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RESUMEN

El trabajo comunitario es una propuesta para atender las verdaderas necesidades y
descos de las comunidades a las que sirve. El desarrollo comunitario reconoce que entre
mcjor y mayor sca la participacién de los miembros mgjores resultados se obtendran. El
psicélogo ticne mucho por hacer en este campo, hace falta mayor interés en involucrase en
comunidades rurales, se necesita disefiar programas preventivos; comprender los factores’
socioculturales relacionados con la salud, ademds interesarse en que se expandan las
oportunidades para que todos tengan acceso a los servicios bisicos. '

El objetivo fuc desarrollar una investigacion Accioén Participativa con un grupo de
padres con hijos discapacitados, que fue conformado principalmente por mujeres que llevan
a estimulacién temprana a sus hijos, se desarrollo cl programa a partir de detectar que son
mujeres que son anuladas como individuos. olvidando que son cllas las responsables de que
la rehabilitacion realmente funcione.

La metodologia consistiéo en dividir el proceso en cinco fases: 1) Insercién en la
comunidad, 2) Descripcién de la metodologia y planteamiento de objetivos. 3) Analisis
critico de la problemitica ¢l grupo, 4) Programacion y cjecucion de un plan de accion v 5)
Evaluaciéon del proceso global. En las primeras sesiones se generd cohesion grupal, se cred
un ambiente de contianza v sc propicié mayor participacion. a partir de la fase tres el grupo
twuvo mayor participacion, s¢ abordaron los temas que les interesan: 1a relacion de parcja. la
educacién del hijo discapacitado. el rechazo de 1a comunidad. la familia y la pareja. asi
mismo reconocieron su proceso de duelo como padres de un hijo discapacitado.

En la evaluacion general se detectaron indicadores de las condiciones que viven las
ujeres con  hijos discapacitados. sc percibié la condicion de cambio por un hijo
discapacitado, sensacion de falta de apoyo. presentan falta de solwura al participar, no ticnen
expectativas en la vida. no reconocen su cuerpo, tienen una pobre autoestima, ademas se
descubrié la naturaleza de las relaciones de parcja, asi como la percepcion que ticnen de ser
madre o padre. por ultimo se identificaron historias de vida muy parecidas. como Ja falta de

intimidad. ¢! miedo al contacto fisico. et aislamicnto. cte.
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Se legs a la conclusién de que existen diferencias entre las comunidades urbanas y
rurales, ya que s¢ pudo identificar que existe un proceso diferente cn las madres que
conformaron ¢l grupo (comunidad rural), ellas viven la depresién, la culpa, ¢l dolor, el
aislamiento no s6lo por ser de madres, sino porque las condiciones que han vivido en toda
su historia las convirtié en mujeres discapacitadas ante una sociedad que exige muchas
responsabilidades y pocas gratificaciones. Por otra parte se¢ encontré que no existe una
diferenciacion en la falta de atencién a necesidades afectivas entre los hijos considerados

como *normales™ y los hijos discapacitados.




INTRODUCCION

El trabajo con padres de hijos discapacitado se a realizado principalmente en
comunidades urbanas, se encontré que tos temas que se han revisado son: sobre su proceso
de duelo, la educacién y rehabilitacién de los hijos. Poco se a explorado sobre la condiciéon
de ser madre o padre de un discapacitado.

Al respecto Cruz (2000), realizé una investigacion sobre las madres de hijos con
Sindrome de Down, explica las dificultades que enfrentan por el sélo hecho de ser mujer,
pucs esta deberd cumplir con las actividades que le corresponden en cl hogar, el 1ra'b"ajo
remunecrado y ademas los cuidados y atenciones que necesitara cl hijo, que son superiores a
los que requiere un hijo con capacidades consideradas normales.

Diferentes estudios demuestran que el cuidado de un nifio discapacitado  esta
tipicamente a cargo de la madre. en quien se ha podido detectar un mayor nivel de estrés,
depresion, ansiedad, auto acusacion y culpa, asi como un decremento de su capacidad de
adaptacién y su bienestar en general (Benjamin, 1988).

En la presente investigacion sc trabajé con un grupo de padres con hijos
discapacitados, cllos acuden a estimulaciéon temprana en ¢l centro de atencién infantil Pifla
Palmera. Son padres que su unica funcién dentro del centro es de instructores o
rehabilitadores de sus hijos, ante esta postura s¢ propuso hacer un trabajo de grupo. donde
se hablarid de sus propius necesidades. es decir verlos como individuos y no exclusivamente
como padres.

IL.a metodologia que se utilizé fue Investigacion Accion Participativa. es una
propuesta de trabajo que involucra activamente a los participantes. ellos son los que
delimitan los temas a revisar, asi como la dindmica a scguir de acuerdo a los intereses del
grupo.

Las condiciones que viven las mujeres de esta comunidad son desfavorables. en
primer instancia por el hecho de ser mujeres, no ticnen oportunidad a desarrollarse en otros
ambitos que no sea el de ser madre, son personas que tiencn historias de vida tristes, que
toda la vida han vivido para los demas. cs decir siempre a la expectativa de las necesidades

de otros: ¢qué pasa con su yo interior?, qué ¢s lo que sicnten y picnsan de su vida?, ¢ qué
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es ser padre o madre de un hijo discapacitado, cdmo viven csta realidad?, estas y otras
interrogantes son las que me llevaron a trabajar con este grupo.

La Investigacién Accién Participativa responde a los problemas vividos y sentidos
por la poblacion, por lo tanto el intervenir con esta postura  es factible cn esta comunidad y
cn todas aquellas en las que se busque crear auto gestion, conocimiento, que aunque para
muchos no sea relevante por venir del saber popular, a mi parccer es aqui cn la practica
donde se encucntra ¢l verdadero conocintiento de la realidad social.

En general se busca que ¢l grupo trascienda. que no se quede en una mera platica
informativa o un taller con o en grupo, existe una gran diferencia entre trabajar asi y ¢l
desarrollar estrategias participativas, esto implica formar un cquipo donde no exista una
relacién horizontl, se pretende que scan los mismo participantes quiencs gencren cl
hijos ¢ hijas, esposos y

conocimiento, a través de su experiencia como padres o madres.
esposas. Una vez logrando este objetivo el grupo estard preparado para compartir con
aquellas personas que viven situaciones similares.

Para lograr que el grupo tenga las herramientas necesarias pama hacer frente a la
vida, entre ellas el ser madre de un hijo discapacitado. ser mujer de esta comunidad. es
necesuario que  tengan un papel activo: donde se genere participacion, dotarlas - de
habilidades y capacidades para tomar decisiones acerca de las actuaciones, lograr

compromiso y concicncia sobre su situacion.
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CAPITULO I. ANTECEDENTES.

1.1. El trabajo comunitario.

Cuando hablamos de comunidad encontramos que la intervencion en las mismas s¢
con diferentes fines, existen programas ya
Hegan a la comunidad,

ha hecho desde diversas disciplinas
determinados para ciertas poblaciones. algunas institucioncs
gencralmente, con un conjunto de programas y técnicas que se imponen de forma mas o
menos violentas o persuasivas, porque s¢ considera que son buenas y se supone que es lo
que la comunidad necesita. Por lo tanto antes de iniciar un programa de intervencién de
cualquier indole diferentes autores hacen énfasis en la importancia de conocer ampliamente
la comunidad y esto se puede lograr si la poblacion lo acepta y lo hace participe de-la’
misma, de tal mancra que ellos se sientan en confianza de expresarse.

Para que un grupo de personas se considere como comunidad segiin’ San Martin
(1984), tiene que presentar las siguicntes caracteristicas: ;

- grupos de poblacién organizados ¢ interrelacionados.

- coexistencia cn una zona o region geogrifica (urbana, rural o mixta) bien’ limitada.
delimitada (comunidad geogrdfica):

- un cicrto grado de integracion producido a través de experiencias comunes y de actitudes
y comportamientos sociales similares;

- un c¢ierto grado de comunidad tuncional. cconémica:

- un cierto grado de conciencia de la unidad (étnica. cultural, social) local;

- un cierto grudo de unidad en la accién colectiva, particularmente en los grupos.

La comunidad que me compete es una organizacion civil sin intereses politicos ni
religioso. tiene como objetivo la rehabilitacion de personas con discapacidades fisicas y
mentales, ¢f Centro de Atencion Infantil Pifia Palmera (PP) csta conformado por varios
cquipos o subgrupos con tareas especificas de las cuales hablaré posteriormente.

El introducirse en la comunidad es un factor importante para conocer mas
ampliamente las condiciones de vida de la comunidad o poblacion a investigar y a su vez
obtener  mejores resultados. IEn nuestro pais es importante promover la investigacion.
estumos acostumbrados a hacer replicas de investigaciones hechas cn otros paises con
diferentes a las nuestras, por lo tanto hace falta un mayor

ESISCON
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interés cn ¢l trabajo comunitario, ante esto menciona Goémez (1989), que en muchos
sentidos la psicologia de la comunidad representa una postura de protesta ante el descuido o
ignorancia de cicrtas areas por parte de la psicologia aplicada.

La - psicologia comunitaria es considerada como una reaccién contra actitudes y
pricticas comuncs cn la psicologia aplicada y una propucsta para mejorar, es un intento de
hacer los campos de la psicologia aplicada mas cfectivos en la prictica de sus servicios, y
mas sensible a las necesidades y deseos de las comunidades a las que sirve.

Hay que actuar, pero no basindonos en lo que nosotros crcemos que cada
comunidad nccesita. El desarrollo comunitario reconoce que entre mejor y mayor sea la
participacion de los miembros de la comunidad, mayor es el desarrollo econdmico, politico
¥ socisl, por que ¢s la propia comunidad 1a que puede conocer sus problemas y los recursos
con los que cuenin para salir adelante. Es por esto que los programas de desarrollo
comunitario que buscan procesos autogestivos son tan nccesarios para el progreso de la

comunidad.

Lin Pifia Palmera sc realiza trabajo comunitario fuera del centro, ya que visitan
comunidades aledafias 2 Zipolite tal es el caso de Santo Domingo, Nopala y Candeclaria,
estas comunidades presentan carencia de los satisfacciones basicas como son el alimento.
una vivienda digna. condiciones de salud e higicne adecuadas, vestimenta, educacion y
aunado a esto un alto indice de discapacidad.

Mi primcra experiencia en comunidad fue muy desalentadora, e¢n un principio tuve
Ia oportunidad de conocer Candelaria, un pucblo que se encuentra a dos horas de Zipolite
¢n la sierra de Oaxaca, aqui se atienden a niflos con problemas de aprendizaje-lenguaje.

{i]
fisica ¥ lenguaje de sefias, al regresar visitamos a una familia la cual representa las

-

crapin
situacién que viven muchas fumilias de Oaxaca, viven en el abandono, en un solo cuarto
viven sicte persona entre cllas cuatro de cinco hijos discapacitados, dos de ellos con
parilisis cerebral severa, uno con cpilepsia  y otro con retraso cerebral, y  la mujer
embarazada. fue deprimente ver las condiciones que viven y desafortunadamente de cstos
casos existen muchos en la zona,

A partir de csta realidad tal vez nos preguntemos qué se ha hecho al respecto,
revisando la historia me cncontré que en Oaxaca la direccion  General de Educacion
Lspecial, permitié el nacimicnto de varios centros de Educacién especial, primero cn la

TESIS CON
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ciudad de Oaxaca de Judrez, posteriormente en poblaciones como Tuxtepee, Salinas Cruz,
Pinotepa Nacional, luajapan de Ledn, Teotitlin de Flores de Magén, Zimatlan y Santa
Maria Huatulco. entre owros. Sin embargo, esto no ha sido suficiente pues a la fecha la
atencién gubernamental no ha satisfecho las demandas de las personas con discapacidad
fisica o mental. Sobre todo la discapacidad mental quedé marginada’ de una ‘educacion
formal. .

La organizacién Mundial de salud (OMS) estima que ¢l 8.8% dc la- poblacion
mundial tiene una discapacidad, de la cual ¢l 2.5% ticne una deficiencia rhcngal. Si México
ticne mis de 90 millones de habitantes, ello significa que mis, de ocho millones de
mexicanos ticnen una discapacidad. De éstos, unos 300,000 viven en Oaxaca. Extrapolando
¢stos porcentajes se podria concluir que habrid unas 85,000 personas con una deficicncin
mental en ¢l eswado.

Desafortunadamente Oaxaca es un esiado marginado, s¢ presentan registros que
muestran que ¢l 42% de los niflos entre 6-9 aflos presentan una déficit de peso y talla,
asociados a problemas de desnutricién crénica, mas que ¢l doble del promedio nacional ¥
cuatro veces mis si lo comparamos con el Distrito Federal (Gijsbers. 1999). Como
podemos observar la demanda ¢s mucha y la atencién es poca, personas que han observado
esta realidad se han entregado a la tarca de formar grupos de apoyo. tal es el caso de Piila
Palmera.

L] trabajo que sc realiza en Pifia Palmera es multidisciplinario, ya que Ilegan
protesionistas de diferentes  dreas, como: terapeutas fisicos, terapeutas de lenguaje v
aprendizaje, terapeutas  ocupacionales, mdédicos, enfermeras, pediawas. . ingenicros
agréonomos. psicologos, cte. también llega gente que sabe algun oficio, lo importante es

estar dispuestos a compartir, es un aprendizaje mutuo.

idad?

1.2, ;Qué hace ¢l psicélogo en fa
El psicélogo comunitario desarrollard un nuevo enfoque conceptual que permita al
profesional intervenir en un sistema social que beneficie a los nceesitados de atenciéon. En
¢ste nuevo campo congregaria a los psicélogos interesados en el discfio de programas
preventivos; en la comprension de los factores socioculturales relacionados con la
alteraciéon y con la salud mental, para desarrollar intervenciones que tomaran en cucnta cl
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potencial de la comunidad, en profundizar en el conocimiento de los sistemas de apoyo que
las personas crean para enfrentar los problemas de la vida diaria, las crisis del desarrollo, y
los desastres naturales; y para todos los que se interesaran en que s¢ expandieran las
oportunidades para que todos tuvieran acceso a los servicios de salud mental. especialmente

las poblaciones marginadas y desfavorecidas (Gomez del Campo, 1999).

Fumilia de una comunidad (Candelariai

El campo de trabajo para el psicologo en Pifia Palmera es amplio ya que puede
intervenir en diferentes areas. En terapia individual existe una gran necesidad, aunque
desgraciadamente poca gente se acerca debido a los ya conocidos tabues que giran
alrededor de la psicologia: ademas no se penmite dar  psicoterapia 4 voluntarios, debido al
poco tiempo cn ¢l que permanceen ¥y no Ies interesa abrir un espacio que no pueden cubrir,
estan mias interesados en el trabajo de terapia fisica y de lenguaje-aprendizaje. Creo que
hace falia mayor aceptacion del psicologo en Piila Palmera me encontré con cierto rechazo
por parte del personal. fue dificil involucrarme en el trabajo, ellos me decian que era por
experiencias con otros psicologos, al parecer tienen la imagen del psicdlogo prepotente y
ajeno a la situacion que vive la comunidad. es necesario cambiar esta perspectiva, ya que
aunquec cllos quicren resultados concretos como los observados en otras arcas, sc debe dara
conocer la importancia de nuestro trabajo.

Por otra parte en psicologia organiz { hay mucho por hacer, con respecto a la

organizacion y motivacion para los trabajadores; Pifia Palmera es una organizacion que
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ayuda mucho, pero que podria dar mas, existen muchos proyectos que no se llevan a cabo
¥ no por falta de tiempo o de dincro es por falta de organizacién, tendria que fijarse mctas
a corto y a largo plazo, otro factor importante que influye es la falta de comunicacién
aunque realizan juntas, una en cada drea y una general, la gente esta muy sola se limita a su
trabajo, existen jerarquias muy marcadas que influyen en la red de rclaciones, ademas hay
que tomar en cuenta que son personas que ticnen muchos afios conviviendo y lo que estin
viviendo actualmente son las consecuencias de la historia que han vivido. En general faita

organizacion y ¢l propio personal nccesita ser reconocido por sus logros.

La psicologia c. itaria sc apropia dc algunas ideas para nutrir nuestra
aproximacién comunitaria, de allf el cardcter social y politico de nuestra accién, asi como la
importancia de la comunicacién y sus diversas formas, en particular la conversacién propia
que se ha ignorado, menospreciado por ¢l dominio de la racionalidad, finnlmente llamamos
la psicologia comunitaria para articular a la memoria, las imagenes. los mitos; creencias y
utopias colectivas, tedricamente ¢s para nosotros la posibilidad articuladora de la socicdad
v ¢l individuo (Gémez del Campo,1999).

En Pifla Palmera se han realizado varios talleres ¢ investigaciones donde han
participado psicologos de la universidad Ibero americana. asi como de la UNAM (FES
fztacala), UAM Xochimilco entre otras, los temas que se han impartido son de autocstima,
comunicacion. sexualidad. sexualidad en el discapacitado. etc. Desafortunadamente muchos
de estos temas no tienen continuidad. ni evaluacion de sus efectos.

Pifta Palmera a vivido varias crisis econdmicas donde ¢l personal se ha quedado sin
sueldo por meses, asi mismo fue afectada por desastres naturales. como fue el huracan
Paulina en 1997 y recientemente en febrero del 2001 un incendio de varias palapas cerca
de la playa y dentro del centro, estos hechos provocan que fa gente viva ¢n constante
tensién, ante lo cual el psicélogo comunitario tiene que atender las demandas que se
presenten en el momento.

Pifa Palmera visita periddicamente comunidades aledafias a Zipolite donde se
atiende con terapia fisica, de lenguaje, aprendizajc y lenguaje de seilas. El drea de
psicologia no ha intervenido dircctamente, antes de mi llegada cstaba una psicéloga social
traubajando con un grupo de padres que acudian a terapia con sus hijos, de acuerdo a su

informe sélo daba un taller de cocina, asi mismo anteriormente hubo intentos de dar
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platicas de cardcter informativo. sin embargo reportan que no funcioné porque los grupos
son inconstantes, no habia interés por parte de los padres, ademads " en algunas comunidades
se habla algiin dialecto, estos inconvenientes provocaron que no se. abricra el espacio de
psicologia, ademas como ya se mencioné a Pifa Palmera no le interesa abrir esta drea.

Una vez que ya estaba establecido el grupo de padres dentro de Pifia Palmera con ¢l
cual trabajé, fue mas fiicil para mi introducirme en las comunidades aledafas a Zipolite
como son: Candelaria, Santo Domingo y en un principio Puerto Escondido, aqui inicié
también platicas para padres pero debido al poco tiemipo no fue posible continuar con dos
de cllas, s6lo prosegui en Santo Domingo debido a que el grupo era mas uniforme, asi
como las visitas mds constantes, la respucesta fue buena ¢l 10 % de los padres no hablaban
castellano y fue necesario el apoyo de un traductor, aqui sucedié un fenédmeno interesante
en un principio ¢l grupo cra tanto dec hombres como de mujeres, posteriormente los padres
se resistieron a continuar se apartaron del grupo y sélo acudian ocho madres, la
introducciéon fue hablar de los temas que a ellas les interesaban, a lo cual sugiricron los
siguientes: relaciones de parcja. discapacidades de sus hijos y sexualidad. Con cilas sélo
trabaje seis sesiones ya que se termind mi tiempo en ¢l centro, en es¢ momento no habia
una persona dentro del centro que pudiera continuar con ¢l grupo. sugeri que continuaran
reuniendo para que no perdieran el espacio. no fue un trabajo bien estructurado sin embargo
hay mucho por hacer. estas mujeres son muy inhibidas, en un principio fue dificil que cllas
se expresaran a diferencia de las personas que acuden a Pifia Palmera, ellas estian mas
marginadas su condicién como mujer de esta zona no les permite ser ellas mismas, son
mujeres extremadamente sumisas que tienen miedo a ser escuchadas porque creen que sus
necesidades no son importantes, se anulan como individuos.

Un caso que me llamé la atencién fue en una dindmica de autoestima. donde tenfan
que darse un auto masaje con crema, dos mujeres se resistieron a tocarse y al simple hecho
de untarse crema. su justificacion fue que nunca lo habian hecho, tal fue su choque que una
de cllas no volvid asistir a las reuniones, ¢s interesante observar su resistencia a cambios
que para nosotros podrian ser insignificante, para cllas son hechos que marcan una
diferencia en sus cstructuras psico-sociales. No se trata de imponer un estilo de vida que de
acuerdo a su cultura no ¢s lo adecuado, sino abrir un espacio donde ellas puedan expresar

libremente todas sus inquictudes no s6lo como madres o padres de un hijo discapacitado
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sino como un individuo con necesidades propias. Este es un ejemplo de 1o que sucedié en
una de las comunidadces, sin embargo mi v.rubajo se centrara en ¢l grupo de padres que
asisten a Pifia Palmera. P oL

Dentro de la comunidad de Pifia Palmera cxistcn varios grﬁpds o equipos de trabajo
como son ¢l drea de terapia. de carpinteria, ancsuma, hucrtn. cocmn, cuidados especiales,
mantenimiento y el drea administrativa, aunque el vivir dentro ‘del centro te involucra en cl
trabajo de todas las drcas. En el presente trabajo pnnmpalmcmc me enfoqué en la
investipacion accién participativa que  se implementé- con - el grupo de¢ padres de
estimulacién temprana.

Al parecer se le ha dado poca importancia al trabajo con los padres. su trabajo se
centra primordialmente a los hijos que necesitan algian tipo de icrapia. se nos olvida que son
cllos los 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

s6lo para atender a sus hijos.

3. El programa rchabilitacién basada en la comunidad (RBC).

La Rchabilitacion Basada en la Comunidad (RBC). es un programa quec se
desarrolla a partir de 1994 en Pifia Palmera. Segin la Organizacion Mundial de Salud
O.M.S. "este término abarca toda situacion en la que los recursos de rehabilitaciéon estin
disponibles dentro de la comunidad. Este proceso implica la transterencia de conocimicntos
a las personas discapacitadas, sus familias y miembros de la comunidad acerca de las
discapacidades y tas actividades de rehabilitaciéon”. También implica. la participacion
comunitaria en la planificacién, toma de decisiones ¥ evaluacién del programa. Este
método podria llamarse de la democratizacion de ta rehabilitacion.

El R.B.C. es una mctodologia de trabajo en comunidad con personas que presentan
una discapacidad, en donde participan:

= La persona con discapacidad y su familia.
« Las autoridades locales.
« Los demas sectores (maestros., doctores. clero).

« Los promotores locales quienes reciben capacitacion y supervision de
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« Los terapeutas del C.ALL Pina l’ulmcra.

¢ Un cquipo multidisciplinario de: Pifia: Palmem que consxslc en - terapeutas d:.

lenguaje, terapia ﬂﬂca y ocup.:cxon.sl un lrab.uudor socml y una anlropélog,d.

El modelo de intervencién - comunitaria pnnc de los mu.rcscs y ncccsxdndcs ‘que
maniliesta la poblacién local. .Los temas-de lrabaJo y los “los’ marca cada

comunidad. Trabajan directamente con las familias, los macstros. Ios g.spc.cmlxslaa en salud

v las autoridades locales. En las comunidades donde se hablan,olros idiomas, sc utilizan

traductores locales.

Cuda comunidad tiene una especificidad cultural, social y politica, a la que sc adecua ct
trabgjo. La forma y grado de intervencién se deriva del diagnéstico participativo (y/o
diagndstico hecho a través dc observacion) a esto se llega durante la primera reunién,
donde, de manecra conjunta, se¢ detectan las necesidades ¢ intereses particulares, y se
proponen soluciones pricticas y flexibles, a las que posteriormente sc abocan y dan
seguimiento.

£l objetivo del programa es lograr la integracion fisica y social de la persona que tiene

discapacidad. y su familia, a la vida activa de la comunidad. Abarca las siguientes arcas:

a. Diagndstico comunitario. Reconocimiento de las condiciones en que sc¢ encuentran
las personas con discapacidad en cada comunidad. servicios existentes, vias de
comunicacion, transporte, culturi local. ¢conomia local, fuentes de trabajo, etc. El
diagnostico sc hace a través de una visita a la comunidad en donde el equipo de Pifia
Palmera hace una reunion inicial con las personas interesadas en el programa y con

las autoridades locales.

Sensibilizacién. Se llevan a cabo talleres de sensibilizacién con las autoridades
locales, ¢l personal médico, representantes de . la-comunidad. Este taller tienc una
duraciéon dc cuatro horas cn donde los participantes simulan diferentes

discapacidades y posteriormente se reflexiona a través de algunas preguntas acerca

=
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Conformacion de la red comunitaria de apoyo. Participan aquf los regidores de
salud, personal médico, las personas con discapacidad y sus familias, representantes
rcligiosos -y maestros. Cada sector ticne responsabilidades precisas en cuanto al
programa: “hacer censos.en las diferentes rancherias, citar a reuniones a los
b'cncﬁciarios‘y sus familias, conseguir espacios para llevar a cabo la rchabilitacién,
hacer  referencias a hospitales, ficha clinica, plantear las nccesidades  de

capacitacién. problemas para la integracién entre otros.

d. Cey i ion de pre es Vo familiares de las personas con divnapacidad “Esto

s n.:ponsublhdud dcl equipo de Pifia Palmera y se lleva a cabo en la comumdnd de
acucrdo a ln dlscnpucxdud que atenderin. Sc procura usar los recursos nntumlcs d(. In

comunidad.

Supervision del programa de terapia. Los terapeutas de Piila Pulmern evalunn

conjuntamente con los promotores los avances cn cuanto a la- rchabnhmc:on. Iu:

necesidades de adap i6n de sillas u otros apoyos, ctc.

Frvie de habilidades. Integrucién social, escolar y laboral,

1. Integracion y r

segun sea el caso.

8.  Evaluacion. El programa es evaluado por la comunidad cada seis meses.

Para iniciar un programa de RBC la comunidad debe de plantear esta necesidad, sea a
través de un padre de familia. un estudiante, un maecstro, etc. Posteriormente se valoran las
condiciones de la comunidad y el interés que presta la autoridad local en cuanto al
programa.

El equipo de Piila Palmera hace la visita comunitaria. el diagndstico conjuntamente con
las autoridades y comunidad. Lleva a cabo también el taller de sensibilizacion. En este
programa sc usan materiales locales para la terapia, ¢l espacio para trabajar es scncillo.
I.o mas importante ¢s que la comunidad se involucre en ¢l programa y lo asuma como suyo
para dar ¢l scguimiento a las actividades.

El programa nace de las necesidades de la comunidad, se desarrolla en la comunidad y

transforma las condiciones de la comunidad de acuerdo a la cultura y propucsta local.
warg
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Lox promartores locales.

Son personas de la misma comunidad; puede ser la madre, o algan otro familiar de
la persona con discapacidad, un estudiante que cumple su servicio social, un maestro, un
catequista, o cualquier persona interesada. Ellos se encargan de capacitar a los familiares de
los discapacitados, coordinar las actividades de rchabilitacién con autoridades locales y con

el personal de Pifia Palmera.
Los terapeutas de Pinia Palmera.

Son los encargados de capacitar a los promotores, claborar planes de trabajo junto
con cllos. Ademés atienden y canalizan a los pacientes con requerimiento especial a
hospitales, centros de atencidn cspecializada. ete. Dan seguimiento de los programas de

rchabilitaciéon implemcentados y cvaliian el wrabajo de los promotores.

Ademis de los terupeutas y especialistas en rehabilitacion integral. el -Programa
R.B.C. cuenta con una coordinadora a cuyo cargo estd fa implementacién de la'totalidad det
Programa. :

Actualmente estan trabajando en RBC tanto con madres de nifios con discapacidad
como con cstudiantes que realizan su servicio social en las comunidades. En los pucblos de
Nopala, Candclaria y Santo Domingo se ha creado una coordinacién con autoridades
municipales, médicos y maestros, con ¢! fin de propiciar que la comunidad tenga mayor
responsabilidad hacia las personas que presentan alguna discapacidad. previniéndolas,

rehabilitindolas e integriindolas.
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1.4. El Trabajo Con Padres.

Trabaro en comunidad

{_a generalizada pobreza, desnutricidon, marginacion v carencia de servicios que vive

la gente de esta zona son las principales causas que despiertan la prcocupacion de

stituciones de investigacion al parccer la mayoria con el tema de la salud. como

priori!ario por las condiciones que viven, ya que al revisar investigaciones que se han

hecho en zonas rurales nos encontramos que ¢l tema de la discapacidad y trabajo con
padres es poco explorado, hace fulta mayor interés en profundizar en estos temas.

Los centros de atencion en las localidades principales como Huatulco.  Puerto
Escondido y Pochutla, no son suficientes para atender la alta demanda de servicios, el
indice de discapacidad ¢s muy alto. ademas hace falta mayor infonmacion, al visitar algunas
comunidades vecinas a Zipolite todavia nos encontramos con padres que esconden a sus
hijos. en casos cxtremos los tienen amarrados por que creen que estian locos. todavia hay
mucho por hacer. Pifia Palmera es un gran apayo por que no solo se ocupa de atender al
discapacitado. sino que también tiene programas de sensibilizaciéon, asi como Ia
Rehabilitacion Basada en la comunidad (RBC).

Como ya sc menciond el programa (RBC) se lleva acabo ¢n las comunidades de
Nopala, Sto. Domingo de Moreclos y Candelaria, su objetivo es la rehabilitacion e
integracion de personas con discapacidad a través de la capacitacion de familiares o
promotores locales volumarios. El equipo de terapia de Pifia Palmera asiste a cada
comunidad para supervisur el trabajo con el usuario cada quince y/o 30 dias. El programa
ha dado respucstas muy positivas en cuanto a la deteccién. rehabilitacién ¢ integracion de

las personas con discapacidad que en €l participan. En la comunidad de Nopala las
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autoridades locales estdn muy comprometidas con ¢l programa y ya construyeron un local
para realizar las sesiones cada 15 dias. En la comunidad de Santo Domingo las autoridades
no han retomado ¢l programa, pero los padres de familia de los usuarios participan muy
activamente y cstin detectando a otras personas con discapacidad ¢ invitindolas a que
participen a través de la rehabilitacién en Candelaria, no cuentan con local y pocos padres
de familia participan en el programa.

Otro dc los Programas ya cstablecidos es ¢l de estimulacién temprana dirigido a
usuarios de ccro a scis ailos. y sus padres, en donde se hacen cjercicios para estimular el
desarrollo de las capacidades psicomotoras. La primera parte de las sesiones se dedica a
revisar ¢l programa de casa de cada participante y en la altima hora se lleva a cabo
actividades conjuntas.

Como se puede observar no existe un programa que trabaje especificamente con los
padres, hace falta una perspectiva general donde se tomen en cuenta como individuos no
sélo como instructores o rchabilitadores de sus hijos, fue ante este hecho que decidi
continuar con ¢l proyecto de trabajar con ¢l grupo de padres de estimulacién temprana, este
grupo vive condiciones similares ya que comparten en primer Jugar una nacionalidad. clase
social, género. ideologia y principalmente el hecho de tener un hijo con una discapacidad.

Esto lo podemos representar en el siguiente esquema,

CLASE GENERO IDEOLOGIA
RELIGION ————— IDENTIDAD | ——— N{CIONALIDAD
EDAD ROLES (AMADRE-PADRE) ETNIA

Figura 1. Factores que conforman la identidad.
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L.a identidad abarca todos los componentes que conforman a la persona, se definc a
partir de elementos que singularizan a los individuos y los hacen especificos, dislin!bs. o.
por el contrario que los hacen semcjantes a otros (Lagarde,1992).

La identidad también pucde estar conformada por otros aspectos particulares; por
cjemplo, marcas corporales u otras caracteristicas diferenciales, desde el género, la clase o
religion, hasta un simple elemento como ¢l color de pelo, la picl. un lunar, o una condicién
de salud fisica, pueden ser elementos que organizan la identidad de las personas.

La identidad se organiza a través de una metodologia sociocultural histérica. Esto
quicre decir que las identidades no se crean espontincamente sino que son construidas y
por lo tanto producto de las sociedades y las culturas concretas que forman a los sujetos que
tas producen. Histéricamente las sociedades han construido y construyen a sujetos que
necesitan para reproducir esa sociedad.

Otra dimensién de la identidad es el género, la identidad hombre y mujer en la
sociedad cstia determiinada en primera instancia por lo biolagico. por cl sexo. Pero no se
nace siecndo hombre o mujer. sc ilega a serlo, en la medida que tanto nifios y nifias crecen y
se les identifica con su padre o su madre, van adquiriendo habilidades. desuwezas y
comportamicntos diferentes, lo que conforma su identidad como género: masculino o
femenino.

L.a discapacidad hoy cs otra categoria social, ésta es una construccién clasificatoria
mundial de aquetios que ticnen un impedimento fisico-mental, esta definicién no sc limita a
las discapacidades ya conocidas con un nombre (sindrome de Down, parilisis cerecbral.
autismo, etc.) sino que es mis amplia, segin Pastrana (1994) es cierta incapacidad
funcional e¢n un individuo para desempefiar actividades cotidianas en forma util ¢
independiente, como consecuencia de una deficiencia permanente tisica, mental o social.
Hablemos también de discapacidades derivadas de la edad, el sexo. las costumbres, las
actividades habituales, ¢l desarrollo de facultades especificas y la vocacion. Si partimos de

cncontramos no sdlo con nifios discapacitados sino con madres

csta  idea nos
las

discapacitadas, ¢s decir su condicién como mujer de esta zona en particular no

fuvorcce. Estariun “emocionalmente™ discapacitadas.
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El grupo de padres de estimulacién temprana estd conformado principalmente por
mujeres “madres”, scgun Avila (1990), la asignacion de este rol de forma exclusiva a la
mujer le ha limitado su pleno desarrollo como ser humano y al desligar al hombre de la
responsabilidad directa de los hijos. Con este encargo de por vida a las mujeres, que cs cl
cuidado. preocupacion y desprendimicnto del propio yo para la entrega de los hijos y otros
a quienes se entregan, les es negada la posibilidad de crecimiento en otras dreas tales como
la educacién, la laboral y también la personal ya que ¢l bicnestar de la tamilia se convierte
en Ja maxima realizacién de la mujer. De esta forma, la sociedad y cllas mismas se niegan
la posibilidad de realizacion en otros aspectos de la vida que no tienen que ver con la parte
familiar.

Una de las caracteristicas mds importantes de la identidad femenina es la
subordinacién. Primero son los hombres y luego las mujeres, esto debido a que en nuestra
sociedad, tradicionalmente ¢l hombre es quien aporta la fortaleza, el sustento econdmico ¥
por lo tanto la mujer **debe” estar de acuerdo con lo que éste decida.

Para Lagarde (1992), la mujer es un ser para y ser de otros. Una cosa es vivir en o
para los otros, que vivir con los otros desde el yo. El *con™ es una palabra que significa
reciprocidad, pacto, asociacién, interlocuciéon y sobre todo significa separacion. Cargadas
de culpa, prohibiciones y deberes somos cuando cumplimos con los deseos y necesidades
de los otros donde aparcce la vivencia del goce. Porque en la identidad femenina no
solamente hay culpa, también hay goce y ¢l goce esta en ser para los otros.

Particndo de la perspectiva de género, encontramos que se asumen roles y funciones
aprendidos, que no distan de entre madres con hijos “normales™ con aquellas que tienen
hijos con alguna discapacidad teniendo como diferencia que la segunda pasara por otro
proceso donde sc juegan sentimientos dificiles de enfrentar y expresar, ya que no sélo es
madre sino que sc ¢s una madre especial.

Unos de los sentimientos que enfrentan  estos padres son descritos por varios
autores como ¢l proceso de duclo. Los padres viven una etapa de duelo cuando se enteran
de que su nifio cs discapacitado, pues esto representa la pérdida del nifio deseado, del nifio
normal. Suclen describir esc impacto de la crisis como “parccido a la muerte™, pero ¢l duclo
no pucde ser resuclto como si se tratara de un deceso porque el nifio discapacitado no sélo

no murid. sino que ahora necesita mas cuidados que otros nifios y. por lo general por
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cuestiones sociales, la mujer es quien se. encarga de resolver la mayor parte de las
cuestiones relacionada con el manejo del hogar y la educacion de los hijos y en el caso del
nifio discapacitado esto no es una excepcion (Mackeith, R. 1970).

Otros autores coinciden en ¢l hecho de que las madres son las que tienen mayor
carga en ¢l cuidado diario de un nifio discapacitado, en cllas se ha podido detectar un mayor
nivel de estréds, depresién, ansiedad, auto acusacién y culpa, asi como un decremento de su
capacidad de adaptacion y su bienestar en general (Benjamin, 1988).

Aunado a las condiciones que viven las mujeres por ser mujeres, sc identifican otros
patrones culturales como es la estructura familiar, la cual se basa exclusivamente cen cl
autoabastecimiento y en ¢l trabajo familiar no remunerado. pierde funcionalidad, lo que
conduce a otra distribucion cn ¢l trubajo en la familia, sobre todo en el caso de la salida de
las mujeres jévenes. En cuanto a la salud de las mujeres, la diversificacion laboral
representa la exposicién a nucvos agentes de toda indole y a un desgaste adicional, asi
mismo se¢ enfrentan a las enfermedades ya tradicionales.

En estas comunidades al igual 2 muchas otras de la Republica Mexicana es comuan
la migracion 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 estin en Estados Unidos se ven sometidas a grandes presiones, por
tener que enfrentar solas problemas relacionados con los nifios. la familia extensa. los
quchaceres domésticos, los problemas financicros. No s raro que se manifiesten
sentimientos de soledad, tristeza y falta de apoyo: sumado a esto las condiciones de
insepuridad en las que se da la migracion, una de sus grandes preocupaciones es cl
bicnestar de su marido, y sienten temor ante la posibilidad de que las olviden a cllas asi
como sus costumbres.

Como se puedce observar las condiciones que viven las mujeres especificamente de
e¢sta comunidad no son nada gratificantes. por donde queramos ver encontramos
insatisfuccion y esto se ve reflejado en las scsiones, son sentimientos que son ignorados.
quc preficren ocultar como si asi fucran a desaparccer, pero la realidad cs otra. cstin
presentes y sc pretende que salgan ¥y que logren un cambio. donde cllas se sicntan

escuchadas. entendidas, valoradas. apoyadas, cte.
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Los factores bio-psico-sociales que intervienen en la identidad de la comunidad de
Pifia Palmera son muy particulares, este es otro clemento que comparte ¢l grupo, ya que
para muchos de cllos Pifia es como un padre que les da seguridad, proteccion, es ¢l soporte

ante cualquicr adversidad.

1.5. Organizacién dc Pifia Palmera

Pifia Palmera es una organizacién no gubernamental (ONG), sin intereses politicos
o religiosos, que tiecne como objetivo principal mejorar las condiciones de vida de la nifiez y
que ha concentrado su atenciéon con nifios con problemas fisicos o mentales, as{ mismo sc¢
trabaja para logrur una integracion dc nifios discapacitados con nifios sin discapacidades
para evitar que los nifios con problemas fisicos o mentales se aisten.

l.a comunidad Pifa Palmera cstd ubicada dentro del pueblo de Zipolite, Oax. con
quicn tienc una relacidon muy estrecha, cuando se emplean personas, le dan prioridad a
discapacitados o de Zipolite. Muchos habitantes de ese poblado tienen un familiar que
trubaja o ha trabajado cn Pifia Palmerz. ademas participan en la escuela del pueblo. Muchos
nifos discapacitados han ido alli y volaboran. en las fiestas del pueblo y con la clinica. La
gente de Zipolite sabe que cuando tenga problemas cuenta con Pidia.

En Zipolite como en las comunidades aledafias Pifia Palmera se ha convertido en ¢l
lugar donde se resuelven los problemas, aqui no sélo se apoya a los niflos con discapacidad,
aunque su nombre ¢s “Centro de Atencion Infantil™ la atencion no os exclusivamente para
niiios, taumbién llegan adultos con lesiones. solicitando terapia fisica. mujeres que buscan un
refugio para ocultarse de sus maridos que las golpea. personas de todas cdades que
requicren atencién médica, etc. Son multiples las actividades que se realizan dentro y fucra
del centro.

Pifia Palmem es una organizacion que surge en 1984, por iniciativa de Frank
Douglas, un nortecamericano que vivia cn la costa y que curaba con sus manos y hierbas.
Gente de todo Oaxaca lo buscaba. Impresionado por la cantidad de nilos con un alto grado
de desnutricion, consiguid un terreno ¥ construyé una cscucla-casa-hogar para niflos
indigenas. El proyecto no fuc pensado por especialistas. [l tenia ganas de construir una
clinica. vié que habia servicios de salud en Pochutla y Puerto Escondido. pero encontré a

mucha gente discapacitada y. justo por esas fechas, la region fue azotada por una epidemia
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de polio. Ana Johansson, una succa que habfa trabajado con nifios discapacitados, lo ayudd.
Desde 1a muerte de Don Panchito en 1986, clla se quedd a cargo del centro ahora elln es la
directora del proyecto.

En sus inicios Pifla Palmera era un proyecto casa —hogar para niifos abandonados.
Aceptaban niflos desnutridos y discapacitados, aquellos que tenian madre y padre no los
aceptaban para no separarios de su familia, posteriomnente empezaron a llegar madres
solteras con sus hijos que querian regalarlos al centro. lo cual no aceptaron y les
propusicron vivir dentro de PP’ con la condicién de que ayudaran a cuidar a los nifios que
vivian dentro a cambio les daban casa y comida. ademiis les dieron un sueldo con derccho a
vacaciones, las capacitaron, se dieron cuenta que las madres no llegaban porque quisicran
trubajar con niftos discapacitados, sino porque cllas mismas tenian necesidad. Se les
hicicron talleres para estimular la confianza en si mismas. Poco a poco fucron dejando Piila.
Después comenzaron a emplear gente de fuera que venia a Pifla porque querian trabajar con
nifios discapacitados.

Se trabajo con niflos ofreciéndoles rehabilitacién, operaciones, sillas de ruedas.
apanitos y regresaban a sus casas. Pero esto no sirvié porque el nifio empeoraba, fue por eso
que se dieron cuenta que no se debe rehabilitar al nifio nada mas, sino que se debe incluir a
toda la familia para que sea cfectiva la rehabilitacion y ademas con todo ¢l pueblo, porque
¢l problema no puecde quedarse en la familia, porque no esta aislado. No sabemos cuando
habra un accidente o cuando un nifio va a nacer con discapacidad. A partir de aqui surgié la
idea de trabajar con ¢l programa (RBC).

Una de las discapacidades mas dificiles de atender es 1a sordera. la gente que trabajé
con cllos se dié cuenta que el retraso mental era por falta de atencién, ya que conocicndo el
lenguaje de seilas. aprenden muy rdpido, sc les ensciia a cllos y a su familia y eso mcjord la
calidad de vida. Les ensefian dos veces por semana. Las actividades estian a cargo del
trabajador social.

A lo largo de este proceso de estructuracion se han conformado actividades,
funciones, y drcas scgun necesidades que se presentaban cn la organizacién, actualmente sc
continua con RBC y 1a enseiianza de lenguaje de sefias on el drca de terapia, también csta cl
area cuidados especiales, huerto, mantenimiento, artesanias. @rea de voluntarios y area de

administracién.
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Arca de terapia (fisica, de lenguaje, educaciaon).

Terapia fivica

drea  incluye  diversas  actividades  donde ¢l personal  sc  involucra

simultdncamente en diferentes proyectos, su objetivo es el rehabilitar adultos y nifios con
diversas discapacidades fisicas ¥ sociales. buscan la sensibilizacion de las comunidades y
familiares para atender ¢ incorporar a los discapacitados. Dentro de Pifia Palmera sc trabaja
con terupia fisica, terapia de lenguije ¥ aprendizaje. estimulacion temprana y atencion
médica. Fuera de Pifia se visitan periodicamente comunidades, dependicndo de la distancia
se programa las salidas puede ser cada quince dia o cada mes. aqui es donde se lleva a cabo
la rehabilitacion basada en la comunidad (RBC), donde a los padres se les capacita para
continuar con cjercicios dependiendo de la discapacidad de su hijo, la terapia pucde ser
fisica o dc lenguaje-aprendizaje, s6lo con estas dos dreas se les asiste y esporiadicamente
llegan a brindar sus servicios voluntarios psicologos, terapistas ocupacionales, médicos
entre otros. Asi mismo ¢l trubyjador social se encarga de enseiiar lenguaje de seiias en otros
poblados donde excite un mayor indice de nifios sordos.

Se recibe ayuda externa para la atencion primaria de salud y administracién de
tratamientos meddicos, licgan peridédicamente médicos en Rcehabilitacién, Neurologia, y
Ortopedia quicnes los visitan dos o tres veces al afio para ofrccer consultas, diagndsticos,
tratamicntos v seguimiento. Pacientes que lo requieran son referidos y acompaitados a los
hospitales de la ciudad de Oaxaca y México D.F. para consultns, intervenciones
quirirgicas, clectroencefalogramas, adaptacién de aparatos ortopédicos y auxiliares

auditivos.
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Rehabilitacion

Esta arca se encuentra solo dentro de Pifia Palmera. es un espacio donde viven los
Jjovenes que se quedan ahi de por vida, cllos Hegaron pequefios fucron abandonados por sus
padres, actualmente son cuatro. Malena y Paco (sufren cuadriplejia). José (autismo) y
Alfredo (epilepsia). El objetivo del arca es cumplir con la rutina diaria de atender las
necesidades de los jovenes como darles de comer. bafarlos. limpiarlos. darles sus
medicamentos y hacer que sc sientan contentos. lista arca la reportan como la mas
conflictiva, existe poca comunicacién entre ¢l personal. ademads la rutina es cansada no
existe rotacién. expresan sentimientos de inferioridad, se ven a si mimos como los del
trabajo sucio.

Anteriormente se han impartido talleres dirigidos al  personal. los temas fueron de
motivacion, autoestima, comunicacion y el daltimo fue de sexualidad; sin embargo no es
suficiente, ya que existe atn la problematica. continta la desercion de personal. asi como
las constantes inconformidades de las dos partes.

Con los joévencs se realizan actividades recreativas como son: su participacion en
artesanias, papel reciclado, huerta, pascos a la playa y los sibados, cada 15 dias. los llevan
a hidroterapia en el mar, cerca del Centro (Puerto Angel o San Agustinillo). Cuando no es

posible ir al mar van a una alberea en la poblacion de Chacalapa.




Areca de huerto.,

Papel recrelado

Sc ha destinado un cspacio para la huerta donde se producen algunas verduras
locales. especics v plantas omamentales para el uso interno del centro. 21 objetivo del drea
es maniener tradiciones del cuidado de la tierma v medio ambiente. entrenar en habilidades a
discapacitados para que trabajen sotos. producir alimentos para ¢l autoconsumeo y producir
composta. La huerta ha sido habilitada para que ¢n ella puedan trabajar personas que usan

sillas de ruedas.

Dentro del huerto también se encuentra la actividad de papel reciclado, como terapia
ocupacional para los niftos y jévenes quienes participan en el programa. Esta actividad
genera ingresos para el centro, producen libretas y portarretratos  los cuales venden en la

ticnda de artesanias ubicada en el centro ¥ en diferentes cventos de beneficencia.

Areca de mantenimicnto.

Esta drea esta conformada por dos personas cuyo objetivo es mantener funcionando
¥ en buenas condiciones todo ¢l equipo que sea de metal o eléctrico. Llevan una libreta de
control de actividades diarias y por semuna donde contemplan un apartado de imprevistos.

No cuentan con la capacitacion necesaria para cubrir todas las demandas del centro. ademas
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su presupucsto no cs suficiente para tener sus herramientas y equipo en buen estados, por

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

Arca de artesanins.,

En esta drea se disefin, fabrica y vende juguetes artesanales de madera, se pretende
promover la terapia ocupacional y cnsciar el oficio como artesano, ademais se busca que a
través de los talleres lleguen a ser autosuficientes econdmicamente con la venta de lo que
producen.

Las personas encargadas del taller de artesanias ticnen alguna discapacidad. dentro
del centro se les proporcionéd una fuente de trabajo, ademis de que gencran empleo para

personas externas al centro, tal es ¢l caso de los presos de 1a carcel de Pochutla, asi como a

familias de bajos recursos.,

Arca de voluntarios.

Curso de verano

En estadrea hay un encargado de coordinar las actividades., los voluntarios tienen ¢l
fin de apoyar a los trabajadores de Pifia en lo que sea necesario, es un intercambio de ideas.
donde cada uno transmite su expericencia. Constantemente colaboran entre 15 y 20

voluntarios extranjeros y mexicanos que participan en las diferentes actividades del Centro.
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También reciben cooperantes por parte de profesionales y a su vez capacitan al personal.
Con lu Universidad Ibcronmericana se ticne un programa para recibir estudiantes que
desecn hacer su servicio socinl: Por parte de la UNAM la FES Iztacala envian estudiantes
de- la carrera de psicologia, pzimbién diversa instituciones de México como del extranjero

consignan voluntarios periédicamente.
Avrca de administracién.

Las personas encargadas de administrar los recursos cconémicos de Pifia tienen la
tarca de estar al tanto de ingresos y salidas de dinero, ¢llos proporcionan el sucldo de los
trabajadores, asi como ¢l material que ocupan cn cada drcea. Las fuentes de ingreso
ccondmico fucron en un principio de Estados Unidos, posteriormente de Sucecia y de otros
paises. De México ahora reciben de la beneficencia pablica y empresas. fundaciones o
personas. 12n Suecia. ¢l grupo de amigos es uno de los apoyos mas fuertes. Sin embargo
csto no es suficicnte Pifa Palmera a sufrido varia crisis econémicas, por lo tanto  han
realizado proyectos mercantiles para ser autosuficientes pero hasta el momento no han

funcionado.

Las personas que integran la mesa directiva ticnen como’ objetivo llevar a cabo
tramites legales externos a Pifla donde se necesite la firma y prcscnci:i de un representante
legal. Ellos se retinen cuando es necesario tomar decisiones. importantes en algunos casos

solicitadas en alguna junta o por un coordinador de area.

En todas las dreas participan personas que viven dentro 'y fuera del centro,
actualmente cuenta con un personal fijo de 33 personas, 18 mujeres ¥ 15 hombres, de los
cuales 24 tiecnen mas de cinco afios trabajando en ¢l centro. Viven en las instalaciones 30
personas; 20 nifios y jovenes, 4 con discapacidad severa, 4 con diferentes discapacidades, y
10 adultos de los cuales 3 con discapacidad. Ademas durante el dia, 20 nifos
aproximadamente y un adulto con discapacidad reciben servicio de alimentacion y apoyo

escolar.

Pifia Palmera ¢s una organizaciéon que sc encuentra en constante cambio, todo el
tiempo llega gente nucva principalmente voluntarios, todos con ideas diferente algunos

quicren ayudar en lo que se pueda, otros ticne un proyecto concreto, ante esta entrada y
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sulida de gente se percibe una cierta resistencia a compartir por parte de' los trabajadores, es
un proceso dificil porque cada persona esta metida en la rutina y al parecer cansada por la
llegada de personas que les dicen siempre 1o mismo, de cierta manera se sienten atacados,
criticado, por lo tanto yo creo que es importante lHegar a la comunidad con una actitud

abierta, es decir, antes de proponer conocer amplinmente las condiciones y caracteristicas

de la comunidad a tratar.
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CAPITULO I1. INTERVENCION GRUPAL PARA EL
DESARROLLO DE ESTRATEGIAS PARTICIPATIVAS.

2.1, Inves ‘a (FAP).
Cuando se habla de investigacion IAP se refiere a un modelo peculiar  de

igacion Accion Participa
investipacion — accidon que se caracteriza por un conjunto de principios. normas v
procedimicentos  metodolégicos que  permiten  obtener conocimientos colectivos  para
transtormar una determinada realidad social. Al igual que toda investigacion. es un proceso
de bisgueda de conocimiento, sdlo que en este caso este conocimiento s¢ caracteriza por

ser colectivo. lpualmente se pretende ta aplicacion de dicho conocimiento  orientado hacia

la realidad social proxima  que vive el sujeto, de ahi su cardacter emancipador. Ests
connotaciones implican que ¢l proceso de investigacion en la IAP deba organizarse
necesariamente sobre la accion de un colectivo de personas que promueven el cambio
sovial,

Los amtecedentes de la Investigacion Acciaon Participati

a (IAP) sc remonta

principios del siglo XX o en concreto. al movimiento de la escuela nueva promovido por 1.
Dewey después de Ta primera guerra mundial. Se basaba en ¢l ideal de democracia v en da

imporiancia que fa educacion podia tener en su consecucion. Postulaba que la praciica es ¢l

punte de partida Jdel conocimicnto » gue ¢l pensamicnto cientifico debia constituir un
hibite comn tanto para sduicadores como para educandos {(Cabanas ¥ Chacon, 1997),

Despuds de fa Scepunda Guerrn Mundinl surge otra nueva situacion de crisis v

cuestionamicnto de ias verdaderas aporiaciones que pucden hacer {as ciencias sociales a ia
putinanidad. a lo cual responde Kwt Lewin, psicdloge social, ¢ detiende ia necesidad de
acidn Je cloncia v practica. <n Jdunde los profesionales aplicades investiguen cun

d los ctectos de sus intervenciones pricticas » los tedrices sean capaces de

apiicaciones sociajes relevamies para sus formuinciones. T.ewin también introdujoe

Hdon puricipativa Je ia invesiigac

rosibilic




30

experiencia v el aprendizaje en este proceso de cambio en el que womaban un papel
protagonista los propios destinatarios de las acciones (Cabanas y Chacon, 1997).

Otro de los autores fundamentales de esta corriente ¢s Orlando Fals-Borda, cuyus
aportaciones a la IAP son de cardcter mas sociolégico y politico, y entre las cuales destacan
las siguientes:

a) Cuestionamiento de lu unidad del método de las ciencias Sociales.

realidad.
c¢) Cucstionamiento de la manipulacién de ia investigacion y la educacidon para evitar la
participacion de los grupos desfavorecidos.

l.os planteamientos surgen desde una perspectiva socio-politica. donde  se descuida

los problemas vividos y sentidos por la poblaciéon investigada. Es esta poblacién en si
misma que es percibida y estudiada como un problema social desde un punto de visa de los
gue estin en ol poder. Las ciencias sociales se transforman. asi. en meros instrumentos de
control social.

La investigacion tradicional parte de la premisa de gue unos saben y otros no saben

io que les pi v hay que expiicarselo. 5S¢ impone {a hegemonia del conocimiento cientitico
s Jesprecia lo que provienc del saber popular. vivencial, de las comunidades con las que

s trabaj Do esta forma. basindose en métodos do conocimiconte tradicionales.

difictimenie se pueden llevar a cabo programas sociales en los gue puedan participar de

Furma erectiva los destinatarios de ios mismos,

yamoenc onadas

necesidades de una comunidad o

s una propuesti de mrabaio que responde o las verdaders
LFUPO de Personas, por que son ciios 10s que hacen ¢i programa, jos que proponcn jos temias
4 odosiToilun. s guo tustan una soiucion conjunta. ©s una fonnag de abriv of panoramau. Jde

propivs
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2.1.2, Objetivos de la IAP
El objetivo de la IAP es consceguir que la comunidad se convierta en ¢l principal

agente de cambio para lograr la transformacion de su realidad. Los pasos a seguir para

lograr cste objetivo son:

- Concientizar a la comunidad de su realidad, de sus necesidades y de los factores proxi

y lejanos que condicionan las mismas.

- Dotarlas de habilidades y capacidades para la toma de decisiones acerca de las
actuaciones que es conveniente poner en marcha para dar solucion a dichas necesidades.

- Lograr el compromiso de la comunidad para la puesta en marcha de la accién
ranstormadori.

- Facilitar la auntogestion de la accion transformadora, de modo que. sc realice con

independencia de los sistemas de control que pretenden mantencer ¢l orden cstablecido.

Caracreristicas bdasicas de la I1AP (Cabanas 3y Chacon op. cit.).

1) La AP interviene sobre situitciones reales
2) Pante ¥ estit orientada hacia la realidad social mis proxima de los ciudadanos.
3) Se pone en marcha en contextos de escala humana (region, barrio, cte.).
<) Iis un proceso dialéctico de conocer-actuar.
5) La comunidad deja de ser objeto ¥ pasa a ser sujeto de la investigacion,
6) Conjuga el conocimiento cientifico y ¢l popular.
7) El desarrollo de da IAP debe contar con la participacion de los miembros de la
comunidad.
8) Supone para ¢l investigado un compromiso ideotogico

Estas son las principales caracteristicas de 1a IAP que se deben considerar antes de
iniciar, es un compromiso con la comunidad, no solo ante autoridades, ¢l decidir trabajar
con esta metodologia implica  estar abicrtio ante cualquicr cambio. ¢s un proceso donde se
pretende adaptarse o las necesidades reales de la comunidad. Pifia Palmera es una
organtizacion que gestiona la independencia, le interesa formiar grupos o personas

participativas, que sean promotores del cambio. por lo tanto abrir un grupo que promuceva la

participacion s fauctible en esta comunidad.

DL URIGEN



2.2, Fase [ . Inserciéon en 1a Comunidad.

Antes de llegar a Pia Palmera recibi una introduccion por parte de los encargados
del ﬁroycclo de la FES lztacala. ¢llos me mostraron un vidco, en ¢l cual se explicaba la
organizacion y programas de Pifia Palmera. la idea era conocer la comunidad antes de
decidir con qué grupo de personas iniciar la IAP. En ese momento existian programas que

y aprendizaje, sobre ¢l

wmtendinn a los nifos discapacitados con terapia fisica, de lenguaj

trabajo con padres no se hablg, sélo en el caso de la rehabilitacion basada en la comunidad,

donde se capacita a los padres o familiares de los nifios discapacitados con gjercicios
pricticos.

Mi insercion en Pifla Palmera fue ef dia 4 de Marzo del 2001, fue interesante entrar
en ese mundo, lo defino asi por que es una organizacion muy particular, diferente a las
instituciones que conocia, aqui no solo se observit una canvivencia impersonal. sino es

ancia te vas involucrando cada vez mas  y

como una grande familia, a través de tu es
cuando te das cuentas ya eres parte de ella, en ¢l transcurso del tiempo vas conociendo los
roles que representan cada uno. cada quien con tareas especificas y con  historias
particulares,

Las dos primeras semanas fucron de introduccion. con ¢l fin de conocer las
diferentes actividades que se llevan a cabo en el centro. ademis para conocer ¢l personal v
asi iniciar el proceso de aduptacidn, otro de los objetivos es que una vez que ¥a conoces.
decidas cn que drea te quicres involuerar, de acuerdos a tus habilidades ¢ intereses.

1 estaba cubierta por una

Cuando yo llegué a Pina Palmera el area de psicolog
psicologa quicn estaba trabajundo de planta.  una psicologa voluntaria y una tesista, nos
reuniamos una vez a la semana para analizar las condiciones de la comunidad v proponer
posibles soluciones. Fue de gran apoyo. Nos organizamos de tal manera que cada una, de

mos a intervenir,

acuerdo a nuestros proycectos empe:
Principalmente se identificaron las siguicntes necesidades:

a) Que lo trubajadores tengan claro cudl es su objetivo dentro de pitia. para mejorar su
desempeiio.

b) Observé que In gente no esta satistecha con su participacion. ya que no sc sienten

reconocidos por su trabajo.
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) Hace falta redes de apoyo para los trabajadores. su trabajo se centra en la atencion a
pacicnics externos. dejundo de lado las necesidades de su personal, las familias que viven
dentro de Pifia requieren orientacion en a educaciéon para sus hijos. Por cjemplo: hibitos de
cstudio. hibitos de higiene. limites. cte.

d) Realizar programas de prevencion para la discapacidad.

) Hacer énfasis en el trubajo con padres, teniendo como vbjetivo mejorur la calidad de vida
de la comunidad. No ver al nifio como un cnte individual, sino como un miembro quc
torma porte de una familia, esto se debe realizar con el grupo establecido en estimulacion
temprana y abrir ¢l espacio con los padres de comunidad.

Una vez que terminé mis dos semanas de introduceion, busqué un grupo de
personas para la investigacion, fue dificil por que sentia cierto rechazo de parte del area de
rchabilitacién, sali con ellos a dos comunidades “Candeclaria™ y “Pucrto Escondido™. En los
dos lugares sc trubaja con nifes con requerimicnte de terapia fisica, terapia de lenguaje y
aprendizaje.

En Puerto Bscondido me acerqué a platicar con las mamds para saber si
anteriormente habian trabajado en grupo impartiendo pliticas o talleres. a 1o cual me
respondicron que no, que solo se tribaju con sus hijos, mostraron interés en que se iniciaran
sestones grupales con cllas. Posteriormente o comenté al equipo de rehabiliticion,  me
respondicron que es una poblacion poco constunte, ademiis estabun pensando en dejar de
atender a esi comunidad por fali de interés.

En Candecluria cra todavia mas dificil porque aqui se trabaja individualmente, acude
gente de diferentes rancherias que se ubican alrededor del poblado y en su mayoria hablan
dinlecto Zapoteco. Por lo uinto descané in posibiiidad de trabajar en Ias comunidades juern
dei centro.
vo estaba interesada en trabajar con un grupo de padres, que de ne haber

En mi casao
estado tormado. tendria que haberlo promovido para poder inicizr la Investigacion Accion
Participativa, esto no fue necesario. El grupo de padres de estimulacién temprana no estaba
realizando ninguna actividad. asi que me dirigi a Araceli la encarga de esta drea.

Me informaron que ya se habia trabajado anteriormente con ellos, me explicaron
ias condiciones que se dicron. es decir que no se contaba con mucho tiempo debido a que

sus hijus se iuguiclaban, o estubiar otivadas a lubia, ol parccer sus tulleres habiun sido
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de caracter informativos. mas gue de sensibilizacion, era sorprendente saber que va lenian
muchao ticmpo de trabajar juntas y muchas no sabian ni sus nombres. Owro  dato wicresutic
es ver gue cilas eran anuiadas como individuos, no cra Maria, ni Lupe. sino ia mama de

Francisco y la mama dc Laura. listos hechos fucron los que mie motivaron a iniciar el

trabajo con padres con un grupo que aunque va estaba presente no estaba establecido como
1al.

121 trabajo con los padres de estimulacion temprana. ya se habia realizado.,
antcriormicnie estaba una psicologa social, quien impartié platicas intformativas sobre temas
como: discapacidad v limites. la dificultad con la que se entrentd principalmente. era faha
dc atencién, debido a que el gimnasio es amplio. por lo cual facilmente se distraian.
asimismo como cstaban sus hijos. hacian mucho ruido. cstaban mas cnfocadas en cl hijo
que cn la platica.

Tomando en cuentas estos tactores busqué un espacio. donde pudiéramos trabajar
sin distracciones, ademas les pedi a las psicologas v a los trabajadores de estimulacion
temprana que me apoyaran en el cuidado de los nifios en lo que yo trabajaba con los padres.
una vez que mc asignaron un cuarto ¢n ¢l drea de cuidados especiaies me dirigi a los
padres. adan estando en el drea de estimulacion temprana. hice la invitacion aquellos que
quisicran formar parte del grupo. se aclaré que no cran talleres o platicas, “este ospacio es
para ustedes. para que expresen aquellas cosas que les inquictan ¢ interesan™.

La respucsta tuc positiva, se¢ mostraron interesados ¢n acudir, expresaron que nunca
habian trabajado de esta forma. que les gustaba la idea. posteriormente nos pusimos de
acuerdo cn ¢l dia y la hora de las sesiones. Lo mas conveniente fue reunirnos a las 12 a.m.
después de la terapia de sus hijos. durante 45 minutos.

La invitacion para formar ¢l grupo sc hizo extensa a los trabajadores de otras arcas,
cn el drea de cocina hay dos madres con hijos discapacitados una de clfas con una hija con
Sindrome dc Down y la otra ticne un hijo con distrotia muscular. Ellas no participaron
reguiarmente cn el grupo selo intervinicron en una sesiéon, su justificacién fue que no
podian asistir por la falta de ticmpo.

Al tinal el grupo sdlo tue conformado por los padres del drea de  estimulacion
temprana, cllos son de difcrentes comunidades aledafias a Zipolite. 1a mayoria vicne de San

Pedro Pochutla. otros de Pucrto Angel ¥ Puerto Escondido. El grupo esta formado
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principalmente por mujeres entre 15y 40 afios de cdad. s6lo acude esponidicamente un
hombre.

El grupo de estimulacién temprana tienen un mismo objetivo, ia rchabilitacion de
sus hijos, cllos son ¢l motivo por el cual estan en Piia I’uhncnﬁ ademas sin darse cuenta
ticnen mucho en comun, forman parte de la misma identidad, no s6lo son madres, también
son mujeres. esposas y promotoras de un cambio tanto intemo como externo, ellas son las
encargadas de educar a sus hijos, de exponer su experiencia & personas que viven
situaciones similares, de dar cl ¢jemplo de lo que sc puede hacer y terminar con. la

ignorancia de muchos que preticren esconder a sus hijos.

2.3. Fasc IL. Descripeion de s metodologia y plantecamicnto de objetivos.

El primer dia que nos reunimos fue en el drea de estimulacién temprana, al terminar
Ia terapin me presenté, las madres atin con sus hijos en brazos porque todavia no teniamos
un lugar donde establecernos., la introduccion fue la explicacion del programa.

El lenguaje que se utilizdé fue sencillo no era necesario hablar con tecnicismos, no

contibamos con pizarrén para cscribir los puntas a desarrollar, asi que yo junto con Rey cl

coordinador del drea de cuidados especiales tomabamos nota de lo ocurrido en cada se
algunas sesiones fucron registradas con una grabadora manual,

En esta fuse es fundamental dedicar ¢l tiempo necesario para gencrar cohesion
prupal, ganar sepuridad y confianza interpersonal entre los participantes, 'pamb o cual. se

utilizo téenicas grupales destinadas a este fin,

PRIMERA SESION

28 de Marzo

- Dindunica: Presentacion,
- Participantes: 10 mujeres

- Objetivo: Presentacidon-animacion.
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VErnpy e pradres

Iniciamos a las 12:00 a.m. Primero me presenté y les pregunté qué habian trabajado
con {a psicologa anterior,. ellas respondicron que eran platicas cortas de 15 minutos y los
temas que abordaron fucron sobre las diferentes discapacidades de sus hijos » como
cducarlos. Recalqué que cra importante estar informadas. pero que esta vez ellas iban a
cscoger los temas que es interesan, gque era una espacio para hablar de  todas las
inquictudes que tuvieran no soélo como padres, sino como individuos.

Posteriormente expliqué los requerimientos para llevar acabo la Investigacidn Accion

Participativa:

a) Para lograr con éxito ¢l cambio social, sc requiere de un papel activo por parte de
ustedes: participacion. compromiso. disponibilidad de tiempo. sin que interfiera con
sus actividades.

b) Mi participacion sélo serd como facilitador, se pretende que sean ustedes quienes
generen el conocimiento necesario para transformar su realidad.

¢) Se enfatizé que ¢l cambio depende de lo que puedan construir juntos hacia una metwa
comun. Este cambio serd lento. es decir, no esperen resultados inmediatos. no
obstante al estar implicados directamente ¢n ¢l proceso irin evaluando y observando
avances.

dy Para finalizar se hizo la aclaracion de que todo lo que sc¢ hablara tcnia que
escucharse con respeto y que se sintieran en confianza para expresar todo aquello

que les inquictaba.
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Todas estuvieron de acuerdos y expresaron que les gustaba la idea, por que nunca
habian tenido csta oportunidad, comentaron que les gustaria hablar de los siguientes temas:
depresion, la cotidianidad, sexualidad y relaciones de pargja.

Organicdé una dinamica de presentacion por parcjas:

Las indicaciones fucron las siguientes: cada persona buscara un.compaiicro que no

conozea y conversarin durante cinco minutos, deben intereambiar determinado tipo de
informacion que es de interés para todos, por cjemplo: ¢l nombre.. a que’ se dedica, su

procedencia, que e gusta y que no le gusta.  Posterionmente  pasaron por pargjas al {rente

s¢ senté en una silla quien iba ser presentado, su compaidicro sc pard atras de la silla y
presentd al otro hablando en primera persona.

Tavde: se sintio apoyada. cuando la otra persona hablé sobre clla, comenté que nunca lo

habian hecho y que se sentia bien que hablaran de  ella. Por un momento se le salicron las
Iagrimas. cuando hablo de su esposo. "es alcohdlico y me golpeaba, por eso lo dejé”.
Otra de las participantes Berta también se les salicron las lagrimas cuando hablo de su

relacion de parcja, su esposo e fue infiel y la abandond, es curioso que todas cuando

hablaban de sus parcjas lo hacian con tristeza, ninguna vive una situacion favorable, aunque
yo insistia que hablaran de aquello que les agradaba, se quedaban calladas y continuaban
con aguello que en ese momento les estaba afectando, se puede observar que tienen una
gran necesidad de ser escuchadas.

I

cuando cscucharon a sus companeras se sentian identificada, ya que una mami dijo que se

aban todos muy atentos se sentia un ambiente un poco tenso algunas personas

sentia mejor saber que alguien mas estaba pasando por lo mismo que clla. sentia quc era la
anica que le pasaba eso.

La altima parcja que participo fue la de rey y Nancy, cllos fucron los dnicos que
hablaron de una situacion diferente, Nancy es una miujer que tiene un hijo con parilisis
cercbral y una hija con problemas cardiacos, sin embargo cuenta con el apoyo de su esposo
y familia, ¢s una de las personas mis desenvuceltas, por su parte Rey es ¢l coordinador del

rea de cuidados especiales, ademas apoya en estimulacion temprana, osta muy interesado

en ¢l trabajo con padres, pretende continuar con mi trabajo una vez que termine mi ticmpo,

en un principio pensé que iba a atectar su presencia en la participacion de los padres, pero
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no fue asi, ¢1  conoce bien a | sticron por que trabajan juntos en

mamas que i

estimulaciéon temprana,
Me dio la impresion que tenian mucho que decir, se reflgjaba su angustia, su necesidad
uccion cuando hablaban de su

de ser escuchadas, la mayoria hacian comentarios de insatis
parcja, una cs divorciada, otra la abandond su parcja. habia una madre soltera y otra
Al escuchar esto me fue dificil

expresd que era maltratada por su esposo que es alcoholico.
mangjar la situacion, las condiciones que viven son muy diticiles y denigrantes. aqui me
yudarlas? s complicado por que tendrinmos que

surgio la pregunta jcomo puedes
cambiar todo un sistema, para que cambiaran las condiciones de vida., Tenia una idea de la

situncion pero escucharlo directamente y ver a las personas vivirlo rebaso mi perspecti

Posterior a la presentacion les pedi que se sentaran en ¢l suclo en circulo, les entregué
arla a la

una hoja ¥ un liapiz. la indicacion fue escribir su nombre en ta hoja y después pa
derecha para que cada una de las personas escribicran una caracteristica que les agradara de
ellas, un factor que no se contemplo fue que dos personas no sabian leer y escribir, asi que
entre Rey v yo, los apoyamos con la escritura, fuce complicado. por que me di cuenta que no
s¢ conociun a pesar de que ya tienen tiempo de acudir al centro. no sabian sus nombres,
que abundaron tucron fisicas por cjemplo:

s6lo se conocian de vista, las caracteristi
ticnes bonitos ojos. me gusta tu cabello, te vistes bien, cte. les costaba trabajo expresar lo

que pensaban. Por tltimo comentaron que se sintieron bicen que pensaran eso de cllas, » se

siente bien, no cstamos acostumbradas a hablar de esto.

LEn la scgpunda dindmica se pretendia gencerar un auto concepto positivo, como lo
expresaron no estin acostumbradas a que las tomen en cuenta. son reconocidas como
madres o como esposas, pero su condicion de mujeres con cavacteristicas particulares y
nen cualidades, ademas

unicas son anuladas. cllas ¢n esta parte reconocicron que ti

aprendicron a compiartir su opinion sobre otras personas. o cual no es ficil cuando no se
tiene la confinnza y scguridad pary hablar en pablico.
Una vez que termind el tiempo, se acercaron 4 mujeres, cllas no quieren participar en

erupo, expresaron que les da pena hablar de su vida personal, preficren hacerlo individual,

hablard de aquello que quicran, no se obliga a

ré que solo s

Ia invité a continuar y ac
nadie, asi mismo propuse abrir ¢l espacio de terapia individual con la 3 psicologas que
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eslin prestundo su servicio en el centro. A partir de la siguiente sesion se anotaron tas

puersonas interesadas, sin dejar de acudir al grupo.

SEGUNDA SESION .
11 de abrit

- Dindmicn: “i2] drbol genenlagico™

- Participantes: 7 mujeres y un hombre

- Objetivos: Reflexionar sobre los luzos familiares.

A partir del dibujo cllas expresaran como perciben las reluciones interfamiliares. ¢n
yue posicion se colocun, lus jerarquias, como se sienten, es un medio para que se sientan
escuchadus, de desahogo. Ademas al escuchar a sus  compuiicros  pucden  despertar
sentimientos de identificaciéon, lo cual propicia la cohesion del grupo. En un principio les
pedi que lo explicaran y en el trascurso de la exposicion todos haciamos preguntas sobre su
tamilia.

£l material que se ocupd fue cartulina y plumones. una vez que les entregué el
material, solo les di la indicacidon de que dibujaran un drbol gencalagico, aunque huba
preguntas los deje hacerlo solos. Posteriormente pasaban al frente uno por uno a explicar su
arbol genealogico. Todo ¢l grupo tenia que participar haciendo preguntas. Algunos de los

casos mas sobresalientes fueron:

Primcer caso.

Curla: dibujoé a su padre mucho mis grande que todos, cuando le preguntaron gporqué?,
Ela contestd que es la cabecera familiar. ¢l jefe de la casa, también me llamé la atencion
que sc dibujo de igual tamano que sus hijos v su esposo lo colocé Iejos de ella, explicé que
lo hizo por que su esposo no vive con ella, el esta en E.U. “cuando supo quec tenia un hijo
discapacitado se {ue, ¢l dice que es mi culpa, por mi familia, es mejor que se haya ido™. No
manticne la mirada y se¢ agacha, cmpicza a llorar. Sc ponc nerviosa y se niega a continuar
hablando.

Breada; Geomo te sientes? gquicres seguir hablando?
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Carfa: Me sicnio bien. por que soy mama de dos hijos. a veces me siento triswe o
confio de mi csposo por

desesperada porque tengo una hija enterma... con discapacidad. Doy

que tiene ef vicio de lus mujeres, sdemas el piensy que mi hiju no es suys, por que no se

purece a su familia (dibujo a su hifa sin manos v sin pies).

En el dibujo de Carla se juegan varios factores el primero es el twmnmaiio de los
dibujos, ¢l de mayor tamaiio representa mas autoridad, el haberse dibujudo del mismo
tamafio quc sus hijos signitica tal vez que sc sicnte desprotegida, dependicnte. inferior
como si fucra una nifin carente de afecto, por otro lado es interesante como llama a la
infidclidad de su csposo *vicio™, como si lc dicra licencia para scr asi. algo incvitable, parte
de lu maturaieza del hombre, du por entendido que acepta esta condicion como normad,
como una {uctor comdan en su cultura, Por ditimo el dibujo de su hija es un cjempio de
coémo percibe al discapacitado. aunque su hijo ticne manos y picrnas. ¢! no dibujarlas pucde
ser porque os diferente o los demdis para hacer una distineién, ademiis es como cuando uno
expresa sme siento atado de manos™, es  decir no puedo hacer nada todo depende del otro.

en este caso de la madre que esta al cuidado.

Secepgundo caso.
Isidro: tue ¢l tnico papd que acudié al grupo, €l hablé sobre sus hijo, tiene diez de los

cuales el mds pequeito tiene sindrome de Down. él es quien se hace cargo de'llevarlo a

sabe salir sola v tiene que cuidar a los

Wrupia, eXpreso que su esposa o Vi porque no
demis (dibujo a todos de igual tanafio sin ojos, nariz y boca, escribié los nombres de sus
hijos, el de su hijo menor con otro color y desalineado).

El dibujo de Isidro me [lama la atencion porque a diterencia de los demiis a todos lo
dibujo igual, ademais de no dibujar detalles como rasgos de la cara y extremidades. como si
tucra indiferente a lus personas. todos son iguales, no los veo, s6lo al mas pequeno porque
s ¢l discapacitado es distintivo, es el enfermito,

es diferente, una vez mas el papel que jue
¢l anormal, ¢l que requicre mayor atencion. Isidro tuc el anico padre que participd en cl
Zrupo. esto no significa que la relacidén familiar sea diferente al resto, ereo que no varia
como ¢l dijo “mi esposa no viene porque cuida a los demas™. es clla la cncargada del
cuidado. as1 mismo vc a su parcja como indetensa ¢ incapaz de hacer otra cosa que no sca

cuidar a los hijos. el rol que e adjudica es el de la madre que vive para cuidar.,
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Tereer caso

Lerta: no se dibugd aoella misiae, y cunndo fepreguntaron por su esposo, cimbicé su voz
habld rpido vy con cicrto resentimicnto, expresd que su esposo te eracinfiel, que con ella
¢St entre semana y con su amante los fines de semang, aunque esta triste, bromeo diciendo
que no le importa porque lo trata bicn,  hoce lu comida, le sirve y antes de irse deju todo
hecho. Todas participaron mds cn csta presentacion, se reian y bromeaban una dijo *‘asi
debe de ser. que cllos nos sirvan”. Ademis hablo de su nifez s huérfana y se crié con su
tia, desde muy chica tuvo que trabajar para ayudar a sus hermanos. Ella tiene 10 hijos vivos
y tres fullecicron, se huce curgd de su nieto a quien lleva a terapia por que tiene sindrome
de Down (dibujo a su nieto aislado separado con una finea, ademais lo dibujo deforme de su
cara y extremidades).

El relato de Rerta nos muestra otro factor, el abandone del hijo discapacitado, su
hija le deid toda la responsabilidad del cuidado de su hijo a ella, cuando hablamos de
abandono no s6lo se limita a las personas que regalan a sus hijos a personas extraiias,
dentro del grupo se habld mucho del abandono del padre, del descuido de los hijos ¥ en este
caso de la madre que priicticamente regala a su hijo con la abuela.

Se repiten dos fuctores la infidelidad de su esposo. que aunque acepta no esta
conforme con su situacidn, ella no se valora y se anula como individuo. ya que no se
dibujo. al parecer ¢lla siempre a vivido para los demas primero para sus hermanos, después
pura ¢l csposo ¢ hijus y ubora también pars ¢l nicto. Al respecto Lagarde (1992), no solo
dice que la mujer es para ser del otro, sino que cs en este hecho que ella encuentra el goce,
ella se siente bien cuando le dicen: “eres una madre perfecta® o “eres la esposa ideal™ .

Con respecto al niflo con discapacidad tue muy notoria su divisién con los demas se
ie apano, ademas remarcéd con una linea ¢l espacio que ocupa cada integrante en la familia,
¢l dibyjurlo con deformidades nos habla de la percepeion del mismo, es un niflo que es

visto como raro, feo, diferente, ademds parecicra ser que ¢s un nifio que aislan.

Cuarto caso
Edunuges: fue muy concreta, no dibujé a sus padres, cuando se les pregunté por qué.

contestd que ella se crio con su madrina. ya que eran muchos hermanos sus papas la
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regaluron con su madring, cuando e preguntaron sobre la relacion con su esposo s¢ pus
muy nerviosa, hablé wipido, “muy bien., ¢éI mce ayuda con mi hijo”, antes dec que
terminaramos de preguntar sc tue a sentar.

IZ] dibujo de LEduviges me jkund la atencion porque 2 su lamitia la encerré en un
circulo con picos. u su esposo lo dibujé muy grunde a comparucion de los demiis, con
expresiones de enojo con cabello alborotado, a su lado estuba clla ¥ su hijo Kevin con
gestos de miedo, ademas a todos les dibujd bruzos excepto a cllos dos. Ella también dibujo
a su hijo con su cuerpo deforme sentado en una silla. Parcce contradictorio lo que dijo
sobre su relacion de parcja. con ¢l dibujo expresé otra cosa, plasma la imagen de un ogro y
a si misma, a una persona asustada atada de manos.

En este dibujo es muy claru li relacion fumiliar, o su fumilia los encerro con picos
como si fucsen hacerle dafio, parcce scr que no ticnc una bucna rclacidon con cllos: con
respecto al esposo la coloea en el lugar de Ia persona que tiene ¢l poder, con una imagen
autoritaria. enérgica. el esposo toma el lugar del padre. es tal vez la imagen paterna que no
tuvo de nifa, ya que ella no tuvo padre, como dijo en su relato se cridé con su madrina,
ademas en el dibujo de su familia excluyd al padre, solo dibujo a su mami v hermanos, Asi
mismo ¢l dibujarse del mismo tamaiio que su hijo y en relacion a su esposo se coloca abajo.
demuestran  sus  sentimientos de inferioridad. asi como la necesidad de cuidado ¥
proteccion.

En los dibujos en general se observo una constante. en primer lugar ¢l papel que

duega ¢l discapacitudo. en todos los cusos o plusmaron diferente a comparacion de todos

los integrantes de sus tamilins, con lineas no bien dcetinidas. sin expresion, aislados y en
ocasiones cambiandolo de color, para hacer una distincion, estas nos habila de fa percepeion
hacia ellos, como los malitos. entermos. los diferentes., el discapacitado. Por otro parte la
tigura palerna no siempre esta presente y si o esta es de una lorma maximizada, es decir
oo la maxima autoridad. la persona con mayor jerarquia, a quicn se le teme v se le
respeta. Los dibujos que realizaron se extraviaron sélo se pudo rescatar uno (ver anexo 1),
La presente dinamica les permitio reflexionar sobre sus relactones familiares. se
observaron casos donde se omitian a personas o hasta cilas mismas. de los ocho
participantes solo dos personas vivian con su pargja las demiads eran madres soiteras o su

eaprusan estaban tabajando  en Bstados Unidos, hage éafasis e esto porque las personas
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que eswbun en esta sitsacion expresaron mucha  risteza, se sentian solus . sin apoyo
ceonomico y vrnocional, viven con ¢l constunte micdo de perder a su purcju, que este no

vuelva o se envuentiren obra muajer estundo lgjos.

En su grain mayoria son personas muy solas, con tumilins desintegradas, con una
nificz dificily estos datos  complementun lo que se hablo en la sesion anterior, ademis
confirma la necesidad de atencion, se abrieron canales que atin no se cierran, ‘si bien“se
daban palabrus de apoyo, no es suficiente, para superar lo que han vivido se necesita de un
proceso lurgo,

Se cerrd la sesién con comentarios sobre la dindmica, les agradé hablar, ckpresuron
que nunca lo habian hecho, tuvicron la oportunidad de conocerse. de perder el micdo a
Bablar en pablico. - tocar puntos diliciles para elios y entender que no son jas dnicas que hun
¥ estan pasando por csto. Es intercsantc obscrvar los patronos socio-culturales que
surgicron cn la dindmica, por cjemplo: familias numerosa, hijos abandonados o a cargo de
abuclos o familiares. ¢l casarse joven, ¢l papel que tiene la mujer al hacerse cargo de la

cducacion de los hijos, en el caso de las mujeres anularse como individuos, ete.

TERCERA SESION
24 de abril
La semana pasada se suspendio la reunién, por el campamento de primavera, asi que
s¢ recorrid una semana, el espacio de cuidados especiales lo ocuparon y nos asignuron un
nuevo lugar ke biblioteca, el cual le Hamun “el palacio™. :
- Dinamica: Relajacion
- Participantes: 7 mujeres
- Obijetivo: Lograr que los musculos se destensen, a través de la relajacion inducida.
Iniciamos a las 10:30 a.m. Se recorrié ¢l horario porque no hubo estimulacion
temprana, se veian nerviosas, cuando les pregunté ;porqué?, Me contestaron que estaban
preparando un baile para el dia del niiio por lo tanto se sentian tensas. asi que improvisé una
sesion de relajucion. Se colocuron colchonetas en el piso y con ayuda de masica inicié.
Sc les pidio que se acostaran en lugar que se sinticran comodas. i.a posicion
consistié en estar acostadas e colchonetas, boca ariiba. con los pies separados entre si. los

brazos 2 los costados, con los vjos cerrados. El Proceso fue primero respiracion: se inhalaba
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aire por la nariz, fienando los pulmones ¥ exhalindolo por la boca, se repite wes veces.
Despuds de unos scgundos sc les did las siguicntes indicacionces:

Siente la energia que corre por tu cuerpo, la sangre que corre de un lado a ouo, la

us @ senlir pritnero en e cara y en W cuello, poco a poco bajaru a tus brazos siente como

pasa por cadu uno de wu dedos, sube por tus hombros y llega a tu coruzdn, siente como late
tu coruzon una y otra vez, ahora siente como esa cnergia tlega al estomago, a-la espalda,
baja lentamente a tus pompas, recorre tus picrnas. pasa por tus rodillas hasta llcgar los pics.
qudédate un momento ahi, explémlos, siente como csa cnergia esta en tus dedos. en cada
uno, ahora tu cuerpo csta relajado, respira profundamente.

Una vez que se terminaron las instrucciones de la relajacion, les dije que se tomarun
un tiempo puara levantarse, giren al lado derecho, incorporen primero lus picrnas, el tronco y
por Gltimo la cabeza. Posteriormente les pregunte: edmo se sinticron?

Nancy: riendo respondié que se quedéd dormida por un momento.

Loyda: “a mi me costd trabajo por que me venian a la cabeza todos los problemas que
tengo. pero al altimo siome relaje™.

Maria: *yo cuando me imagine en {a playy, ya no queria regresar, me sentia muy bien™.

Su postura en general tue rigida, las picrnus y los brazos muy tensos, no separaron
del tronco sus extremidades, en un principio se resistinn a cerrar los ojos, se reinn con
verglicnza, en general esta fue la actitud, para ellas era algo nuevo, hasta cierto punto
parccia que no entendian para que les pudiese servir ¢l practicarla, por ultimo di una breve
eaplicucion de la importancia de darse un tiempo pura uno mismo,

La respuesta fue que no tenian tiempo para nada, que tenian muchas ocupaciones.
Lis interesante observar las resistencias que ponen antes las alternativas que iba dando para

mejorar su estado animico. ksto me lleva a preguntar jqué es lo que piensan? jestin

conformes con su situacion? jpor qué se resisten al cambio? jesto esta relacionado con fa

condicion de madre en nuestra cultura?, Nos han ensenado consciente e inconscientemente

que ser madre, es anularte como individuo, te enfrentas ante una concepcion de la mujer
muy particuiar. elias viven para los hijos. centran toda su atencion a ellos, a sus deberes
como esposi, como madres, como hija, menos como individuos. les cucsta trabajo accpiar
otra forma de vida, es por cso que cuando se ies presentan otras opciones simpicmente no

tas conciben y las techucan,
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Este tipo do actitudes tal vee esté relucionado con la forma de pensar ©n nucstry

culturn, segun Rabadan (1996) menciona quc csto sc debe a una cuestién cultural que

gnacion

abarcy actitudes y pensamicntos. como  por giemplo: fa aceplacion v fa e
expresuadas en frases como “Dios asi lo quiso™, que acttan como frenos contra el desarrollo
de pensamientos y afectos depresivos, esto no quiere decir que no existan este tipo de
sentimiento ¢sto depende de las caracteristicas de personalidad de los progenitores, de la
gravedad de la discapacidad del nifio. asi como también de los fuctores culturales y ¢l
apoyo que cncucntren en ¢l entorno social.

Reconocicron que les agrado, que se sentian mgjor. Por ultimo - les sugeri que se
tomuarun un tiempo puara refajuse en sus casus, reculqué la importuncia de eliminar lu
tension, como hemos visto, una grun parte de los problemas radica en estrés que
experimentamos diariamente. Esta tension os I respuesta que tu cuerpo da a muchas
ituaciones yue exigen que acties.

A pesar de las recomendaciones y de que aceptaron la importancia de la relajacién,

3

esto no siempre ¢s posible, sus condiciones de vida no se lo permiten, por gjemplo: un
factor es ¢l tiempo. ticnen que trabajar y hacerse cargo  solas de! cuidado de sus hijos; otro
es el dinero, no cuentan con ¢l apoyo econdémico de su pareja y sus salarios no siempre son
suficientes para cubrir sus gastos, se sienten desamparadas, algunas no tienen ¢! apoyo
le agregamos ¢l tener un hijo discapacitado todo el desgaste

psicologico que eslo implica, estos fuctores no propiciun una vida sin tension. Por lo untoe

familiar o social, ¥ si

aunque ¢s necesaria la relajacién no sicmpre cuentan con un espacio para hacerlo y

principalmente no tiene ¢l habito ni la conciencia del auto cuidado.

CUARTA SESION
9 de mayo
- Dindamica: Recuperacion de Ia historia de Ia infancia.

- Participantes: 4 mujeres
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- Objctivos: Profundizar cn ¢l auto conocimicnio por medio de ja vivencia » relato de tas
exporicneias cn la infancia, comprobar al rclatar su  fantasia, que pucden  hablar

honestamente de sus expericncias, scntimientos, y emocionces.

[lablitr de sus emociones, les permite reflexionar sobre su pusado, su presente ¥ sus
metas a futuro, es un medio de  sacar la tension, Se colocaron las sillas en semicirculo  y
una silla al frente. BEsti vez  asistieron 4 mujeres, por que un din anterior hubo mucho
viento, la gente de Piita Palmera comenta que on csta época de lluvias las mamas talwun
mucho.

Les pedi que pasara una voluntaria. al frentc. A la persona que pasé sc lc pidié que
se subiera a la silla, que se muntuviera en posicion firme, viendo hacia nosolras, para iniciar
le pregunté si sabiu una cuncion o poema, que lu repitiers, después se le preguntd geomo te
sicntes?, Platicanos sobre tu infancia, ¢ cdmo fue tu nifice?, algin evento agradable que
recuerdes, ¢, tienes algin apodo?. Platicanos alguna fantasia, tus sueiios, platicanos algo
agpradable y algo triste que te haya pasado en tu vida. ;Cémo son las relaciones en tu casa?
LCoémo te sientes con tu vida?. Estas preguntas se realizaron en diferente orden.

Nancy: fue la primera en participar, clla ex de las mis constantes y participativas, se resistia

u cantar, cantd una cancidn infantil, su postura fue muy tensa y con los brazos cruzados. en
general dijo que su infancia fue dificil, sufrié mucho por que sus papas la entregaron a una
tia con quicn se crid. le dolié mucho que la separaran de su hermana, ademas desde los 6

anos trabajaba vendiendo. Cuandou se le preguntd sobre un heclhio que haya tenido mucho

hnpucto en su vida, contesto sin titubear que  fue el nacimiento de su hijo que tiene pari
cercbral v un aborto, cuando se le pidio que platicara algo agradable de su infancia, se
quedo callada por un momento ¥y contestéo que no tiene buenos recuerdos, aunque insist
solo hizo hincapié en momentos desagradables: ¢lla es la Gnica persona dentro del grupo
que acude con su pareja a rehabilitacion. cuando habla de su esposo expresa confort.
menciona que €l la apoya en todo. ademas de que cuenta con la ayvuda de la familia de él. El
caso de Nancy es la excepceidén porque vive una situacion diferente al comiin, su relacion de
pareja ¢s estable y su personalidad refleja seguridad. ella s¢ ha involucrado en diferentes
actividades. ¢s consuante en las sesiones y esta interesada en dar continuidad al wrabajo con

padres dentro del centro.
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Carfa: se resistin a cantar, “sélo me sé las canciones que cantamos cn estimulacion
wemprunu”, asi que también cantd una cancion infuntil, sobre su infancia respondié quc fuc
desagradable, eran 12 hermanos y no la atendian, un hecho que no sc e elvida fuc cuando
sulio de la primaria. nadie de su fumilia la acompaiid. “nunca se me va olvidar que era la
unica que iba sola”. El hecho que marcé su vida fue cuando tuvo a sus hijos, ella tiene dos
hijos, desde ese momento comenta que se siente atada que  ya no puede salir. Sobre
momentos agradables no se acuerda de ninguno. Cuando hablé de su relacion de parcja s
puso muy nerviosa y dijo que su esposo no vivia con ella y que no contaba con el apoyo de
nadie, ya que su familia vivia lgjos. Su sucfio ¢s tener una casa grande, con un patio amplio.
Minerva: su postura fue firme, estuba tensa, cuundo hablo de su nifiez se le Henauron sus
uvjos de lugrimas, clla quedd huérfuna de pudre a los nueve afios, asi que tuvo que trabajur
desde pequeiia, actualmente esta rentando un cuarto donde  vive con su mama y su hija,
dice que no esta satisfecha con su vida porque ahora ya no puede salir por su hija que tiene
pardlisis cerebral, afirma que el nacimiento de su hija fue el hecho que cambid su vida,
ademas clla cree que su parcja la dejo cuando supo de la discapacidad de su hija. Su sucfio
<s sacar adelante a su hija y a su mama. Con respecto a sus momentos agradables de la
infancia, clla tampoco recuerda ninguno.

Loyda: fue la altima en pasar al frente. no queria participar. desde que se subié a la silla se
cruzo de brazos y cuando le pregunté coOmo sc sentia empezé a llorar, dijo que no tenia
ningun recuerdo agradable en su infancia, que su pupa le pegaba cuando estaba
alcoholizado ¥ que por scr muchos hermanos no tenia atencion, posteriormente hablé de su
esposo, quien es alcohdlico, su relacion fue destructiva, comenta que la golpeaba y tfue por

Su suefio es encontrar una parcja que la quicnn el evento que

eso gque decidio separars
cerebral “no sabia que hacer con

cambid su vida fue su hijo discapacitado. tiene parali
€1, Actualmente tiene tres aftos que se separd, ella es de lus mis constantes, estuvo en un
programa  llamado “‘aprendices™, que consiste en capacilar a un grupo de personas de la
comunidad, en terapia fisica y terapia de aprendizaje —lenguaje, para posteriormente apoyar
e actividades en comunidad y dentro del centro.

Iin los momentos criticos se¢ daban palabras de apoyo de parte de todos, en general
<l ambicnte estuvo tenso. asi que  para finalizar organice un juego. les pedi que sugirieran

atpuno Yue fes haya pustado en su nifez, hicimos  un circuio y jugamos u la rueda de San
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Miguel, todas reian y por Gltimo sun en ¢l circulo, les pedi que griturun fuerte tres veces no

podian, asi que hicimos un cjercicio de respiracion puara concluir.
Se detectaron tres factores en comun:
i. Sus vidas cambiuwron rudiculimente cuando tuvieron su hijo discapucitado.
2. Se sientes rechazadas por su comunidad y en general se sienten solas.
3. Reportan que no recuerdan ningain evento feliz en su infancia,
E! hecho de que haya marcado sus vidas el nacimicnto de un hijo discapacitados,
Bueno (1993). menciona que

cs

explicado por varios autores como un sentimiento normal.
esta crisis inicial de la discapacidad debceri situarse en el contexto de esta expectativa de un
nacimiento normal. En ¢l marco de la inevituble decepeion entre la imagen mental y la
reatidad del nacimiento de un nifo, si éste nace discapacitado, lu discrepuncia entre ideal y
realidad se hace atn mayor, tanto quc a veees los padres no pucden temporalmente tomar
medidas ante esta situacion.

Las condiciones en las que han vivido estas mujeres no son nada gratificantes sino por
el contrario reportan mucha insatisfaccion, se sienten rechazadas por la comunidad y se

sienten solas, ¢s porque asi ¢s, en algunos casos no  tienen ¢l apoyo de su familia, son

madres solteras o en su defecto su esposo se encuentra en E.U.

El punto que me Hamoé mas la atencién es que no recuerden ningiin evento feliz, no sé si
sea porque no lo hubo o por en ese momento no lo recordaban, o tal vez sea mas fiicil para
vivieron

clius ver lo negativo que lo positivo, después de todo su infancia no fue facil,
situaciones desagradables. Segan Forward (1982), el trabajo con las experiencias de la
nifiez. puede remover una poderosi combinacion de célera por las viejas heridas y dolor por
aquelia nifiita que hubo de soportarlas. Aunque esta no ern la intencion tfue una oportunidad
para sacar los fantasmas y los restos de recuerdos que flotan a la deriva en el inconsciente,
la parte de nosotros que jamds olvida,

Iin la presente sesion se pretendié continuar con el proceso de cohesion del grupo ¥

princnpalmcnle ganar seguridad de los integrantes, mientras mejor una persona s¢ COnozca o
nte de sus cambios crca su propia escala de valores y desarrolla sus

cupacidudcs. se capla y respeta.
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QUINTA SESION
23 de Mayo

Las dos semuanas anteriores se cancelaron Jus sesiones por que llegaron estadianies
de lu Universidud Iberoumericana. ellos hacen ¢l servicio social en ¢l centro y me pidicron
¢l espacio de pudres para hacer un taller de velas.

- Dinamica: Reconocimiento del cuerpo.

- Participantes: 12 mujeres y un hombre.

- Objetivo: Favoreeer el auto conocimiento. el contacto con el propio cuerpo y darse cuenta
de los micdos y conflictos ante la vision del cucrpo.

Se colocaron en circulo y luas indicaciones fueron las siguientes:

Hagan 1o que quicran, griten. lloren, caminen en la direccion que quicrun, olvidense
de todas las preocupaciones, abri la puerta y les dije sacudan toda su angustia, tensién,
sidquenlo por la puena. libérense de todo y concéntrense en lo que hay a su alrededor, ¢t
techo, el suelo, los objetos. escuchen los sonidos de los pdijaros. sientan el viento. Se
escuchaban risas, poco a poco fucron relajandose. posteriormentc les pedi que cerraran sus
vjos ¥ tocarun su cucerpo. Regularmente no tocamos nuestro cuerpo, hay que.conocerlo y
para esto vamos a tocarnos, primero la cabeza, la cara, bajamos al cuello, hombros, bruzos,
pechos, estomago, piernas, pompas, solo se escuchaban risas.
Isidro: sélo tocd su cara ¥ sus brazos.
Eduviges: llevo a su hiju a lu sesioén, no quiso dejarlo en el gimpasio y cuando se lo pedi
para que realizara la dindmica se negd, “porque el nifio no le gusta irse con otras personas™,
asi que no participd.
Nancy y Loyda: fueron las unicas que cuando pedi que se tocaran los senos y las pompas ’lo
hicieron. ‘ R

El resto sélo tocaron sus brazos, piernas y abdomen, los g,cmmlc.s nadxu sc. los t0cé.

Una vez que terminamos, la indicacién. fue: vamos hacer 1o’ mmmo pgro ahom con el

companero de a fado, contintien con los ojos cerrados.

Antes de tocar a la persona abrian los ojos para ver quien seencontraba a su lado.

sin respetar la indicacion se movieron v buscaron a un conocido para tocarlo, Eduviges
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aungue no participo anteriormente toco a su hijo de la caru, cabeza, bruzos y picernas,
evitando genitales, por su parte Maria hizo lo mismo con su hijo ¢l cual lo tenian en brazos.
Isidro: se negd hacerlo con su compaiiera de a lado y agarro a su hijo que lo acompaiaba.
Nancy v Loydu: fucron las unicas que tocaron su pecho y pompas aunque con mucho
cuidudo y retiruron mipidumente lus manos, lus demis puﬂc lo hicieron con calma y con
cierta confiunza, en los demads participantes se observaba tension.

Se observé que no participaron todos. algunas mamids se aislaron, justificandose que
estaban cargando a su hijo. Las partes que no sc tocaron fueron pechos y pompas, excepto
dos mamis (Loyda y Nancy) quicnes estuvicron todo ¢l tiempo juntas riéndose, los demas
se mostruron un tanto timidos. Isidro no qguiso tocar a una mujer y escogié a un nifo que iba
con él. :

Al terminar nos sentamos para hacer una mesa de discusidn. las preguntas que se realizaron
fueron: )

1. ¢,.Cémo sc sinticron?

2. £Qué partes no sc tocaron? g Por qué?

3. ;Por qué nos da pena tocar nucstro cucrpo?

4. ;Qué hacen por su cucrpo?

5. ;Qué debe tener un cuerpo para ser bonito?

6. ¢ Qué es lo peor que puede pasarle a tu cuerpo?

7. &Qu¢é es lo que haces para que tu cuerpo se sienta bien?

8. Cuindo empezaron a jugar con su cucrpo?

9. ¢ Como crun las cosas entre lo permitido y lo prohibido?

10. ;Cuil es la impornancia de conocerlo?

1. ., Coémo se sintieron?
Loyda: no cstamos acostumbrados a tocarnos, solo:-lo hacemos cuando nos- baiamos,
aunque me da pena, no me gusta tocarme, es mejor que te toquen, (sc rig)

Isidro: yo no puedo tocar a una mujer, se puede enajar, mfw si le tocas esas partes. Por cso
agarre a mi hijo hay confianza, la verdad es que me senti mﬁy incomodo hacerio enfrente
de wodos.

arre a Loyda, por que la conozco.

Nurep: yo por eso ug
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2. §Qué parte no sc tocaron®?
Las pompas y ¢l pecho

3. oPor queé?
Maria: asi nos enseiuron, © es normal que nos de pena, sunque aqui en fa playa uno ve que
esting encucrados y no les dua penas nadia, nosotros sepdimos | igual - (el -ver o jos luristas
desnudos lo perciben agresivo). : :
4.-¢Por qué creen que pase esto?
Loyvda: por que vivimos en diferentes partes. nos educaron diferente. .

Nos han cnscfiado que cs malo-sucio tocar cicrtas p:u’(és det cucrpo, principalmente tocar

nuestros genitales, *es cultural™. s por eso que los Europeos lo ven normal, por que asf los

educaron.
&Quié hacemos para cuidar nuestro cuerpo?
Isiddra: para el cuidado de nuestro cucrpo tenemos que | nllmcnmrno< y h'u’inmne

Tavde: también el cjercicio. un cuerpo bonito es el dclgndo. no mc guslaria estar L.orda.

6. Como se cuidan ustedes? E .
Minerva: 1a verdad es que me mal paso mucho. muchas. vn.cgs por Ias pnsas no.como hasta

Ia tarde, por qln., primero son los hl_)rw
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disfruto mucho es el baiio.
Brenda: por medio de la ‘I'V. Nos han dicho que ‘un bomlo cut.rpo

modelos, cllos imponen la moda, anteriormente el estar llc"no t.staba b

uqugl cmnn l dc las

e, - “ahora csta de

moda estar delgados. pero lo importante es sentirnos bien con él y ¢ tar sanos, yat que es Io
unico nuestro, hay que cuidarla. ) .

La dinamica anterior tuvo una duracién de 30 minutos, por lo tanto sobré tiempo
para realizar otra actividad, todos estuvieron de acuerdo . en- .continuar- con ¢l -auto
conocimiento del cuerpo.  La dindmica que se trabyjo se llama ef espejo.

Les pedi que se pusicran de pic, cerraran los ojos, observa tu respiracion, pi‘ensa
mentalmente en tu nombre y obsérvate, cdmo estas, déjate fluir. Ahora, vas a imaginar que

frente a ti hay un cspejo grande. un espejo de cucrpo complcto, estas de pic frenic a cl.
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. queé ropa

Ahora vele a i en el espejo. obsérvate. observa tu cuerpo, coOmo e v
Hevas, comno son tus capatos, coimo es tu peinado, gue e una la atencion, obscerva todos
los detalles, qué picnsas de ti, de tu imagen, date cuenta como 1 sientes al ver tu hinagen
reflejada en ol espojo. Sigue con los ojos cerrudos, muévete Irente al espejo. observa como
son tus movimientos, que deseas hacer. Ahora recorre tu cuerpo. recorrelo lentamente, es
lurgo, corto, ancho, delgado, como es. Vete despidicndo de ese cuerpo, regresa a lu cuerpo.
Vuelve a ser 1, date cuenta como te sicentes al recuperar tu cuerpo, déjate estar. Lentamente
i tu ritmao, ve abriendo los ojos,

Formemos un circulo. »Sc¢ vicron igual o diferentes? “l'odos respondicron igual.
Posteriormente uno por uno comento como se sintio.

Peagy: se bnaging cinco afios antes, cuando eila era delgada,
Loydar se vio desnuda, tenia mucho calor. ; :

&Por qué neamas ropa? Asi nos ensearon desde niﬂoé, a acultar nuestro cuerpo, es
cultural, en otros paises no s¢ apenan de su cuerpo. Lo ven como algo natural, En'gencml

todos se vieron con un cuerpo bello.
& Les pustd verse asi?
Maria: si yo me vi mis alta y bicn arreglada.
Narncy: no nos cuidamos porque no tenemos tiempo, nos mal pasamaos ¥y muchas mujeres no
se arreglan porque la gente puede decir que estdn buscando novio.
Tayele: ademas [os esposo se enojan por que creen que les estas poniendo el cuerno.
Mariu. cllos si pucdeu sulir @ dunde quictun y uno nu les dice sada, pero si uno sale yu
piensan mal. Sicmpre salimos con los hijos, solas nunca.

Tadas Ias mujeres estuvieron de acuerdo con estos comentarios y aceptaron que
¢llas no se cuidaban y que lo iban a empezar hacer. Propusicron hacer una sesién de
bellesu, al terminar entre ellas comparticron algunos tips para el cuidado personal.

A partir de las dos dinamicas podemos observar la imagen que tienen del esquema
corporal, en la primera se quiso hacer énfasis sobre el tabi que se ticne sobre cicrtas partes
del cuerpo socialmente esta mal visto tocarse los genitales. los pechos en lus mujeres v los
o el

glateos. En dicha dinamica s¢ pudo ver claramente este hecho socio-culwural. Sce

cucstionamicnto en ¢l grupo /por qué sucede es1o0? sc habléd de un tfactor “la culura™, en

se vive un fenomeno muy particular esta ubicada en una playa nudista.
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donde ticnen contacto con extrunjeros, con ideologius dilerentes a las nucstras, sin embargo
fa gente de est comunidad se manticne al margen, no practican ¢l nudismo, conscrvan aun
sus costumbres ¢ ideologias. Esperaba que la gente estuviern moenos reprimida con su
seaualidud, si bien empiczan una vida sexual acliva a lempruna edad, esto no implica que
no existan tabdes sobre el tema.

En la segunda dindmica se quiso ver como es que esta conformado su yo ideal.
&Coémo sc pereciben? Todos coincidieron en verse bien como les gustaria ser. se fueron mas
alla de la imagen del cuerpo formaron una imagen global, el prototipo es ¢l de la mujer
delgada, alta y vestida a la moda, por otra parte mencionaron normas sociales. cllas
admitieron que no cuidan su cuerpo, su salud, una vez mis se ve retlejado como se anulan,
estiin s preocupadas por la alimentacion del hijo y esposo, que por su bicnestar, asi
. dan por un hecho que si

mismo hablan de un punto importante “la comunidad™ como las v
1e casas ya no debes cuidarte, porque la gente lo ve mal, “el qué dirin™, Mc llamé maucho la
atencién este punto, porque st esto funciona asi. estamos hablando de un hecho muy grave.
hasta cierto punto el estar gorda ¥y no arreglarse despuds del matrimonio estia permitido,
icOomo se sienten con su imagen? aunque se habla mucho de que lo importante es lo interior
como ser humano no podemos negar la influencia que tiene el medio exterior en nuestro
bicnestar, ha surgido un mercado avasallador repleto de medicamentos. cremas, aparatos,
ete, para adelgazar. Lo importante no es que se hayan lanzado al mercado sino el impacto
que tiene en la gente. si bien estumos hablando de una comunidad rural donde
supucstamente no existen las mismas necesidades que una comunidad urbana. este
tfenomeno también se presenta a un nivel mas subjetivo.

‘I'anto hombres como mujeres creen que arreglarse es sinénimo de conquistar, se
arreglan para el otro. Lo anterior, da como resultado que el mundo exterior determine su
imagen corporal, ci valor que les apropiun los demas tiene mas fuerza que el propio valor.
&Como afecta la imagen corporal en la autoestima y por consiguiente en las relaciones
interpersonales? También con respecto a este tema se podria hablar sobre la imagen que
ticnen sobre sus hijos ¢en su mayoria son niflos con parilisis cercbral, ¢gesto influye en la
aceptacion de sus hijos?

Diversos autores han hablado de ta imponancia de la vision del cuerpo para formar

la autoestimia. hacen referencia a la distincion de imagen del cuerpo y esquemia corporal si.
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en principio. ¢l csquema corporal es el mismo para todos los individuos de la especie
humana, la imagen del cuerpo, por ¢l contrurio, ¢s propio de cada uny, esul ligada al sujeto
¥ a su historia

Grucias a nucstra imagen del cuerpo. portada por cada uno y entrelazada con nuestro
esquema corporal, podemos entrar cn comunicacion con el otro. la comunicascion o
evitacion de ésta se asienta en gran medida en la imagen del cuerpo (Dicaprio.1986). Por
consiguiente s¢ pucdce identiticar en la mayoria de las mujeres como ocultan su cucrpo y no
me refiero apariencia fisica, sino que pareciera que se ocultan atris de sus roles como
csposas, madres, hijas. como si les dierm miedo enfrentarse al mundo. preficeren no hablar o
no hacer nada  parn evitar asi cualquier diticultnd o responsabilidad, su parnticipacion ante
todas sus fucetas es pasiva, “en boca cerrada no entran moscas®™.

Sin embargo ¢n ¢l grupo, existen mujeres que han enfrentado ¢l ser madres solteras,
el hacerse responsables de la manutencion, asi como la educacian de los hijos, pero existen
factores que no pueden cambiar su condiciéon como mujer, luchar ante la ideologia. donde
la mujer es para la casa, se les educa para ser madres. para ser 0til ¥ cuidar a lo demas, el
enfrentarlas a una situacion nueva donde tienen que hablar y entrar en contacto con otras
personas, se les ha dificultado. no estdn acostumbradas a esto. por lo tanto antes de pasar a
otra fase de la investigacion accién participativa es necesario continuar  dindoles

herramientas que les den la confianza para expresarse libremente.

SEXTA SESION

30 de Mayo

- Dindamica: Tabties sobre la Sexualidad
- Participantes: 7 mujeres, una de ellas Psicologa de la universidad Iberoamericana.

- Objetivos: Para este dia preparé una serie de preguntas sobre ¢l lg:i_\_m dé‘ s_c;x‘lliarlidad,’con‘ cl
fin de estar informadas y de reflexionar:  sobre: las. c‘onslruc‘cidh‘es‘ sociales de la
sexualidad. Cehenin ‘

La seaualidad es uno de los temus que se propusicron- en el grupo. a partic de la

presente dindmica se espera que surjan prepuntas que les inquicten ¥ no sélo centrarnos cn

las que ya cstan formuladas.
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iur se hablo de la definicion de sexualidad,

Sc colocaron las sitlas en circulo. Para ini
posteriormentc sc reparticron una tarjcla por persona. cada  una va a’exponer su opinién
con respecto a Ia pregunta que le tocd. las preguntas fueron las siguienies: :

1) Las mujeres deben mantenerse virgenes hasia el matrimonio.

2) Las muchachas por lo general son violadas por extranos. . -

3) Si una persona que ticne pareja se masturba, significa que hay un pfohlcnm con la

parcji.

4) Ll masturbarse puede producir enfermedades menales.

5) Las mujeres que ticnen relaciones sexuales tuera del matrimonio son prostitutas.

©6) l.os hombres tienen derecho de tomar a la mujer cuando cllos asi lo decidan,

7} Es poco saludable purs una juoven que se baiie o nade durante su repla.

Karla inicio con la pregunia uno, ;las mujeres deben mantenerse virgenes hasta ¢l

matrimanio? T.os tiempos han cambiado, antes asi era, tenian que llegar virgenes al

matrimonio. pero ahora. ya no ¢s asi, casi todas las que se casan ya van embarazadas.

Berta: yo si Hegud virgen al matrimonio, en mi casa me decian que tenia que llegar de

blanco y lo cumpli. solo un hombre a habido en mi vida.

Nancy: no deberia ser asi. siempre a la mujer le exigen ser virgen y al hombre no.

IEs importante conocer a su parcja antes de casarse, porque si no te gusta, después ya no

se puede hacer nada te tienes que quedar. porque cs hasta que la muerte los separe. El

divordio no s bueno purque los que sulren son los hijos.

Comparticron una tradicion que sé practica en la sicrra, ahi se acostumbra romper
una hoya de barro cuando no cs virgen, la fiesta dura tres dias y si la novia no cs virgen
se termina el festejo v la regresa a su familia. Solo en ¢l caso de que el esposo le haya
quilado la virginidad ¢| decide si la acepta asi.

Minerva: ¢s importante conocer a la pargja antes del matrimonio. yo tuve relaciones

antes de cusarme, todas asintieron con la cabeza que estaban de acuerdo. excepto Berta.

La conclusién grupal fue que la importancia de la mujer no esti en la virginidad,
nos han dicho sicmipre que tenemos que llegar virgenes al matrimonio, lo mcjor seria
quec nos enseiaran a cuidar nuestra sexualidad, ya que si no estumos bicn informadas
corremos ¢l riesgo de un embarazo no deseado o de contraer una entermedad venérea.

sin embargo es un tema censurado en su unilia, se tiene la creencia que si no wenemos
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reluciones sexuales valemos muis. esto no es cierto nosotros valemos por que somos
seres humanos con cualidades que nos hacen dnicos.

En In pregunta dos, (las muchachas por lo gencral son violadas por extrailos? Al
principio hubo resistencia a participar, asi que inicié diciendo lo siguiente: se cree que
en la mayoria de los casos €] agresor ¢s una persona ajena y no siempre os asi.  segan
las estadisticas regularmente son conocidos, gustedes conocen algun caso?

Nancy: yo sé¢ de un sefior que tiene relaciones con sus hijas y tuvo hijos con cllas, la
gente no estaba de acuerdo y decian que lo iban a demandar para quitarselas.

is importante hablar de abuso sexual porque muchas personas se quedan calladas
cuando son victimas o cuando son testigos, el agresor cuando lo hace una vez cs
probable que continué haciéndolo, asi que hay que hablur par evitar que continud,

&qué sc puedc hacer cuando ¢l agresor cs una persona muy allegada? Es cicrto quc
no es ficil porque sc usa el chantaje, amenazan a sus victimas y por miedo o vergiienza
no se hace nada, sin embargo hay que buscar ayuda, nadic te puede obligar a nada que
tu no quieras, ¢s un derecho que tenemos hombres y mujeres.

Loyda: no cs ficil delatar a alguien por que te metes en problemas, ademads pucde ser
que no te erean. ’
Tayde: eso es cierto yo sé de un caso de una muchacha que su tio abusaba de ella 'y

cuando le dijo a sus papas la corrieron de su casa, porque asi nadic ta iba a querer.

Yushua: justedes harian es

Todos respondieron que no. moviendo la cabeza.
ABrenda: es por esto, que es importante mantener una buena comunicacién con los
hijos, para que en dado caso de que se sientan agredidos tengan la contianza de decirlo.

Sc observé que esta pregunta los movié mucho. se pusieron nerviosos, son temas
que preficren mantencer ocultos, como si por ese simple hecho de no hablar de ello. no
ocurrieran. i lay negacion.

o581 una persona que ticnc parcja sc masturba, signitica que hay problemas con la
parcja?, el masturbarse puede producir enfermedades mentales? se quedaron calladas.
Yashua: tal vez no conorzcan ol significado. Masturbarse cs satisfacerse sexualmente

uno mismo. puede ser tocando nuestro cuerpo ¥ genitales, algunas personas utilizan

objetos para excitarse
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La mayoria no subiua el signilicado, hicieron gestos de sorpresa, algunus se ricron al
escuchar lu delinicion. o
Muaria: no habin pensudo en eso, yo s6lo con mi marido.”

Juyde: yo s1me toco pero solo cuundo me buiio, cuando yo no queria tener relaciones
mi marido si lo veiu hacerlo.

Comenté que no era nada malo, ni sucio, ¢s sdlo darse placer uno mismo, uno
también puede satisfacerse, tocar su cuerpo. Todas se quedaron calladas, se reian, se
negaron hablar al respecto. Tuvieron muchas resistencias para hablar del tema, no
cuestionaron los supuestos que s¢ mencionaron en las preguntas, sélo se basaron en que
si ern buena o mala la masturbacidon. no se profundizé en el tema, se recalco la
imponancia de buscar la satisfaccién personal y no sélo con su parcja. -

las mujeres que ticnen relaciones sexuales fuera del matrimonio son prostitutas?.
Tayde: no porque las prostitutas son aquellas que lo hacen por dinero, aunque hay
muchas mujeres que son muy locas andan con uno y con otro eso st se ve mal.
Berta: para mi si, porque las mujeres Gnicamente debemos estar con nuestro marido.
Nancy: no es cierto por que si uno cuando tiene relaciones lo hace por amor, no quiere.. -
decir que sean una loca. e
Tuvde: pues si tu esposo no te da placer algunas buscan fuera del matrimonio, asi como
lo hacen los hombres, cllos si pueden tener las mujeres que quicran’y’ Nosotras no
decimos nada. . :

Maria: mi esposo no estd aqui y no por eso ya busqué con quien tener relaciones. Pero
las prostitutas son aquellas que cobran y se visten muy llamativas. »
sabe que una muchacha anda con hombres, se ve mal.

Nancy: la gente habla mal s
flubo diferentes opiniones, no se pretendia informar o imponer una opinién. sélo
saber que es lo que piensan sobre las relaciones fuera del mawrimonio. )
il.os hombres ticnen derecho a tomar a la mujer cuando ellos asi lo decidan?
Karla: cs cierto, esto pasa, que tu marido te obligue, hay veces que yo no quicro y
porque ¢l quicre lo tengo que hacer, porque si le digo que no, sc enoja.
Tuyde: creen que no quicres porque estuviste con otro, por eso aunque yo no quicra lo

hago para quc no sospcchc.
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Berta: y si uno quicre, (e dicen qué estin cunsados, asi que (e ticnes que quedar con lus
Bunus. R . R i

Nancy: sélo se prcocuphnbyf)‘c')r_l'emﬁnhr:c!los; alo que van y son muy frios,

Tuyde: si uno necesita qu}:‘lu abracen. l¢ den besos. ¢so es "sélb al principio. después ya

no cs igual. RN L : Tl o : .
¢Es poco saludable para. unn:jbvc‘ri;.quc"se bafic o ‘nadc” durante su regla? Patricia

comenta que ella no sc baiia cuando esta reglando, es ny\'n‘lo‘ por qﬁc'se tc hincha la panza

y te ducle. : ) L : v

Nancy: a mi me dijeron que ¢s mcjor bafartc con agua calicnte para quc no tc haga

dano.

Berta: ahora esta mas ficil porque tienen toallus, pero antes no era asi. te tenias que

bafiar para no oler mat.

Se hahlé de la higiene personal, principalmente durante la menstruacién, al
terminar, pregunté si alguien tenia preguntas, nadie dijo nada. asi que les pedi que
escribieran en un papel sus preguntas y que no le pusieran nombre y que en la siguiente

esion se hablaria al respecto.

Sc observaron creencias que todavia estin arraigadas a nuestra cultura, por cjemplo,
el abuso sexual, la masturbacién y relaciones extramaritales. El tema causé resistencia,
sc dio la oportunidad de confrontar ideas, en la mayoria de las opiniones estaban de
acuerdo. excepto una persona (Berta) quien tiene mas arraigada las creencias morales y
religiosas, hay que tomar en cuenta que las otras mujeres son jovenes entre 17 y 25
aflos. Berta es una sefiora de 44 ailos.

La sexualidad es un tema que causa controversia, antes de abordar este tema quise
que ¢l grupo estuviera cohesionado. para que fueran mas abiertos al participar, ¢!
objetivo principal mas que informar era confrontar ideas. cuestionarse si lo que
pensamos es cierto o que sélo es una forma de ver las cosas. darse cuenta que muchas
de nuestras creencias se han trasmitido de gencracién en generaciéon las tomamos por
que creemos que son ciertas v no las cuestionamos.

El grupo ecstuvo mas participativo a comparacion de las sesiones anteriores. s¢ notd
mayor scguridad al hablar, asi como fluidez verbal. Los temas que sugiricron fucron los

siguientes:
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- Deteceion y prevencion de enfermedades vendreas.
- Como mgjorur la relucion de parcja.

- La educacion de sus hijos discapacitados.

SEPTIMA SESION

13 de Junio

- Dindmica: El Socio druma

- Participantes: 5 mujeres y un hombre.

- Objetivos: Concientizar en la prevencion ¥ atencion de enfermedades venéreas. Al mismo
ticmpo se busca generur confianza y desurrollar habilidades pura hablar en publico.

El socio drama consiste en hacer una representacion de una consulta médica, a cada
participante sc le entregd una hoja donde se le informé de una enfermedad venérea, se les
dio diex. minutos para leerlo v posteriormente tomar el papel del paciente que tienc una
enfermedad en este caso la que les correspondio leer.

Sc¢ colocd un escritorio y sillas. simulando un consultorio. las indicaciones fueron
que se imaginaran que tenian la enfermedad que les toco leer, por lo tanto tenian que acudir
con ¢l médico, todos ¢n algin momento lo han hecho, asi que sera fécil representarlo, yo
tomé ¢l papel del médico. realizaba pregunta para que especificaran su problema.

L.a informacion que se ies proporciond fue la siguiente:

SIFILIS:

a) Sintomas e¢n la mujer y ¢l hombre.

Inicialmente parece una aleera en el lugar por donde entré la bacteria (pené, vulva, cuello
del tdtero. boca. ano. pezones. manos., dedos, ete.) Generalmente no produce. dolor y
desaparece  sin  tratamicnto, pero la persona sigue infectada y puede transmitir la
cnfermedad. Al cabo de varios meses o aflos se presenta:

* Dolor en los huesos

* Pérdida de cabello en dreas especificas

* Malestar gencral y calentura

+ Salpullido.




GO

b)Vias de administracion: relaciones sexuales sin proteccion con una persona intectada, de
una madre infectada a su hijo durante el embarazo.

C) Si no sc trata a tiecmpo: pucde producir problemas en el corazén, nervios, cercbro.
Aborto o en los recién nacidos lesiones en huesos, nariz y paladar. En algunos casos
Sordera y ceguera,

CONDILOMA C:

i) Sintomas en la mujer y ¢l hombre: aparicion de verrugas en los érganos sexuales, ano, o
giarganta, comunmente no causas dolor, ardor o comezon: pucden ser Gnicas o muchas y
crecer ripido en forma de coliflor.

b) Sintomas en ¢l hombre: aparecen en la cabeza del pené y ano y pueden llegar hasta el
meato urinario.

¢) Sintomas en la mujer: aparccen en la vulva y en algunas ocasiones en-la vagina y cl
cuello del utero. N

d) Via de transmision: relaciones sexuales sin proteccion con una persona infectada.

Si no se controla a tiempo: pueden predisponer al desarrollo de edncer en el cuello del
titero. Actualmente no existe curit, s6lo prevencion y control,

HERPER GENITAL:

a) Sintomas en la mujer y ¢l hombre: sensaciones de ardor y comezon en cualquier parte del
cuerpo. miiltiples ampollas que provocan irritacion ¢ hinchazon locul ¥ en ocasiones dolor.
hay calentura. escalotrios y malestar general, R

b) Sintomas en la mujer: aparccen mas frecuentemente en el cuello del itero ); entre Ia
vagina » el ano. dificultad para orinar, apariciéon de lyjo.

<) Sintomas en ¢l hombre: aparccen en el pené, escroto, entre ¢l pené ¥ el ano v alrededor
del ano.

d) Via de transmision: relaciones sexuales sin proteccion con una persona infectada; tocar
con ja mano It zona infeciada y despuds tocar los organos sexuales de otra persona o los
propios. Sc puede transmitir en cualquicer etapa, aunque no haya lesiones. No hay cura. sélo

prevencion y control.
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HONGOS: (candidiasis vaginal) )
a) Sintomas con la mujer: irritacién y comcezon intensa en la vulva ¥ .flujo blanco como
requeson, dotor al orinar y durante las relaciones sexuaies; én ocusionés no huy'si'nimuas.

b) Sintomus en ¢l hombre: en general no - hay sintomuas:  pero’en algunbs’cusus puede

presentarse intlamacion en el glande. e e R
¢) Via de transmision: no es necesariamente ‘una enfermedad 7de‘>l‘r‘ans'misi6h ‘sc'xunl‘ Se
puede presentar con mas frecuencia en mujeres embarazadas y diél;éticdﬁ o cuando s¢ han
usado antibidticos. SRl s

BACTERIAS: (gonorrea) .

a) Sintomus en la mujer: no sicmpre son muy claros; ﬁujo vaginal abundante de color
blanco-umarillento; ardor y dolor al orinar; comezon en los drgunos sexuuales.

b) Sintomas cn ¢l hombre: secrecidn de color blanco-amarillenta que escurre por la uretra y
generalmente, es mas abundante por la manana; dolor y ardor al orinar,

c) Via dec transmision: relaciones sexuales sin proteccién .con una persona infectada;
durante el parto. ) L
TRICOMONIASIS: T : . :

a) Sintomas cn la mujer: flujo amarillento con mal olor que sale por:la vnginn: irritacién y
comezon en la vulva, estos sintomas puceden ser mis fuertes durante.la menstruacién -y
después de las relaciones sexuales. ) '

b) Sintomas en el hombre: generalmente no presenta sintomas, en algunas ocasiones
inflamacién de uretra.

c) Via de transmision: relaciones sexuales sin proteeciéon con una persona infectada; por
usar escusados. toallas y ropa htimeda en la que se encuentra ¢l parasito.

Al principio nadie queria pasar al frente, “no sabemos que decir” se les dio cinco
minutos mds para comentarlo con sus compaieros. La primera en participar fue Nancy,
cuando Je pregunté jcual cra el motivo de la consulta?, se quedé callada por un momento,
sc reia no s¢ como decirle, lo que pasa es que me duele ahi, seitalandose sus genitales,
insisti que me digicra ¢l nombre “vagina®™, posteriormente  explicd los sintomas de la
tricomoniasis.

Isidro: sc negaba hablar, “tengo granos alla abajo™. cuando le pregunte dénde, se reia

Brenda: jen el pend?
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Isidro: si ahi. mis . sintomas son, leyd la hoja de fa gonorrea, estuba muy nervioso. miruba
el sucto.

Loyda: se expresé segura, cuando le pregunte squé le pasaba? contesto tenge comezon en
los labios de la vagina ¥ mucho flujo. explicéd con detalle la enfermedad de candidiasis.
Tayde, Maria y Flor,. fucron las Gltimas en participar, leyeron la hoja de las enfermedades
restantes, se referfun a los genitales con sefas, se limitaron a leer y cuando les hacia una
pregunta se rien por que no sabiun como explicarlo.

Para concluir se recalcéd la importancia de acudir al doctor. cllos estin preparados
para atender cstos casos y toda la informacién que se les proporciona es confidencial,
ademas debemos conocer nuestro cuerpo, para poder identiticar alguna anomalia y ubicar
donde se origina.

En la dindmica sc diecron cucenta que no podian decir ¢! nombre de sus genitales, por
lo tanto posteriormente se hizo otra dindmica donde se hablé del nombre cientifico y
vulgar de los érganos sexuales. También se hablo del auto examen de los érganos sexuales,
:] papanicolao.

¢l ciincer en mamas y sobre 1z importancia de hacers

- Dinamica: Llamando por su nombre
- Objetivo: Observar como se distorsiona la concepcién de un drgano por el hecho de
ponerles sobre nombres. por ciemplo: cola, pdjaro, nachas. etc. se sefalo la importancia de
conocerlo por su nombre cientifico, para poder hablar de ¢l con respecto ¥ no con
vergilenza.

Se formaron tres equipos,
cicntifico de una parte del cuerpo, la indicaciéon fue escribir otros nombres con los

a cada equipo se e entregd una hoja con el nombre

que se le conoce,
Lquipo 1: vagina =
Equipo 2: pene =
Equipo 3: senos y glateos =

Para finalizar cada cquipo compartia
daba verglienza mencionarlos. entre risas lo dijeron. sc aclard que ¢l fin cra conocer ¢

lo que habia escrito. No querian leerlo, les
1

nombre cientifico, para poder referirnos a cllo sin que nos avergoncemos, muchas veces se

distorsiona el concepto porque se utiliza de forma vulgar —otensiva.
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Las dos dinamicas nos muestran ¢l wemor que fe tienen al tema, el solo decir a
pulubra sexualidad, lo rclacionan con sexo — genitalidad. Sc ponen muchus burrcras no
estian acostumbrados a hablar del tema, sin embargo es evidente que hace falta informacion
v concientizacion al respecto, aunque sabemos que este problema no sélo se presenta en
esta comunidad, seria interesante saber a qué se debe que las personas no se cuidan para

prevenir enfermedades venéreas.

OCTAVA SESION

11 de Julio

- Dinamica: La llegada de los hijos

- Participantes: 4 mujeres.

- Objetivos: Reflexionar sobre las diferentes actitudes y reacciones que prcscn(aron ante el

nacimiento de su hijo discapacitado. :
Iniciamos a las 12:30 p.m. nos sentamos alrededor de lar mesa, ‘se rgparlicron

cartulinas y colores. la indicacion fue dibujar ¥ explicar como fue:su embarazo. qué

sucedio en el parto, como fue ¢l desarrollo de su hijo. -
Eva: Se dibujé embarazada. después dibujo a su hijo y a su csposo, clla fue la primera en
exponcr, nos platicé que ticne dos hijos, ¢l primero de tres afios ¥ ¢l scgundo de un afio,
cree que ¢l segundo nacid con pardlisis cerebral porgque fue un hijo no dcséado.rya que
estaba en proceso de separacion de su esposo. cuando se e pregunto por qué Aibujo a su
esposo, se le pusieron llorosos los ojos y comento que para ella es muy. imporignic ‘aue los
hijos estén con su papd. “yo no tuve padre, queria que mis hijos si. pero mi esposo ahora
vive cn Estados Unidos con otra mujer™.

Perra: se dibujé ella cargando un nifio y a un lado dibujo una hilera de figuras de un nifio
que aumentaba de tamaiio. explicé que el nifio que cargaba era su hija de ocho meses. que
la cargaba porque no podia sostcnerse solita, ese es el motivo por el cual lo lleva a
estimulacién temprana. no sosticne la cabeza; ¢l dibujo de a lado es su hija de cinco afios.
No queria embarazarse. cuando supo que lo cstaba quiso abortarlo. Nos explicé que no lo
queria porque tenia dos meses que habia tallecido su hijo. quien tenia pardlisis cerebral,

comentd que tenia miedo a que su hija también wuviera alguna discapacidad. Cuando nacio
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su hija la rechazé porque fue nifia “yo queria un nifio porque se me murid uno cra una
forma de volverlo a tener™. .
Victoria: es Il primera vez que participa en una sesion, ella es una joven de 16 anos, tiene
un bebé de cuatro meses, no dibujé nuda, solo escribio ¢l nombre de su hijo en'la cartulina,
comenta que su hijo nacié con su cabeza “larga™que le dié pena cuundo el doctor 1o reviso,
por lo tanto no permitia que nadie lo viera, no salia con él, hasta que conoci6 a una persona
que le hablé de Pifla Palmera. Comenta que no esperaba a su hijo, sc ncgaba a cstar
embarazada. asi que no se cuidé. no prepard nada para el nacimicnto, ademas cree que su
esposo sc fue a E.U. porque sc avergonzaba de su hijo.

AMaria: escribio en la cartulina como fue ¢l embamzo y como se sentia con su hijo, primero
leyS la hoja y posteriormente inicié diciendo: “yo qué pucdo decir si mi esposo también
estd en E.U.” Se puso muy nerviosa y sc negd a hablar, le pregunté sobre su embarazo, clla
contestéd que su hijo fue deseado, tenia 15 afios cuando se embarazo, cuando tenia tres
meses su hijo, su esposo se fue a E.U. Sobre |a relacién con su esposo no quiso profundizar.
Victoria: *el mio también se fue a E. U. | si s¢ encuentra a otra qué podemos hacer,
nosotras no querfamos que se fuera, se van y nos dejan solas, Muchas familias asi estan,
con lo poco que ganan, esperando que les manden”. Con los ojos llorosos. dice *no queria
que se fuera™.

Maria: *ya no sc puede hacer nada si esti con otra mujer”

La participacion de Vicloria nos conmovio, todas dijimos palabras de apoyo,
expliqué una vez mas que este espacio era para ellas, para hablar de todo aqueilo que les
inquictara, no estan solas, se pueden acercar u gente del centro para que las apoye. ademits
uno de los fines del espacio es precisamente gencrar un grupo de apoyo.

Al observar las reacciones perece que de alguna torma al escuchar la historia del
otro. se¢ sienten identificados, se mueven sentimientos. Fue una dinamica que les permitio
hablar de todo aquello que les preocupa, algunas se enfocaron mas en la relacién de pareja.
L.a mayoria no estaba con su pareja porque trabajan en E. U. Este representd un factor que
ino que lo veian como un

generaba polémica no sélo porque no contaban con su presenci
rechazo hacia su hijo discapacitado. Si partimos de este hecho estamos hablando de mujeres

solas que entrentan una realidad  diticil, por un lado un hijo que necesita de mayor atencion

N pror ©l OO U ESPUso susente.
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Otro {ucior que se identifica es la culpa que sicnwen algunas de ellas” por no haber
descado u su hijo, a tal grado quec creen que cllas son tas culpubl;:s dc su discapacidad. Creco
que hace falta informacién sobre las causas de las diferentes di&jcapucnfdudus. usi como o
conocimiento pleno de la discapacidad de su hijo. se hablé de esto durante la sesion y se les
sugirié que investigaran con la encargada de estimulaciéon: lempmn..\ el diagnostico de su
Lijo.

En lus sesiones anteriores se. hubld de temas que preocupan al grupo, se dieron
cuenta que ticnen mucho en comin y que pueden hacer algo para mcjorar su situacion,
tanto de cllos como de las personas que lo rodean. en general el grupo esta mds unido se ha
notado un cambio en la participacion, estan. dispuestos a compartir y continuar
participundo. '

ico de Ia problemiética por el grupo.

2.4. Fase 111, Anilisis cri

En la siguiente fase el grupo discutird el tema cenlml en el que quiere- mlcrw..mr,
aunque ya se trataron diferentes problemadticas. es en este; e:pacm donde ‘el _grupo loma la
iniciativa para intervenir de una forma mas activa, -
Asi también el grupo buscari informacién sobre la ‘discapacidad ‘de su hijo y sobre el
proceso que viven como padres.

El objetivo de esta fase es que recopilen informacién tanto de su experiencia como
del area de estimulacion temprana, de manera que tengan una perspectiva mas amplia y
pucdan hacer una intervencién en su vida y por consiguiente en la de otras personas (hijos,
parcja, comunidad, etc.).

En general lo importante es que el grupo investigue la problemética que vive tanto a
nivel individual como a nivel social, donde identifique creencias, mitos, actitudes, valores

culturales. factores de ricsgo. comportamientos asociados. etc. sobre los cuales incidir.

NOVENA SESION
2 de agosto
- Dinamica: Tema libre.
- Participantes: 4 mujeres.

- Objetivo: Generar autogestion
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nento de veruno, este dia

Ta
asisticron cuatro personas, ¢l grupo disminuyd, ya que ¢l arca de terapia decidio dividir ¢l

sesiones anteriores se suspendicron por el campa

grupo de estimulacion temprana para mejorar la atencion, por lo tanto aunque s¢ invitd a
todus los pudres continuar con ¢l grupo. la asistencia disminuyé.

A partir de esta sesion se hizo un giro sobre lu dindamica de grupo, anteriormente
estaban establecidas las actividades, con objetivos y tareas especificas. ahora inicia otro
proceso donde cllas tendrin que determinar el tema a desarrollar. Nos sentamos alrededor
de la mesa ¢ iniciamos la plética. :

A las 12:15 a.m. iniciamos, nos scntamos en circulo, l¢ dije quc no habm preparado
nada asi que era libre el tema, gsobre qué les gustaria hablar? se qucdzvu'on’cnlludns por unos
segundos, se volteabun a ver eatre si.

Flora: cuando veo a los niflos ir a la escucla y no a mi hija me siento mal porque ella no
puede ir. A

Nuncy: yo también mc siento mal. todos los papis. les estdn comprando utiles,
preparandolos para ir a la escuela y mi hijo no pucede ir. Me gustaria hacer todo eso.
Brenda: hay que preguntarse qué puede hacer nucstro hijo y.no sélo ver.lo que no pucde
hacer. Ellos ticnen otros logros, el caminar, el comer solos, el poder hablar, para cualquier
nifio esto es normal, para sus hijos no es fiicil, ¢l esfuerzo que ellos hacen junto con ustedes
es todavia mayor.

Nuncy: existe rechazo de la gente, hasta se paran para verlos, los seialan, esto sucede hasta

con la misma familia. Siento feo, ademas siempre me pregunta la gente qué tiene, no me

gusti que me pregunten. Mi abuela no lo quiere, cuando la visito no lo quicre ni ver, es por
e€so que ya no la voy a ver.

Flora: es cierto, s¢ le quedan viendo, cuando quicro dejar a mi hija con la vecina o un
familiar nu quicren porque les da miedo que le vaya a pasar alpo. prefieren que les deje a
los sanos pero a ella no. Hasta mi propio arido la rechaza no me ayuda a cuidarla y nunca
12 carga. sé6lo cuando vamos con su familia. La nifia lo siente, porque lo rechaza cuando se
le acerca.

Micia: mi esposo tampoco me ayuda, mi hija mas pequena se pone celosa. porque tengo

mas atenciones con Maria Fernanda. Hay gente gue piensa que nosotras tenemos la culpa
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de que nuzcun asic una sefioru me dijo que ella habiv wenido dice hijos y (odos normales

algo debes tener ta.
Brenda: falty informacion  sobre In dm(.upm.ndnd
situacion y la verdad es que uualquu.r pc.rsond pucdl. lem.r un huo dlscapacxmdo o sufrir un

mi'n'clm‘,, siente inmune u esta

accidente que lo discapacite. Es’ una labor qu‘. usu.d-._; ticnen quc. huu.r, ;gu;nbnhm u da
pcrsonus ‘luar acepten tienen que

gente, informar, no esconder a sus h|_|u>, pa.m qu(.v

empezar por ustedes mismas.

asi que le duba todo con uuc.hnrn. Iu mamlla no lu uburrnbu. t..lln ln.lu. p‘u’ulx;ls u..rt.brul y

hasta la fecha yo le doy de comer.
Neancy: vo a Aldo si le daba mnm-la pcrn va gmnde nhora tnd(w Io< Ifqmd(w los (omn con

popote. Ia ventaja es que mi esposo sf me ayuda mucho. Si no fuera por él, ya mc hubiera
vuelto loca. ’

Fue intcresante ver como cada una sc expresaba de sus hijos con entusiasmo,
ademads se dicron cuenta que compartian muchas cosas, que no eran las unicas que pasaban
por ¢l 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 ¢l tener un
hijo discapuacitado les dio la oportunidad de vivir cosas diferentes, que han aprendido
mucho por ellos y que eso las hace diferentes como lo dicen algunos autores, no sélo tienen
hijos especiales sino que cllas son madres especiales.

Posteriormente se habld de Ia comunicacion.

Cada una platicé cémo su hijo(a) expresa cuando acepta o rechaza a una persona y
cuundo la comida les gusta 0 no les gusta. !
Nancy: es por medio de gestos, Aldo cuando alguien no le cae bien no lo voltea a ver y
hace ruido con la boca, con la comida sélo abre la boca cuando le gusta.'y cuando no, la
cicrra. o ’ '

Fora: mi hija ¢s igual, pcro clla me tira cl plato. ticnc movimicnto con Ia mano derecha,
si que cuando le doy de comer agarro la cuchara con su mano.

Mauria: Mi hijo todavia es muy chico. es un bebé, no sé si después podra comer solo o no.
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Brenda: ;qué te ha dicho Chely? ( erapisia {Isico)
Maria: no sube dice que huy que esperar, y continuar con los gjercicios de estimulacion
iemprana, ademais iengo que lievarlo con el pediatra.

PPor su parte las demis mamas hablaron de lo mismo y mostraron interés por saber
como mejorar la comunicacién con sus hijos. Cité el ejempio de Malena la joven que vive
en Pifia Pulmera, ella tiene parilisis cerebral severa, y se comunica por medio de un tablero,
¢l cual es un cuadermo con dibujos y palabras. con cllos puede comunicar sus necesidades
bisicas, sentimientos de agrado — desagrado. ctc. e¢lla sciiala lo que quicre. ademds es muy
expresiva con sus gestos, las personas que conviven constantemente con ella, logran
entenderia sin ¢l tablero, al igual que con Malena. ustedes pucden buscar alternativas para
mejorar lu comunicacion.

Se Hegd a la conclusién de que era necesario llevarlos a una escucla de educacion
especial que se encuentra en Pochutla. Ahi los enseflan a leer v en ¢l caso de tener
movimicato en las manos a escribir. Se hablo de los diferentes tipos de lenguaje. haciendo
énfasis en el lenguaje corporal. No todas las madres estin bien informadas sobre la
discapacidad de su hijo. no conocen las habilidades. ni limitantes que estd implica. En la
sesion anterior todas se¢ comprometieron en investigar el diagnostico de su hijo con Araceli
la encargada de estimulacién temprana, sélo una lo hizo.

Se retomd el tema inicial. se llegd a la siguiente conclusion: todos los niftos son
diferentes, por lo winto su desarrollo se da a diterentes riumos. hay que tener paciencia y
descubrir aquello que si pueden hacer para explotar esas habilidades, para esto es necesario
ser constantes cn la terapia y principalmente darles mucho carifio, cllos aunque no hablen
entienden todo y al igual que todo ser humano necesitan amor y comprension.

Para la préxima sesion sugiricron hacer un titere para sus hijos, sc organizaron para
tracr el material nccesario.

Surgicron temas que no s¢e habian tocado por gjemplo la comunicacion y

ijos, a partir de esta sesion me di cuenta que no podemos deslindar ¢l

alimentacion de sus

wema de los hijos. al hablar de autoestimay, sexualidad, relaciones de parcja. cte. quise
canalizar su atencion a temas, que si bien les interesan no son los mas importantes para
cllos ¢n ese momento. por lo wnto el grupo cligio el tema de la condicion de scr madres de

un hijo discapacitado. tode lu que esto implica a nivel individual ¥ familiar.
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DECIMA SESION

29 de agosto

- Pinamica: Elaboracién dc titeres.

- Participantes: 7 mujeres

- Objetivos: - Desarrollar la creatividad y confianza en si mismas. crear algo significulivo
para sus hijos.

El matcrial que se ocupd para hacer los titeres fue: pedazos de tela. botones, hilo,
agujas, estambre y silicon. Se colocé todo el material en una mesa. Se sentaron en circulo
para decidir en grupo que ambiente natural les agradaba para posteriormente hacer una
representacion con sus titeres. Eligicron el bosque.

Cuda una eligido un  animal que viviers en el bosque. Anmnadillo, gato montes,
congjo, tigre. coyote ¥y puloma. Todas iniciaron su trabajo cxcepto una mami (Eduviges) se

negd a participar porque llevaba a su hijo, ella es una mama sobre protectora, nunca deja a

su hijo en el gimnasio, siempre lo lleva a las sesiones, no permite que nadie lo cargue.

En un principio nadie hablaba, una de cllas se aparto del grupo (Mincrva) nos daba
la espalda para que no viéramos lo que estaba haciendo, las demds continuaron en . la mesa
buscando material, pedian opinién a las demas acerca de cdmo hacer el titere estaban
inscguras buscaban la aprobacidn, la Gnica que se mostré mas segura y conforme con su
trabajo fue Maria. cuando terminé enseiid su titere y ayudo a las demas.

Eduviges aunque se negd en un principio hacer el titere, aprobd que le ayudara a
cargar a su hijo ¢n lo que clla trabajaba, se unié al grupo, parccia emocionada con su
trabajo, sélo que cuando terminé no quiso enseiarlo, *“‘es que me quedé feo™.

Nancy: el mio también, voy hacer uno mas bonito en mi casa™

Petra: *por hacerlo ripido, no nos qued6 bonito™.
Muria: *no exageren tampoco estin tan feos, ademas no son para vender’

Aunque estaban muy desanimadas y no querian enseflar sus titeres, las invité a
continuar con el ejercicio que consistié en pensar en una historia donde participen los
animales dcl bosque que habian creado, estuvicron de acuerdo, posteriormente nos
sentlamos en circulo en el suclo, s¢ quedaron calladas, so6lo decian que no se les ocurria
nada. por lo tanto decidi formar equipos para facilitar la participacion. Se formaron dos

cquipos de dos personas y uno de tres. Se les did dicz minutos para llegar a un acuerdo.
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El primer equipo sélo reia, decian que no se les ocurria nada, asi que les sugeri que
pensarun ¢n algo que cotidiunamente realizan, representaron una fumilia con un hijo
guiente: la mama y el papa que llevaba a estimulacion

discapacitado, la situacién fue la
wempruna a su hijo, hacian ¢jercicio con él, todo termind cuando a un titere se le cayé el
ojo, esto dio pic a que sc hicicran bromas sobre la discapacidad, “¢l nifio quedo ciego hay
que llevarlo a rchabilitacion™.

El segundo equipo simuld que estaba en estimulacién temprana, que le faltaba un
dedo a su hijo por lo wanto hacian gjercicio con él, al igual que cl equipo anterior todo sc dio
entre risus y bromas. '

Por altimo el tercer equipo presentd el caso de un nifio que pedia que lo llevaran a
rehabilitucion y su familia no queria Hevarlo a estimulacion temprana,. A diferencia de los
dos casos anteriores. aqui si hablé el nifio discapacitado quien exigia atencién. esto les
causo mucha gracia, tal vez porque estin acostumbrados a ver que quienes toma la decisién
son los padres, no los hijos.

Para finalizar platicamos sobre cémo se sinticron al actuar. todas decian lo mismo,
“estibamos nerviosas, nos da pena, fue mas ficil hablar de algo que hemos vivido™. Se
preguntaron para qué eran los titeres. les contesté que eran para ellas para jugar con sus
hijos. posteriormente se hablé de la importancia del juego con los hijos, de hablar y reir
constantemente con e¢llos. La mayoria admitié que no jugaban con sus hijos. que los
distraian con la television. Al escucha esto ellas mismas se dicron cuenta que no estaban
haciendo bien, que necesitaban pasar mas tiempo con cllos.

Esta dinamica dié pie a reflexionar sobre un punto muy importante. la educacién de
los hijos. Si bien hemos hablado de mujeres que se dedican 2 los hijos. seria prudente
preguntarnos cémo los educan? si formar a un hijo es sélo cubrir las necesidades basicas,
comer, banar y vestir; no estamos hablando de una educacién apropiada.

Por otra parte fue enriquecedor hablar de dos factores importantes en la educacion,
el juego como medio de aprendizaje ¥ una forma de expresar aceptacidn, carino, etc. Por
altimo la importancia de hablar con los hijus. no ignorarlos. sino  verlos como seres que
nccesitan mayor atencion, el acudir a terapia. con médicos o especialistas, es una carrera

que puede ser diticil o liviana dependiendo de la actitud que cada persona tome.
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Al terminar la sesion esperé que se Hevaran sus titeres y no lo hicieron. cuando le
pregunte a una de ellas que si se los ibun u llevar contestd que no, porque  iba hucer uno
mas bonito en su casa. En general a ninguna les gusté su titere, mostraron inscguridad al
haccrlo, titubcaban para hacer los trazos y el resultado no les agradé, jqué nos dice este

hecho? gse llevaron a sus hijos? o al igual que los titeres los abundonaron.

ONCEAVA SESION
5 de septiembre

- Dindmica: Reflexion del grupo.

- Participantes: 5 mujeres

- Objetivo: Propiciar un intercambio entre conceptos y hechos.

Inicinmos a las 12:30 a.m. conforme fucron llegando sc scntaron en las sillas
alrededor de la mesa. No se hizo ninguna indicacién, sélo les pregunté por qué liegaron
tarde, contestaron que cstaban haciendo una colchoneta para sus hijos en estimulacién
temprana, asi quc el tema sc centrd en el trabajo de rehabilitacidon que realizan con sus
hijos.

Nancy: estamos haciendo una colchoneta en forma de casita, le vamos a colocar varias
cosas como: cascabeles, campana, ademads le vamos a pegar telas de diferentes colores y
texturas, dice Chely que es para estimular a nuestros hijos.

Brenda: jcudles cjercicios hacen con sus hijos en estimulacion tempruna?

Maria: casi siempre les damos masaje con aceite, después huccmos c_|crc1c10s con: sus
bracitos y piernitas. esto lo debemos hacer en la casa, pero no sxcmprc se pucdc. a veces se
me olvida. S .
Nancy: a mi también con 1anto que hacer se pasa el uempo y cuando te das cuenta ya se te

acabo ¢l dia. L 7'(
Brenda: es muy importante que lo hagan en casa, aqui sélo VIenen unaivez a ln semnnn no
como se les mdxca. si no

es suficientes, si de verdad qulcrcn ver avunces ucncn u hacerl

saben el objetivo det gjercicio pregunten. g
Muariu: e¢so nos dice Chely pero nadie pregunta. nos han du:ho quc los musculos deben

cjercitarse porque son como un aparato que si no se usa se oxida y sc hecha a perder.
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Nancy: eso es cierto porgue yo he visto como nifos que han llegado aqui sin caminar con

los cjercicios salen caminando. .
Brenda: hay que tomar en cuenta qué tipo de discapacidad tiencn sus- hijos, cn algunos

CUsos

i. depende de muchas cosas, es por eso que debemos preguntar para sabcr el dxabnésuco‘

de su hijo y a partir de esto saber que podemos esperar.

Nancy: a mi ya me dijeron que mi hijo no va poder caminar, me dio mucha tristeza sabcrlo. .

pero es mgjor saberlo porque yo al principio tenia la esperanza de que pudiera caminar,

pero ya me explicaron qué cs la pardlisis cercbral.
Cuando escucharon esto lo demas se quedaron calladas y Eduviges cambié el tema,

pareciera que temen confrontar la situacion, clla en especial, se resiste a hablar de temas

que la saquen de la idea de que su hijo esta bicn, cree que ¢s pasajero.

Eduviges: esta vez dejoé a su hijo en ¢l gimnasio, es 1a primera vez que lo hace, comenta que !

lo ve mejor, ya no lHora tanto, ¢l pediatra le recomendd que permitiera que otras personas se
lo cuidaran para que no se hiciera totalmente dependiente de ella. : :
Alicia: comenta al respecto “yo no tengo apoyo de mi familia, nadie me ayudn a culdnr a
mi hijo. les da micdo a otras personas que se vaya a hogar cuando le dan de comer o que le
pasc algo cuando le dan convulsiones™. L
Brenda: ¢y 10 familia? IR
Alicia: “viven lcjos en otro puceblo, casi no los veo. Ahora vivo sola porque mi esposo esta
en el otro tudo™
Nurtey: (eomo le haces? Yo no s¢ qué haria si no tuviera a mi esposo ¥ a mi familia.
Alicia: ;jqué se puede hacer? Se fue a trabajar, a mi me gusta estar sola.

Se destaco la importancia de gque la familia ayude en el cuidado. principalmente el
esposo. Se expresaban un tnto molestas, porgque no sentia ¢l apoyo de nadie.
“pucs si cllos también lo hicicron deberian cooperar™, conienté que su esposo le

Eduviges:
ayuda poco, tiene una hija mas pequefia a quien le esta ensefando a cuidar a su hermano.
Se hablo del rechazo de la familia. se han enfrentado a comentarios como los siguicentes:
* Yo tuve dicz hijos y nos lcs paso nada.
“ Antes no necesitabamos de doctores, sélo parteras y nacian bien.

*+ La cesaria no es necesaria, s0lo 1o hacen las mujeres que tienen miedo.

cs posible que Heguen a mejorar totalmente sélo con cjercicios pero no siempre es
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Estas son algunas de las creencius que se'ticnen . con respecto al discapucidad s¢

responsubilizu en-lu muyoriu de:los cusos la mujer. (..luru qm. esto no es c.u.nu. existen

muchns factores que no eﬁ!ﬁﬂ cn nucctms mnnos por EJen]plO' unu Feccx,on (rubdola .

por un hijo, aun existe muchu lgnomncm del tcrnn,

apoyo que ‘les brinda el centro.

Por altimo se hablo de la religion:
Alicia: a mi casa van muchas personas” de los proleslantes, me: dlccn quc asnsta a sus

rcuniones, para que curen a mi hija, yo no creo, sélo existe un Padre. nl mcnos quc vengu él

y lo cure como lo hizo hace miles de ailos que tocaba a los ciegos'y vcmp nosotras. no
sabemos qué es lo que mancjen que tal si es negativo, es del mal. » ‘ :
Eduviges: es cierto, mejor asi, ¢l Padre asi lo quiso.

Cada una hablé de su situacién, qué hicieron cuando se enteraron de la dncapncldad
de su hijo, como lo enfrentaron, cuil fue la reaccion de su familia.
Nancy: “yo tuve un embarazo delicado, amenaza de aborto, fui al doctor .y me dijo que muy
probablemente iba a nacer con una deficiencia, lo platiqué con mi esposo 'y decidimos
tenerlo, Dios nos lo mandé asi y asi 1o queremos™
Fduviges: “mi embarazo fue normal. todo estaba bien fue como al mes de que nacié mi
bebé que le dicron convulsiones y lo llevé al doctor, ¢l me dijo que cra epilepsia y que tenia
retraso, yo senti como si me echaran un balde de agua fria, mi esposo y mi familia no dicen
nada, como ellos no esian casi con ¢
Adicia: yo también me di cuenta después, cuando vi que no se movia, no podia sostener su
cabecita. como ya tenia a la otra nifla, vi que cra diferente, {a llevé al doctor y me dijo que

cra parilisis cerebral. no lo podia creer, cuando su familia de mi esposo se entera. me heché
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la culpa, no me Hevo bien con cllos, i esposo s6lo una vez que estaba cnoja'do‘ me dijo
que cru mi culpa pero nada mas csa vez. ’

Nancy: es triste, yo a veces no le digo nada a mi esposo y me pongo a llorar lunlblcn aé l io
he visto Horar por eso. i i

Fue dificil para ellas hablar de esto, se veian lnstcs. por. momcntos sc les qucbmba ’
la voz. pero continuaban hablando, se notaba una gran nuces:dnd de ser cscuchndns. A
Expresaron que se sentian solas, no cuentan cn muchas ocasiones con el npoyo de su pareja,
ni de su familia, sin embargo cstamos hablando de mujeres fuertes _que: han enfrcmado
situaciones dificiles, como la burla, recriminaciéon y rccha.zo - por tcncr un hijo
discapuacitado, este hecho no sélo 1o vive la madre sino toda la tnmnlla. como lo mencionan
algunos sutores “cuando nuce un niio especial, también nuce una fumilia especial, donde
tanto hermanos como padres van a vivir condiciones muy particulares™.

Se tocaron temas como la religion, es importante sefialar que no se traté de imponer
ninguna idea al respecto. cllas tienen creencina muy arraigadas de la religion por ejemplo:

“asi lo quiso Dios™, “Dios nos lo mando asi”, aunque no se expreso abiertamente, algunas si
creen en el milagro, esperan que Dios se los cure. Con este hecho sélo estan postergando la
rchabilitaciéon de sus hijos. porque si creen que esto va ocurrir. que todo estd en manos de
Dios. ellas no pueden hacer nada, ni para prevenir la discapacidad, ni para rehabilitar a sus
hijos. Es evidente que la religion juega un papel muy importante en sus vidas. han
aprendido a aceptar no solo la discapacidad de sus hijos. sino tambidén su condicion como
mujeres, esposas ¢ hijus, st son tratadas asi es porque Dios asi lo quiso. porque asi debe ser.

No obstante sus creencias religiosas también intervienen en su idea de que son
culpables de la discapacidad de su hijo. ya que creen que es un castigo divino por algin
pecado que hayan cometido, esto se ve retlejado en el relato de dos madres, quienes dicen
que nacio asi su hijo porque no lo descaban y ese fue su castigo.

Bucno (1993) menciona que no ¢s raro que los cényuges crean que su propia
ambivalencia hacia el sexo. hacia su pargja, o incluso hacia el niflo por nacer, sean la causa
de la disfuncion de su hijo. Sobre la sensacion de la madre de “cstar llena dc cosas malas™,
¢l nacimiento de un hijo discapacitado. pucde confirmarie de mancra radical su supucsia

maldad interna. lo cual provoca grandes sentimientos de culpa.
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Los sentimientos de culpa estin presente por diferentes motivos, como ya se dijo
por cuusas internas como ¢l auto culparse o por factores externos como la familia o incluso
ia propia parcja, quicnes culpabilizan en muchas ocasiones a la madre.

Existe mucha ignorancia sobre la discapacidad, muchas madres no estian informadas
sobre los motivos de la discapacidad de su hijo, ademas no reconocen que estan pasando
por esto, se sienten culpables y no saben como manejar sus emociones. : '

Al concluir la sesién se propuso que se investigara sobre cl proceso de duv..lo. para
que en la proxima sesion se hablara del tema. Rey y Nancy acudieron a un taller para
padres de la revista Arari, donde se les proporciond informacidn sobre el proceso de duclo.

Ellos se encargaran de compartir dicha informacién con el grupo.

2.5. Fasc IV. Programacién y ejecuciéon de un plan de accién.

Esta fuse consiste en determinar las acciones que se han de llevar por el grupo ‘como
una alternativa para buscar una resolucidn a los problemas que enfrcnmn los padres con-’
hijos discapacitados. Las propuestas de intervencion fueron las 5|gu1emc ;

- Sensibilizar a padres con hijos discapacitados, asi como:a udullos que requneran

rchabilitacion para que busquen ayuda de especialistas, esto sv. prelende hacer

extenso por medio de la radio. . .

- Se pretende que los padres identifiquen su propxo proceso de duclo. Se les

informara sobre las diferentes etapas del duelo. ) :

- Generar un cambio de actitud en el grupo, por medio de técnicas grupales que

propicicn la auto confianza, auto conocimiento, auto respeio. ete.. Se busca que

formen una autoestima que les permita seguir la vida con menos peso.

En Pida Palmera periédicamente participa en estaciones de radio. donde les
permiten desarrollar un tema durante 20 o 30 minutos, fue as'i‘quc me solicitaron hacer una
entrevista a una persona del grupo.

Sc acordd quc todas iban a participar, una por una, la primera en proponerse fuc
Nancy, a c¢lla se le hizo la entrevistu en la radio de Puerto Escondido, habla de su
expericncia como madre de un niflo con parilisis cercbral. Fue interesante, asi como

gratificante para Nancy, quien quedé muy motivada a continuar participando.
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Posteriormente se presentd la oportunidad de hacer una entrevista con una mujer
que s6lo asistio a dos sesiones, clla habla cl diatecto chatino, en ese momento sc encontraba
viviendo en Pifia para la rehabilitacion de su hijo quien tiene distrofia muscular: la idea era
hacer Ia entrevista en espaiiol y en chatino,  yua que la ¢stacion de radio tiene alcance a
comunidades que hablan este dialecto, con el fin de que Ia informacion Hegue al mayor
namero de personit y qué mejor que aquellas que no estan informadas, ademas son las mas
propensas, por las carencias yu conocidas. La entrevista se realizé en la estacion de radio de
Puerto Escondido y en Puerto Angel.

Dentro del grupo se continuo con el proceso de autogestion, mi participacion cada
vez cra menor, invité a Rey el coordinador de cuidados especiales. para que asistiera a las
sesiones, ¢l sc interesa en formar parte del grupo, conoce bien a las mamas porque el

rabaja junto con ellas en la rchabilitacion de sus hijos. en el drea de estimulacion temprana.

DOCEAVA SESION

3 de octubre
- Dinamica: Un hijo con discapacidad, nuestro proceso como padres.

- Participantes: 8 mujeres

- Objetivos: Que los padres reconozean el proceso de duelo que se vive al tener un hijo con

discapacidad y qtte puedun reflexionar acerca de como viven o vivieron cada una de las
ctapas de este proceso.
s 11:00 a.m. acudicron ocho mujeres, entre ellas dos voluniarias

Sc inico el taller a
y una trabajadora de Pifia Palmera. (Lupe). Antes de iniciar se hizo la presentacion de
cuatro personas nuevas al grupo. las tres ya mencionadas ¥ una mama que cra la primera

vez que asistia. Para este dia prepararon ¢l tema del duelo Rey v Nancy. La informacién

que se presento fue la siguiente:
dn de uno de

Es sabido que el nacimiento de un nifio esperado pucde ser fa culmina

villoso de {a naturaleza: leno de amor. de esperanza ¥ también de

los proccsos mis mars
aprension. los padres de acuerdo a su situacion. viven una mezcla de sensaciones: orgullo,
bicnestar, trascendencia, complacencia, creacion, incertidumbre. pero ;qué pasa si sc tiene

a diferente, “anormal™?, se proyecta sobre la parcja

ta idea de que nuestro hijo-mi hijo- se

un mundo ensombrecido por las dudas. Ia decepeion ¥ una mezela confusa de enojo.
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tristeza, angustia y hasta ganas de huir Igjos, muy Igjos. Y se pucede Hegar al punto en
donde peligre la estabilidad emocional de toda fa familia ante esta situacion, quiero decir
que cuando nace un ser con caracteristicas especiales, nace también una familia con.
nccesidades especiales.

‘l'odo ser humano que se enfrenta a una realidad, dificil y difercente a lu que se habia
plantcado sufre un impacto emocional muy fuerte y, al inicio de una forma de vida en
condiciones especiales, se va empeorando ¢l estado de shock ocasionado por estc impacto
quec provoca cl diagndstico; entonces la familia, al enfrentarse ante esta situacién, entra en
un proceso de pérdida, por ¢l hijo sano que no nacié, teniendo varias ctapas que recorrer.
La duracion de este proceso pucde durar desde algunos meses hasta muchos afos,
dependiendo de las caracteristicas propias de cada familia.

Una ayuda eficaz pucde ser ¢l saber que cstos sentimientos son normales. 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 cstilo de vida, sin embargo, hay clementos comunes y
normalmente se presentan en las diferentes ctapas.

Posteriormente a la introduccion se explicaron las ctapas del duelo: (op. cit. Mackeith.)
SHOCK

Inicia con la presencia o evidencia de la discapacidad y al confirmarla con el
diagndstico, genera una scric de sentimientos como impotencia, confusién. panico. miedo. .
cte. Los padres sc sicnten incapaces, derrotados y se paralizan, aan antes de comenzar.
‘Tener un hijo con discapacidad puede ser un golpe muy fuerte al cgo. a la autocstima, asi
como a la confianza en si mismos. esto es por varias razones:

£n primer lugar porque no saben cémo ser padres de un nifio con discapacidad. es el
miedo a lo desconocido, es el no saber qué esperar, ni si se podra hacer frente a lo que se
presente en el futuro.

NEGACION

Es natural una primera reaccién de negacion como mecanismo de defensa que abre

un compids de espera, ¢s ¢l tiempo de preparacion para enfrentar la realidad que sc csta

viviendo.
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Un clemento distintivo de aqucllas discupacidades que no estin  acompanadas de
signos observables externos es ¢l que facilita en la fumilia y en los padres en pdniéulqr. la
negacién del prablema. Debido a que en muchos casos el individuo parcce- fisicamente
“normal™. . Lo s

Como vemos, las caracteristicas propias de nlgunas dxscapacndadcs como los™
e dis capactdndes

intelectuales, autismo, “o. ciertos grado:

problemas de aprendizaje,
visuales 'y auditivas favorecen en la familia la m.;,ncnén dcl problcma. El'efecto mas U-av;

de esta negacion es que la familia posterga. una s‘.m, dc mcms yAacu idades p:;u-a cuando cl :

niflo sc “‘componga®.

ENOJO
El enojo es una resultante natural de ln culp nlgulen tiene qug, ser. el culpnblt, de lor .

que le sucede al hijo. El enojo va contra todo’ los doctorcs po.

alguien tiene que “pagar” por csta situacién tan m_]usxa EVI‘:cho_m

ocultar e! dolor y la tristcza. : o

AISLAMIENTO Al
Los padres se algjan de tamiliares. y amistades: se‘encucmmn en’un profundo

scntimiento de pérdida, sc perdio el niflo ideal y perfecto que albunn vez se creyd tener y,

con ¢l, muchas esperanzas y sueciios que mdcaban el futiro. Visualizan a su familia en
ruinas, sin suber como empezar a recoger los pedazos para reconstruir y, por supuesto, que

no quicren que nadie los vea asi: evaden todo tipo de reuniones para no poner en evidencia

su sufrimiento, cayendo en picada en una depresion,
DEPRESION

Cuando nos instalamos en el papel de victimas estamos enmascarando el dolor, Io
cual no permite salir de la depresion, ahora bien, cada persona tiene una forma distinia de
mangjar ¢l sentimiento de  pérdida: algunos lloran. otros cstablccen un circulo de
autocompusion. En ocasiones sienten tal tristeza, que llegan a pensar que hubiera sido

mejor que ¢l nifio con discapacidad no hubicra nacido. Y aumenta su estado de depresion.
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sintiéndose mal consigo mismo por tener este tipo de sentimicntos.: La dcprcsxén es ' cl

resultado de scllar emociones vitales ocultando los verdaderos scnllmlcmos.

CULPA :
‘Todas las mujeres embarazadas tienen en algin momento ¢l temor,’a veces oculto 'y

otras manificsto. de que su bebé no sea “normal™ o “sano™."En’las ' madres de nifios con

discapacidad, csta pesadilla se convierte en realidad y surge la idcaf,deqtjé algo.hicieron

mal antes o durante el embarazo. :

El sentirse culpable de la discapacidad del nifio, o noponer. utcncnén ‘a los ‘otros
hijos, asi como ¢l mal funcionamiento de la familia, sélo llcva a los padrcs a una constante;
castigarse y agredirse, deteriorando cualquicer tipo de relncnén ¥y a entfrascarse en el circulo
del sufrimiento, depresiodn, encjo y culpa. Las actitudes defensivas de los padres del niiio
con discapacidad son. sobreprotcccién, rechazo, | culpabilidad, dcsesperacién  y
conformismo. '

RESPONSABILIDAD :

Cuando resolvemos el sentimiento de culpa 'y asi mismos la responsabilidad del
mangjo de sentimientos. y aun de la misma discapacidad, adquirimos un aprendizaje que
nos Heva por una via corta a la aceptacion. e o )

Solo un conocimiento veraz y lo. mads: completoA posnblc rcspccto a- las: causas
rmmr.’x a Ios padrcs y

cientificas conocidas y descarndas de la dxscapac:dar
la familia en general, evitur una rcuccxén dc culpa quc pamllm la’ accion y dn.tu_nc cualquxcr

avancce.

DOLOR S
En la ¢tapa del dolor se conjugan una serie de émdcioncs encontradas. de enojo,
culpa. frustracién, miedo, etc. De una manera transitoria, dcpehdicndo de las caracteristicas
propias de cauda 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 cxpéctativas de los padres y el
hecho de que sus hijos no alcancen las metas deseadas. El dolor tiene que asimilarse, de

manera que posteriormente se presenten respuestas que manificsten mayor adaptlacion.
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,\CEI’TACI()N
Al tener un hijo con discupacidad ¢s de vnul lmpormncul asumir el proceso que
requicre la accptucnén de esa realidad, en pro de las: »sidades especiales del nifio, de su

educacién y por la salud psicolégica y social de los pndres yde toda la familia.
ACTUAR : . .
Aqui se.continué cn’ la fase de rccqnslruccién, aprendiendo . a vivir con-la
discapacidad del hijo, enfrentando de- una manera objctiva la 'rcalii:lad'dc la situacién.
asumicndo dicha realidad, evaluando la discapacidad, et sixfﬁmicnlo'y las limitaciones que
implica, asi como las posibles consecuencias para el nifio y.la familia.
ESPERANZA

En esta ctapa, asi como en la anterior, puede ayudar mucho el diagnéslico de
profesionales capacitados que digan la verdad, sin que para cllo sea necesario agrava la
angustia de los padres. Es preciso distinguir los hechos de su percepcidn subjetiva, afectiva
¥ emocional, para impedir que los sucfios, las fantasias, las falsas esperanzas o las ilusiones
vanas. asi como el pesimismo y la ansiedad, deformen la percepcion real y objetiva de la
situacion.
CONFIANZA EN LA VIDA

Se impone “cntender la situaciéon™ pues para aceptar algo es imprescindible conocer
de “qué™ sc trata. Es necesario tener una idea clara del tipo de discapacidad en cuestion y
contemiplar a la luz del diagnéstico las verdaderas expectativas del pronostico: —qué es lo
que pucde esperarse™ y “qué es lo que tiene que hacerse para que ello sea real™ En el

siguiente cuadro sc trata de explicar cl estado animico de las emociones.




PROCESO DE DUELLO

e~

.‘.ll'll"". ~—

Fieura 2. Erapas del proceso de duelo (Mackeith. op. cit ).

El proceso de la adaptacion de la crisis progresa cn la siguiente tforma: (Cruz, 2001)
1) Inicialmente sc observa una desorganizacion emocional en los padres.
2) Posteriormiente e sigue un proceso de reintegracion cuando las defcnsas
psicologicas incrementan su movilizacion.
3) Finalmente durante una adaptacion mis madura. los padres pueden encarar la
realidad con un minimo de angustia continua (Carrilio. 1. ¥ Rodrigucz, 1994).
Como sc¢ pucdc obscrvar. el inicio del proceso csta plecnamente identiticado con el
duelo y conforme se va supcrando llega a ser un proceso de accpiacion a.una’ nucva
situacion de vida, claro que este es ¢l fin ideal: para llegar a ella pueden pasar meses o
anos, eso cn ¢l caso de salir ya que muchas personas se quedan en ¢l proceso. en este caso
en particular pude observar que la mayoria esta en la negacion, claro junto con la depresion,

¢l dolor y ¢l enojo. Es una sittacion compresible, no se les puede forzar aceptar algo que no

TESIS CON
FALLL DI ORIGEN




82
quicren ver, ¢s su mecanismo de defensa, para ellas ¢s mejor vivir con una ilusion que vivir
pensando en una realidad que no les gusts (evasion). ; i

Es en csta sesién se busca que cambicen de actitud, algunas madrés estin mas
avanzadas en su proceso. otras estian iniciando el hacer consciente -sus sentimientos: - les
moverd estructuras de acuerdo a la segunda etapa, las defensas psicoldgicas se movilizan y
les permite entrentar su problematica.

En la ctapa posterior a la crisis inicial antes descrita los padres, segin algunos
autores, pueden enfrentar el problema de dos maneras: la primera se refiere a la utilizacién
de métodos activos como por ¢jemplo la basqueda de informacién que permita un mcjor
mangjo de la situacion, la solucién del problema, ctc. La segunda sc refierc al uso de
métodos de evasion, como por cjemplo negar, minimizar o escapar de la situacién
estresante (la discapacidad).

A pantir de esta plitica salicron muchas emociones, conforme se fue exponiendo el
tema iban participando, la respucsta fue buena por que se sinticron identificadas  y se
dieron cuenta que no eran las (nicas que sentian esto. Principalmente reconocian que
estaban  enojadas, que efectivamente se aisluban y que se sentinn culpables por la
discapacidad de su hijo.

En especial dos mujeres expresaron abicrtamente su sentir, una fue Guadalupe una
trabajadora de Pifia Palmera, es la primera vez que acude a las reuniones, tue evidente su
necesidad de hablar, clla tuvo dos hijos con distrofia muscular. (enfermedad degencrativa
de los musculos) uno ya fullecié y otro estd en una ctapa avanzada; aunque se le ha dado
toda la informacion al respecto. ¢lla sc nicga aceptar la realidad, hizo un comentario
interesante “la culpa la tienen los doctores, por que ellos me dijeron lo que iba a pasar ¥ eso
paso, me ccharon la sal”. Aqui se puede retlejar no sélo una etapa del duelo (la culpa). sino
las creencias que ticnen sobre  lu discapacidad. Posteriormente se le explicé que la
discapacidad de su hijo era de nacimiento, que no tenia nada que ver ¢l diagndstico que le
dio6 el doctor, esto iba a ocurrir de cuaiquier forma.

El caso de Lupe me Hama mucho la atencion, yva que ella nos platicé que sabia que
la discapacidad de su hijo mayor sc podia repetir cn otro de sus hijos, aun sabiendo esto
tuvo cuatro hijos mas, clla esta enfrentando doble duelo uno por su hijo mayor que tallecic

y ¢l del mas pequerfio que estd en la ctapa terminal de la enfermedad.
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El otro caso fue el de Rosa. cllu es la primera vez que asiste, ella también tenia
mucha nccesidad de hablar cuando le tocd su turno hablo de todo aquello que Ic cstaba
afectando, a clln le movié mucho cuando hablamos de la depresién, ella acepta que cn
algiin momento pensd que hubicra sido mejor que su hijo hubiera muerto, su h.ijo es
cuadriplcjico y tiene 15 afios, expresdé que es muy dificil enfrentarlo, que al principio lo
escondia, es por eso que hasta ahora lo trajo al centro.

Cuando se hablé dec la culpa todas estuvieron de acuerdo en que la sentia o en algun
momento la sinticron. Nancy fue la que aportd mas, ella manifestd que se sentia culpable de
lo ocurrido a su hijo. porque antes de que naciera sabia que iba pasar y sin embargo lo
quiso tener, *no pensé en las consecuencias, no pensé en lo que iba a sufrir €1,

Por dltimo se les preguntd en qué etapa crejan que estaban, la mayoria respondié
que en la aceptacién. excepto Maria. quicn dijo que estaba en la negacién, porque todavia
no padia creer que su hijo no fuera a hablar y caminar.

Les fue dificil hablar de esto. era de esperarse que pensaran que ya habian superado
el proceso de duclo. sin embargo esto no es cierto a partir del discurso podemos observar
que no es asi, como ya se dijo aunque se pueden presentar varias ctapas a la vez, asi como
tener recaidas, la mayoria todavia se encuentra en la negacion.

Es muy respetable 1a decision de cada individuo, cada uno decide como enfrentar su
realidad. Por lo tanto ¢l fin de esta sesion no ¢s convencerlas de que asi deben de sentirse y
esto deben de hacer. es una oportunidad para que hagan conciente aquello que han evitado
o callado, quitarse la idea de que son lus Gnicas que pasan por €sto, reconocer que es un
proceso normal, del cual deben de salir para sentirse mcjor, se reiteré la importancia de
hablar, de buscar ayuda cuando sea necesario, para que no se sientan solas.

Al terminar la sesion les entregué una hoja que se titula “reglas de oro para los
papis de hijos con discapacidad™ (Anexo 2). Sugiricron para la proxima semana realizar

cjercicios de relajacion, asi que les pedi que trajeran crema para el cuerpo.

TRECEAVA SESION
10 dc octubre
- Dinamica: Autoestima. Como sc¢ construye

- Participantes: 8 mujeres
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- Objetivos:

1) Identificar cémo se construye la autoestima.

2) Motivar hacia una disposicidn al cambio de actitudes ante la vida, que inicia en

el ser individual. )

3) Encontrar la relacién entre la autoestima del hijo y la de los padres,

Inicinmos a las 12:00 a.m. , antes de cmpezar les pregunté como se sinticron
después de la plitica del proceso del duelo, contestaron que mejor, les gustd saber que no
cran las Gnicas que pasaban por eso y pidicron hablar més adclante sobre el tema.

Se colocaron colchonetas, al entrar a la biblioteca *palacio™ todos nos quitamos los
zapatos, les pedi que se¢ pusieran comodas, nos sentamos en el suelo en circulo. Paru iniciar
pregunté qué entendian por autoestima, cada una dio su opinién, tas conclusiones fucron las

siguientes:

- El valor que nos damos de nosotros mismos

- El quererse uno mismo

- Los sentimientos ¢ ideas que tenemos sobre uno mismo.

Nos formamos una idea o imagen de como somos, pero muchas veces no siempre
de ser. En algunas ocasiones no tenemos claro este:hecho .y

nos gusta esta forma
siendo éste un proccdimiemo

rechazamos parte de la personalidad que tenemaos.
inconsciente, que nos dana. Juzgarnos ¥y rechazarnos causa un gran dolor. Dc la mlsma
manera en que se protege una herida fisica, se evita todo aquello que pucdc aumcnu:u' cl
dolor o ¢! rechazo interior. : e

Con respecto 4 cémo sc construye la autoestima se hablé de los~faciore< que
influyen como la familia. los amigos. en la escuela, fracasos y triunfos, etc. nunque afccmn

a nuestra autoestima no son determinante 100%, ya que todo dcpc.nde de cémo nos pa.rcmos

trente al mundo, e¢s decir, que el mismo hecho no atecta igual a lodas las pcrsonas, una
parte depende de co6mo éste conformada nuestra autoestima. o

Posteriormente se mencionaron algunos hechos que podn’éh‘ayudamos a cuidar
nuestra salud tanto fisica. como menial y espiritual.

1) Cuidar, atender, ¢jercitar y amar a nuestro cuerpo.
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2) Realizar uactividades que nos hagan sentir bicn, como convivir con otras personas.

3) Alimentarnos saunamente, :

4) Participar en lo que significa vivir, saber que fucra de ﬁoso‘lrosA existe una energia

vital. : L

Cuando se preguntd quién tomaba en cucnta cstos factores y los llevaba a cabo,
todas lo negaron, una de ellas dijo que no lo hacia por que 'no le daba’ ticmpb. que cntre
cuidar a sus hijos. hacer la comida, se le iba todo ¢l dia. L ) :
AMuaria: yo en ocasiones ni como, prefiero que coma mi hijo, que yo. S‘bbr_e‘ el ejercicio no se
puede con ¢l trabajo que hago creo que es suficiente. ; ! o
Eduviges: es cicrto, con lo que hace uno queda cansado, no te quedan ganas de hacer nada,
¢s por eso que tampoco salimos mucho. :
Brenda: lo importante es que se preocupen por su salud, si ustedes no se sienten bien asi no
lo hagan, pero en el caso contrario es bucno el cambiar la rutina para disminuir el estrés, el
caminar, ¢l salir a la playa ¢s un buen cjercicio para ¢l cuerpo y la mente.
Nancy: yo cuando puedo salgo a bailar o a la playa con mis hijos, me gusta mucho porque
me distrac en lugar de estar pensando cosas.
Flora: para mi, las Gnicas salidas son aqui a Pifa, me gusta venir, me distraigo mucho.
Maria: para mi también, pero si mi esposo se entera que salgo me regaila, ¢l esta lejos pero
piensa que ya no lo traigo, porque ¢l me dijo que ya no lo trajera, que ya ecsta bien, pero
Chely dice que todavia le falta rehabilitacion.
Brenda: que bueno que contindes asistiendo. es importante que contintien con la
rchabilitacién. ustedes se dicron cuenta que hay gente que dejé de venir, aqui. pucden
recibir ayuda ustedes y sus hijos, recuerden que todo lo que hacen es una cadenita. es degcir,
intfluye en sus hijos, ¢s por eso que si ustedes toman en cuenta esto les pucden transmitir
cosas positivas, por c¢jemplo cl simple hecho de que pongan atencion a su conducia y
sentimientos aumentard su autoestima, lo hard sentir que es importante para ti. En todos los
nifilos, pero principalmente en sus hijos que enfrentaran condiciones especiales, la
autoestima ¢s un factor determinante para su integracion, rchabilitacion y calidad de vida.

El tema ya se habia abordado en las primeras scsiones, sin embargo aunque es un
tema trillado es impornantie hablur de aquellas cosas que nos hacen bien a nosotros y a los

que nos rodea, cllas ya identifican algunos factores que favorecen la autoestima, aunque
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tenjiun dudas sobre como cducar a sus hijos, esta sesion sirvioé pura hablar sobre eso. Son
personas que han vivido una infancia dificil, que estan viviendo condiciones desfavorable

para construir una autoestima buena, pero que pueden llegar a mejorarla y crear

condiciones mis optimas para sus hijos.
Al terminar la discusion, se hicieron ¢jercicio de relajacion y masaje.

Consiste en trabajar por pargjas, la receptora se acuesta en la colchoneta, la
indicacién fue: ponerse comodas. quitar anillos, pulseras, cerrar los ojos, colocar manos a
los costados y flexionar las picrnas. Iniciamos con un masaje cn los pies aproximadamente
cinco minutos, después sentadas en cuclillas frente a nuestro compafiero, agarramos sus
rodillas con la palma extendida y hacemos vibraciones con movimientos circulares primero
hacia la derecha y después a la izquierda. Al terminar se hace cambio de receptor.

En general estaban muy tensas. no se relajaban, abrian constantemente los ojos,
cuando les tocaban los pies se reian porque tenian cosquillas, fue dificil que se dejaran
tocar. Son personas gque no cstan acostumbradas al contacto con personas extranas. una de
las mamas Eduviges se negd a participar, una vez mas por que estaba cargando a su hijo.

Para finalizar hicimos un gjercicio con la crema, ¢l fin es tocuar nuestro cuerpo,
acariciarnos, consentirnos por un momento. Colocamos crema en nuestras manos y les iba
indicando que fueran tocando las siguicntes partes de su cuerpo: tocamos la cara, la frente.
la nariz. Nos bajamos al cucllo. después los brazos, las manos, agarren sus rodillas, sus
pantorrillas y por altimo sus pies con un ligero masaje.

La reaccion fue interesante  porque sc avergonzaban de tocarse, una mama sc negé
hacerlo. dijo gque nunca sc habia aplicado crema y que no le gustaba hacerlo. Su reaccion
fue muy peculiar. porque contestd un tanto molesta. como si se negara al cambio. En
general se reian. y comentiaron que se sentia rico, que lo iban hacer en su casa. se hablé de
ta importancia de hacerse un espacio cada dia para uno mismo.

En esia sesion se repitio un fenameno, el miedo al contacto fisico, en la sesién cinco
también se resistian a tocarse, segin ellos porque no estan acostumbrados, aqui intervienen
muchos factores el cultura, el social ¥ ¢l psicologico. exciten tantos tabues alrededor del
cucrpo. que entrar en contacto con otros no ¢s ficil, si no tienen una idea clara entre lo que

esia prohibido y lo que esta permitido en wu persona.
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Bste hecho puede ser explicado desde la perspectiva de la identidad  femenina
culturnlmente, histéricamente y politicamente es una dc los seres inferiores del sistema.
‘Tenemos una identidad que s6lo es positiva cuando es naturaleza y negativa para todo lo
demuas (Lagarde, 1993).

En las mujeres esto se concreta en la construccion de un sentido de vida particular:
nos realizamos positivamente viviendo los hechos que en nuestra cultura son considerados
naturales; por ello como menciona Lagarde (1992), la mujer es un ser para y ser de otros, ¢s
decir vive para los demas y cuando se trata de hacer cosas para ellas mismas, como un
masaje. ¢l cuidar su cucrpo. ¢l esperar respeto de los demas, son ideas que no conciben,
porque para c¢lia no es natural, no es normal. se sale de su estructura psico-social.

Esta fue la peniltima sesion, antes de concluir Hegd Rey para hablar con ellas, se les
informé que esta cra la ltima vez que se reunian conmigo pero que el grupo continuaria, ¢l
horario seguiria siendo ¢l mismo, si estaban de acuerdo Rey seria el encargado de buscar el
espacio y material necesario para lus sesiones, la dindmica de trabajo seguiria siecndo la
misma, se¢ tratardin los temas que propusieron: sobre su proceso de duclo, pueden expresar
su enojo, angustia, inquictudes, dudas sobre las diferentes discapacidades, como educar a
los hijos, ctc.

‘Tumbién s¢ continuuard con los programas de Radio, Rey y Nancy se propusicron
para hacerse cargo de las entrevistas, el grupo en general se comprometié  a seguir

buscando informacion para posteriormente compartirio con todos.

CATORCEAVA SESION
17 de octubre
- Dinamica: Convivid de cierre y despedida.
- Participantes: 10 mujeres y 3 hombres.
- Objetivos: Recordar momentos agradables de Ia infancia.
Para mi es importante hablar de mi altima reunid, es-una propucsm de traba_yo con
adultos, no solo con padres, por momentos se nos olvida el nifio que,llcvnmos dentro, asi

que vi la oportunidad de sacarlo ¢ un juego que resultd muy divertido y enriquecedor.
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Para cste dia organicé una fiesta infantil para adultos, el tinico objetivo era divertirse

y recordar aquellos momentos agradables de la infancia.
La biblioteca *“cl palacio™ se acondiciondé como un salon de juegos con pelotas,

juguetes. muilccos pegados en la pared, en la mesa se colocaron bocadillos, se uti
grabadora con musica infantil,

Conforme iban llegando se les daba la siguiente indicacion: cuando entren al palacio
se convertirin en niios. solo pucden entrar los que estén dispuestos a esto, antes de entrar

s con listones, s¢ pintaron la cara, con

s¢ quitan los zapatos, las mujeres se peinaron cole
chapas y pecas, los hombres se pintiron la cara taumbién con pecas y chapas. Una vez todos
adentro se organizaron jucgos infantiles como: la vibora de la mar, la rueda de san miguel,
al barco se hunde y las sillas,

Esta vez participaron cuatro voluntarios quicnes ayudaron a organizar los juegos,
organizaron

algunas muamis al principio no querian participar. al final todos convivicron, s

ritus de bolsas de dulees y de titeres.
Bailaron muasica infuntil, formaron un circulo todos tomados de las manos, uno por
uno pasaba al centro a bailar, por un momento tuvieron una regresion, y fue sorprendente 1a

respuesta de todos, realmente se comportaban como nifios, todos brincaban. jugaban. reian,

gritaban. Ademis hubo personas que casi nunca participaban y esta vez si lo hicicron.
Todos estaban muy contentos,

No hay que ver esto como un juego. yo creo que es una oportunidad para unir al
grupo, hacerse conscientes como cambiamos con ¢l tiempo, como nuestras costurbres o
simplemente nuestras responsabilidades, nos hacen olvidar algo tan importante que ¢s la
infuncia. Ademiis nos hacen reflexionar que no todo en la vida es preocupaciones v
amargura. sino que también existen y existicron momentos gratos.

Posteriormente nos sentamos a comer ¥ i platicar sobre las cosas que nos gustaban
Jugar cuando ¢ramos nifios, comentaron que tenia mucho ticmpo que no se divertian asi,
que no lo podian hacer, ya que ahora son adultos, “algunas veces jugamos con nuestros
hijos pero es diferente. por que hoy no nos importé nada si nos veiamos bien o mal™.

Rey antes de despedirse las invité a presentarse el proximo miéreoles en el palacio

para continuar con las sesiones, yo reiteré lo mismo, les di las gracias por participar y Ias

TESIS CON

FALL/ DE ORIGEN




89

invité a continuar hablando como lo habian estado haciendo. Ustedes son las porta voces
compartan todo lo que saben de su experiencia, tienen mucho que decir' 'y no duden en

preguntar cuando sea necesario.
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CAPITULO I1I. ANALISIS REFLEXIVO DEL PROCESO DE
TRABAJO.

3.1 Fase v. Evaluacion del proceso global,

Las distintas fases del proceso metodologico de la IAP deben ser evaluadas a lo
largo del desarrollo. Desde las primeras sesiones en las que se trabajaba la cohesion grupal
hasta la gjecucion de las actuaciones aprobadas.
wca la

De forma coherente con los principio de la IAP, entre los que de
participacion como ¢je de control, fue realizada ka evaluacion por el grupo en el transcurso
de las sesiones, como se puede observar hubo cambios en la dindamica de trabajo, los temas
fucron propuestos por el grupo, al termino de cada sesion se realizaban evaluaciones
reflexivas sobre el proceso individual, es decir, se moviun estructuras cognitivas que daban
pic a concicentizar y a proponer nuevas expectativas.

ANALISIS GENERAL:

A partir de todo ¢l conjunto de sesiones puedo  identificar un patron de referencia

que esqueniaticanente se refleja en i figura 3. se pueden observar las diferentes tuentes de
informacion que se tomaran en cuentia.  las cuales nos proporcionan indicadores sobre su
forma de pensar, de sentir y de actuar. Se parte de la idea de que toda persona por vivir
condiciones similares comparten patrones de conducta, al respecto menciona Catala (1993)
que dichos modos colectivos, de caracter repetido y estandarizado, de pensar y de actuar

constituyen las poutas socioculturales.




LUDICO- Jucgo como pretexto para ¢l contacto.

GRAFICO- Imagen como expresion de lo contactado.

VERB-1L- Comunicacidon de la concicncia de lo contactado.

Figura 3. Patran de referencia de la intervencion.

s no solo se retomara el lenguaje verbal, sino que también se partira de

lo Iudico ¥y lo grafico, son dos ¢lementos que permitieron expresar aspectos mis protundos,
ademais
interpretacion de lo expuesto en las sesiones.

Las platicas cran dirigidas tanto @ hombres como mujeres, sin embargo como se

iones  la participacion  fue  principalmente de mujeres, soélo

pucde ver en las s
espordadicamente asistia un hombre, por lo tanto principalmente se percibieron indicadores
de las condiciones que viven las mujeres con hijos discapacitados en zonas rurales.

1. Condicion de cambio por un hijo discapacitado.

N

. Sensacion de falta de apoyo.

(%)

. Falta de solwara ol participar.

. No ticnen expectativas,

[V I N

. Falta de reconocimiento del cuerpo.

6. F
7. Descubrimicento de Ia naturaleza de la relacion de pareja, o la parcja ausente,

2 de definicion de la autoestima.

Identificacion de la relacion como madres y padres.

7~

Reconocimiento de la vivencia de la intimidad y [a historia personal.

o
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1. Condi
ZLa idea de que nuestro hijo sea diferente, “anormal®, proyecta sobre la parcja un mundo

s de cambio por un hijo discapacitado.

cnsombrecido por las dudas, la decepeion y una merzcla confusa de enojo. tristeza, angustia
¥ hasta ganas de huir lgjos. Se puede llegar al punto en donde peligre la estabilidad
emocional de toda la familia ante csta situacion; como dije antes cuando nace un scr con
caracteristicas especiales, nace tambicén una tamilia con necesidades cspeciales.

siecmpre que llega un nuevo micmbro. pero las

La condicion de cambio se viv
condiciones en una familia con un hijo que requicre un cuidado especial es diferente, ya
que como expresaron existe un rechazo de la comunidad. de la tumilia, en algunos casos de

a misma nadre.

la pargja y por supuesto de
En la cuarta sesion se expresa abiertamente que ¢l evento que tuvo mayor impacto en

sus vida fue el nacimicnto del hijo discapacitado, si esto es asi. sedmo les ha afectado en

. en algunos casos se dijo que et hijo ern

sus vidas? en primer tugar en su relacion de pare

parcjas tas abandonaran: esto no quicre decir que este fue el motivo, lo

¢l culpable que su
importante ¢s ver que si esto es lo que picnsan jeomo ven al hijo, qué sienten por é1? ¢lo
aceptan?. La socicdad no permite la idea de una madre que rechacza al hijo. porque como

s¢ sabe en nuestra culturi una bucena madre es ZK]IIC“H quc cuidi. protege ¥y ami. pero esto

no siempre es asi, me da la impresion de que muchas madres quisieran ver a sus hijos

muertos ¥ pucdo suponer que ese rechiizo, descuido y aislamicnto es una forma de irlos
matando lentamente.
Si se parte de que la madre piensa que hubicra sido mejor que su hijo no existiera,

culpables por el simple hecho de

tmbién esto tivne repercusiones en su persona., de sent
pensarlo. esto se pucde  ver reflejado en la actitud con cllas mismas y con su hijo, por
cjemplo, hacia ellas misma ¢l descuido personal, ¢l anularse como individuos. con respecto
a su hijo son madres que caen en la sobreprotecciaon o en el abandono.

S, en ocasiones por

La culpa ¢s un sentimiento que se presenta en muchas facet

ion 12 se hablo del proceso del duclo, ahi se

ignorancia y en otras por comodidad, en la sc
pucdo identificar cluramente como algunas madres picensan que su hijo es discapacitado

Asimismo preficren culpar al

porque tucron hijos no descados o porque asi lo quiso Dios

doctor por el stmple hecho de darles un diagnosticos, no tienen pleno conocimiento de las
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causas, falta mucha informacion, aunque en algunos casos ¢s cvidente que prefieren ignorar

las causas y continuar en un circulo vicioso donde no encuentran salida.
2. Sensacion de fulta de apoyo.

LEn general son mujeres solas en su gran mayoria son madres solteras o sus esposos
estian viviendo en E. U. no cuentan con el apoyo de la tamilin y como se¢ menciond
anteriormente existe un rechazo de la comunidad., Las condiciones de vida de estas
personas no son favorables por su situacion ccondomica ¥ cultural, por una parte por la falta
de bucnos salarios sus pargjas se ven en la necesidad de emiigrar a otro pais. por otro lado
existe mucha diseriminacion, tal vez porque no hay una cultura de la discapacidad.

En ¢l proceso de duclo se explica este aislamiento como normal, ya que los padres se
alejan de familiares y amistades, se encuentran  en un profundo sentimiento de pérdida, y
no quicren que nadie los vea asi, evaden todo tipo de reuniones para no poner en evidencia
su sufrimicnto. cayendo en una depresion. Esto lo viven de diferentes formas pucden tomar

cl papel de victimas o mancjar este duclo de maneri imdas controlada v calladamente.

Las mujeres de este grupo son introvertidas. evidentemente estan deprimidas y viven

dicho proceso calladamente. esto no quicre decir que no les afecte, al contrario no
reconocen ¢l dolor real que estiin viviendo, como si toda su vida fuera un sueiio. donde no

se distingue entre la realidad v a tantasia, Viven por vivir, se vive sin vivir, simplemente se

vive por que biologicamente se esta vivo sin tener un compromiso con la vi

Sus pargjas no se sabe siose fueron porque no tenian recursos ccondmicos o fue el
escape. el miecdo de enfrentar la situacion. el papel del padre en estas comunidades en
general se vive asi, son padres ausentes, ¢ solo se encarga de trabajar para llevar el

on de los

alimento diario a su casa, en cambio la mujer s la que se encarga de 1a educi

hijos, sin embargo es muy comin que su parcja las abandone ¥ si esta presente s solo

como figura paterna, no existe un apoyo real. 4 veces parcce que en cste aspecto no sc
alejan mucho de otras especies como es el caso de las manadas de los leones, el macho se

queda descansando bajo la sombra de un drbol. mientras la hembra se va a cazar alguna

presa para comer.

Otro aspecto que se observo fue que tienen una historia un tanto tragica, esto lo

expresaron en la sesion cuatro cuando hablaron de su infancia, en general tuvicron una
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ez dificil algunas vivicron con familiares porque las abandonaron sus padres, otras
sufrieron maltratos o simplemente la ignorancia, ¢s decir la falta de atencion por parte de 1a
gente que estaba a su alrededor, adentis muchas se vieron en la necesidad de trabajar desde
muy chicas, es por eso que cuando se les preguntd en esta misma sesion que compartieran
un momento agradable de su infancia, ninguna recordé un episodio grato, simplemente

contestaron “no me acucrdo de ninguno’, realmente no tuvieron o es una forma de

expresar que no son telices

Es mas ficil recordar aquello que causo dolor y tuvo un impacto en su vida, no se pucde
afirma que sea una condicion humana, sin embargo para estas mujeres que han vivido
situaciones desagradables pareciera que les es dificil cambiar o tan sélo imaginar otro tipo

de vida, donde se les presenten mejores oportunidades.

Asimismo mostraron resentimicento, enojo por no tener ¢l apoyo de sus parej porque
creen que no las comprende nadie, es un resentimiento incluso ante Dios que aunque nunca

se expresa, es evidente que no estin conformes con su forma de vida y con ¢f hecho de

tener un hijo discapacitado, por cjemplo cuando se dijo “hubicra sido mejor que se

muricra”. “usi lo quiso Dios™ *Dios nos lo mando asi™. Son expresiones que demuestran

que no aceptan i su hijo, pareciera que lo ven como si fuese un castigo divino.
3. La falta de solrura al participar.

Es otro patron de su comportamicnto, como ya se menciond son personas introvertidas
les es dificil expresar lo ue sienten » picnsan, esto fue mads notorio en aquellas dindmicas
donde s¢ comprometian, por ciemplo cuando se trabajo con titeres, el reconocimiento del
cuerpo ¥ la representacion del sociodrama,

En la sesion de los titeres se observa cierta resistencia a participar, al hacer tos titeres es
necesario moldear. por lo tanto es un clemento de creacion que los compromete. ademas al

rear la historia s¢ mostraron inscguras, fucron concretas, algunas se negaron a hablar y a
mostrar su titere.

En la sesion cinco fue evidente la resistencia a tocar su cuerpo, lo veian como un jucgo,
cri mas ficil para elas tomarlo como tal, que reconocer la importancia de ¢é1. hasta cierto
punto se entiende ya que en nuestra culura se ensefia que tocarse el cuerpo principalmente

los genitales es sucio ¢ indecente y peor aun si lo hacemos en pliblico.
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EEn lo que sc refiere al sociodrama fue uno de los ¢jercicio que mas sc les dificultd
consistia en pasar al frente y mas aun el hablar de sexualidad un tema que no es ficil para
cllos, cs hablar de partes que les han dicho que es mejor ignorar comeo si no existicran,
como si su tnica funcidn fuera 1a reproduccion y cuando se trata de enfermedades venéreas
¢s mejor no saber, como si al no tener la informacion no fuese a pasar nada. Les fue mas

fiicil encontrar palabras coloquiales, esto provocd que al hablar en un plano serio les diera

reiienza.
Iin los dibujos también se les dificultd plasmar sus ideas, la mayoria no dibujaba sir

Justificaban al decir que no sabian dibujar, no

scribia para dar una explicacion , ademas s
s¢ comprometian con cllos, se paraban al frente como si no quisicran que los vieran los

. En las sesiones que se les facilito expresarse fueron aquellas donde hablaban de su

experiencia, principalmente cuando se dejo el tema libre.
4. No tienen expeoectariva.,

Esto  se refleja desde su apariencia fisica hasta su actitud hacia si mismas y las
personas que las rodean principalmente sus hijos, cuando se les preguntd sobre sus sueiios,
algunas se quedaron calladas como si nunca hubicran pensado en ello, viven en la
monotonia, sus prioridades son tener que comer v donde vivir,

Por otro lado. otra persona opind ** a mi gustaria encontrar  una pareja que me

quiera™, todo gira idrededor del otro. como se dijo anteriormente, no s

comprometen: ¢s

como si esperaran que Dios dispusicera cual es su destino ¢l cual aceptan sin cuestionar: es

como vivir sin planes, sélo ¢l momento “lo que Dios mande.™ sin hacer ningan esfuerzo por

pero no por que cllas lo hayan

cambiar: es hasta cierto punto una condicion comaod

decidido asi. Es una caracte ica de la cultura., La mujer se caracteriza por ser sumisa, una
persona callada, emocionalmente dependiente ¢ inscgura.

Es interesante ¢l peso que tiene la comunidad en ellas, son personas que han
luchado mucho pero no se pueden conducir de otra torma por que son rechazadas hasta por

las mismas mujeres y su familia. es una cadenita que parcciera que no tiene fin.

Con respecto a sus hijos aunque no los aceptan ante los demids tienen que aparentar

que si. porque la naturaleza asi lo manda. tienen que ser unas buenas madres, la super

madre que todo hace por un hijo. Sin embargo. se observd otra cosi, por cjemplo en ¢l caso
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de los dibujos se identificd basicamente tres clementos respecto al hijo discapacitado, el

mo en la sesion de los

como lo distorsionan, ¢l como lo aislan y ¢l come lo ianulan, asim
titeres fue cvidente cste rechazo. Al hacer los titeres no les gustdé el resultado  y

simplemente los abandonaron, (sc llevaron a sus hijos o al igual que los titeres los

abandonaron?
storsionar en ¢l dibujo. ¢s porque se ve claramente como

Cuando se hablé de d
hacen la diferencia, aunque fisicamente sus hijos no tienen una alteracion, su discapacidad
hace el cambio de imagen de aquel nifo ideal sano que estaban esperando y que no llegd, os
atro, que tienen que aprender a aceptar, porque no cumplié con sus expectativas.

El atislamicento de los hijos discapacitados también es muy notorio. Ia mayoria de

las madres asisten o terapia porque asi debe de ser, sin embargo Ia inconstancia, los pocos

te compromisoe por

avances que alcanzan algunos nios, son una muestra de que no exi
parte de los padres, algunos todavia csperan un milagro, otros creen que pierden su tiempo
porque no ven resultados riapido, por lo 1anto los retiran de toda presencia fisica v afectiva,
lo interesante de este aspecto es que no solo los hijos discapacitados son tratados asi. sino

n tema

que todos por igual, (A qué se debe esta inditerencia v abandono de los hijos?
que abordare mis adelante.

Por ultimo el como los anulan, no tenerlos presentes os negar por completo las
necesidades. posibilidades v recursos de sus hijos, es una negacion de la realidad. preficren
no verlos para no hacer frente a sus sentimientos.

Las perspectivas hacia sus hijos en algunos casos son que algun dia se van a
componer, como si fuern una enfermedad pasajera que con el tiempo desapareciera, en

mis severas como la parilisis cerebral es sorprendente como las madres

discapacidade
ticnen otra actitud hacia cllos, como es una discapacidad que fisicamente es mis evidente
¢l impacto se da mis tempranamente, ellas saben que es una condicion que no va a cambiar

sos abandonan a sus hijo como los jovencs

¥ que sus hijos dependen de ellas, en algunos
que viven en cl centro; otros padres los aceptan o se resignan. Es duro pensarlo asi pero la
realidad es ésta. aunque los atienden. es decir sacian sus necesidades fisiologicas las
afectivas en su gran mayoria son ignoradas,

s claras, tienen muchas

Iin general me da la impresion que no ticnen expectati

afectivis y por consiguiente un resentimicento con la vida,

carencias cconomi
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3. Falta de reconocimiento del cuerpo.
Desde el miomento que ne s¢ permite un acercamicnto, parcecicri que no estin
acostumbradas al contacto fisicos, ademais existe un rechazo de su imagen corporal. En la

sesion cinco se habld del reconocimicnto del cuerpo. cllas admiticron que no cuidan de &1,

no se¢ alimentan adecuadamente le dan prioridad a los demais, se anulan como individuos,
no estan conformies con su imagen; tal vez este sea uno de los motivos por los cuales se
aislan, les es dificil relacionarse, casi todo les da vergitenza y su postura es rigida, como si
les diera miedo expresarse con su cuerpo.

La imagen corporal del individuo ¢s lo que determina como se va relacionar con su
medio exterior ¢ interior, al respecto Dicaprio (1989) menciona como se va creando esta
imagen corporal Ia cual afecta en la conduccion de cada persona en diversas areas de su
vida cotidiana hacia los otros, cada uno va retomando de diferentes maneras  esta
experiencias; esto lo dan por sentado diversos autores a través del desarrolio de la vida del

individuo.

Si se parte de la idea de que la calidad de las relaciones que los seres humunos
establecemos en nuestra vida cotidinna depende de gran medida de 1la autoconcepcion y

se pucde explicar ¢l por qué de su

conocimicnto que tengamos de nosotros nmiismos

r hablan pero no se comprometen sélo expresan aquello que esta permitido,

silencio, es de
el deber ser”™. no tienen la confianza en cllas, han crecido con la idea de que sus
sentimicntos y su palabra no ticnen valor, ¢s por cso que viven como si fueran espectadores

wegandose Ia posibilidad de experimentar, como si fueran incapaces de vivir cualquier tipo

de experiencia en primer persona.

&Como afecta la discapacidad del hijo en el auto coneepto de los padres?, si se tiene
la idea de que los hijos son una prolongacion de los padres, jcomo se sienten cllos?
cvidentemente no estin conformes con el resultado es por eso que prefieren aislarlos como
si fuera una mancra de esconder también su sufrimiento, esto retleja cémo la imagen de sus
hijos no les agrada porque no es “normal™, es un nifio enfermao, malito, anormal, especial,

cte. Estan molestas porque no es lo que ellas esperaban. de tal manera que sin darse cuenta

estin afectando a sus hijos, con actitudes de madre sobre protectora o con maltrato fisico-

CS10s NOs muestra que no aceptan a su hijo, jqué

psicoldgico o simplemente ignorindolos

se puede esperar si cllas mismas no se aceptan??
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En general se observe rigidez  en su postura, principalmente en aquellas sesiones

donde se hablo de sexualidad ¥y donde tenian que hacer un gjercicio con su cuerpo, tal fue

je, se mostraron temerosas al contacto asi como al tema.

el caso de Ia relajacion y del m
6. Falta de definicidon de la auroestima,

Se percibe que no tienen claro su concepto como individuos, se ven a ellas mismas
como personas sin voz ni voto. es decir sin un valor, sde qué otra forma pucden explicar su
falta de atencion y respeto de las personas que las han rodeado?, estin acostumbradas a que

se ignoren sus necesidades tanto biologicas como emocionales, esto conlleva a que tengan

una pobre imagen de si mismas

£l concepto de autoestima desde un enfoque humanista. explica que la autoestima cs
una experiencia intima, la cual reside en el niicleo de nuestro ser. Tiene dos componentes:
un sentimiento de capacidad personal y un sentimiento de valor personal. Refleja el juicio
implicito que cada uno se hace acerca de su habilidad para enfrentar los desafios de su vida
¥ defender sus intereses v necesidades. (Bruchon y Schweitzer. 1988).

De acuerdo a esta definicion se puede explicar porque las mujeres de esta
‘1 GuUe no ticnen un auto concepto bien definido,

. b

comunidad tienen una pobre autoestinu, 3

icamente viven para

ademis no se reconocen como individuos con necesidades propis
los demids, no se reconocen ¥ como se menciond anteriormente se colocan en el lado de los

observadores, impidiéndose asi la oportunidad de actuar y acrecentar su autoestima por

medio de sus actos y capacidades.,
En general son nmujeres que no vivicron, ni viven  condiciones favorables para

slan, no  tienen una

conformar una buena autoestimi, como ya se menciond se
participacion activa en su vida, no sc les da la oportunidad de experimentar como
individuos, s6lo son madres v esposas. sin embargo tampoco estin conformes en estos
ambitos, ¥a que aunque no lo expresaron abicrtamente se sienten  fracasadas,  en su
mayoria son madres solteras o separadas. esto conlieva a que se sientan devualuadas,
rechazadas. Por otra parte como madres  esperaban un hijo sano “normal™, y al no ser este
¢l resultado no solo culpan a los demis sino se culpan a si mismas, estos factores pueden
formarles una imagen distorsionada donde no solo el hijo es el discapacitado ¢ imperfecto

sino también cllas,




En ¢! trunscurso de las sesiones se pretendia darles las herramientas necesarias para
mejorar su autoestima, de tal mancra que ellas se dicran cuenta de la importancia de
conocerse, cuidarse, valorarse, asi mismo cs importante darles confianza para hablar y
principalmentc que sientan que son escuchadas, situacion que por lo regular no sucede.
cstos clementos al parecer son los que les ayudiaron a ser mis participativas tanto cn las

s con sus hijos.

scsiones como en las terap
7. Descubrimicnto de la naturaleza de la relacion de pareja, o pareja ausenre.

*ara abarcar todas las facetas de las mujeres se debe de tomar en cuenta su relacion
de parcja. en ¢l punto dos se hablo de la ausencia del padre, pero no se habld de ecdomo viven
el abandono de su parcja. no me reficro exclusivamente al hecho de que no esién con ellas
fisicumente, en todo sentido se expresa descuido, maltrato fisico y psicoldgico; no se
sienten reconocidas como individuos, porque les han hecho creer que su dnica funcidén es
servir, lavar, planchar, hacer de comer, cuidar a los hijos, satisfacer sexualmente a su
marido.

En la sesion  cinco se expreso abiertamente su condicion como esposa. en primer
lugar no son libres para vestirse como quieren, estin condicionadas al descuido de su
persona, para no dar motivos a los otros (tamitia, marido. vecinos), que “piensen mal®, por
que tienen la idea de que el arrcglarse o preocuparse por su apariencia fisica es con ¢l fin de

gustar al otro, en este cnso a4 un hombre. por o tanto tienen que permanecer en su casa, §in

amigos, cuidando a los hijos, son anuladas todas sus necesidades afectivas

Las mujeres viven cuidando su relacion, tratando de evitar cualquicer disgusto a su
parcja, para no darles motivo alguno para que las abandone, viven con un constiante miedo
de que encuentren @ otra mujer o que las abandonen, por cjemplo, cuando hablaron las
mujeres que sus esposos viven en E.U. todas mencionaron su preocupacion a que las
olviden o que encuentren a otra pareja.

Se¢ observo cierto miedo hacia su pareja. la relacién entre ellos no es igualilaria, cs
de forma horizomtal. el marido esta arriba ¥ ¢llas abajo. esto se pudo ver en los dibujos, “e¢l
jefe de familia™ como lo llamaron, lo dibujaron aparic. con expresiones de cenojo y con
mayor tamano, desde ¢l momento que ie llaman jefe le estin otorgando un papel autoritario.

una vez mis de control,
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2l control también se pucede notar en las relaciones sexuales, en la sesion seis, donde

se hublé de sexualidad, expresaron que se les obligaba a tener relaciones, son violadas por

si, porque no saben cuales son sus derechos, porque

i

sus esposo. claro que cllas no lo ven
no saben que cellas pueden decidir cuando no y cuando si, porque culturalmente asi son
cducadas “estin para servir a su ¢sposo™.

Existen todavia muchos tabldes con respecto a la sexualidad, 1a virginidad es otro

tema que se abordod, aungue reconogcen que su

-alor no se basa en que son virgenes o no, ¢l
tema dié pic a que compartieran sus experiencias, en su mayoria llegaron virgenes al
muatrimonio, porque la sociedad exige que asi sea, se le ha dado tanto valor a este hecho,
xualidad.

que ha provocado que las mujeres no disfruten o experimente su propia s

PPor otra parte se pereibio que todas las mujeres de este grupo se casaron jovenes

entre 14 v I8 afios, por lo regular es a esta edad en la que se casan las mujeres de esta zona,

son mujeres (que ven coartada st adolescencia. ticnen responsabilidades a temprana edad,

en su gran mayoria trabajaban desde nifas para ayudar en [a cconomia de su casa, ven en ¢

van con la ilusion de encontrar mejores condiciones

matrimonio una salida o sus problemas,

al lado de su parcja. Asimismo se encuentran con otra realidad no muy diferente a la gque

han vivido pasan de ser hijas a ser esposas. Solo que ahora tienen que atender las

necesidades de su parcja e hijos, ven truncadas sus expectativas, esperan de su compadiero
tpualdad, respeto, comprension. proteccion, carifio, cte. Al no ver esta respuesta cllas

cnten traictonadas, engafiadas, culpan a su marido por su infelicidad. en

reportin que se s
algunos casos a sus hijos porque ya no puceden disponer de su tiempo y hasta a la vida
misma porque no les ofrece lo que ellas necesitan.,

hombre en la relacion vive otra situacion, cllos son educados para ser fuertes,

ra tener ¢l mando, se les ensend desde pequeiios que la mujer es para la casa y el hombre

(a8

para la calle, que cllos son los encarpados de poner el orden, ¢l control en la relacion. son

libres para experimentar, se les permite socialmente tener varias parcjas atin dentro del

siones cllas reportan que sus Csposos

matrimonio, sobre este tema se hablé mucho en la s
fes son inficles, elias lo permiiten porque lo ven natural, es parte de i naturaleza del
hombre, una de ellas lo lamo “mi esposo ticne ¢l vicio de las mujeres™, como si fuera una

enfermedad incurables sobre ta cual no pucde hacer nada.
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No se pretende crear una imagen de tfa mujer victima y ¢l hombre victimario, de
acucrdo a los tres elementos (grifico, lidico y verbal) que se consideraron para ¢l andlisis.
sc pueden identificar patrones de conducta muy marcados, es un reflejo de b situacion que

viven muchas mujeres. En general fa cultura mexicana tienen bien definido los roles de ser

mujer y de ser hombre, en ¢l presente trabajo se pudo observar principalmente creencias,

s rurales. queda abierta la interrogante

conductas y formas de pensar de las mujeres de zone
sobre squé es lo que los hombres viven? ;qué sienten? gqué piensan? /jcuil es su proceso
como padre de un hijo discapacitado?.cte.

S.ldenrificacion de la relacion comao madres y padres.

31 grupo de padres que participaron en la Investigacion Accion participativa (1AP).
cstin dentro de Pina Palmera por un mismo motivo la rchabilitucion de sus hijos. en
estimulacion temprana son vistos solo como padres-instructores, cllos son los encargados
de rehabilitar a sus hijos en sus casas, para esto se les  proporcionan warea especificas cada

semana,  lo interesante es que la gran mayoria admitié, que no realizan los cjercicios, sc

Justificaron dicicndo que no tienen tiempo. ademids creen que sus hijos no van a mcjorar,
por lo tanto no ven la importancia del trabajo que se realiza en el drea, van por ir, por
cumplir con su tfuncion de padres.

Se entiende que ser madre o padre es proporcionar a los hijos atencion, cuidado.

alimentarlos con comida y afecto: aceptarlos, ayudarlos a desarrollar sus potencialidades.

La parcja muchas veces deja a un lado sus intereses por cubrir su funcion de padres, existe
un cambio en la dindmica familiar se ticne que cuidar a un ser indefenso que necesita de
cllos,

Dependiendo del rol que represente cada micmbro de la familia, ya sca madre o
padre. s¢ atribuyen ciertas tareas o responsabilidades. La mujer se encarga de alimentar, de
vigilar, educar, ¢s ella quien csta en contacto constantemente con los hijos. El padre se
ausenta la mayor parte del tiempo para trabajar fuera de casa y tracr dinero para cubrir las

basicas, ¢l esta presente en decisiones importantes dentro de la familia, por

s¢ continua o no con la terapia del hijo, si se asiste a algin evento, son cllos los
responsables de autorizar cualquier cambio dentro del nicleo familiar.
El tener un hijo discapacitado requicre de atenciones especiales. acudir al médico. a

terapia, en algunos casos darles de comer, cambiarlos, bafarlos, ete. Son nifios que no son
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independientes y que necesitan sicmpre del otro, tal ¢s ¢l caso de los nifios con pari
cerebril, dentro del grupo es la discapacidad que mas se encuentra. Tal vez se espere que
cstos nifios sean tratados por sus padres preferentemente, pero no es asi, se encontré cierto
rechazo principalmente por los padres, cllos no participan en la terapia, evitan cualquier
tipo de contacto, los ignoran. PPor su parte las madres no se quedan atrds si bien cubren sus
necesidades fistologicas, las afectivas tunbién son ignoradas.

oQué pasa con los hijos que no tienen discapacidad?. al parccer no existe una

an carentes de afecto, se puede obscervar cicerto

diferenciacion son nifios que también es
descuido por parte de los padres, en gencral son nifios solos, que al igual que sus padres
ticnen responsabilidades grandes desde pequeios, la mayoria no terminan de estudiar por
trabajar v se casan a temprana edad. es una  cultura, donde se vive al dia, no s¢ tiene un
plan de vida.

As
su propia vida ¥ los padres hacia sus hijos, ya que de ellos no se espera miis, 1l vez que

cn todos los ambitos, los hijos con

se general

mismo cl no tener expectativs

trabajen y panen dinero para seguir sobreviviendo, a diterencia de comunidades urbanas,

donde los padres en su mayoria profusionista o en contucto con otro estilo de vida. buscan

otro tipo de satistacciones personales como: tener un titulo. un coche. un buen trabajo. cte.

Por lo tanto ¢l proceso que viven estos padres dificil, porque rompe toda una
estructura, ellos esperan que sus hijos discapacitados o no discapacitados tengan al igual
que ellos una mejor formacion.

In ¢l material revisado en la sesion doce. se hablo del proceso de duclo de padres
con hijos discapacitados. dicha intformacion fue recabada a partir de un estudio realizado en
si bien

una zona urbana, cuando se expuso al grupo no tuvo of impacto que se esperaba
abrié un espacio para hablur de su sentimientos hacia su hijo. no lograban identificar en
cllas esos sentimientos, la mayoria respondié que se encontraba en la aceptacion, aunque

viven este proceso de manera diferente ¥ por otras

esto no fucra asi. pareciera ser que ellas
razones por ciemplo: el aislamiento también se presenta en cllas,  tal vez porque no se

sienten capaces @ desenvolverse libremente ante los demas, no reconocen su necesidad de

convivir con otras personas, para cllas hasta cierto punto es normal vivir encerradas en st

propio mundo.
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et
9. Reconocimicento de la vivencia de la intimidad.

Uno de los objetivos del grupo fue que lis mujeres se reconocicrin como
individuos, que dentro de 1a dinamica  panticipativa, cllas descubrieran esa parte interior
que han anulado, para csto s¢ emplearon gjercicios que les permiticran conocerse, ¢l auto
conocimicnto es un medio para sacar los fantasmas que no las dejan, un pasado que esti
presente en tode momento, basté que se tocara ¢l tema de su relacién de parcja, sobre su
infancia o su hijo discapacitado, para que ellas cambiaran su semblante, reflejaban
sufrimicento ¢ insstisfuccion. ¢l reconaocer ¢l dolor les permitid estar en contacto con sus
sentimientos, saber qQué es To que las hace felices o infelices.

Su h

oria personal no varia mucho. se pucede notar que viviecron condiciones
semicjuntes, el vivir en una comunidad marginada, con pocas oportunidades de sobresalir,
provoca que los habitantes no busquen mejores condiciones de vida, se conforman y se auto
compadecen de su sitwacion, no hacen nada. esta actitud es ante todo: o su situacion
cconamicit. sobre los hijos, la parcja ¥ hasta en si mismo. cuando hablamos de 1a ignorancia

cncontramos que elos tampoco se ven, ignoran a su persond internia y extert

.

El contacto fisico es otro factor que torma parte de la intimidad. en las dinamicas
que implicaron el roce con otras personas, stempre fue la misma reaccion de rechazo.

negacion a muantener contacto fisico y verbal, en su expresion se veia cierto miedo, timidez,

¢s como si tuvieran miedo a intimar, a relacionarse con los demas. no soélo viven este micdo

en las relaciones personaies. sino al mundo mismo lo viven amenazante.
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CONCLUSIONES

La investigacidon acerca de las personas discapacitada es amplia, en ésta sc han
retomado aspectos como: su educacion, atenciéon, necesidades, terapias mas tuncionales,
pero poco se ha ahondado en el tema de los padres. y es a partir de cllos que sc pueden
lograr avances en la educacion de estas personas.

121 trabajar con investigacion accion participativa fue realmente enriquecedor para
los padres, se logro en primer instancia que se vieran como un grupo que comparte no sélo
tener un hijo discapacitado. sino como un grupo de mujeres que comparte una serie de
imposiciones sociales y culturales. Son parte de 1a misma identidad.

En ¢l grupo sc percibio un cambio de actitud en aquellas personas que estaban
comprometidas como: contianza al hablar, seguridad, mayor participacion. disposicion al
contacto  fisico en el grupo y con sus hijos mayor compromiso en la rchabilitacion.
Desafortunadamente ¢l cambio no pudo  extender a todas las personas que lo necesitan,
talta mucho por hacer, en este caso con las mujeres que viven en comunidades rurales, que

debido a sus situacion economi

i}

marginacion, por consiguiente fulia de servicios ¢
informacion, son mas propensas i tener un hijo con discapacidad.

Dentro de la organizacion de Pina Palmera se considera la importancia de
involucrar a fos padres en la rehabilitacion de los hijos en el programa de estimulacion
temprana ¥y en la rehabilitacion basada en la comunidad (RBC). los programas sc han

centrado  principalmente en ¢l discapucitado, no se ve ¢l wrabajo con padres como

de cllos. Los padre aben que ticnen

prioritario. se ignoran las necesidades ¢ inquictude

que asistir cada semana o cada quince dias a terapia, porque tes han dicho *'si quicren ver
avances en sus hijos tienen que continuar viniendo™, pero no les han preguntado si eso es lo
que descan, parcciera ser que con sus descuidos prefiricran verlos muertos. para asi
terminar con su sufrimiento.

1 programa de Rehabilitacion Basada en la Comunidad (RBC) es una propucsta de
irabajo que ha funcionado muy bien en Pina Palmera, parcce ser que es la dnica institucion

sacion, asi como terapia de

1 con talleres de sensibili

que ta a Hevado a fa practica. se tra
lenguaje v aprendizaje, en este campo tiene mucho por hacer el psicologo comunitario, sin

cmbargo en esta institucion  se limitan a resultados concreto por cjemplo: Ia terapia de
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lenguaje y aprendizaje, ¢l paciente aprende a hablar o a caminar, e¢stos son hechos
comprobables, sin embargo ¢l trabajo del psicologo se deja en segundo termino, tal vez

porque a diferencia de otras disciplinas en la psicologia los resultados no son tangibles.

La Investigacion Accion Participativa a través de su método permitié identificar
creencias, mitos, actitudes, valores culturales, factores de ricsgo en la comunidad, el grupo
fue capaz de compartir sus experiencias de vida, hecho que no es fiacil para las personas que
no estin a acostumbradas a ser escuchadas, fue fundamental hablar de aquetlos temas que
les inquictaban, para poder vislumbrar sentimicentos que tenian ocultos.

1 tema central fue su proceso como padres o madres de un hijo discapacitado, se
encontrd que presentan principalmente sentimientos de culpa, ellas tienen la creencia de
que fue un castigo divino, por algo que pensaron o hicicron, se sienten culpables por no
haber descado a su hijo, creen que algo tienen mal, en la mayoria de los casos sc les

responsabiliza por ta discapacidad de su hijo.

Los padres por lo regular huyen de toda  responsabilidad. no  haciéndose
responsables de la paternidad o ocultandose en trabajo para no hacer frente a los problemas,
la encargada de atender a los hijos. de acudir at médico, asistir a terapia ¥ educar es la

i algo sale mal es culpa

mujer a ellas se les responsabiliza desde el momento de procrear,
due I mujer, es por eso que juega ¢l papel de la saper mama, la que puede todo, la que no se

quicn aguanta todo, cumple con su rof.

Los roles impucstos para la mujer, serin entocados al cuidado v reproduccion de
seres humanos, micntras que lo designado parn los hombres es buscar el sustento de Ia

familia, La especializacion genérica limita las posibilidades de accion no solo de las

nujeres, sino también de los hombres. como cjemplo tenemos que a las primeras se les ha
negado la oportunidad de vivie una vida propia desde ellas mismas, pues siempre han de

En ¢l caso de los

estar dispuestas a estar listas para lo que los demis requicran de ells

hombres. wenemos que a éstos les han sido negadas las posibilidades de la expresion

afectiva pues lo que marca ¢l mandato cultural y social es que siempre éstos muestren
fortaleza y no debilidad.

En la presente investigacion sc pueden identificar principalmente patrones de
conducta de mujeres. porque el grupo fue conformado aunque no intencionalmente por

mujeres, ya que son ellas las encargadas de llevar  a terapia a sus hijos, ellas reportan
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insatisfaccion en su relacion de pareja, no se sienten apoyadas, valoradas, ni querid

general manifiestan insatisfaceion de su vida.

Sus historias de vida son trigicas fueron nifias maltratadas, ignoradas en algunos

(M

s0s  abandonadas por sus padres, tuvicron que enfrentar responsabilidades  desde
pequeiias, ayudar en la cconomia de su casa, sus necesidades afectivas fueron anuladas, se
criaron en un ambiente hostil donde a la primer oportunidad se casaban  para huir de su
situacion, sin darse cuenta que lo que les esperaba no cran muy diferente i lo que habian
vivido.

La falta de expectativas también fue muy notoria, no tienen un plan de vida, viven

por vivir, al dia, tal vez esta actitud explique porque ¢l descuido hacia su persona y sobre

los den si bien cubre las necesidades {isioldgicas, las afectivas no, esto no significa que

no reconozean la importancia de ésta, al contrario ¢llas demandan atencion, carifio de sus

wrejas, al no recibirla se refugian en su papel de madres, esposas ¢ hijas, para hacer frente

a la realidad, viven para los demis negiandose la oportunidad del propio placer.

El ser madre o padre encierra determinadas funciones. en esta comunidad se
observo una caracteristica muy particular, no existe una diferencincion por lo hijos, es
decir, hasta cierto punto se ignoran, s¢ anulan, no se ven como individuos tinicos ¢
irrepetibles, no se tienen expectativas sobre cllos, en este caso no existe un trato cspecial
para el hijo discapacitado. todos son vistos por igual, por lo tanto su funcion de ser padres

¢s cubrir las necesidades fisiolégicas.

Socialmente estas conductas no son permitidas, ante los demis se aparenta ser un
buen padre o una buena madre. squé tan cicerto es esto? Por naturaleza el ser humano es
cuoista. nos hemos empeiiado en erear una imagen ideal de algo que no somos. ¢l descuido
v el atslamiento de esta comunidad,  es solo una repeticion de lo que han vivido. como

podemos exigir compromiso, responsabilidad, atencion y carifio para sus hijos si cllos

nunca lo tuvicron.

IZl trabajar en el grupo les ayuddé a reconocer sentimientos. a conocerse mis a
tondo, a sentirse escuchadas por consiguiente entendidas, el pensar que no son las Gnicas
que vivieron y viven condiciones desfavorables les permite sentirse de alguna manera que

no esuin solas. que existen personas que comparte algo con cllas. ademis el poder
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compartir sus cxperiencias logrd cn elias sentirse atiles ¢ importantes, cn las ultimas
sesiones se percibia en el grupo compaiierismo y mayor interés en participar.

£l Hegar a una comunidad con una postura  abierta, accesible a cualquicer cambio,
como lo propone la Investigaciéon Accion Participativa ¢s una buena herramienta para
lograr un cambio, hace falta mucho por hacer, es necesario mayor interés cn trabajar
directamente con fa gente desde esta postura, si bien se ha trabajado, s¢ ha hecho
principalmente con caricter informativo o para obedecer a necesidades ajenas a la
comunidad.

A partir de 1a claboracion de la presente investigacion surgen interrogantes respecto
a temas relacionados con el ser y ¢l deber ser, mujer-hombre, madre-padre, hija-hijo,
csposa-esposo. Son titulos que se nos han adjudicado, que no cuestionamos y que
responden a ciertas formas de conductas, creencias, formas de pensar y de sentir, Donde la

discapacidad no ticne un lugar.
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REGLAS DE ORO PARA LOS PAPAS DE HIJOS CON DISCAPACIDAD
S a5 Cersonas con Galandcidad son los papds para ello ceven

LOS Meoras aiasss ST
fortelecerse
1. Aprender de 1o que tene el hijo.

Tener un oie en 10 que &5 v Oro pre en ia esperanza de lo que alcanzard @ ser.

2, Cada vez que pensemos €n lo que no puede hacer;
pensar lo que s Duede nacer

3. Pasar del qué_al ¢cdmo vy al cuando.
E510 NOs oone @n mowrnento, en accisn

4. Acercarse a otras personas.
rauligs, orofes.crustas, eicdtera

Famihares, amigos,

5. Establecer horarios y no caer en lo obsesivo.

SOt O Darg ia L. 3, 018 105 CLrOSs NS, 23ra I3 vida rmisma.

Darse trerrso s

6. Fortalecer la relacion con la pareja.
Este punto es mut TOCr2nte DOrquE mutis 6 105 Jdos.

7. El papd y la mama tienen que colaborar para apoyar a su hijo.
L ESIO AN &3 ¢ INDOS &l Saver QueE CUENTan uno con

Como pare,d v L =
el otro.

8. Cada papa y cada mama tienen que hacer algo para si mismos, todos los dias.
Tienen que tener wna via2 completa par2 car al otro.
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