual el psicólogo con1unitario tiene que atender las demandas que se 

presenten en el momento. 

Pii\a Palmera visita periódicamente comunidades aledañas a Zipolite donde se 

atiende con terapia fisi~ de lenguaje. uprcndizaje y lenguaje de señas. El área de 

psicología no hn intervenido directamente. antes de mi llegada estaba una psicóloga social 

trJbajando con W1 gn.ipo de padres que acudían a terapia con sus hijos. de acuerdo a su 

inlOnnc sólo daba un tallcr de cocina.. así misn10 anterionnc::ntc hubo intentos Je dar 
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platicas de carácter informativo. sin c111bargo reponan que no funcionó porque los grupos 

son inconstantes. no había interés por parte de los padres. además en algunas comunidades 

se habla algún dialecto. estos inconvenientes provocaron que no se abriera el espacio de 

psicología. además como ya se n1encionó a Piña Palmera no le interesa abrir esta área. 

Una vez que ya cstnba establecido el grupo de padres dentro de Piña Palmera con el 

cual trabajé. fue más fácil para mi introducirme en las comunidades aledañas a Zipolitc 

como son: Candelaria. Santo Domingo y en un principio Puerto Escondido. aquí inicié 

también pláticas para padres pero debido al poco tien1po no fue posible continuar con dos 

de ellas. sólo proseguí en Santo Domingo debido a que el grupo era más unitbrme. así 

con10 las visitas más constantes. la respuesta fue buena el 1 O % de los padres no hablaban 

cnstclhmo y fue necesario el apoyo de un traductor. aquí sucedió un fenómeno interesante 

en un principio el grupo cm tanto de hombres como de mujcrcs9 posteriormente Jos padres 

se resistieron a continuar se apartaron del grupo y sólo acudían ocho madres._ la 

introducción fue hablar de los tcmns que a ellas les interesaban. a lo cual sugirieron los 

siguientes: relaciones de pareja. discapacidades de sus hijos y sexualidad. Con ellas sólo 

trabaje seis sesiones ya que se tcnninó mi tiempo en el centro. en ese mon1cnto no había 

una persona dentro del centro que pudiera continuar con el grupo. sugerí que continunran 

reuniendo pard que no perdieran el espacio. no fue un trabajo bien estructurado sin embargo 

hay mucho por hacer. estas mujeres son n1uy inhibidas. en un principio fue dificil que ellas 

se expresaran a diferencia de las personas que acuden a Pii\a Palmera. ellas estñn más 

n1arginadas su condición como ntujcr de esta zona no les permite ser ellas misn1as. son 

mujeres cxtrcmadnrncntc suntisas que tienen n1iedo a ser escuchadas porque creen que sus 

necesidades no son importantes. se anulan como individuos. 

Un caso que me llumó la atención fue en una dinámica de autoestima. donde tenían 

que darse un auto n1asaje con crema. dos mujeres se resistieron a tocnrsc y al simple hecho 

de untarse crema. su justificación fue que nunca lo habían hccho9 tal fue su choque que una 

de ellas no volvió asistir a las reuniones. es interesante observar su resistencia a cambios 

que para nosotros podrían ser insignificante. parn ellas son hechos que marcan una 

diferencia en sus estructuras psico-socinlcs. No se trata de imponer un estilo de vida que de 

acuerdo a su cultura no es lo adecuado. sino abrir un espacio donde ellas puedan expresar 

libremente tudas sus inquietudes no sólo como rnudrcs o padres de un hijo discapacitado 

TESIS CON 
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sino como un individuo con necesidades propias. Este es un ejemplo de lo que sucedió en 

una de lus comunidades. sin embargo mi traba.jo se ccnt.rnrá en el grupo de padres que 

asisten a Piña Palmera. 

Dentro de la comunidad de Pii\a Palmera existen, varios gn.ipos o equipos de trabajo 

como son el área de terapia. de carpintería, artesanía, huc~ cocina. cuidados especiales~ 

mantenimiento y el área administrativa. aunque el vivir dentro del centro te involucra en el 

trabajo de todas las áreas. En el presente trabajo principalmente me enfoqué en la 

investigación acción participativa que se implementó con et grupo de padres de 

cstimulación tcn1prana. 

Al parecer se le ha dado poca imponancia al trabajo con los padres. su trabajo se 

centra primordialmente u los hijos que necesitan algún tipo de terapia. se nos olvida que son 

ellos Jos responsables de que nuestro trabajo funcione y por consiguiente de que mejoren 

sus hijos. Los talleres deben considerar las necesidades de los padres como personas y no 

sólo para atender n sus hijos. 

1-"· El programa rehabilitación basada en la comunidad (RHC). 

La Rehabilitación Basadn en In Comunidad (RBC). es un progran1a que se 

desarrolla a partir de 1994 en Piña Palmera. Según Ju Organi7..ación Mundial de Salud 

O.M.S. "este término abarca todn situación en la que los recursos de rehabilitación están 

disponibles dentro de Ja comunidad. Este proceso intplica la translCrcncin de conocimientos 

a la.."i personas discnpacitada.."i. sus familias y n1icmbros de la con1unidad ncerca de las 

discupncidadcs y las actividades de rehabilitación". También implica. lu participación 

con1unitaria en la planificación. toma de decisiones y evaluación del programa. E..o;te 

n1étodo podría llamarse de In democrati?...ación de la rehabilitación. 

El R.B.C. es una metodología de trabajo en comunidad con personas que presentan 

una discapacidad. en donde participan: 

La persona con discapacidad y su fan1ilia. 

Las autoridades locales. 

Los demás sectores (maestros. doctores. clero). 

Los promotores locales quienes reciben capacitación y supervisión de 

TESIS CON 
FAT T /, r.·:-:i ('."IQEN 

J.J.w_¡:j, .L· .u \..) l \ 



13 

Los terapeutas del C.A.L Piila Palmcn1. 

Un equipo n1ultidisciplinnrio de Piña Palmera que .cons~~tc en terapeutas - de 

lenguaje. tcrJpiu flsica y ocupacional .. un tr..ib"aju~or __ social_y una antropólog~. 

El modelo de intervención comunitaria pnne de los intereses, y. necesidades que 

manilicsta la población local. Los temas de trabajo :y:· .lo~' tiem~s: _los· marca cada 

comunidad. Trabajan directamente con Jus familias~· loS maestros. los especialistas en salud 

y Jns uutoridndcs locales. En las comunidades donde se hablan otros idiomas. se utilizan 

t.raüuctorcs locales. 

Cudn comunidad tiene una especificidad cultural. social y política .. a la que se adecua el 

trabajo. La forma y grado de intervención se deriva del diagnóstico participativo (y/o 

diagnóstico hecho a través de observación) a esto se llega durante la primera reunión .. 

donde. de n1anera conjunta. se detectan las necesidades e intereses particulares. y se 

proponen soluciones pr.:icticas y flexibles. a las que posteriormente se abocWl y dwi 

seguimiento. 

El objetivo del progrruna es logrJr la integración fisica y sociul de la persona que tiene 

discupucidad .. y su familia.. a la vida activa de Ja comunidad. Abarca las siguientes áreas: 

u. Diagnóstico comunitario. Reconocimiento de las condiciones en que se encuentran 

las personas con discapacidad en cada con1unidad. servicios existentes. vías de 

comunicación. transporte. cultur..i local .. economía local. fuentes de trabajo .. cte. El 

diagnóstico se hucc u tr..ivés de una visita u ta comunidad en donde el equipo de Piña 

Palmera hace una reunión inicial con las personas interesadas en el programa y con 

las autoridades locales. 

h. Sensibili:acián. Se llevan a cabo talleres de sensibilización con las autoridades 

locales. el personal médico. representantes de la comunidad. Este taller tiene una 

duración de cuatro horas en donde los participantes simulan diferentes 

discapacidades y posterionncntc se reflexiona a través de algunas preguntas acerca 

de Ja cxpcricnciu. 

TESIS CON~ 
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c. C"ot1fiJrn1acidn de la red ct1munitariu de apoyo. Participan aquí los regidores de 

snlud. personal médico,. Jus personas con discnpucidad y sus familias. representantes 

religiosos y maestros. Cada sector tiene responsabilidades precisas en cuanto ni 

programa: hacer censos en las diferentes rancherías .. citar a reuniones a los 

beneficiarios y sus familias., conseguir espacios para llevar a cabo In rehabilitación .. 

hacer referencias a hospitales,. ficha clínica.. plantear las necesidades de 

capacitación .. problemas pum la integrJción entre otros. 

d. Capacitación de pro111otores y/o familiares de las personas con discapacidad. Esto 

es responsabilidad del equipo de Pii'ln Palmera y se lleva a cabo en Ju éonjuni.dad de 

acuerdo a In diScnpacidud que atenderán. Se procura usar los recursos nnturjitc:!S· de lu 

con1unidad. 

c. suPcrvisián del programa de terapia. Los terapeutas de Piña Palmcrn·.evalúan 

conjuntan1ente con los promotores los avWlccs en cuanto n la- rehabilitación .. las 

necesidades de adaptación de sillas u otros npoyos,. cte. 

t: lnte¡.:ració11 y rcco11ocimien10 de habilidades. Integración social. escolar y laboral .. 

según sea c!l caso. 

g. E1·a/11ació11. El progran1a es evaluado por la comunidad cada seis meses. 

Pum iniciar un programa de RBC la comunidad debe de plantear esta necesidad,. sea a 

tr..ivés de un pudre de familia. un estudiante. un maestro .. etc. Posteriormente se valoran las 

condiciones de la con1unidad y el interés que presta Ja autoridad local en cuanto al 

progrJn1a. 

El equipo de Piña Paln1era hace la visita comunitaria .. el diagnóstico conjuntamente con 

las autoridades y comunidad. Lleva a cabo también el taller de sensibilización. En este 

progrruna se usan materiales locales para la terapia. el espacio para trabajar es scncil lo. 

Lo más importante es que la comunidad se involucre en el progrruna y lo asuma como suyo 

para dar el seguimiento a la....;; actividades. 

El prognuna nace de la..'i necesidades de la comunidad,. se desarrolla en la comunidad y 

transfOnnn lus condiciones de la comunidad de acuerdo a la cultura y propuesta local. 

TESTS CON 
FALLJ,_ UE O_R_IG_E_N_. 



15 

Lo.\· promotores loca/e.\·. 

Son personas de lu misma comunidad: puede ser la n1udrc. o algún otro familiar de 

la persona con discapacidad., un estudiante que cun1plc su servicio social. un maestro. un 

catequista. o cualquier persona interesada. Ellos se encargan de capacitar n los familiares de 

los discapacitados. coordinar las actividades de rehabilitación con autoridades locales y con 

el. personal de Piñn Puln1cru. 

Los terapeutas de Ph1a Paln1cru. 

Son los encargados de capacitar a Jos promotores,. clubor6.lr planes de trabajo junto 

con ellos. Además atienden y canalizan a los pacientes con requerimiento especial a 

hospitales. centros de atención especializada. cte. Dan seguimiento de los programas de 

rehabilitación implementados y evalúan el trabajo de Jos promotores. 

Ademtis de los terapeutas y especialistas en rehabilitación integral. el Prog!"1"1a 

R.B.C. cuenta con una coordinadora a cuyo cargo está la implementación de la totalidad del 

J>rogrJn1a. 

Actualmente están trabajando en RBC tanto con madres de niños con discapacidad 

como con estudiantes que rcali7..an su servicio social en las comunidades. En tos pueblos de 

Nopal~ Candelaria y Santo Domingo se ha creado una coordinación con autoridades 

municipales. médicos y maestros. con el fin de propiciar que la comunidad tenga mayor 

responsabilidad hacia las personas que presentan alguna discapacidad .. previniéndolas. 

rchabilitúndolas e integrándolas. 
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t.4 .. El Trahajo C.."on Padres. 

J"rafoato ~·n eon1111tid11d 

La gcncrali:l' . .adu pohrcza. dcsnutridún. tnarginaciún y carencia de servicios que vive 

la gente de esta zona son las principales causas que dcspicrttm Ju preocupación de 

instituciones de investigación al parecer la rnayoria con cJ tema de la salud. con10 

prioritario por las condiciones que viven. yu qui.: al revisar investigaciones que se han 

hecho en zonas rur..tlcs nos cncontnunos que el tema de la discapacidad y trahajo con 

padres es poco cxplurJdu. hace falla mayor interés en profundizar en estos tcn1as. 

Los centros de mención en las localidades principales como I luatulco. Puerto 

Escondido y Pochutla .. no son suficientes para atender la alta demanda de servicios. el 

índice de discapacidad es n1uy alto. además hace faltn mayor infi . ..,nnndón. ni visitar algunas. 

comunidndcs vecinas a Zipolilc todavía nos encontramos con padres que esconden a sus 

hijos. en casos extremos Jos tienen aman-Jdos por que creen que están locos. todavía hay 

ntucho por hacer. Piña PalmerJ es un gran apoyo por que no sólo se ocupa de atender ni 

discapacitado. sino que tantbién tiene programas de sensibilización._ así como Ja 

Rchubilitnción Basada en la con1unidud (RBC). 

Como ya se rncncionó el progrwna (RBC) se lleva acnbo en las contunidades de 

Nopala. Sto. Don1ingo de Marcios y Candelaria. su objetivo es la rehabilitación e 

integración de personas con discapacidad a través de la capacitación de fantiliarcs o 

pron1otorcs locales voluntarios. El equipo de terapia de Piñn Palmera asiste a cada 

cornunidad parJ supervisar el trabajo C<.ln el usuario cada quince y/o 30 días. El progran1a 

ha dado n.:spucstas 1nuy positivas en cuanto n la detección .. rehabilitación e integración de 

las persona._~ con discapacidnd que en él participan. En la comunidad de Nopala las 
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autoridades locales están inuy con1pron1ctidas con el programa y ya construyeron un local 

parn rcati7_.nr lus sesiones cada 1 S dius. En la comunidad de Santo Domingo tus autoridades 

no han retomado el progra.ma.. pero los padres de familia de los usuarios participan muy 

activan1cntc y están detectando a otras personas con discapacidad e invitándolas a que 

participen u trJvés de la rehabilitación en Candelaria .. no cuentan con local y pocos padres 

de fwnilia participan en el programa. 

Otro de los Programas ya establecidos es el de cstimulación tcn1pmnn dirigido u 

usuarios de cero a seis años .. y sus padres. en donde se hacen ejercicios para estimular el 

desarrollo de las capacidades psicomotoms. La primera parte de las sesiones se dedica u 

revisar el programa de casa de cada panicipantc y en la última hora se lleva a cabo 

actividades conjunta.-.;. 

Como se puede observar no existe un programa que trabaje espccificumcntc con los 

padres. hnce falta una perspectiva general donde se tomen en cuenta como individuos no 

sólo con10 instructores o rehabilitadorcs de sus hijos,. íue ante este hecho que dccidi 

continuar con el proyecto de trabajar con el grnpo de padres de cstimulación temprana .. este 

grupo vive condiciones sin1ilarcs ya que compancn en prin1er lugar una nacionalidad .. clase 

social .. género. ideología y principalmente el hecho de tener un hijo con una discapacidad. 

Esto lo podemos representar en el siguiente esquema. 

Cl.ASE GÉ"NERO /DEOLOGIA 

~ l / 
RF.UWÓN 1 

/ 
IDENTlDAD 1 ~ NACroNALJ~D 

T ·~ 
EDAD ROLES (,\L•IDRE-PADRE) ETNIA 

Figur" l. l·Ucrorc.\· que confonnun la identidad. 

TESIS CON 
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Ln identidad abarca todos Jos componentes que conforman n Ja persona. se define a 

partir de elementos que singularizan n los individuos y los hacen específicos. distintos .. o. 

por el contrario que los hacen semejantes u otros (Lagardc,.1992). 

Lu identidad también puede estar conformada por otros aspectos paniculares; por 

ejemplo .. marcas: corporJlcs u otras características diferenciales. desde el género .. la clase o 

religión .. hasta un sin1plc clcn1cnto como el color de pelo. In pict un lunar. o una condición 

de salud fisic~ pueden ser elementos que organiz..an la identidad de las personas. 

Lu identidad se organiza a través de una metodología sociocultural histórica. Esto 

quiere decir que las identidades no se crean cspontancamcntc sino que son constn.Jidas y 

por lo tanto producto de las sociedades y lus culturas concrcta..."i que Jbnnan a Jos sujetos que 

las producen. Histórican1cntc las sociedades han constn..lido y construyen a sujetos que 

necesitan parn reproducir esa sociedad. 

Otra dimensión de Ja identidad es el gC:ncro. la identidad hombre y n1ujer en la 

sociedad está detem1inada en primera instancia por lo biológico. por el sexo. Pero no se 

nace siendo hombre o mujer. se llega a serlo. en Ja medida que tanto nii\os y nifin.s crecen y 

se les identifica con su padre o su madre. van adquiriendo habilidades. dcstrc7..a.s y 

componan1icntos diferentes. lo que conforma su identidad como género: masculino o 

tCmcnino. 

La discapacidad hoy es otra categoría social. ésta es una construcción clasificatoria 

n1undial de aquellos que tienen un in1pcdimcnto fisico-mcntal. esta definición no se limita a 

las discapacidades ya conocida.o; con un nombre (síndrome de Down. parálisis cerebral .. 

autisn10. etc.) sino que es n1á..c; an1plia. según Pastrana (1994) es cierta incapacidad 

funcional en un individuo para dcsen1pei\ar actividades cotidianas en fonna útil e 

independiente,. con10 consecuencia de una deficiencia pern1anente tisica. mental o social. 

l lablen1os también de discapacidades derivadas de Ju edad. el sexo. las costumbres.,. las 

actividades habituales .. el desarrollo de fucultadcs espccificus y la vocación. Si partimos de 

esta idea nos cncontnunos no sólo con nii\os discapacirodos sino con madres 

discapacit;idns. es decir su condición como mujer de esta zona en panicular no las 

tUvorcce. EstnriWl ... cn1ocionulmcnte0 discnpacitadas. 

TESIS CON 
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El grupo de padres de cstimulución temprana está confonnado principalmcnlc por 

n1ujercs .. mudrcsº .. según Avila (1990). la asignación de este rol de forma exclusiva n ta 

mujer le hu limitado su pleno desarrollo como ser humano y al desligar al hon1brc de Ja 

responsabilidad directa de los hijos. Con este encargo de por vida a las mujeres., que es el 

cuidado. preocupación y desprendimiento del propio yo para la entrega de los hijos y otros 

u quienes se entregan .. les es negada la posibilidad de crecimiento en otras áreas tales como 

la educación,. Ja laboral y también la personal ya que el bienestar de la tüntilia se conviene 

en la máxima rcali7.ación de la n1ujcr. De esta fonn~ In sociedad y ellas mismas se niegan 

la posibilidad de rcali4'..ación en otros aspectos de la vida que no tienen que ver con la parte 

fmnilinr. 

Una de las caruct&.:rfsticus más importantes de la identidad femenina es ln 

subordinación. Primero son Jos hombres y Juego las mujer&.:s .. esto debido n que en nuestra 

sociedad. tradicionalmente el hon1brc es quien aporta In fortalc7.a. el sustento económico y 

por lo umto In n1ujcr ... debeº estar de acuerdo con lo que éste decida. 

Para Lngnrdc ( 1992) .. la mujer es un ser para y ser de otros. Una cosa es vivir en o 

par..i los otros. que vivir con los otros desde el yo. El hcon'"• es una palabra que significa 

reciprocidad .. pacto. asociación .. interlocución y sobre todo significa separación. Cargadas 

de culpa. prohibiciones y deberes somos cuando cumplimos con los deseos y necesidades 

de los otros donde aparece la vivencia del goce. Porque en la identidad femenina no 

solamente hay culpa. también hay goce y el goce está en ser par.i los otros. 

Puniendo de Ja perspectiva de género .. cncontr..irnos que se asumen roles y funciones 

aprendidos .. que no distun de entre madres con hijos ... normalesº con aquellas que tienen 

hijos con alguna discapacidad teniendo como diferencia que la segunda pa.....ani por otro 

proceso donde se juegan scntin1icntos dificilcs de enfrentar y expresar. ya que no sólo es 

nladre sino que se es una nu1drc especial. 

Unos de los sentimientos que enfrentan estos padres son descritos por varios 

autores como el proceso de duelo. Los padres viven una etapa de duelo cuando se enteran 

de que su niño es di$Capacitado .. pues esto representa. tu pérdida del niño deseado .. del niño 

normal. Suelen describir ese impacto de la crisis con10 ºparecido a la muerte•\ pero el duelo 

no puede ser resucito corno si se tratara de un deceso porque el niño discapacitado no sólo 

no n1urió .. sino que ahora necesita más cuidados que otros niños y .. por lo gcncr.il por 

TESIS CON 
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cuestiones sociales.. la mujer es quien se encarga de resolver lu mayor parte de las 

cuestiones rclacionnda con el manejo del hogar y la educación de los hijos y en el caso del 

niño discupacitudo esto no es una excepción (Mackcith .. R. 1970). 

Otros autores coinciden en el hecho de que las madres son las que tienen mayor 

carga en el cuidado diario de un niño discapacitado .. en ellas se ha podido detectar un n1ayor 

nivel de estrés .. depresión .. ansiedad .. auto acusación y culpa. así como un decremento de su 

capacidad de adaptación y su bienestar en general (Benjamín .. 1988). 

Aunado n las condiciones que viven las mujeres por ser mujeres. se identifican otros 

patrones culturJlcs como es la estructura fan1iliar .. la cual se basa exclusivamente en el 

autoabastccimicnto y en el trJbajo familiar no remunerado .. pierde funcionalidad. lo que 

conduce u otn1 distribución en el tn1bujo en lu familia.. sobre todo en el caso de In salida de 

las mujeres jóvenes. En cunnto a Ja salud de las mujeres.. Ja divcrsific.o.ción laboral 

representa la exposición a nuevos agentes de toda índole y a un desgaste adicional .. así 

111isn10 se enfrentan a las cnfcnncdadcs ya tradicionales. 

En estas comunidudes al igual a muchas otrJ.S de la República Mexicana es común 

la n1igración de los hombres a E.U. con frecuencia siendo insuficiente o inconstante el 

dinero que mandan a sus hogares .. las mujeres venden su mano de obra. Al respecto las 

mujeres que sus esposos están en Estados Unidos se ven sometidas a grandes presiones .. por 

tener que enfrentar solas problemas relacionados con Jos nin.os .. la familia extensa. los 

quehaceres don1c!sticos.. los proble1nas financieros. No es raro que se manifiesten 

sentimientos de soledad .. tristeza y falta de apoyo: sun1ado a esto las condiciones de 

inseguridad en las que se da la nligración.. una de sus grandes preocupaciones es el 

hicncstar de su n1arido. y sienten temor ante Ja posibilidad de que las olviden a ellas así 

con10 sus costun1brcs. 

Como se puede observar las condiciones que viven las n1ujcres cspcciticamentc de 

esta con1unidad no son nada grJtificantcs.. por donde queramos ver encontramos 

insatisfacción y esto se ve reflejado en las sesiones .. son sentimientos que son ignorados. 

que prefieren ocultar como si a..o;;í fueran a desaparecer .. pero Ja realidad es otr~ están 

presentes y :c;c pretende que salgan )' que logren un cambio. donde ellas se sientan 

escuchadas. entendidas .. vuJoradas. apoyadas .. cte. 
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Los factores bio-psico-socialcs que intervienen en la identidad de Ja comunidad de 

Piña Pulmcra son muy paniculares. este c8 otro elemento que comparte el grupo, yu que 

paru muchos de ellos Piña es como un padre que les da seguridad. protección. es el soporte 

ante cualquier adversidad. 

l.S. Organización de Piña Palmera 

Piña Pulntcra es una organización no gubcmumcntnl (ONG). sin intereses políticos 

o religiosos. que tiene como objetivo principal mejorar las condiciones de vida de la niñez y 

que ha concentrado su atención en niños con problemas tis.icos o mentales. ao;;i ntismo se 

tr-Jbaja par..t lograr una integración de ninos discapacitados con niños sin discapacidades 

pant evitar que los nif\os con problemas fisicos o mcntulcs se aislen. 

La comunidad Pifia Pahncrn está ubicada dentro del pueblo de Zipolite. Oa.x. con 

quien tiene una relación n1uy estrecha. cuando se en1plcan personas .. te dan prioridad n 

discapacitados o de Zipolite. Muchos J.,ubit:.11tes de ese poblado tienen un familiar que 

trabaja o ha trabajado en Piña Palmcr-- aocmás, participan en la escuda del pueblo. Muchos 

niños discapacitados han ido allí y t~olahorJ.O .. en las tiestas del pueblo y con In clinica. La 

gente de Zipolitc sahc que cuando tenga problemas cuenta con Piña. 

En Zipolitc como en las comunidades aledañas Piña Palmera se ha convertido en el 

lugar donde se resuelven los problemas .. aquí no sólo se apoya a los niños con discapacidad .. 

aunque su nombre es ... Centro de Atención lnfantir'" la atención no es exclusivamente para 

ni11os .. tan1bién llegan adultos con lesiones .. solicitnndo tcn1piu fisica.. mujeres que buscan w1 

refugio parn ocultarse de sus n1aridos que las golpea .. personas de todas edades que 

requieren atención médica.. etc. Son múltiples las actividades que se rcali:;r.an dentro y fuera 

del centro. 

Piña Palmera es una organización que surge en 1984 .. por iniciativa de Fmnk 

Douglas .. un nortean1cricano que vivía en la costa y que curaba con sus manos y hierbas. 

Gente de todo Oaxaca lo buscaba. Impresionado por Ja cantidad de niños con un alto grJdo 

de desnutrición.. consiguió un terreno y construyó una escuela-casa-hogar para niños 

indígenas. El proyecto no fue pensado por especialistas. Él tenia ganas de construir una 

clínica.. vió que había servicios de salud en Pochutla y Puerto Escondido .. pero encontró n 

n1ucha gente discapacitada y .. justo por esas fechas .. la región fue azotada por una epidemia 
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de polio. Ana Johansson .. una sueca que había trabajado con ninos discapacitados,. lo uyudó. 

Desde la muerte de Don Pnnchito en 1986 .. ella se quedó a cargo del centro ahora elln es In 

directora del proyecto. 

En sus inicios Piña Palmera cm. un proyecto casa -hogar para niños abandonados. 

Aceptaban niilos desnutridos y discapacitados .. aquellos que tenían madre y padre no los 

aceptaban parJ no separarlos de su familia. postcñonncntc empezaron n llegar madres 

soltcn1s con sus hijos que querían regalarlos al centro.. lo cual no aceptaron y les 

propusieron vivir dentro de PJ> con la condición de que nyudaran a cuidar u los niños que 

vivían dentro a cambio les daban casa y comida. además les dieron un sueldo con derecho a 

vacaciones .. las capacitaron .. se dieron cuenta que las madres no llegaban porque quisieran 

tn1hajar con nii'ios discapacitados. sino porque ellas mismas tcnian necesidad. Se les 

hicieron talleres paro estimular la confinnza en si mismas. Poco u poco fueron dejando Piña. 

Después comcn7..aron a empicar gente de fuera que venia a Piña porque querían trabajar con 

niños discapacitados. 

Se trabajó con niños ofreciéndoles rehabilitación .. operaciones. sillas de ruedas .. 

aparJtos y n::gresahan a sus casa.o;. Pero esto no sirvió porque el niño empeoraba.. fue por eso 

que se dieron cuenta que no se debe rehabilitar ni niño nada más .. sino que se debe incluir a 

toda la familia para que sea efectiva la rehabilitación y además con todo el pueblo .. porque 

el problema no puede quedarse en la fan1ilia.. porque no está aislado. No sabcntos cuando 

lmbrú un accidente o cuando un niño va u nacer con discapacidad. A partir de aquí surgió ta 

idea de 1n1bajar con el progranta (RBC). 

Una de las discapacidades ntás dificilcs de atender es la sordera.. la gente que trabajó 

con citos se dió cuenta que el retraso mental era por faltn de atención. ya que conociendo el 

lenguaje de señas .. aprenden muy rápido.,. se les cnsei'la a ellos y a su familia y eso mejoró la 

calidad de vida. Les enseñan dos veces por semana. Las actividades están a cargo del 

trJbajador social. 

A lo largo de este proceso de cstructur..tción se han contbnnado actividades.,. 

funciones. y áreas según necesidades que se presentaban en la organización .. actualmente se 

conlinua con RBC y Ja cnseñan7..a de lenguaje de señas en el área de terapia. también esta el 

área cuidados especiales .. hueno. mantenimiento ... artesanias .. área de voluntarios y área de 

administrJción. 

TESIS CON 
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Área de tcra1pia (fi~ica. de lenguaje. cducaci«'in). 

Esta úrea incluye diversas activi1.fadcs donde el personal se involucra 

simultáneamente en difcrcntcs proyectos. su objetivo es el rehabilitar adultos y niños con 

diversas discapacidades fisicus y sociales. huscan la scnsibili;r..aciún de las comunidades y 

t'hmiliarcs par&1 atender e incorpor..ir a los discnpacitados. Dentro de Piña Palmero se trabaja 

con tcntpia fisica. terapia de lenguaje y aprcndi:l' .. ajc. cstilnulación tc1nprJ.na y atención 

tnédica. Fucr..i de Piña se visitan pcriódicnn1cntc cornunidndcs. dependiendo de la distancia 

se programa las salidas puede ser cada quince din o cada nics. aquí es donde se lleva a cabo 

la rehabilitación basada en la con1unidad ( RllC). donde a los padrcs se les capacita pura 

continuar con ejercicios dependiendo de la discupacidud de su hijo. la terapia puede ser 

lisien o de lcngunje-uprcndizajc. sólo con estas dos úreas se les asiste y esporádicamente 

llegan a brindar sus servicios voluntarios psicólogos. tcrJpistas ocupacionales, médicos 

entre otros. Así rnismo el tn.1bajador social se encarga de enseñar lenguaje de señas en otros 

pobludos donde excite un rnayor índice de niños sordos. 

Se recibe ayuda externa para la atención primaria de salud y administrJción de 

tratamientos médicos. llegan periódicamente n1édicos en Rehabilitación., Neurología. y 

Ortopedia quienes los visitan dos o tres veces al año para ofrecer consultas .. diagnósticos. 

tratamientos y seguimiento. Pacientes que lo requieran son rt:fcridos y acompai1ados a los 

hospitales de la ciudad de Oa.xuca y !\1éxico D.F. para consuhus. intervenciones 

quirúrgicas, clcctrocnccfalogran1as.. adaptación de aparatos ortopédicos y auxiliares 

auditivos. 
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Área de cuidados especialesª 

Rt•lu1htl1ta,·uí11 

Esta área se encuentra sóh1 <lcntro de Piña Pulrnc.:ra. es un i:spacio donde viven los 

jóvenes que se quedan ahi <le p(1r vida. ellos llegaron pc4ucños fueron abandonados por sus 

padres. actualn1cntc son cuatro. J\1alcna y Paco (sufren cua<lriplcjia). Jnsc! (autismo) y 

Alfredo (epilepsia). El objetivo del árcu es cumplir con la nltina diaria de atender las 

necesidades de Jos jóvenes como darles de cotncr. hat1arlos. lin1piarJos. darles sus 

n1cdicarncntos y hacer que se sientan contentos. Esta área la reportan con10 la n1ás 

conflictiva. existe poca comunicación entre el personal. adcnuí..«; la nllina es cansada no 

existe rotación. expresan sentimientos de infcrioridnd. se ven n si mitnos co1no los del 

trabajo sucio. 

Antcrionnente se han in1partido talleres dirigidus al personal .. los ten1as fueron de 

n1otivación .. autoestima.. comunicación y el último fue de sexualidad; sin crnbargo no es 

suficiente .. ya que existe aún Ja problemática. continúa la deserción de pcrsonuL así como 

las constantes inconfomlidadcs de las dos partes. 

Con los jóvenes se rcali7 .. .an actividades recreativas como son: su participación en 

artesanías. papel reciclado .. huerta .. paseos a ta playa y los sábados .. cada 15 días. los ttcvan 

a hidrotcn1pia en el rnar. cerca del Cent.ro (Pucno Ángel o San Agustinillo). Cuando no es 

posible ir al n1ar van a una alberca en la población de Chacalapu. 
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Área de huerto. 

Se ha destinado un espacio para la huerta dondl! se producen algunas verduras 

locales .. especies y plantas omamcntnlcs para el uso intento del centro. El objetivo del úrea 

es n1antcncr trJdicioncs del cuidado de la ticrr..t y tncdio antbicntc. entrenar en habilidades a 

discupacitudos para que trabajen solos .. producir alin1cntos para el autoconsun10 y producir 

con1posta. Ln hucrtu ha sido habilituda pura que en ella puedan trabajar personas que usan 

sil las de ruedas. 

Dentro del huerto también se cncucntn1 la actividad de papel reciclado. como terapia 

ocupacional parJ los nii\os y jóvenes quienes participan en el programa. Esta actividad 

genera ingresos pum el centro. producen libretas y portarretratos los cuales venden en J:i 

tienda de artesanías ubicada en el centro y en diferentes eventos de beneficencia. 

Área de manlenimicnlo. 

Esta área esta conformada por dos personas cuyo objetivo es mantener funcionando 

y en buenas condiciones todo el equipo que sea de metal o eléctrico. Llevan una libreta de 

control de actividades diarias y por semana donde contemplan un npartado de in1prcvistos. 

No cuentan con la capacitación necesaria par.i cubrir todas las demandas del centro. además 
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su presupuesto no es suficiente para tener sus herramienta...;;; y equipo en buen esta.dos, por 

otro lado no sienten el apoyo y creen que su trabajo no es valorado. 

Área de artcsanias. 

En esta úrea se diseña, fabrica y vende juguetes artesanales de mudcra. se pretende 

pron1ovcr Ja terapia ocupncionnl y cnsci\nr el oficio como artesano. además se busca que a 

través de los talleres lleguen a ser nutosuficicntcs cconómicarncntc con In venta de lo que 

producen. 

Lu.s personas cncurgudns del taller de nrtesanias tienen algunu. discapacidad. dentro 

del centro se les proporcionó un::i fuente de trabajo. además de que generan empico para 

personas externas al centro. tal es el caso de los presos de la cárcd dc Pochutla... así como a 

tb.ntilias de bajos recursos. 

Área de "'oluntarios. 

En cstu área hay un encargado de coordinar lus aclividudcs. los volunlarios tienen el 

fin de upoyar a los truhajudnrcs Uc Pifi:.i en lo que sea necesario. es un intcrcmnbio de ideas. 

donde cada uno transn1ite su experiencia. Constan1en1ente colahor..in entre 15 y 20 

voluntarios cxtn1njcrus y n1exicanos que participan en las diferentes actividades del Centro. 
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También reciben coopcn1ntcs por parte de profesionales y a su vez capacitun al personal. 

Con lu Universidad lbcronmcrictmu se tiene un programa para recibir estudiantes que 

deseen hacer su servicio socinl. Por parte de Ja UNAM la FES Iztacala envían estudiantes 

de la c1UTcru de psicología .. tnmbién diversa instituciones de México como del extranjero 

consignan voluntarios pcriódicumcntc. 

Área de admini!lltración. 

La...,;; personas encargadas de administn1r los recursos cconón1icos de Piña tienen la 

tarea de estar ul tanto de ingresos y salidas de dinero. ellos proporcionan el sueldo de los 

tn1bajudorcs. usi como el material que ocupan en cada área. Las fuentes de ingreso 

cconón1ico fueron en un principio de Estados Unidos. posteriormente de Suecia y de otros 

paises. De México ahora reciben de Ja beneficencia pública y empresas. fund:icioncs o 

personas. En Suecia. el grupo de amigos es uno de los apoyos más fuertes. Sin embargo 

esto no es suficiente J>ii\u Paln1crJ u sufrido vnria crisis c.:conón1icas. por lo tanto han 

realizado proyectos n1crcantiles pru-J ser nutosuficicntcs pero hasta el momento no han 

funcionado. 

Las personas que intcgrJn la n1csa directiva tienen como objetivo 11cvar a cabo 

trarnites legales externos a Piña donde se necesite la fim1a y presencia de un representante 

legal. Ellos se reúnen cuando es necesario tomu.r decisiones importuntcs en algunos casos 

solicitadas en alguna junta o por un coordinador de área. 

En todas las áreas participan personas que viven dentro y fuera del centro. 

actualmente cuenta con un personal íljo de 33 personas. 18 mujeres y 15 hombres. de los 

cuales 24 tienen más de cinco u.i\os trJbajnndo en el centro. Viven en las instalaciones 30 

persom:t._.;;; 20 nii\os y jóvenes. 4 con discapacidad severa. 4 con diferentes discapacidades. y 

1 O adultos de los cuales 3 con discapacidad. Adcmá..o; durante el día. 20 niños 

aproximadamente y un nduho con discnpacidad reciben servicio de ulin1cntación y apoyo 

escolar. 

Piña Paln1era es una organi7...ación que se encuentra en constante cambio. todo el 

ticn1po llega gente nueva principalmente voluntarios. todos con ideas diferente algunos 

quieren uyudar en k'l que se pueda. otros tiene un proyecto concreto. unte esta cntr.idu y -----] TESIS CON 
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:MJ.lida dt: gt.=ntc :->e percibe una cierta resistencia a compartir por parte de Jos trabajadores,. es 

un proceso dificil porque cada persona esta metida en ta rutinn y ni parecer cansada por la 

llegada de personas que les dicen siempre Jo mismo,. de cierta n'lanera se sienten atacados .. 

criticado. por In tanto yo creo que es importante llegar a In comunidad con una actitud 

abierta. es decir. antes de proponer conocer ampliwncntc las condiciones y caructcristicas 

de In contunidad a tratar. 
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CAPITULO 11. INTERVENCIÓN GRUPAL PARA EL 

DESARROLLO DE ESTRATEGIAS PARTICIPATIVAS. 

2 .. 1. ln,·cstiga1ci(in AcciiJn Partici1ueth·a (IAP). 

Cu:.mdo se habla de invcstigacil:m IAP se refiere :.t un modelo pcculinr de 

invcslignción - accit-ln que se cnructcriz.n. por un conjunto de principios. nomtns y 

proccdin1icntos metodológicos que pcm1itcn obtener conocirnicntos colectivos pam 

Lransll>nnar una Jt!tcnninuda rculidad social. Al igual qu&: to<la investigación. es un proceso 

Je húsquc<la Je cnnoci111icnto. sbln quc en este caso este conocirnicnto se caractcri7..a por 

ser colectivo. lgualn11.:nh; se pretende la aplic::1ción de dicho conocin1icnto orit:ntado hacia 

la realidad sociul prt"lxin1a que vive el sujeto. de nhí su carácter cmuncipndor. Estas 

connotucioncs Ílnplican que d proceso de investigación en la li\P dcbu organi7..arsc 

ncccsariaincntc sobre la acciün Je un colectivo de personas que promucn:n d catnbio 

snci¡tl. 

Los antecedentes <le la lnvc~tig¡1ciún .·\.L:ciún J>u.rticipativa (IAP) se rctnontu 

prirn.·ipit's tk-1 siglo XX y. cn C(lJlCrct<'. :al n1nvimit..-ntn de la escuda nt11.:vu prnmnvidn pnr .l. 

Dc\vcy dcspuCs de la prin1cru gucrru mundial. Se hasnha en d idcul de dcmocracin y en la 

i1nponancia qu.: Ju cducución podía tl.!n-:r ~n MI cons.:cución. 111..):.;tulab;a que lu práctica 11.!S el 

p1..Ulh.1 J..: f>..lrtiU.• .... h.:I ,.;1..H1lh.::imic11tu ) yw . .: d pc11:-..unh!nlt..• ..:icnlifi,,_;.., Jchi<.i ..::un!>litui1· un 

h:~hitt~ ccnnún tanto p~ira :.:ducadon .. ·s ::omn p:.tra educandos (C:ibana...;; y Cha::on. 1997). 

J)c ... puc..~s cic la Scµunda f'iucrra ~1undia1 !"llrge ntra fHIC-'\·a .._itnndc"m de crisis y 

~ucstiíHian1i\!nto dc ias \.·crdaJ..:ras ap ... rnaci,ln..::> qu~ pucJcn ha.:\!r las .:icndas :o;ociak:i a ia 

nu1n.t11i,.b.J. a lu 1.:u~ü r..::.punJ..: hun. L..:win. p.sic,.~ .. lugo sü...::iaL d •.. h:ticnJi.: ia n~ccsidad de 

U!l..l. int1,..gr.::~i ... •.n J~ '-kn·.:i...t ~ pr..í.;;ti ... .i . ...:11 .Juil:..k los pr1..,f\.:si ... ·.n.::.k.:-. uplk.1Jn.-. iff\C:itigucn cun 

:'"igt:n,sidHd !Ps cfrctos de sw: int!.:r\'cnciPncs pr:ict!c:i:-> y los tcó!"ic0!"'. s~~m c:?p:u.:c~ d•.: 

... ~ncnmrnr apiicncicmc .. ~<'lciaic~ rch:vantcs r~1ra Sll~ thm1uiacinnc!". I C.."\\,"in taniiiiCn in1rnd1..1jn 
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c . ...:pcric.!ncia y d upn:ndi..,-..&~Íll.! c:n este proceso ,fo cambio en d que tnmuhrn1 un papel 

protagonista lus propios destinatarios dt: Jus ucciuru:s l Cubanas y Chucon. I 997 ). 

Otn.> "h: los autores fundamentales dt: esta ..:on-icntc es Orlando Fuls-Oorda. cuyas 

:tportucioncs a la IAP son de c:1r..íctcr más snciológico y po1itico. y entre las cunlcs destacan 

las siguientes: 

ni Cucstionan1icnto Je la unidu<l del n1étodo de lus ciencias Sociales. 

h) Cucstionmnicnto de In separación entre ciencia y política y de h1s visiones parciales de la 

rcalidud. 

e) Cucstionamicnto de la manipulación de la investigación y la cducnción para evitar la 

panicipación de los grupos desfavorecidos. 

Los plantcan1icntos surgen desde una perspectiva socio-política.. donde se descuida 

Jos problemas vividos y sentidos por In poblución investigada. Es esta población en sí 

misrna qui.: es percibida y estudiada corno un probk1na social dr.:sdc un punto de visa de Jos 

'-}UI! están en el poder. Las ciencias sociales se tran.sfi . ..,nnun. así. r.:n n1cros instrutncntos de 

control social. 

La investigación tn1dicional panc de Ja prc111isa de quc unos sahcn y otros no sahcn 

lo que h:s pasa y hay que cxpJicürselo. Se in1ponc Ja hcgcn1onia Jd i:onocimicnto cicntitico 

) :o.e dl.!spr~cia h . .., que pro\"knc dd saber púpular. vh. cn~iaL di.: l .. ls ~1.)111unidadc:. ~un las qui.: 

~'~ tral--aju. De esta tOm1a. Pasándose en rnétodo:-:: de Cf'nndrni•.:nto tradicionales. 

dificih11cn1c !'OC pueden 111.!var a cah\'I prn!!r:.1mas sociales en lns qur.: puedan participar de 

r~1rn1;;1 c1i.:cti\·a ios destinatarios dc inS 111isnuls. 

e"' una propuesta ctc traha_in que rt..~spondc- a las n.•rdadcrm: nccc~1dadcs de una connmidad o 

t-!rupo de personas .. p .. lr que son dios Jos que huccn ci proµran1a. los que proponen los tenias 

.i ._¡._-.:-,arn.Hiar. iu~ qu.: bU.:-,\.:'fin unu . .;uiu..:iún conjunta. e~ .. unu 10n;1d J...: <.1hrir cJ punuruma ••• k 

~-------·--------
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2.1.2. Ohjcti'\'us de Ja l ... \.P 

El objetivo de la IAP es conseguir que la comunidad se convierta en el princip:.11 

agente de c¡1111bio para logrnr la transformación de su realidad. Los pasos a seguir para 

lograr este objetivo son: 

- Concicntizar u la cornunidad de su realidad~ de sus necesidades y de los factores próxi1nos 

y lejanos que condicionan las 1nis1nas. 

- Dotarlas de habilidades y cupacidudcs parn h1 10111:.1 de decisiones acerca de las 

actuaciones que es conveniente poner en marcha parJ dar solución u dichas necesidades. 

- Lograr el cotnpromiso de la con1unidad para Ju puesta en marcha de la acción 

trm1sthr111adora. 

- Facilitar la autugestión de la acción trnnsfon11ndorn~ de 111odo que se realice con 

independencia de los sistenms de control que pretenden tnantencr el orden establecido. 

Ct1rt1cu•rb•th·t1.••• b1í .... ·ict1.\· 1/e la JA P (Cahlllllls y C'1aco11 op. cit.). 

1) La IAP interviene sobre sittHh.:iones reales. 

2) Parte y cst:.i orientada hacia la rc;llidad social nlois próxinm de los ciudadnnos. 

3) Se pone en marcha en contextos de escala hmnana (región. barrio. cte.). 

4) Es un proceso dialéctico de conocer-actuar. 

5 J L<1 cunu1nidad deja de ser objeto y pasa a ser sujeto de la investigación. 

6) Conjuga el conocirnicnto cicntillco y el popular. 

7) El desarrollo de la IAP debe contar con la purticipacic.ln de los micn1bros de la 

comunidad. 

8) Supone p~¡ra el investigado un compromiso ideológico 

Estas son las principales características de la IAJ> que se deben considerar antes de 

iniciar. es un comprutniso con la cor11unid;1d. no solo ante autoridades. el decidir trabajar 

con esta nlctodologia itnplica estar ahieno ante cualquier can1bio. es un proceso donde se 

pretende udaptarsc a las necesidades reales de la connmidad. Piña Palmera es una 

organización que gestiona la indepem.h:ncia. le interesa fornmr grupos o personas 

participativas. que.: sean prornotorcs del cambio. por lo tanto abrir un grupo que pronn1eva la 

participación es factible en esta contunidad. 
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2.2 .. F:1sc 1. Inserción en In Con1unidud. 

Antes de llegar a Pi11a Palrncra recibí una introducción por parte de los encargados 

del proyecto de la FES lztac~1la. ellos 111c 111ostraron un video. en el cual se cxplicnba la 

organización y progrmnas de Pifia Pt1ln1cri.l. h1 idea era conocer la comunidad antes de 

decidir con qué grupo de personas iniciar tu IAP. En ese n1omcnto existían progranms que 

atendían a los niños discapaci1ados con terapia tisica. de lenguaje y aprendizaje .. sobre el 

trabajo con padn:s no se hubló~ sólo en el caso de la rclmbilitación basada en la conHmidad. 

donde se capacita a los padres o fhmiliarl!s de los nifios discapacilados con ejercicios 

prúcticos. 

Mi inserción en Pii\a Paln1cra fue el dia 4 de ~1arzo del 2001. fue interesante entrar 

en ese inundo. lo defino así por que c:s una organii"ación 111uy particular. diferente a las 

institucionc:s que conoci;1. aquí no solo se observ¡1 una convivencia itnpcrsonal.. sino es 

con10 una grande fan1ilia. u través de tu estancia te vas involucrmulo cada vez müs y 

cuando te das cuentas ya eres pnrte de ella. en el transcurso del tie111po v:1s conociendo los 

roles que representan cada uno. cada quien con tnn:as cspccilicas y con historias 

paniculnrcs. 

L;1s dos prirncras semanas fueron de introducción. con el tin de conocer las 

diferentes actividades que se llevan a caho en el centro. adcn1üs para conocer el personal y 

así iniciar el proceso de adaptación. otro de Jos objetivos es que una vez que ya conoces. 

decidas en que úre;1 te quicn:s involucrar. de ¡1...:-ucrdos a tus habilidades e intereses. 

Cuando yo llegué a Pifia Palmera el úrea c.k psicología estaba cubierta por una 

psicóloga quien estaba trabajando de planw. una psicóloga voluntaria y una tc~ista. nos 

rcunian1os unn vez a la sctnana par;1 analizur las condidones de la cmnunidad y proponer 

l'losibles soluciones. Fue de gran apoyo. Nos organizamos de tal maneru que cada una. de 

acuerdo a nuestros proyectos crnpczarnos a intcrvenii-. 

Principalmente se identificaron las siguientes nccesidadcs: 

:.1) Que lo trabajadores tengan claro cu:.11 es su objcti\'o dentro de pifia .. para n1cjornr su 

desempeño. 

h) Observé que la gente no esta satisfecha con su participación. ya que no se sienten 

reconocidos por su trabajo. 
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e) J lm.:c falta re<.lcs de upoyo pura los lrJbajadorcs. su trabajo se ccntrJ en la atención a 

pacientes externos. dejando de lado las necesidades de su personal. las familias que vjvcn 

dentro de Piña requieren orientación en lu cducnción parJ sus hijos. Por ejemplo: húbitos de 

estudio. hábitos de higiene. limites .. etc. 

d) l<cali:r.nr progrrunns de prevención para la discapacidnci. 

CJ Hacer .:nthsis en el lrabaju con paUrcs .. tcnicnUo cumu ubjt:Livu nn:jorJ.r la caliUud J..: vida 

de la comunid3d. No ver ni niño con10 un ente individunl .. sino como un n1icn1oro que 

lbnna purlc de mm fümilin .. csh."t se debe reali;r .. ur con el g.rupc.J cstublccidu en cstimulución 

tc1nprana y abrir el espacio con los pndn:s de con1unidad. 

Urm vez que: tcm1i11C mis dos semanas de introducción .. busque un grupo de 

personas pan.1 h.1 invcstigaciún .. fue dificil por <¡uc sentía cierto rechazo de parte del ún:u de 

rchabili1nción. snlf con c11os n dos comunidades ··candelaria .... y .. "Puerto Escondido .. ". En los 

dos lugnrc..'!S se traht\in con niños con n:qucrimicnto de terapia fisicu .. tcmpin de lenguaje y 

uprc:11<l1zu.1c:. 

E11 Pucrtu EsconJiJo n1c acerque! a platicar cou las u1a.111:is par.i saber si 

:.ulteriormente hahian trahajm.ln en gn1pn itnpnrticndn plñtic:1s n talleres. u In cu.ai me 

respondieron lJUC nn. que súln se lr41haju cnn sus hijos. 1noslrarnn interés en llllC se iniciurJn 

sesiones grupales con ella. .... Postt:riornu:nte lo cornt:nlC ul t:quipu dt: rdmhiliu1ciún., nu: 

n;spt.nldicron c..¡uc es unta pobluciún poco cunstuntc:. adc111ds .:stubun pc:nsundo t:n dt:jar <.h: 

ah;nder u csu c'-"'nllmidad por fo Ita d~ interés. 

En Co.uu.ldaria cr..1 toe.luvia nu'i!-0 dificil pun1ue aquí se lrabujo.1 im.livh.luahncnte .. acude 

gente di: diti:rcntcs r .. mcherias qu&: se ubican alrededor del pohludu y en su 111uynriu habl:m 

dialcc10 Zapotcco. Por Jo tanto dcscnrté ln posibilidad de trnhnjnr en ln:-o cotnunidm.ics fuero 

dci centro. 

En 1ni ~aser yo est .. t.ba int~rcsada en trabajar con un grupv de padres. que de no haí.:k:r 

c~ta<lo fi:>nn~do .. tendría que haberlo pron1ovido par..i podt:r iniciar la Investigación z'\.cción 

Participativa .. esto no fue necesario. El grupo de padres de cstilnulnción tcrnprann no esta.ha 

rcttlizanúo ninguna llCtiviJmL asi que rne dirigí a .-\.r-Jcdi la encarga Je esta úrea. 

f\1c inf'ormaron que ya se hahin tr..1h:ljado antcrionnc:ntc con ellos. 111e explicaron 

i::L<i condiciones que se dieron. es decir que no se contaba con mucho tiempo debido a que 

:.u:. l1iju:. :.e i11yuiclill1..u1. 11u c:.Laba.at 111uli,,·a.11Ja.., u lmhiat. ul J•a.Jc...:ct :.u:. tullc1c:. hahiwl: :.iJu 
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de carrlctcr intbnnativos. mtls que de scnsihiJi,...uciún. cru :-.orprc:n<lcnlc suhcr ~uc ''ª lc:nian 

mucho ticnipo de trahajar junta..;¡ y muchas no subian ni sus nombn:s. \.Jtru dülu u1h:1c~a11Lc 

c:.-; '.·c:r ~uc: dia . .:;. eran anuiaJa . .:; cumo indi\.·iduos. no era ;'\·faria. ni Lupc. sino la rnam:i de 

Francisco y la n1nn1á de Laura. Estos hechos fu~ron l0s que n1...: motivaron a iniciar c.:l 

trJbajo con padres con un grupo que aunque va cstaha presente no estaba establecido como 

tal. 

El trabajo con los padres de cstimulación tcmpran;J. ya se había rcali7..ado~ 

anteriormente cstnba una psicóloga social. quien impanió pláticas intOnnativas sobre temas 

como: discapacidad y limites. la dificultad con Ju que se cnti"cntó principalmente. era thlta 

de atención. debido a que el gin1nasio es mnplio .. por Jo cual tacilmcntc se distraian .. 

asimismo como estaban sus hijos .. hacían nlucho ruido .. estaban más enfocadas en el hijo 

que en Ja plática. 

Tomando en cuentas estos Jhctorcs busqué un espacio .. donde pudiéramos trabajar 

sin distracciones .. además les pedí a las psicólogas y a los trabajadores de estimulación 

tcmpr.ina que me upoyar.in en el cuidado de Jos niños en lo que yo trahajaha con Jos padres. 

una vez que n1c asignaron un cuano en el área de cuidados especiales me dirigí a los 

padres. aún estando en el área de estimulación temprana. hice la invitación aquellos que 

quisieran formar parte del grupo .. se aclaró que no eran talleres o pláticas .. ··este espacio es 

p;tr..t ustedes .. parJ que expresen aquella...;; cosas que les inquietan e interesan··. 

La respuesta ti.le positiva. se mostraron interesados en acudir. expresaron que nunca 

habian trabajado de esta fOnna. que les gustaba la idea. posteriormente nos pusimos de 

acuerdo en el dia y la hora de las sesiones. Lo mas conn:nicnte fue reunirnos a las 12 a.m. 

dcspuCs de la tcr..ipia de sus hijos. dur..intc 45 minutos. 

La invitación para tbnnar el grupo se hizo extensa a los trabajadores de otras áreas .. 

en el área de cocina hay dos madres con hijos discapacitados una de ellas con una hija con 

Síndrome de Dov,:n y la otra tiene un hijo con distrofia n1uscuJar. Ellas no participaron 

regularmente en el grupo solo intervinieron en una sesión. su justificación fue que no 

podían asistir por Ja falta de tiempo. 

AJ tinnl el grupo sólo fue conJOrnu1do por los padres del Urea de estimulución 

tcn1prana.. cJlos son de difCrcntcs comunidades aledañas a Zipolitc. la n1ayoria viene de San 

Pedro Pochutla. otros de Puerto Angel y Puerto Escondido. El grupo esta formado 
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principuhncntc por rnujcrcs entre 15 y 40 uñus de cdud. sólo acude cspor..ídicumcnlc un 

hombre:. 

El grupo de cstimulnción temprana tienen un mismo objetivo .. In rchnbilitaciún de 

sus hijos .. ellos son el n1utivu por el cual están en Piila Pulnu:rn. a<.ft:n1ús sin darse cuenta 

tienen mucho en común .. forman parte de lu misma identidad. no sólo son madres .. Lan1bién 

son mujeres. cspusus y pron1otor..1s Je un cambio lunto intcn10 con10 cxh:rno .. dlas son lus 

encargadas de educar a sus hijos.. de exponer su experiencia tt personas que viven 

situaciones similares. Je dar el ejemplo de Jo que se puede hacer y terminar con la 

ignorancia de n1uchos que pn.~ticrcn esconder a sus hijos. 

2.J ..... ase 11. Dcscripci(Jn de la mctodolugia y pluntcumicntu de objcth·o!o. 

El primer dfrl que nos reunin1os fue en el iircn de cstimulnción tcmpmnn. ni tcnninur 

In ten1pin me presenté. las madres aún con sus hijos en brnzos porque todavía no tcninmos 

un lugar donde cstablcccn1os .. Ju introducción fue la explicación del prognunu. 

El h:nguaje que se utilizó fue sencillo no cnt necesario hablar con tecnicismos. no 

contábamos con pizarrón para cscrihir los puntos a desarrollar. así que yo junto con Rey el 

coordinudor del úrea de cuidados cspcciulc!" toml"ihmnos nota de lo ocurrido en cuda sesión .. 

algunas sesiones fueron rcgistrJdas con una grabador..i n1anuaJ. 

En cslu fusc es fund.umcntul dedicar el tiempo nc:ct:sario para generar cohesión 

grupal .. ganar scguriJaJ y cu11fia11/.a inh.:rpcrsunul entre lus participantes .. pan.t Ju cual se 

utHizu lL~nicas grupales JcstinuJa.s a cstc fiu. 

PRl/llERA SESIÓN 

:!R de Mar.1:0 

- Oináinicu: Presentación. 

- Participantes: l O mujeres 

- Objetivo: Prcscntación-aninmcilln. 
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Iniciamos :.1 las l 2:fl0 a.m. Prin1cro rnc pn..:scnh.! y les prt:gunt~ 4ué htthian trahajndo 

Ct.'lll la psicl">loga a11tr.:1·ior .. ellas n:spondii:rl111 que i:ran ptaticas Cl'U-t:.ts de 1 :5 1ninutos y los 

h:111as que :.lhon..l:.U"on Jlu.:nm :-.oln·c la:> Ui fCn.:nh.:~ Jbcapm . .:idaUcs Je sus hiju~ :-· cun10 

educarlos. Recalqué que era importante estar infnm1adas. pero que esta vez ellas iban a 

escoger Jos tcn1:Lo; que les interesan.. que era una cspncio J"ara hahlar de todas las 

inquietudes que tuvieran no sólo co1110 padres. sino con10 individuos. 

Postcrionncntc expliqué Jos rcqucrin1icnh.">s para llevar acabo la Investigación A.cción 

Participativa: 

a) Para lograr con éxito el cnn1bio social. se requiere de un papel activo por parte de 

ustedes: particip.ución .. con1pro1nisu. disponibilidad de tien1po. sin que int~rfieru con 

sus actividades. 

b) J\.1i participación sólo será con10 facilitador. se pretende que sean lLCitcdcs quienes 

generen el conocimiento necesario para transformar su realidad. 

e) Se cntU.tizó que el cambio depende de lo que puedan constru.ir juntos hacia una meta 

con1ún. Este catubio será lento .. es decir .. no esperen resultados inntcdiatos .. no 

obstante al estar implicados directamente en el proceso irán evaluando y observando 

avances. 

d.> Para finalizar se hizo la aclan1ción de que todo lo que se hablara tenia que 

\!scucharse con respeto y que se sintieran en con1ian4'..a para expresar todo aqudlo 

que les inquietaba. 
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Todas estuvieron de acuerdos y expresaron que les gustuba la idea? por que nunca 

habían tenido esta oponunidad. comentaron que les gustaría hablar de los siguientes tenias: 

depresión. la cotidiunidad. sexualidad y relaciones de pareja. 

Organicé una dinúrnica de presentación por parejas: 

Las indicucioncs fueron las siguientes: cada persona buscara un con1pnñcro que no 

conozc;1 y convcrsarún durante cinco tninutos. deben intcrcmnbiar determinado tipo de 

infonnacü.ln que es de interés para todos. por ejemplo: el 1101nbrc. a que se dedica. su 

procedencia. que le gusta y que no le gusta. J>ostcrionncntc pasaron por parejas al frente 

se scnHl l.!11 una silla (1uicn iha ser prcscntado. su cornpallcro se paró atr{1s de la silla y 

presentó al otro lmhhmdo en pri111cra persona. 

Taydc: se sintió apoyada. cuando la otra persona lmbló sobre ella. contentó que nuncn lo 

habían hecho y que se sentía bien que hablaran de ella. Por un n1on1ento se le salieron las 

lagrimas. cuando habló de su esposo. "es .:tlcohólico y n1c golpeaba. por eso lo dejé". 

Otra de las participanti:s Berta w111hién se les salieron las lagrin1as cuando habló de su 

relación de pareja. su esposo le fue infiel y la abandonó. es curioso que todas cuundo 

hablaban de sus parejas lo hacían con tristcLn. ninguna vive una sitmu.:ión fhvorable. aunque 

yo insistía que hablaran de ~•qucllo que les agradahu. se quedab~m calladas y continuaban 

con aquello que en ese n1omcnto les estaba afoctmtdo. se puede observar que tienen una 

gran necesidad de ser escuchad;.is. 

Estaban todos 111uy atentos se: sentía un an1bic:nte un poco tenso algunas personas 

cuando escucharon a sus con1paf'n:ras se sentían identificada. ya que una n1mnú dijo que se 

sentía n1cjor saber que alguien rnús cst;1b;1 pasando por lo rnismo que ella. sentía que era Ja 

únic;i que le pasaba eso. 

La últinia pareja que pa11icipó fue h1 de rey y Nancy. ellos fueron los únicos que 

hahl:.iron de una situación dili.:rentc. Nancy es una mujer que tiene un hijo con parálisis 

cerebral y una hija con problcrnas c;trdiacos. sin cn1bargo cuenta con el apoyo de su esposo 

y fhmilía. es una de las personas mús desenvueltas. por su parte Rey es el coordinador del 

úrea de cuidados especiales. ;u.lcn1ús apoya en estintulncic.·,n tcn1prm1a. esta muy interesado 

en el trabajo con padres. pretende continuar con n1i trabajo una vez que tenninc nti ticn1po. 

en u11 principio pensC que iba a afectar su presencia en la p;1rticipación de los padres. pero 
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no fue nsi. él conoce bien a las mamús que asistieron por que trabajan juntos en 

cstimulación tcrnpranu. 

l\11c dió lu irnprcsión que tenían rnucho que decir. se rcflcjo:1ba su o:mgustia. su necesidad 

de ser escuchadas. Ja mayoría hacían comentarios de ir1satisfacción cuando hablaban de su 

pareja. una es divorciada. otra Ja abandonó su pareja. había una rnadrc soltera y otrn 

expresó que era nmltratada por su esposo que es alcohólico. Al escuchar esto 111c fue dilicil 

manejar la situación. las condiciones que viven son muy diticilcs y dcnigrm11cs. aquí 111c 

surgió Ja pregunta ¡,cómo puedes ::1yudarlas? Es complicado por que tcndrian1os que 

cambiar todo un sistema. para que can1biaran las coru.licioncs de vida. Tenia una idea ch: la 

situaci<-ln pero escucharlo directmncntc y ver a las personas vivirlo r·ebasó rni perspectiva. 

Posterior a la prcsenwción les pedí que se sentaran en el sucio en círculo. les entregue! 

una hoja y un lüpiz. ta indicación fue escribir su nombre en 1~1 hoja y dcspuCs pasarla a la 

derecha pnra que cada una de las personas escribieran una característica que les agradara de 

ellas. un factor que no se contempló fue que dos pcrstm;1s no sabían leer y escribir. así que 

entre Rey y yo. los ;ipoyamos con la cscriturn. fue complicado. por que n1c di cuenta que no 

se conocian a pesar de que ya tienen tiempo de acudir al ct:ntro. no sabían sus non1hrcs. 

sólo se conociiln de vista. las l."ara..:tcrísticas CJlh! abundaron fueron fisicas por ejemplo; 

tienes bonitos ojos. 1nc gusta tu cabello. te vistes bien. cte. les costaba trabajo cxprcsnr lo 

que pensnban. Por último corncntaron que se :;;intieron bien que pensaran eso de ellas ... se 

siente bien. no esta111os acostutnhratlas a hablar dc esto:· 

En la segunda dinúmica se prctcndía generar un auto concepto positivo. con10 to 

expresaron no estün acostu111hradas a que h1s tomen en cuenta. son reconocidns como 

rnadrcs o corno esposas. per·o su condición de rnujercs con características particulares y 

únicas son anuladas. ellas en esta parte reconocieron que tienen cualidades. adc111{1s 

aprendieron a compartir su opiniún suhre otras personas. io cual no es ff1cil cuando no se 

tiene Ja confianza y seguridad para hablar en público. 

Una vez que h:nninú el tiempo. se acercaron ...J mujeres. citas no quieren participar en 

grupo. expresaron que les da pena hablar de su \'ida pt:rsonal. prefieren lmccrlo individual. 

la invité a continuar y aclaré qw: súlo se hablarú de aquello que quieran. no se obliga a 

nadie. asi 1nisn10 propuse abrir el espado de tcrnpia individual con la 3 psicólogas que 
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cshin pn:slum.lu su servicio en el centro. /\ purtir de Ja siguiente scsilln se tinotarun lus 

1>c"rsu11as lntcn. .. ·snJus. sin U~jar de ucudir ul grupo. 

SJ;<,"Ui\'f}.·I SHSIÓi\' 

1 1 de ubríl 

- lli11{1rnicn: ·~1::1 i1rbnl gc..•11w1lógic<:'I"· 

- Pnrticipnntcs: 7 mu.icrcs y un homhrc 

- OhjcLivus: Reflexionar sobrc los lu.zos familiurcs. 

A panir dcJ dibujo ellas expresaran canto perciben las rclucioncs intcrfo.rniHarcs .. en 

4uc: posición se culucmt .. lus jcrurquius .. cumu se sienten .. es un nu.:dio pant que se sientan 

cscuchuJas.. <le <lcsuhogu. .Ac.Jcrnús ul escuchar u sus cuiupwlcrus pm.:<lcn Ucspcrlur 

sentimientos de identificación. lo cual propicia Ja cohesión del grupo. En un principio les 

pc.:di -.111c lo -.~xplicnnm y en el trascurso de In exposición todos hnciamos preguntas sohre su 

Jlu11ilia. 

El n1utcrial 4u~ se ocupó fue carlulilm y plun1oncs. una vez que les entregué el 

mulcriul. sólo les di Ju indicación de que dihujaran un árhol genealógico. aunque huho 

preguntas Jos deje hacerlo solos. Postcriom1cntc p::L.~'lhnn al frente uno por uno a explicar su 

árhol gcncaltlgico. Todo el grupo tenia que participar haciendo preguntas. Algunos de lo$ 

casos más sohresnlicntcs fueron: 

Prhncr cu~o. 

<·arla: dihujó a su padre mucho más gr::mdc que todos .. cuando le preguntaron ¿porqué?. 

Ellu cnntcst<l que es la cabecera fiuniliar. el jefe de la ca..o;a. tamhién me llarnó la atención 

que se dibujó de igual Uln1ailo que sus hijos y su esposo lo colocó lejos de ella .. explicó que 

lo hizo JX"lr que su esposo no vive con ella.. ~l está en E.U. ··cuando supo que tenía w1 hiju 

c.li:o.c<Jpai..:iLado se fue,. él dice que es mi culpa., por nli fh..rnili~ es mejor que se haya ido"". No 

mantiene la mirada y se agach~ ctnpieza a llorar. Se pone nerviosa y se niega a continuar 

liablanc..lu. 

/Jn .. -ndu.- ¿cinnu le sientes? ¿quieres seguir hublando? 
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(:arla: ivtc siento hicn. por que sny mamá de dos hijos. u veces tnc siento triste o 

<lcscspcnuJu porque tengo unu hiju cnfcnna ... con discupucidud. o ... ·sconlio de mi esposo por 

4uc tieuc d vici-..• 4...h: tus 111ujcn:s. lu.Jcnub el pi(..•usu 4uc sui hiju w .. • cs suyu. por que JH....• se 

purccc a su fmnilia (dibujo u su hija sin ruanos y sin ph:s.>. 

En el dihujo de Carla se juegan varios Jhctun:s d primero .::o el la111aiiu Je lus 

dihujo!". c1 de mayor tnmaño representa müs autoridad. el haberse dibujudo del mismo 

tanutño que sus hijos significa tal vez que se siente desprotegida. dependiente., in1Crior 

con10 si fucru una niña carente de afecto. p<Jr otro Indo es intcrc:santc como llama n In 

infidelidad de su esposo ··vicio"·. como si le diera licencia para ser así. algo inevitable .. parte 

de: lu nnluntlc:l'..a úcl hun1bn:. <.Ju por cnlcndtúu que ucc:ptu esta condición corno normul. 

cun1u una foctur cu111ú11 en su cuhun.t. Pur úJtiruu el Jibuju Je su hija es un c.:jcrnplu Je 

cómo percibe ul discapncitado. aunque su hijo tiene mnnos y piernas. el no dibujarlas puede 

.,.,.r porq111: t_•.,. difi.•rt_•nte n In.,. de-m~l.,. pam haC"er 1mn distin(.'"ión. ndemris es como cuando uno 

expresa hrne siento arado de 1nanos··. es decir no puedo hacer nada todo depende del otro. 

en este caso de la madre que esta ul cuidado. 

S~undo caso. 

/.,·idro: fue el único papo:i que acudiú al grupo. él habló sobre SlL"i hijo. tiene diez de los 

cuales el rnás pcqucrlo tiene síndron1e de Do\\TI. él es quien se hace cargo de llevarlo a 

tcrupia. c.xprcsú 4ue su cs1x.1su no va pun1uc no sabe sulir sola y 1icnc que cuiJar a Jos 

Jc111ás (<libuju u tudus Je igual lan1afiu sin ojus. nariz y boca. escribió los no111brcs de sus 

hijos. el de su hijo menor con otro color y desalineado). 

El dihujo de lsidrn me llame\ la ntenciún porque a diferencia de lns dcmtis a todos lo 

dibujo iguaJ. además de no dibujar detalles con10 rasgos de la cara y extremidades .. con10 si 

fucn.t in<lifCrcntc u las personas .. todus son iguales. no los veo. sólo al 1nás pcqucüo porque 

es c..iifercntc .. una vez rná....,. c:I papd que juega d discapacitado es distintivo. c.:s el cnl"Cn11ito .. 

cJ anom1al .. el que requiere rnayor atención. Isidro fue el único padre que participó en el 

grupo. esto no significa que la rduciún fitmiliar sea diforcntc al n:!'\to. creo que no varia 

~01110 d diju ··1ni esposa no viene porque cuida a los dcmá...o;·· .. es c11a la encargada del 

cuidado. as1 n1isn10 ve a su pareja con10 indctCnsa e incapaz de hacer otra cosa que no sea 

cuidur a los hijos. el rol que Je udjudh:a es d de la 1nadr..: '-ILie vive para cuidar. 
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Llc.•r/a: llL' se Uibuj~' u \.."llu tnisruo.t .. y \:'Um1Uo le pn:guularun pur su esposo. (.·u1nbiú su vo;1; 

hahh.·1 rjpidu y con cierto n:scnti111ic11tu .. cxprcsl> 4uc su cs1luso Je cr...1 infiel .. <.JlH! con ella 

cstú entre scmunu y cun su um.antc lus fines de sc1nana. uun4uc esta triste. bromeo diciendo 

4ut: no le irnportu pon1m: lu lntlu hic:n. hm.:t: Ju cu111iJu. le: sirve y m1h:~ de: ic·sc: <lc:ja ludl• 

hecho. Todas pnrticiparon nlás en cstn presentación. se reían y bromeaban una dijo ºasí 

debe de ser .. que ellos nos sirvanº. Además hablo de su niñez es huérf'nnn y se crió con su 

lía .. desde n1uy chica tuvo que tr..ibajar pura ayudar a sus hcnnWlos. Ella tiene JU hijos vivos 

y tres Jiallccicrun. se hace cargó de su nieto u quien ll&:va u h.:rJpia por que tiene sindrunn: 

de Duwn (dibujú u su nieto ublaJu st:pur...u.Ju con una lim:a. ud1:111ús Ju <libujú Jcfonuc <le:: su 

carn y cxrrcmjd::idcs). 

El relnto de Hertn nos muestro otro füctor. c:I nhandono dd hijo discnpncitudo. su 

hija Je d~iú tuda la responsabilidad del cuidado de su hijo a ella.. cuando hablan1os de 

abandono no sólo se lin1ita a las personas que regalan a sus hijos a personas cxtr...tñas. 

dentro del grupo se habló mucho del abandono del padre. del descuido de los hijos y en este 

ca..~o de la madre que prñcticumcntc regala u su hijo con la ahucia. 

Se repiten dos tltctorcs ta infidelidad de su esposo. que uunquc acepta no esta 

confom1e con su situación. ella no se valora y se anula como individuo. ya que no se 

dibujo. al parecer ella sicn1prc a vivido para los dcn1as prirncro para sus hcnnanos. después 

para el t..:~puM.J t.:: hiju~ y ul1oru lan1biC.:u para \:I ui\:lU. Al n.:~pt,;clu Luga.rJ.,; ( 1992). nu súlu 

dice 4uc la m~it.:r es par..i ser del otro. sino que es en este hecho que ella cncuentrJ el goce. 

ella se siente hien cuando le dicen: .. eres una nmdre rerfCctnº o .. eres la e.o;posa ide.<tr• . 

Con respecto al niño con discapacidad fi.ac muy notoria su división con los demás se 

ie apartó~ ade111ás rcntarcó con Wla linea el espacio que ocupa cada integrante en la tarnilia. 

d dibujarlo con dcfonnidaJcs nos habla de la pcrccpdón del 111is1110. es un niño que es 

visto como raro. fi.:o, diferente. además pareciera ser que es un nii\o que aíslan. 

Cuar10 caso 

Edui·1gc.\·: fue muy concreta. no dibujó n sus padres~ cunndo se les preguntó por qué~ 

-.:onh!~tó que ella :.e crío con su 1nuJ1"ina.. yn que c!ran n1uchos hcnnanos sus pupft:. la 
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o..:gulurnn con :.;u mm.trinu .. cm1ndo le prcguntnrnn :;nbrc In rclnción con :;u c:.;poso :.;e pu:.;o 

rnuy nerviosa. hub1ú ni.pido.. ··muy bien. él me nyudn con mi hijoº. antes de que 

tcrrninármnos de preguntar se fue a sentar. 

El Jihuju d...: Eduvigcs n1c Jlumó lu atención pur4uc u su lhrniliu la t:nccrrú en un 

circulo con picos. u su esposo Jo dibujó muy gr..mdc u cumpuruciún de los t.h:nuís. con 

expresiones di.! enojo con cuhcllo ulhurotm.lu. a su lado cstubn clln y su hijo Kcvin con 

gestos de miedo. ndcmiis u todos les dibujó bn1zos excepto u ellos dos. Elln tnmbién dibujo 

u su hijo con su cuerpo deforme sentado en unn silla. Parece contradictorio lo que dijo 

sobre su relación de pareja. con el dibujo expresó otrJ cosu.. plasrna la imagen de un ogro y 

a si 111isnm. a una persona a....,ustada atudu de n1anos. 

En este dibujo es 1UU.)' dara lu rcluciún lluuiliur. u su lltmiliu Jos cuccnú con pico!i 

como si fuesen hoccrlc d.o.ño. parece ser que no tiene una buena relación con ellos: con 

rc~p<.*'cto ni e-sposo lo colocn e-n ... ~1 lugnr de In pcrsonn qtK": tiene el poder. con unn imagen 

uutoritariu. cnérgicu. el esposo to111a el lugar del padre. es tal vez la iinagcn paterna que no 

tuvu Je nifüt. ya que ella 110 tuvu padre. como dijo en su relato se crió con su 1nadrina. 

m.Jen1¡b en el dihujn de su fmnilia excluyó ul p¡tdrc. sólu dihujn a su tnumú y hermanos. Asi 

n1isn10 el dihuj¡1rsc del n1ismn tumaño que su hijo y en rclución a su esposo se coloca ubajo. 

den1uestran sus sentimientos de inferioridad. así como Ja necesidad de cuidado y 

prorccción. 

En los dibujos cn general se l"fbscrvó una constante. en prirncr lugar el papel que 

juc-ga d discapm..::itm..lu. c-11 tuJus tus casos lo pla:m1uro11 Jifcn:ulc u con1paración dr.: todos 

los integrantes de sus thmilins~ con lineas no hicn definidas. sin expresión~ aislados y en 

nca ..... inncs camhiándnlo de color. para hacer una distinciOn. estos nos hahln de in percepción 

ilJciJ ellos. con10 los rnalitos. cnt't.:nnos. Je.Js diforcnlcs. el discapacitado. Por otro parte Ja 

tigura paterna uu sic:mpn: C!'\la pn:st:nh: ,Y si lo estil es c...h.: una li.trma n1a ..... i111i/.ac...ia. c:s Jc:cir 

.... 11n,> la n1a.,ima auwridad. Ja pcrs~ma con n1a)or jcrarquí~ a qui&.:n se le teme y se le 

respeta. Los dibujos que rc;:ali:l'.a.ron se cxtr.iviaron sólo se pudo rescatar uno l \"cr anexo 1 J. 

l .a prcscnlc dinúmica les permitió rctlcxionnr sobre sus relaciones fo.miliares. se 

ohscrvarnn casos <lnndc se ornitian a personas o hasta ellas rnisnrns. de Jos ,..,dh"l 

panicipantcs sólo dos personas vivian con su pareja las dcn1ri...¡ eran madres solteras o su 

C!">}RJ:-0\.J!"o c:-.lah •. ul lial1Jjunc...lu en E:-.t.aJu:-. Unic...lus. hagu .:nfd.-.i:-. cu cstu 1n.1aquc la. .. r.te.rsunu.-. 
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4uc t.:swban en esta shuaciún expresaron mucha tristeza. se sentían solas sin apoyo 

..;..:vnó1nicu y crn°'-'iunul • .,.¡\.CU con ..:1 cunshu1lc rnicUu úc [K:n.h.:r u su pun:ju. yuc cslc nu 

vuelva o se c.:ncuculn.:u L'lru u1ujcr c::.tamJu icj\..•::.. 

En su g.r.an nmyoria son pcrsunus muy solas. con tlunilias f.k::sintcgnlllas. con una 

niñez. dificil. estos datos cumplcmcntun lo que se habló en Ju scsión anterior .. udcn1ás 

confinnu Ju 1t1.:ccsidm.J de utcnción. se abrieron canales que aún no se cicrr..in. si bien ·se 

daban pnlubms de apoyo. no es suficiente. pnn1 supcn1r lo que lmn vivido se m:ccsitn de un 

proceso lurgo. 

Se cerró la sesión con comentarios sobre Ju dinámica. les ugrJdó hablar. expresaron 

que nunca lo habían hecho. tuvieron Ju oponunidad de conocerse .. de perder el miedo n 

hublur c:n público. tucur puntos Jilicilt:s pun.s. t::IJus y t:nh:1uJc:r 4uc nu sun Jw; única:» 4uc: huu 

y están pn!"Kindo por esto. Es intcrc!"'Ktntc obscnmr los ptitronos :;ocio-culturnlcs que 

surgieron t.. .. n In dinñmicn. pt .... r l:jC'mplo: fomilh\!" numcro~n. hijo5 ubnndonndo5 o n cnrgo de 

abuelos o familiares. el casarse joven. el papel que tiene la n1ujcr al hacerse cargo de la 

educación de los hijos. en el c1L'iO de las mujeres ru1ularsc con10 individuos. cte. 

TERCERA SESIÓN 

24 dcnhril 

La semana pasada se suspendió la reunión. por el campamento de primavera. así que 

se n::corriú una sc:n1a11u. el c:spuciu Lh: cuidudus cspcciah.:s lu ocuparon y nos asignaron un 

nuc.:vu lugar Ja bibliotc:ca. el cual le lla.11w11 hc:I palacio··. 

- Din:ímica: Rclajaciiln 

- Participantes: 7 muieres 

- U~ictivo: Lo!!rar que los 1núsculos se destensen. a través de la relajación inducida. 

Iniciwnos a las l 0:30 u.n1. Se recorrió el horario porque no hubo cstin1ulución 

le111pm.na.. se veían nerviosas,. cuando les pregunte! ¿porqué?,. Me contcstarOn que estaban 

preparando un baile para el dfa del nii\o por lo tanto se sentían tensas. así que improvisé una 

scsi1ºm dc relajación. Se colocaron cnlchnnctas en el piso y con ayuda de música inicié. 

Se les pidiú que se acostar~m en lugar que se sinticnm cómodas. i.a posición 

t.:vnslstió \!'ll estar acostadas en cokhonctas. t~·ca arriba. con los pjes separados enu-e si. los 

h:·azo~; a !os costados. con los ojos ce:Tados. El Proci:~o fue pri1ncro 1·cspit·ación; se inhalaba 
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airc por la nariz .. llenando Jos puln1om:s y cxhulimdolo por la hoca,. se repite tres veces. 

Después de unos segundos se les dió lilS siguientes indicaciones: 

Siente In energía que corre por tu cuerpo. In sangre que corre de Wl lado. n otro. la 

vas o.t sentir primero cn tu cara y en tu cudlu .. puco u poco bajarJ u tus brJ.Zos siente como 

pasa por cudu uno de tu dedos .. subf.!' por tus hombros y llega a tu contzón .. siente con10 lutf.!' 

tu corazón una y otn1 vez. uhoru siente como esa energía llega al estomago. n In espalda. 

bnju lcntnmcntc n tus pompns. recorre tus picmus. pnsn por tus rodillas hnstn llcgnr los pies .. 

quédate un momento ahí. cxplórnlos. siente como esa energía esta en tus dedos. en cada 

uno. ahora tu cuerpo esta relajado. rcspin1 profundruncntc. 

Una vez que se terminaron las instrucciones de lu relajación. les dije que se tomaran 

un tiernpo puru lcvuntursc. giren al lm...lu dcn..~hu. incorporen prirnero las picntas .. c1 trunco y 

por ú1timo In cnhc7.n. Posteriormente les pregunte: ¿cómo se sintieron'! 

Nancy: ricndCl n."spondió qm .. " sl." quedó dom1ida por un momento. 

Lo.t.•cla: ··a ntf me costó trabajo por qut: n1c venían a la cabeza todos los problc1nas que 

tengo. pero ul últirno si 1111.:: relajeº. 

AJuriu: ··yo cuando me itnaginc en la playa.. ya no qucriu regresar. 1nc sentía n1uy bien··. 

Su pusturJ en gcncrJI fue rigidu. lus piernas y los brJ.Zos muy tensos .. no separaron 

del tronco sus cxtrcmidadL~. en un principio se n.""Sistian a cerrar los ojos .. se rcíun con 

vcrgücn;r..a. en general esta fue la ;;ictitud. para ellas era algo nuevo. hasta cierto punto 

purecíu 4uc no entendían parJ que les pudiese servir el prJcticarla.. por últinto dí una breve 

c.,pfo . .:adún Je la irupurU.Uu,;iu Je darse un ticntpo paru unu 111is111u. 

La rcspucstu fue que no tenían ticn1po parJ nada. que tcnüm n1uchas ocupaciones. 

Es intcresnntc nhservar las resistencias que roncn antes las altcnlativas que ihtt dandn para 

mejorar su estado anin1ico. Esto me lleva a preguntar ¡,qué es lo que piensan? ¿están 

confr"lnucs con su situnci...-ln'! ¿por qu¿ se resisten al crunbio'! ¿esto esta rctacionaJu con tu 

~ondición <le tnaJrc en nuestra cultur..1?. Nos han cnscfiado conscit!ntc e inconscicntc1ncntt: 

que ser n1adre .. es anularte como individuo9 te enfrentas ante una concepción de la ntujcr 

muy particular. ellas vivt:n para Jos hijos. centran toda su alcndón u ellos. o.i sus <lchcr"-'"S 

con10 esposa. como ntadrcs .. como hija.. menos con10 individuos. Jcs cuesta trabajo aceptar 

ütra tOrn1a cic vida. es por eso que cuando se ies presentan otras opciones sirnpicmcntc no 
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Este tipo de nctitm:fcs tnl ve~ esté rcJuciunudo con lu fbmu1 de pensar en nucstm 

culturo. según H.nbo.dan ( 1 ~J~Jb) menciona que esto se debe a una cuestión cultura! que 

ubc.ucu uclituc.Jt:.s y J.>c:nsumi.:utus. cun1u pur c.:jc:-111plu: hi i.tCC'pluciún y la rcsig11uciú11 

cxpn.::mc.Jas en frdScs como ··Dios así lo quisoº\ que actúan como frenos conlrJ el desarrollo 

de pcnsumicntos y ufcctos depresivos .. esto no quiere decir que no existan este tipo Je 

sentimiento esto depende de las carnctcristicas de personalidad de los progenitores .. de la 

gravedad de In discapacidad del niño. usi como tnmhién de los fuctorcs cultumlcs y el 

apoyo que encuentren en el entorno social. 

K~'"Conocicron qut: les ugr..idó,. que sc scnHan rncjur. l'or Ultimo les sugcri 4uc se 

lurnurun un licn1pu parJ rdujusc en sus cusas. n:culqué Ju irnpurhu1ciu c..11;; c:liminur lu 

tensión. corno hemos visto. unu grun parte de los problcmus rudica en estrés que 

cxperin1C'ntnn1os dinrinmen1c. Estn tensión es In rcspucstn Qtll.'"' tu cuerpo dn n much11s 

situucioncs 4uc exigen que actúes. 

A pesar de las recomendaciones y de que aceptaron la importancia de la relajación. 

t:sto no sh.:1nprc es posible. sus condiciones de vida no se lo pcnniten. por ejemplo: un 

factor es el tiempo .. tienen que trabajar y haccr.-e cargo solas del cuidado de sus hijos; otro 

es el dinero. no cuentan con el apoyo económico de su pareja y sus salarios no siempre son 

suficientes para cubrir sus gastos. se sienten dcsrunparadas. algunas no tienen el apoyo 

fümiliar o social. y si le ag,rcgan1os el tener un hijo discapacitado todo el desgaste 

psiculúgit.:4.> 4uc cslu Ílnplh.:a. &.:slus fuclur&.:s nu prupidun unu viJu sin lc.:nsiún. Por lo tanto 

aunque es necesaria la relajación no siempre cucntnn con un csp::scio para hacerlo y 

principalmcn1c no tiene el hrihho ni la conciencia del nuto cuidndo. 

ClhlRTA S.l:.'SIÓN 

'J Uc nmyu 

- Din~ín1icn: Recuperación de In hhaoria de la infancia. 

- Participantes: 4 mujeres 
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- Ob.ictivos: Profundi;;air en el uuto conocimicmo por medio de Ja vivencia y relato de tas 

cxp..::dcncius en lu inthnciu. con1probar ut relatar su füntusin. qm .. • pueden lmblnr 

honcstmncnte de sus experiencias. sentimientos. y emociones. 

r h.thlar Uc sus crnuciones .. les permite n.:llexium.tr sobre su puso.t<lu. su pn:scnlc y sus 

meta..~ n futuro. es un medio de sacar Ja tensión. Se colocaron las sillas en semicírculo y 

una silla al frente. Estu vez usislicnm 4 111ujcrcs. por que un diu nntcrior hubo n1t1cho 

viento .. la gente de Piña Palmera comenta que en esta época de lluvias las mamds follan 

rnw.:hu. 

Les pedí que pasara una voluntaria al frente. A la persona que pasó se le pidió que 

se subiera u la silla., 4ue se 111untuvieru en posición 11nnc. viendo hacia nusolni.s. parJ iniciar 

le pn.:gunh.: si sabia una canción u puemu. "lue la repitic:rJ. <.lc:spur.!s se: le: preguntó ¿cómo h.: 

sientes?. Platícanos sobre tu infancia. ¿, cómo fue tu niñez? .. algún evento ugru<lublc que 

recuerdes. ¿ tienes nlglm npodo?. Plntícnnos nlgunn fnntnsin. tus suc1los. plntícnnos nlgo 

agrndahlc y algo triste que te haya pasndo en tu vida. ¿Có1no son Ja....:; relaciones en tu cnsa? 

¿Cómo te sientes con tu vida?. Estas preguntas se realizaron en diferente orden. 

Nan,~v: fue la prin1era en ~irticirar- ella es de las más constantes y participativas. se resistía 

a cantar. cantó unn canción infimtil. su postura fue muy tensa y con los hrnzos cn1zados. en 

general dijo que su infancia fue dificil. sufrió mucho por que sus papas In entregaron a una 

tia con quien se crió- le dolió mucho que la separaran de su hcm1an~ además desde los b 

atlos trabajaba vendiendo. Cuando se le prc:guntó sobre un hecho que haya tenjdo 1nucho 

ilnpaetu en su vida.. conh.:stó sin titubear yuc fu...: ...:1 naci1nicnto Je su hiju quc tieu...: parjlisis 

ccrchrJI y un uhortn. cuunc.Jo se Je pidió que platicarJ algo ugrJdahlc de su infh.ncia. se 

quedó callada por un momento y conh!stó que no tiene huenos recuerdos. aunqu\! insisti 

solo hizo hincapié en nlo111cntos dc:;agradahlcs; ella es la única pcr!"ona dentro del grupo 

4uc acudi.: con su pareja a rehabilitación~ cuando habla de su esposo expresa confort. 

1ncnciona que él la apoya en todo. adenuis de que cuenta C1.)ll la ayuda de la frunilia de &!l. El 

caso de Nancy es Ja excepción porque vive una situación diferente al con1ún. su relación de 

pareja es estable y su personalidad reíleju seguridad. ella se hn involucr~uJo en diferentes 

a~tividudcs. es constante en las sesiones y esta interesada en dar continuidad al trJb~jo con 

p•1drcs dentro del centro. 
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Curlu: se rcsistfo u cantar ..... sólo rnc sé Jas canciones que cantainos en cstimulación 

tc1nprunu··, u.si que también cuntó unn canción infantil. sobre su infunciu respondió que fue 

desng.rndoble .. eran 12 hcrmunos y no Ja atendían. un hecho que no se Je olvida ti.Je cuando 

S<.tlió e.Je la pri111aria .. nadie de su fmnilia lu ucornpuñó .. ºnunca se: nu: va olvidar qm: c:ru la 

únicn que iba sola•·. El hecho que marcó su vida fue cuando tuvo a sus hijos. dla tiene dos 

hijos. desde ese momento comenta que se siente atnda que yn no puede salir. Sobre 

momentos ngradablcs no se acuerda de ninguno. Cuando habló de su relación de pareja se 

puso rnuy nerviosa y dijo que su esposo no vivía con ella y que no contaba con el apoyo de 

nadie. ya que su thn1ilia vivía lejos. Su sueño es tener una cusa grJJldc .. con un patio urnplio. 

Alinervu: su postur..1 fue lirnu.: .. estubu tcns~ cuando hubló de su uificz st: le llcnuron sus 

ojos de lugri1na.. ..... ella quccJú huCrfwm <le padre a lus nueve uiius .. t.L'OÍ que luvu que Lr-abajur 

desde pcqucna. nctunlmcntc cstn rentando un cuarto donde vive con su mamó. y su hija. 

dh.~c que no esta satisfecha con su vida porque nhora ya no puede snlir por su hija que tiene 

parálisis cerebral .. afinna que el nacin1iento de su hija fue el hecho que can1bió su vida .. 

ade1nás cllu cree que su pareja la dejo cuando supo de la discapacidad de su hija. Su sueño 

es sacar adelante a su hija y n su mamá. Con respecto a sus momentos ugradablcs de In 

infancia.. ella tampoco recuerda ninguno. 

Loyda: fue Ja últin1a en pasar al frente. no quería participar. desde que se subió u la silla se: 

cruzo de brazos y cuando Je pregunté cómo se sentía cn1pczó a llorar .. dijo que no tenia 

ning,ú.n rccucrc.Ju ag.ruc.Jubh! en su infancia. que su papá le pegaba cuando estaba 

alcuholi7.Á.tdo y que por ser anuchus hcrn1t.Utos no tenia atención .. posterion11en1c habló Je su 

esposo. quien es alcohólico .. su relación fue dcstructivu .. co1ncnta que la golpeaba y fue por 

eso que dccidiú scpar..t.rsc.:. Su sueño es encnntrJr una pareja que la quiera. el ..:vento que 

i.::amhió su vida fuc su hijo discapacitado. tic!nc parálisis cerebral .. no sahia que hacer con 

ér·. Actualn1cnte tiene tres aúos que se;; separó. ella es Je.: ius 111:.i.s constantc:s. c!Sluvo en un 

progran1a Jlrunado ·"aprendices·· .. que consiste en capacitar a un grupo de personas de la 

cotnunidad~ en terJpia fisica y terapia de aprendizaje -lcnguujc .. par..t. postcrionncntc apoy~r 

cu uctivic..Jadcs en cu1nunic..Juc..J y c..Jcnlru c..Jd centro. 

En los n1omcntos criticas se daban paJahrJ.s de .::1.poyo de panc de todos. en gcncrJI 

el ambicnh: t:stuvo tenso. cL-;i que pnra tinali/ . .ar organice un juego. Jcs pcd1 que sugiricran 

aiguuu 4uc ic::-. haya gusra...iu en su niücz. hicitnos un circuiu y jug1unus a la 1·ucdu de San 
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!\.·tigm:I. tudas reían y por (1ltirno uun en d circulo. les pcdi que griturJn fuerte tres veces no 

podíun .. usi que hicimos un qjcrcicio de n:spirnción pum concluir. 

Se detectaron tres 1i1ctorcs t:n comun: 

1. Su::. viJu.., ca111hiu1u11 1uU.iculu1c11lt: cuam.Ju luvic1·uu :m hiju Jiscupm.:il.4.:IJo. 

2. Se sientes rcchll7".adas por su comunidad y en gcm:rJI se sienten solas. 

3. RcpunHn t¡uc no rccucrdun ningún evento feliz en su infimcia. 

El hecho de que huyu marcado sus vidas el nucimicnto de un hijo discapacitados. es 

cxplicudo por vurios autores como un sentimiento nonnnl. Bueno ( 1993 ). n1encionn que 

esta crisis inicial de lu discapacidad deberá situarse en el contexto de esta cxpcctutivn de un 

11uci111icnto nonual. En el marco de la incvitublc decepción entre la hnugcn rnental y Ju 

realidad del nacimienlo de un niilo. si ésle nace discapucitac.lu. lu discn:pancia entn: ideal y 

realidad se h~ce m'm mayor. tanto que a veces los padres no pueden tcmpornlmcntc tomnr 

rncdidns nntc cstn situnción. 

Las condiciones en las que han vivido estas rnujcres no son nada gratificantes sino por 

cJ contrario reportan mucha insatisfacción .. se sienten recha;r..adas pur la comunidad y se 

sienten .snhL~ .. es porque iLo;;i cs.. en algunos ca __ .,.os nn tienen el apoyo de su fmnilia. son 

n1adrcs solteras o en su defecto su esposo se encuentra en E.U. 

El punto que n1c 1Jun1ó más la atención es que no recuerden ningún evento füli7 .. no sé: si 

sea porque no lo hubo o por en ese n1on1cnto no lo recordaban. o tal ve~ sea más fiicil par..i 

ella~ ver lo negativo que lu positivo. Jespu~s Je h.•J1..• :.u infancia no fue Jücil. vivieron 

situ~1cioncs dcs:igradublcs. Según Fon.van.1 ( J 982). el trabajo con las experiencias <le la 

niñez. puede remover unu poderosa cotnhinación de cólera por las vicjus heridas y dolor por 

aquella nii\ita que huho de snponarla ..... Aunque est:1 no era In intención fue una nponunidad 

para sacar los fhntasmus y Jos restos Je recuerdos que flotan a la deriva en el inconsciente. 

la parte de nosotros 4ucjun1ás olvida. 

En la presente sesión se pretendió continuar con el proceso de cohesión del grupo y 

principalmente ganar seguridad de los integrantes. mientras: mejor una persona se conozca o 

est~ eonscienh: de sus can1bios crea su propia escala de valores y desarrolla sus 

capucidudcs. se captu y respeta. 
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Lus lk1s :~crnunas unh:riurc-s se: cancdurun las st:sioncs por '-IUt: llegaron t!stuc.Jiuntcs 

<.le: Ju Universidad lbcrowncricunu. cllus lmccn el scrviciu suciul en el ccntru y 1nc pidieron 

el espacio de pudres para hacer un t.alh:r de velas. 

- Dimlmica: l~ccnnncimicnln del cuerpo. 

- Participantes: 12 n1ujcrcs y un hombre. 

- Objetivo: Favorecer el nuto conocin1icnto. el contacto con el propio cuerpo y darse cuenta 

de los n1icdos y conflictos ante Ja visión del cuerpo. 

Se colocaron en circulo y las inüicuciuncs fueron Ju....; siguientes: 

Hugan lu qm: 4uicn.m. griten. lloren. cmnincn c:n Ju Jin:cdún 4uc.: 4uicrun. ulviJc:nsc 

de todas las preocupaciones. nhri kt puerta y les dije sacudan toda su angustia. tc~sión. 

sáquenlo por In pucna. lihércnsc de todo y concéntrense en lo que hay n su alrededor. el 

techo. el sucio. los objetos. cscuchcn los sonidos de los pájaros .. sientan el viento. Se 

escuchaban risas. poco a poco fueron relajándose. posteriormente les pedí que cerrJran sus 

ojos y tocar..tn su cuerpo. Rcgularn1cntc no tocamos nuestro cuerpo. hay que conocerlo y 

parJ esto vamus a tocamos. pri1ncro Ja cabc7 .. a. Ja cara. bajrunos al cuello. hombros. br..1.7.os. 

fk:Chos. cstinnagu. picm<.L'i,. pump<.L"i. solo se cscuchabun risas. 

l\·idro: sólo tocó su cnm y sus hmzos. 

Ec/1o•ixe .... llevó ~• su hijt..' u la :-.c~ión .. 110 quiso dejarlo en el ginumsio y cuando se lo pc:Ji 

para que rcalizarJ la dináJnica se 11\!gó. uporquc cl niiio no Je gusta irse con otr-"15 personas·\ 

nsí que no panici(lil. 

1Vancy y Loyda: fueron hL~ únicas que cuando pedí que se tocaran los. senos y las pompas lo 

hicieron. 

El resto sólo tocaron sus brazos. piernas y abdomen. los genitales nSdic se_ los tocó. 

Una vez que tenninantos. la indicación fue: vanl.os hacer lo, nlisn10 pcnJ:· ahóra con el 

co1npat\cro de a lado. continúen con los ojos cerrados. 

Antes de tocar a Ja persona abrían los ojos para ver quien se encontraba a su lado .. 

:;;in respetar la indicación se movieron y buscaron a un conocido para tocarlo .. Eduviges 
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aunque no participo anlcrionncntc loco u su hijo de la curj,,, cubc.l'..a. brJZos y piernas. 

cviu1ndu genitales. por su pune María hizo lo mismo con su hijo el cu.ni lo tcninn en brazos. 

Isidro: se negó hacerlo con su cornpnflem den Indo y agarro a su hijCl que lo acornpnñaba. 

iVun,:v y Loydu: fueron las únicas que tocaron su pecho y pon1pas aunque con mucho 

cuic.Ju<lo y rclirurun rúpic.lumcntc las rnunos. lus demás parle lo hicic:run con calnm y cun 

cierta confian7..a. en los demás participantes se obscnraba tensión. 

Se observó que no participaron todos. algunas mnmñs se nislnron. justificándose que 

estaban cargando u su hijo. Las partes que no se tocaron fueron pechos y pompas. excepto 

dos manuis (Loyda y Nnncy) quienes estuvieron todo el tiempo juntas riéndose. los demás 

se n1ostru.ron un tanto ti ruidos. Isidro no quiso tocar a una 1nujcr y escogió u un niño que iba 

cun él. 

Al terminar nos sentamos parn hacer una mesa de diseusi~n .. las preguntas que se renliza.ron 

fueron: 

1. ¿Cómo se sintieron'! 

2. ¿Qué panes no se tocaron? ¿Por qué? 

3. ¿Por qué nos da pena tocar nuestro cuerpo? 

4. ¿Qué hacen por su cuerpo? 

5. ¿Qué debe tener un cuerpo para ser bonito? 

6. ¿QuC es lo peor que puede pasarle a tu cuerpo? 

7. ¿Qué es lo que haces para que tu cuerpo se sienta bh:n? 

8. ¿Cuándo c111pc"".arun a jugar con su cuerpo? 

9. ¿Cómo crJ.n las cosas entre lo permitido y lo prohibido? 

1 O. ¿Cuál es la in1portancia de conocerlo'! 

1. ¡,Cón10 se sintieron"! 

Lo,yda: nu cstan1os acostwnbrados a tocan1os .. solo lo hacernos curutdo nos bafian1os .. 

aunque me da pena .. no me gusta tocarme .. es mejor que te toquen .. (se ric) 

1....-idro: yo no puedo tocar n una mujer .. se puede enojar. más si le tocas esas rmrtcs. Por eso 

agarre a n1i hijo hay confian7A la verdad es que n1c sentí muy incomodo hacerlo enfrente 

d~ todos. 

1\'u11c.:y: yu por \!SO agane a Loyda,. por qui:: la conozco. 
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2. ¿Qué parte no se tocaron'! 

Lus po111pas y el pecho 

3. ¿l'ur 1..1ué? 
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,\/aria: as{ nos i.:nscfütron.. es normal que nos de pcrm .. aunque m.¡uí en lu pluyu uno ve que 

c:o>hín cncucnu.los y no les Uu pena nac.Jn. nosulrus s..:guirnus igual (el vcr ¡1 lus lurislu:o 

Jcsnudos Jo perciben agresivo). 

4.-¿Por qué creen que pase esto? 

lioyda: por que vivin1os en diferentes partes. nos educaron diferente. 

Nos han cnsci\ado que es malo-sucio tocar cicnas partes dél cuerpo. principalmente tocar 

nm.:stros genitales ... es cultur-..il ... Es por eso que los Europeos lo ven normal. por que así los 

c<lucaru11. 

S. ¿Qué hacemos parJ cuidar nucstru cuerpo? 

lsitlro: pnrn el cuidado de nuestro cuerpo tenemos que .nlin1cntnmos y J:¡ni'inmos. 

Ta_i•dc: tantbién el c.icrcicio .. un cuerpo bonito es el dclgad~ .. no 'me 'gusÍaría estar gorda. 

6. ¿Córno se cuidan ust.:d~s? 

Afincn·a: la verdad es que n1c 1nal paso 111ucho .. 111uchas.vcccs.P~r.~as prislls no con10 h3Sta 

In tnrdc, por que primero son los hijos. 

1Vt1ncy: no da ticn1po de hacer ejercicio .. por el que hacer_ •. ~o. P~nun-~s_._ )_o único que si 

disfruto mucho es el baño. 

LJn•nda: por 1nedio de la TV. Nos han dicho que un ~oni,to cuc~ c_s aquel com.o el de.Ja.o;; 

rnodclus. dios i1nponcn Ju 111uda. antcrionnt:ntc el estar llcnito_cstaba bien. ·ahora esta d..: 

moda estar delgados .. pero lo importante es sentirnos bien con él y estar sanos .. ya que es lo 

único nuestro, hay que cuidarlo. 

La dinámica anterior tuvo una duración de 30 minutos. por lo tanto sobró tiempo 

paru rcali<l.lir otru uctividad.. todos cstuvic:ron de acuerdo en continuar con d auto 

cunocimic:ntu del cuerpo. La dináJnica que st: trJ.bajo se: llama el ~peju. 

Les pedí que se pusieran de pie .. cerraran los ojos .. observa tu respiración .. piensa 

mcnlahncntc en tu notnbrc y obsérvatc. cómo estas, déjate fluir. Ahora. vns a in1uginnr que 

frente a ti hay un espejo grande. un espqjo de cuerpo completo. estas de pie frente a el. 
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/\hor..i vele a ti en el espejo .. obsérvatc .. observa tu cuerpo .. cúrno te ves. qué ropa 

ih!v~. t.:Uruo :son tu~ .aipulu:s. eún10 c:.s lu peinado. 4uc le Umuu Ja ur..:m.:ion .. ub:servu lof.lu:s 

los detalles, qué picosas de ti, de tu irnngcn .. dmc cuenta c-...,1110 te sh:ntcs al ver tu i11mgc11 

rcllcjadu en el espejo. Sigue con los ujns ccrrJdos .. tnuc!vctc li-cntc: ni espejo .. observa como 

son tus n1ovimicntos .. que dcscns hacer. Ahora n.~orrc tu cuerpo .. recórrdo lcntmn~ntc .. e~ 

largo. curto .. ancho .. Jclgudu. cún1u cs. Vete JcspiJicnJu Jc t::sc cucrpo .. rcgn:sa u tu cuerpo. 

Vuelve a ser tú. d::nc cuenta como te sientes al rccupcnrr tu cuerpo .. déjate estar. Lcntanicnh: 

a lll ritmn. ve uhricndo los njns. 

Fom1cmos un círculo. ¿Se vieron ip;ual o dilCrcntcs? Todos respondieron iguaL 

1.aostcrionncntc uno por uno con1cntó cómo se s1ntio. 

Pt11;v: :oc i111ugi11ú ci11cu wius w1tc:s. cuaudu dlu era JdgaJa. 

Loyda: :;e vio dcsnudn.. tenia n1ucho cn.lor. 

¿Pnr <Jllr.- no:nmno:. rnpn? l\o:.i nn5 enc;:.~ñnrnn de'~e' nif\('I<:.. n n«:nhnr nur.strn 4:"1.l~rpn. e<:. 

culturJI. en otros paises no se apenan de su cuerpo. Lo ven con10 algo natural. En gencrJI 

todos se vieron con un cuerpo bello. 

¡, Les gustó verse a.sí? 

.\1arla: si yo me vi má.."i alta y bien arreglad:t. 

Nancy: no nos cuidamos porque no tenemos tiempo, nos mal pa~1n1ns y muchas mujeres no 

se arreglan porque la gente puede decir que están buscando novio. 

l t1ycle: adcn1as Jos esposo se enojan JX'lr que cri:c:n qu&: les estas JX'lniendo el cucn10. 

klt1ríu. dlu:. :-.i pucJcu ::kllil u JuuJc yuiir.:1uu y uuu uu h.::-. Ji...:c uaJ~ pcl"u :-.i uuu :>ale yu 

picn::an maJ. Siempre :;alin1m; con los hijo:•. :;olas nunca. 

Todns In~ mujeres estuvieron de acuerdo con estos con1entarios y aceptaron que 

ellas no se cuidaban y que Jo iban a empezar hacer. l'ropush:ron hacer una sesión de 

hdh:/..u. ul lcnninur c:ntrc dlus con1particrun ulgunus tips parJ el cuidado personal. 

A partir de las dos dináinicas podemos observar Ja in1agen que tienc:n del csquc111a 

corporal. en Ja prirnera se quiso hacer énfasis sobre el tabú que se tiene sobre cicnas panes 

del cuerpo social111cntc esta rnul visto tocarse los gl:nilales. los pechos en la...,. nu~jercs y los 

glúteos. En dicha dinán1ica se pudo ver clarai11cn1e este hcl.:110 socio-cultural. Si: hizo d 

cuc.:stionan1icnto en el grupo ¡,por qui.! sucede c~to'! se hahló de.: un factor .. Ja cultura"". -.:n 

esta co111unidad se vive un fünórncno n1uy particular esta ubicada en una pluya nuJista. 
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<lum.Jc tienen cuntaclu cun cxtnmjcrus. con idculugia..."i dili.:rcntcs a las nuL.~llJ."'• sin cmhargu 

Ja gente de cstu cornuniJm.J se ntunticnc al rnurgcn. no pmctican el nuJisrno. conservan nún 

sus costun1brcs e idcologins. Esrcrnbn qut!' la gente csluvicn1 menos n:pri111it.h.t \."1.m su 

:.cxuuliJuJ. si hicn ~111pic:t' .. Ul1 una vida sc:xuul activa u tcmpntnu edad. t:sto no implica que 

nu cxistml tabúcs sohrc el tenla. 

En Ja scgund:.1 dindmicu se quiso ver cómo es que esta conformado su yo ideal. 

¿Cómo se perciben·? Todos coincidieron en verse bien como les gustnria ser. se ti.1cron más 

ullú de lu imagen del cuerpo tOnnuron una inu1gcn global. el prototipo es el de la mujer 

delgada. ultu y vestida a la 1noda. por otro parte mencionaron nonnas sociales. ellas 

udmith:ron que no cuidan su cuerpo. su salud. una vez más se ve rctlcjudo como se anulan. 

cstún 111á.s preocupadas JK.lr Ju aliruc:ntución Ud hijo y cspuso. que pur su bienestar. usi 

misn10 hablan de un punto importante ºla comunidad" .. como Ja.~ ve. dan por un hecho que si 

1c casns yn no dchcs cuidarte. porque In gcnh.' lo ve mal. Hcl qué dirán••. Me 1lan1ó mucho la 

atención este punto .. porque si esto funciona así .. estamos hablando de un hecho muy grave. 

IHL~ta cierto punto el estar gorda y no arreglarse después del matrin1onio está pcm1itido. 

¡,cómo se sienten con su irnagcn'? aunque se lmbla rnucho de que lo irnportantc es lo inh:riur 

como ser humano no podemos negar la influencia que tiene el medio exterior en nuestro 

bienestar .. ha surgido un mercado avasallador repleto de medicamentos. cremas .. aparatos .. 

etc. para adclga7.ar. Lo in1portantc; no es que se hayan lanzado al increado sino el impacto 

que tiene en lu gente.. si bien estw11os hablando Je una con1unidad rural donde 

supucstan1cntc no existen las rnismas necesidades que una con1wiidad urbana.. este 

ti.:nó1ncno tamhién se presenta. a un nivel n1ás suhjctivo. 

Tanto hornbrcs con10 nlujcrcs creen que arreglarse es sinónimo de conquistar. se 

arreglan para el otro. Lo anterior .. da corno resultado qu..: el n1undo exterior determine su 

imagen corporal, el valor que les apropian los dernlls tiene n1ü.s fucr/..a que el propio valor. 

¿Cónill afocw la i111agcn corporal en la autocstin1a y por consiguiente en las relaciones 

interpersonales'? TarnbiCn con respecto a este tema se podría hnhlar sobre la imagen que 

th:ncn sobre sus hijos en su rnayoria son nit1os con parálisis cerebral .. ¿esto influye en la 

aceptación de sus hijos? 

Diversos uutor..:s han hablado de la in1ponancia de la visión del cuerpo para tOr1nar 

J..i uutucstln1a. hacen 1cforcuci.a a la di:;tinch.'"rn de i111agcn Je] cuerpo y ~squcma ..:.01·porni :-.i. 
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..::n principiu .. el cs4ucma corpontl cs el misrnu pun.t todos los inc.JiviUuos <le lu especie 

hun1unu. la imagen del cuerpo. por el contrario. es propio de cm.Ju una., cstú ligudu ul sujeto 

y a su historia 

Gnicia._-; a nuestra intugcn del cuerpo. portada por cuda uno y c:ntrclazudu con nuestro 

esquema corporal. podemos entrar en comunicación con el otro. Ju cumunicuciún o 

evitación (.h: to!stu sc usicntH en gn.m medida en lu in1agcn del cuerpo (Dicaprio.1986). Por 

consiguiente se puede idcntiticar en la tnayorin de las mujeres con10 ocultan su cuerpo y no 

n1c refiero uparicncia tisicn. sino que parccicr..1 que se ocultan ntrñs de sus roles como 

esposa.e;;. madres. hijas. como si les diera miedo enfrentarse al n1undo. prefieren no hablar o 

no hacer nada paru evitar así cualquier dificultad o responsabilidad., su panicipación Wlle 

todas sus facetas es pa.."'iiva.. ºen boca ccrrudu no cntnut moscasº. 

Sin embargo en el grupo. existen mujeres que han cnfrcnlóldo d ser nmdrcs solteras .. 

el hacerse rcsponsnhlcs de In n1m1utcnción. así como la educación de los hijos. pero existen 

factores que no pueden cambiar su condición como mujer. luchar ante la ideología.. donde 

Ja n1ujcr es para la ca..<m., se les educa para ser madres. para ser útil y cuidar a lo demás. el 

enfrentarla.o;; a una situación nueva donde tienen que hablar y entrar en contacto con otras 

personas. se les ha dificultado. no están acostumbradas a esto. por lo tanto antes de pasar a 

otn1 fase de Ja investigación acción participativa es necesario continuar dtíndoles 

herramientas que les den la confian7.a para expresarse libremente. 

SEXTA SESió;•; 

30dc M:iyo 

- Dimítnica: Tabúes sobre la Sexualidad 

- Participantes: 7 mujeres. una de ellas Psicóloga de la universidad lhc!roamcricana. 

- Objetivos: Pnra este dia preparé una serie de prcgwltas sobre_ el t'_!~na de- s~xtialidad., con el 

fin de estar infonnudas y de reflexionar sobre. las- construcciones sociales de la 

sexualidad. 

Lo.t ~c.,ualiJaJ es uuu Je lus lcnms yuc ~e p~·i.)pu~icrUn cu d grupu .. u pui·tir Je Ju 

pn:scntc dinámica se espera que surjan preguntas que les inquieten y no sólo ccntr~o:; en 

las qu\! ya están fonnuladus. 
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Se cu1ucurun Ju.s si1lus en cir'culu. Pun.i iniciar se hublú <le 1u definición Uc scxuuliUuU. 

pos1crionnentc se repartieron unu tarjeta por pcrsonn. eudu una vu u exponer su opinión 

con rcsrcclo n In prcguntn que Je tocó. lns preguntas fueron Jus siguicnt~s: 

1 ) I....-1:-; mujeres deben n1m1tt.:ncrsc vírgenes hasta el 111atrirnoniu. 

2) Las muchachas por lo general son violadas por cxtrai\os. 

3) Si una pcrsonu c¡ue tiene pareju se masturba. significa que hay un prohlcmn con la 

pureju. 

4) El nutsturbursc puede producir enfcnnedndcs n1entnlcs. 

5) Las n1ujcrcs que tienen relaciones sexuales fucr..i del matrin1onio son prostitutas. 

b) Los hon1brcs tienen ºderecho dc tornar u Ju rnujcr cuando ellos usí lo decidan. 

7) Es puco saluUublc puru unuju,·c:n 1.1uc ~ buiic u nuc.lc Uuruuh: :o.u r-cglu. 

K<1r/a inicio con In pregunta. uno9 ¿La.-; mujeres deben ma.ntenersc vírgenes hasta e! 

mntrimnnin? J .ne; tiempos hnn cnmhincio. notes nsi c-rn. teninn f111C llcgnr vírgenes ni 

n1atri1nonio .. pero ahora .. ya no es nsi .. casi todas las que se casan ya van cn1barazadus. 

IJ.:rra: yo sí llegué virgen al n1atritnonio. en mi casa me decían que tenia que llegar de 

b!uneo y lo cun1pli. solo un ho1nhn.: a huhidn en tni vida . 

. Vancy: no debería ser así .. siempre a la mujer le exigen ser virgen y al hombre no. 

Es importante conocer a su pareja antes de casarse .. porque si no te gusta.. después ya no 

se puede hacer nada te tienes que quedar .. porque es hasta que In muerte los separe. El 

Uivorciu 110 C!'> bueno porque lus qui.: !'>ufn:n son lo::. hijos. 

Con1partieron una tra.Jición que sé práctica en la sierra.. ahí se acosturnbra ro111pcr 

unu hoyn de barro cuando no es virgen. la fiesta durJ tres días y si la novia no es virgen 

se tcm1ina el festejo y la regresa a su familin. Sólo en el caso de que el esposo le haya 

quita.do la virginidad él decide si In nccpta así. 

A1ilwrvu: es imponante conocer a la pareja antes del n1atri1nonio. yo tuve relaciones 

ante::. Uc cusannc. ludas u.sintieron con la cabc;r..a 4uc cstahWl de ucuc:rdo .. cxcepto Bcrtu. 

La conclusión grupal fue que la in1portancia de la mujer no está en la virginidad, 

nn.s han dicho sien1prc que tenemos que llegar vírgenes al matrimonio .. lo mejor scrin 

que nos enseñaran a cuidar nucslrJ sexualidad .. ya que si no cstan10:-t bien infom1adas 

corr~rnos el riesgo de un c1nbarazo no dc!->cado o de contraer unn en1Cm1edad venérea .. 

sin c111bargo es un tctnu ccnsuruUu en su ü.uniliu.. !<oC ticnc la cn:cm.:ia que si no tenernos 
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rcludum.:8 sexuales valemos más. esto no es cierto nusulrus vah:mus por 4uc sun1os 

s&:rcs hu111unus con cuali<luúcs que uos Jmccu únicos. 

En In prcguntn dos. ¿,lns muclmclms por lo general son violndas P:º' cxtrai\o~"! Al 

principio huho resistencia u punicipar .. usí que inicit! diciendo Jo siguiente: se cree que 

en la mnyoria de Jos casos el agresor es una persona ajena y no sicrnprc es así.. según 

las estadísticas rcgulanncntc son conocidos. ¿ustedes conocen algún cuso? 

JVtJ11c.:v: yo sé de un señor que tiene relaciones con sus hijas y tuvo hijos con ellas. la 

gente no estaba de acuerdo y decían que lo iban a dcnmndar para quitárselas. 

Es in1ponantc hablar de abuso sexual porque mucha.. .. personas se quedan calladas 

curuuto son victimas o cuando son testigos. el agresor cuando Jo huce una vez es 

prubublc 4uc cuulinul! huciC:m..lulo. usi 4uc huy 4uc: hablar par cvitar 4uc: cu11tinué. 

¿qué se puede hacer cuando el o.gresor es una persona muy allegada? Es cierto que 

no es fi'icil ..,.orquc se usn c1 chnntnje. nmcnn?.nn n sus victin1ns y por miedo o verg0en'7n 

no se hace nada.., sin embargo hay que buscar ayuda. nadie te puede obligar a nada que 

tu no quieras. es un derecho que tenemos hornhrcs y n1ujeres. 

Loyda: no es fácil delatar a alguien por que te n1ctcs en problcrnas. además puede ser 

que no te crean. 

Tayde: eso es cierto yo sé de un ca.o;o de una muchacha que su tío abusaba de ella y 

cuando Je dijo a sus papas la corrieron de su casa.. porque así nadie la iba a querer. 

l"t1.•;/111u; ¿uslc;ÜCS hUTÍUll CSll? 

Todos respondieron que no. 111'-.,vicndo Ja cabeza. 

/Jr,•nda: es por esto. que es importante mantener um1 buena comunic.."lción con Jos 

hijos. para que en dado e.aso de que se sientan agn .. -didos tengan la confianza de decirlo. 

Se observó que esta pregunta los movió n1ucho. se pusieron nerviosos. son temas 

4uc prefieren 111an1cner ocultos. co1110 si por ese sin1plc hecho de no hablar de ello .. no 

ocurrieran. 1 lay negación. 

¿Si una persona que tiene parcjn se 111asturba,. significa que hay problcn1as con Ja 

pareja? .. ¿el masturharsc puede producir cntCrmcdndcs mentales? se quedaron calladas. 

JU.~huu. tal vez n\°'"> conozcan el significado. ~1asturbarsc es satisfacerse scxualn1cntc 

uno rnisn10. pucdc ser tocando nuestro cuerpo y genitales. algunas personas utilizan 

objetos pUJ·a cx-.;i U.t.rsc. 

TE ,:,F C0 •,t'1 · ;:,1;:;, V .'l 
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L.a rnayuriu nu sabia el :-oignilicaüu. hicicruu gestos de sorpresa... algunas se ricrun al 

cscuchu.r tu Jctiniciún. 

A-laria: no hubiu pcnsm.Ju cu eso. yo sólo con 1ni nmriJu. 

/(1J·cA·: yu s1 rnc tuco pero sulu cm.un.tu rne bario .. cuanc.Ju )'U no 4ucriu tener r&:iaciuncs a 

1ni nmriüo si lo vefa hitccrlu. 

Cun1t:nté ')Ut: no era mu.In mulo. ni sucio. es sólo darse placer uno mismo. uno 

tan1bién puede sa.tisthccrsc. tocar su cuerpo. Todas se quedaron calladns. se rcinn. se 

ncgurun hublur ul respecto. Tuvieron rnuchas rcsistencius para hublur del tema. no 

cuestionaron los supuestos que se mencionaron en las preguntas. sólo se basaron en que 

si era buena o 111ala la n1usturbación. no se proti.mdizó en el tema. se recalcó la 

in1ponancia de buscar Ju satisfacción personal y no sólo con su pareja. 

¿Las mujeres que tienen relaciones sexuales fuero del matrimonio son prostitutns? 

Tayde: no porque los prostitutas son aquellas que lo hnccn por dinero. aunque hay 

rnuclms nndcrcs que son ntuy locas andan con uno y con otro eso si se ve mal. 

Bertu: para mi sf 9 porque las rnujercs únicarncnte debemos estar con nuestro marido. 

/1ltlncy: no es cierto por que si uno cuando tiene rducinncs lo hucc por atnor. no quiere 

decir que sean una loca. 

7Uyde: pues si tu esposo no te: da placer algunas buscan fuera del matrimonio. B:Si como 

lo hacen los hombres. ellos si pueden tener las mujeres que quieran y nosotras no 

Jed1nos nada. 

J\furía: 1ni esposo no está aquí y no por eso ya busqué con quien tener relaciones. Pcro 

las prostitutas son aquctlas que cohran y se visten n1uy llamativa.o;;. 

1Ve111cy: la gente habla mal si sahc que una muchacha anda con hombres. se ve mal. 

l lubo ditCrcntcs opiniones. no se pretendía intbm1ar o intponcr una opinión. sólo 

saber que es lo que piensan sobre las relaciones fuera del 111atrin1onio. 

¿Los honthrcs tienen derecho a ton1ar a la mujer cuando ellos a."'í lo decidan•? 

Karlu: es cierto~ esto pasa. que tu marido te obligue. hay veces que yo no quiero y 

porque él quiere lo tengo que hacer .. porque si Je digo que no. se enoja. 

TuyJe: creen que no quieres porque estuviste con otro. por eso aunque yo no quicr..i lo 

hngo para que no sospeche. 
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Bt:rtu: y si uno 4uh:rc.. te <liccn que csLún cunsu<los. usí que te tienes 4uc qucdur con h.L"i 

gunus. 

Nnncy: sólo se prcocupnn ror.1em1in3r ellos .. n lo que vitn y so~ lllU)! tríos. 

Tuydc: si uno necesita que '1u abrucen .. le den be~oS .. eso es 'sót~ ni principio .. despu¿s yn 

no es igual. 

¿Es poco salUdablc pura unn jOvcn. que· se bni'ic o nade durante su regla? Patricia 

comenta que ella no se baña cuando esta reglando. es ntnlo por que se te hincha la panza 

y te duele. 

A'uncy: a n1í me dijeron que es mejor bañarte con agua caliente para que no te haga 

dwlo. 

Berta: ahora esta rnás fücil porque tit:m:n toallas. pero antes no cr...t n.st te tc:nias que 

tmnar pnrn no oler mal. 

Se hahló de la higiene personal. principalmente durante la menstruación.. ni 

terminar .. pregunté si alguien tenía prcgunta..'i., nadie dijo nada .. a.o;{ que les pedí que 

escribieran en un papel sus preguntas y que no le pusieran nombre y que en la siguiente 

sesil.ln se hablaría al respecto. 

Se observaron creencias que todavía están arraigadas a nuestra culturJ .. por ejemplo .. 

el abuso sexual .. In masturbación y relaciones extra.maritales. El tema causó resistencia... 

se dio la oponunidad de confrontar ideas .. en In mayoría de las opiniones estaban de 

acuerdo. excepto una persona (Berta) quien tiene n1tls arraigada las cn:endas 111oralcs y 

religiosas. hay que tomar en cuenta que las otras mujeres son jóvenes entre 17 y 25 

ail.os. Berta. es unn señora de 44 años. 

La sexualidad es un tema que causa controversia .. antes de abordar este tema quise 

que el grupo estuviera cohesionado .. para que fueran más abicnos al participar .. el 

objetivo principal nlás que infom1ar cm confrontar ideas.. cuestionarse si lo que 

pensamos es cieno o que sólo es una forma de ver las cosas .. darse cuenta que nluchas 

de nuestra...-;; crccncia..c;o se han trasmitido de generación en generación las tomamos por 

que crccn1os que son cicnas y no las cucstionwnos. 

El grupo estuvo n1ás participativo a con1parJción de las sesiones anteriores .. se notó 

mayor seguridad al hablar~ así como tluidcz verbal. Los temas que sugirieron tUcron Jos 

siguientes: 
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- Dclccciún y pn:vcnciún de cnfcnncc..l:.u.Jc:o vcm.=n:as. 

- Con10 rncjurur Ju rclucibn <le purcju. 

- Ln cducnción de sus hijos discapacitados. 

SÉl'Tlft1A SESIÓN 

13 de Junio 

- Dinñmicu: El Socio dn1mu 

- Participantes: 5 n1ujcrcs y un hombre. 

59 

- Objetivos: Concicnti:t..ar en Ja prevención y mención de enfermedades venéreas. Al mismo 

ticn1po se buscu gcncntr confianzu y desarrollar hubili<lu<lcs pun1 hablar en público. 

El socio dmsna consiste: en hacer una representación de una consulto 1nédicn,. n cndn 

participante se le entregó una hoja donde se Je infonnó de una enfermedad venérea, se les 

dió diez minulos para leerlo y postcrionncntc tomar el papel del paciente que tiene una 

cntCm1cdad en este caso la que les correspondió leer. 

Se colocó un escritorio y sillas. simulando un consultorio .. las indicaciones fueron 

que se imuginarJn que tenían la cnfcnncdad que les toco leer .. por lo tanto tenían que acudir 

con el médico. todos en algún momento to han hecho. así que será fñcil representarlo. yo 

tomé el papel del médico .. realizaba pregunta para que especificaran su problema. 

La infommción que se les proporcionó fue la siguiente: 

SÍFILIS: 

a) Sínton1as en Ja 111ujcr y el hombre. 

Inicialmente parece una úlcera en el Jugnr por donde entró In bacteria (pené. vulva .. cuello 

del útero. hocn... ano. pezones. manos. dedos. cte.) Generalmente no produce. dolor y 

desaparece sin tratamiento. pero Ja persona sigue infectada y puede transmitir la 

enfermedad. Al cabo de varios meses o años se presenta: 

• Dolor en Jos huesos 

• Pérdida de cabello en áreas específicas 

"' Malestar general y calentura 

• Salpullido. 
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b)Vias <le administración: relaciones sexuales sin protección con una persona infectada. dc 

una rnadrc infectada a su hijo durante el emburuzo. 

C) Si no se trata a ticn1po: puede producir problemas en el corazón. nervios._ cerebro. 

Abono o en Jos rcciCn nacidos lesiones en huesos. nuriz y paladur. En algunos casos 

Sordcru y ceguera. 

COiVDIL0.-1/A C: 

a) Síntomas en Ja mujer y el hombre: aparición de verrugas en los órganos sexuales. ano. o 

garganta. comúnmente no causas dolor. ardor o comezón: pueden ser únicas o nrnchas y 

crecer rúpido en fonna de coliflor. 

b) Síntomas en el hornbrc: aparecen en la c::1bcza del pené y ano y put.:den llegar lmsta el 

meato urinario. 

e) Síntomas en la rnujcr: aparecen en la vulva y en algunas ocasiones en In vagina y el 

cuello del útero. 

d) Vía de trans1nisión: relaciones sexuales sin protección con una persona infectada. 

Si no se controla a tien1po: pm:den predisponer ¡¡J dcsnrrollo de c::inccr en el cuello del 

úh:ro. ,·'\ctualmenh: no existe cura~ sólo prevención y control. 

llHJU'ER GHNJ7:.11.: 

a) Síntomas en la mujer y el hombre: sensacioncs de urdor y conu:zón en cual_quier panc dd 

cuerpo. múltiples arnpollas que provocan irritación e hinchazón local y en ocasiones dolor. 

hay calentura. escalufrios y nmh:star general. 

h) Síntomas en In 1nujcr: aparecen m;is frecuentemente en el cuello del útero y entre la 

vagina y el ano. dificultad para orinar. aparición de nujo. 

e) Sinton1as en el hon1hrc: ap~1n:ecn en el pene. escroto. entre cl pcnC y el m10 y alrededor 

del ano. 

d) Vía de transmisión: relaciones scxmllcs sin protección con una persona infectada; tocar 

con Ja numo la zona infcctadu y dcspuCs tocar los órganos sexuales de otra persona o los 

propios. Se puede transn1itir en cualquier etapa. aunque no haya lesiones. No hay cura. sólo 

prevención y control. 
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ll01VGOS: (candülia.\·i\· vu¡:inal) 

u; Síntomas en Ja mujer: irritnción y comezón intcnsu en Ju vulva y tlujo blanco como 

requesón. dolor ni orinnr y durante lus relaciones sexuales; en ocnsioncs no lu:1y'sinl~nu.ts .. 

U) Sinturm.L'i •.:n el hu111brc; en gcm.:rJI 110 huy sinlurnus .. pero en algunos ·cu.sus put::c.lt: 

presentarse inflanmción en .:1 glande. 

e) '\'h1 de tn1ns1nisibn: no es nccc:;.'lrimnente una enfenÚ~dnd _de .1:'"ll':lsmisión sexual. Se 

puede presentar con más frecuencia en mujeres cmhnmzada..c;; y diabéticas o cuando se hnn 

usado antibióticos. 

BACTERIAS: (gonarrea) 

a) Sintonms en lu mujer: no siempre .son muy claros; tlujo váginal nbundwttc de color 

blanco-mnarillcnto; un.lor y dolor al orinar; conu:zún en los órgw1os sexuales .. 

b) Sintornas en el hombre: secreción de color blnnco·nmnri11cnt.a que escurre por ln urctr::i y 

gcnemlmentc., es más nln1ndante por In mañana; dolor y ardor al orinar. 

e) Vía de transmisión: relaciones sexuales sin protección con una persona infectada; 

durJnte el pano. 

TRICOftfONIASIS: 

a) Síntomas en la mujer: nujo amarillento con mal olor que sale por la vagina: irritación y 

comezón en la vulva. estos síntomas pueden ser ntás fuencs durante In menstruación y 

después de las relaciones sexuales. 

b) Síntomas en el hon1brc; gcnernhncntc no presenta sintontus .. en algunas ocasiont:s 

inflamación de uretra. 

e) Vía de transmisión: relaciones sexuales sin protección con uno persona infectada; por 

usar escusados .. toallas y ropa húmeda en Ju que se encuentra el parásito. 

Al principio nadie quería pasar al frente .. •·no sabemos que decir"'' se les dio cinco 

n1inutos más parn comentarlo con sus contpañcros. Ln primera en participar fue Nancy .. 

cuando Je pregunté ¿cuál cm el ntotivo de la consulta?, se quedó callada por un momento .. 

se reía no sé como decirle .. Jo que pa....a es que me duele ahí .. scilalándose sus genitales, 

insistí que rnc digiera el nu111brc ""vagina""~ postcrionncnlc cxplicc.l los síntomas de la 

trico111oniasis. 

lslclru: se negaba hablar. '"'"tengo granos alla abajo··. cuando le pregunte dónde. se reía 

Brr:n,Ju: ¿en el pt:ué'! 
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Jsidro: si ahí. nlis síntomas son .. lcyú la hoja de Ja gonorrc~ estaba muy nervioso .. mirJba 

el sucio. 

Loyda: se exprC'sÓ segura. cunnd<.., le pn:gunte ¿qué le pasabtt? conh:sto tengo con1e:Lón ~n 

los labios de la vagina y mucho flujo .. explicó con detalle la cnfcnncdad de candidiasis. 

TC1ydc. María y Flor •. fueron lns últimas en participar. leyeron In hoja de las enfcm1cdndcs 

restantes. se referían a los genitales con señas. se limitaron a leer y cuando les hacia una 

pregunta se ríen por que no sabían como explicarlo. 

PurJ concluir se recalcó In irnportancia de ncudir ni doctor. ellos están preparados 

para atender estos casos y toda Ja infonnación que se les proporciona es confidencial. 

udc1nás debemos conocer nuestro cuerpo. para poder identificar alguna unomatin y ubicar 

Uum.lc s~ uriginu. 

En Jo. dinámica. se dieron cucntta que no podían decir el nombre de sus genitales. por 

lo lnnto poslcrionncnle se hi7o otra dinámica donde se hnhló del nombre científico y 

vulgar de los órganos sexuales. También se habló del auto cxán1cn de los órganos sexuales. 

el cáncer en mamas y sobre Ju importancia de hacerse el papanicoluo. 

- Dinámica: Llamando por su nombre 

- Objetivo: Observar cómo se distorsiona la concepción de un órgano por el hecho de 

ponerles sobre nombres. por ejemplo: cola. pájaro. nacha...;;. e_tc. se sci\alo la importancia de 

conocerlo por su non1brc científico. para poder hablar de él con respecto y no con 

vcrgOcn..za. 

Se formaron tres equipos. a cada equipo se Je entregó una hoja con el nombre 

científico de una parte del cuerpo. In indicación fue escribir otros non1bres con los 

q uc se le conoce. 

Equipo l: vagina = 

Equipo 2: pene = 

Fquipo 3: senos y glúteos= 

Para flnnliznr cada equipo companió Jo que había escrito. No querían leerlo .. les 

dabn vergüenza n1cncionarlos. entre risa.e; lo dijeron. se aclaró que el fin cr.1 conocer el 

nombre cicntifico. par.t poder n:fcrin1os a ello sin que nos avcrgoncc1nos. muchas veces se 

Jistorsiuna c1 ~on~c:pto porque se: u1ili.l'..a Je: fonna vulga1· -vfc:nsiva. 
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Las dos dinárnic<.L"i nos rnucstr..m el tcrnor que le tienen al tema. el sólo decir lu 

palabro scxuuJiUm.J. In rduciumm con sexo - gcnilalidad. Se punen rnuchus burrcn1s nu 

están ncostumbrndos a hablar del te111n, sin c1nbargo es evidente que hace fhltn iniOnuación 

y concicnti;,.acilln al respecto. aunque sabemos que este problema no sólo se presenta en 

esta cornunidad. sería interesante saber a qué se debe que lus personas no se cuidan paru 

prevenir cnt'Cnncdadcs venéreas. 

OCTAVA SESIÓN 

11 de Julio 

- Dinán1ica: La llegada de los hijos 

- Participantes: 4 mujeres. 

- Objetivos: Reflexionar sobre las diferentes actitudes y reacciones que presentaron ante el 

nacin1icnto de su hijo discapacitado. 

IniciaJllos a las 1 ::?.:30 p.111. nos sentan1os alrededor de la mesa.. se repartieron 

cartulinas y colores. la indicación fue dibujar y explicar cómo fue -su embarazo. qué 

sucedió en el parto. cómo fue el desarrollo de su hijo. 

El·a: Se dibujó embarJ.7.ada. después dibujó a su hijo y a su esposo,. ella fue la primcr.t en 

exponer. nos platicó que tiene dos hijos. el primero de tres ni\os y el segundo de un Mo. 

cree que el segundo nació con parálisis ccrcbntl porque fue un hijo no dcscndo.-ya que 

estaba en proceso de scparJción de su esposo. cu.ando se le pregunto por qué dibujo a su 

esposo. se le pusieron llorosos los ojos y comentó que para ella es muy importante que los 

hijos estén con su papá. "'yo no tuve padre. quería que mis hijos si. pero mi esposo ahora 

vive en Estados Unidos con otra mujer··. 

P1.•trt1: ~e dihujb ella cargando un niño y a un Judo dibujo una hilera de figuras de un niño 

que aumentaba de tamaño. explicó que el niño que cargaba ero su hija de ocho meses .. que 

In cargaba porque no podía sostenerse solita. ese es el motivo por el cual lo lleva a 

cstirnulación tempnma. no sostiene la cabeza: el dibujo de a Indo es su hija de cinco años. 

No quería en1barazarsc. CUWldo supo que lo estaba quiso abortarlo. Nos explicó que no Jo 

quería porque tenía dos n1eses que había tllllccido su hijo. quien tenía parálisis cerebral. 

comentó que tenia miedo a que su hija tan1bién tuviera alguna discapacidad. Cuundo nació 
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su hija Ja rcchuz(> porque fue nii\a ºyo qucria un nii\o porque se n1c n1urió uno cr..1 una 

tbnnu de volverlo u tener .... 

Victoriu: es In prin1cm vez que purticipu en unu sesión. dla es unu joven Je: 16 w"'\os. tiene 

un bebe; de cuatro meses. no dibujó nada. sólo escribió el nombre de su hijo en la cartulina.. 

comenta que su hijo nació con su cabeza ºlargaºquc le dió pena cuando el doctor Jo n::visó. 

por lo tanto no permitía que nadie lo vic~ no salia con él. hasta que conoció u una persona 

que le habló de Piña Palmera. Comenta que no esperaba n su hijo. se negaba n estar 

embarazada. nsf que no se cuidó. no preparó nada para el nacimiento. además cree que su 

esposo se fue u E.U. porque se avergonzaba de su hijo. 

Afaria: escribió en Ju canulina como fue el embarazo y como se sentía con su hijo. primero 

leyó la hoju y posterionncntc inició diciendo: "'"yo 4ué puedo decir sí n1i esposo trunbién 

está en E.u:• Se puso muy nerviosa y se negó a hablar,. Je pregunté sobre su embarazo .. ella 

contestó que su hijo fue deseado. tenía 15 años cuando :;e embarazo. cuando tenía tres 

meses su hijo,. su esposo se fue a E.U. Sobre la relación con su esposo no quiso profundi:r.ar. 

Vicluriu: .... el n1io tan1bién se fue u E. U ... si se cncucntrn u otra qué podcn1os huccr .. 

nosotras no queríamos que se fuera. se van y nos dejan solas. Muchas fwnilias así están .. 

con lo poco que ganan. esperando que les mandenº. Con los ojos llorosos .. dice •·no quería 

que se fueran. 

A/aria: ºya no se puede hacer nada si está con otra mujer"" 

La participación de Victoria nos conn1ovió .. tudas lliji1uus palabras de upoyu,. 

expliqué una vez n1ás que este espacio cr..i par..i cJJas,. para hablar de todo aquello 4uc: les 

inquicuu-..i., no están solas .. se pueden acercar u gente del centro pant que las apoye. udcn1á.-.. 

uno de los fines del espacio es precisamente gencrJr un grupo de apoyo. 

Al uhscrvur lus reacciones perece que d~ alguna tOrma al escuchar Ja historia del 

otro. se sienten identificados .. se mueven senthnicntos. Fue una diná.rnica que les pcm1itió 

hablar de.:: todo aquello que les preocupa.. algunas se enfocaron tnás en la relación de pareja. 

L .. a mayoría no estaba con su pareja porque trabajan en E. lJ. Este represente.) un tactnr qu~ 

gcncrJha polén1ica no sólo porque no contaban con su presencia .. sino que lo veían co1110 un 

rechazo hacia su hijo discapacitado. Si panin1os de este hecho estamos hablando de n1ujcri.:s 

solas que cnfrc.:ntan una realidad diticil., por un lado un hijo que necesita de mayor atención 

~ put el ult'O un C!>.f>U!>.O UUSCllh.!. 
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Otro foctor 4uc sc.: identifica es la culpa 4uc sienten algunas de ellas por no haber 

dcscm.Jo u ~u hijo. u tul grado que creen que ellas son lns culpables de su discapacidad. Creo 

que hncc fnltn información sobre lns cnusns de lns diferentes discupuciJuUcs. usí cu111u el 

co11ocin1icnto pleno de lu discapacidad de su hijo .. se habló de esto durimte la sesión y se les 

sugirió que investigaran con la encargada de estimulación·tempmna el diagnostico de su 

hiju. 

En las st:sioncs anteriores sc habló de temas que prcocuprut ni grupo. se dieron 

cuenta que tienen mucho en común y que pueden hacer algo pura mejorar su situación. 

tanto de ellos como de las personas que lo rodean. en general el grupo esta más unido se ha 

notudo un crunbio en la panicipación. están dispuestos a compartir y continuar 

pUTlic.:ipwu.Ju. 

2.4. Faue 111. Análisi~ crítico de IH problemática por el grupo. 

En In siguiente fase el grupo discutirá el tema central en el que quiere-intervenir .. 

aun4uc ya se trataron difcn:ntcs problcn1úticas .. c:s en cstc:espacio donde cl._grupo toma Ja 

iniciativa parJ intervenir de una fonna más activa. 

As{ también el grupo buscorj información sobre ta discapacidad de su hijo y sobre el 

proceso que viven como padres. 

El objetivo de esta fase es que recopilen infonnnción tanto de su experiencia como 

dd área de estin1ulución tcn1pr..mu., de n1uner..t que h:ngan una perspectiva má...,. amplia y 

puedan hacer una intcrvc:nción en su vida y por consiguiente en la de otras personas (hijos, 

pareja .. comunidad. etc.). 

En general lo importante es que el grupo investigue tá problemática que vive tanto a 

nivel individual como a nivel social .. donde identifique creencias. mitos, actitudes, valores 

culturales. fhctorcs de riesgo. con1portamicntos asociados. etc. sobre los cuales incidir. 

NOVENA SESIÓN 

22 de agosto 

- Dinán1ica: Tema libre. 

- Panicipantcs: 4 n1ujcrcs. 

- Objetivo: Generar autogcstión 
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Las sesiones nntcrinn.:s se suspcndicrun por el carnpamc11lu de vcrunu. cslc diu 

asistieron cuatro personas. el grupo disn1inuyó. ya 4uc el urca de terapia decidió dividir el 

gn1po de cstimulnción temprana pnm rncjornr 101 ntcnción. por lo tanto ttunquc s~ invitó o 

luLlu:-o Jos patlr&:s continuar con el grupo. la asistencia disminuyó. 

A partir de esta sesión se hizo un giro sobre lu dinámica de grupo. unh:riom1cntc 

cstuban cstnblccidas las uctividudcs. con objetivos y tareas espccificns .. ahora inicia otro 

proceso donde ellas tendrán que determinar el tema n desarrollar. Nos sentamos alrededor 

de lu n1csu e iniciun1os la ph'itica. 

A. lns 12:15 a.111. iniciamos. nos scntn.mos en circulo., Je dije qué no había prcparddo 

nndu nsi que cm libre el temu. ¿sobre qué les gustaría hablar'! se queda.ron calladas por unos 

segundos. se vulteubw1 u vcr entre :;i. 

Florc1: cuando veo a los nii\os ir a la escuela y no a mi hija me siento mal porque ella no 

puede ir. 

/Vancy: yo también n1c siento mal. todos los papás les están comprando útiles. 

preparándolos paru ir u la escuda y mi hijo no puede ir. tv1e gLL..;taria hacer todo eso. 

Brcnda: hay que preguntarse qué puede hacer nuestro hijo y no sólo ver lo que no puede 

hncer. Ellos tienen otros logros. el caminar .. el comer solos. el poder hablar. para cualquier 

niño esto es nonnal. para sus hijos no es fácil. el esfuerzo que citos hacen junto con ustedes 

es todavía mayor. 

i\únt-:,•: existe rechazo de la gente. hasta se paran par..t verlos. los s~i\alan. esto succ:dc hasta 

con la 1nis1na frunilia. Sicnto feo. udc111ás sic111pre me pregunta la gente qué tic.ne. no n1c 

gusta que me pregunten. J\.1i abuela no Jo quiere. cuundo In visito nt."I lo quiere ni ver. es por 

eso que yu no la voy a ver. 

Flora: es cierto. se le quedan viendo. cuando quiero dejar a nti hija con la vecina o un 

l"wniliar no 4uicrcn por4ue les da n1iedo que le vuya u pusar ulgo. prefic:rcn yue lc:s dc:jc: a 

los sanos pcro a clla no. Hasta 1ni propio snarido la n:cha.zn no n1c ayuda a cuidarla y nw1ca 

la carga. sólo cuando van1os con su th.milia. La niñ:1 lo siente, porque lo recha7..a cu.ando se 

le ucc:rca . 

..rllc..:ia: n1i esposo tmnpoco me ayuda,. n1i hija rnñs pcquei'm se pone celosa... porque tengo 

1nas utcncionc:s con Maria Fcrnru1du. l·lny gcntt.: que piensa que nosotra..~ tenemos la culpa 
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Jt: ~uc nuzcw1 u.si .. una señora n1c dijo que ella habiu Lcnit.lo Uicz hijos y loe.Jos num1uJcs .. 

algo Jebes tener tú .. 

Br1..ªndu: ti:tlln infbnnución sobre IH UiscupHci<lm.J.· 1ni.-1cJm gcnh! sú', siente imuunc u cstu 

situación y lu vcrdud es que cual4uier pcrson~ puCdc ·te'nci:-.un-,h.ijo dÍ~Capacitado o sufrir un 

accidente que lo discnpncitc. }-.;s·unU la~r ciuc ·ustct]Cs:ti~n~n-_"quc hUccr .. ~cu:sibilizw .. u Ju 

gente. informar .. no esconder u sus hijos, p~d que:_ c;-~~.~¡._.:p~ri;·6~as)as_ u~eptt:n tienen que 

t:mpczar por ustedes mismas. __ :( .)./ ~.·1:º-.:~?:-.[-,::::::.:· -~':'-·--. 
Otro h:1na que se ubordó fuC IU ul~-~·~-~uic.~~~-~~-·-~u:s}:~_ij'?s_. ~~da·unll habló de lo que 

comen y de lns dificulw.dcs que cnfrcnwiOri Y.·CO.ih:ñtW:l·-pnra··a1fm~nt3.rlos .. 
l-1ort1: pum darle de comer a mi hiju tl.~ cÚti;;'¡¿·-~1' ~¡::j~;~i~i~·ri,~.d~b~:mi~do que se ahogara., 

usi 4uc le <lubu ludo .,;un cuchuru..-·tu:nuunÚ1;t_- n~'.·¡~··~g~ri;í,~-_cll~ -~i~nc·parúlisis ccn:brul y 

hast:J Ja fecha yo le doy de comer. 

Nanr_v.· yo n A Ido si le dnhn ninmiln pero yn grn~de. nhnm ·todos IOs Uquid¡,,s los ton1n con 

popotc .. la vcntnja es que mi esposo Sí me ayuda mucho. Si no fuera por ét. ya me hubicrJ. 

vuelto loca. 

f'uc interesante ver como cada una se expresaba de sus hijos con cntusius1110 .. 

además se dieron cuenta que compartían muchas cosas. que no eran las únicas que pasaban 

por el rechazo de la comunidad,. por la falta de apoyo de su pareja. por las dificultades de 

educar y alimentar un hijo con una discapacidad. sobre todo visualizaron que el tener un 

hijo discapacitado les dio lu oportunidud de: vivir cosas diferentes .. que: han aprendido 

111ucho por ellos y que eso las hace diforcntes co1110 lo dicen ulgunos autores .. no sólo tic:ncn 

hijos especiales sino que ella.e; son madres especiales. 

Postcriom1ente se hahlb de la comunicuciún. 

Cada una platicó cón10 su hijo(n) expresa cuando acepta o rechaza a una persona y 

cuando lu curnidu les gusta o nu les ~usta . 

• Va11cy: es por medio de gestos. /\.Jdo cuando alguien no Je cae bien no lo voltea n ver y 

hace ruido con la boca .. con la comida sólo abre In haca cuando le gusta .. y cuando no .. la 

cierra. 

Flora: mi hija es iguat pero ella n1c tira el plato .. tiene n1ovimicnto con la mano derecha.. 

asi que cuando le doy de con1cr agarro In cuchara con su n1ano . 

. \larit1: !\·ti hijo todavía es rnuy chico. es un bebé .. no sé si dt:spués podrá co1ner solo o no. 
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/Jrcndu: ¡,qué le hu Uicho Chcly'? ( tcrapislu Cisi&:u) 

,\furia: no sube dice que huy que cspcmr. y continuar con los ejercicios de cstimulución 

tcn1prnna. ndcmñs tengo que llevarlo con el pcdimra. 

Por su parte las u~más JllaJUÚS hablaron de lo n1isn10 y rnostraron interés por saber 

como mejorar la comunicación con sus hijos. Cité el ejemplo de MaJcna Ja joven que vive 

en Piiiu Puhncra ... cllu tiene pan'ilisis ccrcbrJI scvcrc1.. y se cornunicu por medio de un tablero. 

el cual es un cuaderno con dibujos y palabras. con ellos puede con1unicar sus necesidades 

bi:ísicus. sentimientos de agrado - desagrado. etc. ella señala lo que quiere. además es muy 

expresiva con sus gestos. las personas que conviven constantcn1cntc con ella.. logran 

cntcndcrlu sin el tablero. al igual que con Malena.. ustedes pueden buscar alternativas para 

1111;jorur lu comunicuciún. 

Se llegó a la conclusión de que era necesario llevarlos a una escuela dt! educación 

especial que se encuentra en Pochutln. Ahí los enseñan a leer y en el caso de tener 

movimiento en las manos a escribir. Se hablo de los diferentes tipos de lenguaje. haciendo 

énfa...,.is en el lenguaje corporJI. No todas las madres cstún hicn infonnadas sobre la 

discapacidad de su hijo .. no conocen las habilidudcs. ni limitantes que está implica. En la 

sesión anterior todas se comprometieron en investigar el diagnostico de su hijo con Araceli 

la encargada de cstimulación tcmpnma. sólo una lo hizo. 

Se retomó el tema inicial. se llegó a la siguiente conclusión: todos los niños son 

difi:rcntcs. por lo Umto su desarrollo se da a diferentes ritn1os. hay que tener paciencia y 

descubrir aquello que si pueden hacer para explotar esas habilidades. para esto es necesario 

ser constantes en la tcrapiu y principalmente durles mucho cariño. ellos uunquc no hnhlen 

entienden todo y al igual que todo ser humano necesitan amor y co1nprcnsión. 

PnrJ la próxima sesión SUJ.tiricron hacer un títere para sus hijos. se organi7.aron para 

traer el nultcrial necesario. 

Surgi.:ron b.::111as yu~ nu se habian tocado por cjcntplo la con1unicación y 

alin1entachin de sus hijos. u partir de esta sesión me dí cuenta que no podemos deslindar el 

temu <.h.: lus hijos. ul hublur de uutocstirna.. sexualidad. relaciones de pareja. cte. quise 

canali7..ar su atención a temas. que si bien les interesan no son los rnds in1ponantcs para 

ellos en ese mo1ncnto. por Jo u1nto el g.rup<..l eligió el ten1a de la condición de ser 111adrcs de 

un hijo Jiscapadtado. toJo lv que ..:sto i1nplka a niv.:l individual y ta111Hiai·. 

TESTS CON 
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l>HCJ/l1'1 SJ::SJÓN 

29 Je ugusto 

- Dinñn1ica: Elaboración de títeres. 

- Parlicipantcs: 7 tnujcrcs 

- Objetivos: Desarrollar In creatividad y confian7.a en si mismas. crcur algo signiticutivo 

paru sus hijos. 

El material que se ocupó para hacer los títeres fue: pcdtlZOS de tela. botones. hilo, 

ugujas. cstwnbrc y silicón. Se colocó todo el material en una ntesa. Se sentaron en círculo 

para decidir en grupo que wnbicntc natural les agradaba para posteriormente hacer una 

rcprcscntución con sus titercs. Eligieron el bosque. 

Cudu una t:ligiú un unintal que: vivit:n1 t:n c:l bosqut:. Annadillo. gato atontes. 

conejo. tigre. coyote y paloma. Todas iniciaron su trabajo excepto una mruná (Eduvigcs) se 

negó a participar porque llevaba n su hijo. ella es una mamá sobre protectora. nunca dcjn n 

su hijo en el gimnasio .. siempre lo lleva a las sesiones .. no pcm1ite que nadie lo cargue. 

En un principio nadie hablaba.. una de ellas se apartó del grupo (Minerva) nos daba 

la espalda par..i que no viéramos lo que estaba haciendo .. las demás continuaron en.la mcsn 

buscando material .. pedían opinión a las demás acerca de cómo hacer el there estaban 

inscgur..is buscahan la aprobación .. la única que se mostró más segura y conforme con su 

trabajo fue Maria .. cuando terminó enseñó su títere y ayudo a las demás. 

Eduvigcs aunque se negó en un principio hacer el títere. aprobó que le ayudara a 

cargar a su hijo en lo que ella trabajaba. se Wlió ni grupo. parecía c111ocionada con su 

trahujo. sólo que cuando terminó no quiso cnsei\arlo .. ucs que me quedó feo'"". 

,Vatu.:~·: ··e( mío también. voy hacer uno más honito en mi casa•• 

Petra: ··por hacerlo rápido. no nos quedó bonitoº. 

,\/aria: ·•no exageren tan1poco están tan feos .. aden1ás no son para venderº 

Aunque estaban muy desanimadas y no querían cnsci\ar sus títeres .. las invité ~ 

continuar con el ejercicio que consistió en pensar en una historia donde participen los 

animales del bosque que habían creado. estuvieron de acuerdo. postcrionncntc nos 

sc111an1os en circulo en el sucio .. se quedaron calladas .. sólo decían que no se les ocurría 

nada. por lo tanto dccidi fom1ar equipos para facilitar la panicipación .. Se fonnaron dos 

equipos de dos personas y uno de tres. Se les dió diez n1inutos para llegar a un acuerdo. 

TESIS CON 
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El prin1cr equipo sólo reía. decían que no se les ocurría nada. así que les sugerí que 

pcnsurun en algo que coti<liwtumcntc rculi:t'..un. representaron una fU.miliu con un hijo 

discapncitndo. In situación fue la siguiente: la 1nn1nñ y el papá que llt:vnba a esth11ulación 

tc1npr.mu a su hijo. hacían ejercicio con él. todo tcnninó cuando a un títere se Je cayó el 

ojo. esto dio pie a que se hicieran bromas sobre la discapacidad. ""el niño quedo ch:go hay 

que llevarlo a rehabilitación"". 

El segundo equipo simuló que estaba en cstimulación tcmpran~ que le faltnba un 

dedo a su hijo por lo tanto hacían ejercicio con él. al igual que el equipo anterior todo se dio 

entre risas y bromas. 

Por último el tercer equipo presentó el caso de un niño que pcdfa que lo 11Cvaran a 

rchubilituciún y su fwnilia no quería llc::varJo u eslimulución lcmpnma. A difcrcnciu de:: Jos 

dos casos anteriores .. aquí sí habló el niño discupacitndo quien exigía atención. esto les 

causo mucha grncin. tal vez porque están acostumbrados a ver que quienes toma In decisión 

son Jos padres. no los hijos. 

Para finalizar platicamos sobre córno se sintieron al actuar. todas decían lo mismo. 

*"cstábwnos nerviosas. nos da pena .. fue más fücil hablar de algo que hemos vivido••. Se 

preguntaron para qué era.o los títeres. les contesté que eran para ellas pnrn jugar con sus 

hijos. posteriormente se habló de In imponancia del juego con los hijos. de hablar y reir 

constantemente con ellos. La mayoría admitió que no jugaban con sus hijos. que los 

distraían con In televisión. Al cscuchn esto dlas n1ismas se dieron cuenta que no estaban 

haciendo bien. que necesitaban pasar rná...;o tiempo con ellos. 

Esta dináinica dió pie a reflexionar sobre un punto muy importante. Ja educación de 

los hijos. Si hicn hemos hablado de n1ujeres que se dedican a los hijos. seria prudente 

preguntamos ¿cómo los educan'? si tOm1ar a un hijo es sólo cubrir las necesidades básicas~ 

cutncr .. bw)ar y vestir; no estwnos hablw1Jo Je una educación apropiada. 

Por otr..i parte fue enriquecedor hablar de dos factores imponantcs en la educación .. 

el juego con10 n1cdio de aprcndi4'...ajc y una fonna de expresar aceptación. cariño. etc. Por 

último la in1ponancia de hablar con los hijos. no ignun1rlos. sino verJus cun1u seres 4u~ 

nr.:cesitan mayor atención. el ~tcudir a h:rnpia. con médicos o especialistas. es una carrera 

que puede ser dificil o liviana dependiendo de In actitud que cada persona ton1c. 
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Al tcnninur Ju sesión esperé que se llevar.in sus títeres y no lo hicieron. cuando le 

pn;gunlc u unu lle cllus que si se: los iban u llevar contestó quc nu. pc..>r4uc ibu huccr uno 

nuis bonito en su casa. En general a ninguna les gustó su títere. mostraron inseguridad al 

hacerlo. titubeaban para hacer los trazos y el resultado no les agradó. ¿qué nos dice este 

hecho? ¿se llevaron u sus hijos? o al iguul que los tíh::rt:s Jus ubanc.lunurun. 

ONCEA VA SESIÓN 

5 de scpticn1brc 

- Dinánticu: Reflexión del grupo. 

- Participantes: 5 mujeres 

- Objetivo: Propiciar un intt:rcumbio entre conceptos y ht.-chos. 

lnicinrnos u las 12:30 a.m. conforme fueron llegando se sentaron en lns sillas 

alrededor de la mcsn. No se hizo ninguna indicación. sólo les pregunté por qué llegaron 

tarde. contestaron que estaban haciendo una colchoneta para sus hijos en estimulación 

tcmpnum. usi que el tema se centró en el trabajo de rehabilitación que realizan con sus 

hijos. 

:VanL.:1·: estamos haciendo una colchoneta en fOnna de casita. le van1os a colocar varias 

cosas como: cascabeles. campana. además le vrunos a pegar telas de diferentes colores y 

tcxtura..c;;. dice Chcly que es para estimular a nuestros hijos. 

JJrentlu: ¿cuáles ejercicios hacen con sus hijos en cstimulación te111pn.ma? 

,\!aria: casi sicn1prc les darnos n1a.....aje con aceite. después haccn1os ejcrciciO~. con sus 

hrJcitos y picmita..c;;. esto lo debemos hacer en la c~ pero no siempre se puede •. a veces se 

n1c olvida. 

1\'a11cy: a mí también con tanto que hacer se pasa el ticmP'? Y:.~~!1~·,t~ .. d~.cu_e~~ ya. se te 

acabó el día. 

Brcnda: es muy impon.ante que lo hagan en caSn. aquí.Sólo'~iene;..·u~~~.:.Ve~·'a":la.se.O:.ana no 

es suficientes~ si de verdad quieren ver avnnCes tien·c~.q~~; h~~e~~o·~-o~~.:·~' I~ indica. si no 

saben el objetivo del ejercicio pregunten. 

,\/aria: eso nos dice Chely pero nadie pregunta. nos han dicho que los n1ú.sculos de!bc.:11 

~jcrcitarsc porque son como un aparato que si no se usa se oxida y se hecha a perder. 

TESIS CON 
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4Vun<..:v: csu es cic.-to por4uc yo he visto córno niños que han llegue.Jo uquí sin ca111inur con 

los ejercicios salen cruninundo. 

IJr<"ncla: hny que tomar en cucntn qué tipo de discapacidad tienen sus hijos. en algunos 

casos si es posible que lleguen u mcjorJT totulmcntc sólo con ejercicios pero no siempre es 

así. depende de muchas cosas. es por eso que debemos preguntar para saber el -diagnóstico 

de su hijo y a partir de esto saber que podcn1os esperar. 

Nancy: a mi ya me dijeron que mi hijo no va poder caminar. me dio mucha triste:ai saberlo. 

pero es mejor saberlo porque yo al principio tenía In esperanza de que pudiera caminar. 

pero ya me explicaron qué es la parálisis cerebral. 

Cuando escucharon esto lo demás se quedaron calladas y Eduvigcs cambió el tema. 

parccieru que h:111cn confrontar la situacif..">n. ella en especial. se resiste a hablar de tentas 

que Ja saquen de Ja idea de que su hijo está bien. cree que es pasajero. 

Eduvige .... : esta vez dejó a su hijo en el gimnasio. es la primera vez que lo hace. comenta que 

lo ve mejor. ya no llora tanto. el pcdiutra le recomendó que permitiera que otras personas se 

Jo cuidaran para que no se hiciera totalmente dependiente de ella. 

Alicia: comenta al respecto ·-yo no tengo apoyo de mi familia. nadie: me ayuda a cuidar a· 

111i hijo. les da miedo a otras personas que se vuyá a hogar cuando le dan de comer o que le 

pase algo cuando le dan convulsionesº. 

JJrendu: ¿,y tú füntilia? 

Aliciu: ··viven lejos en otro pueblo. casi no los veo. Ahora vivo sola porque mi esposo esta 

en el otro ludo .. 

.Vun,:v: ¿cómo le haces'! Yo no sé qué haría si no tuviera a mi esposo,_. a mi familia. 

Aliciu: ;. ... 1ué se pucdc hacer? Se fue u trabajar. anti 1nc gustu estar sola. 

Se dc.:stacó la itnportWlcia de quc la Jlltnilia ayude en el cuidado. principalmente el 

cs1x-,so. Se.: expresaban un lwttu 1110Jcstas. pon.¡uc no scntiu el u¡x•yo Je nuJit.!. 

Eduvigcs: ··pues si ellos también lo hicieron deberían cooperar··. contentó que su esposo le 

ayuda poco. tiene una hija más pequeña a quien le esta enseñando a cuidar a su hcr1nono. 

Se hahll'l Jcl rechazo Je la fa1nilia. se han enfrentado a con1cntarios como los siguientes: 

* '\··o tuve diez hijos y nos les paso nada. 

• r\ntcs no neccsitábamo!'> de doctores. sólo paneras y nacían tiicn. 

+ Lu cesaría no es necesaria.. sülo lu hacen la"i 1nujcn.:s que tic:ncn 1nicdo. 
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EsLUS son ulgunus de lus creencias que sc tit.:nc:n con n .. -SJ>4:~.~o al discupucidud .. se 

rcsponsubilil"..u en lu muyoriu de. lus cusus u lu mujer. <.;:luro quC' esto no es cierto,. existen 

muchos factores qu~ ~o e~~"-. en· ~U~!ittrns ~nn~~· p~r·· ejeri1P~~: --~"~ i~-~ec~ió~- ~rubéola 
durJJ1lc d embarazo) •. hcre_n-ci~ por alnbas p~_~cs~: eLni~o·~-~ac~ .. 1:i"teS~-de:.úC~po o b3jo de 

peso. cte. 

Otro uspcct~· que les nt~l.cst~ _·_es_. Í~. ~ca~·c:i~~-,-~~ :; fa ,,~o~·u~:i_d~d · ~iC ~s~~ _:h~j-~s.. son 

sei\nlndos,. ndcmds ~llas. pc~ibCn ._q~c l~.s. prcgÜnt~~i~:c:~~ ~·o·r~~: -~~~~-~s:·.· ~o~ 9~c- ~icncn Sus 

hijos. 

Brunda: existen muchas familias que ~os _csConden." IoS -ti~~C~:· ~om·O~- t-Oc~S~·: 10~ · niaJtCatan. 
ustedes están haciendo una· labor inf~-rmandó:. y dru:;do el- ·.;J~mJi.c;_·d~.·'l~ quc:S~_:~ü'é,;dé hacer 

por ún hijo. aun existt: 1nuchu ignor-..mcia d~l te~·a.·:: ~~·~cd~:~ -~O~ -~Íl~rt~:~~~ -~j terler el 

apoyo que les brinda el centro. 

Por último se hnbló de In religión: 

Alicia: n mi casa vnn muchas personas de los protestantes. me· dice~- que,.nsista a sus 

reuniones. pnru que curen u mi hija. yo no creo. sólo existe un Padre •. ~J' m~~~,; ·que ve~ga él 

y lo cure corno lo hizo hace miles de rulos que tocaba a los ciegos y vcinn.:-ñoSotrns-no 

sabemos qué es lo que manejen que tal si es negativo. es del mal. 

Edu\•i~es: es cierto. mejor así. el Padre así lo quiso. 

Cada una habló de su situación. qué hicieron cuando se enteraron de la discapacidad 

de su hijo, cómo lo enfrentaron. cuúl fue la reacción de su f'amiliu. 

/1lancy: .. "yo tuve un cn1barazo delicado, antena.za de aborto, f'ui al doctor y n1c dijo que muy 

probablemente iba u nacer con una dcticicnci~ lo platiqué con mi esposo y decidimos 

tenerlo. Dios nos lo mandó así y así lo queremosº 

Eduvi¡;:cs: ... mi cmbarnz.o fue normal. todo estaba bien fue como al mc:s de que nació mi 

bebé que le dieron convulsiones y lo llevé ni doctor, él me dijo que era epilepsia y que tenía 

retraso. yo sentí como si me echaran un balde de agua fria. mi esposo y mi familia no dicen 

nada, como ellos no están casi con ér·. 
Alicie1: yo también me di cuenta después. cuando vi que no se moví~ no podía sostener su 

cabecita. con10 ya tenia a In otra nii\a. vi que era diferente._ la llevé al doctor y n1c dijo que 

cni par.ilisis ccrcbr-..tl. no lo podía creer., cuando su familia de mi esposo se enteró. me hechó 

TESIS CON 
FALLA DE ORIGEN 



74 

lu culp~ no me llevo bien con ellos. 1ni esposo súlo wm vc-z 4uc estaba enojado me dijo 

que cru rni culpu pero nudu mus esa vez. 

1Vancy: es tris1c. yo n veces no le digo nndn a mi esposo y me pongo a llorar~ tun1b.ién u él lo 

he visto llorar por eso. 

Fue dificil para ellas hablar de esto,. se veían tristes. por.momentos se les quebraba 

la voz .. pero continuaban hablando. se notaba una gran nccesidnd de··"ser escuchadas. 

Expresaron que se sentían solas. no cuentan en muchas ocasiones con el apoyo de:: su pareja. 

ni de su familia. sin embargo estamos hablando de mujeres fucrtes.quc .. han.enfrcntado 

situaciones diticilcs,. como la burla. recriminación y rechazo por tener un hijo 

discapacitado .. este hecho no sólo lo vive la madre sino toda Ja familia. como lo mencionan 

algunos uulurcs .. cuun<lo nucc un niiiu csp.:ciul. lan1bh!n nucc unu fan1iliu especial .. Jondc 

tanto hermanos como pudres van n vivir condiciones muy particulares ... 

Se tocnron temas con10 In religión. es importante sci'\alar que no se trató de imponer 

ninguna idea al respecto .. ellas tienen creencia n1uy arraigadas de la religión por ejemplo: 

··así lo quiso Diosº • .,.Dios nos lo mando así'\ aunque no se expresó abiertamente. algunas sí 

creen en el milagro .. esperan que Dios se los cure. Con este hecho sólo están postergando la 

rehabilitación de sus hijos .. porque sí creen que esto va ocurrir .. que todo está en manos de 

Dios .. ella~ no pueden hacer nad~ ni par-..i prevenir la discapacidad. ni para rehabilitar a sus 

hijos. Es evidente que la religión juega un papel muy importante en sus vidas. han 

aprendido u aceptar no sólo la Jiscapucidud de sus hijos. sino twnhii.?n su condición con10 

n1ujcrcs. esposas e hijas. si son trn.t.ndas así es porque Dios así lo quiso. porque así debe ser. 

No obstante sus creencias religiosas t.runbién intervienen en su idea de que son 

culpables de la discapacidad de su hijo. ya que creen que es un ca....;otigo divino por algún 

pecado que hayan comclido. esto se ve reflejado en el relato de dos madres. quienes dicen 

que nació así su hijo porque no lo Jcseuban y ese fue su castigo. 

Bueno ( 1993) 1111.!nciona que no es raro que los cónyugcs crean que su propia 

an1bivalencia hacia el sexo. hacia su pareja~ o incluso hacia el niño por nacer. sean la caüsa 

de la disfunción de su hijo. Sobre Ja sensación de la 111adrc de ""estar llena de cosas matas•\ 

el nacinlicnto de un hijo discapacitado. puede confim1ar1c de n1nncra radical su supuesta 

maldad interna .. lo cual provoca grJ.11dcs sentimientos de culpa. 
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Los scntin1il:ntos de culpa csuin pn:scntc por di1Cn:ntcs motivos. comu yu se dijo 

por cuusus internas como el uuto culparse o por factores externos como la frunilia o incluso 

Ja propia pareja, quienes culpabili7.an en muchas ocn..c;ioncs a la madre. 

Existe n1ucha ignorancia sobre In discapacidad .. muchas madres no están iritbnnadas 

sobre los motivos de la discapacidad de su hijo. además no reconocen que están pasando 

por esto. se sienten culpables y no saben con10 manejar sus emociones. 

Al concluir la sesión se propuso que se investigara sobre el proceso de duelo~ para 

que en la próxima sesión se hablara del tema. Rey y Nnncy acudieron a un taller para 

padres de la revista Amrú. donde se les proporcionó infonnación sobre el proceso de duelo. 

Ellos se encargaran de compartir dicha infOrmación con el grupo. 

2.5. Fa!lc IV. Programación y ejecución de un plan de acción. 

Esta fhse consiste en detenninnr las acciones que se han de 11evnr por el grupo ·como 

una alternativa para buscar una resolución a los problemas que enfrentan Jos padres con 

hijos discapacitndos. Las propuestas de intervención fueron las siguient_c:'. 

- Sensibilizar n padres con hijos discapacitados. así como a adultos que requieran 

rchnbilitnción para que busquen ayuda de especialistas. esto : se pretende· hacer 

extenso por medio de la radio. 

- Se pretende que los padres identifiquen su propio_ pro'?eso de duelo. Se les 

intOm1ará sobre las diferentes ctnpa.."i del duelo. 

- G.:ncrar un ca1nbio de actitud cn d grupo. por 1nedio de técnicas grupales c.¡uc 

propicien la auto confian7..a.. auto conocimiento, auto respeto. etc. Se busca que 

fonnen una autoestima que les permita seguir la vida con n1cnos peso. 

En Piña Palmera pcriódicwnente participa en estaciones de radio. donde les 

pcnnitcn desarrollar un tema durante 20 o 30 minutos. fue asi que me solicitaron hacer una 

entrevista a una persona del grupo. 

Se acordó que todas iban a participar. una por una. la primera en proponerse fue 

Nuney. a ella se Je hizo la entrevista en la r..ulio de Puerto Escondido. habló de su 

experiencia como madre de un niño con parálisis cerebral. Fue intercsnntc. asi como 

gratificante para Nnncy. quien quedó muy motivada a continuar panicipando. 
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J>ostcrionncntc se presentó la oportunidad de hacer una entrevista con una nn1jcr 

que sólo asistió a dos sesiones. ella habla el dialecto chatino. en ese morncnto se encontraba 

viviendo en Pii\a para la rclmbilitación de su hijo quien tiene distrofia n1uscular: la idea era 

hacer la entrevista en español y en chatino. ya que la estación de radio tiene alcance a 

connmidadcs que habhm este dialcc10. con el fin de que Ja infonnación llegue al 1nayor 

núrncro de persona y qué 111cjor qw: aquellas que no cst::in inforrnadas. adctnás son las n1ús 

propensas. por las can:ncias ya conocidas. La entrevista se rc~1tizó en la estación de radio de 

Puerto Escondido y en Puerto Angel. 

Dentro del grupo se continuó con l."! proceso de autogcstión. 1ni panicipación cada 

vez era n1cnor. invité a Rey d coordinador de cuidados cspeciulcs. para que nsisticr..t n las 

sesiones. él se interesa en fc•nnar parte del grupo. conoce bien a las n1amüs porque el 

trabuja junto con ellas en la rehabilitación de sus hijos. en el {trca de cstirnulación tctnpr.:tna. 

DOCl!A VA SESIÓ1V 

3 de octubre 

- Dinútnica: Un hijo con discapacidad. nuestro proceso con10 padres. 

- Participantes: S rnujcn:s 

- Objetivos: Que los padres reconozcan el proceso de duelo que se ,·ivc al tener un hijo con 

discapacidad y que puedan reflexionar acerca de cón10 viven o vivieron cada una de las 

etapas de este proceso. 

Se inicó d taller ;1 las 11 :00 u.m. acudieron ocho rnujcres. entre ellas dos voluntarias 

y una trabajadora de Pilla Pahnera. (Lupe). Antes de iniciar se hizo la presentación de 

cuatro personas nucvns al grupo. lns tres ya mencionadas y una 111an1á que era la prin1cr..1 

vez que asistía. Para este día prepararon el te111a del duelo Rey y Nancy. La infonnación 

que se presentó fue la siguiente: 

Es sabido que d naci111iento de un nifio esperado puede ser 1::1 culn1inación de uno de 

los procesos 111ús maravilloso de la natunlleza: lleno de a111or. de cspcr..inza y tan1bién de 

aprensión. los padres de acuerdo a su situación. viven una rnezcla de sensaciones: orgullo. 

bienestar. trascendencia. con1placenci;1. creación. incertidu1nbrc:. pero <".qué pasa si se tiene 

la idea di: que nuestro hijo-111i hijo- sea dit'Crente. ··nnorn1al .. '!. !'OC proyecrn !'>obre la pareja 

un n1mulo ensombrecido por las dudas. la di:ccpción y una n1c/.cla confusa <.k enojo. 
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tristc;,.a.. angustia y hasta ganas e.Je huir lejos .. muy lejos. V se pucc.Jc llegar al punto en 

dom.le peligre Ju cstubilidad emocional de toda lu fumiliu unte cstn situación. quiero decir 

que cuando nace un ser con carnctcristicas especiales. nncc también una fb.milia con 

necesidades especiales. 

Todo ser humano que se enfrenta a una realidad .. dificil y diferente a la quc se había 

plantcudo sufre un impacto emocional muy fuerte y .. al inicio de una forma de vida en 

condiciones especiales .. se va cn1pcorando el estado de shock ocasionado por este impacto 

que provoca el diagnóstico; entonces la familia. al cnfn:ntn..rsc ante cstn situación. entra en 

un proceso de pérdida. por el hijo sano que no nació. teniendo varias etapas que recorrer. 

La durJción de este proceso puede durJT desde algunos meses hasta muchos u.flos. 

dependiendo de las carnctcrísticas propias de cada familia. 

Unn ayuda eficaz puede ser el snher que estos sentimientos son nonnnlcs .. que otros 

padres los han tenido y que no es vergonzoso o malo tener estas reacciones. Cada familia 

hace frente a este reto con su propio estilo de vida.. sin embargo. hay elementos comunes y 

nom1almcntc se presentan en las diferentes cmpas. 

Postcriom1cntc a Ja introducción se explicaron las etapas del duelo: (op. cit. ~1uckeith .. ) 

SllOCK 

Inicia con la presencia o evidencia de la discapacidad y al confinnarla con el 

diagnóstico .. genera un:i serie de scntinticntos como impotencia .. confusión .. pánico .. n1iedo .. 

cte. Los padres se sienten incapaces. derrotados y se paralizan. aún antes de comcn7..ar. 

Tener un hijo con discapacidad puede ser un golpe muy fuerte al ego .. a la autoestima, así 

conto a Ja confian;r..a en si misn1os .. esto es por varias razones: 

En pri111t;!r lugar porque no sahcn cóino ~r padres de un niño con discapacidad.~~ el 

miedo a lo desconocido. es el no saber qué esperar. ni si se podrá hacer frente a lo qut: st: 

presente en el futuro. 

NEGACIÓN 

Es natural wtu prhncra reacción de negación conto mccanisnto de defensa que abre 

un cornpás de espera~ es el ticn1po de preparación para enfrentar la realidad que se está 

viviendo. 
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Un elemento distintivo de aquellas discupacidndcs que no están acompru1adas de 

signos obscrvublcs externos es el que focilita en In familia y en los padres en pnrti~ular .. la 

negación del problema. Debido a que en muchos casos el individuO pllrccc fisictt.mcntc 

Como vemos. las características propias de algunas discapacid,~~cs c~rTio los 

problemas de aprcndi.,-..ajc.. intelectuales. autismo. o ciertos ~dO~··ide··: dis~pac_idndcs 

visuales y auditivas favorecen en la fanlilia In ncgn<?ión ~~l.probl·~~1n(E1 <?Í~ct~ .. m4_-~vc 
dc esta ncgución es que In familia posterga una scri~ de ~~~-y::acliYi.,.~~~~s·.~ara.·c':1_a!adó.cl . 
niilo .se "'"'compongaº. . )'·:''- .· 

ENOJO 
., , ·y' .. , 

El enojo es una resultante natural de In culp~: alS~iCn'.:ti'e~·~·-~~c,s-~;·:~t·:~ulpnblc:dc lo 

que le sucede al hijo. El enojo vn contrn Íodo·los-_do~t.~.r~~~.-~~r_:·~O,.:~~~~~-~'.:,Í'a_~.u~:·;~Ün l~_s 
cducndorcs. por no lograr que aprenda: con los .hijoS.--:f.,órquri.:d~~·~d~~~-ti~~p~);. ~nergin; 

,· ... _ ••. ,,,- -.··· ¡ ... -···. •. • '. 

por serlo. 
-----~!-" 

En esos ntomentos. los padres sienten que nadie puede comPrcridCr:1o·qUC-.1eS p-~-Y 
alguien tiene que upagarº por esta situación tan. i~justa·.~·E(~~ojd\-~¡-~~.-~~b~e_~·t~do. "para 

ocultar el dolor y la tristc:l'.a. 

AISLAMIENTO 

Los padres se alejan de fantiliarcs y amistades: se . e!lcucnl~ en un p_rofundo 

scntin1icnto de pérdida.. se perdió el niño ideal y perfecto que algwta vez se creyó tener y .. 

con él. ntuchas cspcrJ.nzas y sueños que rodeaban el futuro. Visualizan a su familia en 

ruinas. sin saber cómo empezar a recoger los pedazos para reconstruir y .. por supuesto. que 

110 4uicrc::n que: nadie los vea así: evaden lodo tipo de reuniones para no poner en evidencia 

su sufrin1icnto. cuyendo en picada en unn depresión. 

DEPRESIÓN 

Cuando nos instalantos en el papel de victimas estamos enmascarando el dolor. lo 

cual no pcnnitc salir de la depresión. ahora bic:n, cada persona tiene una fonna distinta de 

rnancjar c.:I sentimiento de pérdida: algunos lloran. otros establecen un circulo de 

uutocon1pasión. En ocasiones sienten tal triste;,.a.. que llegan a pensar que hubiera sido 

ntcjor que el niño con discapacidad no hubiera nacido. Y aun1enta su t:studo de depresión. 
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sintiéndose.: 1nal consigo mismo por tener este tipo de sentimientos. Ln depresión es· el 

resultado de sellar emociones vitales ocultando los vcrdndcros sentimientos. 

CULPA 

Toda.."i las mujeres embarazadas tienen en algún momento el temor .. ·a veces·. oculto y 

otras manifiesto. de que su bebé no sea ... normalº o ºsano'"1. En I~ mad~s de ni~os con 

discapacidad,. esta pesadilla se convierte en realidad y surge la idcU:_de qUC algo hicieron 

mal antes o durante el cmbaruzo. 

El sentirse culpable de In discapacidad del nii'fio. o no poner atención _a los otros 

hijos. así como el mal funcionamiento de la fwnilia. sólo lleva a loS padres a una constante: 

castigarse y agredirse. deteriorando cualquier tipo de relación y a enfrascarse en el c'írculo 

del sufrimiento. depresión. enojo y culpa. Las actitudes defensivos de los pudres del nii\o 

con discnpncidad son. sobrcprotección. rechazo, culpabilidad. dcscspcroción y 

confonnisn10. 

RESPONSABILIDAD 

Cuando resolvemos el sentimiento de culpa y así mismos la responsabilidad del 

n1uncjo de sentimientos. y aun de lu misma discapacidad. adquirimos un aprendizaje que 

nos lleva por una via cona a la aceptación. 

Solo un conocimiento veraz y lo más··co~plet~. posible. respecto a- las .causas 
-· . . ~ .. - . 

científicas conocidas y descanudas de la discápa!=ida~- ~n~~ue~~!ón! _~nnitirá .ª I~~. P?dres y 

ta fan1ilia en general. evitar una reacción de culPa _quC:-~~a~!¡~- .~- ~9~i-~n ~ .~cticnC ~ualquicr 
avance. 

DOLOR 

En la etapa del dolor se conjugan una serie de emociones encontrJdas de enojo. 

culpa. frustración. miedo. etc. De una manera transitoria. dependiendo de las caractcristica.."i 

propias de cuda persona. El dolor no se puede medir. su tiempo y su intensidad se viven de 

una manera totalmente individual. En el dolor se lloran las expectativas de los pudres y el 

hecho de que sus hijos no alcancen las meta.."i deseada..-;. El dolor tiene que asimilarse. de 

manera que postcrionnentc se presenten respuestas que manifiesten mayor adaptación. 

rrvc1-('! ,....ON 
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ACEPTACIÓN 

Al tener un hijo con discupucidud es de vital importunciu asumir el proceso que 

requiere Ja aceptación de esa. realidad. en pro de Jns nccésidndcs cspccinles del niño .. de su 

educación y por In salud psicológica y social de los pudres y de toda la familia. 

ACTUAR 

Aquí se·. continuó en la fase de reconstrucción, aprendiendo a vivir con In 

discapacidad del hijo. enfrentando de una manero. objetiva la realidad· de la situación, 

asumiendo dicha realidad. evaluando Ja discnpncidnd. el sufrimiento_ y las limitaciones que 

implica. así como las posibles consecuencias para el nii\o y In familia. 

ESPERANZA 

En esta ctnp~ nsi como en la anterior .. puede ayudar n1ucho el diagnóstico de 

profesionales capacitados que digan In verdad. sin que para ello sea necesario ngmvá Ju 

angustia de los padres. Es preciso distinguir los hechos de su percepción subjetiva .. nfCctiva 

y emocional .. para impedir que los sueftos. lns fantasías .. las falsas csperan?..as o las ilusiones 

vanas .. nsi como el pesimismo y la ansiedad .. dcfom1cn la percepción real y objetiva de la 

situación. 

CONFIANZA F.N LA VIDA 

Se impone .. entender la situaciónº pues parJ aceptar algo es imprescindible conocer 

de ""qué" .. se trata. Es necesario tener una idea clara del tipo de discapacidad en cuestión y 

contcn1plar a Ju luz del diagnóstico lns verdaderas expectativas del pronostico: .... qué es lo 

que puede esperarse'"" y .. qué es Jo que tiene que hacerse para que ello sea re.ar·. En el 

siguiente cundro se trata de explicar el estado nnimico de las en1ocioncs. 

rgsrs CON 
----~~'__ORIGEN 



PROCllO DI DUILO .­.~ 
1 ~"' 

l·-igura 2. Htapas del proct•so ch· c/11elo f,\fackt'ith. op. cit. J. 

---- -_ .. _ 

El proceso de Ju adaptación de la crisis progresa en la siguiente tOnna: (Cruz. :?001) 

1 ) Inicialn1cntc se obscrvu una dcsorganiz.a.ción emociona) en los padres. 

2) Postcriorn1cnh: le sigue un proceso de reintegración cuando las dcfonsas 

psicológ.icas incrcn1cntan su n1oviiizacion. 

J) Finaln1cntc durnntc unu adaptación n1ús mudu~ Jos padres pueden encarar la 

realidad con un n1ini1110 de angustia continua (Carrillo. L Y Rodriguc:r ... 1994). 

Como se puede observar. e) inicio del proceso está plenamente identificado con el 

duelo y conforme se va superando llega a ser un proceso de accpmción a una nueva 

situación de vida. claro que este es el fin ideal: para llegar a ella pueden pasar meses o 

años .. eso en el caso de salir ya que mucha<; personas se quedan en el proceso. en este caso 

en panicular pude observar que la mayoría está en Ja negación. claro junto con In depresión. 

el dolor y el enojo. Es una situación con1prcsiblc. no se les puede for/.ar aceptar algo que no 
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quicn:n ver. es su mccunismo de defensa. par..1 ellas es mejor vivir con unu ilusión que vivir 

pensando en unu realidad que no lt:s gustu (cvusión). 

Es en cstn sesión se buscn que cnmbicn de actitud. algunas madres están mñs 

avanzadas en su proceso. otras están iniciando el huccr consciente-sus sentimientos: les 

moverá estructuras de acuerdo a lu segunda etapa. las defensas psicológicas se movilizan y 

les pcnnitc enfrentar su problcn1útica. 

En Ja etapa posterior a la crisis inicial antes descrita los pudres. según algunos 

uutorcs. pueden enfrentar el problema de dos n1ancras: la primera se refiere a la utilización 

de métodos activos como por ejemplo la búsqueda de infonnación que pcnnita un mejor 

manejo de la situación. Ja solución del problcm~ etc. La segunda se refiere al uso de 

métodos de evasión.. conn.1 por ejen1plo negar. minin1i7.ur o escapar de la situación 

estresante (la discupacidad). 

A partir de esta phítica salieron muchas emociones. confi:1nnc se fue exponiendo el 

tema iban pnnicipando. la respuestn fue buena por que se sintieron identificadas y se 

dieron cuenta que no crun las únicn..o.¡ que sentían esto. Principahnentc reconocían que 

estaban enojadas.. que efectivamente se aislaban y que se sentían culpables por la 

discapacidad de su hijo. 

En especial dos rnujcrcs expresaron abicrtan1cntc su sentir .. una fue Guadalupe una 

trabajadora de Pifia Palmera .. es la primera vez que acude a las reuniones .. fue evidente su 

necesidad de hablar .. ella tuvo dos hijos con distrofia n1uscular .. tenfcm1edad degenerativa 

de los n1ú..o;culos) uno ya falleció y otro está en w1a etapa ava..n:l'..ada; aunque se le ha dado 

toda la infom1ación al respecto .. ella se niega aceptar la realidad. hizo un corncntario 

intcn.:santc ··ta culpa la tienen los doctores. por que ellos n1c dijeron lo que iba a pasar y eso 

pasó. n1c echaron la sar·. Aquí se puc<lc rcth~jar no sólo una etapa del duelo (la culpa} .. sino 

las creencias que tienen sobre la JiscapaciJaJ. Pusteriom1cntc se le explicó que la 

discapacidad de su hijo era de nacin1icnto. que no tenía nada que ver el diagnóstico que le 

dió el doctor._ esto iba a ocurrir de cualquier fom1a. 

El cn..o;o de Lupc n1c llamó 111ucho la atención .. ya qu.: dla nos platicó qu.: sabia que 

la discapacidad de su hijo mayor se podía repetir en otro de sus hijos. aun sabiendo esto 

tuvo cuatro hijos n1ás. ella esta enfrentando doble duelo uno por su hijo n1ayor que falleció 

y el del n1ás pcquerlo que está en la etapa terminal de la cntCnnedad. 
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El olro casu fue;: el Je Rosa.. ella cs la primc:nt vez que asiste. t:lla también tenía 

mucha ncccsidud de hnblnr cunndo le tocó su turno hablo dc·todo aquello que le estaba 

afectando. n clln le movió mucho cuando hablamos de In depresión. ella nccptn que en 

algún n1ornento pensó que hubiera sido mejor. que su hijo hubiera ntucrto. su hijo es 

cuadriplcjico y tiene 15 años. expresó que es muy dificil enfrentarlo. que al principio lo 

escondía. es por eso que hasta ahora lo trajo al centro. 

Cunndo se habló de la culpa todas estuvieron de acuerdo en que In sentía o en algún 

ntomcnto la sintieron. Nancy fue In que aponó más. ella manifestó que se sentía culpable de 

Jo ocurrido u su hijo. porque antes de que naciera sabia que iba pasar y sin embargo lo 

quiso tener. uno pensé en las consecuencias. no pensé en lo que iba a sufrir élº. 

Por últinto se les preguntll en 4ué etapa creíw1 que estaban.. Ju n1ayoriu respondió 

que en In aceptación .. excepto María .. quien dijo que estaba en lu negación. porque todavía 

no podiu ercer que ~u hijo no fueran hnhlnr y can1inar. 

Les fue dificil hablar de esto. era de esperarse que pensaran que ya habían superado 

el proceso de duelo. sin embargo esto no es cieno n partir del discurso podcn1os observar 

que no es así .. como yn se dijo aunque se pueden presentar varias etapas a la vez.. así como 

tener recaidm:; .. Ja mayoría todavia se encuentra en la negación. 

Es n1uy respetable la decisión de cada individuo. cada uno decide como enfrentar su 

realidad. Por lo tanto el fin de esta sesión no es convencerlas de que así deben de sentirse y 

esto deben de hacer. es una oportunidad para que hagan concicntc aquello que han evitado 

o callado. quitarse la idea de que son las únicas que pasan por esto .. reconocer que es un 

proceso nonnal. del cual deben de salir para sentirse mejor. se reiteró In importancia de 

hablar. de buscar ayuda cuando sea ncc'"'~rio .. para que no se sientan sola.o;¡. 

Al tenninar Ja sesión les entregue una hoja que se titula ~ .. rcgla..c; de oro para los 

papás de hijos con discapacidadH (Anexo 2). Sugirieron para la próxi111a scn1ana realizar 

ejercicios de relajación .. así que les pedí que trJjeran crema para el cuerpo. 

TRECEA l"'"l SESTÓN 

1 O de octubre 

- Dinán1ica: Autoestima. Con10 se construye 

- Participantes: 8 n1ujeres 
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- Objetivos: 

1) ldcnti ficar cómo se constn1yc In uutocstin1n. 

2) Motivar hacia una disposición ni cambio de actitudes ante la vida. que inicia en 

el ser individual. 

3) Encontrar In rclución entre In uutocstimn del hijo y In de Jos padres. 
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Inicirunos n Ius 12:00 a.m. .. antes de empezar les pregunté como se sintieron 

después de Ju plática del proceso del duelo .. contestaron que mejor .. les gustó saber que no 

eran Ja....¡ únicas que pasaban por eso y pidieron hablar más adelante sobre el tema. 

Se colocaron colchonetas. al entrar a In biblioteca •"'palacioº todos nos quitamos los 

zapatos .. les pedí que se pusicran cón1odas. nos sentamos c:n el sucio en círculo. Para iniciar 

pregunté qué entendían por autoestima. cada una dio su opinión. las conclusiones fueron las 

siguientes: 

- El vnlor que nos damos de nosotros mismos 

- El quererse uno mismo 

- Los sentimientos e ideas que tenemos sobre uno n1isn10. 

Nos fonnrunos una idea o imagen de cómo somos. pero mucha....:; veces no siempre 

nos gusta esta forma de ser. En algunas ocasiones no tenemos claro este hecho y 

rcchazan1os parte de la personalidad que tenemos. siendo éste un procedimiento 

inconsciente. que nos daña. Juzgarnos y rccha;,...amos causa un grnn dolor •. ~e ~a misma 

1nancra en que se protege una herida fisica.. se cvitn todo aquello que pu"--dc aumentar el 

dolor o el rechazo interior. 

Con respecto a Cl'lmo se construye la autoestima se habló de los factores que 

influyen como la familia. los amigos. en la escuela, fracasos y triunfos. etc. aunque afectan 

a nuestra nutocstin1a no son determinante 100%9 ya que todo depende de cómo nos paremos 

frente al mundo. es decir. que el mismo hecho no afecta igual a toctBS' 1as -pcrsonas9 una 

panc depende de cómo éste confonnada nuestro autoestima. 

Postcrionncntc se 111cncionaron algunos hechos que podrían· ayudamos a cuidar 

nuestra snluJ tanto tisica .. corno n1cntal y espiritual. 

1) Cuidar. atender. ejercitar y amar a nuestro cuerpo. 
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2) Rcali;t.a.r actividades que nos hagan sentir bien. como convivir con otra.o; personas. 

3) Alimentarnos sanamente. 

4) Participar en Jo que significa vivir. snbcr que fuera de nosotros existe una energía 

vital. 

Cuando se preguntó quién tomaba en cuenta estos factores y los llcvuba a cabo. 

todas lo negaron. una de ellas dijo que no lo hacia por que no le daba tiempo. que entre 

cuidar a sus hijos. hacer la comida.. se le iba todo d día. 

Afaría: yo en ocasiones ni como. prefiero que coma mi hijo. qu~ yo. SObr.e el cjcrc.icio no se 

puede con el trabajo que hago creo que es suficiente. 

1!..Uuviges: es cieno. con lo que hace uno queda cansado. no te quedan gnnas de hacer nada. 

es por eso que tarnpoco salirnos n1ucho. 

Brenda: Jo importante es que se preocupen por su salud._ si ustedes no se sienten bien así no 

lo hagan .. pero en el caso contrario es bueno el cambiar la rutina para disminuir el estrés .. el 

can1inar .. el salir n la playa es un buen ejercicio parJ el cuerpo y la mente. 

/'ila11,-y: yo cuando puedo salgo a bailar o a la pluya con mis hijos. me gusta mucho porque 

me distrae en lugar de estar pensando cosas. 

Flora: parJ n1f. las únicas salidas son aquí a Piñn. me gusta venir .. n1c distraigo mucho. 

Aluria: parn mi u:unbién. pero si mi esposo se entera que salgo me regaña.,. el esta lejos pero 

piensa que ya no lo traigo .. porque él me dijo que ya no lo trajera. que ya esta bien .. pero 

Chcly dice que todavia le taita rehabilitación. 

Brc:nda: que bur.:no que continúes asistiendo. es in1portantc que continúen con la 

rehabilitación .. ustedes se dieron cuenta que hay gente que dejó de venir .. aquí pueden 

recibir ayuda u..c.:otedcs y sus hijos .. recuerden que todo lo que hacen es una cadenita. es decir .. 

influye en sus hijos .. es por eso que si ustedes toman en cuenta esto les pueden transmitir 

cosas positivas, por cjcn1plo el simple hecho de que pongan atención a su conducta y 

scntin1ientos aumentur..i su autoestima.. lo har.i sentir que es importtmte para ti. En todos los 

niños.. pero principalmente en sus hijos que enfrentaran condiciones especiales.. la 

autoestima es un factor dctcnninantc para su intcgrJción .. rehabilitación y calidad de vida. 

El tema ya se hubia abordado en las primeras sesiones. sin embargo aunque es un 

tcn1a trillado es in1ponante hablar de aquella.._-; cosas que nos hacen bien a nosotros y a los 

que nos rodea... ellas yu identifican algunos fllctorcs que favorecen la autocstinu1 .. aunque 
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h.:nian dudas sobn: como c<lucur u sus hijos. esta sesión sirvió para hublur sobre;: t:so. Son 

personas que han vivido una infancia difícil .. que están viviendo condiciones dcsfavornblc 

pam construir una autoestima bucnn. pero que pueden llegar n mejorarla y crear 

condicioncs n1ás optimas para sus hijos. 

Al terminar In discusión. se hicieron ejercicio de rclajución y masaje. 

Consiste en trabajar por parejas. la receptora se acuesta en la colchoneta. la 

indicación fue: ponerse cómodas. quitar anillos. pulseras. cerrar los ojos. colocar rnanos a 

los costados y flexionar las piernas. Jnician1os con un masaje en los pies nproximndruncntc 

cinco minutos. después sentadas en cuclillas frente a nuestro compañero. agarnunos sus 

rodillas con la paln1a extendida y hacemos vibraciones con movimientos circulares primero 

hacia la derecha y después a la izquierda. Al tcnninar se hace can1bio de receptor. 

En general estaban muy tensas. no se relajaban. abrían constantemente Jos ojos. 

cuando les tocnhan los pies se reían porque tenían cosquillas. fue dificil que se dejaran 

tocar. Son personas que no cst{1n ucostumbmdlL"' al contacto con personas extrañas. una de 

las mama.,.. Eduviges se negó a panicipar. una vez más por que estaba cargando a su hijo. 

Pura Ílnali:t.ar hicin1os un ejercicio con Ju crema. el fin es tocar nuestro cuerpo. 

acariciarnos. consentimos por un momento. Colocamos crema en nuestras manos y les iba 

indicando que fucr..m tocando las siguientes panes de su cuerpo: tocamos la cara. ta frente. 

la nariz. Nos b~jan1os al cuello. después los brazos. las numos. agarren sus rodillas. sus 

pan1orrillas y pt....,r último sus pies con un ligero masaje. 

La reacción fue interesante porque se avcrgonzabru1 de tocarse .. una n1runá se negó 

hacerlo. dijo que nunca si.: había aplicado crema y que no le gustaba hacerlo. Su reacción 

fue n1uy peculiar. porque contestó un tanto molesta. como si se negara al cambio. En 

gcncrJI se reían~ y cnn1cntaron que se scntia rico. que lo iban hacer en su casa. se habló de 

In importancia de hacerse un espacio cada dia para uno n1ismo. 

En esta. sc:sión se repitió un fenómeno. el miedo al contacto fisico. en la sesión cinco 

también se resistían a tocarse. según ellos porque no csuin acostumbrados. aquí intervienen 

n1uchos factores el cultura. el social y el psicológico. exciten tantos tabúes alrededor del 

cuerpo. que entrar en contacto con otros no es fiícil. si no tienen una idea clara entre Jo que 

esta prohibido y lo que esta permitido en tu persona. 
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Este hecho puede ser explicado desde la pcrspcctivu de la identidad femenina 

culturulmcntc,. históricamente y políticamente es una de los seres inferiores del sistema. 

Tenemos unn identidad que sólo es positiva cuando es noturalc::l'..n y negativa para todo lo 

demás (Lagardc. 1993). 

En las mujeres esto se concreta en Ja construcción de un sentido de vida particular: 

nos rcnliznmos positivamente viviendo los hechos que en nuestra cultura son considcr-Jdos 

naturales; por ello con10 111cnciona Lagurdc ( 1992). la mujer es un ser paro y ser de otros. es 

decir vive para los dcn1ús y cuando se trata de hacer cosas para ellas mismas. corno un 

masaje .. el cuidar su cuerpo. el esperar respeto de los demás. son ideas que no conciben. 

porque para ella no es naturJI. no es nonnal. se sale de su estructura psico-sociul. 

Esta fue la pcnúhirna sesión .. antes de concluir llegó Rey pan1 hablar con ellas .. se les 

infonnó que esta cm la última vez que se rcuniWl conmigo pero que el grupo continuaría .. el 

horario seguiría siendo el n1ismo .. si estaban de acuerdo Rey seria el encargado de huscur el 

espacio y material necesario parJ lu..c;; sesiones .. In dinán1ica de trabajo seguiría siendo la 

n1isma .. se tratarjn los temas que propusieron: sobre su proceso de duelo .. pueden expresar 

su enojo .. angustia~ inquietudes~ dudas sobre las diferentes discapacidades .. como educar n 

los hijos .. etc. 

Trunbién se continuarj con los prognunas de Radio .. Rey y Nancy se propusieron 

parJ hacerse cargo de Ja._o; cntrcvista..c:.. el grupo en general se comprometió a seguir 

buscando infonnación po.1ra postcriom1cntc cornpanirlo con todos. 

CATORCEA I~ SESIÓN 

1 7 de octubre 

- Dinán1ica: Convivió de cierre y despedida. 

- Participantes: 1 O mujeres y 3 hon1bres. 

- Objetivos: Recordar momentos agradables de la infancia. 

PurJ mi es imponante hablar de mi última reunió .. es una propuesta de.trabajo con 

adultos .. no solo con padres .. por nlomcntos se nos olvida el nifio que.JJcVan1os dentro. así 

que vi la oportunidad de sacarlo en un juego que resultó muy divenido y enriquecedor. 
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Para este día organicé una fiesta infimtil pam adultos. el lmico objetivo era divertirse 

y rccordo:tr ••qucllos 1110111cntos agradables de 1~1 infancin. 

La biblioteca ""el palacio'" se ucondicionb con10 un salón de juegos con pclotus. 

juguetes. rnm1ccos pcg¡1dos en Ja pared, en la 111csa se colocaron bocadillos. se utilizó una 

grabadora con n1úsica infantil. 

Confonnc iban llegando se les daba la siguiente indicación: cuando entren al palacio 

se convcrtirim en nii'ios. sólo pueden entrar lo~ que estén dispuestos a esto. antes de entrar 

se quitan Jos zapatos. las mujeres se peinaron coletas con listones. se pintaron Ja cura. con 

chapas y pecas. los hombres se pintaron la c;ira también con pecas y clwpns. Unn vez todos 

adentro se organizuron juegos infantiles como: la víbora de la 111ar. la rueda de san n1ígucl. 

al barco se hunde y las sillas. 

Esta vez participaron cuatro voluntarios quienes ayudnron a organizar los juegos. 

algunas n1amús al principio no 4w:rían panicipar. al final todos convivieron. se organizaron 

rifas de bolsas dc dulces y de títeres. 

Bailaron 111llsica infimtil. formaron un circulo todos ton1;1dos de las n1anos. uno por 

uno pasaba al centro a bailar. por un momento tuvieron una regresión. y fue sorprendente la 

respuesta de lodos. realmente se con1portahan como niilos. todos brincaban. jugaban. reían~ 

gritaban. Ademús huho personas que casi nunca panicipahan y csta vez si lo hicieron. 

Todos csHthan 111uy contentos. 

No hay que \'cr esto como un juego. yo creo que es una oponunidad para unir al 

grupo. hacerse conscientes como cambiamos con el ticrnpo. con10 nucstrus costu1nbrcs o 

simple1nc11te nuestras responsabilidades. nos hacen olvidar algo tan in1ponante que es lu 

1111°:.ml."ia. Además nos hacen rellexiormr que no todo en la vida es preocupaciones y 

amargura. sino que rn1nbié11 existen y existieron momentos gratos. 

J>osterionnentc nos scn1arnos a con1er y a platico.ir sobre las cosas que nos gus1abun 

jugar cuando Cran1os nifios. comentaron que tenia mucho tiernpo que no se divcnían así. 

que no lo podían lrnccr. ya que ahora son aduhos, ••aJgunHs veces jugo.m1os con nuestros 

hijos pero es difi:rcntc. por que hoy no nos irnponó nada si nos vcimnos bien o rnur·. 

Rey anlcs de despedirse las invitó a presentarse el próxi1no miércoles en el palacio 

para continuar con h1s sesiones. yo reiteré Jo rnismo. les di las gracias por panicip;tr y las 
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invité a continuar hablando como lo habían estado lmcicndo. Ustedes son las porta voces 

con1partan todo lo que saben de su experiencia .. tienen n1ucho que decir y no duden en 

preguntar cuando sea necesario. 
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CAPÍTULO 111. ANÁLISIS REFLEXIVO DEL PROCESO DE 

TRABA.JO. 

J. t .. Fase v. Ev:.thrnciún del proceso i:luhal. 

Las distintns fbscs del proceso metodológico de la IAP deben ser evaluadas a lo 

largo del desarrollo. Desde las primeras sesiones en las que se trabajaba la cohesión grupal 

lmst:1 la cjccucil>n de las actuaciones :1proh:1das. 

De fonnn coherente con Jos principio de la IA P. entre los que destaca la 

participación corno eje de control. fue n:alizada la evaluación por el grupo en el trunscurso 

de las sesiones. como se puede observar hubo c:.unhios en la din:.'unica de trabajo. los temas 

fücron propuestos por el grupo. al tcnnino de cada sesión se rcaJizabtm cvt1luacioncs 

reflexivas sobre el proccso individual. es decir. se movi:tn cstn1cturas cognitivas que daban 

pie a concicntizar y a proponer nuevas expectativas. 

,\NA LISIS GENEHAL: 

A partir de todo el conjunto de sesiones puedo identificar un patrón de referencia 

que esquc1nútica111c111e se refleja en la figura 3. se pueden observar las diferentes fuentes de 

intOnnación que se ton1arún en cuenta. las cuales nos proporcionan indicadon:!i sobre su 

fonna de pensar. de sentir y de actuar. Se p;1rtc de In idea de que toda persona por vivir 

condiciones similares con1parten patrones de conducta. al rcspccto menciona Cat¡dú ( 1993) 

que dichos modos colectivo!'>. de carúctcr repetido y estandarizado. de pensar y de actuar 

constituyen las pautas socioculturales. 
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LUJ.>JCO- Juego corno pretexto paru el contucto. 

l 
GRA/ICO- lmngen como expresión de lo conUJcrndo. 

VERIJA/...- Cornunicación de la concicnciu ele lo conmctndo. 

Fig11r<1 3. Patrún de reji.!rcncia de la b11e1"'\•c11ción. 

En el anúlisis no sólo se rctnnmrü el lenguaje verbal. sino que ta111bién se partirú de 

lo h'1dico y lo grafico. son dos elementos que permitieron expresar nspcctos m~is profundos. 

adcmús se considcru que el lenguaje no vcrh¡tl corno postun1s y g.cstos enriquecen h1 

intt:rprctaciún de lo expuesto en las scsit111cs. 

l.as plúticas cr:.111 dirigidas tantti a hnmhn:s como rnujcrcs. sin cn1hargo como se 

puede ver en las sesiones la participaciún fue: principahncntc de mujeres. sólo 

csporúdicmncntc asistia un hombre. por lo tanto principahncntc se pi.:rcihicro11 indicadores 

de las condiciones qu..: vi\'l.!'11 la:-; rnujcn:s \,'.'011 hijos discapacitados en zonas rurales. 

1. (. "ondicitln de cmnhiu por un hijo disi..·apacitudo. 

2. Sensación de fhlta ch: apoyo. 

3. Falta de soltura al participar. 

4. No tii:ncn expectativa!->. 

5. Falla de reconocimiento del cuerpo. 

(1. Falt41 de definición de Ja autoestin1a. 

7. Descubrirnicnto de la naturaleza de la relación de pareja. o Ja parcju ausente. 

X. Identificación de la relación como rnadrcs y padres. 

9. Rcconoci1niento de la vivencia de la intimidad y la historia personal. 

'T'T.' C'TC' CON .. t.J :... .. 1~ ~ . 
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J. C1111clicit;11 de <-'Ulll/Jio por ene /cijo clis''"Jl"Cittulo. 

l-a idea <le que nuestro hijo sea diferente, ºnnonnnlº. proyecta sobre la pareja un inundo 

cnso111brcci<lo por las dudas. la <lecepción y una 111ezcla confusa de enojo. tristeza. angustia 

y h:.1sta gamts de huir lejos. Se puede llegar al punto en dom.k peligre la estabilidad 

ctnocional de to<la la familia ante esta situación; como dije antes cuando nace un ser con 

características especiales. nace también u1m fi1111ilia con necesidades especiales. 

La condición de cambio se: vive siempre que llega un nuc\'O n1ie111bro. pero las 

condiciones en t11H1 fmnilia con un hijo que rc:quiere un cuidado especial es diferente. ya 

que comn expresaron existe un rechazo de la comunidad. de la fi.1111ilia. en algunos casos de: 

la pareja y por supuesto de la misma madre. 

En la cuarta sc:sión se expresó ahienamente que: el evento que tuvo nmyor i111pacto en 

sus vida fue el naci1niento del hijo discapacitado. si esto es nsi. ¡,cómo les hu afectado c.:n 

sus vidas? en prilner lugar en su relación de pareja. en algunos casos se dijo que c1 hijo era 

el culpable que.: sus parejas las abandonaran: esto no quic:rc decir que este.: fue el 111otivu. lo 

ilnport::mtc c:s ver que si esto es lo que piensan t.cón10 \'en al hijo. qué sienten por él'! ¿lo 

aceptan'!. La sociedad no pennitc la idea de una nmdre que rechaza al hijo. porque: con10 

se sabe.: en nuestra cultura una buena nmdre es aquella que cuida. protege y ama. pero c:sto 

no sicn1pre es así. n1c da la in1presión de que 111uchas 111a<lrcs quisieran ver a sus hijos 

muertos y puedo suponer que: ese rechazo. descuido y aislm11iento es una t(1nna de irlos 

matando lcnta1nente. 

Si se parte.: de que la madre piensa que hubiera sido n1ejor que su hijo no existiera. 

también esto tiene repercusiones en su persona .. de sentirse cuJp¡1blcs por el silnplc hecho de 

pensarlo. esto se puede \'er reflejado en la ¡1ctitud cnn ellas rnismas y con su hijo. por 

c:jc111plo. hacia ellas n1isma el descuido personal. el anularse.: cun10 individuos. con respecto 

a su hijo son madrc.:s que caen en la sohrc:protccción o en el abandono. 

La culpa c.:s un sentimiento que se presenta en 1nuclms lhcetas. en ocasiones por 

ignorancia y en otras por con1odidad. en la sesión J 2 se habló del procc:so del dudo. uhi se: 

puedo identificar clarmnentc como algunas rnadrc:s picnsan que: su hijo es discapacitado 

porque: fueron hijos no desc::1dos o porque.: asi lo quiso Dins. Asin1ismo prc:ficrcn r.:ulp;1r al 

doctor por el si111plc.: hecho de darles un diagnósticos. no tienen pleno conucimicnl1...1 de las 
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causas .. fallu mucha infonnación. aunque en algunos casos es evidente que prefieren ignorar 

las causas y conlinuur en un circulo vicioso donde no encuentran salida. 

:!. Se11.w1cit;11 tle fll/tll tic "l'".l""· 
En general son 111ujeres soh1s en su gran n1ayoria son rnadrcs solteras o sus esposos 

cst::ín viviendo en E. U. no cucnlan con el apoyo de la familia y con10 se 1ncncionó 

anterionncnte existe un rechazo de In con1unidad. Las condiciones de vida de estas 

personas no son favorables por su si1tmció11 econótnica y culturnl .. por una parte por la t""aha 

de buenos salarios sus parejas se ven en la necesidad de e111igrar a otro país. por otro lado 

existe rnucha discrirninación. lal vez porque no hay una cultura de la discapacidad. 

En el proceso de duelo se explica este aislmniento corno nornml. ya que los padres se 

alejan de farniliares y amistudes. se encuentrm1 en un profundo sentilniento de pérdida. y 

no quieren que nadie los vea así. evaden todo tipo de reuniones paru no poner en evidencia 

su sufrin1icnto. cayendo en una depresión. Esto Jo viven de diferentes fornms pueden ton1ar 

el ¡iapcl de víctimas o manejar este duelo de rnanera 111ús controlada y calladamente. 

Las 111ujeres de este grupo son introvertidas. evidentcn1entc estün deprimidas y viven 

dicho proceso calladamcntc. esto no quien.: decir que no h:s Hti.:ctc. al contrnrio no 

reconocen el dolor real que estún vi\'icndo. como si toda su vida fuera un sueño. donde no 

se distingue entre la realidad y la thntasia. Viven por vivir. se vive sin vivir. sin1plcn1cnte se 

vin: por que biológicamente se esta \'ivo sin teni:r un compromiso cnn la vida. 

Sus parejas no se sahi: si se fueron porque no tenían recursos eeonórnicos o fue el 

escape. el 111iedu de enfrentar ht situación. el papel del padre en estas cornunidades en 

general ~e vive asL son padres ausentes. CI sólo se encarga de trabajar para llcvur el 

alirnento dü1rio a su cas~1. en carnbio la rnujcr es la que se encarga de h1 educación de los 

hijos. sin crnlmrgo es muy co111l111 que su pareja las abandone y si esta presente es solo 

crnno figura patcrnn. no existe un apoyo real. a veces parece que en este aspecto no se 

¡¡(ejan 111ucho de otras especies como es el caso de las 111ar1adas de los leones. el n1acho se 

q11ed;1 descansando bajo la so1nbra de un ilrbol. 111icntras la hernbra se va a cazar alguna 

presa para co1ncr. 

Otro aspecto qw: se observó fue <.]Ue tienen una historia un tanto trúgica. esto lo 

expresaron en la sesi<Jn cuatro cuando hablaron de su infancia. en general tuvieron una 
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niiicz dificil algunas vivieron con familiares porque las <.1bandonaron sus padres, otn1s 

sufrieron tnaltratos o sin1plen1ente la ignorancia, es decir la folla de ntcnción por pm"tc de la 

gente que cslaba u su alrededor. adetnüs muchas se vieron en la necesidad de trnbajar desde 

rnuy chicas. es por eso que cuando se les preguntó en esta 1nisnm scsi{m que con1partiera11 

un rnomcnto agradable c..h: su infancia, ninguna recordó un cpisodio grato. sin1plc111ente 

contesrnron ••no n1e acucrdn de ninguno'\ ¡,rcaln1cnte no tuvieron o es una forn1a e.le 

expresar que no son felices'!. 

Es mús fúcil recordar aquello quc causo dolor y tuvo un impacto en su vid•1. no se puede 

afirma que sea una condidún humana. sin embargo para estas 111ujercs que han vivido 

situaciones dcsagnu.Jahles pareciera quc les es dificil cumbiar o tan sólo irnaginar otro tipo 

de vid•t. donde se les prcsenten 1ncjon.:s oportunidades. 

Asimisrno mostraron rcscntilnil'nto, enojo por no tener el apoyo de sus parej;.is. porque 

creen que no las eon1prende n~uJie. es un resentimiento incluso mllc Dios que aunque nunca 

se expresa. es evidcntc que no cstim conft.1rn1cs con su forma de vidn y con el hecho de 

tener un hijo discapacitado. por ejemplo cuando se dijo '"hubiera sido n1cj'--ir que se 

muriera··. ··asi lo quiso Dios .... Oios nos lo n1ando así ... Son expresiones qw: dcmucstran 

que no m:cptan a su hijo. pareciera que lo ven como si fuese un castigo divino. 

3. Lu .J(1/tt1 tle s11/111ru "' pt1rticipur. 

Es otro patrón de su comportarnicnto. corno ya se tncncionó son personas introvenidas 

les es dificil expresar lo que siL•ntcn y piensan. esto flie müs notorio en aquclla!'i d111ü111iL·as 

donde se comprometían. por ejc111plo cuando se tr:.1bajo con títeres. el rcconocirnicnto del 

cuerpo y la representación del sociodrama. 

En la sesión dc los titcrcs se observó cierta resistencia a pai1icip•1r. al hacer 10:0. títeres es 

ncccs;trio n1oldear. por lo tnnto es un elemento de creación que los compron1ctc. a<lcanás al 

crcar la historia se n1ostraron inseguras. fueron concretas. algunas se negaron a hablar y ;i 

nlostrar su títere. 

En la sesión cinco fue cvidentc la resistencia a tocar su cuerpo. lo \'Cían como un juego. 

era 111.ús llicil para ellas tonmrlo como tal. que reconocer la importancia de él. hasta cierto 

punto se entiende ya que en nuestra cultura se cnsefia que tocarse el cuerpo principahnentc 

los genitales es sucio c indecente y peor aun si lo haci.:mos en público. 
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l~n lo que se refiere al sociodrnma fue uno de los ejercicio que n1ús se les di licult<.i 

consistía en pasar al frcnlc y 111ás aun el lmbh1r de sexualidad un terna que no es Hicil paru 

ellos. es hablar de partes que les han dicho que es mejor ignorar con10 si no existieran. 

como si su lmica función fuera la reproducción y cuando se trata de cnfcnncdadcs venéreas 

es mejor no sahcr. como si al no tener la infon1mción no fuese u pmmr nada. Les fue 111{1s 

fflcit encontrar palabras coloquiales. esto provocó que al hablar en un plano serio les diera 

vcrgi.icnza. 

l!n los dibujos también se les <lificultó plasm;ir sus ideas. la mayorh1 no dihujaba sino 

escribía para dar una explicación • adcmús se justificaban al decir que no sabían dibujnr. no 

se co1nprornctian con ellos. se parnb~m al frente como si no quisieran que los vieran los 

demús. En las sesiones que se les facilitó expresarse fueron aquellas donde hablaban de su 

experiencia. principahncntc cuando se dejó el tema libre . 

./. 1Vo tiellt'll t•.\."/Jt•Ctlltii•t1. 

Esto se rcllcja desde su apariencia tisica hasta su actitud hacia si 111isnms y las 

personas que las rodean principahncnte sus hijos. cuando se les preguntó sobre sus sucílos. 

algunas se quedaron calladas como si nunca hubieran pensado en ello. viven en la 

rnonotonia. sus prioridades son tener que cotncr y donde vivir. 

Por otro lado. otra persona opinó ·· a mi gmaaria encontrar una pareja que n1c 

quiera .... todo gira alrec.kdor del otro. como si: dijo antcrion11cntc. no se con1pron1ctcn: es 

Cllllln si esperaran qw.· Dios di~pusicra cual e:-. ~u destino el cual accprnn sin cucstionur: es 

L"omo vivir sin planes. sólo el 1110111ento ··10 que Dios mande:· sin hacer ningún esfuer¿o por 

cambiar: es hasta cierto punto una condición có1noda. pero no por que ellas lo hayan 

decidido así. Es una característica de la cultura. La 111ujer se caractcriz¡t por ser sun1isa. una 

persona callada. emol."'ionalmentc dependiente'-' insegura. 

Es interesante el pcsu que tiene la clltnunidad en ellas. son personas que han 

luchado rnucho pero no se pueden conducir de otra tOnna por que son rechazadas hasta por 

las misn1as mujeres y su familia. es una cadenita que pareciera que no tiene tin. 

Con respecto a sus hijos aunque no los aceptan ante los dc111ús tienen que ;iparcntar 

que si. porque la naturaleza así Jo manda. tienen que ser unas buenas tnadres. la súper 

1nadre que todo hace por un hijo. Sin e111bargo. si: observó otrn cosa. por ejcn1plo en el caso 
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de los dibujos se idcntilicó b~isicamcntc tres elementos respecto ni hijo discnpacitado. el 

como lo distorsionan. el con10 lo aislan y el con10 lo anulan. asi1nisn10 en h1 sesión de los 

títeres fue cvi<lcntc este rechazo. Al hacer los títeres no les gustó el resultado y 

sin1plcmcntc los abnndonaron. ¡,se llevaron a sus hijos o al igual que los tilcrcs los 

abandonaron'! 

Cuando se habló de distorsinnur en el dibujo. es porquc se ve claramente có1no 

bucen la diferencia. aunque fisicarncntc sus hijos no tienen una alteración. su discapacidad 

hace el can1bio de imagen de aquel ni1lo ideal sano que estaban cspc..·rando y que no llegó. es 

otro. que tienen que aprender a aceptar. porque no cu111plió con sus expectativas. 

El uislnmicnto de los hijos discapacitados también es nu1y notorio. Ja 111nyoríu de 

hts rnadres asisten a terapia porque asi debe de ser. sin etnbargo Ja inconstancia. los pocos 

avances que ulcanzan algunos nil1os. son una rnuestra de que no existe comprorniso por 

parte de los padres. algunos todavía esperan un rnilagro. otros creen que pierden su tic1npo 

porque no ven resultados rúpido. por lo tanto los retiran de toda presencin fisica y afectiva.. 

lo interesante de este aspecto es que no solo los hijos discapacitados son tratados así. sino 

que todos por igual. i.A qué se dchc esta indiferencia y abandono dc los hijos? Es un tctna 

que abordare 111;is adelante. 

Por último el córno los unulan. no tenerlos presentes es negar por cornplcto las 

necesidades. posibilidades y n:cursos de sus hijos. es una negación de tu renlidad. prefieren 

no verlos para 110 hou:cr fi·c..·nte a sus sc..•1Hi1nicntos. 

Las pc-rspectivas hacia sus hijos en ¡1lgunos casos son que algún dia se van ¡1 

componer. c..·orno si fuera una enli:rmedad pasajera que con d tiernpo desapareciera. en 

discapacidades mús severas corno la parúlisis cerebral es soq-,rcndcnte como las madres 

tienen otra actitud hacia ellos. como es una discapacidad que l1sic;1n1entc es m;:is evidente 

el impacto se da rnás te111pranan1entc. ellas saben que es una condición que no va ¡1 ca111hiur 

y que sus hijos dependen de ellas. en algunos casos abandonnn a sus hijo como los jóvenes 

que viven en el centro; otros padres los aceptan o se resignan. Es duro pensarlo así pero Ja 

realidad es Csrn. aunque los atienden. es decir sacían sus necesidades fisiológicas las 

al~ctivas en su gran tnayoría son ignoradas. 

En general me da la irnpn:sión que no tienen expectativas claras. tic1h:n muchas 

carencias económicas-;1ICctivas y por consiguiente un rcscntin1iento con la vida. 
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S. p•t1/tu 1/e reL•t.11111d111ie111a 1/el L·11erpt.1. 

Desde el mon1ento que no se pcnnite un acercmnicnto. parecicr.:1 que no estún 

acostun1bradas al contucto fisicos. adernás existe un rechazo de su inu1gcn corporal. En la 

sesión cinco se habló del reconocimiento del cuerpo. ellas admitieron que no cuidan de él. 

no se alirnentan adccuadarnente le dan prioridad a los dcmús. se anulan como individuos. 

no estún conformes con su imagen; tal vez este sea uno de los tnotivos por los cuales se 

aislan. les es dificil relacionarse. casi todo les dn vergüenza y su postura es rígida. como si 

les diera n1icdo expresarse con su cucrpo. 

Lu imagen coq1oral del individuo es lo que determina cómo se va relacionar con su 

n1cdio exterior e interior. al respecto Dicaprio ( 1989) rnenciona cótno se va crc~mdo esta 

in1agc11 corporal la cual afecta en la conducción de cadn persona en diversas úreas de su 

vida cotidiaim hacia los otros. cada uno va retotnando de diferentes nlaneras esta 

experiencias: esto lo dan por sentado <livcrsos autores a través del desarrollo de la vid.a del 

individuo. 

Si se parte de h1 idea de quc la calidad de las relaciones que los seres hurnanos 

establccen1os en nuestra vida cotidimm depende de gran rncdida de la autoconcepcilm y 

conocirnicnto que tengan1os de nosotros rnismos. se pucdc explicar el por qué ele su 

silr..:ncio. es decir hablan pero no se comprometen sólo expresan aquello que esta pcm1itido. 

•·el dehcr ser ... no tienen la confianza en ellas, han crecido con la idea de que sus 

si.:ntimicruos y su palabra no tienen v~ilur. es por eso que viven como si fueran espectadores 

ni.:gándosc la posibilidad de experimentar. corno si fueran incapaces de vi,!ir cualquier tipo 

de experiencia en primer persona. 

¡.Cótno att:cta la discapacidad dd hijo en el auto concepto de los padres'!. si se ticnc 

la idea de que los hijos son una prolongación de los padres. ¡,cón10 se sienten ellos'! 

cvidcnternente no estún confOnncs con el resultado es por eso que prefieren aislarlos como 

si fuera una rnanera de esconder también su sufrimiento. esto refleja có1110 la imagen de sus 

hijos no les ~•grada porque no es .. normal"'. es un nifio cnferrno. rnalito. anonnal~ especial. 

cte. Estún rnolestas porque no es lo que c.:llas csperalnm. de tal nmnc.:ra que sin darse.: cuc.:nta 

cstún afc.:ctan<lo a sus hijos. con actitudes de nmdre sobre protectora o i:on tnaltrato t1sico~ 

psicológico o sirnplementc.: ignorúndolos. c.:stos nos rnuestra que no aceptan a su hijo. ;.qué 

se puede esperar si ellas 111ismas no se acc.:ptan'.' 
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En general se observó rigidez en su postura. principahnente en aquellas sesiones 

donde se habló de sexualidad y donde tenían que hacer un ejercicio con su cuerpo. tal fue 

el caso de la relajación y del masaje. se n1ostraron ten1crosus ni co11t¡1cto usí como al tenia. 

6. F<1/t<1 th.~ thfl11icití11 tle /11 11utoL•.ttti111t1. 

Se pcrcibl! que no tienen claro su concl!pto como individuos. se ven a ellus 111isn1as 

comu personas sin voz ni voto. es decir sin un valor. ;,de qué otn1 fonna pueden explicar su 

falta de utenciún y rl!speto de las personas que las han rodeado'!. cstún acosturnbradas a que 

se ignoren sus necc:sidades tanto biológicas como ernocionales. esto conlleva a que tengan 

una pobre irnagen de si 111is1nas. 

El concepto de ::nnoestin1a desde un enfoque humanista. explica que la autoestin1a es 

urrn experiencia íntima. Ja cual n:side en el núcleo de nuestro ser. Tiene dos componcntc:s: 

un sentimiento de capacidad personal y un sentin1iento de valor pcrsorrnl. Rclleja el juicio 

irnplicilo que cada uno se hace ai.:erca de su habilidad para cnfrentur los desafios de su vida 

y defender sus intereses y necesidades. (Bruchon y Schweilzcr.1988). 

De acuerdo a esta definición se puede explicar porque las rnujeres de esta 

conmnidad tienen una pobre autocstinw. ya que no tienen un auto concepto hicn dclinido. 

ademús no se reconocen como individuos con necesidades propias. húsicarnente viven puru 

los dl..!'rnús. no SI..!' reconoi:en y i.:01110 se 1111..!'ncionó anh:riorn1enh.!' sc: colocan c:n el lado de los 

ohscn:adores. impidiéndose asi la oportunidad de actuar y acrecentar su autoestirna r>or 

medio di..!' sus actos y i:apacidad~·s. 

En general son rnujcres que no vivieron. ni viven condiciones favorables para 

confc.lrmar una buena autuestinm. con10 ya se n1encionó sc: aislan. no tienen una 

particip~1ción ai:tiva en su vida. no se les e.fa Ja oportunidad de expcrirncntar conul 

individuos. sólo son 111.adrcs y esposas. sin embargo tmnpoc:u cstún conforrnes en cstos 

ürnbitos. ya que aunqlll: no lo expresaron ahicna1111..!'nte se sienten fracas;ulas. en su 

nlayoria son rnadres solteras o separadas. esto conlleva a que se sientm1 devaluadas~ 

n:chaz¡1das. J>or otra parte corno nmdres esperaban un hijo snno .. non1mlº. y ul no ser este 

el resultado no sólo culpan a los dcm::"1s sino se culpan a si 1nisn1¡ts_ estos factores pueden 

forrnarlcs una imagen distorsion::1da donde no sólo el hijo es el discapacitado e irnpcrfc:cto 

sino tarnbii:n ellas. 
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En el trnnscurso de lus sesiones se pretendía darles las herrnrnientas necesarias para 

n1ejornr su au1ocslirna. de 1al manera que ellas se dieran cuenta de l:.a i111portancia de 

conocerse. cuidarse. valorarse. así 111is1110 es imponantc darles contianzu para Imbiar y 

principnln1entc que sientan que son escuchadas. situación que por lo regular no sucede. 

estos elcrnentos al parecer son los que les uyudaron ~1 ser rnús participativas tanto en las 

sesiones corno en las ternpias con sus hijos. 

7. J~esc11bri111ie!11to tic! /11 1111111ralt!:t1 ti'-• /11 l"C!lt1citj11 1/e p11r'-i"· o p11rej11 ""·"'-'""-·· 

Para abarcar todas las f'acetus de las mujeres se debe de tnn1ur en cuenw su relación 

de parejn. en el punto dos se habló de In ou1sencia del padre. pero no se habló de córnu viven 

el ~tbnndono de su p~1reja. no n1e refiero exclusivamente al hecho de que no estén con ellas 

lisican1cntc, en todo st . .-ntido se expresa descuido. rnaltrato fisico y psicológico; no se 

sienten reconocidas como individuos. porque les lmn hecho creer que su ünica fl.mción es 

servir. lavar. planchar. hacer de comer. cuidar a los hijos. satisfi1cer sexualmente a su 

nmrido. 

En la sesión cinco se expresó abiertamente su condición como esposa. en primer 

lugar no son libres para vestirse co1110 quieren. cstün condicionadas al descuido de su 

persona. para no dar 1notivos a los otros (f'a111ili:.i. 111arido. vecinos). qui: ""piensen nmt••. por 

que tienen la idea de que el ~1rrcglarsc o preocuparse por su ap;1ricncia lisien es con el fin di.: 

gustar al otro. en este caso a un ho1nhn:. por lo tanto tienen que pcrnmncccr en su ca~a. sin 

atnigos. cuidando a los hijllS. son anuladas tod;1s sus ne..:csid~u.ks afi.:ctivas. 

Las 111ujcres viven cuidando su rclaciún. tratando de e\'iHtr cuak1uicr disgusto u su 

pareja. paru no darles rnotivo alguno para que las abandone. vi\'cn con un constante n1icdo 

de que encuentren a otra rnujcr o que las abandonen. por cjctnplo~ cuando hablaron Ja._.;; 

1nujeres que sus esposos viven en l!.U. todas mL·ncionan.ln su preocupación a que las 

olviden o que encuentren a otra pareja. 

Se observó cierto tniedo hacia su pareja. la relación entre ellos no es iguttlilariu~ es 

de forr11a horizontal_ el marido esta arriba y ellas abajo. esto se pudo ver en los dibujos. ••cJ 

jcfC de fon1ilin° conto lo llantaron. lo dibujnron .:1panc. con e.xprcsioncs de enojo y con 

nmyor tarnailo. desde el n10111ento que le llantan jefe le cstún otorgando un pupcl uutoritario. 

una vez rnús de control. 
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El conlrol 1m11bién se puede notar en las rcl::tcioncs sexuales. en lo.t sesión seis. donde 

se habló de sexualidad. expresaron que se les obligaba a tener relaciones. son violadas por 

sus esposo. claro que ellas nn lo ven así. porque no saben cuales son sus derechos. porque 

no saben que el las pueden decidir cuando no y cuando si. porque culturaln1cntc así son 

cduc~1das ''estim pan1 servir a su esposo ... 

Existen todavía 11111chos tahllc:s con respecto a la sexualidad, la virginidad es otro 

terna que se ahnrdú. aunque reconocen que su valor no se basa en que son vírgenes o no. el 

tenm e.fió pie a que con1partieran sus cxpericncias. en su mayoría llegaron virg.cnes al 

nmtrimonio. porque la sodedad exige que así sea. se le ha dado tnnlo valor a este hecho. 

que ha pro\"uc:.u.lo que las mujeres no disfruten o cxpcrin1entc su propia sexualidad. 

Por otra parte se percibió que todas las rnujcrcs de este gn1po se casaron jóvenes 

entre 14 y IX a1ios. por lo regular es a esta edad en la que se casan Jus mujeres de esta zona. 

son mujeres que ven coartada su adolescencia. ticncn responsabilidades a temprana edad. 

en su gran mayoría trabajaban desde niilas para ayudar en la ccnnmnia de su casa. \'Cn en el 

niatrimonio una salida a sus problemas. \"an con la ilusiún de encontrar 1ncjores condiciones 

al lado de su pareja. Asi111ismo se encuentran ... ·«.111 otra realidad no muy diferente a la t..¡ue 

han vivido pasan de ser hijas a ser esposas. Sillo qur.: nhora tii:nen que atender las 

necesidades de su pareja e hijos, ven truncadas sus cxpecuuivas. espernn de su cornpaiicro 

igualdad. respeto. cornprcnsión. protección. carifio, C'tC. Al no ver esta respucsta ellas 

reportan que se sienten traicionadas. cngafiada~. culpan a su marido por su inl"Clicidad. en 

algunos casos a sus hijos porque ya no pueden disponer de su tiempo y lmsta a la vida 

1nisn1a porque no les ofrece Jo que ellas necesitan. 

El homb~c en la relación vive otra situación. ellos son educados para ser fuenes. 

rara tener el mando. se les enscfiO desde pequefios que la nnrjcr es para Ja casa y el hombre 

rara la c;illc. que ellos son los encargados de pom:r el orden. el control en Ja relación. son 

libres p;ira experimentar. se les pcrrnite socialn1entc tener varias p<.trejas alm dentro del 

nrntrimonio. sobre este terna se hahló mucho en J;1 sesiones ellas reponan que sus esposos 

les son infieks. ellas lo permiten porque Jo \"Cll natural. es panc de la naturaleza del 

ho1nhrc. una de ellas lo llamo "'mi esposo tiene el vicio de las mujeres··. corno si fuer:t una 

cnf"C:rmcdad incurables sobre la cual no puede hacer nada. 
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No se pretende crear una inmgen de la mujer victii11a y el hon1brc victinmrio. de 

acuerdo a los tres cle111entus (grúfico. ll0

1dico y verbal) que se consideraron para el análisis. 

se pueden identificar patrones de conducta muy marcados. es un reOcjo de la situación que 

viven rnuchas mujeres. En general la cultura mcxicmm tienen bien definido los roles <le ser 

nn1jer y de ser hombre. en el presente trabajo se pudo observar principalmente creencias. 

conduelas y fonnas de pensar de las mujeres <le zonas rurales. queda abicrt:a ht inlcrrogantc 

sobre ¡,quC es lo que los hombr·es viven'! ;.quC sienten'! ¡,qué piensan'! ¡,cuül es su proceso 

corno padre de un hijo discapacitado'!.etc. 

S./1/e111ific<1e'itÍ11 1/e /11 rL•l11c.·ití11 co11111 11111úrt!.\º J' ptulrt! .... -. 

El grupo de padres que participaron en la Investigación Acción participutiva (IAP). 

cstún dentro de Piíla Palmera por un 111ismo motivo la rehabilitación de sus hijos. en 

estimulación temprana son vistos sólo corno padres-instructores. ellos son los encargados 

de rehabilitar u sus hijos en sus casas, para esto se les proporciomm tarea cspccificns cada 

semana. Jo interesante es que Ja gran 111aynria udmitió. que no realizan los ejercicios. se 

justificaron diciendo que no tienen tiempo, udemús creen (.1uc sus hijos no v;m u mejorar. 

por lo tanto no \'Cll la irnportancia del trabajo que se realiza en el úrea. v;m por ir. por 

cumplir con su función de padres. 

Se entiende que ser 111adre o padre es proporcionar a los hijos atención. cuidado .. 

alin1cntarlos con cornida y afecto; aeept;1rlos. ayudarlos a desarrollar sus potencialidndcs. 

La pareja n1uclms veces deja a un h1do sus intereses por cubrir su función <le padres. existe 

un ca111bio en la <linún1icu farniliar se tiene que cuidar a un ser in<lcfCnso que necesita de 

ellos. 

Dependiendo del rol que represente cada 1nic111bro de 1;1 fmniliu. ya sea nmdrc o 

padre. se atribuyen ciertas tareas o rcsponsahilidndcs. La 111ujcr se encarga de alin1cntar. de 

vigilar. educar. es ella quien esta en contacto constante1ncnte con los hijos. El padre se 

ausenta la n1ayor parte del ticrnpo p~1ra trabajar fi1era de casa y tn1cr dinero para cubrir las 

n..:cesidadcs búsicas. él esta presente en decisiones i111portantes dentro de la fhn1ilia. por 

cje111plo: si se continua o no con la terapia del hijo. si si.: asiste a algún evento. son ellos los 

responsables de autorizar cualquier cambio dentro del núcleo fi1n1iliar. 

El tener un hijo discapacitado requiere de atenciones especiales. acudir al 111Cdico. a 

terapia. en algunos casos darles de comer. cambiarlos. bañarlos. cte. Son nit1os que no son 
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independientes y que necesitan siempre del otro. tal es el c;1so de los niños con parálisis 

ccrcbrnl. dentro del grupo es la discapacidad que 1114'.s se encuentra. Tal vez se espere que 

estos ni11os sean tratados por sus padres preferentemente, pero no es así, se encontró cierto 

rechazo princip;1h11ente por los padres. ellos no participm1 en lu terapia. cvitun cuulquier 

tipo de contacto. Jos ignoran. Por su parte las madr·es no se quedan atrús si bien cubren sus 

necesidades fisiolúgic;1s. las afi:ctivas también son ignoradas. 

¡,Qué pasa con los hijos que no tienen discnpacidad?. al parecer no existe una 

diferenciación son nii1os que también estún carentes de afecto. se puede observar cierto 

descuido por parte de los padres. en general son ninos solos. que ;.11 igual que sus padres 

tienen responsabilidades grandes desde peque11os. la mayorfa no tern1im111 de estudiar por 

trabajar y se casan a ternprnna edad. es una cultura. donde se vive al día. no se tiene un 

rilan de vida. 

Asi1nis1110 el no tener expectativas. se generaliza en todos los {m1bitos. los hijos con 

su propi;1 vida y los padn:s hacia sus hijos. ya que de ellos no se espera mús. tal \'eZ que 

trubajcn y ganen dinero para seguir sobreviviendo. ;1 diferencia de comuni<ladcs urbanas. 

donde los padres en su rnayoria profosionista o en coill;1cto con otro estilo <le vida. buscan 

otro tipo de satisli.11. .. ·ciones personales como; tener un título. un coche. un buen 1rabajo. cte. 

Por lo tanto el proceso que \'iven estos p;tdres es m:.is dilidl. porque rompe toda una 

cstn1ctura. ellos esperan qul." sus hijos discapacitados o no discapaciwdos tengan al igual 

que ellos una mejor formación. 

En el matcrial rcvisado en Ja sesión doce. se hahló del proceso de duelo de padres 

con hijos discapacitados. dicha intOrmaciún fue n:cab;1da a panir de un estudio realizado en 

una zona urbana. cuando se..· l..'Xpuso al gn1po no tuvo el in1pacto que se esperaba. si bien 

abrió un espacio para hablar th: su sentimientos hacia su hijo. no lograban identificar en 

dlns esos sentirnientos. la nmyoría respondió que se encontraba en la nccptación. aunque 

c..•sto no fui..:ra así. pareciera ser que ellas viven este proceso de 1nanera diferente y por otras 

razones por ejcrnplo: el aislamiento también se presenta en ellas. tnl vez porque no se 

sienten capaces a desenvolverse libremente ante los dc1nús. no reconocen su necesidad de 

cnn\•ivir con otras personas. para ellns hasta cierto punto es nomml vivir encerradas en su 

propio numdo. 
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9. Reco11oc.:imie1110 ele la \"Í\'encia de la intimidad. 

Uno de Jos objetivos del grupo fue que las nn1jercs se reconocieran como 

individuos. que dentro de la dinún1ica participativa. ellas dcscubriernn esa pnrtc interior 

que han anulado. para esto se empicaron ejercicios que les permitieran conocerse. el auto 

conoein1icnto es un 1ncdio p;m1 sacar los fantasn1as que no las dejan. un pasado que cst{t 

presente en todo momento. bastó que se tocara el tema de su relación de pareja. sobre su 

infancia o su hijo discapHcitado. para que c:llas cambiaran su sc111bhm1c. rcllcjah:m 

sufrilniento e insalisfocción. el recunrn.:er el dolor les pennitió estar en contncto con sus 

scntin1ientos. saber qué es lo que las hace IClicc:s e inlCliccs. 

Su historia personal no varia mt1cho. se: puC"de notnr que vivieron condiciones 

sen1cjantes. el vivir en una comunidad marginada. con pocas oportunidades de sobresalir. 

provoca que los habitantes 110 busquen mejores condiciones de vida. se confonnnn y se ~uno 

eon1p;:u.feccn de su situación. no hacen nada. estn nctitud es mllc todo: a su situación 

cconó1nica. sobre Jos hijos. la pareja y hasta en si mismo. cuando hablamos de la ignorancia 

encontrarnos que ellos ta1npoco se ven. ignoran a su persona interna y extcnu1. 

El contaclo fisico cs otro fi.h:tor que fllnna pat1c de la intin1idad. en hts <linütnicas 

que implicaron el roce con otras pi.:rsunas. sie1npre fue h1 misni<:1 reacción de rechnzo. 

negación a rnantencr contacto fisico y verbal. en su expresión se vcfa cierto 1niedo. tin1idez. 

cs como si tuvieran miedo a intimar. a relacionarse con los dcmús. no sólo viven este 1nh:do 

cn las n:Jaciones personales. sino al rnundo mismo lo vivcn amcnazo.1ntc. 
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CONCLUSION E.S 

La investigación acerca Ue las personas discapacitada es an1plia. en ésta se han 

relonmdo aspectos cnmo: su educación. alención. necesidades. lerapins 111;.\s funciom1lcs. 

pero poco se lrn ahondado en el tc1na de Jos padres. y es a partir de ellos que se: pueden 

lograr avances en la educación de estas p1.:rsonas. 

El lrabajar con investigación acción participativa fue reahnc:nte cnriqucccdor para 

los padres. se logró en primer instancia que se vieran cu1110 un grupo que comparte no sólo 

tener un hijo discapacitado. sino con10 un grupo de mujeres que compunc una serie de 

itnposicioncs socüllcs y culturales. Son parte de Ja n1isnm identidad. 

En el grupo se percibió un cambio de actitud en aquellas personas que estaban 

compron1ctidas como: confianza al habl~1r. seguridad. mayor participación. disposición al 

conrncto fisico en el grupo y con sus hijos 111ayor co111pron1iso en Ja rehabilitución. 

Desafortunada1nentc el cmnhio no pudo extender a todas las personas que lo necesitan. 

folw rnucho por lwcer. en este c¡1so con las rnujercs que viven en cornunidadcs rurales. que 

debido a sus situación económica. 111arginación. por consiguiente folla de servicios e 

información. son 111;is propensas a tener un hijo con discapucidad. 

l'Jentro de la organización de Piña Palmera se considera la imponancia de 

involucrar a los padres en la rehabiliwción d1.: los hijos en el progrmna d1.: estin1ulación 

temprana y en la rehabilitación basada en la cornunidad (RBC). los prograrnas se han 

centr;.lllo principahncnte en el discupacitado. no se ve el trabujo con padres como 

prioritario. se ignoran las necesidades e inquietudes de ellos. Los padres saben que tienen 

que asistir cada semana o cada quince dias a h:r;.1pia. porque les han dicho .. si quieren ver 

avances en sus hijos tienen que continuar viniendo"". pero no les han preguntado si eso i.:s lo 

que desean. pareciera ser que con sus descuidos prefirieran verlos 111ucrtos. para así 

tcnninar con su sufrirniento. 

El programa de Rehabilitación Basada en la Comunidnd (RBC) es una propuesta de 

trabajo que ha funcionado rnuy bien en J>ifm Pahncra. parece ser que es In única institución 

que la a llevado a Ja prúctica. se trabaja con talleres de sensibilización. asi como terapia de 

lenguaje y aprendizaje. en este campo tiene rnucho por hacer el psicólogo cotnunitario. sin 

ernbargu en esta institución se lin1itan ¡1 resultados concreto por ejemplo: la tt:rapia de 
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lenguaje y aprendizaje. el paciente aprende a hablar o H ca111inar .. estos son hechos 

cornprobablcs. sin crnbargo el trabajo del psicólogo se deja en segundo termino. tal vez 

porque u diferencia de otras disciplinas en la psicología los resultados no son tangibles. 

La Investigación Acción Participati\·a a través de su método pern1itió identificur 

creencias. 111itos. uctitudcs. vi:dnrcs culturales. factores de riesgo en la comunidad. el gn1po 

fue cap¡1z de compartir sus experiC"ncias de vida. hecho que no es fúcil para las personas que 

no estün a ucnstun1brudas a ser cscuchad;1s. fur..: li.mdmnental hablar de aquellos temas que 

les inquietaban. para poder vislumbrar scntimicntos que tenían ocultos. 

El tenia central ful! su proceso como padres o nmdrcs de un hijo discapacitado. se 

encontr<.i que presentan principalmente sentimientos de culpa. ellas tienen la creencia de 

que fue un castigo divino. por algo que pensaron o hicieron. se sienten culpables por no 

haber deseudu a su hijo ... ·n:cn que algo tienen mal. en la mayoría de los casos se les 

responsahi 1 iza por la discapacidad de su hijo. 

Los padres por lo rC"gular huyen de toda responsabilidad. no lmciéndosc 

responsables de la patcn1idad o ocultúndosc en trabajo para no hacer frente a los problenms. 

la encargada de atendcr a los hijos. de acudir al médico. asistir a terapia y educar es la 

nn1jcr a ellas se les rcsponsahili/a desde el nll11nc11tn de procrcai·. si algo sale nml es culpa 

de la mujer. es por eso que juega el papel dc la süpc1· nm1nú. la que puede todo. la que no se 

queja. quien aguanta todo. cumph: con su rol. 

Los 1·0Jcs irnpucstos p<1r01 la n1uj~·r. ~~·rún ~·nfrlcados :al <..·uidado y reproducción de 

seres humanos. 1nientras que lo designado para los hornbres es buscar el sustento de la 

fi1111ilia. La especinlización genérica lin1ita las posibilidades de acción no sólo de las 

1nujcres. sino tambic.!n de los hombres. como c:_1e111plo 1encn1os que a las prilneras se les ha 

negado la oportunidad de vi\"ir una vida propia desde ellas mis1nas. pul!s siempre han de 

estar dispuestas a esrnr listas para lo que los dcn1ús requieran de ellas. En el caso de Jos 

hornbrcs. tenemos que a éstos les hm1 sido negadas las posibilidades de lu expresión 

afectiva pues lo que n1arca el mandato cultural y social es que sicn1prc éstos muestren 

fi .. lrtah:zu y no debilidad. 

En la presente investigación se pueden identificnr principalmente patrones de 

conducta de rnujeres. pnrqul! el grupo fue con fonnado aunque no intcncionaln1cntc por 

1nujeres. ya que son ellas las encargadas dC' llevar a ter..tpin a sus hijos. ellas reportan 
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insatisfacción en su rclnción de parcju. no se sienten apoyadas. valoradas. ni queridas. en 

general manificstnn insatisfbccic>n de su vida. 

Sus historias de vida son trágicas fueron niñas 111ahratndas. ignoradas en algunos 

casos abandunm.las por sus padres. tuvieron que enfrentar responsabilidades desde 

pequeñas. uyudar en la economía de su casa. sus necesidades afectivas fueron anuladas. se 

criaron en un mnbientc hostil donde n Ja pri111cr oponunidad se casaban para huir de su 

situ;lciún. sin lhlrse cuenta que lo que les espernba no eran muy diferente a Jo que habían 

vivido. 

La falta de expectativas tarnbién fue 111uy notorin. no tienen un plan de vida. viven 

por vivir. al día. tal vez esta actitud explique porque el descuido hacha su persona y sobre 

los de1m.is. si bien cubre las necesidades lisiológicas. las afectivas no. esto no significa que 

no reconozcan la imponancia de ésta. al contrurio ellas demandan atención. carillo de sus 

p:1n.:jas. al no recibirla se n.:fugian en su papel de madres. esposas e hijas. para hacer frente 

a la realidad. viven para los demús ncgúndose Ja oportunidad del propio plnccr. 

El ser ntadrc o padrc encierra dctenninadas funciones. en esta co1nunidad se 

observó una característica nn1y panicular. no existe una diferenciación por lo hijos. es 

decir. hast~1 ch.:rto punto se ignoran. se anulan. no se vcn co1110 individuos únicos e 

irn:petihles. no se tienen expectativas sobre ellos. en este caso no existe un trmo especial 

para el hijo discupacitado. todos son \'istos por igual. por lo tanto su función de ser padres 

i:s cubrir las necesidades fisiológicas. 

Socialmenle estas conductas no son pennitidas. ante los dcm~is se uparenta ser un 

buen padre o una buena 111adre. ¡,quC tan cierto es esto"! Por naturaleza el ser hun1ano es 

t.·goista. nos hen1os empeñado en crear una in1agcn ideal de algo que no somos. el descuido 

y d aislamiento de esta co111unidad. es solo una repetición de lo que han vivido. como 

podernos exigir con1pror11iso. respons~1hilidad. atención y cariílo para sus hijos si ellos 

nunca lo tuvieron. 

El trabajar en el grupo les nyudó a reconocer scntitnicntos. a conocerse nlÚS a 

fondo. a sentirse escuchadas por consiguiente entendidas. el pensar que no son las lmicas 

quc ,·ivieron y \'ivcn condiciones desfavorables les pern1ite sentirse de ulguna n1anera que 

nn estún solas. que existen personas que con1parte algo con ellas. aden1ús el poder 
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compartir sus experiencias logró en ellas sentirse útiles e irnportantcs. en las ultimas 

sesiones se percibía en el grupo co111paílcrisn10 y 111.ayor interés en participar. 

El llegar a una coinunidad con una postura abierta. accesible a cualquier cambio, 

corno lo propone la Investigación Acción Partieipativn es una buena hem1111icnta para 

lograr un cmnhio. hace falta n1ucho por hacer, es necesario 111ayor interés en trubajar 

dircctan1entc con la gente desde esta postura. si bien se hn trabajado. se ha hecho 

principuhnente con carúcter infl..,nnativo o p;iru obedecer a necesidades ajenas u la 

co1nunidad. 

/\ partir de la ch1boración de la pn:scnte investigación surgen interrogantes respecto 

a temas rclnciom1dos con el ser y el deber ser, mujcr-lunnbre. n1adrc-padrc, hija-hijo. 

esposa-esposo. Son títulos que se nos han adjudicado. que no cuestionan1os y que 

responden a ciertas forrnas de conductas. crccncias. fOnnas dc pensar y de sentir. Donde la 

discapacidad no tiene un lugar. 
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ANEXO 11 

REGLAS DE ORO PARA LOS PAPAS DE HIJOS CON DISCAPACIDAD 

Les me;cres <!::~~.:;:- ce .~; ::?-rsor.as con d1s·:doac1dad son los papds para ello cecef"I 

fort~!ecerse 

1. Aprender de lo que tiene el hijo. 

Tener un 01e en lo Que f:S :,... otro pie en ia esp<i!ranza de lo que alcanzara a s~r. 

2. Cada vex que pensemos en lo que no puede hac:er; 

pensar to oue si ::::;ue:-.:!~ ."1dcer 

3. Pasar del qué_ al cQrno y al cy_cm._Q_Q. 

és!o nos ocne e:'"I .":lc·,,-1r:.enro. en acc1cn 

4. Acercarse a ouas personas. 

Fam1/1ares. ~m15".".:::;;, .:~·::~ ·.-V"'""'·.:H, ;:;irofcs-:r.-;r.is. erct!cera 

S. Establecer horarios y no caer en lo obsesivo. 

Darse t1cr.:;o r:;.~r:~ ._.-·:> •• ~- r:o Ddr.-t fa::-..~·;.,., 1. pura los otr:JS ."'l.p::Js. _cJura ta vrda 1T11srna 

6. Fortalecer la relación con la pareja. 

Este punro e:; .':'1:...· .. .. :-:;:< ·~ .J""l:t! pcrque r _,~r~: a 1os dos 

7. El papá y la mama tienen que colaborar para apoyar a su hijo. 

Como par..:,d v t.~cor ,,._·:..~·: _!'-'· ¿'i~o trur•--··r LJ.: cJtntx.Js el sauer aue c:uentan uno con 

el otro. 

8. Cada papa y cada mamá tienen que hacer algo para si mismos, todos los días. 

Tienen a1..:e :ener -..r.a \"!Od con1pleta pard car al otro. 
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