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RESUMEN

“‘Encontrando mi equilibrio personal” fue un taller basado en el Enfoque Centrado
en la Persona, realizado con 67 madres de nifios en situacién de discapacidad en
un centro de atencién multiple de la Secretaria de Educacion Publica. El objetivo
fue facilitar un proceso de reconocimiento de necesidades y recursos personales

para la construccion de un proyecto de vida.

El punto de partida del taller fue que cada persona hiciera contacto con su
propio cuerpo debido a que el ritmo de vida de las madres de nifios en situacion
de discapacidad esta regido por la demanda de atencion de los nifios, ya que la
discapacidad los hace completamente dependientes. Ademas dichos nifios suelen
ser mas vulnerables a las enfermedades, de modo que el tiempo invertido en su
cuidado es mayor que el de nifilos que no padecen ninguna discapacidad. De tal
suerte, las madres enfocan su energia al bienestar de los hijos perdiendo el

contacto con sus propias necesidades desde fisicas, emocionales y de recreacion.

Para lograr el objetivo, facilité la creacion de un espacio especificamente
para las madres, un lugar donde sélo estuvieran ellas sin el hijo. En conjunto con
el grupo desarrollamos un clima de confianza donde la madre pudiera ser ella
como mujer. Como facilitadora traté de poner en préactica las actitudes pilares del
ECP: empatia, congruencia y aceptacién positiva incondicional, modelé éstas
actitudes y a su vez, las participantes fueron desarrollandolas durante las siete

sesiones de tres horas del taller.

Cada una de las sesiones las programé con un tema a exponer al inicio, el
cual fue la pauta para la expresion verbal de las participantes. En concordancia
con desarrollo de las sesiones realizamos dinamicas y trabajo creativo que sirviera

para el desahogo emocional y recuperacion de la experiencia.

El taller lo disefié de acuerdo a mi propia experiencia como madre de un
nifio en situacion de discapacidad, pero sustentado por tres referentes teoricos:
tesis de otras intervenciones de Desarrollo Humano y Psicologia, la teoria del ECP
y las teorias de otros autores sobre mujer, el rol de madre y proyecto de vida.



Una vez terminada la intervencion, agrupe, analicé y sistematice los datos
recogidos de la intervencion, desde el método fenomenolégico. Defini tres
preguntas que me sirvieran de guia para analizar el proceso de cambio de las
participantes, el mio propio y la practica de las actitudes del ECP en mi facilitacion.
Entre los alcances descubri que las participantes contactaron con sus propios
cuerpos y emociones, reconocieron su experiencia, la cual habian distorsionado
para que se apegara a las expectativas sociales. De la misma forma pudieron
encontrar la forma de vivir y expresarse emocionalmente y lo que es mas,

pudieron contactar con sus propias necesidades y deseos.

Finalmente vislumbraron una forma de vida integradora de si mismas que

comulgara también con la dependencia del nifio en situacion de discapacidad.
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INTRODUCCION

Este es un trabajo de grado de la Maestria en Desarrollo Humano (MDH). Es el
resultado de un proyecto de intervencion profesional desarrollado con base en el
modelo propuesto por la Psicologia Humanista Existencial y el Enfoque Centrado
en la Persona (ECP) de Carl Rogers, aplicando mis propios recursos y
habilidades.

En este documento comparto mi experiencia del taller realizado con 67
participantes diferentes, todas ellas madres de nifios en situacion de discapacidad,
de las cuales 14 fueron constantes en todas las sesiones y di seguimiento a tres:
IXChel, Yatzil y Malinalli a quienes, para efectos de guardar su identidad cambié el

nombre.

El trabajo de grado estd fundamentado en algunos referentes teoricos e
hipétesis de trabajo, el disefio lo desarrollé tomando en cuenta mi propia
experiencia personal como madre de un nifio en situacion de discapacidad. Desde
el nacimiento mi hijo fue diagnosticado con paralisis cerebral y su pronostico de
vida fue reservado. A los dos meses de edad del nifio, lo inscribi en diferentes
institutos de rehabilitacién, particularmente en uno de ellos fue atendido de forma
integral, es decir, atendian su rehabilitacion fisica y psicologica, esta atencion
psicoldgica era extensiva a familiares y participamos todos los que conviviamos
con el nifio dia a dia. En otro de los institutos, en el que sigue inscrito después de
doce afios, note al convivir con las demas madres de los comparfieros de mi hijo,
qgue la atencion era limitada so6lo a los nifios y reconoci en mi propia experiencia
que para que mi hijo pudiera estar mejor tuve que voltear hacia mi misma y
atenderme. Por lo comentado, surgido mi inquietud por hacer un en el centro de

atencion especial donde estudia mi hijo.

El documento consta de seis capitulos, conclusiones y propuestas, las
referencias y apéndices. En el primer capitulo hago el planteamiento de la
intervencion y la viabilidad de realizacion del proyecto. Asimismo manifiesto, en los
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antecedentes personales, mis propias motivaciones para realizar la intervencion
desde el enfoque del Desarrollo Humano. Describo el contexto en que realicé la
intervencidén con base en una observacién adecuada y objetiva de la realidad y

redacto los aspectos del desarrollo humano identificados en el contexto.

También en el primer capitulo, narro el proceso para detectar las carencias
y necesidades de desarrollo; y enumero los propoésitos, general y especificos, de
la intervencién, detallando el plan de accion: las condiciones, recursos y el

cronograma de sesiones.

En el segundo capitulo doy justificacion tedrica a la intervencion con base
en el ECP y otros referentes tedricos. En primera instancia revisé tesis de la
Licenciatura en Psicologia y de la MDH que tuvieran alguna relacion con la
intervencidn realizada; enseguida sustenté el disefio de mi intervencion con la
teoria de Carl Rogers del ECP; finalmente enriqueci mi marco tedrico con los
aportes de otros autores.

El tercer capitulo es una narracion reflexiva de cada una de las sesiones de
la intervencion. Enseguida en el cuarto capitulo dato de la estructura
metodoldgica, aqui es donde organizo la informacion obtenida del taller, desarrollo
tres preguntas que me sirven de guia para el andlisis de la informacién y

finalmente hago una inmersién en los datos.

En el capitulo V hablo de los alcances obtenidos en el taller de tres de las
participantes a quienes di seguimiento y sobre mi papel como facilitadora. En el
capitulo VI establezco un didlogo con los autores enlazando el marco tedrico
referencial con lo sucedido en el taller y mis propios criterios. Finalmente doy mis

conclusiones y propuestas.



CAPITULO I. LOGRAR MI EQUILIBRIO PERSONAL

1.1 Planteamiento de la intervencion

Puede que yo no sea muy listo, pero si sé lo que es el amor
(Forrest Gump).

1.1.1 Implicacién Personal con la intervencion

Soy Lilia Ekaterina Ramos Ortiz, tengo 36 afios de edad, soy alumna de la
Maestria en Desarrollo Humano (MDH), vivo en union libre y tengo un hijo de doce
afos. Estudié Administracibn de Empresas y actualmente me dedico a los

Recursos Humanos en una empresa metal mecénica.

Fui la quinta hija de los nueve que tuvieron mis padres, quienes en su
juventud, se vinieron a residir a Guadalajara, originarios de pueblos del estado de
Jalisco y cercanos a la ciudad. La oportunidad de estudio y empleo, la generaron
por sus propios medios, aunque mi Papé se establecio laboralmente como
empleado de planta del Hospital Civil de Guadalajara “Fray Antonio Alcalde” y hoy
disfruta de los beneficios y prestaciones de un empleado de Gobierno; desde que
yo recuerdo nuestra situacién econdmica era dificil, viviamos en casa con laminas
de cartén y sélo los servicios mas basicos de agua y luz. Mi mama a partir de su
matrimonio, se dedic6 al hogar y a la crianza de los hijos, yo entre ellos, asi que

puedo decir que tuve una infancia normal, entendiendo como normal lo comun.

Afortunadamente, de nifia, no me hizo falta el alimento, ni la escuela, ni la
salud; pero sufri el deseo de zapatos nuevos, lonche de jamon para el recreo, una
mufieca barbie en navidad, una cama para mi sola, entre otras cosas. Asi que en
algin momento de mi infancia, decidi vivir con mas recursos y me esforcé por ser
una excelente estudiante, ademas de la educacion basica en escuela publica,
estudié: teatro, danza, artes plasticas, poesia, declamacion, oratoria, cultura de

belleza, inglés y cualquier otra cosa que pudiera tomar de forma gratuita y sin
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comprar material didactico. Posteriormente me esforcé por desarrollarme

profesional y econ6micamente; éste, era el centro de mi plan de vida.

Como es de suponerse mi familia es muy extensa, en la Gltima actualizacién
del genograma en el afio 2010, conté 132 parientes en tres generaciones, ninguno
con discapacidad, ninguno con una deficiencia fisica o intelectual, ninguno con
una enfermedad de por vida que lleve a la dependencia; hasta el nacimiento de mi

hijo.

Carlitos Isaac nacio cuando yo tenia veinticuatro afios, en buen estado de
salud fisico y emocional. Sin antecedentes de riesgo durante mi embarazo, a las
veintiséis semanas de gestacion, médicos del Instituto Mexicano del Seguro Social
(IMSS) me hicieron tacto en una revision y me rompieron la fuente, obviamente el
bebé estaba atravesado, todavia no era tiempo que se acomodara para el
nacimiento, pero por una extrafia razon, los médicos intentaron que naciera por
parto normal y lo Unico que pudieron sacar fue su brazo derecho, luego me
prepararon para cesarea y en éste lapso de tiempo hubo sufrimiento fetal; nacio
bajo anestesia general, con una talla de treinta y cinco centimetros, pesé un kilo
con doscientos gramos, una puntuacién apgar! cuatro-ocho, no respiré y fue
manejado con ventilacion asistida desde su nacimiento. Su primer prondstico fue
de cuarenta y ocho horas de vida, no obstante, Carlitos Isaac siguio viviendo. A los
dos dias de nacido presenta hemorragia intraventricular grado IV que amerita
colocacién de valvula ventriculo peritoneal. La cual no se puede colocar debido a
que padecia anemia, pulmonia y bajo peso; entonces la acumulacion del liquido

cefalorraquideo le ocasioné paralisis cerebral de tipo cuadriparesia espastica? y

1. La puntuacién apgar es el resultado de una prueba que se hace dos veces a los recién nacidos y sirve para determinar cualquier
necesidad inmediata de cuidados médicos adicionales o tratamientos de emergencia. El estado fisico del bebé es preocupante si el
resultado en la segunda prueba debajo de ocho.

2. Eseltrastomo mas limitante y grave de todos los tipos de afecciones centrales que se conocen, no solo por cursar en su inmensa mayoria

con secuelas como el déficit cognitivo, déficits visuales, de lenguaje y auditivos, sino ademas de las complicaciones severas que presenta.



epilepsia severa. Es bautizado en el Hospital por la poca probabilidad de vida. Se
trata la hidrocefalia secundaria con punzaciones. Se alimenta con parental, una

toma de cinco mililitros de leche materna y otra de similac especial.

A los veintiséis dias de nacido retiran el ventilador por un dia, pero presenta
dificultad respiratoria y lo vuelven a conectar separandolo solo por lapsos con
oxigeno suplementario. A los veintiocho dias deja el ventilador sin problemas;
aumenta su peso a un kilo ochocientos gramos y lo intervienen para colocacion de
vélvula. A los dos meses de edad lo dan de alta por primera vez en condicién
estable con alimentacion via sonda y con cita para oftalmologia porque presenta
retinopatia y es tratado solo con estimulacion visual. Presenta retraso en el
desarrollo e inicia estimulacién temprana, basicamente terapia fisica de relajacion
muscular y estimulacion visual y auditiva.

En estas circunstancias, mi plan de vida cambi6, mi prioridad, hasta la

fecha, es mi hijo.

No puedo precisar con exactitud como fui transformando el amor a mi hijo
en una exigencia por atenderlo, me atrevo a decir que actuaba como obsesiva en
lo concerniente al nifio: pendiente de su suefio y respiracion, del aseo de su
espacio, la higienizacion de sus biberones, de la toma del medicamento, de la
compra de los pafiales, etcétera. Incluso, para sus posteriores hospitalizaciones
llevaba al IMSS ropa de cama, alimentos, medicina, agua y juguetes de mi casa.
Si el nifio padecia vomito en la madrugada en ese momento me ponia a lavar su
ropa, al grado de no descansar ni con la ayuda, que siempre he gozado, de mi

familia.

El nifio recibia rehabilitacion en el IMSS, en el CAM, en el Centro de
Rehabilitacion Infantil Teletébn de Occidente (CRIT), y por periodos estuvo en
Equinoterapia, Hidroterapia y con un terapista fisico particular. Al igual que yo, el
nifio estaba saturado de actividades.

Mi relacion de pareja, con el padre de mi hijo y en ese entonces mi esposo,

se volvio conflictiva, mi rol de vida se convirtio en mama y enfermera. También
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afecté mi desempenio laboral con tantos permisos y poco rendimiento hasta que
decidi renunciar. Por fortuna la salud de mi hijo fue mejorando y simultdneamente,

mi “obsesion” disminuyendo. Me volvi a emplear y me divorcié.

En la situacion de salud de Carlitos Isaac, fue de mucho beneficio estar
dentro de una familia grande porque todos cooperan en atencién, y ademas, como
lo mencioné anteriormente, mi papa es empleado del Hospital Civil de
Guadalajara, es enfermero psiquiatra y mi mama@, aunque dedicada al hogar, es
enfermera; mis hermanas menores son: meédico cirujano y psicéloga. Su quehacer
profesional facilitd la atencién del nifio y redujo las posibilidades de hospitalizacion
e intervenciones quirdrgicas. Atribuyo a ellos: mi familia y a mi pareja actual con
quién vivo en unioén libre, a su presencia positiva, influyente y colaboradora, que yo
tuviera la oportunidad de trabajar procesos personales intensos, para que el dia de
hoy pueda dedicar mi tiempo sin culpa, ademas del cuidado de mi nifio, al
guehacer profesional, al deporte, al estudio, a mi pareja, a toda mi familia, al
hogar, al cuidado personal y a actividades de recreacién. Sigo inmersa en un
cumulo de actividades pero, en comparacion a los primeros afios de mi hijo, hoy

me siento mas completa, funcional y feliz.

Por esta raz6n mi planteamiento del trabajo esta orientado para tutores de
nifios y nifias con discapacidad, los cuales especificamente padezcan paralisis
cerebral con retraso intelectual y motriz. Con el objeto de que los tutores se
permitan visualizar un proyecto de vida que incluya la posible dependencia total

del nifio o de la nifia, sin que éste proyecto gire en relacion a la atencién de ellos.

1.1.2. Antecedentes y contexto de la situacion

Carlitos Isaac estuvo hospitalizado por un periodo de dos meses desde su
nacimiento, su egreso estaba condicionado ademas del seguimiento médico, a
rehabilitacion constante; sigue con un prondstico reservado, para la funcion y la

vida.



Al afio de edad en 2002, se integra a un Centro de Atencion Multiple (CAM)
de la Secretaria de Educaciéon Publica (SEP) del Estado de Jalisco de la Ciudad
de Guadalajara. El objetivo del CAM es la integracion escolar de nifios con
capacidad y necesidades educativas especiales, como son los nifios con paralisis
cerebral. Para el logro del objetivo, el CAM ha hecho adecuaciones a la
instrumentacién o al equipamiento que los nifios requieren debido a que presentan
retraso motriz y discapacidad intelectual, tienen trastornos en el movimiento, la
postura y del habla; estas adecuaciones pueden ser modificaciones
arquitectonicas y adecuacion al mobiliario, asi como la disposicion de aparatos y
equipo especial que necesitan los alumnos con discapacidad; en la practica. Las
adecuaciones han implicado el uso de tableros de comunicacion, sillas especiales,
adaptacion de polainas en manos y/o pies y otras que facilitan a los nifios los

aprendizajes escolares.

El CAM atiende a diferentes nifios y adolescentes discapacitados, me
referiré de ellos, de acuerdo a la definicion de la Real Academia Espafiola (2011)
que dice: “discapacitado, da. Calco del ingl. Disabled. 1. Dicho de una persona:
Que tiene impedida o entorpecida alguna de las actividades cotidianas
consideradas normales, por alteracion de sus funciones intelectuales o fisicas”
porque los diagnosticos son muchos. La pardlisis cerebral tiene cuatro tipos:
espastica, disquinética, ataxica y mixta, a su vez cada tipo tiene diferentes
clasificaciones; por tanto no es relevante enumerar cada uno de ellos, finalmente

hablo de una afectacién al desarrollo intelectual y/o motriz.

Hay nifios que pueden ser alumnos del CAM vy realizar solos las
actividades escolares en su grupo. Para ser parte del grupo donde esta Carlitos
Isaac, es indispensable la compafiia permanente de una persona que lo atienda y
le realice los ejercicios de rehabilitacion. Carlitos estuvo asistiendo al CAM y
simultdneamente al CRIT hasta los seis afios de edad, por la distancia de cada
uno de los centros, mi mama lo llevaba al primero y yo al segundo, pero ambas

estuvimos participando en actividades del nifio independientemente del Instituto.



El CAM tiene reputaciéon como uno de los mejores centros de rehabilitacion
de la SEP, tanto en instalaciones como la educacién que brindan los maestros. Sin
embargo, bajo la perspectiva del Desarrollo Humano, estoy segura que dicha
atencion puede ser enriquecida considerando en los programas a los padres de

familia, particularmente a las madres.

Mi hijo tiene aproximadamente ocho afios como alumno del CAM y durante
los ultimos cuatro afios, 0 mas, sigue con el mismo programa de rehabilitacion
fisica, estd integrado al grupo denominado: adecuaciones significativas, en el cual,
entiendo se debe disefiar un programa de rehabilitacion adecuado
especificamente a las necesidades y posibilidades del nifio, es decir, cada alumno

aunqgue en el mismo grupo desarrollan un programa distinto.

No obstante, o que yo he observado en mi experiencia, es que el grupo
mas que satisfacer los objetivos de rehabilitacion de los nifios, satisfacen las
necesidades sociales de las madres, es el lugar de encuentro para la venta de
articulos diversos, en cuyas actividades participa el personal docente; asimismo
es un lugar donde cada una de las madres asistentes pueden exponer la carga
emocional que pudieran traer y también satisfacer sus necesidades de vida social
planeando y llevando a cabo: reuniones, comidas, paseos, etcétera con la perfecta
justificacion de integrar al nifio a la sociedad, pero enfocado en las propias

carencias de las madres.

Estoy clara que no me toca a mi calificar esta dinamica de actividades
escolares, pero me es imposible mantenerme al margen siendo parte del grupo mi
madre y mi hijo. Especificamente hablando del grupo de adecuaciones
significativas, en comparacion con el CRIT, no tiene suficiente personal docente,
los programas de rehabilitacion son obsoletos, la administracion es
exageradamente permisiva y la exigencia poca. Asi que me permito observar y
sofar con algunas posibilidades de mejora, que desde luego no me corresponden,

ni estdn en mis manos.



Visualizo en este proyecto de intervencion la oportunidad para contribuir un

poco, las condiciones anteriormente descritas.

La impresién de una mujer puede ser mas valiosa que un andlisis razonable
(Arthur Conan Doyle).

1.1.3 Contexto y caracteristicas de las personas

Segun el Instituto Nacional de Geografia e Informatica (INEGI) al afio 2010, en
México, las personas que tienen algun tipo de discapacidad son 5 millones 739 mil
270, lo que representa 5.1% de la poblacion total. Este dato engloba la dificultad
para caminar, disminucion visual, auditiva, del habla, problemas de tipo mental, de

atencion y aprendizaje, asi como del autocuidado.

El perfil de la poblacién son madres de nifios con discapacidad que asisten
al CAM. La sesion que tuvo mayor cantidad de participantes fue de 42 asistencias,
pero en el transcurso del taller fueron 67 participantes diferentes, de acuerdo a la
siguiente tabla de asistencia:

Registro de asistencia

Sesion | Sesidon |Sesidon | Sesidon | Sesion | Sesion

1 2 3 4 5 6 Sesion 7
No Sin
participantes |28 42 31 26 26 26 registro

Se recabaron datos de la poblacion: estado civil, edad, nivel de estudios,
situacién econdémica de 65 participantes, de las 2 restantes no hubo registro.

El estado civil de la poblacion es variado, 31 de las participantes
manifestaron ser madres solteras, aunque segun el Consejo Nacional de
Poblacion (CONAPO) 2014, las mujeres se consideran a si mismas solteras

cuando efectivamente lo son, cuando estan separadas o viudas; Yy



coincidentemente ninguna de las participantes manifestd estar en estas dos

tltimas modalidades, asi que creo que se engloban.

Segun mismos datos de la (CONAPO, 2014) el 90 por ciento de estas
madres solteras tienen hijos menores a los 18 afios y aunque la mayoria trabaja,
el 60 por ciento de ellas viven en casa de sus padres. También se afirma, segun
un estudio de la cadmara de diputados (La cronica, 2014) que éstas mujeres y sus

hijos son sujetos de discriminacion y segregadas cuando solicitan servicios.

30 participantes son casadas y cuatro viven en union libre. No se registro el
dato exacto de quienes de ellas tienen mas hijos, aparte del nifio en situacién de
discapacidad. Las platicas de este segmento de la poblacién sefialan la poca
ayuda de los cényuges o parejas, en relacion a las tareas domésticas y la atenciéon
del hijo

Otras pocas mujeres manifiestan la necesidad de convivir con su parejay la
mayoria refiere haber recibido algun tipo de violencia. Segun el INEGI (2013) “Las
diversas posiciones y responsabilidades que van asumiendo las mujeres, mas alla
del espacio doméstico, tiene repercusiones en los arreglos de pareja y, de acuerdo
con la informacién, sus parejas masculinas parecer no encontrar vias de

resolucién pacifica ante los conflictos [...]".

Son mujeres de veinte a sesenta afios de edad, originarias y residentes de
la ciudad de Guadalajara. Practicamente se dedican a la rehabilitacion y atencién
de sus hijos en situacibn de discapacidad, como prioridad en su vida. La
distribucion de la poblacion participante segun rangos de edad se ilustra en la

siguiente tabla:

Edad de las participantes

Entre 20 y|Entre 30 y|Entre 40 y|Entre 50 y|De 60 en
29 anos 39 afos 49 afios 59 afios adelante
Participantes 29 22 8 5 1
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La formacion académica de las participantes también es diversa. 14
participantes que representan el 22 por ciento de la poblacion del taller, dejaron
sus estudios a nivel primaria. Segun los datos mas recientes publicados por el
INEGI (2014) corresponden a los registros del afio 2010 donde se indica que el
porcentaje de mujeres entre 6 y 14 afios que asisten a la escuela es de 94.71 por

ciento en Jalisco.

El nivel de estudios de la mayoria de las participantes es secundaria. Segun
los indicadores del Banco Mundial (2014) en México el porcentaje de las mujeres
gue salen de primaria e ingresan a secundaria va en aumento del 2009 al 2011 se
registrd un punto porcentual arriba por afo, registrando al 2012 un 96 por ciento.
El 40 por ciento de las participantes estudié hasta secundaria, sin dato exacto de

la conclusion de dichos estudios o si los truncaron.

Otras 17 participantes, las cuales representan el 26 por ciento de la
poblacion, manifestd haber estudiado hasta la preparatoria. Sin registro que
especifiqgue el tipo de bachillerato: técnico o general. Y sin la informacion del

término o no, de los estudios.

Unicamente 8 personas estudiaron un grado a nivel Licenciatura, sin detalle
de las carreras estudiadas y la obtencién de Titulo profesional. Quedando en este
segmento el 12 por ciento de la poblacién.

La Asociacibn Mexicana de Agencias de Investigacion de Mercado y
Opinién Pablica (AMAI) desde 1994, en México, realiza y publica estudios para
segmentar a la poblacion de acuerdo a 13 variables establecidas en seis niveles
socioeconémicos. Las variables son de formacién académica, nivel de ingresos:
individual y familiar, posesién de vehiculos y bienes raices. La informacién
econOmica aparte de ser confidencial, es un tema dificil de compartir, asi que me
limite a segmentar a la poblacién Unicamente considerando el nivel de ingreso
mensual familiar que refirieron recibir. De los seis niveles socioeconémicos

tomados de la AMAI, la poblacion se califica en tres quedando como sigue:
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En el nivel D, se encuentran jefes de familia con escolaridad a nivel
primaria, que viven en casas propias o rentadas a bajo costo. En esta clase baja
de ingresos hasta 2,700.00 se encuentran 13 participantes que representan el

20% de la poblacion.

El nivel D+ esta arriba de la clase baja, llevan un mejor estilo de vida, sus
nivel académico es primaria terminada y secundaria. En su mayoria las viviendas
son propias. El 57% de la poblacion, o sea 37 participantes estan en este nivel,
con un ingreso econdémico mensual hasta 6,800.00.

Finalmente las 15 participantes, 23% de la poblacion manifesté tener
ingresos hasta 11,600.00 perteneciendo entonces a la clase C media, cuyos Jefes
de familia tienen un nivel académico de preparatoria principalmente y viven en

casas o departamentos propios con algunas comodidades.

Las sefioras de la poblacién gozan de temas como la cocina, programas de
television 'y compiten entre ellas por demostrar quién cuida mas a sus hijos;
parece que el tiempo que le dedican a los niflos es su modo de medir el amor que

sienten por ellos.

El estilo de vida de la poblacion esta centrado en el cuidado de los nifios
discapacitados y sus salidas al CAM o al IMSS. Sus paseos son a lugares como:
Las fiestas de Octubre, El zooldgico, La exposicidbn ganadera, El trompo magico,
todos son lugares y eventos en Guadalajara, el ingreso a dichos eventos es
solicitado por el departamento de Trabajo social del CAM y estos paseos

constituyen las actividades de integracion a la sociedad para los nifios.

Ninguna ha tenido procesos psicoldgicos, buscaron la escuela como opcion
de rehabilitacion para sus hijos después de un largo recorrido por hospitales y
médicos como buscando un diagndstico mas afortunado para sus hijos y menos

lamentable para ellas.
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Al parecer todas son de la religion catdlica, hablan mucho de Dios y
verbalmente manifiestan que las condiciones de sus hijos son como una

bendicién.

1.1.4 Proceso de deteccidn de necesidades de desarrollo

El CAM tiene un modelo de atencion integral, ademas de facilitar la rehabilitacion
fisica e intelectual y la integracion social; promueve el desarrollo familiar a través

de proyectos disefiados por el area de Trabajo Social y Psicologia.

Desafortunadamente, en mi experiencia, la practica de talleres y dindmicas
orientadas a factores psicologicos no logran los objetivos porque no hay claridad
en las metas de las actividades, a quienes son dirigidas las actividades, en qué
consisten las tareas, el tiempo, el lugar, entre otros factores, que finalmente

disminuyen la participacion y apertura de los asistentes.

Prediagndstico

Mi interés del proyecto de intervencion con la poblacion descrita, nacié por las
conversaciones en las que participo las cuales estan centradas en el hijo con
discapacidad como tema medular; aunque también platican sobre la vida

cotidiana, la pareja, los demas hijos, la salud, etcétera.

No es tanto lo que dicen, sino como lo dicen, lo percibo como una queja
constante de todo y como si la discapacidad de los nifios fuera la universal

justificacion del estado de sus vidas.

Considero que, de inicio, necesitan asimilar la discapacidad del nifio e
incorporarla como una constante en sus vidas; debido a que la rehabilitacion de
los niflos depende del estado de salud, condicion fisica, diagnéstico médico,
constancia en la terapia y una serie de factores ajenos a la madre. No hay un
pronéstico que indique hasta donde pueden llegar, lo comun es que no alcancen la

edad adulta ni la independencia.
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Doy por supuesto, que esta clara mi conexion con la poblacion, creo que
como mamas podemos vivir en equilibrio: experienciar los diferentes roles, dar
atencién de calidad a nuestros hijos (los discapacitados y los que no), dar tiempo

para la pareja y para la persona.

En la convivencia con el perfil de la poblacion, he sentido un sin nimero de
emociones en relacibn conmigo misma, en muchas me he sentido identificada en

otras no; como si yo percibiera la vida de forma distinta.

Considero que, para las mamas de la poblacion, realizar otras actividades ajenas
a la atencién del nifio, esta descalificado, ya que como decia anteriormente miden
el amor en relacion al tiempo dedicado; por este tipo de creencias manifestadas en
sus conductas, no verbalmente, porque admitir hacia si mismas ese deseo puede
generarles sentimientos de culpa surgido del miedo al juicio de los demas, lo que
Mearns, Dave y Brian Thorne llaman: sentimientos de culpabilidad impropios
(2003: 159). No obstante el no admitir, o estar consciente de las necesidades y
deseos, no quiere decir que no existen. Yo entiendo que hay mas represion y

negacion que conviccion.

Puedo ver en el semblante cansado y desalifiado de las mamas, un
sacrificio de su vida justificado con la discapacidad de sus hijos, pero realmente no
en beneficio de ellos, por el contrario he sido testigo del agobio y fatiga

manifestado en considerables descuidos que repercuten en la salud de los nifios.

Las mamas dicen que sus hijos son una bendicion, lo repiten tanto como si
sélo lo hicieran para creerlo ellas mismas, porque la postura que toman ante los
hijos, de despersonalizacion y tedio, demuestran lo contrario. Su presencia
fisicamente cercana, pero con la mirada perdida; sus palabras dulces, pero lentas;
entre otras manifestaciones; parecen indicar que la discapacidad de sus hijos son

como un castigo, lo cual reafirma el sentimiento de culpa.

Hay mamas que siguen con este estilo de vida durante muchos afios sin

gue dispare conductas extremas en ellas, pero también ha habido otras que en
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determinado momento han renegado tanto de sus hijos que entran en crisis
psicolégica porgue el reconocimiento del repudio, se sale de todas sus estructuras
y como consecuencia ratifica, en las deméas mamas, la conviccion de que es mejor

ignorar sus propios deseos y necesidades para evitar este tipo de crisis.

Sin embargo yo creo que los roles que puedan desempefiar ademas de
madres, son también en beneficio de los nifios porque, si bien, son nifios
dependientes, cuando estan las mamas todo el tiempo con ellos, los hacen mas

dependientes por las mismas sensaciones que ellas les transmiten.

Enumeracion de las necesidades y sus implicaciones.

La encuesta del apéndice 1, la apliqué a ocho madres de familia, que forman parte
de la poblacion. Las lei cuidadosamente, hice anotaciones de cada una de ellas,
revisando las respuestas y relacionandolas entre si, detecté discrepancias entre
una respuesta y otra, a preguntas similares y una vez analizadas, me di a la tarea
de enlistar las carencias descubiertas de las que elegi, por el nimero de

repeticiones y prioridad las siguientes cuatro:

A) Encontrar el punto de equilibrio en su propia vida
B) Expresar su sentir
C) Contactar su propia vivencia

D) Contactar sus necesidades

Considero haber identificado en cada una de estas necesidades una
oportunidad para promover aspectos de desarrollo humano, las cuales pretendo
abordar en el proyecto de intervencién propiciando que la poblacion tome
conciencia de sus carencias y los actos que obstaculizan los procesos de cambio

en direccion del crecimiento y desarrollo personal.

A continuacién argumentaré el porqué de la enumeracion de estas

necesidades, contestando a cada una de ellas las siguientes preguntas clave:
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a) Necesidad ¢Como afirmo o con base en qué existe esa necesidad
entendida como ausencia de algo? ¢por qué propongo categoricamente
que esas Yy no otras son las necesidades principales de mi poblacién?

b) Satisfacer la necesidad ¢De qué manera creo que discrepa esa carencia
con lo esperado o deseable? ¢Por qué creo que es deseable? ¢Por qué
satisfacer tales necesidades seria bueno para las personas y para la
comunidad?

c) No satisfacer la necesidad ¢Cuales preveo son las posibles
consecuencias de no satisfacer esas necesidades? ¢Qué pasaria si las
personas siguen asi a corto, mediano o largo plazo?

d) Percepcidon de la necesidad ¢Cual es la percepcién sobre ello que los
implicados tienen? ¢Se dan cuenta? ¢Por qué digo que se dan cuenta o
no? ¢Lo reprimen o simplemente no lo ven? ¢Aceptan que tienen esas

necesidades?

Encontrar el punto de equilibrio en su propia vida

a) Necesidad. Afirmo que las madres de nifios con discapacidad carecen de un
equilibrio en su vida, desde mi propio experienciar con mi hijo y lo que he
observado en familias en situaciones similares que asisten a diversos centros de

atencion en los que coincidimos.

La aparicion de la discapacidad en mi familia fue por medio de mi hijo,
definitivamente no era un evento deseado y no tenia conocimientos previos al
diagndstico en si, mucho menos poseia recursos para la asimilacion, aceptacion e
integracion de la discapacidad y sus alcances en mi vida. El nacimiento del nifio lo
vivi como un suceso desafortunado y triste, contrario al acontecimiento de felicidad
que se quiere compartir con todo mundo cuando el bebé nace en oOptimas

condiciones de salud.

En primera instancia tuve que replantear mi vida en funcion de las

necesidades de atencion del nifio, debido a que, no existen suficientes guarderias
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para bebés con necesidades especiales y tampoco personas que estén dispuestas
a asumir la enorme responsabilidad de atender a un bebé que, ademéas de los
cuidados basicos como alimentacién y aseo, implique satisfacer las demandas de

salud, siendo estas demandas el eje de la atencion.

Este replanteamiento de proyecto de vida, es un comun denominador entre
las madres de familia con nifios discapacitados. Hemos pasado por la misma
situacién y también coincidimos en que este cambio de vida, aparece de repente.
No hay tiempo para condolerse, para sentarse a dialogar con la pareja, para
buscar informacion sobre lo que han hecho otras familias, para reflexionar los
alcances y tomar decisiones mas funcionales; como si de lo que decidimos, de
forma apresurada, en ese momento, dependiera la vida del hijo. Esa percepcion,
dicho sea de paso, no cambia mucho con el transcurso de los afios y la

asimilacion de la discapacidad.

En estas condiciones no parece haber muchas alternativas para las madres
de familia, en mayor frecuencia, la mama del nifio decide poner, ante todo y ante
todos, la discapacidad para ayudar al hijo en su tratamiento de rehabilitacion y

contra las enfermedades implicitas; para lo cual destina la mayor parte del tiempo.

En consecuencia la atencién a si misma, a la pareja, a los otros hijos, a la

demas familia, al trabajo, etcétera disminuye considerablemente o desaparece.

Me atrevo a decir que la vida del nifio y la de la mama, se hacen una
misma. Y las actividades recreativas, de descanso, de cuidado personal se viven

con culpa.

Puedo constatar la veracidad de mis supuestos en las encuestas por la gran
cantidad de veces en que se repiten que el nifio es el centro de atencién, que a él
se le dedica la mayor parte del tiempo, que las actividades recreativas que goza la
mama son basicamente la lectura y ver television, actividades que pueden
realizarse en compairiia del nifio, hablan de exigencia y responsabilidad en cuanto

a cuidado y atencién; considerando que esto es lo que toca hacer “mientras” el
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nifio viva, sefalo entrecomillas el mientras debido a que en las encuestas también
aparece con cierta frecuencia esta palabra, yo la interpreto como tener la
esperanza de que la situacién cambie y dure poco.

b) Satisfacer la necesidad. Carlitos Isaac y sus comparfieros de clase, presentan
complicaciones en su rehabilitacion y las probabilidades de vida adulta se
disminuyen considerablemente; se presume que los nifios fallecen antes que los
padres. Por supuesto no pretendo redactar en este documento catedras médicas,
que ni siquiera conozco, el punto es que, como la mama, pretendemos conocer el
futuro de vida de nuestros hijos y con base en ese prondstico clinico decidimos

gue hacer con nuestra propia vida.

Yo pienso que inconscientemente creemos que en la medida que nos
dediqguemos al nifio y mayor atencion reciban, menor sera la culpa y/o el dolor

cuando ya no esté.

La poblacion encuestada manifestd sentimientos de resignacion y dolor;
también manifestaron que les tocaba dar apoyo, atencion y hacer un esfuerzo. Sin
duda yo fui una de esas mamas entregadas al nifio, como lo manifesté en
antecedentes personales de este documento. Sin embargo, al atiborrarme de
actividades, también atiborre de actividades al nifio, pensando que me exigia a mi

misma, pero creo que en realidad, le estaba exigiendo al nifio.

Pensé que ademas de sufrir las condiciones de deterioro en su salud, existia
la posibilidad de que Caritos Isaac tuviera que sufrir la exigencia de “mis”
expectativas y ser testigo de “mi” frustracion y desmoronamiento de mi vida. No
tengo la respuesta a estos cuestionamientos pero tengo la certeza de que un nifio,
sea cual sea su condicién, merece ser amado, aceptado tal y como es, gozar de
un equilibrio en sus actividades: jugar, comer, interactuar y disfrutar la vida

mientras la tenga.

Por esta razon creo conveniente satisfacer la necesidad de equilibrar la vida

de las madres, ya que en consecuencia le estaran brindando la oportunidad al
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nifio de equilibrar la propia. No se limitara la interaccién sélo con la mama o la
familia mas cercana, no sera sujeto de rehabilitacion y atencion todo el dia, todos
los dias, ni sera testigo de los sentimientos reprimidos de las madres.

Al mismo tiempo que las madres se permitan experienciar la discapacidad

de los nifios sin culpa, se ira generando aceptacion en la sociedad.

c) No satisfacer la necesidad. Considero que si no se alcanza un equilibrio de la
vida de las mamas de nifios con discapacidad, tendremos mas personas
frustradas, cansadas y reprimidas, las cuales estaran atendiendo nifios con
necesidades especiales, los nifios con discapacidad percibiran de alguna forma
las sensaciones de las mamas y aunque es probable, que no desarrollen
emociones negativas tampoco podran experienciar el amor y aceptacion.

He observado en la vida de diversas familias, que la atencién del nifio
discapacitado, aunque no sea funcional, no permitird que la mama atienda a la
pareja y a los otros hijos. De hecho este sefialamiento lo reafirmo con las
respuestas de las encuestas: la mayoria son madres solas y también viven culpa

por abandonar a los otros hijos.

Esta postura coadyuva a familias disfuncionales, matrimonios desechos,
hijos emocionalmente abandonados y todos ellos, inmersos en una sociedad cada
vez mas juiciosa y que manifiesta menor aceptacion ante la forma en que las

mamas tratan la discapacidad.

d) Percepcién de la necesidad. En las encuestas, las mamas manifiestan
resignacion respecto a la situacion de discapacidad de los nifios, reconocen la
necesidad de atender a los demas integrantes de la familia y pretenden que el
taller de integracion, les brinde una forma de hacerlo. Es referido constantemente
la falta de tiempo para otras actividades.

Manifiestan sentimientos de tristeza, impotencia y preocupacion porque la
relacion de pareja se ha hecho mas conflictiva y ha disminuido la intimidad. A

pesar de que estan conscientes del cambio en su dinamica familiar no expresan
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especificamente la necesidad de recuperar esas partes importantes de su vida. Al

parecer se dan cuenta de la carencia de equilibrio en su vida pero la reprimen.
Expresar su sentir

a) Necesidad. Al vaciar la informacion de las encuestas me di cuenta la poca
expresion de sentimientos. Las mamas hablan de ternura, amor, paciencia y
preocupacion. Sin embargo al responder lo que ha sido un nifio con discapacidad
para ellas, es constante una respuesta donde aparece Dios. Asi que yo entiendo

esta constante como una forma de evadir su verdadero sentir.

No dudo que haya amor, lo que me atrevo a poner en tela de juicio es que solo
haya sentimientos considerados socialmente positivos. Desde mi experiencia
puedo constar que, emocionalmente hay desconcierto, enojo, decepcién, rechazo,
etcétera y ademas fisicamente se experimenta cansancio, suefio, hambre, dolor

entre otras manifestaciones.

En la asignatura: uso constructivo de las emociones, aprendi que la reaccion
emocional es un proceso rapido y tosco, facilitado por una red de transporte
nerviosa que genera la amigdala cerebral ante cada experiencia.

LeDoux en su investigacion de la vida emocional encuentra que hay vias
nerviosas para los sentimientos que evitan la neocorteza cerebral, lo cual explica
el poder de la emocién para superar la racionalidad (En Goleman, 2005), cuando
esto ocurre se desatan los llamados asaltos emocionales, que no es otra cosa
mas que la manifestacibn de arrebatos completamente fuera de control y
conductas extremas. Entonces entiendo que en cierto sentido tenemos dos clases
de inteligencia: la emocional y la racional; que cuando interactian positivamente

aumentan la capacidad de actuar de manera Gptima.

b) Satisfacer la necesidad. ¢Por qué considero que es importante expresar su
sentir? ¢Qué beneficio tiene? Al expresar los sentimientos, las mamas, podran

liberar toda la energia contenida, y le permitird manifestarlos en la forma correcta,
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el momento oportuno y la intensidad requerida para adoptar una conducta

funcional hacia ellas mismas y hacia los nifios con discapacidad.

Kepner expone que todos tenemos areas de nuestra vida sensorial que
hemos limitado o amortiguado, al desensibilizarnos a cierta experiencia, ésta se
hace inaccesible; en consecuencia afectamos nuestro sentido sobre nosotros
mismos, el sentimiento que tenemos por la vida y la conexién con el entorno
(1992). En el intento de expresar su sentir, las mamas, podran explorarse
internamente y descubrir un conjunto de imagenes, sentimientos, sensaciones
corporales o pensamientos, que de alguna manera desaparecieron de la

consciencia.

Una vez que se haga contacto con la vida sensorial, se experimentara un estado
de conocimiento a partir del cual podran dar respuestas mas adecuadas a las

condiciones del nifo, es decir, desarrollaran conductas mas funcionales.

Asi mismo, creo que al aumentar la capacidad sensorial, las mamas podran
crear manifestaciones afectivas que los nifilos en situacion de discapacidad

puedan percibir a través de contacto fisico.

c) No satisfacer la necesidad. Segun Kepner, cuando las sensaciones entran en
conflicto con nuestras creencias aprendidas, cuando las etiquetamos como
buenas o malas, estas sensaciones son perturbadoras, nos desensibilizamos a
ellas por medio de una atencion selectiva, entonces la experiencia sensorial no es

clara ni diferenciada (1992).

Creo que en caso de no contactar sensaciones plenas, obstruye el sentido
de la realidad también y el contacto con las necesidades corporales, las cuales,
tarde o temprano se manifestaran con un deterioro en la salud de las madres, un
mayor rechazo hacia si mismas y hacia la experiencia de la discapacidad del nifio

en su vida.
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En consecuencia, socialmente se fomenta la conducta de abnegacion por

los hijos y se censura una forma de vida mas plena.

d) Percepcién de la necesidad. A través de las observaciones realizadas con la
poblacion, no hay la minima manifestacion de la necesidad de expresar su sentir,
parece que es dificil percibir y aceptar condiciones sensoriales que no son
gratificantes.

Las expresiones verbales generalmente estan sustentadas intelectualmente
y para lo que no tiene ldgica, tienen a Dios como una justificacion de todo aquello
gue no son capaces de comprender y/o captar de si mismas. No obstante su
imagen es desalifiada, son obesas, manifiestan cansancio y frecuentemente se

enferman.
Contactar su propia vivencia

a) Necesidad. Antes de argumentar por qué creo que existe esta necesidad, voy a
sefialar a que me refiero con vivencia. Segun Rogers “Significa simplemente
recibir en el organismo la repercusion de los hechos sensoriales o fisiologicos que
estan produciéndose en un momento determinado” (p. 27, 1998). Incluye tanto los
hechos de los cuales el individuo no tiene conciencia, como los fenbmenos que

han accedido a la conciencia.

Ahora bien, como manifesté en el punto 1.1.4.3.1 de este documento, la
discapacidad aparecié en mi vida y en la vida de las otras mamas, de repente;
lleg6 con el nacimiento de nuestros hijos y junto con la discapacidad un estado de

salud grave.

Esta situacién obviamente impacta a toda la familia, pero la responsabilidad
y toma de decisiones sobre el tratamiento para el nifio, cae sobre la mama, es ella
y nadie mas quién tiene que autorizar las intervenciones y procesos médicos; por
tanto se hace presente una exigencia de pensar acertadamente y actuar lo mejor

posible para prolongar la vida del nifio.
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En estas condiciones la Unica alternativa es afrontar la realidad y
anticiparnos a lo que sigue. No hay tiempo para contactar con la vivencia. No es
conveniente porque contactar es sinénimo de sentir y probablemente

desmoronarse ante el dolor.

Esta forma de afrontar el acontecimiento de discapacidad, no facilita un
procesamiento, ni la reorganizacion emocional; si replanteamos nuestra vida pero
no somos conscientes del significado y su influencia para tomar acciones, en el

pasado y aun en el presente.

Advierto la necesidad de contactar con la vivencia para que las mamas
puedan encontrarse con una experiencia cumbre que marcé sus vidas y puedan
reorganizar desde el presente sus propios significados sobre el acontecimiento y

su participacion en él.

b) Satisfacer la necesidad. Estimo que contactar con la vivencia le permitira a las
mamas, revivir el evento, sobrevivirlo desde otro punto de vista mas saludable
psicolégicamente y en consecuencia experimentar armonia interior. Es decir,
contactar la vivencia serd un proceso de cuestionarse, investigar mas alla de lo
conocido inicialmente, sorprenderse ante la vida, abrirse al misterio de la
discapacidad y establecer metas realistas para si mismas y para los nifios. El
resultado de este proceso puede ser la modificacion de creencias, actitudes y

conductas.

c) No satisfacer la necesidad. De acuerdo a la psicologia Gestalt, los seres
humanos captamos todo en totalidades y tenemos una tendencia a cerrar esas
totalidades. Estimo que la vivencia inicial en las madres de los nifios con la
discapacidad puede ser un asunto inconcluso y con base en el cual se siguen

tomando decisiones.

A falta de claridad sobre la vivencia; la percepcion de las madres se torna
rigida y llegan a creer que la discapacidad no sera tan severa mientras mas

conocimientos adquieran ellas y mas trabajo de rehabilitacién tengan los nifios;
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esto lo concluyo porque en las encuestas manifiestan que no necesitan trabajar de
forma interna, la discapacidad de sus hijos, Sino que requieren generar mayores
recursos; cuando es evidente que la rehabilitacion de sus hijos no depende del
tiempo que inviertan en él, de los recursos que le asignen, del deseo o la negacion
al respecto, a mi me queda claro al simplemente identificar en las encuestas, que
ninguna de ellas visualiza a futuro, un hijo independiente y que los nifios, entre
seis y diez afios de edad, siguen durmiendo con ellas y lo Unico que hacen solos

es jugar.

d) Percepcion de la necesidad. Inicialmente yo misma no percibi la necesidad de
contactar con la vivencia, que lo que tocaba hacer estaba en el aqui y el ahora

como si volver atras soélo pudiera tener beneficios de expresion emocional.

Cuando las otras mamas describieron en las encuestas su vivencia, hablan
de un evento casi mistico y describen la discapacidad como una bendicién. Yo no
coincido con ellas, amo a mi hijo y su vida si la puedo considerar una bendicion,
pero no la discapacidad, yo desearia que Carlitos Isaac caminara y hablara, entre
otras cosas, pero el solo hecho de pensarlo parece ser una manifestacion de
rechazo hacia el nifio y dentro del mismo ambito no es bien visto, mucho menos

socialmente; por eso creo que esta necesidad es reprimida.
Contactar sus necesidades

a) Necesidad. En ninguna encuesta habia palabras que yo pudiera relacionar con
necesidades expresadas de las mismas mamas. Las preguntas son guia para
identificar de como perciben la discapacidad de otros nifios y de sus propios hijos,
de sus sentimientos, de sus planes previos al nacimiento, de lo que esperarian del
taller, del tiempo que se dedican, de lo que han perdido, de como ha cambiado su

vida y sus relaciones, de su percepcion futura, etcétera.

Casi todas las preguntas estan formuladas para contestarse en forma

personal, sin embargo, casi todas las respuestas dan datos especificamente del
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nifio, no de la madre. Por eso creo carecen totalmente de la identificacion de sus

propias necesidades.

Segun la psicologia humanista el ser humano se mueve por dos caminos:
por el de la deficiencia y el desarrollo. El de la deficiencia es aquel en que hay
privacion de las necesidades y conducen a la enfermedad psicoldgica. Perls dice
los neurdticos son aquellos, que independientemente de cuales sean sus
necesidades, no estan siendo satisfechas (1976). Y ¢Como satisfacer las
necesidades, si ni siquiera contactamos con ellas? Yo tengo la idea de que hay
una ganancia al desconectarse de las necesidades, puede ser la imagen de
anteponer las necesidades del nifio a las propias y una vez mas, identificar estas

decisiones como actos de entrega y amor; lo que si es bien visto socialmente.

No obstante cuando las necesidades estan frustradas se convierten en
motivaciones deficitarias y de cualquier forma, las mamas se estardn moviendo
con base a las deficiencias y buscaran que los demas los satisfagan, si se
satisface, esperaran pasivamente a que emerja una nueva necesidad y si no, se

viviran con tension.

Yo creo en la afirmacién de Sofia Cervantes, mi profesora de psicologia
humanista, que dice: “Soélo quien satisface sus propias necesidades, esta

motivado para ver al otro y aceptarlo como es” (en clase, 2010).

La mayor parte del tiempo, ante la gran demanda de atencién que
requieren los nifios, las mamas se ven obligadas a dejar en segundo término las
necesidades mas basicas como: suefio hambre, descanso, el mismo aseo

personal y hasta encontrar el momento para poder ir al bafio.

El sentimiento de responsabilidad sobre el bienestar del nifio impide que las
mamas se vayan a descansar sin antes realizar rituales casi obsesivos para
verificar que el nifio se encuentre bien tales como: verificar el pafal, revisar que

esté bien abrigado, que se encuentre de lado por si broncoaspira, hay que
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levantarse a cambiarlo de posicion, a darles su medicamento si corresponde

etcétera.

De la misma manera en el dia la agenda del nifilo es muy ocupada: dar
medicamento, alimentarlo via oral o via sonda, lo cual requiere de mucho tiempo,
llevarlo a la escuela, de regreso atender la casa o demas hijos, por la tarde hacer
terapias o llevarlo a citas médicas y volver a alimentar. Asi que la mama siempre

piensa “primero el nifio y luego yo” posponiendo siempre sus necesidades.

De igual modo ocurre con las necesidades de realizacién personal y de
socializacion; se puede llegar a concebir al nifio y a la mam& como una sola
persona, perdiendo la nocion de quienes son, qué les gusta, qué piensan, no hay
tiempo para salir con los amigos o familiares, salir a pasear por las implicaciones

gue esto conlleva.

b) Satisfacer la necesidad. Perls dice que cuando las personas conocen lo que
hacen, como lo hacen y para qué se fomenta la responsabilidad personal, es decir,
se dan cuenta de que se impiden a si mismos y dejan de atribuir al destino o a la
mala suerte lo desagradable de la vida (1976). Si las madres de nifios con
discapacidad pueden diferenciar sus necesidades de las de sus hijos,
comprenderan el sentido que tiene su propia existencia y entonces, sera posible
moverse por el camino del desarrollo y buscar satisfactores adecuados.

La acumulacion de la no atencion de las propias necesidades siempre
influira en el estado de &animo y la forma en que se percibe el mundo y cémo nos
relacionamos en él, afectando también las relaciones personales, conyugales y
mermando en el mismo cuidado del nifio. De aqui la gran importancia de encontrar
un espacio para conocer y atender las propias necesidades para llegar a la meta

de lograr un equilibrio en la vida.

c) No satisfacer la necesidad. Las necesidades no satisfechas, generan
emociones y conductas, sean 0 no conscientes, invariablemente tienen un impacto

externo. Un obstaculo para la satisfaccion de las necesidades es obviamente no
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contactar con ellas, pero yo creo que de fondo, en el caso de las mamas de nifios

con discapacidad, hay culpa como una sensacion de no merecer.

Entiendo que este alejamiento de las propias necesidades es fomentado
por la sociedad, toda vez que los comentarios que emite la gente ante la
discapacidad son: “los nifios especiales, sélo los da Dios a padres especiales’,

“cuidalo y quiérelo mucho, es un angelito que te abre la puerta del cielo”, “Dios te

dara fuerza, él provee”, entre otros.

Entonces las mamas actian como si en verdad estuvieran dotadas de una
fuerza fisica y emocional mayor a las demas mamas, como si sus dias tuvieran
mas de veinticuatro horas y como si su cuerpo funcionard con menor ingesta de

alimentos y horas de suefio.

d) Percepcién de la necesidad. Afirmo que las madres de nifios con
discapacidad si se dan cuenta de las carencias en su vida, en la encuestas hablan
de las pérdidas que han tenido como la vida social, la relacion de pareja, la
atencion a los demas hijos y a si mismas.

También creo que de verdad, anteponen las necesidades a las propias, con la
certeza de que estan beneficiando a los nifios, cuando en realidad es una

tendencia a la privacidad que genera personas enfermas psicolégicamente.

1.2 Propositos de laintervencién

1.2.1 Proposito general

Identificar el punto de equilibrio en sus vidas que las lleve a desarrollar un

proyecto de vida.
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1.2.2 Propositos especificos

e Contactar con su propia vivencia.
e Expresar su sentir.

e |dentificar y contactar con sus necesidades y recursos.

1.3 Plan de accion

1.3.1 Lugar y sus condiciones

La intervencion se realizé dentro de las instalaciones de un CAM de la secretaria
de educacion publica del Estado de Jalisco ubicado en la Ciudad de Guadalajara.

El taller consistié de siete sesiones cada una de tres horas, una vez a la
semana, se impartié en al aula que, en su momento, asigno la Direccion del CAM
y que en todas las sesiones fue un espacio amplio e iluminado y permanecio

cerrado durante el desarrollo del taller.

Inicialmente mi participacion como facilitadora durante el, estaria
coordinado y supervisado por el departamento de psicologia del CAM, pero no

tuve observacion alguna.

Las participantes acudieron en forma voluntaria, sin acompafiantes,
vistiendo ropa cémoda y preferentemente sin distractores como alimentos o
bebidas y el celular se acord6 que estuviera en vibracion. Manifestaron apertura a
la reflexion y respeto hacia los demas participantes, asimismo dispusieron de al

menos dos horas y medio de tiempo para el desarrollo de cada sesion.
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1.3.2 Recursos humanos, materiales y financieros

Recursos humanos

Durante la intervencion fui asistida por una persona del area de psicologia
contratada por mi misma, quién estuvo proporcionando a las participantes los
recursos materiales necesarios para el desarrollo de las actividades especificas de

cada una de las sesiones, asi como registrando datos.

También como requisito por parte de la direccion del CAM y mi propia
decision, la asistente podria involucrarse e intervenir en caso que una de las
participantes lo requiera; incluso tendria la facultad de suspender la sesion o
retirar a la persona afectada.

Recursos materiales

El aula asignada tuvo el mobiliario normal que se necesita para el desarrollo de las
clases dentro del CAM. No fue un espacio equipado especialmente para el taller
de intervencién. Asi que se distribuia el mobiliario alrededor del aula y los objetos

personales de las participantes.

Se trabajo en el centro del aula con sillas formando un gran circulo. Se dejé

el escritorio al frente, donde se colocaron los demas recursos materiales:
Para la obtencién de datos: una grabadora de audio

Para el desarrollo de las dinAmicas: hojas de papel, plumas, lapices de
colores, acuarelas, cartulinas, tijeras; grabadora para reproduccion de discos;

discos de musica seleccionada, computadora y cafidn proyector.

Para las participantes: agua embotellada, pafiuelos desechables, café y

galletas y algun otro refrigerio segun cada sesion.
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Recursos financieros

No cuantifigué con exactitud los recursos financieros requeridos. Los articulos de
papeleria, refrigerio, traslado y demés gastos, fueron patrocinados y cubiertos en

su totalidad por la Empresa EKA disefio industrial.

1.3.3 Recolecciéon de informacion

Las siete sesiones fueron audiograbadas para su andlisis posterior. Lleve mi
propia bitacora como facilitadora que sirvié para atenderme a mi misma durante el
taller y hacer un reporte escrito sobre datos no verbales manifestados por las
participantes y que fueron relevantes. En cada una de las sesiones se inicid con
un tema y hubo trabajos escritos y creativos. Transcribi dos sesiones completas y

tomé fotografias. Ver apéndices.
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CAPITULO Il. MARCO TEORICO REFERENCIAL

Este capitulo consta de dos partes: Estado actual del conocimiento y la
fundamentacion teérica de la intervencion por realizar. Tiene como proposito
fundamentar tedricamente, desde el Enfoque Centrado en la Persona y sus
conceptos, el taller por realizar con un grupo de madres de nifios en situacion de
discapacidad cuyo objetivo principal es que las participantes logren construir un
proyecto de vida mediante un espacio de trabajo personal: que puedan contactar
con la experiencia de la discapacidad del hijo en el nucleo familiar, luego contactar

con la experiencia emocional y finalmente desarrollar un proyecto de vida.

Esta construcciéon del marco referencial de la intervencion en Desarrollo
Humano, también integrard la fundamentaciéon de los procesos que se puedan
generar por las participantes de la intervencién y los cambios personales que

posiblemente tengan.

2.1 Revision de Trabajos de Grado y Tesis

En esta parte toca referir trabajos de grado sobre otras intervenciones
relacionadas con la propia, es decir, que hayan sido realizadas a una poblacién
similar y/o que estén orientadas al cumplimiento del mismo propdésito. Se revisan
los trabajos, se hace notar el objetivo general, los procedimientos y los alcances

gue tuvieron. Asimismo, se identifican los resultados obtenidos.

Se hizo una busqueda de tesis y trabajos de grado que desde el marco del
Desarrollo Humano en el Instituto Tecnolégico y de Estudios Superiores de
Occidente (ITESO) tuvieran alguna relacion con el proyecto a realizar. No se
encontré ninguna. Se buscé entonces aquellas que estuvieran referidas a padres
de niflos con discapacidad y encontré una orientada a nifios autistas y otra a nifios
invidentes, ninguna hacia los padres. Se ubicaron muchas tesis dedicadas a

padres de familia, pero ninguna enfocada al desarrollo de un proyecto de vida.
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Se tomo la decision de buscar bajo los mismos parametros, en la biblioteca virtual
de la Universidad Iberoamericana de la Ciudad de México, pero tampoco se hallé
algun documento que sirviera de referencia. Entonces ¢ Cuél es el estado actual
de conocimiento?, aunque la indagacion realizada es limitada a trabajos en
Desarrollo Humano, se puede afirmar que no existen trabajos de grado al respecto
y que el trabajo con madres de nifios con discapacidad es, hasta cierto punto,
poco explorado y muy probablemente, doloroso y dificil de comprender.

Por altimo, se realizdé una busqueda por palabras clave: proyecto de vida y
discapacidad. Encontrando las siguientes tesis para obtener el titulo de Licenciado
en Psicologia: “La depresion y la autoestima de la madre en relacion con el nivel y
la rehabilitacion oral del nifio sordo” por Ma. Mercedes Gutiérrez Rodriguez y
Raquel Meyohas Sevy, “Percepcion de la madre acerca del ambiente familiar
cuando alguno de los miembros padece sindrome de Down” por Silvia Dorazco
Barragan y Ana Rosa Gonzalez Huerta, “Analisis descriptivo de cuatro
dimensiones de interaccién sociolingiiistica madre-hijo y su relevancia para la
adquisicién del lenguaje” por Luis Fernando Arroyo Torres y Jessica Adriana
Blackaller Mora, y “El proceso de aceptacion, la participacion en la rehabilitacion y
apoyo social de los padres ante la discapacidad del hijo” por Elizabeth Watson
Leyva. También revisé la tesis de la Maestria en Desarrollo Humano: “Mujeres en
busca de sentido” por Elvira Orozco Gomez. Para efecto de exponer el estado
actual del conocimiento, se escogieron por lo que pueden aportar a la intervencion

por realizar, las siguientes dos tesis:

1. Mujeres en busca de sentido por Elvira Orozco Gémez, cuyo objetivo
general fue Acompafar a mujeres que trabajan en “EVA Cosméticos” en el area
administrativa, a que desarrollen un mayor autoconocimiento y claridad en sus
valores y necesidades, a través de un taller de “Reorientacion de Proyecto de
vida” abordado desde el ECP, que incida en una mayor congruencia entre sus
propésitos, acciones y estilo de vida (2011, p. 16) Fueron cuatro sesiones de cinco

horas en febrero de 2010, basado en presentaciones tedricas y dinamicas.
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Como alcances, Orozco reporta en las participantes en el rubro de
autoconocimiento: mayor contacto, claridad y expresion son sus emociones y
sentimientos (2011, p. 80). En el rubro del mundo motivacional, Orozco reporta en
las participantes mayor claridad y congruencia en sus valores y necesidades,
mayor autoaceptacion y congruencia entre su yo real contra su yo ideal, y mayor

autoconfianza y responsabilidad en sus elecciones y decisiones (2011, p. 87-93).

La aportacion de la tesis de Orozco a la intervencion por realizar, reside en
el punto 4.1.5. “Ser mujer: implicaciones en proyecto de vida” (2011, p. 96).
Aunque en esta parte refiere el proceso individual de las participantes, habla del
deseo de la mujer, en términos generales, de vivir su propia vida y responder a
sus propias necesidades. Indudablemente es necesario reflexionar sobre la forma

de vida actual, para plantearse un nuevo plan de vida.

En este punto, Orozco relata la experiencia de ser mujer y madre, de una
de las participantes, que al detenerse a revisar su propia vida y replantearla,
invariablemente considera la responsabilidad que siente respecto a su hija. Relata
que “Como mujer habia vivido el rol tradicional de esposa y madre” (2011, p. 98) y
sin embargo estos roles no la conformaban como persona y el deseo de una vida
apegada a sus propias necesidades se mantenia latente y al mismo tiempo sentia

culpa pensar en renunciar a quedarse en casa.

El trabajo de investigaciéon de Watson (2006) contribuye con la intervencién
por realizar en el tema de Discapacidad, debido a que fue realizada con padres de
nifios en situacion de discapacidad. Aunque Watson trabajé especificamente con los
padres de nifios con paralisis cerebral e incluyo en su investigacion a los padres, lo
cual difiere en la poblacién de la intervencion por realizar que atendera solo a
madres de nifios con diversos tipos de discapacidad. No obstante la naturaleza de la
reaccion ante el hijo de la discapacidad, el desconocimiento, la involucracion en la

rehabilitacion del nifio y el impacto familiar, tiene grandes similitudes.

En conclusion de estas dos tesis revisadas encuentro los siguientes

aspectos absolutamente ligados con la intervencion:
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La discapacidad cuando se presenta en un hijo, pone en un estado mayor
de vulnerabilidad a la madre y “El reto de vivir y aceptar la discapacidad en la
familia no nos hace perfectos, sino profundamente humanos” (Watson, 2006, p.
s/n). Refiere Watson, que la situacion de discapacidad del hijo, le da a la madre la
oportunidad de replantearse su propia existencia e intentar un nuevo comienzo en
el que se experimentan sentimientos de: angustia, negacién, enojo, depresion,
culpa o tristeza, todos como parte de un proceso de aceptacion e integracion

emocional que le permite, a los padres contactar con sus recursos y limitaciones.

De la misma forma la dinamica familiar cambia, se le vienen a la familia,
situaciones criticas: “un periodo de ruptura y desequilibrio, otro de reconstruccién
familiar y de sentido de vida” (Watson, 2006 p. s/n). Es decir, la discapacidad en la
familia produce un choque emocional y simultaneamente puede ser el comienzo

de una restructuracion positiva.

Existe un rol de madre y esposa dificil de separar del ser mujer, este rol
atiende expectativas sociales y familiares que muchas veces no coinciden con las
propias. Las mujeres se sienten vulnerables ante las necesidades de los hijos y en
consecuencia modifican sus deseos, planes y actividades; se saturan de
ocupaciones que las extenua fisicamente y causa frustracién, ademas agota los

dias quitando el tiempo para dedicarlo a si mismas.

Segun Orozco (2011) El comportamiento de las mujeres sigue siendo
regido por las pautas culturales y un sistema de valores abonado por gente
externa. Hay una clara desconexion de la mujer consigo misma, dificilmente
reconocen sus necesidades, sus sentimientos y sus recursos. Subsiste el deseo
de ser y hacer algo mas, pero ante la posibilidad de replantearlo surgen un sin
namero de emociones encontradas: culpa, temor, confusion. Poder contactar y
expresar sus verdaderas motivaciones y suefios que contribuyan a su desarrollo

como mujer y como persona, llega a parecer una fantasia para las madres.

Es claro que estos aspectos implicados en el ser mujer, estan presentes y

deben ser considerados en las madres de nifios en situacion de discapacidad.

34



Porque son aspectos que obstruyen la busqueda del desarrollo y el crecimiento,
para lo cual se requieren procesos personales, cuyo resultado, si bien, no
modificara la situacion de la discapacidad de los hijos de las participantes en la
intervencion, si buscara que ellas logren hacer una vida orientada a sus propias
necesidades y no Unicamente las del nifio, porque las madres de nifilos en
situacién de discapacidad centran su tiempo, energia y atencion en satisfacer
principalmente las exigencias médicas, de rehabilitacion, de aseo y de

alimentacion.

El desarrollo Humano apunta a la toma de consciencia de la vida, a
fomentar el desarrollo de las capacidades humanas, a la interacciébn armoénica
entre los individuos y el bienestar social. Es una orientacion que percibe al
individuo como un ser integrado de diversos pensamientos, sentimientos y
conductas que aparecen simultaneamente en él. El plan de estudios de la
Maestria en Desarrollo Humano (MDH) dice: “Por Desarrollo Humano entendemos
el estudio y la aplicacion de las acciones que faciliten los procesos de crecimiento,
de los individuos y de los grupos” (2006, p. 7). Asimismo, pretende elevar la

calidad de vida de las personas en el contexto social en que se desenvuelven.

La mejor sabiduria que existe es conocerse a si mismo
(Galileo Galilei).

2.2 Enfoque Centrado en la Persona, una travesia hacia el interior

En este apartado se desarrolla el sustento teérico de la intervencion por realizar, la
cual esta basada en El Enfoque Centrado en la Persona (ECP) de Carl Rogers
(1902-1987) y sus conceptos. Carl Rogers es uno de los autores de mayor
influencia en la psicologia humanista. Su teoria el Enfoque Centrado en la
Persona es el resultado de una vida profesional y de investigacion cuya meta es
un estilo de vida donde la persona funcione plenamente y pueda enfrentar la vida

de forma adecuada y satisfactoria.
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El ECP se caracteriza porque no pretende resolver los conflictos internos del
individuo, ni guiarlo para resolver algun problema especifico, lo que busca es:
“ayudar al individuo a crecer, de modo que él pueda hacer frente al actual
problema y a problemas posteriores de una manera mas integrada” (Rogers, 1967,
p. 3). Asi el individuo podra vivir de manera mas: independiente, organizada y
responsable, para hacer frente a cualquier situacién que se le presente; sera
capaz de manejar la situacién con menor confusion y mayor certeza. E| ECP “Se
basa mucho mas en el impulso individual al crecimiento, a la salud, al buen
funcionamiento psicolégico” (Rogers, 1967, p. 3) Este enfoque humanista pretende
que el individuo derribe obstaculos, que se libere, que tenga crecimiento y
desarrollo derivado de un proceso interno, el cual se reflejara en sus relaciones

interpersonales y en relacion a si mismo.

El grupo madrilefio de terapia centrada en la persona (2013) en su pagina
web dice que: “El modelo de Carl Rogers pertenece a la corriente de la Psicologia
Humanista. La psicologia Humanista promueve los aspectos mas humanos de la
persona, como son: la libertad, creatividad, trascendencia, responsabilidad,
autonomia, [...]” (www.terapiacentradaenlapersonal.com/452.html). Ademas este
grupo habla de que Rogers descubri6 que todo individuo en cualquier
circunstancia que se encuentre, tiene la capacidad de visualizar alternativas y
elegir la que lo lleve a mejorar, a esta tendencia de crecimiento Rogers le llamé la

tendencia actualizante.

La tendencia actualizante es un estimulante esencial que esta en todo
organismo vivo. Este impulso es una motivacion interna, como una molécula que
se lleva dentro y que hace a un organismo mantenerse, mejorarse y reproducirse

por medio de un proceso llamado crecimiento (Rogers, 1961).

Rogers afirma que la tendencia actualizante esta presente y se manifiesta
aun en situaciones adversas y que se puede confiar que esta orientada a
actualizar las potencialidades; de acuerdo a la siguiente cita: “Yo mismo he

enfatizado la idea de que el hombre es mas sabio que su intelecto y que las
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personas que funcionan bien llegan a confiar en lo que estan experimentando
como una guia adecuada para su conducta” (Rogers, 1980, p. 172). Es importante
sefalar, entonces, que la tendencia actualizante es un concepto central del ECP y
en el entendido de que existe dentro de todo organismo vivo y gracias a esta
tendencia se desarrollan todas las potencialidades: “Es el desarrollo en el sentido
de la autonomia y en sentido opuesto al de la heteronomia” (Rogers, 1985, p. 24).
Por eso el ECP es como una travesia hacia el interior en busca de un proceso que
coadyuve a mantener y mejorar a la persona: reduciendo la tensién y permitiendo

ser creativo.

Rogers dice en su libro El poder de la persona: “Un enfoque centrado en la
persona se basa en la premisa de que el ser humano es un organismo
basicamente digno de confianza, capaz de evaluar la situacion externa e interna,
de comprenderse a si mismo en su contexto, de hacer elecciones constructivas
como los siguientes pasos en la vida y de actuar en base a esas elecciones”
(1967, p. 9). Ahora bien, ¢qué caracteristicas tiene el enfoque centrado en la
persona? Rogers dice que: “Los individuos tienen dentro de si vastos recursos de
autocomprension y para la alteracion de conceptos propios, actitudes basicas y
conducta autodirigida. Estos recursos son susceptibles de ser alcanzados, si se
logra crear un clima definible de actitudes psicoldgicas facilitativas” (1980, p. 61).
Hay tres condiciones que deben estar presentes en cualquier situacion que se
pretenda el crecimiento de la persona, estas condiciones crean un clima que

estimula el crecimiento y que son pilares del ECP.

El primer elemento se denomina: La congruencia o autenticidad. “La
autenticidad, desde un punto de vista tedrico, es lo contrario de la defensa.”
(Gondra, 1975, p. 213). Rogers considera la congruencia mucho mas facilitadora
para el encuentro y al mismo tiempo hace posible la existencia de las demas
cualidades. La congruencia tiene dos elementos: la accesibilidad a la consciencia
de todos los sentimientos del terapeuta y la disposicibn a comunicar todos esos

sentimientos con vistas a que la relacion terapéutica sea auténtica y real.
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Siguiendo con Rogers (En Gondra, 1975) la segunda condicion es: La
consideracion positiva incondicional. “Cuando la distincién entre actitudes y
técnicas comienza a hacerse insistente, y la actitud empética comienza a ocupar
un primer plano, entonces es cuando comienza a perfilarse la aceptacion como
actitud terapéutica, desligada de la técnica” (Gondra, 1975, p. 219). Es formulada
en los siguientes términos: en la medida que el terapeuta experimenta una célida
aceptacion de todos los aspectos de la experiencia del cliente esta
experimentando consideracion positiva incondicional, lo cual significa que el
terapeuta aprecia sus expresiones sociales, maduras y positivas asi como los

aspectos negativos, defensivos y regresivos.

Y la tercera y ultima condicion es: La comprension empatica. “La
comprension empatica es la disposicion y capacidad de percibir el marco interno
de referencia del cliente, tal como éste lo percibe” (Gondra, 1975, p. 223). Exige al
terapeuta dos cosas: comprender al cliente y comunicarle tal comprension; adn el
individuo confuso, silencioso o extrafio si percibe que el consejero esta tratando de
comprender sus significados sera ayudado porque sera alentado a comunicar mas

de si mismo.

Segun Gondra (1975) si el facilitador consigue crear el clima adecuado
entonces las fuerzas de crecimiento se moveran para que el individuo pase por

una serie de etapas hacia la plenitud.

Esto es, a resumidas cuentas el Enfoque Centrado en la Persona, en el cual
se basard la intervencién por realizar con madres de nifios en situacion de
discapacidad, con la clara intencibn de que contacten con su tendencia
actualizante y puedan ser mejores personas, por tal motivo es necesario explicar

gue es la persona desde este Enfoque.
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En la diversidad de cada ser humano que nos hace Gnicos a todos,
Reside nuestra principal caracteristica comdn que nos hace iguales (Amaia).

2.2.1 La persona

Rogers (1961) concibe a la persona como un ser de enorme potencial con derecho
a la libertad de sentir, pensar, actuar, decir, odiar, desesperar lo que quiera y ser
digno de aceptacion incondicional. La esencia de su filosofia es el respeto a la
capacidad y a la independencia del individuo y el rechazo a todo lo que pueda

contrariar su libertad.

La persona para Rogers (1961), esta compuesta por dos partes: el concepto de si
mismo y el organismo. El yo o concepto de si mismo, que Rogers maneja
indistintamente, es basicamente la imagen que el individuo tiene sobre su propia
persona: lo que €l cree que es. El organismo es, como una brdjula que orienta al
individuo a la sobrevivencia y a mejorar. Aunque ambas partes forman parte de la
persona, no siempre estan en armonia. En el concepto de si mismo caben todas
las creencias aprendidas desde la infancia, los roles practicados, la tendencia a
intelectualizar las experiencias y lo cognoscitivo. Dentro del organismo estd, lo que
Rogers llama la tendencia actualizante: el impulso que le da al individuo un claro
enfoque de lo que le gusta y disgusta, siendo éste una fuente de evaluacién

interna para tomar decisiones.

Con respecto a la disonancia entre el organismo y el concepto de si mismo,
es pertinente hacer una analogia con la cita de Stevens: “En el principio yo era
una persona y soOlo conocia mi propia experiencia. Luego me dijeron cosas y me
converti en dos personas [...] Asi pues habia dos yos. Un yo siempre estaba
haciendo algo que el otro yo desaprobaba, o viceversa” (Rogers y colaboradores,
1967, p. 9).

Rogers hace todo un tratado sobre la persona, resaltando su unicidad y la
importancia de su experiencia asi como los significados que cada individuo tiene.
Los titulos de algunos trabajos bibliograficos son: El Proceso de Convertirse en
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Persona, La Persona Como Centro, Persona a Persona, El Poder de la Persona.
No obstante no tiene una definicion especifica de la persona, pero destaca que la

persona se construye con otros y enfatiza en la relacion.

Acerca de la relacion y los efectos en la persona, en el proceso de los
grupos de encuentro los participantes encuentran formas mas satisfactorias de
relacionarse con los demas y con ellos mismos: “Lentamente se genera un sentido
de auténtica comunicacion, y la persona que se ha ocultado con cuidado de las
demas, muestra, en alguna medida, parte de sus sentimientos genuinos” (Rogers,
1970, p. 16).

Los supuestos de Rogers (1975) en relacion a la persona que busca ayuda
en una relacion facilitadora y le permite el proceso de cambio son, que debe
experimentar un estado de tension, debe tener capacidad para enfrentarse a la
vida, debe tener capacidad de expresién que le permita la oportunidad de
verbalizar sus conflictos, debe tener suficiente independencia con respecto a la
familia, debe estar libre de excesiva inestabilidad especialmente organica, debe
tener suficiente inteligencia para enfrentar sus problemas y la edad adecuada.

La tarea del facilitador consiste en crear una relacién caracterizada por la
empatia, aceptacién incondicional y congruencia que establezca el vinculo
emocional. Su actitud primordial debe ser acoger calidamente al cliente con interés
genuino y una actitud permisiva. Busca mediante el proceso, no sélo la
reorganizacion del si mismo, sino el concepto mas amplio, dinamico y existencial

de la persona abierta a su experiencia.

Es decir, refiere Rogers (1982) todos los individuos tenemos motivaciones
propias e introyectadas, éstas motivaciones introyectadas son aquellas ideas,
creencias y paradigmas que formé el sujeto en relacion a todo lo que le dijeron,
que debia ser, principalmente las figuras que tenian autoridad sobre €l como los
padres, maestros, lideres religiosos. Las ideas echan raices tan profundamente

gue se asumen como propias. En consecuencia, durante la infancia vamos
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extrayendo valores de las experiencias, negando unas y distorsionando otras, el
resultado es una programacion que dirige la conducta y limita la percepcion del si

mismo y del entorno.

El ideal es que la persona esté abierta a su experiencia y su concepto de si
mismo sea Mas realista y se acepte tal cual es. Este proceso, sin duda, lo vivié de
forma muy personal Rogers y dice con sus propias palabras “Me resulta mas facil
aceptarme como un individuo decididamente imperfecto, que no siempre actla

como yo quisiera” (Rogers, 1982, p. 27).

El desarrollo del concepto de si mismo incluye los valores de la persona, no
siempre los valores son experimentados por el organismo sino que proceden del
exterior pero percibidos de forma como si hubieran sido experimentados
internamente, lo que genera una disociacion de valores. Esta disociacion

presupone una inadaptacion psicoldgica.

La teoria rogeriana de la personalidad maneja la reorganizacion de la persona

en funcién de un nuevo enfoque de sus experiencias.

En resumen la persona se compone de dos partes: el concepto de si mismo y
su organismo, ambos deben estar estrechamente vinculados para que la persona
funcione plenamente. Enseguida sefialaré como las caracteristicas de las
personas que funcionan plenamente pueden generarse en una familia que tiene
un integrante que esta en situacién de discapacidad. El siguiente apartado esta
orientado a identificar como las madres de nifios discapacitados pueden funcionar
plenamente.

La discapacidad no estd en las personas faltas de una parte de su cuerpo,
Estd en la mente de muchas que se dicen sanas (Marithe Lozqno).

2.2.2 La persona que funciona plenamente en un ambiente de discapacidad

En la nueva concepcion del proceso terapéutico Rogers hace una formulacion

publicada en 1958 donde trata de encontrar el modo de expresar el dinamismo
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existencial del proceso que viene a ser algo como la escala del continuo del
cambio. Manifiesta como la primera sefial de cambio: la experiencia, que también
es la caracteristica principal del proceso dada la importancia del momento en que

la persona se experimenta a si misma.

Las modificaciones que la persona tiene después del proceso de cambio, se
resume en que se experimenta a si misma con mucha mas inmediatez y plenitud
cuyos aspectos del funcionar psiquico son: los cambios en relacion con los propios
sentimientos y significados personales; el cambio en el modo de expresion; el
cambio en los constructos personales, 0 mapas cognitivos de la experiencia; el
grado de incongruencia entre el concepto del si mismo y la experiencia o los
cambios en el concepto del si mismo del cliente; el cambio en la comunicacion del
si mismo del cliente; los cambios en el modo como la persona se relaciona con
sus problemas y; los cambios operados en la relacion del cliente con las demas
personas. “Una vez que nos aceptamos, el cambio parece llegar casi sin que se lo
advierta.” (Rogers, 1982: 27).

El proceso terapéutico es concebido como una integracion del individuo con
el organismo asi volvera a vivir unido y su impulso de crecimiento operara en él sin
la introyeccion de valores ajenos. “El proceso terapéutico es un proceso de
convertirse en persona. La meta del mismo, no es solo la reorganizacion del si
mismo, sino el concepto mas amplio, dinamico y existencial de la persona abierta

a su experiencia.” (Gondra, 1975, p. 245).

El organismo humano perfecto es aquel en que todas las experiencias
sensoriales y viscerales pueden hacer a la consciencia a través de la
simbolizacibn exacta y pueden organizarse en un sistema internamente

compatible y relacionado con la estructura del si mismo.

El proceso de crecimiento en el individuo sigue una meta la cual es el
funcionamiento pleno de la persona. Ese funcionamiento se resume en tres

caracteristicas: La primera es la apertura a la experiencia. La persona que esta
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abierta a su experiencia, seria libre para vivir subjetivamente el sentimiento y ser
consciente del mismo, en palabras de Lafarga: “[...] en la persona abierta a su
experiencia, cualquier estimulo, ya sea originado dentro del organismo o en el
ambiente, seria transmitido liboremente por medio del sistema nervioso sin ser
distorsionado por un mecanismo defensivo” (1990, p. 96); la segunda es la vida
existencial. El individuo que tiene una vida existencial evoluciona hasta convertirse
cada vez con mayor aceptacion en proceso, fluidez y cambio. La vida existencial
“significa ausencia de rigidez, de estrecha organizacion, de la imposicién de la
estructura sobre la experiencia. Esto significa, por lo contrario, un maximo de
adaptabilidad, un descubrimiento de la estructura en la experiencia, una fluyente y
cambiante organizacion del self y de la personalidad” (Lafarga, 1990, p. 99); y la
tercera y ultima es la confianza en el organismo. “Esta persona encontraria en su
organismo un medio digno de confianza para llegar al comportamiento mas
satisfactorio en cada situacion existencial” (Lafarga, 1990, p. 99) La persona

Optima es una persona que confia en su organismo al cual esta totalmente abierta.

Atendiendo a las tres caracteristicas de la persona que funciona
plenamente sefaladas por Lafarga y conjugandolas en un ambiente de
discapacidad, podria decirse entonces que la persona que funciona plenamente
en un ambiente de discapacidad, hablando especificamente de las madres de
nifios con discapacidad, es aquella que después de un proceso de busqueda
interior, desarrolla confianza en si misma, no solamente en el rol de madre, sino
atendiendo a sus propias sensaciones y sentimientos, cambiando sus prioridades,

contactando con sus recursos, su fortaleza y autodescubriéndose.

El proceso de busqueda y autodescubrimiento, segun Miller (1994) puede
ser en dos senderos. Una busqueda exterior: “[...] es el intento de entender las
necesidades especiales del hijo. Consiste en tratar de encontrar los servicios que
satisfagan esas necesidades” (p. 32) Este sendero abarca los conocimientos
relativos al diagnéstico del nifio, términos médicos, técnicas quirdrgicas, férmulas
de medicamentos, contacto con otras familias, especialistas e instituciones. Podria

parecer que esta busqueda exterior no comulga con el Enfoque Centrada en la
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Persona (ECP) debido a que tiene que ver con lo que esta fuera de la madre y no
con su organismo, no obstante, como consecuencia de esta busqueda Miller
sefiala: “Tu busqueda exterior te proporcionara una nueva conciencia de como se
ve y se trata a la gente con discapacidades en la sociedad” (1994, p. 36) En
realidad se modifica ademas de la conciencia también la conducta y la
sensibilidad. La atencion se centra en noticieros, personas, eventos en comun con
la discapacidad y conforme se vayan encontrando servicios y respuestas, 0 se
pueda brindar ayuda a otras familias, entonces la madre gana confianza, se

renueva su energia y la tension disminuye.
El sendero de la busqueda interior segun Miller es:

[...] Un viaje de conocimiento de ti misma que comienza cuando te das cuenta de
gue la vida sera diferente de lo que habias planeado. Es buscar una nueva
identidad que incluya ser la madre de un hijo con necesidades especiales. Es la
lucha por comprender tus propias actitudes y valores respecto de las
imperfecciones humanas, y es la revalorizacion de las metas y prioridades de tu

vida mas alla de tu papel de madre (1994, p. 43)

La busqueda interior implica cuestionarse a si misma para entenderse
mejor, identificando y desarrollando las propias fortalezas con las que
probablemente no se habia hecho contacto. También se identifican las propias
limitaciones aceptandolas, de esta forma se encuentra una forma de crecer. Un
paso muy importante de este crecimiento es admitir que no se puede cambiar y
controlar el mundo y sus circunstancias, Miller dice: “La discapacidad de tu hijo
siempre estara ahi, pero la urgencia e intensidad emocional que la rodea
disminuye y el significado de las discapacidad cambia para ti” (1994, p. 45) Es
decir, no se puede controlar o modificar la situacion pero si la forma de sentir y

reaccionar ante ella.

La persona que funciona plenamente en un ambiente de discapacidad,
siempre estard en movimiento y la busqueda no termina. Algunas veces se

seguird el sendero de la busqueda exterior a veces por eleccion, otras por
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necesidad. La busqueda interior, sin embargo, genera su propia energia en la

personay en consecuencia sigue creciendo:

Te percatards de que sigues creciendo. Te estas adaptando a tu nueva vida,
integrando las necesidades especiales de tu hijo a tu identidad y acomodando tu
identidad en la totalidad de tu vida. Debido a los desafios que has enfrentado, y
gue seguirds enfrentando, con tu hijo, has adquirido una nueva perspectiva de la
vida que influye en cada area de ésta. (Miller, 1994, p. 50).

En pocas palabras, bajo esta perspectiva de busqueda y acoplamiento se avanza
hacia al futuro integrando las necesidades especiales del hijo pero estableciendo
un sentido de estabilidad y armonia para si misma. A este respecto Lafarga dice,
refiriéndose al ser humano: “Su busqueda creativa termina en el momento de la
muerte” (1990, p. 242) Segun Lafarga la busqueda nunca termina, el ser humano
crea, piensa y actia diferente y con ello reintegra los datos de su experiencia.
Estos nuevos descubrimientos, aprendizajes y nuevas simbolizaciones aumentan

la autonomia y la estima de si mismo.

Ahora bien, ya vimos como puede una madre funcionar plenamente en un
ambiente de discapacidad, pero ¢como un proyecto de vida contribuye a este
proceso de crecimiento personal? Enseguida se tratarAd de fundamentar este

vinculo.

La Gnica forma de protagonizar tu vida es atreviéndote a vivirla (Amaia).

2.2.3 La persona como construccion a partir de un proyecto personal

El ser humano actual se ha envuelto en un sinnimero de actividades, estamos en
el mundo del hacer y mientras mas cosas se logren o se tengan, en esa medida
podemos decir que la persona es exitosa, “Se destacan los aspectos racionales de
la persona y refuerzan el valor social del trabajo, pero en ese afan se han
descuidado la comprension de las fibras emocionales basicas del ser humano,

tales como el amor y el odio, el placer y el sufrimiento (Rodriguez, Diaz y Garcia,
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1987, p. 9) Tal vez algunas personas se cuestionen si este estilo de vida impuesto
por la sociedad realmente satisface sus necesidades, probablemente la mayoria
de la gente simplemente siga cumpliendo con las expectativas sociales ajena a
este tipo de inquietudes y perciba su modo de vida satisfactorio “Esto ocasiona
serios obstaculos al desarrollo del individuo y a la integracién de las relaciones
familiares” (Rodriguez, Diaz y Garcia, 1987, p. 9) asi hay personas que sienten

profunda frustracion y pierden el sentido de la existencia.

En sus obras Rogers no habla de proyecto de vida, pero ¢qué es un
proyecto? es un plan, propésito, idea o intencion. De acuerdo a estos sindnimos
entonces un proyecto personal puede ser un plan de desarrollo con el propésito de
alcanzar una vida plena, una vida con libertad y responsabilidad. “No estoy
obligado a ser simplemente una creacion de los deméas, moldeada por sus
expectativas, conformada por sus demandas. No estoy obligado a ser una victima
de fuerzas desconocidas que actuan dentro de mi” (Rogers, 1967, p. 47-48). La
persona se puede construir a partir de un proyecto personal, haciendo una
reflexion profunda de su propia existencia y desarrollando su capacidad para
enfrentar las situaciones de la vida diaria que pueden estar en continuo cambio, de
tal forma que su vida se equilibré entre el ser y el hacer, y las crisis, si las hay, se
puedan afrontar considerandolas como momentos de elecciébn y crecimiento

personal.

La construccion personal se puede lograr a partir de un proyecto de vida, el
cual sin duda es un desafio: “El reto no consiste, desde nuestro punto de vista, en
sustituir un estilo de vida por otro diferente, sino en que cada persona, de acuerdo
con sus valores y circunstancias, identifigue cémo puede dar mas sentido a su
existencia” (Rodriguez, Diaz y Garcia, 1987, p. 10) Un proyecto personal le brinda
al individuo la oportunidad de encontrarse consigo mismo y encontrar en su
interior su propio sentido existencial, darse cuenta que el razonamiento del ser

humano va mas alla del intelecto, sino que implica el sentir y el actuar.
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La Real Academia Espafiola dice que: “desarrollar’ significa: “Acrecentar,
dar incremento a algo de orden fisico, intelectual o moral” (2013). El desarrollo
personal contribuye con la naturaleza del ser humano, le brinda conciencia de si
mismo y expande los limites de su libertad de eleccion. Segun Papalia el
desarrollo humano es el: “Estudio cientifico de los procesos de cambio vy
estabilidad a lo largo del ciclo vital humano” (2004, p. 7) pero para efecto de este
documento al hablar del desarrollo personal no estaremos hablando solamente de
las etapas biologicas por las que pasa el ser humano: nacer, crecer, reproducirse
y morir, sino nos referiremos a los cambios conductuales, sociales y emocionales

gue acompaiian cada uno de estos procesos.

El desarrollo humano, entendido como un proceso deliberado, implica la
adquisicion de habilidades y la revisién de actitudes que faculten a la persona a
adaptarse con mayor facilidad a su situacion vital. Esta adaptacion se concibe
como un proceso continuo y dinamico hacia el conocimiento de uno mismo, de la
interaccidn con los demas y de los acontecimientos que afecta la vida cotidiana.
(Rodriguez, Diaz y Garcia, 1987, p. 15).

El crecimiento personal no esta vinculado con la formacién académica, se
requiere de decision y disposicidén para asimilar experiencias propias e incluso de
las que compartan otras personas. Es cuestion de tener apertura para el
aprendizaje de las vivencias que se han tenido a lo largo de la vida. Este proceso
de aprendizaje y fortalecimiento personal, Segun Rodriguez, Diaz y Garcia (1987),
tiene como propdsito: conocerse a si mismo, identificando recursos y limitaciones;
profundizar el conocimiento del nucleo familiar y laboral; distinguir los valores que
impulsan a la persona; revisar las actitudes que dan sentido a la vida y; conocer
los cambios que dan equilibrio y congruencia a las relaciones interpersonales. A
este mismo respecto Maslow (1972) considera el desarrollo, no sélo en el sentido
de satisfacer necesidades béasicas sino también motivaciones especificas como

talentos, cualidades, tendencias creativas y potencialidades innatas.

Por supuesto que este proceso de construccion personal requiere correr

ciertos riesgos, principalmente la pérdida de la aparente comodidad de seguir
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igual, pero también tiene beneficios inmediatos. Ademas a nivel individual, se gana
una mayor capacidad para enfrentar situaciones de vida diaria, da claridad para
ver recursos Y limitaciones personales y se establece un vinculo mas estrecho
consigo mismo. A nivel familiar ofrece habilidades de comunicacién y mejora las
relaciones. A nivel laboral influye en las actividades y favorece la revaloracion del
trabajo. Al final de cuentas serd una decision personal elegir un proyecto de vida.

Segun Maslow existen dos fuerzas internas en cada individuo:

Uno de ellos se aferra a la seguridad y a las posiciones defensivas por miedo, y se
inclina por el retroceso, por la fijacion en el pasado, asustado del desarrollo, [...]
asustado de la independencia, la libertad y la separacion. El otro sistema de
fuerzas le empuja hacia delante, hacia la totalidad y unicidad del Yo, hacia el
funcionamiento pleno de todas sus capacidades, hacia la confianza frente al
mundo. (1972, p. 75)

Como hemos visto el desarrollo personal no puede verse de una forma
aislada, cuando un individuo se construye, invariablemente toca su alrededor y
encuentra formas adecuadas de relacionarse con los deméas, se hace mas

productivo y aparece el verdadero sentido de su vida.

Dice Maslow: “Cuanto mas aprendamos acerca de las tendencias naturales
del hombre, mas sencillo resultara decirle cémo ser bueno, feliz, provechoso,
cOmo respetarse asi mismo, cédmo amar, como realizar sus mas elevadas
potencialidades” (1972, p. 27) un proyecto personal de desarrollo humano se
alinea con las condiciones y tendencias innatas de los individuos para darle

sentido a la existencia y su aspiracion de trascendencia.

A veces podemos pasarnos afios sin vivir en absoluto,
Y de ponto toda nuestra vida se concentra en un solo instante (Oscar Wilde).

2.2.4 La experiencia

Desde el ECP de Carl Rogers (En Gondra, 1975), la experiencia es todo aquello

que sucede dentro del organismo en cualquier momento y que esta disponible a la
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conciencia inmediata. Es decir, es probable que el individuo no tenga conciencia
de que algo esta sucediendo en su interior, pero cuando llega un estimulo, lo hace
consiente o lo recuerda, tal es el caso del hambre o la sed. No obstante, es
importante sefialar que se entiende por experiencia lo que ocurre en el interior del
individuo a nivel psicoldgico, para que la experiencia se haga consciente en la
persona, los estimulos, ya sean internos o externos, deben fluir con los menores
mecanismos de defensa que los interrumpa o distorsione, para que la persona

esté abierta a la experiencia.

Cuando el individuo se abre a su experiencia esta no viene sola, viene con
una simbolizacién de ella, la cual es como una interpretacion. Esta simbolizacion
no necesariamente corresponde a la realidad o al mundo externo, sino a lo que es
percibido por la conciencia. Todo lo que se experimenta el individuo puede llegar a
integrarse al si mismo. Ahora bien, el yo, concepto del yo o de si mismo,
estructura del yo, que Rogers maneja como sin6nimos, se refieren a una Gestalt
coherente y organizada formada de percepciones de las caracteristicas del yo, del
yo con los demés y del yo con la vida. A este respecto y el impacto del cambio en

13

la persona podemos sefalar que: “[...] el yo es una variable importante de la
dindmica de la personalidad, y que el cambio que se produce en la idea que el
individuo se hace de si mismo es uno de los aspectos mas notables y

significativos de los resultados terapéuticos” (Rogers, 1985, p. 33).

En su libro Terapia, personalidad y relaciones interpersonales, Rogers dice:
“En general, las experiencias del yo son la materia prima con la cual se forma el
concepto del yo organizado” (1985, p. 30). Cuanta mas congruencia exista entre la
descripcion objetiva de un individuo y la descripcion que ese individuo hace de su
yo, menos defensiva sera la manera en que ese mismo individuo se percibe a si
mismo y mejor su adaptacion personal. El yo es una variable importante de la
dindmica de la personalidad y que el cambio que se produce en la idea que el
individuo se hace de si mismo es uno de los aspectos mas notables y

significativos de los resultados terapéuticos.
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La mente fija limitaciones; el corazén las sobrepasa (Amaia).

2.2.5 Lo que de verdad se siente. La experiencia emocional

La experiencia emocional es la que tiene un sentimiento, emocion y contenido
cognoscitivo. Ahora bien, las emociones, dice Navarro Arias (1999), nos activan
con rapidez ante situaciones de emergencia, son necesarias para la supervivencia
porque facilitan o inhiben las respuestas motoras, modifican el campo de atencion
y nivel de alertamiento, y permiten responder, con mayor o menor interés, ante
una variedad de estimulos. Los diferentes ambientes familiares, sociales vy

culturales inhiben algunas emociones, mientras que favorecen otras.

Sobre la importancia de las emociones en nuestra vida, Goleman sefala
que: “Nuestras emociones, dicen, nos guian cuando se trata de enfrentar
momentos dificiles y tareas demasiado importantes para dejarlas s6lo en manos
del intelecto” (1995, p. 22) Pero ante las experiencias trauméaticas, como el
nacimiento de un hijo con discapacidad, el organismo recurre al mecanismo de
defensa basico: disocia las vivencias y energias que no puede asimilar. El cerebro

cierra las compuertas que evitan la percepcion del dolor mas intenso.

Navarro Arias (1999) dice que la depresion, la angustia, el alcoholismo, la
obesidad, representan intentos fallidos para anestesiar el dolor psicolégico, pero a
pesar de estos escapes muchas personas arrastran severas tensiones
musculares, recuerdos olvidados, impulsos estancados, falsas percepciones e

ideologias absurdas.

Cuando el individuo se encuentra en estado de incongruencia esta
expuesto a tension y confusién interior “El conflicto dentro del individuo es la mas
basica de todas las enemistades y tensiones” (Rogers, 1980, p. 82) cuando el

individuo se vive en el conflicto entonces es vulnerable.

En las madres de nifios en situacion de discapacidad existe vulnerabilidad,

toda vez, que ellas mismas y el entorno social tienden a etiquetarlas segun
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califiqguen el aspecto fisico y/o desarrollo del nifio, las principales etiquetas son:
buena madre o mala madre, y es con base en estas calificaciones que ellas se
perciben a si mismas y se sienten. La vulnerabilidad designa el estado de
incongruencia que puede existir entre el yo y la experiencia, cuando no se tiene
conciencia produce angustia y si tienen conciencia se sentirAn amenazadas y su

concepto del yo quedara desorganizado por esa experiencia contradictoria.

Segun Rogers, el reconocimiento permitird bajar sus defensas, que son
reacciones comportamentales del organismo a la amenaza, y tienen como objetivo
mantener la estructura habitual del yo. Cuando las madres de los nifios en
situacion de discapacidad se sientan menos amenazadas podran abrirse a la
experiencia, cualquiera que esta sea y podran permitirse experimentar a la mujer
que existe dentro de la madre. Rogers dice: “[...] gran parte del proceso de la
terapia consiste en descubrir constantemente que estd experimentando
sentimientos y actitudes que hasta entonces no habia sido capaz de advertir y

“poseer” como una parte de si mismo” (Rogers, 1961, p. 168).

Goleman sugiere que: “nuestros sentimientos mas profundos, nuestras
pasiones y anhelos, son guias esenciales, y que nuestra especie debe gran parte
de su existencia al poder que tienen sobre los asuntos humanos” (1995, p. 22)
Pero en la actualidad, los individuos dificilmente contactan con sus propios
sentimientos, la exigencia social estd orientada hacia la productividad, la
generacion de bienes y el estatus econdmico, de tal forma que se requiere
contactar con el interior para vislumbrar esos sentimientos y necesidades reales. A
esta reflexion cuidadosa de sentimientos, Goleman le llama “conciencia de uno
mismo” (1995, p. 67). La facilitacion ofrece un espacio, el cual permite expresiones
emocionales que en otro contexto serian estridentes o dificiles de entender. Y un
espacio que brinda posibilidades para que el individuo explore sus
potencialidades. A medida que las personas disminuyan los bloqueos favorecen
un clima emocional e impulsivo mas intenso, libre y espontaneo. A este proceso
Lafarga lo denomina como restaurar el contacto con la experiencia y refiriéndose

al individuo, dice:
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Puede empezar con mucha dificultad al principio a percibir y a sentir lo que ocurre
dentro de él, lo que estd sintiendo, lo que estd experimentando, cédmo reacciona.
Utiliza su experiencia como una referencia directa a la que se puede dirigir para
formar conceptualizaciones certeras y que puede tomar como guia de

comportamiento. (Lafarga, 1991, p.145).

Esta restauracion del contacto con la experiencia, permite que el individuo esté
mas abierto a la experiencia y vivir con mayor libertad sus sentimientos. En

consecuencia empiezan a pasar cambios en su enfoque de valores y conducta.

La discapacidad limita al ser humano abriéndole un nuevo universo de posibilidades (Amaia).

2.2.6 Responsabilidad. La oportunidad para el autocuidado

Hablando de responsabilidad, el conocimiento juega una parte importante, algunas
personas evitan el conocimiento como un mecanismo de defensa para evadir la
toma de decisiones, ya que el conocimiento agranda el panorama y abre
posibilidades: ofrece méas alternativas de eleccion, cuando esto sucede se tiene
que decidir una conducta u otra, como dice Maslow: “[...] conocimiento y accion
son a menudo sindénimos [...]" (1972, p. 98) es hacer algo y hacerse responsable
de las consecuencias de la eleccion. “Lo hacemos por el mismo motivo que nos

hace preferir un postre a otro” (Maslow, 1972, p. 74).

Cuando el individuo no sabe o conoce, también es porque decidié no
adquirir conocimiento para no tener la exigencia de hacer algo, a nivel sensorial

'~

es mas comodo de decir “no sabia” ante los resultados de la decision. No
obstante, evitar el conocimiento como modo de soslayar la responsabilidad no es
un forma de desarrollo, por el contrario “Observamos esto —a un nivel elevado- en
la persona sana que parece conocer lo que es correcto e incorrecto, bueno y malo,
y lo demuestran su comportamiento fluido, de funcionamiento pleno” (Maslow,
1972, p. 98). Por esta raz6n es mas conveniente tener conocimiento aunque a

nivel interior sea sinGnimo de eleccion y movimiento.
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Perls (1976) dice que cuando las personas conocen lo que hacen, como lo
hacen y para qué, se fomenta la responsabilidad personal, es decir, se dan cuenta
de que se impiden a si mismos y dejan de atribuir al destino o a la mala suerte lo
desagradable de la vida. Si las madres de nifios con discapacidad pueden
diferenciar sus necesidades de las de sus hijos, comprenderan el sentido que
tiene su propia existencia y entonces, sera posible moverse por el camino del

desarrollo y buscar satisfactores adecuados.

La acumulacién de la no atencion de las propias necesidades siempre
influird en el estado de animo y la forma en que se percibe el mundo y c6mo nos
relacionamos en él, afectando también las relaciones personales, conyugales y

mermando en el mismo cuidado del nifio

En su libro el camino del ser (1980), hablando del proceso de grupo, Rogers
sefala que existe un proceso en la toma de decisiones que dice, de su experiencia
en grandes grupos, que en la vida normal estamos acostumbrados a seguir
instrucciones en cualquier ambito de nuestra vida, siempre hay una directriz
autoritaria que nos ensefia el camino a seguir y aunque hay quienes no estén de
acuerdo, la mayoria actuamos conforme a lo esperado, es decir, seguimos las
normas y las reacciones complejas se ocultan. No obstante, en un grupo donde
las personas pueden experimentar ser, pensar, hacer y decir cualquier sensacion,
también experimentan sensacion de valia y libertad, por tanto las complejidades

se hacen evidentes.

Rogers reporta entre sus aprendizajes en los grupos de encuentro que “[...]
en un espacio muy breve de tiempo, un gran nimero de personas puede empezar
a vivir de una forma mas apropiada a nuestro incierto futuro” (1980, p. 173).
También sefiala que los participantes en grupos lograron seguridad en si mismos
debido a que tomaron conciencia que la buena vida se obtiene teniendo como
fuente de valoracion lo que esta dentro de uno mismo y no en fuentes externas.
“Cuanto mayor sea el autoconcienciamiento, mayor serd la posibilidad de una

eleccion informada, mas desprovista de introyecciones y de que esa eleccién
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consciente sea todavia mas afin al flujo evolutivo” (Rogers, 1980, p. 72). Entonces

el aprendizaje esta vinculado a la experiencia emocional.

El punto parece ser contactar con el organismo para clarificar los
sentimientos y reflexionar sobre el actuar. “4Como es posible que una persona
pueda estar luchando conscientemente para tratar de alcanzar un objetivo
mientras que toda su direccion organica esta en completo desacuerdo con ello?”
(Rogers, 1980: 169). Parece entonces, que el principio de la responsabilidad y la
toma de decisiones positivas inicia con la relacion, ya sea individual o grupal,
porque “El individuo en este clima nutridor es libre para elegir cualquier direccion,
pero en realidad selecciona los caminos positivos y constructivos” (Rogers, 1980,
p. 77).

“Un individuo que esta intentando vivir su vida con un estilo centrado en la persona
genera una politica de las relaciones familiares y de las relaciones matrimoniales o
de companeros que es drasticamente diferente a la del modelo tradicional”
(Rogers, 1980, p. 19). “En estas relaciones la eleccion depende de la persona, lo

mismo que la responsabilidad de esa eleccién” (Rogers, 1980, p. 19).

Las madres de nifios en situacion de discapacidad, en términos generales,
son excelentes cuidadoras de los demas, no asi son para cuidarse a si mismas.
Segun Miller se enfrascan en una gran cantidad de actividades en diferentes
ambitos y roles, con estas actividades tratan de tener todo en orden y bajo control,
conducta que resulta por demas exhaustiva y demandante del tiempo, asi que con
todas estas responsabilidades es dificil encontrar tiempo para cuidarse a si
misma. Ademas es importante sefialar que ante esta conducta, la tensiéon no
disminuye, sino por el contrario aumenta porque entonces la madre puede
cuestionarse qué pasaria con el hijo y su familia si ella no estuviera para hacerse

cargo. En consecuencia hay tres aspectos a considerar para el autocuidado.

El primer aspecto es que ser madre de un nifio con discapacidad “puede

representar un desafio para tus sentimientos de competencia y tus aptitudes”
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(Miller, 1994, p. 109) pero en consecuencia a este desafio es muy probable que la

autoestima se eleve en la misma proporcion.

Como segundo punto es el nivel de estrés, el rol de madre ya tiene su
propia dosis de estrés, pero en el caso de los nifios en situacion de discapacidad
el estrés se puede incrementar, “Parte de cuidarte a ti misma es reconocer el
estrés, aprender a reducirlo y saber como prevenirlo” (Miller, 1994, p. 109) de lo
contrario puede afectar a su salud, desgastarla fisicamente y seria muy dificil
sobrellevarlo.

El dltimo aspecto sefialado por Miller a considerar para el autocuidado esta
relacionado con pensar en si misma, toda vez que ser madre de un nifio con
necesidades especiales; el tiempo, el cuidado, la atencion y la supervision
también, son especiales, requieren de mas inversion de tiempo y energia, ante
estas circunstancias es factible pensar que atender la propia vida puede parecer

trivial y dejarlo en segundo término.

Cuidarse a si misma beneficia en primera instancia a la madre, sin embargo
los efectos del autocuidado como son: claridad para pensar, reduccion de la
ansiedad, enfoque de energia y manejo de tiempo; también benefician a las
personas de su alrededor incluyendo al hijo en situacién de discapacidad. Asi que
el autocuidado es parte de hacerse responsable.

Solo el conocimiento que llega desde dentro es el verdadero conocimiento (Sécrates).

2.2.7 La sensacién sentida y el autoconcepto.

El ser humano nace con un conocimiento claro de sus necesidades que siente en
el organismo. A medida que va creciendo modifica esas necesidades de lo interno
a lo externo y las combina a un grado tal, que ya no identifica conscientemente el

origen de las mismas.

En consecuencia de sus relaciones la persona va concibiendo un concepto
de si mismo y crea una interdependencia entre sus necesidades y la necesidad de
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relacionarse, lo cual genera una incongruencia con la que aprende a vivir a cambio
de la afiliacion, reconocimiento y afecto. Esta percepcion de si mismo es
determinante en la actitud que asume el individuo ante las circunstancias propias

de la vida.

El Enfoque Centrado en la Persona (ECP) propone para el crecimiento del
individuo, un proceso mediante el cual puede deshacer el concepto de si mismo y
a partir de una nueva percepcién crear uno nuevo mas real y congruente con las
necesidades organismicas, este proceso se deriva de la experiencia de
expresarse y sentir con libertad cualquier cosa en un ambiente de aceptacion
incondicional, empatia y congruencia. Una vez reconstruido el concepto de si
mismo, desde esa nueva perspectiva entonces el individuo vera un panorama que
brinde diferentes alternativas de accion entre las que eligira, de forma consciente,
aguellas que se orienten hacia su desarrollo guiado por el impulso de crecimiento
dentro de él.

La teoria de la personalidad de Rogers esta construida en torno al si mismo
como el conjunto de percepciones e imagenes relativas a nosotros mismos. A
medida que el individuo se desarrolla, una parte del campo perceptual va
construyendo el si mismo que es la conciencia del ser o funcionar, es una
configuracion organizada que contiene percepciones relativas a uno mismo, a una
relacion con los demas y los valores y objetivos de la persona experimentados por
el organismo, incluye valores del exterior que pueden ser introyectados pero
percibidos de forma distorsionada como propios, entonces el yo comienza a
distorsionarse pasando a un estado de incongruencia. En palabras de Gondra “La
discrepancia entre el concepto de si mismo y ciertas experiencias, solo parece
explicable en términos del hecho de que el concepto de si mismo se resiste a
asimilar dentro de si a todo aquel precepto inconsistente con su organizacion
presente.” (1975, p. 108 — 109). El cambio de la personalidad se da a través del
cambio en la percepcion gracias a la capacidad que tiene la persona de

reorganizar su campo perceptual.
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Ahora bien, ¢qué es la sensacion sentida? Moreno explica que la sensacion
sentida es algo que se siente y se ubica en un lugar del cuerpo, es una sensacién
que dificilmente se puede describir verbalmente porque generalmente pasan
inadvertidas. “Una vez que aprendemos a identificarlas y a reconocerlas muchas
personas se dan cuenta de que efectivamente ahi habian estado con ellas toda la
vida, solo que no les prestaban atencion ni les llamaban de esa forma cuando las
atendian” (Moreno, 2009, p. 50) una analogia que permite entender perfectamente
lo que es la sensacion sentida, es la sensacion fuerte y clara, que siente alguien,
cuando olvida algo, no se recuerda qué, ni donde, ni cuando, pero sensorialmente
el cuerpo avisa del olvido “Es algo que siento en mi cuerpo en relacién con.. Una
situacion y/o persona [...]” (Moreno, 2009, p. 50) incluyendo las circunstancias y la

propia historia.

El término sensacion sentida tiene su origen en el Enfoque corporal de
Gendlin (1983) es una especie de conciencia corporal, es “Una sensacion en la
gue experimentamos la complejidad de nuestro vivenciar en relacion con...”
(Moreno, 2009, p. 50) Lo interesante de esta sensacidon sentida es la contribucion
que aporta al autoconcepto ya que “Desde eso sentido en el cuerpo podemos
descubrir/construir un sentido o formar un significado personal complejo, en
relacion con una persona o situacion, mediante la interaccion con una
simbolizacién precisa” (Moreno, 2009, p. 50). Para efecto de distinguir lo que es
sensacién sentida de lo que no es, mencionaré algunas situaciones que no son:
La sensacion sentida no es una emocion, ni sentimiento; ni las sensaciones ni
cambios fisicos derivadas de éstas; tampoco son las sensaciones fisicas
organicas que responden al estado de la salud del cuerpo; no es algo que se sintié
en el pasado por inmediato que sea. En pocas palabras para distinguir una
sensacion sentida hay que ubicarla en alguna parte del cuerpo. No debe ser la

interpretacion de algo que se piensa o imagina.

Kepner (1992) expone que todos tenemos areas de nuestra vida sensorial

gue hemos limitado o amortiguado, al desensibilizarnos a cierta experiencia, ésta
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se hace inaccesible; en consecuencia afectamos nuestro sentido sobre nosotros
mismos, el sentimiento que tenemos por la vida y la conexién con el entorno
(1992). En el intento de expresar su sentir, las madres, podran explorarse
internamente y descubrir un conjunto de imagenes, sentimientos, sensaciones
corporales o0 pensamientos, que de alguna manera desaparecieron de la

consciencia.

Una vez que se haga contacto con la vida sensorial, se experimentara un estado
de conocimiento a partir del cual podran dar respuestas mas adecuadas a las
condiciones del nifio y de si mismas, es decir, desarrollaran conductas mas

funcionales.

Segun Kepner, cuando las sensaciones entran en conflicto con nuestras
creencias aprendidas, cuando las etiquetamos como buenas o malas, estas
sensaciones son perturbadoras, nos desensibilizamos a ellas por medio de una
atencién selectiva, entonces la experiencia sensorial no es clara ni diferenciada
(1992). En caso de no contactar sensaciones plenas, se obstruye el sentido de la
realidad y el contacto con las necesidades corporales, las cuales, tarde o
temprano se manifestaran con un deterioro en la salud de las madres. Un mayor
rechazo hacia si mismas y hacia la experiencia de la discapacidad del nifio en su

vida.

Entonces la sensacion sentida forma parte de la experiencia, la experiencia
esta relacionada con el autoconcepto, el autoconcepto es parte del autococimiento
y a mayor conocimiento de si, el individuo caminara en direccién al desarrollo y
tendra mayores posibilidades de eleccion afin al flujo evolutivo. “El punto crucial es
gue cuando una persona funciona plenamente, no hay barreras ni inhibiciones que
le impidan experienciar plenamente todo lo que esté presente en el organismo.
Esta persona avanza hacia la totalidad, la integracion, la vida unificada” (Rogers,
1980, p. 72). Asi es como se liga la experiencia y la sensacion sentida en la

intervencion por realizar.
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Los hijos son las anclas que atan a la vida a las madres (Séfocles).

2.3 Soy mujer y madre de un nifio con discapacidad

Segun Mufioz (1994) ser madre nos conecta con la madre que tuvimos, con
nuestro primer patron, es la persona de la que aprendimos las primeras lecciones
del mundo sensitivo y que se convierte en nuestro referente respecto de lo que
gueremos y no queremos ser. Nos lleva a adoptar una postura ante el mundo que
nos obliga a asumir incongruencias y tomar decisiones. Este modelo queda
acufiado en la infancia y el tratar de desprenderse de él, implica remover las bases
de nuestra educacion sentimental. Es dificil para una mujer al convertirse en
madre hacer caso omiso de todas las creencias y conductas sociales que han
estereotipado la maternidad aunque estén en contra de sus deseos: “[...] queria
estar con mi bebé, pero también trabajar, divertirme, sentirme mujer, y no siempre
tenia repuestas acertadas ni esos comportamientos impecables que conforman los
atributos de la buena madre” (Villaluenga, p. 17). Aunque la mujer experimente
una necesidad de atender a sus propios intereses, indudablemente decide volcar
su energia hacia el hijo, atendiendo las expectativas sociales. Es probable que la
mujer ni siquiera se percate de la postura que asume al respecto, otras veces, Si
se da cuenta: “pero no me fue posible entrar en ese cliché y no hubo mas remedio
que asumir que la realidad no se ajustaba al ideal social que me estaban
vendiendo, ese ideal que marca una forma unica de ser y estar en el mundo”
(Villaluenga, p. 18). La disonancia entre lo que la mujer quiere hacer y lo que ella 'y

los demas esperan que haga obstaculiza el desarrollo personal.

Dice Villaluenga (2001) que la responsabilidad atribuida a la madre, desde
el primer instante, es ilimitada y por tanto, inabarcable”. Desde el vientre que si no
lo ha deseado suficiente el feto lo percibe, que si tiene la pelvis estrecha puede
ocasionarle un derrame cerebral, que si fuma, que si toma, que si se agacha, que
si carga, que si no toma atole, etcétera. A pesar de que en la actualidad con los

avances tecnolégicos existen diferentes formas de acceder a la maternidad,
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diferentes caminos para la formacion de los hijos y formas unicas de relacion con

él; sigue vigente un deseo comun respecto a ser madre: hacerlo bien.

No quiere decir que atender al hijo, no sea una necesidad propia de la
mujer. Si existe el deseo de estar con el nifio y atenderlo, pero es una tarea
imposible hacerlo y satisfacer a los demas. “[...] queria estar con mi bebé, pero
también trabajar, divertirme, sentirme mujer, y no siempre tenia repuestas
acertadas ni esos comportamientos impecables que conforman los atributos de la
buena madre” (Villaluenga, p. 17). Seguir los parametros sociales aumenta la

autoexigencia y muchas veces genera frustracion.

El vinculo primario de la madre con el nifio en situacion de discapacidad
funciona como la matriz en la cual se va armando el psiquismo de todo el sujeto.
Esta constitucion psiquica se iniciard desde las etapas previas al nacimiento a
partir de que el bebé comienza a ocupar un lugar en el espacio fundamental de la
futura madre. El proceso de filiacion familiar resulta mas dificil cuando la
discapacidad se presenta desde el momento mismo del nacimiento, luego del
diagndstico surge un sentimiento de extrafiamiento ante el nifio y resulta dificil
para la madre “adoptarlo” como hijo, surgen sentimientos ambivalentes como el
dolor, la desilusion, la inseguridad, el temor a ser mala madre, panico y culpa. La
madre puede mostrar una incapacidad para relacionarse con su hijo, la fragilidad
de éste puede reactivar sus propios recuerdos infantiles de propia indefension y
desamparo.

Villaluenga (2001) plantea una forma de vida mas integradora donde debe
de haber espacio para las necesidades de cada mujer, porque lo mejor que
podemos transmitir a nuestros hijos es la alegria de vivir, Para ello es
recomendable dejar a un lado la idea de la buena madre para aceptar, la idea de

la madre razonablemente buena.

Las representaciones de la madre sobre ese hijo desde antes de la

concepcion, tienen un peso fundamental, las imagenes conscientes e
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inconscientes de la madre y sus expectativas y deseos. Cuanto mayor sea la
distancia entre la presentacion ideal del hijo y el hijo real, mayor serd también el
esfuerzo y trabajo psiquico que demandara la acomodacion de la situacion. La
enfermedad de un nifio afecta a la madre en un plano narcisista: hay una pérdida
brusca de toda sefial de identificacion, una imagen de si que ya no se puede

reconocer ni amatr.

Ante ese hijo extrafio puede surgir en la madre deseos de muerte: tendra siempre
un trasfondo de muerte, de muerte negada, disfrazada. La mayor parte de tiempo
sera de amor sublime; a veces de indiferencia patolégica; en ocasiones de rechazo
consciente; pero todas las ideas de muerte estan en verdad, ahi, aunque todas las

madres no pueden tomar consciencia de ello. (Nufiez Blanca, 2007, p. 118).

De este modo la discapacidad enfrenta a la madre con la posibilidad de
deterioro, la declinacion y la muerte del hijo/a, rompiendo asi las anticipaciones
ideales de fantasias y deseos que conectan con las expectativas imaginadas para
este hijo. Esto desencadena ansiedad y angustia derivadas de esta situacion
critica, demandando un acomodo a la nueva realidad que implica la necesidad de
comprender la diferencia de este hijo para poder satisfacer sus necesidades reales

y finalmente reconocer las posibilidades de su déficit.

Nadie se conoce a si mismo hasta tanto no ha sufrido (Alfred de Musset).

2.3.1 Contextualizando a la mujer

Segun Nussbaum (2002) las mujeres carecen de apoyo en funciones
fundamentales de la vida humana en la mayor parte del mundo. Estan peor
alimentadas que los hombres, tienen un nivel inferior de salud, son las mas

vulnerables a la violencia fisica y abuso sexual.

Es mucho menos probable que estén alfabetizadas, y menos probable adn
gue posean educacion profesional o técnica. Si intentan ingresar en un puesto de

trabajo, deben enfrentar obstaculos mayores, incluyendo la intimidacion por parte

61



de la familia o del esposo. Obstaculos similares les impide a menudo una
participacion efectiva en la vida politica. En muchas ocasiones, las mujeres no
tienen plena igualdad ante la ley: no tienen los mismos derechos de propiedad
que los hombres, ni los mismos derechos contractuales, de asociacion, de

movilidad, ni de la misma libertad religiosa (2000, p. 27).

Dice Orozco (2011) que a lo largo de la historia el papel de la mujer siempre
ha estado relacionado con la crianza de los hijos y las labores del hogar. Si bien
actualmente las mujeres tienen una mayor participacion en la sociedad, los
estudios revelan que la mayoria suelen dejar el trabajo o el estudio en un segundo

plano para darle prioridad a lo familiar.

De igual forma Orozco refiere que “decir que los hombres estan hechos
para una cosa y las mujeres para otra, podria ser claramente refutable” (2011, p.
65) pero de acuerdo a los datos que del Instituto Nacional de Estadistica y
Geografia todavia en la actualidad méas de la mitad de la poblacion en México es
mujer y sigue viviendo experiencias de violencia, discriminacion, falta de acceso a

la salud, trabajo y educacion.

Y mas aun, se supone que hombres y mujeres contribuyen al desarrollo de
una sociedad de igualdad, equilibrada en tareas del hogar, tanto como en
actividades propias de la paternidad. Sin embargo existen “estudios que muestran
gue en diferentes sectores sociales casi siempre es la esposa la responsable de la
ejecucion o supervision de las actividades domésticas. La participacion de los
varones en estas tareas es escasa y no sistematica” (Orozco, 2011, p. 66). De
acuerdo con lo dicho es dificil pretender que una mujer establezca un proyecto de
vida separandola de esta carga de roles que viene de muchas generaciones atras.

Por consiguiente al hablar de la mujer es menester situarla en su contexto cultural.

En México “la mujer ha crecido bajo ese esquema del cuidado del otro, pero
después ello se ve como parte de la flaqueza propia de su sexo” (Orozco, 2011 p.
67). Obviamente este esquema de cuidado aumenta con la maternidad, los

hombres cuando se involucran en las actividades propias del hogar o la crianza de
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los hijos, asumen que ayudan a la pareja, no se perciben a si mismo como
responsables. Entonces la mujer aunque tenga un actividad profesional fuera de
casa, termina absorbiendo doble jornada, una en el quehacer laboral y otra en el

hogar.

Hemos sido educados en un para siempre: el trabajo era para toda la vida, lo
mismo que la pareja, los amigos, la casa. Pero nuestro mundo es perentorio y
sus valores tienen fecha de caducidad: la generosidad es sospechosa, la bondad,
un sintoma de debilidad, y la critica despiadada, una prueba de inteligencia. Nos
ensefiaron a ordenar el mundo con unas herramientas que van quedando en
desuso. Y en medio de este desconcierto, el hijo es lo Unico que permanece para

toda la vida (Villaluenga, p. 19).

Villaluenga (2001) propone que la maternidad debe entenderse mas libre,
sin tabues ni artificios, en una relacion mas positiva de las mujeres con su cuerpo,
gue en muchas ocasiones tropiezan con esos mensajes externos que alimentan

las propias incongruencias.

A la vez que la mujer toma una postura multifuncional: con las actividades
profesionales y las tradicionales del hogar, se presenta, como resultado, el
cansancio, el estrés y la culpa (Orozco, 2011, p. 68). Esta mezcla de actividades y
emociones no colaborar con el desarrollo personal de la mujer, pero se convencen

a si mismas de que lo hacen por los hijos.

Siempre tienen la impresién de no ser ayudadas o de tener que asumir todo solas.
Se tranquilizan diciéndose que es por los hijos por quienes trabajan, pero la duda
también estd presente, siempre tienen la impresién de correr y de no hacer
bastante por los hijos, por la casa y por la pareja [...] Las mujeres pagan con su
culpabilidad si algo no marcha bien con los hijos. Como con los hijos siempre hay

algo que no va bien, pagan a menudo (Orozco, 2011, p. 68)

Aunado a la demanda de la mujer mexicana nada mas por su rol, se suma
las obligaciones inherentes a la maternidad y, para efectos de la intervencioén por
realizar, hay que agregar los las exigencias adicionales cuando se trata de ser
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madre de un nifio en situacion de discapacidad. En este orden de ideas, es una

tarea ardua el encontrarse a si misma como mujer dentro del rol de madre.

El amor de una madre es el combustible que hace que un ser humano
logre lo imposible (Marion Garrety).

2.3.2 LabuUsqueda de la mujer en el rol de madre

La estructura de la familia esta determinada por la historia, las costumbres y las
leyes, en una medida que no ha sido concedida usualmente con respecto a las
capacidades femeninas del cuidado y la crianza que definen el papel de la mujer

dentro de las estructuras familiares existentes.

En los diferentes tipos de familias, las mujeres realizan mayormente la crianza del
nifio y la atencion a la casa, y se espera que ellas brinden cuidado y apoyo a los
hombres, a menudo sin que se le devuelva con la misma moneda. Se alega con
frecuencia que esta funcién tradicional es natural en uno de mas de los sentidos
antes mencionados, y se interfiere a menudo, en consecuencia, que habria algo de
erréneo en todo intento de sacudir estos patrones tradicionales del cuidado que
brinda la mujer (Nussbaum, 2000, p.347).

Si bien existe una tendencia en las mujeres a concentrar sus energias en
cuidado de los nifios y de la familia, no hay evidencia como para determinar y

promover tales papeles en la mujer

Dice Mufioz (1994) que el rol de madre tiene que ver siempre con nuestra
historia familiar, los patrones culturales y lo que se espera socialmente de ella.
Vivimos entre el rol heredado culturalmente en donde la madre se dedicaba en
cuerpo y alma a los hijos, en donde, éste otorgaba el verdadero sentido de la
existencia y uno nuevo que define a las madres por el trabajo, la imagen de la

familia clasica y el aumento de los hogares mono parentales; entre un paradigma
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de la madre idealizada, y a la vez mal vista para las empresas para quienes solo

cuenta el rendimiento.

El ideal que nos han transmitido dibuja una maternidad sin horario para atender la
necesidad de unos hijos que calzan patuquitos 0 un cuarenta y seis, Esta
disponibilidad puede convertirse en una excusa para postergar deseos y proyectos.
Cada mujer debe cuestionarse qué quiere y en la medida de lo posible, tratar de
adaptar la realidad a sus necesidades individuales (aunque también hay quién
considera que la labor es al revés: adaptar las necesidades a la realidad)
(Villaluenga, 2001, p. 72).

Por otro lado, el convertirse en madre también ofrece la oportunidad a la
mujer para sacar lo mejor de si misma: “Tener un hijo y criarlo dia a dia nos hace
conscientes del carifio y el tiempo que nuestras madres nos dedicaron y mas que
nunca permite reconocer y agradecer su entre; pero a la vez, subraya la
diferencia” (Villaluenga, 2001, p. 49). Cuando una mujer se puede reconocer a si
misma amorosa el impacto al concepto de si misma, es positivo. Existe la
posibilidad de que también pueda contactar con sus limitaciones y aceptarlas: “[...]
Me da un placer especial decirlo en alto jNo soy perfecta! No puedo ni quiero
serlo” (Villaluenga, p. 70). Este reconocimiento de limitaciones y aceptacién de la

realidad, formara parte de su propio concepto sin causar ansiedad.

Es en este escenario donde la mujer busca una nueva identidad acorde con
las expectativas que se tienen de ella y las expectativas propias en donde al
incorporarse al ambito laboral, también se convierte en proveedora de su hogar.
La madre actual busca satisfacer al maximo las necesidades de sus hijos a la vez
que debe trabajar, manejar el hogar y la educacién de su familia, asi como

también incorporar un tiempo para atender a sus propias necesidades.
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El miedo es la més grande discapacidad de todas. (Amaia)

2.3.3 Mi hijo vino acompafado.

Con el nacimiento de un hijo viene la emocién por la nueva vida y también el temor
de la responsabilidad que ser madre representa. Al hablar del hijo que vino
acompafiado no es en relacion a estos sentimientos que, de alguna, manera son
predecibles y previsibles. En este apartado se hara referencia al nacimiento del

hijo en situacion de discapacidad y el amor de la madre hacia él.

Un comun denominador de los nifios con discapacidad es que, muchos de
ellos, tuvieron nacimiento prematuro, es decir, que nacieron antes de completar la
semana treinta y siete de gestacion, y en consecuencia tuvieron bajo peso al
nacer, cuyos resultados a largo plazo, sefiala Papalia (2005), si sobreviven tienen
mayor probabilidad de sufrir dafios neurolégicos y cognoscitivos, mismos que
permanecen asi cuando crecen. Los avances médicos, las intervenciones
quirdrgicas y los cuidados intensivos aumentan la posibilidad de supervivencia,
sin embargo no disminuye el riesgo de que presenten mala salud y deficiencias

neuroldgicas, entre ellas, el retraso mental y la paralisis cerebral.

Papalia sefiala diversos factores que elevan la probabilidad de tener un
bebé de bajo peso al nacer como pueden ser: factores demograficos vy
socioeconémicos, factores de salud anteriores al embarazo y, factores
conductuales y ambientales prenatales, creo que muchos de estos factores estan
relacionados con las sensaciones que las madres pueden tener respecto de si
mismas y manifestadas en la conducta hacia los nifios con discapacidad, por
ejemplo: sentimiento de culpabilidad, la falta de consciencia sobre estos aspectos
y su influencia en la vida obstaculiza el equilibrio en la vida personal de las madres
afectando a los nifios, de acuerdo a la siguiente cita: “Los nifios que habian sido
expuestos a problemas relacionados con el nacimientos y a experiencias

posteriores tenian peor salud y el mayor retraso en el desarrollo” (2005, p. 133) lo
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cual coincide con la afirmacion que en la medida que la madre se sienta bien,

repercutira en el bienestar del nifio.

“La llegada de un hijo a la familia es motivo de satisfaccién, tanto para los esposos,
como para los demas miembros, pero el ambiente cambia notablemente cuando
éste se presenta anormal, principalmente si sus progenitores desconocen el

padecimiento y mas cuando éste es progresivo” (Dorazco y Gonzalez, p. 48).

Otra cita de Dawson, Frey, Panagiotides, Osterling y Hessl, que refuerza esta
postura ante las consecuencias del estado emocional de las madres en los nifios,

es:

También el desarrollo emocional temprano depende de la experiencia. Los bebés
de madres severamente deprimidas muestras menor actividad en el I6bulo frontal
izquierdo (la parte del cerebro que esta involucrada en emociones positivas como
la felicidad y la dicha) y mas actividad en el I6bulo frontal derecho, el cual esta

asociado con emociones negativas (en Papalia, 2005, p. 147).

Hay evidencia en los niveles de desarrollo moral en las mujeres propuestos por
Gilligan (en Papalia, 2005 p. 532) como la discapacidad desequilibra la vida de las
madres ya que en condiciones normales la mujer descubre su conexién con los
demas y piensa que sus elecciones, para ser responsables deben ser tomadas
considerando esa conexién inclusive con los hijos que adun no nacen, supongo
ante esta afirmacion que en el caso de hijos discapacitados aunque la conexion no
aumente, definitivamente se considerara preponderantemente en las elecciones

de vida que tome la madre.

Asimismo, expone que en la transicion de la bondad a la verdad, las
mujeres desarrollan un nuevo juicio en consideracion a las propias necesidades, la
responsabilidad por los otros y el deseo de ser “buenas”. Previo a esta etapa, en la
transicion de bondad como autosacrificio, habla de la exigencia por sacrificar los
deseos propios ante lo que la gente quiere o piensa.
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Existen manifestaciones en la conducta de las madres que encajan
perfectamente con las declaraciones anteriores. Si bien pueden ser ciertas en
cualquier mujer, por supuesto que en las madres de nifios con discapacidad, éstas

actitudes se multiplicaran, limitando ain mas, la posibilidad de una vida plena.

El logro de la plenitud en la vida personal, dependera invariablemente del
tiempo destinado a los diferentes roles adoptados por las madres de los nifios.
Uno de esos roles obviamente es la de madre, Papalia sefiala que: “Tanto las
mujeres como los hombres a menudo tienen sentimientos encontrados acerca de
convertirse en padres. Junto con el entusiasmo, pueden sentir ansiedad por la
responsabilidad de cuidar a un nifio y el compromiso de tiempo y energia que eso
implica” (2005, p. 569) se entiende que, la aparicion de sentimientos encontrados,
es una manifestacion comudn en la experiencia de la paternidad en un contexto de
desarrollo normal, pero que en un contexto de discapacidad, la sensacion se

agranda y el compromiso en tiempo se desborda.

Aunado a lo anterior, en una investigacion, Belsky y Rovine encontraron
que: “Resulta sorprendente que las mujeres que habian planeado su embarazo
eran menos felices, posiblemente porque habian esperado que la vida con un
bebé fuera mejor de lo que resultd ser” (en Papalia, 2005, p. 569-570) este dato
esta relacionado con las expectativas de un hijo en condiciones normales y el

impacto de la discapacidad del nifio en la felicidad de la madre.

Otro factor importante que viene con el hijo y afecta al funcionamiento
pleno en la vida de las madres, es la percepcion sobre el concepto de amor y sus
manifestaciones. En el nombre del amor hacia el hijo, sacrifican la propia vida y
frenan el desarrollo de las potencialidades del nifio en relacion a sus propios

miedos.

Respecto al verdadero amor, Powell dice: “Lo que las personas necesitan
realmente es creer en ellas mismas, confianza en su propia habilidad para
enfrentar los problemas y oportunidades de la vida” (1993, p. 90) No se pretende

una vida de independencia en nifios discapacitados, pero si que las madres se
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permitan experimentar confianza en ellos, con la conviccidn de que sus limites no
estan relacionados su creencias de lo que pueden o no hacer. Si las madres
experimentan confianza en los nifios, se reducirdn los sentimientos de miedo y

culpa.

Algo mas que se puede hacer para manifestar asertivamente el amor
senalado por Powell es el impulso: “Si el estimulo hace que el ser amado esté
consciente de su fuerza, el reto es impulso amoroso para usar efectivamente esa
fuerza: inténtalo, esfuérzate, hazlo” (1993, p. 91) se puede decir que cualquier
nifio, aun en situacion de discapacidad tiene potencial a desarrollar, es cuestion de
encontrar la forma adecuada de fomentarlo; y que por lo menos no se entorpezca

con manifestaciones erréneas de amor.

Para el logro del equilibrio en la vida personal de las madres, sugiero una
migracion del concepto actual de amor hacia lo que plantea Fromm en la siguiente
cita: “(La capacidad de amar...depende de nuestra capacidad de crecer, de
desarrollar una orientaciéon productiva en nuestra relacion con el mundo y con
nosotros mismos” (2009, p. 151) esta forma de amor representa la posibilidad de
que las madres experimenten el amor hacia los nifios, sin sacrificar su propia vida

y puedan ser una persona que funciona plenamente.

Segun Miller (1994) hay cuatro etapas de adaptacion respecto a vivir con

nifios con necesidades especiales sefaladas en la siguiente grafica:

Busqueda

exterior

Acoplamiento

eparacion

[N

Supervivencia

Busqueda

interior
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En la etapa de la supervivencia la madre trata de comprender lo que esta
ocurriendo y que hacer al respecto. En la etapa de la busqueda, con el exterior se
trata de entender la discapacidad y encontrar respuestas a los problemas del hijo;
y en el interior se encuentran fortalezas que no se conocian y nuevas debilidades
que afrontar.

El acoplamiento la madre se adapta a la nueva vida, integrando las
necesidades especiales del hijo, y se trabaja para establecer un nuevo sentido de

estabilidad y armonia para ella y toda la familia.

En el caso de madres de nifios en situacion de discapacidad, es dificil
pensar en la separacion madre-hijo pero es oportuno sefialar que se puede
experimentar un desprendimiento cuando la madre: Se vuelve firme tomando
decisiones y se apega a ellas; Gana algo con la discapacidad, puede ser orgullo
de ver al hijo alcanzar metas gracias al esfuerzo realizado; Renuncia a una parte
del control y permite que otras personas participen y atiendan a su hijo. Aqui cito
a Rogers respecto a la relacion de pareja, pero aplica también a la relacion
madre-hijo “Cuando una relacion de pareja se basa en una decision en proceso
de crecimiento, cambiante, cuando su politica interpersonal esta libre de un deseo
de controlar, ésta se desarrolla en una forma Unica, idiosincratica y muestra que
cuando las gentes se esfuerzan abierta y libremente por ser ellas mismas, surgen
patrones de comportamiento bastante individuales (Rogers, 1980, p. 143); Admite
la discapacidad no s6lo como una condicién de hijo sino como un renunciamiento
a las experiencias que no se tendran con el hijo, como verlo en la universidad,
casarse, tener nietos, etcétera.

Este proceso de adaptacion se facilita en el taller propuesto en este
proyecto debido a que participar en un grupo genera beneficios tales como: Poder
expresarse sin que haya opiniones o juicios de familiares; un ambiente que
fortalece; poder sentirse débil o de cualquier forma y no ser rechazada por
expresar esos sentimientos; hablar con honestidad, practicar tolerancia y sentir

comprension; compartir recursos e identificar carencias.
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La discapacidad es mas bien un evento en el orden psicolégico vy social
que radica en la actitud propia y ajena asumida ante las circunstancias de la vida (Amaia).

2.3.4 Vivir conmigo misma y con mi hijo. La construccion de un proyecto de

vida

El propdsito general de la intervencién sera la construccion de un proyecto de
vida, que las participantes pudieran descubrir como existir junto con el hijo, que no
se pierda la persona en el rol de madre. “El objetivo no es resolver un problema en
particular sino ayudar al individuo a crecer, de modo que él pueda hacer frente al
actual problema y a problemas posteriores de una manera mas integrada”
(Rogers, 1980, p. 3).

En la actualidad es dificil determinar la forma en que se desea vivir,
estamos inmersos en una sociedad que se caracteriza por estilos de vida
centrados en el hacer mas que en el ser, “destacan los aspectos racionales de la
persona y refuerzan el valor social del trabajo, pero en ese afan se ha descuidado
la comprensién de las fibras emocionales béasicas del ser humano, tales como el
amor y el odio, el placer y el sufrimiento (Rodriguez, Diaz y Garcia, 1987, p. 9) es
dificil establecer el contacto consigo mismo y los vinculos que se establecen con
la familia son de control, ya que aprendemos actitudes y conductas que se
transmiten de generacion a generacion, obstaculizando el desarrollo de los

individuos y familias funcionales.

Auln peor, podemos darnos cuenta de este estilo de vida, alejado de las
propias necesidades y deseos, no es vivir con libertad y perdemos la oportunidad
de encontrar el sentido de nuestra existencia y descubrir que la verdadera

inteligencia no reside en el cerebro sino que se extiende al corazon.

“Tanto las mujeres como los hombres a menudo tienen sentimientos
encontrados acerca de convertirse en padres. Junto con el entusiasmo, pueden

sentir ansiedad por la responsabilidad de cuidar a un nifio y compromiso de tiempo
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y energia que eso implica (Papalia, Wendkos y Ruth Duskin, 2004, p. 568).En esta
intervencién aunado a las emociones que genera la maternidad, tenemos el dolor
que genera la discapacidad del hijo “El dolor esta casi siempre relacionado con la
penetracion en si-mismo, o por el miedo provocado por un cambio en el
autoconcepto, o por la angustia propia de cambios en las relaciones” (Rogers,
1980, p. 92) Con la discapacidad se le vienen a la madre una serie de
sentimientos y situaciones dificiles de afrontar, se convierte en lo que llama
Maslow una experiencia cumbre “La reaccion emocional en la experiencia-cumbre
posee un sabor especial de admiracion, pasmo, reverencia, humildad y
rendimiento ante la experiencia como ante algo grande. A veces incluye un toque
de miedo (miedo agradable) de ser anonadado” (Maslow, 1972, p. 120). A menudo

FELAN1]

la describen como “Esto es demasiado para mi” “Es lo mas que puedo soportar”.

La experiencia cumbre es percibida como si no existiera nada mas en el
universo. Son mas absolutas y menos relativas que la experiencia normal que esta
dentro de un contexto, historia, cultura, tiempo, espacio, forma parte de un todo y

es menos relativa.

La vida de la madre se llena de impotencia, ante un diagnostico
desconocido; frustracién y enojo, por la nueva exigencia econémica y de servicios;
incompetencia y frustracion, cuando un especialista indica algo que se contrapone
con la indicacion de otro; se vuelve exhausta, por la energia y tiempo que se le
dedica al hijo; entre otras, todo esté cumulo de emociones distraen a la madre de

su misma persona y el entorno.

En estas circunstancias el proyecto de vida no sera una planeacion futura
de los afios que faltan por vivir, sino que significa hacer un alto en la vida de la
madre, conectarse con Su propia experiencia, reconocer sus necesidades,
reconocer sus recursos y decidir sustituir este estilo de vida por otro diferente que
sea mas adecuado a sus circunstancias y permita darle sentido a su existencia.
‘Lo que aqui se persigue es que la persona se comprenda mejor a si misma; y

esto implica darse cuenta de los cambios que son necesarios para estar en paz
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consigo misma y con los seres que la rodean” (Rodriguez, Diaz y Garcia, 1987, p.
57).

Condcete, acéptate, supérate (San Agustin).

2.3.5 Empoderamiento femenino

El empoderamiento femenino, segun Fride (2006) es el proceso interior que ha de
realizar cada mujer para el aumento de autocontrol a través de la toma de
conciencia, del trabajo sobre las cuatro dimensiones que componen al ser
humano; mental, emocional, fisico y espiritual y de la conexion con su feminidad.
Dando lugar a la toma de decisiones y acciones basadas en su autenticidad y
en el amor, en contraposicion al miedo. Llevandola a conseguir el control sobre su
vida y conquistando el puesto de complementariedad, emancipacién y realizacién
que le corresponde, integrando y expresando armoénicamente sus valores

femeninos llegando asi a la propia autonomia e individualidad personal.

Siguiendo con Fride (2006) el empoderamiento toma forma cuando los
individuos comprenden que son Unicos y que su vida les pertenece y a partir de
este momento comienzan un camino de autoconocimiento, valoracién personal,
valoracion de los demas y de union con otros hacia un bien comun. Es un
concepto que nos habla de que no somos objetos pasivos sino duefios y capitanes

de lo que forma parte de nosotros.

El poder procede de la autenticidad de la persona, para ello tiene que haber un
fuerte sentido del yo y de la individualidad. No se puede alcanzar un poder real
copiando a otras personas. Tal vez sea esta la causa por la que las mujeres no
hayamos conseguido alcanzar un poder real en la sociedad. Tal vez lo que nos
falta es dejar de esconder nuestra femineidad para creer en ella, ponerla en valor

y hacerla nuestra abanderada pues pertenece a nuestra esencia.

El empoderamiento procede de la palabra inglesa Empowerment, esta

palabra, aun no ha sido aceptada oficialmente por la Real Academia de la Lengua
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(2013). Si buscamos el significado del término empoderar nos encontramos con la
referencia a apoderar, la cual significa: “hacerse duefo de algo, ocuparlo, ponerlo
bajo su poder. Hacerse poderoso o fuerte, prevenirse de poder o de fuerza”. Asi el

empoderamiento esta relacionado con dar/otorgar poder.

Para definirlo se utilizaran las palabras del estudio de Fride sobre el
empoderamiento: “El término tiene significados diversos segun el contexto
sociocultural y politico, y no se traduce facilmente a todas las lenguas. Se puede
entender como un proceso, como un producto, como un enfoque o como un fin.
Ademas es multidimensional ya que tiene implicaciones a nivel individual,
organizacional, politico, sicolégico, econdmico y espiritual. Tiene valor por si
mismo aunque también puede ser utilizado como un instrumento. Se puede
entender como un proceso personal a través del cual el individuo toma el control
sobre su vida o bien como un proceso politico en el que se garantizan los

derechos humanos y justicia social a un grupo marginado de la sociedad”

El proceso de empoderamiento ha de producirse a varios niveles de la

persona, niveles que estan interrelacionados entre si:

Poder Individual: empoderarse a nivel individual significa tener un alto
sentido del yo, una alta autoestima, sentirse capaz de lidiar con los avatares de la
vida, contar con los recursos necesarios para ser autbnoma y ser capaz de tomar

decisiones libremente.

Sobre el Poder Relacional: dice Jo Rowlands “es la capacidad para negociar e
influir en la naturaleza de la relacion”. A partir de sentirnos valiosas podemos
relacionarnos con los demas desde una a autoridad firme que procede de nuestra
valia. Este empoderamiento solo es posible cuando la persona esta conectada a

Su esencia, esto procede de su poder interior.

Poder Colectivo: es la capacidad de un grupo de personas para influir a
niveles que no son posibles individualmente, como en lo social, politico, jerarquico,

legal, institucional y organizacional.
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Para entender el proceso del empoderamiento hemos de trabajar sobre el
significado de poder. Ghita Sen (2006) dice que si el poder significa control, el
empoderamiento es el proceso por el que se gana ese poder. Para contar con ese
poder es necesario que, previamente, la persona cuente con el reconocimiento de
los demas de su autoridad. Una vez mas volvemos al poder individual como base

de influencia a los demaés niveles.

Jo Rowlands (2013) nos habla de cuatro tipos de poderes: poder sobre,

poder para, poder con y poder desde dentro o poder interior.

El poder sobre esta basado en las relaciones y se da cuando el poder de
uno significa la pérdida del poder de otro, implica que uno toma las decisiones por
el otro convirtiéndolo en una persona sin independencia, y menos aun, sin

autonomia.

El poder para es el referido a la capacidad de tomar decisiones y solucionar
problemas. Es el poder que proviene desde la autoridad y que es utilizado como
generador de acciones que lleven a conseguir los objetivos propuestos. Hace
referencia a contar con las capacidades intelectuales de saber y hacer y con el

acceso a los medios econémicos y de poder establecidos.

El poder con es el referido al poder de agruparse para generar una solucion
colectiva a un problema comun, uniendo los poderes individuales en uno colectivo
para contar con una mayor fuerza para el cambio. Es el poder social, politico y de

colectivos.

El poder interno: Es el poder que anteriormente denominamos interno y
segun Steve Lake (1994) “representa la habilidad para resistir el poder de otros
mediante el rechazo a las demandas indeseadas” ofrece la base desde la cual
construir a partir de si mismo, incluye el reconocimiento y el analisis de los
aspectos por medio de los cuales se mantiene y se reproduce la subordinacion de
las mujeres, lo cual se logra con base en la experiencia. Es el poder que surge del

mismo ser y no es dado o regalado.
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Solo sabiendo quienes somos podemos empezar a ser mejores
Para nosotros mismos y para los demés (Jorge Bucay).

2.3.6 Un camino para recorrerse juntos

Recapitulando el contenido del presente Marco tedrico referencial. En general es
admisible decir que el vinculo madre-hijo es sumamente estrecho, que de ella se

desprende la existencia del hijo, al igual que la crianza y formacion del mismo.

Segun la Universidad Autonoma de México (UNAM) la conexidén que existe
entre la madre y el hijo, cuando éste ultimo tiene una condicion de discapacidad, la
relacion se hace aln mas angosta, ya que la madre es la responsable de la vida y

del nivel de calidad de la misma.

Especificamente la madre mexicana tiene gran apego a sus hijos, sobre todo si
son vulnerables, o que hace que no les importe el estar 0 no acompafnadas por
una pareja sentimental para sobrellevar la situacién, por el contrario, su lazo es tan
grande que el hecho de saberse querida por el nifio, y saber que ha hecho lo
posible por el bienestar del mismo, le es muy gratificante, siendo asi, que no le da
gran importancia a gastar tiempo o energia en su hijo, quedando claro, que ella
nunca lo abandonara a su suerte, a menos que la vida lo decida asi y entonces
ella deje de existir antes que el hijo discapacitado, y aun asi, la madre intentara

dejarlo protegido por todos los medios. (UNAM, 2013).

La madre mexicana de un nifio con discapacidad desarrolla una relacién que
existira durante la vida de ella o del hijo, éste es un tipo de relacion intrafamiliar
que se genera dentro de la familia, probablemente porque “la familia es, aunque
en ocasiones no aceptada por todos, la primera interaccion que tiene el ser
humano en su vida. En especifico, la relacién que los hijos tienen con sus madres”
(Rivera, 1999).

Desde el enfoque desarrollista el vinculo madre-hijo es el resultado de la

respuesta de la madre ante el nacimiento del nifio y sus condiciones innatas.
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“Desde que él nace, empieza a interactuar con la madre a través del contacto piel
a piel, las miradas, la gesticulacién y la interaccion entre ambos al momento de la
lactancia. El bebé empieza a reconocer y a diferenciar a la persona que lo
acompafa y lo cuida siempre; posteriormente mostrara preferencia por esa
persona, estara contento con su compafiia y se disgustard en su ausencia, éstas
son las manifestaciones que indican el desarrollo del vinculo entre la madre y su
hijo (Bowlby, 1989).

En concordancia con el vinculo madre e hijo, la vida del nifio le puede dar a
la madre un sentido de transcendencia. “Esto le puede proporcionar un
sentimiento de continuidad de existir, que es signo del surgimiento de un
verdadero si mismo” (Bowlby, 1989). Aunque la madre se ajuste a las necesidades
del hijo, le permite desarrollar una vida psiquica y fisica. Ainsworth (1989) postul6
que la conducta de la madre en los primeros meses de la vida del nifio es un buen

predictor del tipo de relacién entre ambos.

Se puede decir que a pesar de las dificultades que conlleva la discapacidad
en un hijo, el cambio del estilo de vida y la redistribucion del tiempo y actividades.
Es posible que la madre tenga una vida personal. Si bien, el hijo vulnerable y el
vinculo que se desarrolla primordialmente basado en el amor que tiene, por un
lado, una connotacion de posesién y gozo, y por otro lado sin6bnimo de entrega.
“‘“Amar a alguien significa aprobarle, dar por bueno, llamar bueno a ese alguien;
decirle: es bueno que existas, es bueno que estés en el mundo Aprobar y afirmar
lo que ya es en realidad, eso es amar” (Carol Wojtyla, en Felicidad y discapacidad,
2013). Para la madre amar al hijo es una actitud de entrega y donacion sin
olvidarse de si misma. Esta cualidad determina la existencia del ser humano y la
transforma. Sin embargo, dice Betancur que el verdadero amor, tiene que ver con
el soltar: “Como es evidente en algunos casos, el desprendimiento y la
generosidad de su amor son aparentes. En el fondo existe la avidez de ser
recompensada” (Betancour, 2001, p. 222). El amor que beneficia al hijo es el que
consiste en promover el desarrollo de las capacidades tanto de la madre como las

del nifio, porque cuando la vida de la madre gira en torno a la del hijo se vuelven

77



dependientes el uno del otro: “Quien vive ansiosamente apegado a otra persona,
hace de ella la responsable de la satisfaccién de sus urgencias psicologicas, en
tanto que deja atrofiar su capacidad para construirse a si mismo y complacerse
por ello” (Betancur, 2001, p. 223). La madre que se apega al hijo, obstaculiza el

desarrollo personal, bloquea un camino de construccion autodirigido.

Las personas autodirigidas obedecen, fundamentalmente, los dictados de su
interioridad. Su comportamiento esta orientado por sus capacidades, sus impulsos
de desarrollo, su creatividad, sus valores, su esquema de pensamiento, y su sentido
de la vida. Estos individuos no dependen de factores sociales, no ceden ciegamente
a sus presiones, pero tampoco los convierten en objetivo militar, es decir, saben

convivir pacificamente con ellos” (Betancur, 2001, p. 240).

Conforme el hijo discapacitado crece, la madre va envejeciendo. Vuelve a
ser una época de crisis, las fuerzas para seguir luchando se van agotando, se
deteriora la salud y la fuerza fisica disminuye. La madre también necesita ayuda y
se suma el temor a no estar presente (Nufiez, 2005). Alguien tiene que hacerse

cargo del hijo discapacitado y la familia se vuelve inestable por un periodo.

Desde la perspectiva del Desarrollo Humano, la discapacidad de un hijo
tiende a unir a los integrantes de la familia que es la célula basica de la sociedad y
mueve el interior y la sensibilidad de la madre, que la vuelve a conectar con su

organismo y promueve su desarrollo pleno (Engels, F. 2006).

Cuando las personas se encuentran motivadas para realizarse en el presente y en
el futuro, no es demasiado probable que se preocupen con exceso sobre la muerte
y, en el grado en que estén razonablemente interesadas acerca de morir pronto, es
probable que tomen medidas preventivas para asegurarse una larga vida y que
sigan més facilmente las prescripciones médicas hechas para ellas, y que tiendan a
pasar menos tiempo inventando preocupaciones exageradas sobre su salud o sobre

casi cualquier cosa (Ellis y Eliot, 2005, p. 212).
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Independientemente de la discapacidad del hijo, la madre puede experimentar su
méaximo nivel de calidad de vida y a su vez tiene la oportunidad de perseguir y

conseguir metas que sean significativas para ella.
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CAPITULO Illl. NARRACION DE LA INTERVENCION

Inicié este trabajo en agosto de 2011 con la asignatura: Taller I, en el momento
que empecé a gestionar la autorizacion para la intervencién, no obstante
considero que éste proyecto inicié desde mi ingreso a la Maestria en Desarrollo
Humano, debido a que en el afio 2009 presencié por primera vez un coloquio, fue
entonces cuando decidi que la intervencion que yo realizaria iba a tener la mayor
entrega de mi parte en cuanto a tiempo, recursos e intencion; para ese entonces
los trabajos presentados en el coloquio, todos habian sido desarrollados en el
ambito laboral de cada uno de los alumnos, también se habian realizado en horas
de trabajo, en funciones de trabajo y me pregunté ¢ Qué realmente aportaron de si

mismos? fue asi como nacié, con una idea y compromiso, mi intervencion.

Previo al inicio del taller, me vivi con suma ansiedad, temor, duda sobre mi
capacidad para desarrollarlo y una sobre exigencia para el cumplimiento
académico de la asignatura. Durante el desarrollo de las sesiones fui adquiriendo
mayor capacidad para soltar el control y fluir con el grupo, pude experimentar

aceptacion y confianza en mi misma.

Me requiri6 mucho tiempo para preparar las sesiones: materiales, trabajos
escritos, refrigerios, desarrollar los temas, escoger las dinamicas, estudiar mucho.
Y también me senti agotada la mayor parte del tiempo, hasta este momento de

redactar la parte final de ésta asignatura.

Descubri que mi exigencia por extremar la calidad de las sesiones, no eran
mas que formas de llenar el vacio de la carencia de capacidad, que yo pensaba
que tenia, para la facilitacion grupal. Finalmente pude aceptarme a mi misma y al
grupo en las condiciones que estaban y entonces también me reconoci

competente y entregada, aun sin destinar tantos recursos.

81



Esta intervencion, representa ahora, lo mejor que pude ser y hacer en funcion
del crecimiento personal de otras personas que, como afadidura, contribuyd a mi

propio crecimiento.

Siempre me ha parecido que a un ser humano
sélo le puede salvar otro ser humano (Konsalik, Heinz G).

Sesion 1 Mi taller, mi espacio

Confirmé con la directora el inicio del taller. Las sefioras se manifestaron
entusiasmadas y me ayudaron a acomodar las sillas. Mi pareja me llevé material
gue habia olvidado en casa. Mi asistente dispuso el refrigerio, acomodd material,

preparo la camaray la grabadora.

Desde que se iban acomodando les pedi que anotaran su nombre en una
etiqueta adhesiva y se la pusieran. Se iban sentando con las sillas en filas como
tradicionalmente se hace en las escuelas asi que les pedi que fueran haciendo un
circulo, conforme iban llegando mas sefioras, me fui preocupando por el nimero
de participantes; en primer lugar, por la intervencién y en segundo lugar, porque

los insumos no eran suficientes.

Inicié presentandome: quién soy, para que estoy ahi, de donde vengo y que
les ofrezco. Les expliqué brevemente la metodologia del taller, hice referencia del
ECP y les di la bienvenida.

Las mamas mostraron interés y aunque el grupo fue numeroso mostraron

respeto y atencion para escuchar.

Al iniciar la dinamica de presentacion note que en general comparten el
gusto por la lectura y la musica, asi como su necesidad de descanso. Algunas se
manifestaron nerviosas por hablar en publico pero aun asi lo hicieron; por el
namero de participantes requeri mayor tiempo del estimado pero decidi dejar fluir
las cosas aungque la sesién sélo alcanzara para eso y tomar cartas en el asunto

posteriormente.
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Una vez que termind la presentacion les pedi que me compartieran sus
inquietudes y expectativas, de éstas mismas fuimos tomando elementos como:
escucha respetuosa, confidencialidad, no juzgar, etcétera que fui anotando en el
rotafolio y quedaron como las reglas del grupo. Todo el tiempo tuve presente la no
directividad y, aunque choco contra mis deseos, que decidieran dejar la puerta
abierta; lo acepté. Los acuerdos a los que llegaron fueron: puntualidad al inicio y
término de las sesiones, celulares en vibrador, respeto, confidencialidad y

apertura.

Decidi omitir el receso para refrigerio y la presentacion powerpoint porque
me parecio de mas provecho iniciar el trabajo de intervencion con una explicacion
tedrica sencilla y la aplicacion de la dinamica de sensibilizacién corporal, la cual
me brind6é un momento de tranquilidad a mi misma y me senti segura. Al momento
de ir dando las instrucciones pude ver como los cuerpos se fueron relajando y a
algunas mamas se les salieron las lagrimas; al verlo me vi a mi misma tiempo

atras, me conmovi y me dio gusto que algo en ellas se moviera.

Al terminar la dindmica de sensibilizacion les pedi que anotaran sus
descubrimientos y cualquier cosa que les pareciera importante. Mientras ellas
escribian yo trate de darme un respiro para aclarar mis propias sensaciones y

escribir lo que me estaba ocurriendo.

Estuve pendiente del tiempo asi que inicié el plenario con la gente que quiso
compartir y le di seguimiento, pero les pedi que se llevaran trabajo de reflexion
para compartirlo la proxima semana y cerré la sesion agradeciendo su
participacion y apertura.

No olvidemos que las pequeiias emociones son los capitanes de nuestras vidas
y las obedecemos sin siquiera darnos cuenta ( Vincent Van Gogh).

Sesidn 2. Y ¢Qué opinan mis emociones?

Llegamos puntuales mi asistente y yo, ubicamos el lugar donde, por Unica ocasion,
se impartiria el taller; mi asistente pego un letrero en el salon habitual para indicar
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a las participantes el lugar de trabajo. Dispusimos el refrigerio y material didactico.
Durante los primeros quince minutos s6lo habia una participante por ese motivo

decidi esperar el inicio a que hubiera mas gente.

Fueron llegando poco a poco las participantes, empecé veinte minutos tarde con
cinco personas nada mas. Inicié con la presentacion del tema: las emociones.
Expligué brevemente para que son las emociones, cuales son sus componentes y
cuales son las cuatro emociones bésicas. Inmediatamente después deje un
espacio para dudas y preguntas, ya que me interesaba que el tema fuera
suficientemente claro para poder trabajar la sesion bajo los mismos conceptos en

todas las participantes.

Mi asistente entrego a cada una de las participantes el cuestionario reflexivo
sobre las emociones en mi historia familiar y mi experiencia personal. Hice
hincapié verbalmente que ese trabajo reflexivo era para ellas mismas, que nada
estaba ni bien, ni mal, debido a que no habia respuestas correctas; les pedi que
fueran lo mas honestas y espontaneas posibles en sus respuestas, toda vez que
me parecid por sus preguntas que trataban de responder como si el cuestionario

fuera un tipo de prueba para aprobar o reprobar.

Mientras yo atendia las dudas de las participantes, mi asistente se encargé
de recibir a las participantes que se iban integrando: las registré, les dio el material
y les explicé en qué consistia el trabajo. Yo estaba realmente presionada por
atender las dudas de las participantes y no me di cuenta del nimero de personas,
hasta que mi asistente me informd que los cuestionaros impresos se habian
terminado, eran treinta, y seguia llegando gente. En ese momento me senti
realmente preocupada y ansiosa, entonces decidi no intentar hacer mas de lo que
podia, reconozco que, hasta cierto punto, me desentendi para que las mismas
sefioras se dieran cuenta que ya no habia lugar para ellas y se retiraran; para
sorpresa mia, tomaron hojas en blanco, pasaron las preguntas de pufio y letra, y

se pusieron a trabajar en su reflexién individual.
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Me senti totalmente rebasada por el nUmero de participantes y al mismo
tiempo senti gusto, me senti conmovida cuando vi el verdadero interés que
demostraron las sefioras por estar ahi: se sentaron en las jardineras y se

preguntaban entre ellas que debian hacer.

El tiempo destinado originalmente se rebasd y yo me ajusté al grupo tal y como
estaba en ese momento. Eran cuarenta y un participantes, sabia que era
imposible atender un grupo tan numeroso, les pedi que formaran equipos de cinco
personas y compartieran sus reflexiones, para que nadie se quedara sin la
oportunidad de expresar sus reflexiones. Entonces le comparti a mi asistente que
me sentia saturada que no sabia qué hacer con tanta gente, pensé que esta
sesion no serviria como trabajo para la asignatura. Mi asistente me sugirié
encargarse de la mitad del grupo para que yo atendiera a la otra mitad, asi en vez

de atender a cuarenta y un personas, sélo estaria pendiente de veinte.

Dividimos los equipos a atender, lo cual considero que fue una buena
decision porque experimenté mayor tranquilidad y libertad de tiempo para
permitirme estar de un equipo a otro, como supervisando el trabajo de cada
equipo. Asi me di cuenta que efectivamente el trabajo de reflexion emocional se
habia realizado y habia gente que al compartirlo con su equipo se mostraba

vulnerable, autentica, sensible y sobre todo identificada.

Sabia que mi asistente tenia los conocimientos y experiencia requerida para
atender a “su grupo” asi que me senti mas fluida con “el mio”. Una vez pasado el
tiempo destinado para compartir el trabajo reflexivo y con las emociones a flor de
piel, les pedi a las participantes que encontraran una forma creativa para expresar
lo que en ese momento les fuera significativo. Todas elaboraron dibujos que
tenian que ver con las emociones usando el material didactico de su eleccién:

acuarelas, crayones, marcadores, plumas de color, etcétera.

Mientras dibujaban me tomé un espacio con mi asistente para intercambiar
impresiones: todo marchaba bien. Las participantes no mostraron sentirse

divididas, seguian intercambio material entre todas y compartiendo, pero me
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buscaban a mi o a mi asistente segun correspondiera, lo cual me llamé mucho la
atencion debido a que en ningin momento lo expresamos verbalmente frente al

grupo, no obstante ellas lo entendieron y siguieron con la dinadmica.

Como dultima actividad de la sesién, les pedi a las participantes que mostraran y
compartieran el significado de sus dibujos frente al grupo, este fue el espacio en
gue pude facilitar, entonces se termino el tiempo, aunque todas las participantes
pudieron compartir sus descubrimientos, no fue suficiente, manifestaban deseos
de seguir expresando sus experiencias respecto a las emociones con un especial
interés en el enojo y una necesidad de respuestas para saber que hacer frente a

esta emocion.

Una vez que dimos por terminada la sesion, surgieron dos peticiones:
retomaron el tema de las reglas acordadas en la primer sesién, especificamente
sobre la confidencialidad ya que se habian sentido expuestas y les preocupaba
que lo que ahi habian trabajado de su historia familiar y personal se divulgara vy;
me pidieron que siguiéramos trabajando la emocion del enojo en la siguiente
sesion.

El secreto de la existencia no consiste solamente en vivir, sino en saber para que se vive.
(Fiodor Dostoievski)

Sesion 3. Latelenovela de mi vida

Iniciamos quince minutos tarde, habia solo tres sefioras puntuales y empezamos
cuando habia alrededor de ocho personas, las demas se fueron integrando. Les
pregunté si querian trabajar con el enojo, toda vez, que la semana anterior con el
tema de las emociones me solicitaron que siguiera con el enojo ya que les
generaba muchos conflictos en sus relaciones interpersonales, la forma en que
reaccionaban cuando estaban enojadas y no veian para qué les servia el enojo en
sus vidas, seguian percibiendo esta emocion, como negativa y sin valor, asimismo

manifestaron que sentian deseos de no experimentarla.
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Les pregunté como les habia ido en la semana, si habian tomado mayor
consciencia de sus manifestaciones emocionales y si alguien queria compartir
algunas de sus reflexiones. Iniciamos asi porque aun no estaban todas las
participantes del taller, y con pocas personas se facilitaba el trabajo con Enfoque
Centrado en la Persona, tipo grupo de crecimiento, empezaron hablando del enojo
como tema fundamental de las experiencias que en ese momento compartian y
luego agregando méas emociones identificadas en la experiencia como: la culpa y

la tristeza.

Mi idea original, en el semestre pasado, para esta sesion consistia en el
tema de las etapas del desarrollo humano, de forma muy basica, tal y como lo
manejan los textos de primaria: nacer, crecer, reproducirse y morir, con la
intencion de trabajar una linea de vida y luego relacionarla con la vida de los nifios
con discapacidad, como un antes y un después, del nacimiento del nifio, por eso la
sesion se llamo “la telenovela de mi vida”, cambié la planeacion a solicitud de las
participantes, pero no quise cambiar el nombre, porque finalmente lo que sea que
trabajen y lo que sea que compartan es su vida, y ésta vida una telenovela;

ademas a ellas les gusto el nombre de cada sesion y lo referian constantemente.

Mientras compartian sus experiencias con el enojo, se fueron integrando las
demas mamas y preguntaron sobre el tema y la dinamica a seguir, les expliqgue
brevemente y continuamos en grupo, muy grande, pero como grupo durante mas
tiempo del que tenia programado, pero me parecié que lo conveniente era seguir

el movimiento del grupo y no mi plan.

Cuando hubo oportunidad les ofreci trabajar el cuestionario reflexivo sobre
el enojo para que pudieran tomar consciencia de mas datos de su reaccién
emocional y que el trabajo del plenario fuera mas enriqguecedor. Accedieron,
trabajaron en forma individual y luego en grupos pequefios para que todas

pudieran compartir sus descubrimientos.

Durante toda la sesién yo me senti comoda, se me vino el pensamiento de

que “por fin estaba trabajando el enfoque” no senti presién por continuar con un
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plan, el trabajo lo dejé en manos del grupo, al mismo tiempo creo que solté mi
deseo de control y me dejé fluir. Coincidi con la cita: “En un ambiente de
facilitacion, se puede confiar en las personas. Si se inicia un proceso en el que
impere la confianza, emergeran resultados valederos” (Rogers, 1980: 164-165).
Finalmente confié en que cualquier camino que tomara la sesion iba a tener

resultados positivos en las participantes.

Para terminar la sesion volvimos a hacer el grupo grande y compartir de
forma mas general los aprendizajes obtenidos a partir de su trabajo con el enojo.
En este momento me senti mas ligera, en sesiones anteriores me visualizo
cargando la sesién con el trabajo, las emociones y responsabilidad que implica;
ésta sesion senti que yo era la facilitadora pero sin la obligacion de generar
resultados palpables. “no estoy seguro de lo que esta ocurriendo, pero sé que los
grupos, cuando se dan cuenta de que son libres y autbnomos, tienen una enorme

fuerza y poder” (Rogers, 1980: 160).

Los nifios especiales no esperan ser curados sino comprendidos (Amaia).

Sesién 4. Mi hijo: mi obra de arte

Iniciamos puntuales aunque con pocas personas, les pregunté como se habian
sentido en la semana, qué descubrimientos habian hecho o ejercicios respecto al
tema de la semana anterior: “el enojo”, pero dijeron que no. Hablamos de
reorganizar la siguiente sesion debido a que el jueves 22 habria evento en el CAM
para la entrega de silla de ruedas, nos pusimos de acuerdo y enseguida les
permiti seguir con la sesibn como el grupo quisiera. Una de las participantes
insistié en que pusiera recordatorios escritos para la asistencia al taller, yo expuse
mi motivacion para no hacerlo, les comenté que la asistencia era mucha y
mientras menor cantidad de asistentes habia, mayor tiempo de trabajo de
facilitacion habia para quienes estuvieran, luego ellas mismas dijeron que no les
pareceria necesario, ya que a quién le interesaba, no se le olvidaba y ahi estaba

ellas.
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Manifestd una de las participantes que ella no habia hecho ejercicios, pero
que notaba que a las demas participantes les incomodaban sus comentarios
honestos sobre su propio sentir respecto a los temas que habiamos tratado, ya
que ella habia manifestado enojo con la discapacidad de su hija, entre otros
comentarios. Tomamos tiempo para una pequefa platica y afinar los detalles
sobre el reglamento del grupo, la metodologia y se involucraron dando ideas para

la sesion de cierre.

Luego hicimos la fantasia guiada, mientras ellas se dejaban vivir esta
experiencia, yo pude notar en sus rostros diferentes manifestaciones emocionales:
suspiros, soltura muscular, lagrimas, etcétera. Durante este trabajo se fueron
integrando mas participantes algunas simplemente se sentaron, cerraron los 0jos
e hicieron su trabajo; otras se mantuvieron de pie como espectadoras para no
interrumpir pero haciendo su propio trabajo reflexivo porque también hubo

manifestaciones de llanto y expresién de nostalgia.

Después de terminar la fantasia guiada les pedi que se acomodaran todas
las participantes para continuar con el trabajo reflexivo escrito. Inicialmente habia
creido muy oportuno parar en este momento y hacer un plenario, pero cambié de
opiniébn debido a que no todas las participantes habian vivido la experiencia
porque llegaron tarde. Mi asistente y yo entregamos el material para trabajar, les
explique que habia que hacer y les di tiempo. Como en las sesiones anteriores y
supongo que las siguientes, en esta parte de cada sesién es cuando se aprovecha
para trabajar individual, en pareja o por equipo y aprovechan para tomar el

refrigerio al mismo tiempo. Asi fue.

Al término del trabajo escrito hicimos plenario y cerramos la sesion

La mejor forma de conseguir la realizacién personal es dedicarse a metas desinteresadas
(Viktor Frankl).

Sesiones 5. Y 6. Mi castillo de arenay Yo en la balanza
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Desde la semana anterior me puse de acuerdo con las participantes para tomar
dos sesiones esta semana y concluir el taller antes de las vacaciones de semana
santa, segun me lo solicito la Direccion del CAM; inicialmente se tomo la decision
de dar la quinta sesion: La piramide de Maslow, el martes 20 de marzo; y la sexta

sesion: Yo en la balanza, el jueves 22 de marzo.

Para cada movimiento de sesiones, debo solicitar el visto bueno de la Direccion
del CAM, ya que debe considerar los espacios a utilizar y las propias actividades
de centro; cuando lleve mi propuesta me comentd la Directora que no seria
posible porque los dias de asueto correspondientes al festivo por Ley Federal del
Trabajo del 21 de marzo, se prolongarian y el martes 20 no habria actividades.
Todo esto fue después del acuerdo que yo habia tomado con las participantes.
Entonces informe a quienes vi en el pasillo al salir del CAM para que informaran a
las demas asistentes al taller, qué las sesiones se tomarian juntas el jueves 22,
gue ambos temas estaban tan relacionados que facilitarian el trabajo y que no
habia problema por quienes no pudieran quedarse; también puntualice que
invariablemente se iba a respetar el tiempo de la primer sesion para que pudieran

atender las necesidades de sus hijos en el recreo y su propio descanso.

Es importante sefialar, que se integr6 como patrticipante un padre de nifia
con discapacidad, aunque hice hincapié que el taller estaba dirigido a mujeres tan
determinante como el nombre del taller “que quiero ser cuando sea...madre”, pero
deje la decisiobn en las manos del grupo, las participantes quisieron que se
quedara argumentando que muchas de ellas eran “papa” en ausencia de la figura
masculina, y que este era el caso del Sefor Salvador ya que era “mama” en

ausencia de la figura femenina, Y yo lo acepté.

Inicie la sesidn quince minutos tarde con sélo cuatro participantes, porque
de acuerdo a las sesiones anteriores, sabia que se irian integrando las demas
participantes. Aborde inmediatamente el tema a trabajar: La piramide Maslow, con
esta presentacion mi objetivo era que las participantes ampliaran el panorama de

necesidades como ser humano y no se visualizaran simplemente las necesidades
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cubiertas de la vida cotidiana, como un modelo, nada mas. Hice la presentacion
con cartulinas, explique brevemente los escalones de necesidades: fisiologica, de
seguridad, de afiliacion, de reconocimiento y de autorealizacion; aclaré las dudas
que tuvieron Yy que pude contestar, porque una participante me pregunto el
significado de homeostasis y no supe, afortunadamente mi asistente que durante
todo el taller, ha estado pendiente de cualquier situacion contesté en palabras

simples.

Luego les pedi que elaboraran su propia pirdmide de necesidades, que
pusieran cualquier cantidad de cosas que se les ocurriera con las cuales ellas se
pudieran sentir bien y completas, hubo una participante que me pregunté qué
poner porque no sabia qué necesitaba, le pedi que pusiera tal cual que no sabia,
ya que eso también hablaba de una necesidad: contactar con sus propias
necesidades. Las instrucciones fueron que elaboraran su piramide de la forma que

quisieran: en escalera, en piramide, en circulo, en cuadro, de cualquier forma.

Al terminar sus trabajos creativos formaron equipos de cinco o seis
personas para compartir las piramides de necesidades de cada una, yo me integre
a un equipo y estuve trabajando con ellas, facilitando en grupo, decidi dar
prioridad a quienes percibi mas honestas, es decir, algunas participantes decian
gue todo estaba perfecto en sus vidas y sus manifestaciones verbales y corporales
estaban concentradas en sostener dichas afirmaciones. En cambio hubo dos
participantes que iniciaron la explicacién de su piramide de necesidades, diciendo
que necesitaban tal o cual cosa e inmediatamente puntualizaban: “pero todo esta
bien” sbélo que su expresion facial y lenguaje corporal no coincidia con tales
afirmaciones, asi que empecé a facilitar desde mi percepcion de su lenguaje mas
alla de las palabras. Di todo el tiempo que fue necesario para este compartir, como
pequefios grupos de crecimiento; mi asistente estuvo monitoreando los grupos
como una cofacilitadora y manteniéndome al tanto con sefias. Cuando sond el
timbre del recreo descubri que habian trascurrido las tres horas de la primer

sesion de este dia. Algunas participantes se despidieron y no regresaron. Otras

91



tomaron receso y regresaron para continuar con la siguiente sesion del dia, pero

ya no tomé registro de participantes, aunque eran menos.

La segunda sesién del dia consistid en trabajo de facilitacion grupal, todas
las participantes juntas. En el transcurso de estas horas las participantes pudieron
diferenciar sus necesidades, de sus deseos y de sus necedades; también fueron
encontrando conductas que no contribuian a cubrirlas y verbalizaron nuevos

propoésitos en sus vidas encaminadas a:

e Conservar un buen estado de salud.
e relaciones nutritivas y satisfactorias.
e salud psicolégica y armonia interior

e abrirse a nuevas experiencias

El éxito en la vida podria definirse como el crecimiento continuo de la felicidad
vy la realizacién progresiva de unas metas dignas."( Deepak Chopra)

Sesion 7. Mi graduacién

Curiosamente en esta sesion la gran mayoria de las participantes asistieron
puntualmente. Iniciamos la dltima sesién en un clima de algarabia, como muy
contentas todas, hubo manifestaciones del deseo que continuara el taller o que se
impartiera otro en esta modalidad nueva modalidad para ellas. Ya no hice registro
de asistencia, porque considere que ya no era necesario, ya llevaba los
reconocimientos impresos y porque decidi que merecia disfrutar el cierre del taller

sin la formalidad y exigencia que habia manejado al inicio de cada sesion.

Después de una breve bienvenida a la despedida, entregamos hojas y
plumas para pedirles que escribieran su experiencia en el taller, mas con fines
académicos para la recoleccion de evidencia porque creo que es mas rico, en
contenido, cuando se expresa verbalmente, no obstante no lo considere como una
posibilidad por el manejo de tiempo. Y aproveché este tiempo de trabajo individual

para recabar firma de la Directora y sello del CAM en los reconocimientos que
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elaboré a las participantes que estuvieron presentes por lo menos diez horas del

taller.

Una vez que terminaron su trabajo escrito, les pedi que asumieran una
postura comoda, cerraran los ojos y atendieran a mi voz, tomé un extracto de
Barry Stevens del libro de Rogers: Persona a persona (2003) en el que narra, de
una forma que yo describo, casi poética, como fue modificando su yo de acuerdo a
los introyectos al grado de disociarse, sentir y actuar como si fueran dos personas
distintas en una misma: la que en esencia es y la que cumple con las expectativas
y deseos de los demas. Mi objetivo con esta experiencia fue que las participantes
cerraran el taller con una sensacion de autoaceptacion y reconocimiento, que a
juzgar por el lenguaje corporal, las sonrisas, los cuerpos relajados, considero que

se logro.

Luego hicimos una dinamica, en la cual las participantes hicieron dos filas
para quedar en parejas frente a frente, también les di instrucciones para que
mantuvieran contacto visual en silencio y trataran de ver a la persona que tenian
enfrente, es decir, que reconocieran en ella las similitudes que tenian, que trataran
de reflejarse en sus ojos y atender las sensaciones que éste ejercicio les
generaba, luego atender esos impulsos emocionales; aunque hubo algunos
minutos de resistencia, porque seguian hablando o mirando hacia otros lados, al
final en respuesta a la dinAmica, se sonrieron, algunas derramaron lagrimas

contentas y se regalaron multiples abrazos.

No di espacios de tiempo para que compartieran sus experiencias de las
actividades que iban desarrollando para que al final hicieran una recapitulacion y

cerraran el taller con sus comentarios, todo en funcién del tiempo.

Entonces les dije que la siguiente dinamica a realizar era un regalo para
ellas como fruto de su participacion en el taller, se les entregaron cartulinas y
marcadores para que se escribieran entre ellas sus impresiones sobre la
participacion que tuvo cada una. Al principio hubo un grado de desconcierto y

confusion, no sabian como empezar, a quien escribir y qué escribir, pero al cabo
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de unos minutos, se organizaron perfectamente en fila y todas iban escribiendo a
la persona de enfrente, fue un ejercicio muy rico, no so6lo de trabajo sino de

relajacion para ellas y para mi.

Finalmente formamos un circulo grande, que yo planifiqué como plenario,
pero que en la realidad se convirti6 en el momento emotivo de reconocimiento

entre ellas mismas y agradecimiento hacia el grupo en general.
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CAPITULO IV. ESTRUCTURA METODOLOGICA

4.1 Organizacién de la Informacion

Una vez que terminé la intervencién me di a la tarea de organizar, clasificar y
ordenar la informacion, con el objetivo de hacer un andlisis concienzudo de la

misma y dar cuenta del proceso de las participantes durante la intervencion.

Es importante sefalar que durante el proceso cambié los nombres de las
participantes de las que doy cuenta de proceso de cambio, con la intencion de
salvaguardar su identificacion y las experiencias reveladas durante la intervencion,

para tal efecto escogi los nombres indigenas: Yatzil, IxChel y Malinalli.

Asimismo debo mencionar que doy cuenta de sélo tres participantes de 67
diferentes que asistieron al taller, toda vez que debido al grupo tan humeroso no
hay evidencia grabada y/o escrita de todas, ademas de que estas tres
participantes asistieron a todas las sesiones de taller y se permitieron revelar su

problemética personal.

Enseguida organicé todas las evidencias recolectadas durante la

intervencion, las clasifiqué y les asigné con cédigo para facilitar la referencia de

datos de forma clara, entonces construi el siguiente cuadro de cédigos:

= —

k) K

S £ S g S

) 5 5 & S o

5 g E = 5

3 > o, P & > S S

» o 3 = o S =3 =

S S I L S 2

< = = 2 &

= -
codigo AG TE TC B F TC Tl
1 AG1 TE1 TC1 B1 F1 TC1 T
2 AG2 TE2 TC2 B2 F2 TC2 TI2
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3 AG3 TE3 TC3 B3 F3 TC3 TI3
4 AG4 TE4 TC4 B4 F4 TC4 TI4
5 AG5 TE5 TC5 B5 F5 TC5 TI5
6 AG6 TE6 TC6 B6 F6 TC6 TI6
7 AG7 TE7 TC7 B7 F7 TC7 TI7

También en cada cita anoto el numero del rengléon del documento escrito
referido y en el caso de las audiograbaciones, sefialo el nimero de minuto de la
grabacion. Para efecto de clarificar pongo los siguientes ejemplos: (Yatzil, TC4,
15/Mar/2012, 68), se refiere a una cita de la participante Yatzil, del trabajo escrito
de la sesibn numero cuatro del 15 de marzo de 2012, en el renglén 68. Y
(Malinalli, AG2, 23/Feb/2012 min 01:15:20) refiere a lo manifestado verbalmente
por Malinalli en la audiograbacién numero dos del 23 de febrero de 2012 a la hora

con quince minutos y veinte segundos.

4.2 Preguntas de analisis

Para dar cuenta del proceso que las participantes tuvieron durante el taller de
forma ordenada, elaboré dos preguntas que sirvieran de guia. Con la primera
pregunta segui el movimiento de cambio de las madres de nifios en situacion de
discapacidad y con la segunda segui el desarrollo de mis propias habilidades de
facilitacion desde el Enfoque Centrado en la Persona. Las preguntas son las

siguientes:

¢, Qué cambios reportan las participantes durante la participacion en el taller
al expresar su experiencia en relacién con la situacién de discapacidad de

su hijo/a?

¢ Qué recursos para la facilitacion desarrollé durante el proceso de

realizacion del taller?
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Tomé como fundamento el método fenomenoldgico propuesto por Martinez
(1989) en su etapa estructural, para responder a las preguntas plateadas,

empezando por el andlisis de la informacion obtenida.

4.3 Inmersion en los datos y proceso de sistematizacién de la

informacion

Como lo mencioné en el punto anterior tomé como base las preguntas de analisis
planteadas y me base en el método fenomenolégico para examinar
cuidadosamente los registros de cada una de las participantes, sesion por sesion.
El objetivo de este analisis es captar lo ocurrido en la intervencion totalmente
apegado a las evidencias, se requiere poner en practica todas las reglas de la
reduccion fenomenoldgica, negativas y positivas, para no proyectar mi mundo
interno y ver todo lo dado. Dice Martinez: “La captacion de nuevas realidades en
esta etapa dependera de la profundidad y lo completa que sea la inmersién en el
fenémeno descrito, del tiempo que dure, de la apertura a todas las sutilezas
existentes y de lo fresca, limpida y sensible que se encuentre la mente” (1989, p.
176).

La etapa consta de los siguientes seis pasos:

La lectura general de la descripcion de cada protocolo.
Delimitacion de unidades teméticas naturales.

Determinacién del tema central que domina cada unidad temética.
Expresion del tema central en lenguaje cientifico.

Integracion de todos los temas centrales en una estructura descriptiva

o g bk w N PE

Integracion de todas las estructuras particulares en una estructura general
(Martinez, 1989, p. 171-183).

Siendo el primer paso la lectura general de la descripcion de cada protocolo,
entonces hice una revision de cada uno de los registros y estructuré una tabla

donde sefalé las participaciones verbales y escritas significativas de las
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participantes, en las cuales se manifiesta su estado de vulnerabilidad, para
reconocer en sus palabras los temas centrales surgidos en cada sesion y poder
sefalar una lista de unidades tematicas para posteriormente declararlo en un

lenguaje teorico.

Luego continué con una exploracion individual de las tres sefioras que
mostraron mayores indicadores de cambio porque aunque hubo muchas
similitudes en sus experiencias, cada una manifiesta su particularidad: “En este
caso, no se estda estudiando una realidad “objetiva y externa” (como
ordinariamente se califica), igual para todos, sino una realidad cuya esencia
depende del modo en que es vivida y percibida por el sujeto, una realidad interna
y personal, unica y propia de cada ser humano” (Martinez, 1989, p. 167). Asi lo

plasmo en la siguiente tabla:

Yatzil
Problematica manifestada durante el Proceso de Avances en su proceso de
taller Cambio actualizacién
En relacion En relacién con En relacion En relacion con
consigo misma los demas consigo misma los demas
Los constructos Las relaciones Experimenta Serevela ante el | Reconoce el
personales son intimas y confianza en el grupo con amor a sus hijos
extremadamente comunicativas grupo y se revela. | experiencias Yy @ SU €sposo.
rigidos. las considera sumamente
peligrosas. personales.
Seabreala
Se vive en la culpa. autoexploracion. o
. Resignifica
Cree que no Se permite ver a o
, ) experiencias con
tiene derecho al través de las )
L ) . , su hijo.
Se califica a si amor de su hijo. | Verbaliza demas como una
misma como una constructos rigidos | persona digna de
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mala mama.

Su exigencia como

madre es muy alta.

La posibilidad de
vivenciar esta
limitada por la
estructura del

pasado.

Expresa
contradicciones,
pero no las
reconoce como

tales.

Expresa
sentimientos y
significados
personales no
pertenecientes al

presente.

Tiene una gran
necesidad de

perdon.

No tiene
expresion
emocional verbal

ni fisica.

Asume el rol de
autoridad para
relacionarse con

su familia.

No hace
interacciones
verbales en el

taller.

de su

autoconcepto

Contacta con
experiencias
dolorosas del

pasado.

ldentifica y
discrimina

sentimientos.

Simboliza sus

experiencias.

perdon.

Se considera a si
misma con

cualidades.

Comprende su
forma de actuar
pasaday se
comprende a si

misma.

Inicia un proceso

de auto perdon.

Mayor conciencia.

Manifiesta
expresion

emocional.

Se da cuenta
que los
sentimientos
que tiene su
familia hacia
ella, son
diferentes a los
que ella se
imponia

merecer.

Se permite
recibir
comprension y
aceptacion de

los demas.
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Malinalli

Problematica manifestada durante el Proceso de Avances en su proceso de
taller Cambio actualizacion
En relacion En relacion con En relacion En relacion con
consigo misma los demas consigo misma los demas
Sus constructos | Se siente Contacta con su Es més Disminuye su
son rigidos. rechazada enojo. congruente. defensividad.
. cuando expresa
Se exige .
. enojo.
demasiado en el o
. Expresa Esta mas abiertaa | Muestra
saber en No se permite o .
y o verbalmente sus | la experiencia. comprension

relacion a la recibir ayuda. o .

. . sentimientos ante hacia los
discapacidad de o

i Compara a su el grupo. sentimientos.
su hija. L o
hija y situacion Mayor conciencia.
Siente culpa por | de discapacidad
sentir coraje. con otras Contacta con su Manifiesta
. familias. vulnerabilidad. Se arriesga a ser | respeto por el

No destina ,

, , . quien es. proceso de cada
tiempo para si Manifiesta .

. . quien.
misma. necesidad e o

Se identifica con
control.

Intelectualiza las

experiencias.

Falta de
contacto consigo

misma

Necesidad de

reconocimiento.

las experiencias

compartidas.

Simbolizacién.

Discrimina sus
creencias de las
creencias

religiosas
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IXChel

Problematica manifestada durante el Proceso de Avances en su proceso de
taller Cambio actualizacion
En relacion En relacion con En relacion En relacion con
consigo misma los demas consigo misma los demas
La comunicacién | Se aislade los | Escucha Aumenta la Siente mayor
interna sufre un | demas. consideracion aceptacion de las
intenso bloqueo. positiva personas.
Se identifica con incondicional de si
Esta mas las experiencias de | mismo.
Se siente pendiente de las | las demas. Disminuye su
insegura. necesidades de tension por como
su familia que Sus percepciones | la percibe la
las propias. Contacta con su son mas realistas, | gente.
Nulo contacto experiencia. mas objetivas y
consigo misma. mas diferenciadas.
Piensa que la Experimenta

Poca valia.

gente la percibe
de forma
negativa en
relaciéon a la
conducta de su

hijo.

No se comunica

Reconocimiento de

necesidades.

Muestra mayor
apertura a la

experiencia.

Contacto con su

cuerpo.

aceptacion y
compresion de
las demas

participantes del

grupo.
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Ya terminada la estructuraciéon de datos, reconoci la importancia de las
actitudes de facilitacion durante la intervenciébn para generar los resultados
obtenidos. Sin duda fue determinante un espacio en el que las participantes
estuvieran solo dedicadas a ellas, sin hijos, un espacio donde se reconocieran
similitudes entre ellas y no obstante, se reconociera su individualidad vy
manifestaran respeto por ella. Un taller donde no se les ensefiara cdmo ser sino
que se les permitiera ser como son. Un clima de confianza y comprension que el

grupo genero para ellas mismas.

Facilitadora
Problematica manifestada durante el | Proceso de Avances en su proceso de actualizacion
taller Cambio
En relacion En relacion con En relacion consigo En relacion con
consigo misma los demas misma los demas
Manifiesta Trata de Contacta con | Conforme pasan las Suelta el deseo
ansiedad al inicio | controlar al sus sesiones experimenta de controlar al
del taller. grupo sentimientos | seguridad. grupo.
de temor, . y .
Intenta que no . . Puede sentir aceptacion | Experimenta
inseguridad, o .
_ se note su . de la experiencia como | confianza en las
Se siente o ansiedad, .
. nerviosismo y se presenta. participantes.
nerviosa preocupacion
, y los recibe. | Se vive congruente Se deja fluir con
Siente
_ _ entre lo que el grupo.
inseguridad y Se conecta ,
y experimenta y lo que
preocupacion con sus
expresa al grupo
recursos.
Poco contacto _
o o Mayor contacto consigo
consigo misma Se identifica .
misma.
con las
participantes | Experimenta seguridad.
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Esta sistematizacion de la informacion me dio un panorama general del proceso
de cada una de las participantes. Pude identificar la problematica que en general
tienen las madres de nifios en situacion de discapacidad, pero lo enriquecedor de
este proceso de analisis es que pude identificar la muy particular vivencia de las
participantes en relaciébn consigo mismas y con la gente que las rodea, de igual
forma logré reconocer el desarrollo en su proceso de cambio y sefialar los
avances manifestados que refieren su proceso de actualizaciébn. También me dio
la oportunidad de reconocer la medida en que se lograron los propdsitos de la

intervencion.
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CAPITULO V. AVANCES DE LA INTERVENCION

En este capitulo tomaré como base el desglose de datos del capitulo anterior
para responder a las preguntas de analisis, enlazando los registros obtenidos con

la teoria, para reflejar los avances de las participantes y mi propio desarrollo.

¢, Qué cambios reportan las participantes durante la participacion en el taller
al expresar su experiencia en relacion con la situacion de discapacidad de su
hijo/a?

En respuesta a esta primera pregunta detallaré los cambios que las
participantes manifestaron durante la intervencion del taller como resultado de
apropiarse de su experiencia y expresar su sentir respecto a la situacion de

discapacidad del hijo.

¢ Qué recursos para la facilitacion desarrollé durante el proceso de

realizacion del taller?

Como contestacion a esta segunda pregunta me enfocaré a puntualizar los
registros obtenidos durante la intervencion que manifiesten el desarrollo de las

habilidades y actitudes de mi propia participacién como facilitadora.

A todo hombre le es concedido conocerse a si mismo y meditar sabiamente
(Heréaclito de Efeso).

5.1 Avances en las participantes

En esta seccion voy a referir de Yatzil, IxChel y Malinalli, quienes fueron tres de
las participantes constantes en asistencia al taller y su vez, fueron
quienes manifestaron mayor movimiento en su proceso de cambio y actualizacion.
Empezaré con una breve biografia de cada una de ellas, enseguida narraré el

proceso y avance que tuvieron durante el taller, sefialaré la problematica
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manifestada, describiré su proceso de cambio y finalmente relataré los avances

que obtuvieron en su proceso de actualizacion.

Ante tanto amor y sacrificio yo no podia quedarme en un rincén de la cama,
lamenténdome (Jazmin Esparza).

5.1.1 Proceso y avances de Yatzil

Yatzil es una mujer de 38 afos, originaria de Guadalajara, Jalisco. Refiere venir de
una familia tradicionalista: de constructos rigidos, poca libertad de expresion,
educacion por medio de golpes, religion catdlica practicada como medio de
castigo, guia para la conducta, que rige pensamientos y sentimientos, desde la
infancia tuvo que ayudar con los quehaceres del hogar, no se le permitia salir y su
circulo de amistad era reducido. Vivié en condiciones de pobreza econdmica,
estudio hasta la secundaria, no trabajo de soltera, refiere que nunca quiso ser
nada, solo recuerda que le gusta bailar.

Actualmente estd casada, su familia son: su esposo y su hijo Luis quién
nacio en situacion de discapacidad. Recuerda haberse casado como el siguiente
paso en su vida, siente amor por su esposo pero no se permite manifestaciones
de carifio. A partir del nacimiento de su hijo vive con mucha ansiedad, con
frecuencia tiene deseos de no saber nada de nadie, manifiesta que se le dificulta

sentirse alegre.

Cuando su hijo nacid, Yatzil estaba en el estado de salud delicado normal
después del parto, el nacimiento de Luis en circunstancias de hospital requeria la
presencia de un familiar directo todo el tiempo, su estado de salud era grave dejo
en las manos del esposo las decisiones médicas, cayé en un aislamiento y un

estado de enojo silencioso.

106



Conocer bien a los otros es inteligente, conocerse bien a si mismo,
es sabiduria (Alfred Einstein).

Problematica

Yatzil llego al taller con una actitud un tanto cautelosa y reservada sin una idea
clara de los puntos que se iban a abordar en el taller. Acude en respuesta a la
invitacion que se hizo por medio de un cartel pensando que se iba a tratar de
aspectos teoricos y decide asistir. El estado emocional en el que llega a la primera
sesion es de inseguridad, sin aceptarse a si misma, confundida, con sentimientos
encontrados hacia su hijo debido a la discapacidad y mal manejo de la misma por
parte de ella como mama4, incapaz de manifestar sentimientos de afecto hacia

nadie, y con mucho sentimiento de culpa.

En las primeras sesiones se muestra un tanto recelosa para hablar y
refiere que le cuesta trabajo hablar en publico, no recuerda haber querido hacer
nada con su vida y ahora esta casada y con un hijo con discapacidad. Conforme
avanzan las sesiones se va abriendo a la experiencia de escuchar y poco a poco
empieza a compartir su historia de vida, en la cual hay un parte aguas: el
nacimiento de su hijo y después su discapacidad por complicaciones médicas.

Al nacimiento de su hijo se enfrenta a la dificil situacion de que sera un nifio
con discapacidad la reaccion de ella es de tristeza, vergiienza pero sobre todo de
rechazo, decide ocultar al nifio y siente profunda aversién por El llegando al grado
de maltratarlo fisicamente de forma constante. Decide mantenerlo oculto por un
lapso aproximado de tres afios manifestando que se sentia muy triste y sin ganas
de hacer nada, no atendia al nifio, lo golpeaba y esto le traia a su vez problemas
con su esposo y deméas familia que estaba en total desacuerdo con su
comportamiento. Esta situacion llega un punto en que por los roles con su familia y
esposo ante el desacuerdo del maltrato del nifio la hermana le da un ultimatum
para que integre al nifio a la vida familiar y a la sociedad amenazandola con una
demanda legal y es aqui cuando se ve obligada a hacer un cambio en su vida:

sacar del aislamiento a su hijo y decide acudir a la escuela para llevarlo a terapia.
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A partir de que empieza a llevar a su hijo a las terapias muy a su pesar y
sélo por el miedo que le produjo la amenaza de su hermana, se acentlia mas su
depresion al mirar a mas nifios en situaciones similares o peores que la de su hijo,
no se siente identificada con las madres de los otros nifios, siente que ella no
pertenece ahi y no termina de aceptar la discapacidad de su hijo. Observa a las
demas madres tan amorosas con sus hijos pero ella se siente ahora incapaz de
manifestar la menor muestra de carifio hacia su hijo porque siempre hizo lo

contrario.

Los sentimientos de culpa ante el maltrato que le dio a su hijo durante los
primeros afios de vida son persistentes y ella se percibe a si misma como una
mala madre, alguien que no tiene perddén. No encuentra una justificacion para su
comportamiento y se siente frustrada y triste pensando que como ella no quiso a

su hijo, él tampoco la perdonara ni la querra nunca.

Para Yatzil la aceptacién de los demas es muy importante ya que de la
opinion que tengan de ella los demas (en especial en su rol de madre) representan
un paso importante para que ella se acepte a si misma y se perdone para que

pueda avanzar en las relaciones afectivas con los demas, en especial con su hijo.

Nadie puede ser esclavo de su identidad: cuando surge una posibilidad de cambio,
hay que cambiar (Elliot Gould).

Proceso de cambio

Yatzil se mostro durante el taller abierta a las experiencias que pudieran surgir
del mismo, tanto para las ajenas como para las que pudiera experimentar ella

misma para su beneficio.

"Yo tenia tantas cosas en mi mente y en mi corazén que después de la
reflexion me senti tranquila, como que descansé de la pesadez que yo traia en
mi."(Yatzil, TE1, 23/FEB/2012).

Como ya mencioné anteriormente, Yatzil llegd con disponibilidad y deseos
de cambiar, pienso que se sintio recibida, aceptada y no le costo trabajo comenzar
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a explorar en su historia de vida. Como Rogers (1972) comenta, la condicion para
que el proceso de cambio pueda iniciarse es precisamente que la persona se
sienta recibida, al intentar conceptualizar el proceso de cambio de la personalidad
en la psicoterapia daré por supuestas un conjunto de condiciones Optimas
que facilitan este cambio. [...] creo que puedo resumirlas en una palabra.
Al desarrollar las consideraciones que siguen daré por sentado que el
cliente experimenta la sensacion de ser plenamente recibido (Rogers, 1972, pp.
121).

Por lo tanto podemos decir que Yatzil comienza en la segunda etapa del
proceso de cambio planteado por Rogers:"La segunda etapa se inicia cuando el
sujeto puede vivir la experiencia de ser plenamente recibido (Rogers, 1972,
pp.124)

Al intercambiar experiencias de vida con las otras mamas del taller Yatzil se
da cuenta que los sentimientos que ella experimenta no son solamente propios,
sino que han sido vividos por las demas madres y esto facilita a una apertura y
reconocimiento de sus emociones, no las cataloga ya como malas sino como
emociones simplemente que puede experimentar cualquier persona y esto permite

que avance en su autoconocimiento personal.
“Me senti con mucho frio (Yatzil, TE1, 23/FEB/2012).”

En el transcurso de las primeras sesiones Yatzil comparte las emociones
que la aquejan como son la culpa, enojo, tristeza, siempre expresados como si no
fueran parte del presente, aqui se deduce que entra en la tercera etapa de cambio
en donde se expresan sentimientos o significados personales no pertenecientes al

presente.

Durante el transcurso de las sesiones se mantuvo una escucha muy atenta
hasta que decide revelar a manera de prueba para observar la reaccion de
aceptaciéon o rechazo del grupo; el secreto que ella misma catalogaba como

inaceptable e imperdonable, su mayor pecado para ella.
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“Yo fui una de esas. Yo oculté a mi hijo, lo oculté tres anos y hasta que mi
hermana me dijo “si tu no descubres a ese nifio, yo te lo voy a quitar o le hablo al
DIF”. Yo empecé a venir aqui y era puro llorar y llorar y me iba llorando. Yo tardé

en aceptarlo y me arrepiento mucho, mucho” (Yatzil, TC4, p 20)

Fue tomando consciencia de ciertas necesidades de cambio, como el hecho
de aceptarse a si misma y los demas como son, en especial a su hijo asi como
aceptar su responsabilidad en su problematica actual .En esta parte interpreto que
se encontraba en la etapa cuarta del proceso de cambio, ya que comenzd a
responsabilizarse de los problemas, fueteniendo mayor aceptacion de
sentimientos. Otra necesidad de cambio que identific6 es el hecho de aprender a
diferenciar sus sentimientos y manejarlos para actuar en consecuencia, podemos
observar otra caracteristica de la etapa cuatro del proceso de cambio de la

personalidad que dice:

“La diferenciacion de sentimientos, constructos y significados personales
aumenta constantemente y existe cierta tendencia a procurar la exactitud en la

simbolizacién” (Rogers, 1972, pp. 128).

“Yo lastimé a mi hijo a que cayera en depresion. Yo nunca lo he abrazado,
nunca le he dicho (Llanto), te quiero mucho y él dice yo no te quiero, para él su
adoracion es su papa. Yo duré un afio y medio que lo golpeaba. (Yatzil, TC4, p
22).

Al entrar en esta etapa admite su necesidad de aceptacion y perdén por
parte de los demas miembros del grupo y de su hijo para poder perdonarse a si

misma y poder continuar en su crecimiento personal.
“Me siento asi, me siento que soy una mala madre” (Yatzil, TC4, p 22)

En las ultimas sesiones avanza hacia la etapa cinco en donde aumenta la
aceptacion de la propia responsabilidad en los problemas que se encaran y
aumenta también la preocupacion acerca de en qué medida el cliente ha

contribuido a ellos.

110



“Pues yo aqui he visto mucho, aqui yo he cambiado mucho muchisimo. A
veces yo platico con las mamas, me platican y lo mio no es nada y eso me ha

ayudado mucho. Como que traigo todavia un... algo, algo. (Yatzil, TC4, p 23)

Con la aceptacion de sus sentimientos percibidos ni como buenos ni como
malos y ante la aceptacion y empatia con el grupo Yatzil puede ahora percibirse
COmMo una mejor mama, aceptandose a si misma con sus limitaciones y aceptando
mejor a hijo con las suyas y vislumbrando un posible perdén de su hijo y de si
misma, se siente con muchos deseos de mejorar como persona y compensar a su

hijo por todo el maltrato que vivié a su lado.

“Me arrepiento tanto, tanto y un dia le dije: jHijo perdénamel... ya le pedi perdon.
(Yatzil, TC4, p 22).

Todo acontecimiento doloroso encierra una semilla de crecimiento y de liberacion
(Anthony de Mello).

Actualizacién

Al concluir el taller me doy cuenta de los grandes avances que logré Yatzil en tan
pocas sesiones. Menciona que se siente como una persona muy diferente a la que
era antes del taller. Manifesté estar aprendiendo a aceptarse y respetarse a si
misma y a los demas. El respeto a los demas lo manifestd en reconocer no tener
el derecho de etiquetar a los demas ni que los demas la etiquetaran a ella. A su
vez esto incremento su seguridad y validez como persona y como madre,
Increment6 su auto-valoracion al reconocer algunas de las actitudes y cualidades
gue tiene. Reconocid que puede equivocarse, que vale por si misma y no por lo

gue los demas pensaran de ella.

Afirmo6 que el taller le dio la oportunidad de conocerse mejor, lo cual la
ayudaba a ser auténtica y pensante al actuar. Reconocio la trascendencia de estar
en contacto con su cuerpo y sus emociones, entender la forma en que se cuerpo
le habla. Entendi6 la importancia de conocer y satisfacer sus necesidades tanto
fisicas como emocionales y papel que esto desempefia en su vida, conocer el

estado actual de las mismas le sirvié para establecer nuevas metas futuras.
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“‘Necesidades fisioldgicas: descanso, alimentacion, tiempo para mi.
Seguridad: salud, sentirme segura, moral. Afiliacion: amistad, intimidad
sexual. Reconocimiento: confianza, éxito y respeto. Aceptacion de

hechos, resolucién de problemas, creatividad.” (Yatzil, TE, marzo 22).

En el intercambio de experiencias de grupo hubo una gran apertura y avance pues
la timidez y vergiienza que mostro al inicio de las sesiones para hablar en grupo y
compartir su experiencia fue mermando a la vez que iba entendiendo la
importancia de escuchar y compartir con otras mamas sus problematicas. Se sintié
altamente identificada con el grupo y logro una adherencia importante para que se
diera el cambio que opero en ella al poder hablar de las culpas que la aquejaban.
Por primera vez en muchos afios se sintié aceptada y comprendida por alguien, lo
que a la vez le permite darse una mirada a si misma y verse ya no como una
mala, persona y pésima madre; sino como alguien que se equivocé pero que tuvo
el valor de rectificar sus errores y visualizarse como persona nueva: una buena
madre que ama a su hijo y que ahora da la vida por él, que merece el perdon,
amor, y el respeto de los que la que la rodean pero sobre todo: amor, perdén y

respeto de si misma.

“Si me sirvid6 porque me di cuenta de muchas cosas de mi persona. Me
siento tan bien por muchas cosas que aprendi, no me siento igual que el primer
dia”. (Yatzil, TE, marzo 22).

Sélo la propia y personal experiencia hace al hombre sabio (Freud).

5.1.2 Proceso y avances de Malinalli

Malinalli es una sefiora de 46 afos, casada, originaria de Guadalajara, Jalisco. Es
madre de cuatro hijos de los cuales dos presentan algun tipo de discapacidad.
Proviene de una familia tradicional nuclear de economia baja-media con 5 hijos,

de los cuales ella fue la menor.
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Creci6 con una educacion tradicionalista no tan rigida, y criada en la religion
catdlica. Su padre, hombre dedicado al sustento de la familia y la madre dedicada
al hogar y a los hijos. Su infancia la describe como normal y muy bonita ya que
cuando era nifia fue muy consentida por sus padres y sus hermanos por ser mujer
y por ser la menor trataban siempre de complacerla en todo y evitaban a toda
costa que ella se disgustara por el mas insignificante motivo, situacion que
aprovechaba ella para hacer su voluntad hasta donde se lo permitiesen. Gustaba
mucho jugar con otros nifios y se describe a si misma como juguetona, ocurrente,
un tanto berrinchuda y muy extrovertida. Describe a su familia como unida con
buena comunicacién entre todos los miembros y abierta a las expresiones de

afecto pero no tanto a las expresiones de enojo, frustracién o tristeza.

Transcurre su adolescencia hasta la vida adulta sin altibajos dedicandose a
los estudios y deberes de la casa asignados por sus padres. Sus estudios llegan
hasta el grado de preparatoria concluida y refiere haber trabajado como secretaria
antes de casarse y después de ello haberse dedicado al hogar exclusivamente. Se
casa a la edad de 21afios y a partir de entonces se dedica al hogar y a ser madre
de sus cuatro hijos. Refiere que le hubiera gustado ser periodista, odont6loga pero

gue aunque no lo hizo se siente satisfecha con su rol de madre y esposa.

“iBuenos dias! Yo soy Malinalli, mi familia son mi marido, mis cuatro hijos,
mi gata y yo. Me gusta mucho bailar, me gustan los gatos y me gusta estar mucho
con mi familia. ¢(Qué queria ser? Yo queria ser periodista, odont6loga y soy
mama, soy pareja y me gusta mucho lo que soy (Malinalli, AG1, min 26:04).

La peor discapacidad es la de no darse cuenta que somos iguales (Anénimo)

Problematica

Malinalli llega al taller por medio de la convocatoria de un cartel en la escuela. Se
decide asistir ya que refiere que siempre muestra disponibilidad para asistir a

cualquier conferencia o taller que se de en la escuela, buscando siempre la
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manera de aprender mas y obtener nuevas herramientas que le permitan una

mejor calidad de vida a sus hijas.

Desde la primera sesibn se muestra con una actitud abierta, sociable,
participativa, disponible a cualquier cambio que pueda contribuir positivamente en
ella y sus hijas. El estado emocional con el que llega es de tristeza moderada,
preocupacion, enojo, inseguridad, impotencia, culpa pero ya con cierta aceptacion
hacia la discapacidad de sus hijas debido al trabajo terapéutico a que se ha
sometido desde que asiste a la escuela.

Su mayor frustracién refiere que se debe al hecho de no saber porque sus
hijas nacieron con una discapacidad ya que en su familia no hay antecedentes de
ningun padecimiento de este tipo, esto la hace sentirse como responsable de ello,
como si la culpa o el defecto proviniera o dependiera exclusivamente de ella.
Refiere que este es un pensamiento que la aqueja constantemente cree que Si
tuviera la respuesta de €l ¢porque? entonces se sentiria aliviada y podria hacer un

cierre con el tema de la discapacidad.

“‘Hay un grado de culpa que quisiera encontrarle ¢Qué fue el motivo? y no
lo encuentro; si fui yo, su fue el parto, si fue el embarazo y mientras mas le busco,
no hay un motivo para que mis hijas estén en esta situacion” (Malinalli, AG3, min
3:30).

La problemética de Malinalli no gira respecto al rechazo o vergiienza que
algunas personas experimentan con respecto de la discapacidad; ya que ella
siente mucho amor, aceptacién y apego hacia sus hijas, sino que mas bien tiene
gue ver con los sentimientos que en ella provocan como el hecho de sentirse
indispensable, que sin ella sus hijas no se puedan valer por si mismas, el hecho

de no poder hacer mas sino lo que ellas mismas puedan lograr con sus terapias.

El miedo a la muerte esta presente ya que piensa constantemente que
seria de sus hijas si algo le llegara a pasar a ella. Esto genera en ella sentimientos

de tristeza, impotencia con un estado permanente de enojo, un enojo que no esta
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dirigido a nadie en especial, sino contra la vida por la enorme responsabilidad que

le ha impuesto, lo que deriva en un estado casi permanente de tension.

“‘Me doy cuenta que estoy enojada pero no con alguien en particular, estoy
enojada con la vida porque no es lo que yo merezco en cuanto a que mis hijas
tengan una discapacidad, esto no se escoge pero es un enojo que yo creo que
todas lo manifestamos en ese dia y ¢,contra quién recalo? Contra nadie pero si no
dejo de estar molesta con la vida. Dicen es un angelito que Dios te mando pero yo
no creo en eso. Lo tengo, tengo a mis hijas con cierta discapacidad pero no creo,
no creo en que jDios te lo mando6 y cuidalas! No creo yo en eso. Tengo una
responsabilidad, me preocupa y me ocupo...y el enojo sigue porque mis hijas aqui

estan y van a seguir con una discapacidad” (Malinalli, AG3, min 1:03).

Otro dato importante a considerar en la problematica es, como lo indica en
su historia familiar, el hecho de que a ella nunca se le permitié sentirse frustrada, o
triste, siempre fue muy consentida por su familia lo cual permitié que su tolerancia
a la frustraciéon fuera muy baja. Ahora en su vida adulta que se le enfrenta con

situaciones adversas, ella no sabe co6mo manejar estas emociones.

Es posible que no realices un cambio importante en la historia,
pero es probable que lo hagas en las personas: que sea lo mejor posible (Anénimo).

Proceso de cambio.

Malinalli lleg6 al taller convencido de que iba a obtener algo que le podia servir
para mejorar la calidad de vida propia y de su familia, aunque no sabia a ciencia
cierta que se trataba de un taller vivencial, su tendencia actualizante la movi6 a

acudir al taller y a desear descubrir qué hacer.

Considero que Malinalli al llegar al grupo definitivamente se encontraba en
la segunda etapa del proceso de cambio de la personalidad propuesta por Rogers,
donde se considera que los problemas se perciben como ajenos a si mismos, se
esta consciente de su cuerpo pero no atiende sus necesidades. Al ser madre de
dos nifias con discapacidad no se permite el hecho de reconocer y atender sus

propias necesidades pues sus obligaciones como madre son la prioridad.
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“Pocas veces le demuestro a mi cuerpo lo satisfecha que estoy de tenerlo,
y reconozco que no lo he cuidado, siento que es una bendicién estar completa,
pero me siento inatil” (Malinalli, TE1, 23/feb/2012).

Poco a poco se permite una conexion con su cuerpo que le permite para
establecer un didlogo y conocer como su cuerpo reacciona ante los variados

estados que ella experimenta.

“El hecho de experimentar la relacion interior me siento desconectada de mi
cuerpo, empero al llegar al vientre me agito la respiracion y al subir al pecho sin
querer me salen lagrimas y me ahoga algo en la garganta, sensacion de dolor
entre pecho y garganta” (Malinalli, TE1, 23/feb/2012).

Durante el transcurso de las sesiones se va dando cuenta de la forma en
qgue su historia familiar influye en ella al momento de enfrentar alguna situacion
dificil, puede ser mas objetiva y establecer la relacion de ella con su vida actual y
sSu manera de reaccionar ante ciertas situaciones. Hace una reflexion de sus

emociones actuales se propone encaminarlas hacia un fin positivo.

Emociones en mi familia de origen: Enojo, discusiones, expresar el amor y
perdonar. ¢ Cuéles emociones vivo con mayor frecuencia? Estrés casi permanente,
enojo, una tristeza que duele, muy preocupona por mis hijos, nerviosa preocupada,
por consecuencia impotente. Trato de reflexionar y fortalecerme después de
sentirme derrumbada. Temor inseguridad, sUper impaciente, las reconozco como

nocivas y las rechazo o las controlo. (Malinalli, T12)

Desde las primeras sesiones se mostraba cOmoda con expresar sus
emociones en primera personay se mostraba clara en las limitaciones que tenia y
sobre las cudles tenia que trabajar. Estaba interesada en su proceso de mejora,
sabia que lo que necesitara se lo tenia que proporcionar ella misma, se reconocié
individuo con decision y voluntad. Se convirti6 en una persona capaz de
reflexionar sobre la forma en que el enojo afecta en su vida diaria y se propuso
darle salida pero ahora con un enfoque constructivo, es decir; que ahora cuando

se siente enojada esa emocion le ayuda para realizar tareas que le requieren un
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mayor esfuerzo y no para sentirse frustrada. Aqui es donde yo considero que pasa
a la cuarta etapa puesto que se responsabiliza de sus problemas y acepta sus
sentimientos a la vez que se percibe a si misma como parte en la solucién de los

mismos centrandose en el presente y no el pasado.

Llego a enojarme cuando...estoy cansada, que pido ayuda y no la obtengo,
maltrato, grito o me quedo callada y me aparto y hago quehacer. Me controlo
mediante la expresion florida y coloquial. Hago un uso constructivo del enojo cuando
salgo a tomar un café, caminar. Cuando los demas expresan su enojo hacia mi me
incomoda y los ignoro. Si alguien cerca de mi esta enojado me aparto para no
contaminarme. Descubri que el enojo me mueve para realizar cosas mas fuertes
(Malinalli, T12).

También se observa un avance en el tema de la culpa que sentia porque
sus hijas fueran discapacitadas, ya que tan solo al exteriorizarlo en palabras se
sintié aliviada y pudo darse cuenta que su pensamiento era infundado ya que
aunque supiera el motivo de la discapacidad de sus hijas, no podria cambiar su
presente, la retroalimentacion de las compafieras de grupo jugé papel importante

para que esto se diera.

El hombre recorre todo el mundo en busca de aquello que le interesa;
después vuelve a casq, y lo encuentra alli (G Moore).

Actualizacion

En pocas sesiones el avance que tuvo Malinalli fue muy evidente. Desde el
principio ella se mostr6 muy abierta al cambio llegd con expectativas de aprender
algo que aportar a su familia y asi fue. El primer cambio que tuvo fue el de darse
un espacio a si misma para analizar sus emociones, conectarse con su cuerpo,
sensibilizarse. Aprendi6 a conocer sus necesidades tanto fisicas como

emocionales, a atenderlas y establecer prioridades entre ellas.

“Bien con mis necesidades, bien con lo que yo quiero, ¢(Qué es mi necesidad?
comer, ir al bafio, el apapacho, el buenos dias, el que ya amanecié para uno bien,

estoy bien porque ya me dieron los buenos dias, porque ya fui al bafio, porque ya
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desayune, porque ya me hicieron sentir bien con alguna frase (Malinalli, AG5-6, min
5:30).

Al principio Malinalli hablaba de sus necesidades en forma muy superficial
sin especificar sin involucrar a las personas con las que se relacionaba ni sus
emociones. Poco a poco fue reconociendo méas sus necesidades emocionales:
“Mis necesidades fisiologicas: estar con mi familia, una casa mas amplia.
Seguridad: estar con mi esposo, tener salud, poder moverme” (Malinalli, TE,
marzo 22).

Se reconoce ahora como una persona capaz de analisis y retrospeccion de si
misma, de entender que no existen emociones adecuadas o inadecuadas sino que
todo depende de la forma en son canalizadas sea positiva negativamente,
aprendié que el no atender las necesidades de nuestro cuerpo también afectan en

la vida diaria y la manera en que reaccionamos ante ciertas situaciones.

Yo a veces no contesto bien, porque me siento que no cubri a lo mejor las primarias
si, pero las que siguen ya ho me sali6 como necesito 0 como deseo que me salgan,
0 ese dia me vale todo y me siento bien, otro dia me preocupo mas y pues si me
siento como mas alterada o pues hasta molesta, andamos de genio y ni sabemos
porque (Malinalli, AG5-6, min 5:56).

En esta cita Malinalli refleja cdmo sus necesidades cambian de acuerdo al
contexto o a las situaciones que se van presentando, pero sin duda, deja claro que

hay un contacto consigo misma.

Toda la vida crei que se me habia permitido sentir y decir cualquier cosa, fui una
nifla consentida por mis papas y por mis hermanos porque fui la mas chiquita. Ahora
me doy cuenta que siempre trataron de contentarme cuando estaba triste 0 enojada,
y ahora no sé qué hacer cuando me siento asi o cuando estoy con gente asi
(Malinalli, B2, p 6).

Con la cita anterior Malinalli se da cuenta que durante afos trato de evadir

ciertas emociones porque asi se lo habian ensefiado cuando nifia y descubre que
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esas emociones que no le fueron permitidas en la infancia se le dificulta expresar

en su vida adulta.

Al término de la Ultima sesién se percibe a una Malinalli con mas deseos de
mejorar su vida y sobre todo de reconocerse a si misma como persona con
derecho a atenderse y consentirse a si misma, aceptando que no puede cambiar
el pasado pero si el presente y decidida a seguir luchando con el coraje y empefio
que ha dedicado a su familia hasta el momento. Se observa una persona mas
plena que en medio de sus adversidades camina hacia la actualizacion de su

persona, planteandose nuevas metas y con todo el propdsito de cumplirlas.

Como llegué al taller: Con ganas de que me moviera y disfrutar de un taller 6 platica.
Si me sirvib, me siento a gusto, tranquila. Me hizo recordar cosas del pasado
hermosas, moviendo sentimientos, pensamientos, ver mi situacion actual. Si estoy a
gusto, conforme de haber aceptado mi situacion a través del tiempo, que mi vida la
vivo bien con sus limitantes, con todas sus bondades que la vida o nosotros nos
damos (Malinalli, TE, B7).

Como las emociones son estados mentales, el método para manejarlas debe venir de adentro nuestro.
No existe otra alternativa. No pueden ser liberadas por técnicas externas (Dalai Lama).

5.1.3 Proceso y avances de IxChel

Ixchel es una sefiora de 28 afios de edad, casada, originaria de la ciudad de
Guadalajara, Jalisco. Proviene de una familia de clase baja, es la tercera de seis
hijos. Fue educada bajo la religion catdlica y con una educacion estricta en donde
debia ayudar en las labores de la casa, a atender a los hermanos, cumplir con los
deberes escolares. En general los métodos correctivos aplicados por los padres
eran castigos con mas trabajos en la casa, no dejarlos salir a la calle o en ultima
instancia los golpes. Crecié en una familia en donde la expresién de sentimientos
no era bien el vista; es decir si ella tenia ganas de llorar; inmediatamente era
callada, si estaba enojada; no se le permitia descargar su coraje o refutar alguna

injusticia, las manifestaciones afectivas también eran casi nulas. Describe a su
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familia como poco unida con una deficiente comunicacién entre sus miembros,

aunque existe afecto entre ellos, muy pocas veces es demostrado.

Sus estudios llegan hasta la secundaria ya que refiere se le presentd la
oportunidad de empezar a trabajar y asi lo hizo aunque mas tarde se da cuenta
gue le hubiera gustado seguir estudiando. A la edad de 20 afios se casa y a los 23
se convierte en madre de su uUnico hijo el cual nace con discapacidad. En un
principio luego del nacimiento de su hijo se convierte en una persona triste pues
el tema de la discapacidad es algo que le cost6 mucho trabajo manejar, no
experimentd rechazo hacia su hijo pero fue algo que le cost6 mucho trabajo
aceptar. Refiere que le gusta escuchar musica y descansar pero ante la falta de

tiempo para si misma estos son gustos que rara vez se puede dar.

Las emociones son como caballos salvajes. No son explicaciones que nos ayudan a seguir adelante
sino nuestra voluntad de seguir adelante (Paulo Coelho).

Problemética

Ixchel llegd al taller con actitud cohibida, introvertida, con una expresion de
tristeza y cansancio, escuchando atenta pero temerosa de comunicar lo que sentia
al grupo. Durante las primeras sesiones se le dificultaba expresarse ente el grupo

hablaba con timidez y sus ideas no eran tan claras al momento de compartirlas en

grupo.

En un primer momento la relacibn consigo misma era escasa, no podia
contactar con ella misma, no sabia quién era ella ni lo que queria y ni siquiera
podia visualizarse proponiéndose metas en beneficio de si misma para alcanzar
en un futuro cercano. Manifestaba un abandono de si al interponer siempre las
necesidades de su hijo y esposo. Decia que debido a las multiples atenciones que
requeria su hijo no tenia tiempo para descansar ni para gozar un rato de
esparcimiento pero que a ella le gustaria poder tomar clases de balile,
manualidades, poder tener un momento en el que se sintiera libre sin tener la
preocupacion de atender a su hijo ya que su esposo le ayudaba pero era ella

quien pasaba la mayor parte del dia con él. La falta de atencion a sus necesidades
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primarias y emocionales le producia un estado permanente de enojo, miedos y

frustracion.

Reconocié que sus emociones la asaltaban y podia pasar de una a otra
facilmente y que para salir de una tristeza 0 enojo necesitaba tiempo. El
sentimiento que podia contactar e identificar era el miedo aunque a veces lo
manifestaba como enojo o tristeza, definié su estado animico como nervioso, se

sentia desesperada.

Durante el taller expres6 su sentir y su pensar respecto a la relacion con su
esposo, mantenia una preocupacion constante porque él la dejara o le fuera a ser
infiel. Esto a su vez hacia que ella perdiera contacto con el aqui y el ahora; al
mezclar sus miedos con la realidad no se permitia ser objetiva y ser consciente del
apoyo con el que contaba por parte de su esposo y al estar pensando en lo que
pudiera pasar en el futuro afectaba su comportamiento al mantener una actitud
recelosa y de desconfianza, lo cual repercutia en su matrimonio. El trasfondo de
este miedo quiza se debia a la imagen que ella tenia de si misma: se visualizaba
como una persona incapaz de valerse por si misma pues sentia una dependencia

emocional y econdmica hacia su esposo.

Los sentimientos y las emociones son el lenguaje universal que debe ser honrado.
Son la expresién auténtica de quiénes somos (Judith Wright).

Proceso de Cambio

Ixchel lleg6 al taller como respuesta a la convocatoria por medio de un cartel que
se coloco en la recepcidon de la escuela. Mencion6 que se interesd por el mismo
debido al titulo que tenia: ¢ Qué quiero ser cuando sea madre? Lo que le generd
expectativas aunque no sabia bien de que iba a tratar pero se esperaba que iba a

ser parecido a los cursos que se eventualmente se imparten en la escuela.

Durante la primera sesion se mostré un poco nerviosa para hablar en grupo,
pues este era muy numeroso y no estaba acostumbrada a tener que presentarse y
al mismo tiempo compartir algo de si misma. Se mantuvo muy atenta y abierta a

esta forma de taller que nunca habia experimentado.
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Hola yo soy Ixchel, estoy nerviosa. Mi familia directa son mi esposo y mi hijo y me
gusta mucho escuchar masica, me hubiera gustado mucho seguir estudiando pero
ya no le segui.

-¢,De chiquita que querias ser?
-Pues eso, seguir estudiando pero no sé qué (Ixchel, AG1, min 17:56).

Durante las sesiones se mostré siempre receptiva, con escucha atenta y
dispuesta a vivir las experiencias que se proponian en cada una de las sesiones.
Poco a poco se fue soltando y animando a compartir su propia experiencia pues
se fue sintiendo apegada e identificada con el grupo. Es aqui donde creo que
inicia su proceso de cambio pues se not6 como fue sintiéndose aceptada, en un
ambiente seguro en el grupo y dispuesta a contactar con su experiencia. Esto nos
indica que se sintid recibida y como dice Rogers (1972) “cuando llega a
experimentar que es recibido, se produce un ligero aflojamiento y fluidez de la
expresion simbdlica” (Rogers, 1972, pp. 124), comenz6 entonces a hablar de si
misma, de “sus” vivencias, expresando lo que sentia y pensaba sin barreras
defensivas, reconociendo sus necesidades como querer vivirse en congruencia y

ser aceptada tal cual era.

Mencion6 que nunca se habia dado un momento para estar consigo misma,
gue nunca hubiera pensado que su cuerpo respondia a las emociones o
problemas que traia ella en la cabeza, que no se imaginaba tampoco que el hecho
de no atender sus necesidades mas primarias también la afectan emocionalmente
y todo esto a la vez repercutia en sus relaciones y la forma que reaccionaria ante
los problemas. Que nunca habia echado una mirada a su cuerpo, fuera del
aspecto fisico que por cierto, se sentia insatisfecha con él y que nunca le habia
dado las gracias por llevarla y traerla y aguantar todo el desgaste a que ella lo

sometia.

Me senti muy a gusto, relajada con este ejercicio y me gusto sentir que este espacio

fuera para mi porque todo el tiempo lo dedico a mi hijo y a mi esposo y no tengo
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tiempo para mi, y aunque me sienta cansada, a veces nerviosa o desesperada, no

me atiendo y me gusté mucho venir aqui (Ixchel, TE1, 23/feb/2012).

Es aqui en donde yo ubico que se encuentra en la segunda etapa de su
proceso de cambio pues como dice Rogers: Una vez superado el alejamiento con
respecto a su vivencia, el individuo pasa a reconocer que ésta es un proceso
Inquietante que ocurre en su interior. Paulatinamente la vivencia se convierte en
un referente interno mas aceptado, al cual se puede acudir en busca de
significados mas apropiados. Por ultimo, el individuo tiene la capacidad de vivir de
manera libre y permisiva en un proceso fluido de vivencia y de emplear a ésta

como principal referente de su conducta (Rogers, 1972, p. 144).

Poco a poco Ixchel va dando cabida al didlogo con su cuerpo y sus
emociones y Vva descubriendo sus patrones de conducta pudiendo hacer una
reflexion de ellos y proponiendo una forma de vivenciarlos que resulte mas

practica y constructiva para ella.

Llego a enojarme cuando... se enferma mi hijo, mi marido me ignora. Digo
groserias, maldiciones y trato de controlarme y hablar con la persona. Lloro. Me
controlo cuando me empiezo a sentir mal fisicamente. Hago un uso constructivo de
mi enojo: al estar enojada hago mas rapido las cosas en las que inicialmente

solicitaba ayuda (Ixchel, TI2).

En este momento podria decirse que pasa a la tercera etapa de cambio pues
va otorgando una coherencia a sus actos como nos menciona Rogers: “En este
proceso de cambio el cliente pasa también de la incoherencia a la coherencia. El
continuo parte de un maximo de incoherencia - que el individuo desconoce-,
atraviese etapas en gue se agudiza el reconocimiento de las contradicciones y
discrepancias que existen en él, y llega a experimentar la incoherencia en el

presente inmediato, de manera tal que ésta desaparece. (Rogers, 1972, p. 144).

Conforme avanzan las sesiones hace un analisis de las necesidades a las

gue debe prestar mas atencion, pues el no hacerlo le impide avanzar en su
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actualizacion como persona, es decir; establece qué quiere, qué necesita, qué

metas se propone y qué debe hacer para lograr realizarlas.

Mis necesidades fisiologicas: tener tiempo y espacio para mi. Seguridad: poder
tener seguridad en mi misma. Afiliacién: poder llevar una buena relacion con las
mamas de la escuela. Reconocimiento de mi esposo y mi familia. Ser buena mama

para poder dar una buena educacion a mi hijo (Ixchel, TE, marzo 22).

Un avance muy importante que logra es cuando reconoce y da salida a sus
miedos y frustraciones, es entonces que puede hacer un andlisis de los mismos y
descubrir cuales son sus origenes. De esta manera camind hacia la cuarta etapa
del proceso de cambio al expresar su si mismo, manifestando lo que esta
sintiendo, “Hay una tendencia a experimentar los sentimientos en el presente
inmediato” (Rogers, 1972, pp. 127).

Ixchel contacta con miedos que dificilmente expresaria verbalmente como
“Emociones que vivo con mayor frecuencia: El miedo a quedarme sola y a que mi

esposo me sea infiel” (Ixchel, T12).

Al hacer un recuento de su historia familiar puede darse cuenta de como su
pasado la afecta en el presente, es en su manera de afrontar un problema o
situacion. Al mirar en retrospectiva su infancia, puede ver como la educacion, la
forma en que le permitian expresarse en su familia, las costumbres, son aspectos

de su vida que son aprendidos y que ahora puede modificar.

A partir de que nacié mi hijo, yo me sentia muy triste todo el tiempo y yo pensaba
pues que era por la discapacidad de mi nifio. Y ahora que hicimos este cuestionario
y lo reflexiond, veo como yo he sido desde nifia, una persona triste y ahora que sé
que no es por la discapacidad de mi hijo, siento culpa (Ixchel, B2, p. 7).

Aqui los constructos se vuelven mas flexibles y por tanto existe una

tendencia a un cambio positivo.
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Autoconocimiento comienza por la autoaceptacion.
Acéptate y te conocerés mejor (Erich Fromm).

Actualizacién

La transformacion de Ixchel fue sobre todo en el ambito interno, en la

comunicacién con ella misma, en el conocimiento de quien era ella.

Se produjo un desapego de su hijo en el sentido de que ella no era tan
indispensable como se creia ser, se dio cuenta de que habia una sobre exigencia
de si misma por atenderlo, las expectativas que ella generaba sobre los logros
que debia tener su hijo repercutian en un desgaste fisico innecesario. Al darse
cuenta de ello pudo hacer una modificacion de su conducta, traduciéndose esto en

un poco de tiempo, pero de calidad para ella.

El descubrirse a ella misma como un ser que también tiene necesidades la llevé a
una larga introspeccion de su ser conduciéndola a restablecer el didlogo entre

cuerpo-mente y sus emociones Yy reconocer en ella una auto-valia positiva.

De esta libertad mutua para expresar los sentimientos reales, positivos y negativos,
nace un clima de confianza reciproca. Cada miembro se orienta hacia una mayor
aceptacion de la totalidad de su ser —emocional, intelectual y fisico- tal cual es,

incluidas sus potencialidades (Rogers, 2001, p. 14).

Manifiesta haberse convertido en una persona mas segura, mas plena, mas
asertiva en acto y pensamiento, con mucho potencial ademas de su rol de madre y
esposa. Explora nuevos intereses, se inscribié a una clase de zumba la cual le
permite desahogar sus tensiones ademas de socializar con otras personas fuera
del ambito de la discapacidad, menciona que lo siente como su tiempo y su

espacio en el que se olvida de todo y disfruta al maximo.

Durante el transcurso de las sesiones desarroll6 una empatia hacia las
participantes, lo cual le permiti6 ponerse en el lugar de las otras madres, ampliar
sus marcos de referencia y flexibilizando asi sus constructos personales. Esta
misma empatia le aplica ahora para socializarse mejor tanto con su familia como
con personas fuera de su circulo mas cercano. El flexibilizar sus constructos
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personales se derivd en un cambio propositivo de mejora en cuanto a su persona

siendo mas abierta, mas tolerante y mas asertiva.

Dijo haberse dado cuenta durante el taller como la forma en que sus padres
expresaban sus emociones y la manera en que permitian expresarse como hijos
no era mas adecuada pues crecié con un sentimiento de tristeza arraigado y que
ella atribuia al nacimiento con discapacidad de su hijo, que ahora retrocediendo en
el tiempo podia darse cuenta de la razon. Esta revelacion a su vez le ayuda a
sobrellevar con mayor aceptacion la discapacidad de su hijo.

Cuando veo un nifio con discapacidad yo... me siento triste y a la vez me da gusto
cuando veo el progreso de los nifios. Con la discapacidad de mi hijo yo pienso que
mi hijo es lo mejor que me ha pasado y le doy gracias a Dios. A veces la gente no lo
entiende pero yo trato de salir adelante con mi hijo (Ixchel, TE, 15 marzo).

Cuando Ixchel hace una comparativa de la persona que era antes del taller
y la persona que es ahora menciona que se siente feliz de haber aprendido algo
acerca de si misma, que se siente mas segura, con una actitud mas positiva y con

muchas ganas de seguir trabajando en su crecimiento personal.

Como llegué al taller: Sin saber si estaba bien lo que hacia con mi persona y con
los que me rodean, pensaba que estaba bien la actitud que presentaba en todos los
aspectos. Me voy con otro punto de vista de ver los obstaculos y que a veces no es
tan dificil la situacion y uno la complica mas por la actitud que toma uno. Si me sirvid
porque me di cuenta que hay muchas maneras de salir los problemas, depresiones
o dificultades (Ixchel, TE, B7).

Me observo a mi mismo y llego a conocer a otros (Lao-tsé).

5.2 Mi desempefio como facilitadora

A continuacién expreso lo que identifico que ocurrié durante el taller en relacion a
la forma como fui desarrollando las actitudes para contribuir al desarrollo de las

condiciones facilitadoras de los procesos de cambio en el grupo.
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Empezaré por detallar el estado en que me encontraba antes de y durante
el transcurso de las primeras sesiones que es donde experimente una lluvia de
emociones y mayores obstaculos. Previo al inicio del taller, me vivi con suma
ansiedad, temor, duda sobre mi capacidad para desarrollarlo y una sobre

exigencia para el cumplimiento académico de la asignatura.

El estado animico en el que llegué a la primera sesion fue de ansiedad,
nerviosismo e inseguridad por no saber si iba a llenar el grupo y si seria capaz de
llevar la sesiéon aplicando el ECP, a la vez que atendia al grupo, a mis emociones
y a atendiendo los imprevistos que pudieran surgir. No tuve que esperar mucho
para que llegaran las primeras sefioras e inicie explicando brevemente la
metodologia del taller, hice referencia del ECP vy las invité a que se presentaran
diciendo algo de si mismas. Noté que la dindAmica con que se llevé la sesion no
era algo a lo que estuvieran acostumbradas y en algunas provoco nerviosismo por
hablar en publico pero aun asi lo hicieron. Conforme avanzaba la sesion me fui
preocupando por el nimero de participantes que se iban incorporando; en primer
lugar, por la intervencién y en segundo lugar, porque los insumos no eran
suficientes. Decidi dejar fluir las cosas y trate de darme un respiro para aclarar mis
propias sensaciones y escribir lo que me estaba ocurriendo esto me dio

tranquilidad a mi misma y me senti segura.

Para la segunda sesién la Directora del CAM me informa por teléfono que
las instalaciones donde se iba a impartir el taller no estarian disponibles por una
visita que recibiria por parte de la supervision escolar, esta noticia generd en mi el
deseo de suspender todo, ya que toda la semana previa estuve trabajando en el
material necesario para la presentacion, hojas, cuestionarios, materiales, etc.,
Senti que todo mi proyecto se habia ido completamente a la basura, pues se
avecinaban las vacaciones en la escuela y tenia el tiempo del taller organizado en
funcién de su calendario escolar de manera que si se modificaba o anulaba una
fecha ya no se podria completar el total de sesiones requeridas para hacerlo

valido como proyecto en mi asignatura
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Descubri que mi exigencia por extremar la calidad de las sesiones, no eran
méas que formas de llenar el vacio de la carencia de capacidad, que yo pensaba
que tenia, para la facilitacion grupal. Finalmente pude aceptarme a mi mismay al
grupo en las condiciones que estaban y entonces también me reconoci

competente y entregada, aun sin destinar tantos recursos.

Durante el desarrollo de las sesiones fui adquiriendo mayor capacidad para
soltar el control y fluir con el grupo, pude experimentar aceptacion y confianza en

mi misma.

También reconozco que logré crear condiciones facilitadoras desde la
primera sesion y tuve manifestaciones del desarrollo de las actitudes que sientan
la base del ECP, con expresiones simples de conexién con mi propio sentir que

datan de mi congruencia:

Yo soy Lilia, estoy ahorita un poco nerviosa, preocupada porque hay mucha gente y
no me traje tantos recursos, mi familia directa pues seria mi pareja y Carlitos, y me
gusta cocinar, me gusta nadar y me gusta leer y de chiquita yo queria ser bailarina
(Lilia, AG1, min 5:36).

Fue de gran transcendencia estar en contacto con mi propio organismo,
sobre todo, porque con el enlace que manifesté de mi mente y mi cuerpo, me
permiti fluir con las circunstancias cada momento y las participantes pudieron
darse cuenta del gran recurso que poseemos: el organismo. Al explicar lo que es
la sensibilizacién corporal, las participantes obtuvieron los conocimientos basicos
sobre cuerpo-mente para que sucesivamente los pudieran relacionar con su
experiencia personal y mediante las experiencias guiadas y dinamicas de
relajacion se permitieron establecer un dialogo con el cuerpo para saber qué tan

profunda o nula era esta comunicacién con él.

Hay disociaciones entre lo que hacemos, lo que pensamos y lo que sentimos y a
veces como que no hacemos caso a nuestro cuerpo, por eso quise empezar con
este tema porque ahorita igual, muchas de ustedes manifestaron: estoy nerviosa y

luego se reian o decian estoy contenta y una expresion distinta como que de
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repente no coincide lo que estamos diciendo con lo que nuestro cuerpo esta
diciendo [...] (Lilia, AG1, min 34:11).

Durante el desarrollo del taller, cada sesion, mi prioridad, como facilitadora
fue generar un clima de seguridad, que no hubiera aprobacion o desaprobacion de
lo que suceda dentro del grupo. “Cuando existe un razonable clima de facilitacion,
confio en que el grupo desarrollar4 su propio potencial y el de sus miembros”
(Rogers, 2001, p. 51). Un clima donde se generara en forma gradual la libertad de
expresion y disminuyeran las actitudes defensivas. Hice hincapié verbalmente que
ese trabajo reflexivo era para ellas mismas, que nada estaba ni bien, ni mal,

debido a que no habia respuestas correctas.

Las participantes tocaron eventos intimos pasados, muy personales y sin
embargo, mis similares a mi propia experiencia, con los cuales pude contactar y
atinadamente descubrir que estaba tocando fibras muy sensibles de mi misma y
simultaneamente aceptarme y decidir qué hacer con eso que me estaba pasado,
es asi como me aventuré a inducir en las participantes, en una busqueda guiada
por mi propia experiencia. “Ese revisar es como para buscar ¢En dénde estuvo la
situacion especifica?, y volver hacia ti y decir no estuvo en mis manos, ¢como Si
desde antes y ahorita la situacién dependiera de ti? (Lilia, AG3, min 5:06). Como
facilitadora le clarifiqué a la participante el motivo de su busqueda y a su vez,

manifestar una sobre exigencia consigo misma.

“‘Una manera de ayudar al individuo a que logre abrirse a la experiencia es
establecer una relacibn en la cual se lo aprecie como persona
independiente, se lo comprenda y se valore con empatia su vivenciar
interior, dandole la libertad necesaria para que pueda percibir los

sentimientos propios y ajenos sin verse amenazado” (Rogers, 1967: 25).

El grupo, a pesar, de ser tan numeroso, tuvo su propio movimiento de
cuidado y regulacién. “Hay una tendencia a circular por el grupo, permitiendo que
cada miembro tenga oportunidad de explorar un tema antes de que una persona

que ya ha tenido su oportunidad introduzca uno nuevo” (Rogers, 1975, p. 263)
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Igualmente tuve participaciones facilitadoras de inclusion grupal que fomentaron la
retroalimentacion y colaboracion de las demas mamas. “Y por ejemplo en el caso
de las demés, digo porque todas tenemos hijos con discapacidad ¢ustedes

también viven como culpa y enojo constante? (Lilia, AG3, min 6:49).

Tanto el coordinador como los miembros se centran de lleno en el proceso

y la dinamica de las interacciones personales inmediatas” (Rogers, 2001, p. 14).

El interés que manifesté, al inicio de cada sesién, por las personas y sus
vidas cotidianas fomentaron la confianza y la apertura para compartir lo que en
ese momento necesitaban, “Pues a mi me gustaria antes de empezar con el
tema, que me platicaran ¢coémo estan, si hicieron los ejercicios o alguna
reflexion?, ¢algo les sirvid, algo que quieran decir?...” (Lilia, TC4, p 1). Como
facilitadora inicié la sesién preguntando al grupo como estaban y si durante la
semana habian hecho algun ejercicio que les hubiera servido para reflexionar

brindando el espacio para que las participantes compartieran lo que desearan.

El espacio destinado al taller, no fue el mas adecuado que digamos, no
tenia buena acustica ademas tuvimos la puerta abierta y se filtraba el ruido, las
sillas no eran comodas, no habia lugar para poner objetos personales, etcétera,
“Si quieren acercarse un poquito mas para oir los comentarios. (Lilia, TC4, p 1)”
Aun asi les pedi que asumieran una posicidn cémoda, sin preocuparse por las
participantes que faltaban de llegar asimismo traté de tomar su marco interno de
referencia para intuir lo que podian pensar y lo manifesté verbalmente para que
soltaran el cuerpo con tranquilidad. “En una posicién comoda, si quieren cierren el
circulo ustedes, ya si vienen mas personas luego que se vayan integrando. Ahorita
no se preocupen si se les sale la lonja, si les aprieta el cinturén, nada, nada” (Lilia,
TC4, p 3) Este tipo de comentarios promovieron la armonia y confianza en el
grupo ya que como dice Rogers: “Quiero que, desde el primer instante, sienta que
si se atreve a expresar algo muy personal, o absurdo, u hostil, o cinico, al menos

habrd en el grupo una persona que lo respete lo suficiente como para escuchar
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con atencion lo que dice, considerando que se trata de una expresion auténtica de
si mismo” (1970, p. 55).

Como facilitadora me percibi durante el taller con wun calido
acompafiamiento y, cuando las circunstancias se presentaron también tuve
enfrentamientos: “¢Por qué te pregunto? porque dices: no sé si es algo que traigo
yo. Veo que tu expresion cambia en tus ojos y luego haces como que te contienes,
seguramente sabes la respuesta y mas alla de la respuesta hay algo que esta
dentro que no es nada mas un argumento verbal. (Lilia, TC4, p. 6). Como
facilitadora le comparti a la participante lo que verbalmente manifestaba y que no
coincidia con su lenguaje corporal. Describi sus movimientos y expresiones y se lo
dejé para reflexionar. La confronté y al mismo tiempo experimenté una
consideracion positiva incondicional hacia ella. “Se crea realimentacion de una
persona a otra, en forma tal que cada individuo llega a saber como aparece ante
los demas, y qué huella deja en las relaciones interpersonales” (Rogers, 2001. p.
15).

Del mismo modo que invitaba al grupo a retroalimentar, estuve pendiente de
saber como se recibia esa retroalimentacion, cuidando al grupo y a la participante

en cuestion.

¢ Como recibes esto Laura, esto que estas escuchando del grupo? Porque tu sola te
etiquetaste antes de cualquier comentario, tu solita dijiste “soy una mala madre” y
asi te viste. ¢Como recibes lo que tus comparieras te estan diciendo?, ¢Puedes
creer que es honesto el decir: pues no pasa nada que hay personas que asi sacan
su frustracién?, ¢ Lo puedes sentir, puedes creer que realmente te estan recibiendo

y te estan aceptando? (Lilia, TC4, p 23).

En este caso le pregunté a la participante cOmo se sentia con respecto a lo
gue el grupo manifestaba, respecto a su experiencia y la invité a reflexionar como
recibia a sus compafieras y a cuestionarse la honestidad de las palabras de ellas.

“Lo unico que puede servirnos de guia es la respuesta del sujeto, y a veces nos
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enteramos por ella de que quiere seguir con la realimentacion y el enfrentamiento,

por penoso que le resulte” (Rogers, 1970, p. 63).

Se concluyd el taller con un momento de reconocimiento individual para las
participantes y también de reconocimientos para el taller en general y hacia mi
como facilitadora. “Finalmente formamos un circulo grande, que yo planifique
como plenario, pero que en realidad se convirti6 en el momento emotivo de
reconocimiento entre ellas mismas y agradecimiento hacia el grupo en general.
(Lilia, B7, p. 4) Y pude constatar que cada participante en menor o mayor medida,
encontré algo suyo en las demas y que mi participacion como facilitadora fue en
términos generales asertiva porque fomento visiblemente mejores relaciones
interpersonales entre ellas mismas, mostraron una conducta mas socializada, mas

madura. Sintieron mayor aceptacion hacia las personas.
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CAPITULO VI. DIALOGO CON AUTORES

En este capitulo referiré los alcances de la intervencion realizada cuyos resultados
contrastaré con los elementos tedricos que sustentan dicha intervencion. Trataré
de contribuir al estado actual del conocimiento y sefalaré como los alcances
obtenidos abonan la teoria y aplicacion del Desarrollo Humano.

El objetivo del taller fue la realizacién de un proyecto de vida, Rogers dice que por

generaciones los individuos se cuestionan:

“¢,Cual es mi objetivo en la vida?” “; Para qué me estoy esforzando?” “; Cual es mi
propésito?” Estas son preguntas que todo individuo se plantea en un momento y
otro de su vida, a veces con una actitud serena y meditativa, otras, sumido en la
agonia de la incertidumbre o en la desesperacién. Son preguntas antiguas, que el

hombre se ha planteado y respondido cada siglo de la historia [...] (1961, p. 149).

Esta por deméas decir que, en un periodo de tiempo tan limitado como
fueron las 21 horas de la intervencién, no se responderia a estas incégnitas que
forman parte de la existencia del ser humano. Sin embargo, considero que uno de
de los mas grandes logros obtenidos como resultado de la intervencion es que las

participantes se permitieran reflexionar sobre estas cuestiones.

La teoria es asesinada tarde o temprano por la experiencia. (Einstein).

6.1 La experiencia

Hay ciertas experiencias que dejan huellas y aprendizajes significativos. Gendlin
(1962) refiere el término a un tipo de observacion empirica o datos que nombran
el proceso emocional en marcha con el que un individuo refiere directamente su

campo fenoménico. Segun Rogers la experiencia es todo aquello que se presenta
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a la conciencia del individuo, todo lo que sucede a cada momento dentro del

organismo.

Cada suceso de la vida del individuo trae consigo estimulos que son
percibidos por el organismo a través de los sentidos, y también, a través de los
sentidos éste suceso se hace disponible a la conciencia. Esta es la base de la
experiencia. Una vez que el hecho o circunstancia vivida se hace consciente, el
individuo le da un significado, compara el acontecimiento con alguno pasado y

reacciona.

En el caso de las participantes del taller, una de las experiencias mas
intensas en su vida, se puede decir, que es la situacion de discapacidad de su
hijo. No obstante, esta experiencia es tan Unica, tan fuerte, tan intensa que como
forma de proteccion, se bloquea. A pesar de que las participantes del taller hablan
con bastante frecuencia de la discapacidad lo hacen en forma superficial,
intelectual y social. Su narrativa se centra en lo que deben ser y hacer y lo

gratificante que resulta el rol de madre todopoderosa y entregada.

El hecho de que las participantes contactaran con su experiencia fue el
inicio de todo un proceso de crecimiento. Al principio del taller, las madres de
nifios en situacion de discapacidad, se describieron bendecidas y afortunadas,

madres siempre amorosas, dispuestas y fuertes.

Conforme se fueron sintiendo escuchadas y comprendidas en el grupo, asi
como fueron sintiendo la libertad de expresarse sin sentirse juzgadas, entonces
empezaron a reconocer sus verdaderos sentimientos y le fueron poniendo
palabras a la experiencia de la discapacidad. Se dieron cuenta que ademas de los
“‘buenos sentimientos” también existian: dolor, desgaste, cansancio, enojo y que
no se permitian ni siquiera pensarlo porque no coincidia con el concepto de la
madre que “debian ser”. Dice Rogers que en el proceso de convertirse en
persona, el individuo: “Comienza a abandonar las falsas fachadas, mascaras o
roles con que ha encarado la vida hasta el momento. Parece tratar de descubrir

algo mas profundo, mas propio de si mismo y empieza por despojarse de las
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mascaras que usaba conscientemente” (Rogers, 1961, p. 104). Asi fue el proceso

de las participantes del taller.

Una vez que las participantes contactaron con su experiencia y se
expresaron, casi de forma inmediata sintieron culpa y aunque se manifestaban
liberadas, se autocalificaron como malas madres lo cual coincide con lo sefalado
por Rogers: “Al principio observo que el cliente, con dudas y temores, acusa una
tendencia a alejarse de un si mismo que él no es. En otras palabras, aun cuando
ignore hacia donde se dirige, procura alejarse de algo. Por supuesto, al hacer
esto, comienza a definir lo que es, aunque en términos negativos” (1961, p. 152).
El contactar con su experiencia fue un proceso liberador y al mismo tiempo
perturbador pero crucial para el proceso de actualizacion de cada una de las
participantes. En consecuencia iniciaron una bulsqueda interna, una
autoexploracion que las llevo a su interior y a su pasado, evocaron momentos de
su historia personal que se enlazaban con la discapacidad y descubrieron como

todo ese conjunto de creencias permearon su conducta y sus decisiones.

También descubrieron que la forma de expresar su sentir respecto a la
discapacidad de sus hijos, fue una narrativa elegida, para que se apegara a sus
propias creencias. “En una situacion nueva es capaz de aceptar los hechos tal
como son y no los distorsiona con el objeto de que se ajusten al modelo que le
sirve de guia” (Rogers, 1961, p. 110). Durante el proceso de cambio las
participantes pudieron expresar la situacién de discapacidad tal y como la estaban

viviendo, sin sentirse presionadas a modificar sus sentimientos.

Al paso de las sesiones las participantes fueron aceptando su experiencia
con sus propios significados, lo cual les sirvio de base para la reflexion y
autoconocimiento. “Ello significa que sus creencias pierden su anterior rigidez, y
que puede tolerar la ambigliedad y soportar gran cantidad de pruebas
contradictorias, sin verse obligado a poner fin a la situacion” (Rogers, 1961, p.
110). Se dieron cuenta que viven en un contexto que moldea su forma de ser y

gue a pesar de haberse distanciado de su propio organismo, fue lo mejor que

135



pudieron hacer en su momento y que gracias a ello pudieron sobrellevar la

discapacidad del hijo.

Poco a poco las participantes se fueron comprendiendo a si mismas y
aceptando los cambios experimentados en sus propios sentimientos. “Cuando, en
el transcurso de la terapia, una persona llega a experimentar todas las emociones
gue surgen organismicamente de manera consciente abierta, se experimenta a si
misma con toda la riqueza que en ella existe” (Rogers, 1961, p. 108). Las
participantes pudieron visualizar un uso constructivo de sus emociones y el

enriquecimiento que podian dar a su vida.

Al final del taller las participantes pudieron darse cuenta de cdmo se
percibian a si mismas y el autoconcepto ideal que les impedia contactar con su
propia experiencia, su sentir, sus necesidades y deseos. “En estas experiencias,
descubre al extrafio que convivia con él, ese extraio que es €l mismo” (Rogers,
1961, p. 116). Recuperaron su propio ser y renovaron sus relaciones con si
mismas, entre las participantes del grupo, con el hijo en situacién de discapacidad

y con la sociedad.

Existe, en verdad, un magnetismo, o mas bien una electricidad del amor,
que se comunica por el solo contacto de las yemas de los dedos (Ferdinand Galiani).

6.2 El contacto

El contacto es parte de la experiencia, es lo que permite la conciencia de la
misma. Al inicio del taller las participantes no contactaban consigo mismas. En
cada una de las sesiones del taller apliqué dinamicas o experiencias guiadas que
inducian a las participantes a estar consigo mismas y notar sus sensaciones. Este
contacto con su propio organismo fue el inicio de un contacto corporal y

emocional.
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Existen en nosotros varias memorias. El cuerpo y el espiritu tienen cada uno la suya.

(Honoré de Balzac)

6.2.1 Contacto corporal

El rol de madre de un nifio en situacion de discapacidad es muy demandante en
tiempo, son nifios que por lo general son mas vulnerables a las enfermedades y

ademas dependientes.

En la primera sesién del taller, apliqué una dinamica para que las
participantes contactaran son su propio cuerpo, que lo sintieran y lo reconocieran.
“El individuo no advierte o advierte muy poco la marea y el flujo de vida que se da
en su interior’ (Rogers, 1961, p. 123). A raiz de estos ejercicios las participantes
manifestaron que no se habian dado cuenta ni cuando, ni como dejaron de notar y
recibir los mensajes de su organismo, desde lo mas basico como necesidades
fisicas: suefio, hambre, sed, ganas de ir al bafio; hasta casos de enfermedad y

extremo cansancio.

Esta falta de reconocimiento con el organismo, estaba ligado a las
creencias y exigencias sociales. “Cuando logramos liberar al individuo de sus
actitudes defensivas y lo ayudamos a abrirse a la amplia gama de sus propias
necesidades, asi como también a las diversas necesidades ambientales y
sociales, podemos confiar en que sus reacciones seran positivas, progresivas y
constructivas” (Rogers, 1961, p. 174). A partir de que pudieron contactar con sus
necesidades fisicas y se permitieron reconocer y validar que son necesidades
inherentes a todo ser humano, entonces las aceptaron y fueron contactando y
fluyendo con mas y mas mensajes enviados desde el organismo. “[...] el individuo

descubre paulatinamente que su propio organismo merece confianza, que es un
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instrumento adecuado para hallar la conducta mas satisfactoria en cada situacion
inmediata” (Rogers, 1961, p. 112). Una vez que las participantes descubrieron la
sabiduria de su cuerpo, inmediatamente empezaron a visualizar recursos y forma

de satisfacer sus necesidades.

Al contacto del amor todo mundo se vuelve poeta (Platén).

6.2.2 Contacto emocional

El contacto con el organismo para las participantes del taller fue la puerta de
entrada para recibir sensaciones, emociones y sentimientos de su experiencia
como madres de nifios en situacion de discapacidad. “[...] cuando un cliente se
abre hacia su experiencia descubre que su organismo es digno de confianza y
siente menos temor hacia sus propias reacciones emocionales” (Rogers, 1961, p.
112). Algunas de ellas se dieron cuenta que habian modificado la experiencia
como una forma de bloquear las emociones que, por exigencia y sus creencias, no
se permitian experimentar. Sobre todo aquellas emociones de temor, enojo y

tristeza.

La segunda sesion del taller estuvo sentada sobre las emociones, hubo tantas
experiencias emocionales que se contactaron que no fueron suficientes las tres
horas de la sesion para desahogar la contencién emocional. “[...] gran parte del
proceso de la terapia consiste en descubrir constantemente que esta
experimentando sentimientos y actitudes que hasta entonces no habia sido capaz
de advertir y “poseer” como una parte de si mismo” (Rogers, 1961, p. 168). Las
participantes manifestaron su contacto con el miedo y la tristeza con mayor
inmediatez que con la emocion del enojo, la cual, en un principio habia sido
negada y al final de la sesién se fue reconociendo y aceptando al grado que

pidieron iniciar la sesion tres con una dinamica especifica sobre el enojo.

Todo proceso de aceptacion y contacto emocional estuvo influenciado por

el grupo, es decir, a mayor participacion de las madres, mayor aceptacion y
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empatia grupal. “[...] el individuo se convierte a la vez en observador y participe
del proceso de la experiencia organismica, y no se ve obligado a ejercer control
sobre éI” (Rogers, 1961, p. 169).

Este reconocimiento emocional fue una constante de todo el taller, cuando
las madres compartian alguna experiencia también podian expresar verbalmente
la parte emocional y esta nueva forma de experienciar les parecia enriquecedora.
“‘Asumir la direccion de uno mismo de manera responsable significa que uno
realiza su eleccion y luego aprende a partir de las consecuencias; ello representa
para los clientes una experiencia apaciguadora pero excitante” (Rogers, 1961, p.
155).

Al final de taller las participantes narraron su experiencia con la
discapacidad de una forma mas acorde a su vivencia organismica. “La conciencia
deja de controlar un conjunto de sentimientos peligrosos e imprevisibles y se
convierte en adecuado albergue de un cumulo de impulsos, sentimientos y
pensamientos que se autogobiernan de manera satisfactoria en ausencia del
severo control hasta entonces ejercido” (Rogers, 1961, p. 113). Las participantes
reconocieron que habian soltado, en algun grado, el apego a las expectativas
sociales y se habian apegado mas consigo mismas.

Los pilares de tu autoconcepto y autoestima, mas que sostenerte los sostienes ta.

6.2.3 El autoconcepto

El proceso de conocerse a si mismo es, sin duda, una tarea dificil. El rol de madre
es de por si, muy exigente, mas aun cuando se trata de ser madre de un nifio en

situacion de discapacidad.

La mayoria de nosotros incorporamos a nuestra experiencia una estructura y
evaluacion preconcebidas que nunca abandonamos por completo, y mediante las

cuales distorsionamos y simplificamos la experiencia, cuya fluidez dificulta su
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introduccion en nuestros casilleros, cuidadosamente preparados para alojarlo
(Rogers, 1961, p. 169 - 170).

La cuarta sesidon del taller tenia como tema “la telenovela de mi vida” en
realidad iniciamos la sesion con el tema de discapacidad y sociedad como una
forma para que las participantes pudieran expresar la influencia de los ideales
impuestos a la madre. Cuando las participantes empezaron a compartir y
comparar sus creencias, tanto sociales como religiosas, descubrieron que a pesar
del esfuerzo y desgaste, estaban muy lejos de apegarse a dichas descripciones.
“Descubre que una gran parte de su vida se orienta por lo que él cree que deberia
ser y no por lo que es en realidad” (Rogers, 1961, p. 105). Al principio percibi gran
decepcién y enojo consigo mismas, conforme fueron retroalimentandose una a la
otra, se fueron reconociendo valiosas y “humanas” es decir, pudieron migrar sus
connotaciones negativas a reconocer las capacidades y habilidades adquiridas
con la discapacidad de los hijos y que a su propio juicio las hacia mas valiosas

como madres que las demas.

Este nuevo concepto sobre si mismas, modifico también su forma de actuar
y reaccionar ante la demanda social “Mas tarde puede reconocerse que todo lo
que se experimentaba podria llegar a integrar el si mismo” (Rogers, 1961, p. 79)
de tal suerte que estas nueva forma de interactuar con las personas de su
entorno, también contribuyé a mejorar sus relaciones interpersonales y afectar
positivamente su autoconcepto. “Mas tarde puede reconocerse que todo lo que se

experimentaba podria llegar a integrar el si mismo” (Rogers, 1961, p. 79).

En el cierre del taller les pedi a las participantes que expresaran por escrito
el concepto que tenian una sobre otras, libre y voluntariamente. Cuando leyeron la
forma en que sus comparieras de taller las describian, estuvieron de acuerdo con
lo que opinaban de ellas y coincidié con su propia opinidon sobre si mismas. “La
razon por la que pueden llevar una vida plena reside en la confianza que poseen

en si mismos como instrumentos idoneos para enfrentar la vida” (Rogers, 1961 p.
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175) y relataron como, en su vida cotidiana, este autoconcepto influyd

positivamente.

Conocerse a uno mismo es la tarea mas dificil porque pone en juego
directamente nuestra racionalidad, pero también nuestros miedos y pasiones.
Si uno consigue conocerse a fondo a si mismo, sabré comprender a los demas
y la realidad que lo rodea (Alejandro Magno).

6.3 Las actitudes facilitadoras

Considero que mi actitud en la intervencion realizada fue totalmente orientada
hacia las participantes. Hubo buena aceptacién del grupo porque he vivido en
carne propia la experiencia de ser madre de un nifio en situacion de discapacidad.
Las participantes sabian que yo vivi una experiencia similar. Sin duda, es
relevante ésta informacion porque justifica mi empatia, que es justo aclarar no es
simpatia. También lo sefialo para reafirmar, segun las lecturas de Okun (2001)
gue en el proceso de terapia se pueden presentar aspectos contextuales como la
definicion de valores, la ética, el sexismo, el racismo y otros temas que ejercen un

impacto negativo o positivo sobre la relacion de ayuda.

El gran don de los seres humanos es el poder de la empatia (Meryl Streep).

6.3.1 La empatia

Me atrevo a asegurar que desarrollé una actitud empética, no sélo porque haya
concordancia en la experiencia especifica de la discapacidad de nuestros hijos,
sino porque cada una de las participantes vivio de manera Unica este evento,
algunas situaciones fueron totalmente desconocidas para mi, aun asi pude
imaginar el entorno, como me hubiese sentido yo, senti preocupacion, deseos de
ayudar y me esforcé por comprender y manifestar esa comprension. La persona

es percibida como un objeto de evaluacion. “De esta manera, a mi juicio, logramos

141



protegernos de los sentimientos de solicitud y cuidado que existirian si
reconociéramos que la relacion se plantea entre dos personas” (Rogers, 1961, p.

57). Esta actitud empatica se pudo dar a nivel grupal durante el taller.

Comulgo con la siguiente cita: “La mayoria de nosotros sentimos
preocupacion sincera por los problemas de los demas a pesar de nuestra lucha
personal por la supervivencia, pero sufrimos incomprensiones porgue SOmMos
incapaces, por un lado, de comunicar nuestra preocupacion y deseo de ayudar, vy,
por otro, de centrarnos en problemas y preocupaciones especificas” (Okun, 2001:

22) A éste respecto, me siento orgullosa por mis avances.

Descubro que mi capacidad para escuchar, prestar atencion, percibir y
responder de manera verbal y no verbal, es mejor y totalmente distinta que al
inicio de la Maestria. La relacién de ayuda “[...] es aquella en la que uno de los
participantes intenta hacer surgir, de una o ambas partes, una mejor apreciacion y
expresion de los recursos latentes del individuo, y un uso funcional de éstos”
(Rogers, 1961, p. 46).

A propoésito de ser madre de un nifio en situacion de discapacidad, debo
reconocer que tuve mis propios procesos de autoconocimiento previos al taller y
este camino recorrido se hizo presente durante mi facilitacion, senti deseos de
tener razén, de que las participantes llegaran a las mimas conclusiones, que
tuvieran respuestas similares y afortunadamente pude percibir que esto estaba
ocurriendo, “Si puedo crear una relacion de ayuda conmigo mismo —es decir, si
puedo percibir mis propios sentimientos y aceptarlos-, probablemente lograré
establecer una relacion de ayuda con otra persona” (Rogers, 1961, p. 56) en
consecuencia logré respetar los procesos personales de cada una de las

participantes y acompafiarlas.
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Deja que el mundo sepa cdmo eres, no como crees que deberias ser, porque tarde o temprano,
si estds actuando, te olvidarés (Fanny Brice).

6.3.2 La congruencia

Parte de mis avances como facilitadora tienen que ver con la congruencia. Rogers
dice: “Lo que soy y lo que siento es suficientemente bueno como para servir de
base a una terapia, siempre que logre ser lo que soy y lo que siento en mi relacion
con él” (Rogers, 1961, p. 69) He llegado a comprender que acompafiar a las
participantes en el taller, fue acompafiarme a mi misma, reconocerme, aceptarme
tal y como estaba, tal y como era en ese momento, porque aungue sea dificil de
describir como, las participantes lograban percibirme. “He llegado a comprender
que ganar la confianza del otro no exige una rigida estabilidad, sino que supone
ser sincero y auténtico” (Rogers, 1961, p. 55). El desarrollo de la congruencia fue

mas evidente cuando confié en mi mismay en la capacidad del grupo.

Nuestra vida consiste en Gltima instancia, en la aceptaciéon de nosotros mismos como somos
(Jean Anouilh).

6.3.3 La aceptacion positiva incondicional

El instrumento principal de la relacion facilitadora es la propia persona. Una vez
desarrollada la empatia, me doy cuenta que cuando reconozco lo que soy y me
acepto, puedo ver que todas las personas a pesar de nuestras diferencias
tenemos una misma esencia y me reflejd6 en sus propias experiencias. Las
competencias requeridas como habilidades y actitudes del ECP: escucha,
consideracion positiva, empatia y autenticidad; el conocimiento teérico y
comprension de los elementos de los modelos de ayuda; la practica del respeto, la
congruencia y la empatia que permiten una comunicacion profunda en las
relaciones interpersonales; me doy cuenta que estuvieron presentes durante el
desarrollo del taller y que desde mi inicio en la MDH las fui integrando a mi estilo

de vida y estan presenten el cualquier ambito en qué estoy yo.
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Esta actitud aceptante fue un comun denominador del grupo. Las
participantes compartieron experiencias dolorosas que durante mucho tiempo les
causaron un sentimiento de culpa. La aceptacion positiva incondicional que se
manifestaron las participantes, incluyéndome, fomentaron el autoperdon y la
practica de una comunicacién profunda y efectiva que se centré0 en aspectos
positivos y generaron relaciones de respeto, de libertad y fomentaron la expresion
emocional. “[...] disminuyen las actitudes negativas hacia el si mismo y aumentan
las positivas. Hemos sefialado también el aumento gradual de la autoaceptacion y

la aceptacion de los demas” (Rogers, 1961, p. 86).

A resumidas cuentas, dados los resultados y andlisis de lo ocurrido en taller
y los cambios generados en las participantes, puedo dar fe que la teoria encaja
con la practica.
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CONCLUSIONES Y PROPUESTAS

La (nica esperanza de alegria esté en las relaciones humanas (Antoine de Saint-Exupéry).

En esta ultima parte del documento trataré de sefalar algunas afirmaciones
propias basandome en el taller realizado y el sustento tedrico tanto del ECP por

Carl Rogers como de otros autores.

El ECP propone para el crecimiento del individuo, un proceso mediante el
cual puede deshacer el concepto de si mismo y a partir de una nueva percepcion
crear uno nuevo mas real y congruente con las necesidades organismicas, este
proceso se deriva de la experiencia de expresarse y sentir con libertad cualquier
cosa en un ambiente de aceptacion incondicional, empatia y congruencia. Una vez
reconstruido el concepto de si mismo, desde esa nueva perspectiva entonces el
individuo vera un panorama que brinde diferentes alternativas de accion entre las
que eligira de forma consciente aquellas que se orienten hacia su desarrollo

guiado por el impulso de crecimiento dentro de él.

Los procesos de cambio generados en las participantes del taller y mi
propio crecimiento como facilitadora, son cambios que ocurren de forma interna en
cada una de nosotras. Cuando empecé a estudiar la maestria me pregunté: si todo
estd dentro de la persona, ¢para qué se requiere un facilitador? ahora me doy
cuenta que las relaciones interpersonales son la base del funcionar humano y que
la funcion del facilitador es acompanar y recibir al otro, efectivamente la respuesta
a cualquier situacion vendra sin duda, del propio individuo, pero desde el
nacimiento nos formamos, construimos con personas y como medio de
sobrevivencia aprendemos a satisfacer las expectativas ajenas y buscar su
aprobacion. Esta aprobacion es quizas lo mas parecido a la aceptacion y una vez
gue alguien acepta nuestra experiencia, podemos confiar en que es valida y
asimismo confiar en que lo que experimentamos internamente también es valido y

seguro para decidir y actuar.
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De los resultados de grupo, puedo decir que, si bien, 21 horas es un tiempo
reducido para generar grandes cambios, estoy segura que la experiencia de
sentirnos escuchados, atendidos y comprendidos aunque sea por un instante, nos
brinda la oportunidad de sentirnos valiosos y reconocernos en los otros “[...] los
individuos que viven relaciones como la que acabamos de describir, aunque no
sea sino durante periodos relativamente limitados, acusan modificaciones
profundas y significativas de su personalidad, actitudes y conducta [...]" (Rogers,
1961, p. 43). Las intervenciones de Desarrollo humano aun por periodos reducidos

contribuyen al crecimiento individual e impacta a la sociedad en general.

Me es dificil reconocer que puedo hacer una aportacién al Desarrollo
Humano y hacer alguna propuesta, cuando ya hay tanto camino recorrido. Sin
embargo de acuerdo a mi experiencia en este camino de la Maestria: como
estudiante, compairiera, facilitadora; vislumbro que el ser humano, en general,
tiene una carencia afectiva y una dificultad de comunicacion. Considero que la
familia sigue siendo la base de la sociedad, que apenas en estos tiempos
empiezan a existir escuelas para padres y que las creencias se van pasando de
generacion en generacion hasta formar parte de la cultura de cada contexto. Mi
propuesta consiste en trabajar con los nifios, desde el seno familiar, ya que ellos
son el futuro de la sociedad. Fomentar la educacion centrada en la persona.
Ayudar a los adultos a descubrir que las conductas aprendidas, se pueden
modificar y no porque sean repetidas unay otra vez son correctas.

Estoy convencida de que cuando un adulto esta preparado para el cambio y
“‘Reconoce que en él reside la facultad de elegir, y que la unica pregunta
importante es: “4Estoy viviendo de una manera que me satisface plenamente y
que me expresa tal como soy?” (Rogers, 1961, p. 113). El facilitador, sea cual sea
su profesion o formacién, aparecera porque la relacion de ayuda es inherente a la

relacion entre personas.
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APENDICES

Apéndice 1. Entrevista para la deteccidén de necesidades

ENCUESTA PARA TUTORES DE NINOS CON DISCAPACIDAD SEVERA

Esta encuesta tiene por objeto recabar datos de tutores de nifios con discapacidad
severa que puedan dar una orientacion sobre las carencias y necesidades que sirvan
como base para estructurar un plan de trabajo de proyecto de intervencion para

desarrollarse y llevarse a cabo en el CAM.
Instrucciones

Favor de leer cuidadosamente los siguientes planteamientos y responder lo mas
honesto posible. No hay respuestas buenas o malas, esta informacién nos permitira
conocer un poco mas de su vivencia con su hijo, asi que trate de responder lo primero

gue llegué a su mente.

Complete las frases

1. Cuando veo un nifio con discapacidad yo...

2. Cuando veo gente con nifios discapacitados pienso...

3. Mi hijo es para mi...

4. Con la discapacidad de mi hijo, yo me siento...

5. Antes de que naciera mi hijo yo...
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6. El tener un nifio con discapacidad significa...

7. En caso de taller para madres, yo esperaria que...

Elija la opcion y subrayela

8. Eltiempo que me dedico a mi mismo es:

a) nada b) poco c)suficiente d) mucho

9. Desde que nacidé mi hijo, mi relacién de pareja ha sido...

a) Conflictiva b) regular c)buena d) no ha cambiado

10.La relacién del nifio con sus padres y hermanos es:
a) nula b) deficiente c) regular  d) buena

11.El nifio es considerado por la familia:
a) Como un integrante mas b) como el centro de atencién

c) Como un integrante aislado d) como si no existiera

Responda las siguientes preguntas

12..:Qué actividades realiza con mayor frecuencia?

13. ¢ Qué pasatiempos tiene?
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14.:Qué cosas he dejado de hacer?

15.¢Qué cosas ganado?

16. ¢,Cuanto tiempo dedica al nifio?

17.¢Como reacciona el nifio cuando usted no esta?

18. ¢ Duerme solo?

19.¢Quién lo atiende cuando usted no esta?

20. ¢ Qué actividades realiza solo?

21.¢Tiene problemas para ir a algunos lugares con el nifio?

22.¢ Tiene algun efecto la situacion del nifio para traer personas a casa?

23. ¢ Alguien le ayuda a atender al nifio?

24. ¢ Ve independiente al nifio a futuro?

25.¢Qué considera gue necesita trabajar con respecto a la discapacidad de su hijo?

Algo mas que quiera agregar. Gracias.
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Apéndice 2. Invitacion al taller

Rt guiero ser cuando seaq...
Madrel !l

Curso-Taller dirigido a mamas que quierah
descubrir su ser mujer mas alla del rol de madre.

Siete sesiones de dos hrs. (05 jueves a as 8:00 am en e salén
de usos multiples. Inicia 23 de febrero.

Evento Sin costo

Incluye material didactico, refrigerio y constahcia
de participacion.

DESARROLLO DFE SESIONES

1. Mitaller: mi espacio

Tema: Sensibilizacidn corporal. 5. Mi castillo de arena.
2. jY gue opinan mis emociones? Tema: La pirdmide de Maslow
" “"‘_::_fh Fra Tema: Las emociones 6. Yo en la balanza.
T ] e Erapas e desamrale hmans Tema Proyecto de vida
ITESO Tiit 4. Mi hijo: mi obra de arte. 7. Mi graduacion.
T ALy DELpNO Tema La discopacidad en sociedad Tema: final de taller,

154



Apéndice 3. Trabajo escrito sobre sensibilizacion corporal sesién 1
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Apéndice 4. Cuestionario reflexivo sobre emociones sesion 2.

[ 4
TALLER !
Que quiero ser Cuando sea... Madre! /

SESION 2
LY qué dicen mis emociones?

Mi experiencia personal
1. (Cudles emociones Vivo Con mayor frecuencia?

\_,'.:'-'r 2 A |‘A‘Ll(‘iu P(. 'vv‘.l.;-'-f'-l#‘e‘

2. (Cudles emociones acepto con facilidad?

LCL Cll(l;af'a ' S\ Qrvnmor \l( -..';,;,\(r{"a-.\i-\d

3. UCOmo |as manejo?

(V1 on aomnor

§. LCudles emociones me cuesta trabajo reconocer?

lC.‘\ tedo

5. ¢Qué hago con ellas?
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N b
Que quiero ser Cuando sea... Madrer

SESION 2
LY qué dicen mis emociones?

NOMBRBM@..AA,‘

Mi historla Famitiar
LCudles emociones se aceptaron Facilmente en mi familla de origen?

d’; fla L\ (l t_.'-w‘r, . 7{“ 1-’:ﬂllnl:a \‘ lp .’“‘]r(s:v‘.cjﬁa. :F:.-vncs i
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Tumulin Avanecssn

. ¢Como se manejaron?
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Apéndice 5. Trabajo creativo sobre emociones sesion 2




Apéndice 6. Cuestionario sobre el manejo del enojo sesion 3

A/ TALLER |
Que quiero ser Cuando sea... Madre!

SESION 3
La teienovela de mi vida

NOMBRE:;A\»L{Q ANAa
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Apéndice 7. Cuestionario reflexivo sobre sociedad y discapacidad

Cue guiero ser Cuando sea... Madre!

SESION 4
Mi hijo: mi obra de arte

NOMBRE:

fociedad y discapacidad

Completa |a frase
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Apéndice 8. Trabajo creativo mi propia piramide de necesidades
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Apéndice 9. Reflexion guiada. Sesion 7

Reflexion
gesién 7 Jueves 29 de marzo de 2012

Cierre del taller

En el principio era yo, y yo era buena.

Luego vino el otro yo llenandome de confusion. Y como habia muchas autoridades,

todas distintas. Mi verdadero yo se quedd muy confundido.
Siéntate bien

No te piques la nariz

No seas tonta

Las nifias bonitas no se enojan

No llores porque te ves fea

Se atenta con los demas

No digas lo que piensas me avergiienzas
Lo més importante es:

Tener una profesion

Casarse

Tener hijos

Tener dinero

Vestirse hien
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Lo mas importante es superar a todos los demas
Ser limpia

Atender a tus hijos

Amar a tus padres

Respetar y obedecer al marido

Lo mas importante es hacer lo que los otros dicen.

Mi yo me dice constantemente que lo mas importante es vivir la vida, pero cuando mi
yo es feliz simplemente existiendo, el otro le dice “ponte a trabajar, haz algo que valga
la pena” Si mi yo es feliz en calma, el otro le dice “con eso no ganas nada”, si mi yo es
feliz permaneciendo callado en compafiia de otros, el otro yo me insta a hablar una y

otra vez.

Y el otro yo juzga mis amistades, mi forma de amar, mi forma de relacionarme.
Entonces mi verdadero yo deja enfriar mi calidez, deja de entregarse, deja de confiar,

se siente perdido.

Y mientras uno se siete triste el otro dice tienes suerte

Y si mi yo esta llorando el otro le dice ¢ Por qué lloras? Sonrie no pasa nada
El verdadero yo se cansa y sigue sonriendo porgue eso es lo que debe hacer.

De pronto se pregunta ¢Qué estoy haciendo? ¢voy a representar felicidad todo el

tiempo, cuando puedo de verdad vivirla?

Solia ser feliz simplemente existiendo. Quiero dejar de hacer, hacer, hacer. Hoy voy a

ser, como en el principio porgue en un principio era yo, y yo era buena.

Tomado de Rogers, Carl y Barry Stevens (2003) Persona a persona. Amorrortu editores. Buenos Aires,

Argentina. (pp9-11)
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Apéndice 10. Trabajo escrito. Cierre del taller
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Apéndice 11. Estructura del taller

Sesién 1 Mi taller, mi espacio

Area tematica: Bienvenida, presentacion de programa del taller y aclaracion de dudas.

Actividades a desarrollar:

Registro

Presentacion de las participantes y bienvenida

Proyeccion de una breve presentacion sobre la discapacidad y la familia.

Entrega a cada una de las participantes del programa del taller y presentacion
del mismo.

Ejercicio sobre las expectativas del grupo y plenario para compartirlas

Aclaracion de dudas

Estrategia de evaluacion: no aplica.

Sesion 2'Y ¢qué opinan mis emociones?

Area tematica: Las emociones

Actividades a desarrollar:

Presentacion. ¢ Qué son las emociones?

Discusion de la presentacion

Cuestionario mi historia familiar. De su familia de origen cada participante
contestara que emociones se aceptaban y fomentaban; cuales se rechazaban,
como se manejaban y qué actitud tomaba la participante ante ello.

Cuestionario mi experiencia personal. La participante reflexionara y contestara
gue emociones experimenta con mayor frecuencia, que hace con ellas y como
las manifiesta.

Reflexion grupal. Las participantes comentaran en grupo sus descubrimientos.
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e Dindmica grupal. Las participantes caminaran en cualquier sentido
experimentando cada una de las emociones. Compartiran manifestaciones
corporales identificadas ante cada emocion.

Estrategia de evaluacion: Plenario ¢Qué descubri hoy?

Sesion 3 Latelenovela de mi vida
Area tematica: Mi vida pasada y presente
Actividades a desarrollar:
Presentacion. Desarrollo Humano
Discusion de la presentacion

Ejercicio mi vida pasada. Las participantes identificaran y compartiran en pareja,
por lo menos cinco puntos del plan de vida anterior al nacimiento del hijo con

discapacidad y su sentir ante cada uno de ellos.

Ejercicio mi vida actual. Las participantes identificardn y compartirdn en pareja,
por lo menos cinco puntos del plan de vida actual y su sentir ante cada uno de

ellos.

Cuestionario. Las participantes con los ojos cerrados daran respuesta y
reflexionaran a las preguntas expresadas por la facilitadora, sobre la llegada del
hijo con discapacidad, los pensamientos que se generaron, las inquietudes y los
sentimientos que se generaron. ldentificard que hizo ante cada emocion y que

efecto ha tenido esa conducta en la actualidad.
Actividad. La participante expresard de forma creativa su sentir.
Discusion en grupo. ¢Qué he perdido?

Estrategia de evaluacion: Plenario ¢ Como me siento?

Sesidn 4 Mi hijo, mi obra de arte

Area tematica: La discapacidad en la sociedad
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Actividades a desarrollar:

e Presentacion. La vida y la sociedad.

e Discusioén de la presentacion.

e Presentacion. La discapacidad.

e Ejercicio. La participante escribir4 los supuestos que tiene sobre la percepcion
social de la discapacidad, lo que esta permitido, lo que es rechazado. Comentara
Sus respuestas en pareja.

e Plenario ¢Con qué supuestos sociales sobre discapacidad, coincido?

Estrategia de evaluacion: La participante comentara frente al grupo sus

descubrimientos.

Sesion 5 Mi castillo de arena
Area temética: la vida
Actividades a desatrrollar:

e Presentacion: La vida de un nifio con discapacidad

e Discusién de la presentacion.

e Dinamica. Cada participante expresara de forma creativa las actividades que le
gusta realizar, que talentos tienen y que personas son importantes en su vida; lo
comentaran frente al grupo.

e Ejercicio. Cada participante realizara un ejercicio sobre la administracion de
tiempo y compartird sus descubrimientos ante el grupo.

e Ejercicio guiado. Con los ojos cerrados las participantes se dejaran sentir y
reflexionar sobre su propia vivencia ante la discapacidad de sus hijos.

Estrategia de evaluacion: La participante expresara frente al grupo pro lo menos un

aspecto significativo con que haya contactado de su propia vivencia
Sesién 6 Yo en la balanza
Area tematica: Mis necesidades

Actividades a desarrollar:
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Presentacion. La piramide de Maslow.

Ejercicio. La participante disefiara sus propia piramide de necesidades y
sefialara las que ha logrado cubrir.

Dinamica. Las participantes graficaran las cinco relaciones mas importantes que
tienen (con su hijo, su pareja, la sociedad, la religién, consigo mismas, etcétera),
escribiran ante cada relacién la actividad que mas deben hacer, tienen que

hacer, necesitar hacer y quieren hacer.

Estrategia de evaluacion: Las participantes escribiran y compartiran frente al grupo las

cinco necesidades mas importantes con que contactaron.

Sesién 7 Mi graduacioén

Area tematica: Despedida, agradecimiento, presentacion final y entrega de diplomas de

participacion.

Actividades a desarrollar:

Cierre del programa

Dindmica: Cada participante escribira en un pliego de papel estraza lo que valora
de si misma, enseguida se pegaran el pliego en la espalda. Cada una escribira
en los pliegos de las demas lo que valora de ellas.

Plenario: ¢ Qué aprendi? ¢Coémo lo he aplicado en mi vida? ¢Cémo me siento al
finalizar el taller?

Proyeccién de una breve presentacion sobre el desarrollo humano.

Entrega a cada una de las participantes de diploma de participacion.

Estrategia de evaluacion: Plenario ¢Qué aprendi en el taller?
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Apéndice 12. Transcripcion sesion 4

TRANSCRIPCION

Sesion 4: “Mi hijo: mi obra de arte”

10

11

12

13

14

15

16

F: Lilia Pues a mi me gustaria antes de empezar con el tema, que me platicaran
¢, COmo estan? Si hicieron ejercicios, si hicieron alguna reflexién, ¢ algo les
Algo que quieran decir.

Adriana Yo no hice ejercicio, pero si note que de acuerdo a mis comentarios como
que algunas personas se quedaron como sorprendidas. A mi no me molesta
porque es el sentir de cada persona, pero si es importante que a veces lo
externemos porque. Si me eh sentido asi... y la verdad es que a veces no lo
quedamos y lo guardamos y eso nos afecta mas que cuando lo platicamos,
eso fue lo que yo observe al momento de que yo vi. Y a mi si me ha servido
y digo a es que no lo he olvidado y si me ha servido volverlo a platicar
porque es como que volver a refrescar.

F: Lilia Como que con lo dijiste, pudiste pensar que te pudieran etiquetar o te
pudieran juzgar o algo que no esta permitido que se diga.

Adriana  M&s bien como que a veces no nos atrevemos a decir las cosas por temor al
gué dirdn. A mi no me molesta que me etiquetan o que digan cosas, pero

como que si vi como que..., pero no, no me afecto...
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18

21

22

23

24

25

26

28

29

30

31

32

33

34

35

36

37

38

39

40

41

F: Lilia

F: Lilia

Lupita

F: Lilia

Si quieren acérquense un poquito mas para oir los cometarios
Yo quiero compartir un comentario a cerca
Acércate lupita
Que me he sentido muy bien, e inclusive yo a algunas comparieras las ando
invitando, vénganse miren esta muy bien. Mira yo me siento, por ejemplo yo
he puesto en practica con mis hijos todo lo que hemos platicado, les digo
gque estoy muy contenta que estoy en un taller y les platico, y yo si he hecho
comentarios que hemos estado ahi en las bancas y Lo Unico que yo
comento también es de que una vez mas esta muy bien y que es
importante asistir.
iQué bueno!, porgue mira con esto que decia Adriana, por ejemplo hay
cosas que nosotras creemos que lo trabajamos, lo decimos, lo externamos,
a mi m ha pasado pues, como que... igual no especificamente con el nifio,
pero que de repente ya tocado el tema que fue muy duro para miy que lo
estuve hablando y platicando y dije a ya como que lo sane y luego como de
repente como que vuelvo a tomar el tema y vuelvo a contactar con la
misma sensacion y digo pero si es que yo ya lo habia visto porque me
vuelvo a sentir enojada o porque me vuelvo a sentir triste y también eso te
decias, “pues a mi no me importa si me juagan o no me juzgan” la cuestion
€s que como que esta mal visto, pero ese mal visto es algo que se a
generado pues socialmente y que a lo mejor el que ta te permitas decirlo
pues ya tienes un proceso en que dices pues asi es y soy honesta con migo
misma y a lo mejor hay personas que siendo honestas consigo mismas y
reconociendo que estan enojadas, que estan muy enojadas con las

circunstancias a lo mejor después se sienten culpables o cualquier otra cosa.
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42

43

44

45

46

47

48

49

50

51

52

53

54

55

56

57

58

59

60

61

62

63

64

65

66

Lupita

Aurea

Lupita

F: Lilia

Aurea

Lupita

Silvia

Lupita

Lily yo siento ahorita que la asistencia a veces a uno se le va el avién y no
nos acordamos la verdad, yo creo que es importante no sé si pones otra vez
este, que hoy una vez mas.

Ya sabemos, la que quiera venir venga.

Es que de veras Aurea, aungque uno dice, y aunque uno quiera decir tengo
ganas de ir, pero al dia siguiente se te va el rollo
Por ejemplo ahorita...si a ti te gustaria, digo a mi se me hace muy grato que
haya gente y que haya mucha, pero por ejemplo ahorita también he
reconocido las sesiones pasadas que hace falta tiempo y que no nos damos
el tiempo, o0 sea que apenas va una persona

Aja porque somos muchas, miralas ahi vienen.

Entonces a mi se me hace como que igual ir iniciando con las que estamos y
pues a aprovechar el tiempo y como dices “pues si yo me siento bien” pues
ya si ellas quieren... ya es ganancia
Si pero es que si se le va a uno la honda... A mi si se me va —y aqui estas —

jaja o sea lo bueno. Lupita — pero cuando uno, algo te gusta, te interesa...

No es necesario, aunque tengas otras cosas que hacer — nosotras tenemos
junta — 0 sea que esta uno todo el dia y mas en jueves y tenemos la junta. O
sea de que si es cierto de que a veces se te va el rollo, pero aqui cuando
esta uno y sabe uno ya “a ya me va a tocar la junta”

A mi mis terapias me tocan el lunes a veces ya son las 8 de la noche y digo
chin la terapia y que ya tengo mucho, se me va 'y se me va el avion, pero
bueno.

Este, ¢quieren que ahorita empecemos con una dinamica? Yo le habia la

semana pasada que hiciéramos una dindmica, para que viéramos como a
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67

68

69

70

71

72

73

74

75

77

80

81

82

83

84

85

86

87

88

89

90

91

Adriana

Lupita

F: Lilia

Adriana
Lupita
F: Lilia
Todos
Lupita

F: Lilia

partir de que yo tomo una decision aunque no se la comunique a nadie y se
mueve la gente alrededor de mi, aunque yo aqui diga: pues es algo interno
algo que yo estoy decidiendo y nada va a afectar. Pues si afecta y si mueve
a la gente alrededor, que es lo que deciamos. Y tengo preparada esa
dindmica y tengo preparada otra que haba especificamente por lo que ta me
sefalabas ahorita y en la sesidn pasada, que habla precisamente de los
supuesto sociales con respecto a la discapacidad, no s€, qué prefieran
ustedes para... ¢ por la cuestion del tiempo? ¢ Como ven? ¢ Cémo que se les
hace mas interesante ¢0 no me explique?

Yo pienso que a lo que se le pueda sacar mas provecho, es que hay unas
gque todavia no entran por que meten a sus nifios a las 8 y media

Lo que pasa es que ella no te escucho bien la pregunta que hiciste.

iAh sil Es que la semana pasada, quede de que hiciéramos una dinamica
para que viéramos como a raiz de que yo tomo una decisién aunque no se
la comunique a nadie, pues afuera mueve, aja, ésea si hay algo que genera
movimiento. Y también traigo preparado un trabajo reflexivo sobre los
supuestos sociales y la discapacidad, que es lo que decia lupita, perdon
Adriana que a veces este... nos etiquetan, nos juzgan en relacién a lo que
Nosotros sentimos con respecto a nuestros hijos.

Estaria bien

¢ Ese seria el tema verdad?

JLes gusta eso?

Si

A ver diganme, este... ;Cuanto tiempo van a durar los talleres?

Creo que son seis sesiones nada mas. Por que como son los jueves,
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92 digamos que la proxima semana cambiemos de dia porque van a tener el

93 festival, pero luego quedan otras dos semanas ya vienen vacaciones.

94 F: Lilia Semana santa, semana santa y pascua, entonces tendriamos que cerrar antes
95 de vacaciones.

9% Lupita A mi me gustaria que en la dltima, que invitAramos a los esposos

97 Aurea Pues es que si los invitamos pero no vienen

98 Lupita Pues los que puedan

99 Aurea Es que es bien dificil

100 F: Lilia Podemos planearlo, como ustedes se sientan. Este el taller si se fijan dice

101 aqui, se llama ¢,Qué quiero ser cuando sea madre? Entonces yo si lo disefie
102 especificamente para mujeres y mas por que las mujeres como lo hemos
103 visto en las sesiones pasadas somos todologas realmente y nos hacemos
104 cargo incluso hasta del marido - en veces somos mamas, novia, esposa —
105 Aja

106 F: Lilia Entonces este, pero como ustedes se vallan sintiendo, de hecho pues esto

107 es de ustedes, como quieran.

108 Lupita Por ejemplo yo le puedo decir a mi marido y ni modo que mi marido valla a
109 venir solo con tanta mujer....

110 Aurea Pero a lo mejor tu marido si puede, pero no todos los maridos pueden

111 Lupita No puede el mio no puede porque él tiene un horario de que entra 7 y sale a
112 las 2, pero si yo le digo que es algo del nifio que es importante a lo mejor se
113 puede dar un tiempo

114 F: Lilia Pues lo vamos platicando si quieren todavia quedan dos semanas y ya
115 vamos viendo como quieren hacer el cierre, ¢,si?

116 Lupita Entonces les voy a pedir que bajen sus cosas pongas sus pies en los pies,
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117 sobre sobre... aja, que estén en una posicion comoda pero pisando —
118 ¢épisando bien?

119 F: Lilia Pisando bien el suelo, sus cosas abajo para que no estén cargando ni bolsas

120 ni nada
121 Lupita No me vallas a pisar por que traigo mis deditos muy ahi este a la mano, Muy de
122 Modo

123 F: Lilia En una posicion comoda, si quieren cierren el circulo ustedes, ya si vienen

124 mas personas luego que se vallan integrando. Comodas cierren los ojos por
125 favor. Ahorita este ni se preocupen si se les sale la lonja si les aprieta el

126 cinturén, nada, nada. Con los ojos cerrados por favor todas, traten de

127 relajarse, vamos este poniendo los brazos comodos, las piernas comodas,
128 los parpados que los sientan, que sientan los parpados, que hagan contacto
129 con ustedes mismas, hacia adentro de su cuerpo, respiren profundo, inhalen
130 profundo, deténgalo unos segunditos el oxigeno y luego exhalen,

131 respiraciones fuertes profundas como suspiros. Como si ahorita estuvieran
132 en su lugar preferido ya sea un columpio un sofé el pasto la arena, donde
133 ustedes se sientan muy cémodas. Vamos a imaginarnos que estamos solas
134 nuestros hijos estan perfectamente atendidos nuestros maridos también, no
135 tenemos nada que hacer ningun pendiente para hoy, no vamos a cocinar,
136 no tenemos que vestirnos si no queremos, no tenemos que bafiarnos, no

137 tenemos nada que hacer, solo tenemos espacio para nosotras, para estar
138 aqui en mi lugar preferido respirando aire fresco que entra por mi cuerpo y
139 se lleva al salir todo lo que no me gusta. Ahora les voy a leer un poema, es
140 un poema hermoso que podamos pensar en nosotras mismas al

141 escucharlos y seguramente también lo vamos a relacionar con nuestros
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142 Hijos

143 F: Lilia Eres quien eres por una razon

144 Eres parte de un plan minucioso

145 Eres criatura singular

146 Un disefio hermoso

147 Eres llama por Dios mujer

148 Vas tras la busqueda de una razén

149 Errores no comete Dios,

150 Te entretejio en el vientre no eres una ilusion
151 Eres justo lo que él queria hacer

152 A quienes tienes por padres él eligié

153 Pese a como te sientas con ello

154 De acuerdo con su plan los escogi6

155 Del maestro llevan su sello

156 No fue facil encarar esa emocién

157 Dios lloro al verte sufrir

158 Lo permitié para formar tu corazon

159 Para que ta a su semejanza puedas vivir
160 Eres quien eres por una razon

161 La vara del maestro te formo

162 Eres quien eres por amor

163 La verdad, hay Dios

164 F: Lilia Vamos a platicar con nosotras mismas, vamos a reconocer que imagenes,
165 gue sensaciones que pensamientos me vienen. ¢ Fui yo una nifia planeada?

166 ¢ Planeada por quién? ¢ Por mis papas? Yo estoy en este mundo porque
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167

168

169

170

171

172

173

174

175

176

177

178

179

180

181

182

183

184

185

186

187

188

189

alguien planeo mi nacimiento, ¢ seré yo el resultado de un plan de Dios?
¢,Creo en dios? ¢,Confio en Dios? ¢, Creo que hay ?---- ¢creo que es
¢poderoso? ¢ 0O creo que Dios juega a los dados o juega a las cartas a ver
¢qué sale? ¢ O realmente es alguien? O realmente es el mejor disefiador de
universo y él me disefio asi como estoy ahorita, con los recursos gue tengo
ahorita, con mi genética, con mi fisico, con lo que puedo hacer y con lo que
no puedo hacer con las habilidades que si tengo y con las que me gustaria
tener pero no son mias, ¢,soy producto de un plan de Dios?
Respiren profundo, respiren profundo, reconozcamos que emocion me esta
embargando ahorita ¢ es tristeza? ¢ Me siento triste? ¢ Me siento contenta?
¢ Me siento agradecida? ¢ Como me siento? Y ¢,coOmo esta mi cuerpo
manifestando esa sensacion? Si estoy triste ¢ COmo me esta manifestando
mi cuerpo, si estoy contenta si estoy enojado? ¢ Cémo lo estd manifestando
mi cuerpo? ¢ Qué me dice esa emocion?
Vamos a respirar profundo tres veces, inhalamos muy profundo, retenemos
y exhalamos con fuerza, que yo las oiga. Vamos recordando que estamos
en nuestro lugar preferido en ese lugar que elegimos, la arena el pasto, el
sillén, vamos recordando donde nos sentamos al inicio del ejercicio y como
si hubiéramos estado descansando mucho rato, vamos ir moviendo nuestro
cuerpo, estirando los brazos, las piernas y cuando esté lista abro los 0jos, si
guieren se pueden parar, estirarse.

Ahorita voy a repatrtirles el trabajo que vamos a escribir, que es reflexivo a

partir de eta dinamica, pero quiero que ahorita se den este minutito en lo
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F: Lilia

Lupita

F: Lilia

F: Lilia

Lupita

gque acomodamos, se den tiempo para ustedes ------------------

Murmullos

Este un trabajo sencillito, vean que sencillo son cuatro frases a completar
nada mas y me gustaria que pusieran lo primero que se les viene a la
mente. Recuerden que esto es para ustedes si quieren lo comparten, si no
no, no va a ver calificado, ni bien ni mal, como para que busquen ¢ hay que
sera bueno decir? ¢ Cudal sera la respuesta correcta? Lo primero que se les
venga a la mente esa es la respuesta correcta y a partir de la respuesta
oficial, es lo que se puede trabajar.

¢El nombre se va a poner?

Si

¢, Quiénes faltan? Levante la mano por favor. ¢ Ya todas terminaron? ¢Si?
Alguien que nos quiera compartir, primero su experiencia de la dinamica, y
este sus reflexiones de su cuestionario.

Yo pienso que nadie estamos aqui por casualidad, pienso que estamos aqui
por como tu decias por Dios y todas... es yo y una historia de un maestro
que decia, que un sefior siempre decia “hay me quiero sacar la loteria y me
quiero sacar la loteria y me quiero sacar la loteria” y que alguien le dijo “tu
ya te sacaste la loteria con el simple hecho de haber nacido” tu entre tantos
millones de espermatozoides que luchan por ser ellos los que este
fecunden, entonces pues el simple hecho de que tu estés aqui ya te
ganaste la loteria de entre millones de___ pues yo pienso que todos

estamos aqui porque Dios, tenemos algo que hacer y no somos
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213

214

215

216

217

218

219

220
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222

223

224

225

226

227

228

229

230

231

232

233

234

235

F: Lilia

Lupita

F: Lilia

Lupita

F: Lilia

Lupita

F: Lilia

Lupita
F: Lilia

Imelda

F: Lilia

casualidades. Y en la dindmica, piensas que asi estas en tu lugar y pensar
lo que quieres y estar a gusto y eso pues si te hace pensar que de que
nada es casual.

Y ¢ Qué sensaciones experimentaste?

Tranquilidad, este tranquilidad, paz, relajarme. No estoy triste, estoy alegre,

siempre es darle gracias a Dios por levantarme siempre en las mafianas y en
la

noche dar gracias por todo lo que aprendiste, lo bueno, lo malo

Ahorita durante el ejercicio dijiste que sentiste paz, como tranquila

Si, si

¢, COmo describirias esa tranquilidad, en tu cuerpo?

Relajada, relajada e incluso cuando empecé abrir los ojos hasta como
escalofrié me dio, me dio frio, porque cuando lo estaba haciendo me sentia
me dio frio y abria los ojos y como que decia “hay que frio” pero si ésea
nada de, de... me vengo con el pendiente de que dejo a mi nifia sola,
dormida y este se encuentra bien, no pasa nada.

Como que entonces, entiendo como que a ti te sirve por ejemplo
mentalizarte en estas cosas para poder experimentar tranquilidad.
Si, si

SAlguien mas?

Y a mi me, bueno yo senti tranquila, al abrir los ojos me senti que si haya
descansado bien a gusto, que no se muy a gusto muy tranquila.

¢, Como relacionas el ejercicio con el cuestionario? O sea ¢a ti te, a ti parece

gue tengan una relacion? O ¢Como que son trabajos diferentes?

179



236

237

238

239

240

241

242

243

244

245

246

247

248

249

250

251

252

253

254

255

256

257

Imelda

Imelda

Imelda

F: Lilia

Imelda

Lupita

F: Lilia

Lupita

F: Lilia

No, no si tiene relacién porque tenemos un hijo con la discapacidad,

Asi como Dios nos escogi6 para ser sus padres también escogié a nuestros
papas para ser nuestro padres

Pero yo me relaje, no pensando en que tenia si un hijo tenia un esposo, pero
no que tenia discapacidad, ya me relaje asi. No mas a si ya cuando
empezaste a, cuando empezaste a empezar a hablar y hablar, yo estaba
bien relajada, pero en el momento en que tu dijiste que si fuimos elegidos
por nuestro padres y todo eso - ¢fuimos planeados? -planeados, yo me
senti asi como que no sé, me empecé a hacer asi como, como.

¢, Cémo chiquita? — Como un feto, no sé por qué senti eso, no sé si es algo
que traiga yo
¢ Ta qué crees?

Ta dilo
¢ Porgue te pregunto? Porque dices ¢,no sé si es algo que traigo yo? Veo
que tu expresion cambia en tus ojos y luego haces como que te contienes,
seguramente sabes la respuesta y mas alla de la respuesta hay algo que
esta dentro que no es nada mas un argumento verbal.

Que lastima que no podamos expresarnos al cien por ciento, porque por el
miedo si, al que diran, al que si vas a comentar y eso por lo mismo. Y,y
pues es una lastima porque ya somos personas mamas, personas adultas.

Yo creo que este mmm, tu si lo vives asi Lupita y de verdad que bueno que

aproveches los espacios, pero mas alla yo no veo, yo lo veo como una falta
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258 de confianza que puede ser 0 un miedo si no como una forma de protegerlo

259 también . Por ejemplo si hay algo que me duele mucho y lo quiero hablar corro
260 el riesgo de desbordarme, de llorar, de, de llegar a una situacion a lo

261 mejor en la que no estoy preparada y este pues yo, aqui si me atreveria

262 casi a sugerirles pues respetar, respetar la decision y el proceso de cada

263 persona y acompafiarla y recibirla como este, porque a nosotros nos a

264 pasado también pues, no siempre estamos dispuestas

265 Lupita No confiamos

266 F: Lilia A veces.

267 Imelda Digo que, que yo me senti muy agradecida con Dios y todo lo bueno

263 P lLilia ¢ Coémo contenta? ¢, Como confiada?

269 Imelda Exactamente, si, yo confio mucho en Dios y yo me senti muy bendecida con
270 todo lo que me paso, yo me siento bendecida, me siento feliz

o Ftilia A ver hubo quienes cuando pregunte ¢Hay una relacion de la dinamica con
272 el cuestionario? Hubo quien dijo Sl, a ver quiero escuchar ese Sl

273 contundente, ¢Quién dijo que si?

274 Imelda Por que como decias que, que Dios eligié a nuestros papas para que fueran

275 nuestros papas, asi como Dios nos eligié a nosotros para tener a nuestros
276 nifios, o sea es por algo, es nuestra mision. O sea que ellos vienen a

277 completar nuestra discapacidad

278 Lupita Y también a ellos los eligieron ser asi

279 Fililia Y por ejemplo en tus respuestas, este, ¢nos quieres compartir algunas de
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281
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285

286

287

288

289

290

291

292

293

294

295

296

297

298

299

300

301

302

tus respuestas del cuestionario? De tus frases

Bueno la que seao...

La que sea, tu escogela

Con la discapacidad de mi hijo yo pienso, que todas tenemos que pasar asi
como que cuando llegan y te dicen “sabes que tu nifia tiene discapacidad va
a necesitar cuidados especiales” este no, o sea 4 Como? No ¢ Qué es eso?
Y ya me dijeron —tiene paralisis cerebral- digame ¢Qué medicina le tengo
que comprar? ¢ Qué tengo que hacer para que mi nifia se reponga? — su
nifia va a estar asi, este no va a caminar, no va, va a depender de usted, no
se vuelve a embazar la va a ocupar mucho. Pero no te explican nada. Ya
después fui y eso y pasas todo un... Como se dice.

Proceso -un proceso, y son como escalones que tienes ir subiendo todo
ese proceso y poco a poco vas aceptando y vas tratando de salir adelante
pero no es aceptar que el nifio con discapacidad esta, que el nifio al que tu
esperabas ya no es, que tienes que salir adelante 6sea tienes que aceptar
gue el nifio con discapacidad esta y entonces empiezas a buscar una
solucion, ¢,qué le puede ayudar a sus terapias?, esto, esto, esto poco a
poco tu vas y vas valorando yo siempre digo gracias a Fer eh valorado la

vida, eh valorado todo lo que hay alrededor, porque yo tengo dos hijos
mayores

cuando Fernanda nacié mis hijos tenian 12 y 13 entonces haz de cuenta que a
mi mis hijo se pas6 asi, ni siquiera me di cuenta de cuando caminaron,
cuando hablaron, cuando. Y con Fernanda fue diferente o sea “a ya movio

un dedo” a “ya dice que si” y “a ya esto” pues era como un___ 4204 dia a dia
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325

326

F: Lilia

Lupita

F: Lilia

Lupita

F: Lilia

F: Lilia

Lupita

F: Lilia

Lupita
Eva
Todos
Angélica
F: Lilia
Angélica
F: Lilia

Angélica

y mira Fer entre los &rboles y mira Fer estos son tus 0jos, y mira Fer;
entonces valoras muchas cosas que...

¢ Cuantos afios tiene Fernanda?

Fernanda tiene 15 afios

Ok, estas hablando de un proceso de 15 afios

Si

Pero ahorita, ahorita en este momento ¢ Cuando yo pienso en discapacidad,
que pienso? ¢ Cuando yo veo un nifio con discapacidad? ¢ Yo pienso? Mmm
¢, Qué es lo primero que se te viene a la mente?

Cuando veo un nifio chiquito igual me acuerdo cuando Fer estaba chiquita, o
cuando veo a un nifio este con mas dificultades de Fernanda o sea que, que
dices gracias a Dios que Fer tiene discapacidad, pero algo no tan grave como
el nifio tal o sea nada que ver, digo gracias a Dios que Fer esta

conmigo y todo eso.

Entonces es algo como cuando veo a un nifio con discapacidad
¢inmediatamente lo relaciono con mi hija Fernanda?

Si

Yo creo que la mayoria

Si

Yo creo que la mayoria

¢ Y que siento?

Si lo veo bien digo” asi quiero a Esteban” o si lo veo mal “a que bueno
¢,Como que lo comparamos?

Eso es lo que iba yo a decir, uno tiende a comparar, es mala la comparacion,
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327 pero desgraciadamente se nos da en cuestion de nuestro hijos

328 Lupita No pero si se nos ha desarrollado como una sensibilidad, cuando veo a un
329 nifio con discapacidades se siente mas sensible.

330  Angélica  Se siente mas sensible

331 Lupita Se siente como que uno comprende mas

332 Angélica Y a parte no sé si les ha pasado, pero yo si lo eh sentido, yo me siento muy

333 identificada como que hubiera asi como una lazo asi como que estamos en
334 lo mismo, diferente discapacidad pues, pero si se siente como, como Si
335 formas parte de una misma familia. Asi lo siento yo desde que llegue aqui.

336  F:lLilia ¢Como que hay un lazo?

337 Angélica  Un lazo, igual me ha pasado por qué he andado en los sUper y asi veo a un

338 niflo con Down igual que el mio y como que esa ese es como el lazo, de
339 gue la mama me sonrie, mientras que no vean a mi hijo que es un nifio

340 Down no, porque a los otros a mira y ya este ya lo ven bien a mi hijo y ya
341 cambia el semblante de la mama o sea ya realmente es otra persona

342 cuando ya se dirige hacia mi, porque sabe que hay una conexion ¢ verdad?
343 Ayer estuvimos comentando las comparieras y yo sobre que la gente dice es

344 Angeélica  una bendicién, es una bendicién y una compariera decia “es que yo no lo
345 veo como una bendicién como nifios sanos.

346 F: Lilia A ver, alguien de aqui, levante la mano si alguien cree que el nifio es una
347 Bendicion

348 Imelda ¢ Qué es una bendicion?

349 F:liia  Sjque es una bendicion

350 Lupita Es que todos nuestros hijos son bendiciones, no nomas ellos

351 Asi es
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F: Lilia

Todos

F: Lilia

Lupita

Todos

Imelda

F: Lilia

Lupita

F: Lilia

Lupita

Imelda

Lupita

Levante la mano el que cree que su hijo es una bendicion

Pues todas

Como nifio

¢, Quién cree que la discapacidad es una bendicién?

Nadie

Nadie

No

Ok, es a lo que iba, es mas bien a lo que queria que llegaran ustedes
mismas, porque este, yo insistia mucho en que me compartieran sus frases,
por que partimos de que lo primero que dice la gente con o sin nifio
discapacitado, cuando ven a mi hijo por ejemplo dicen “hay ya te ganaste el
cielo, es una bendicion” “Dios te eligié a ti como a su mama no a cualquiera
le da un nifio asi”

Es un angelito

Aja, aca ya estan saliendo, es a lo que queria llegar. Es un angelito ¢qué
mas dice la gente?

Mira la gente mayor dicen que son castigos, hay pobrecita ya te toco tu cruz
y mucha gente o sea la gente que no conoce que no tiene familiar con
discapacidad o sea no, pero ya cuando alguien tiene asi es diferente. Ya la
gente mas joven si todavia como que Como diciendo ya te ganaste un
pedacito de cielo.

Si ya te ganaste el cielo

Ve si no tiene nada

A mi por ejemplo lo que me paso, yo no me habia casado por la iglesia 'y

hace poco me case, hace como mas de un afio, me confesé y ya yo le
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Lupita

F: Lilia

Lupita

F: Lilia

Todos

Todos

Lupita

Lupita

Silvia

F: Lilia

Silvia

platique al padre porque me queria casar y luego entonces dice y ya le dije
de mi enfermedad y le dije que tenia un nifio con sindrome de Down y luego
le hace el padre “pa acabarla”

Jajajaja 6sea

“Pa acabarla” que en paz descanse porque ya muri6 el padre, pero...

Osea como si fuera un castigo ¢,no?

Es lo que te digo, que mucha gente tiene una nocion de eso. Como cuando
nos dicen hay es bien amoroso, bien abrazador, bien nombre son bien
buenos, que son los nifios down, los down.

Ustedes creen que si Dios, digo ¢,alguien no cree en Dios? No es una platica
religiosa ni mucho menos, yo estoy tomando el tema de Dios porque es lo
mas comun que escuchamos Dios, Dios, Dios, Dios. Por eso elegi el tema
también referente, con referencia de Dios. Peor a ver, siendo honestos,
siendo honestas nosotras. Si Dios estuviera frente a frente con cada
embarazada y le preguntara ¢ quieres un nifio con discapacidad? ¢ Cuantas
levantarian la mano?

Ninguna

Nadie

Yo nunca eh ¢ visto que alguien diga “Dios dame un nifio con una
discapacidad”

Siempre “dios lo que sea pero que este bien”

No yo si conozco una amiga que ella tiene un nifio discapacitado y quiere un
nifio con

A ver si quieren escuchamos a Silvia y luego

Yo tengo una amiga que tiene 15 afios queriéndose embarazar, a mi me dice
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Irma
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Lupita

Imelda

Lupita

Selena

Aurea

F: Lilia

gue a ella le gustaria adoptar a un nifio que tenga discapacidad.

Si

Qué bueno

Si hay personas que si

Pero es diferente cuando de eleccién ...

Porque no puede salir embarazada

Porque no puede tener bebes. Yo me imagino que una persona que puede
tener bebes facilmente asi, no va a querer tener un nifio con discapacidad.
Yo conozco dos personas que adoptaron dos nifios con discapacidad este
mental, ésea eran esquizofrénicos.

Bueno les voy a hacer un comentario que a lo mejor yo lo veo de diferente
forma, mi hija la que estaba embarazada, ella decia que ella queria tener un
nifio especial, yo le dije ¢es que como te pones pensar eso?, 6sea tu
estas viendo lo que uno vive 6sea no es facil, no es dificil tampoco, ésea
para mi no se me ha hecho dificil, si es de atenciones y toda la situacion,
pero yo no lo tomo como que sea dificil, pero mi hija decia “mami es que
deberas mi marido quiere que sea un nifio especial que sea un nifio Down.
Osea que a él se le hace muy bonito, y le digo traelo aqui a la escuela o
sea, si él lo va a cuidar si él se va a comprometer, que bueno le digo ojala
que yo no quisiera hija, pero si Dios te lo manda dsea es por algo le dije la
verdad por todo lo que dices, pero la verdad es una responsabilidad
demasiado grande. Le digo porque 6sea tu lo has vivido con nosotros, a mi
hijo no es Down mi nifio es de PCI, pero son diferentes pero no dejan de...
Si de todos modos requieren mas atencién, mas cuidados, todo. Ok ahora

pensando en los hijos realmente porque decian, porque hay personas que
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448
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451

adoptan, que quieren nifios con discapacidad pocos verdad, como tres

comentarios por aca,

Pero ya pasaron por un proceso de querer tener hijos, pasan 15, 20 afios y

cuando ven que no, entonces ya su realidad es otra y dicen “si me aviento”
¢ Por qué? Porgue estos nifios necesitan mas, tengo una posicién

econdmica, tengo el tiempo y tengo las ganas, yo no.

Yo conozco también gente que ha adoptado que dice ¢ porque? Porque “ya

estoy listo” para recibir un nifo, que ya el transcurso de, de la bronca
sabrosa es otra cosa, pero ya me prepare para poder recibir un nifio. Que
cuando nosotros recibimos a nuestros hijos nadie nos dijo, es mas ibas con
el médico y no siquiera el diagnostico te lo dan y te lo dan erréneo.
Entonces son proceso que digo “ya puedo recibir un nifio con una
discapacidad”, pero yo conozco dos personas que si se la han aventado y

digo mis respetos, pero ya paso por que “no tuve hijos” ahora si me aviento.

Y ¢ Qué crees que tenga de diferente?

Es por eleccidon. Yo no elegi y si me toco y le estoy saliendo y llevo un

proceso de afios donde digo de aceptacion, de lavado de cerebro en ratos
creo en Dios, en ratos no creo en Dios, ya le he mentado la madre a Dios y
en otras ocasiones le pido a Dios y es un proceso de estados de animo, de
que si me ayudas 0 no me ayudas me tengo que aventar yo sola y que voy
y le doy gracias porque mi hija ya pudo caminar, pero ¢porque?. También
voy y le reclamo, entonces son proceso que ya los vivi y que a lo mejor etas
personas que decidieron adoptar vieron y se dieron cuenta que si se pueden
aventar ese trompo. Por eleccién yo creo que es diferente, porque ya hubo

un proceso aca donde dicen “sale, si puedo”
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Todos

Lupita

Jessica

Lupita
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F: Lilia

Lupe

¢ Sera igual el compromiso y el sentimiento con un nifio propio?

Yo creo que si

No

No

Eso si quien sabe, porque yo nunca he hablado tan a fondo pues con una
persona asi, no lo sé, pero ...

No yo digo que no, porque igual a veces quieres tirar la toalla. Llega un
momento en el que dices “a ya, ya quisiera irme y ya” ésea imaginate. Yo
pienso que depende de la persona

A mi yo tengo un nifio que se qued6 conmigo y yo siento mas compromiso
todavia con esta criatura que con mis propios hijos. Yo tengo una nifia de 15
afos que es mi nifia chiquita, y de repente me reclama y me dice “desde
que llego Angel a tu vida toda tu atencion a sido para esa creatura y te has
olvidado de que yo existo “no mija no seas egoista tu sabes perfectamente
gue el necesita mi atencién vy tu ya te puedes valer por ti sola y yo tengo
gue darle a esta cosita lo que él necesita. ¢ Quién se lo va a dar? Si ese
nifio me lo mandaron a mi y se qued6 conmigo es por algo, es por algo.
Dios no te da nada de los que no puedas renegar.

Eso que dices este me llama la atencién porque es una eleccion, dijiste llego
a mi vida pero es una elecciéon que ta dices, si lo acepto o no lo acepto y
luego inmediatamente después dices “tengo que satisfacerle sus
necesidades” ¢ tengo o quiere? ;Las necesidades son de éI? ¢ Son mias?
¢ Por qué siento mayor compromiso con el que con una propia?

Porque lo veo que él lo necesita, mis hijas se pueden valer por si mismas,

que mis hijas requieren comida pueden abrir un refrigerador agarran una
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477 cazuela, pueden acercarse a la lumbre y esta criatura no. El simple hecho

478 de ser madre de haber sido madre yo como madre que ya lo fui, ya lo fui ya
479 me forje como madre porque yo siento que ya fue, eh quince afios ya es

480 suficiente para que mi hija se valga por si sola. Esta criatura llega como...
481 llega y ni me avisa, llega y ni me espera, entonces este yo cuando lo veo el
482 simple hecho de ser madre y de ser mujer no es como para decir NO, tiene
483 discapacidad no quiero.

484 F: Lilia Osea tu

485 Lupe Mi corazén no es para eso, yo no tengo ese tipo de sentimientos.

486 F: Lilia Te conmueves ¢Angel se llama? ¢O como, Angel? ¢ Cuéntos afios tiene
487 Angel?

488 Lupe Dos afios 4 meses

489 F:lLilia Chiquito, llega a tu vida te conmueves te sensibilizas. Dices si lo quiero, si
490 me hecho el compromiso.

491 Lupe Claro

492 F:lLilia ¢Qué dice la gente de eso?

493 Lupe ¢ Qué dice la gente?

494 F:lLilia Si, ¢ Qué dice de ti la gente?

495 Lupe Que ya tengo ganado el cielo. No me quiero ganar el cielo no me quiero ganar
496 nada, ¢sabes qué? Llego a mi vida sin que yo escogiera parte de él.

497 Entonces si un animalito llega a ni casa igual muriéndose de hambre no

498 ocupo que me lo digan ¢ por qué? ¢ Porque no dejo de ser mujer, no

499 dejamos de ser sensibles, yo quisiera saber a quién no se le...? Sales se

500 cae tu hijo y se corta se hiere algo mejor no directamente te lastima te duele
501 tal como a mi, pero el simple hecho de ser mujer te vas a acercar y vas a
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526

Lupita

Lupe
Lupita

Lupe

F: Lilia
Lupe

F: Lilia

Lupe

decir lo levanto, lo ayudo. Aunque no sean mis hijos. Es que no dejamos de
ser mujeres y de ser sensibles

Si es cierto lo que ta dices y estamos en una comunidad donde pasamos por
una situacién muy similar, pero que pasa con las mujeres que tiran a sus
hijos o les pegan, o sea hacemos gente de todo tipo, de sentimientos
buenos, nobles, malos, perversos o sea somos gente viva. A si como dices
“yo me conduelo de él y lo voy a ayudar también existen el otro tipo de
Personas

O sea yo entiendo que nadie estamos al 100% preparados.

No al cien no.

Porque la vida nos da tantas lecciones y nos hace madurar. Cada quien
avanza como criatura. De verdad yo vine a prender de mi hijo. Yo era una
persona que no me podia estar un rato quieta, andaba para alla, para aca.
Aqui y alld. Nunca pensaba en mi y te digo que yo me levantaba y
desayunaba a las 12 del dia porque hay ya tengo hambre. Y ahora vengo y
desayuno a las 10 de la mafiana aqui porque le tengo que dar a mi hijo
porgue tengo que estar aqui. Entonces de alguna manera yo también me he
educado, al venir aqui me he educado yo también.

¢Entonces tienes ganancias al atender a ese nifio realmente?

Claro que si

O sea las ganancias, a partir de ese nifio yo modifico mi conducta, modifico
mi estilo de vida.

Hasta mi forma de hablar, porque este tienes que tener ciertas tacticas para
hablarle a una criatura, para atender a un nifio. No le puedes gritar, no le

puedes sacudir. Aungque estés en tu desesperacion. Porque yo también me
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Lupita

Joajana
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F: Lilia

desespero, yo soy mama y papa, yo tengo 22 afos solos y luchando por mis
hijas para sacarlas adelante entonces, querer es poder. ¢Quién le saco a
este tipo de cosas? Yo digo que son gente que no tienen capacidad, no
sabian realmente lo que es traer un hijo al mundo, ni lo que es una
responsabilidad y ahorita a Angel lo ven como si fuera X ahora si que no los
encontraria ni por a mor de traer un hijo al mundo, ¢,Por qué? Digo porque
por amor no tiras a un hijo. Es mi punto de vista

Y creo que por ejemplo nosotras, nosotras ho somos la misma persona
siempre pues, podemos ser buenas o0 malas depende, no hay siempre que
siempre es lo mismo. Hay veces que soy un demonio y a veces que peritas
en dulce. No juzgo pues a los demas.

Yo también como decia a veces creo en Dios, no creo en Dios, segin me
convenga, segun este la situacién. Digo segun lo que quieras hacer, a
veces muchas veces decia acércate y ya ves que representa el sufrimiento
de tu corona de espinas y otras veces decia acércate y te lo clavo mas.

Lo vemos de diferente manera.

Si dependiendo. Si yo no juzgo por ejemplo a quien golpea a un nifio y eso
porgue yo decia ¢ Cémo les pegan a los nifios? ¢ Coémo? Y ahorita con mi
hija yo si le he pegado es una bebita pues y llega el momento en que digo
¢, Cémo paso? No era yo pues no me hizo nada mi hijay me dan ganas de
cachetearla y no soy yo pues.

Es el demonio

Joajana

No es que si es cierto, si nos pasa a todas

A ver, llegaste a un punto muy importante lo que dices “a veces queremos
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Lupe

tirar la toalla, no siempre sentimos lo mismo, siempre pensamos igual”,
somos seres cambiantes y aunque queremos a nuestros hijos por sexo, por
amor como sea nuestros hijos llegaron y ese momento en mi experiencia,
cuando nacié mi hijo lo menos que pensé es ¢, Cuando nacié? ¢ Estaba
gusto lo disfrute? ¢ Fue por sexo? ¢Fue por amor? O sea lo menos que
pensé fue eso, yo lo Unico que pensé fue en el nifio y cuando nacié el nifio
lo primero que me vino a mi mente fue “hijole como me quiere mi mama”y a
penas lo puedo dimensionar y luego en seguida dije “es para toda la vida”
toda la vida voy a estar al pendiente de este nifio, entonces fueron como
emociones encontradas de amor y luego de preocupacién y como una
carga de por toda la vida. Pero bueno a lo que voy es que somos seres
cambiantes y lo que yo creo hoy a lo mejor mafiana digo siempre no y hoy
puedo decir “yo estoy muy agradecida con Dios” y mafiana puedo decir
“pues estoy renegando con Dios” y dices, me dan ganas a veces de
sacudirla, cachetearla ¢, Qué nos pasa a nosotros? Reflexiénenlo y si alguien
lo quiere compartir ¢ Qué pasaria si en eso cinco minutos, en esos 5
minutos de cansancio, de querer tirar la toalla, de querré cachetearlo de
quererlo parar y que camine de querer servir el plato y cruzarte de brazos
para que coma solo? ¢Qué pasaria si hubiera alguien, si tuviéramos publico
que nos estuviera viendo?

¢, Qué diria esa gente de nosotros?

Que malos
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Carmen

F: Lilia

Todos

Imelda

Lupe

Eva

F: Lilia

Imelda

Todos

Irma

Que qué malas madres

Déjalo, castigalo también la gente a veces es cambiante

Pero la mayoria, que malas

Hay veces que estoy sola en mi casa y digo Diosito santo, yo sé que dios me
ve por qué después de que me pasa los cinco minutos que tu dices que ya
la cambie y més a la hora del bafio que batallo y eso y la tengo que
nalguear para que se ponga en paz, entonces digo hay Dios perdéname o
sea perdéname porque si, 6sea

Me gano la desesperacion

Yo le digo Fer cuando yo me enojo y me haces enojar no soy yo, no soy tu
mama. No me hagas enojar porque yo me transformo

A ver, si tenemos un nifio en condicién de discapacidad y un nifio que no
esta en condicion de discapacidad, nos hacen un berrinche en el super, le
pegamos a un nifio con discapacidad ¢ dice la gente lo mismo, que si le
pegamos a otro?

No, no

Que qué malas

Si, si y hasta la gente dice “qué bueno, que bueno porque se lo merecian”
Es bien malo

Si le dan una nalgada a un nifio con discapacidad ¢ ustedes creen que la
gente diga, es que le nifio estaba haciendo berrinche?

No pues no

No, no

A veces voy en el tren y la gente me dice “sefiora no lo regane hay pobrecito

es un angelito” y yo digo si usted lo tuviera a ver que hace. No de veras asi
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599 me han dicho “no lo regafie oiga pues esta viendo a su nifio”

600 Irma A ver, yo tengo un hijo de 17 afios ya

601 F: Lilia A ver estan hablando escuchamos por favor

602 Irma Le digo que se comporte o vas a ver en la casa,

603 F:lLilia ¢Por qué no lo haces enfrente de la gente?

604 Irma Porque van a decir que, que mala soy jaja, si noy es que el nifio ya tiene 17

afos ¢me entiendes? Ya no es para que estés haciendo berrinchitos mi nifio y
605 entonces yo le digo, comprende muy bien y sabe que esta haciendo

606 mal.
607 F: Lilia Fijense y quiero que noten esto
608 Irma Hasta a la carcel llegan a dar

609 F: Lilia Fijate lo que yo estoy rescatando de lo que dices es: para mi es valido que le

610 ponga su nalgueada y me funciona y es lo que tengo que hacer en ese

611 momento, pero no lo hago por lo que vaya a decir la gente, por el qué diran.
612 Porque luego hasta a la carcel me llevan, me acusan de violencia

613 intrafamiliar, lo suben al face, al youtube. Entonces si actuamos, ¢ si

614 actuamos o no actuamos de acuerdo a lo que creemos que la gente va a
615 decir de nosotros?

616 Irma Es muy importante, vivimos en una comunidad donde te etiquetan, para bien
617 o para mal

618 Lupita Mira, Lily rapidisimo. Estamos nosotros ahi en la plaza de toros, llevamos al
619 nifio que caminara con el perrito cuando lo teniamos, entonces de un de

620 repente llega un sefior que llevaba a sus dos nifias chiquitas, y creo que

621 tenian como cuatro y tres afios y le nalgueo a una, la nalgueo a una porque
622 andaba llore y llore y la nalgueo y entonces y &ndale que llegaron y se lo
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644
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647

llevaron preso al sefior, por que unas sefioras que estaban ahi le hablaron a
la policia para que se lo llevara y se lo llevaron, pero ahi yo digo jque saben
la pinches viejas por que le pegaba? Se lo llevaron al sefior.

Lupe No les ha pasado en el camién que andan haciendo un berrinchazo los
nifios, sinceramente que yo digo “que me los dejen cinco minutos” es que es
I6gico.

Lupita Mi hermana decia, ella todavia no estaba casada, decia “mandenme a sus
hijos y yo se los voy a educar” y ahora que tiene hijos le digo, mandame
ahora tu a los tuyos

F: Lilia No es lo mismo hacia afuera no es lo mismo. Que es justamente lo que
estdbamos diciendo lo que dijo Irma que lo tengan, que lo tengan a ver si es
una bendicion. Entonces si es facil pues hacia afuera decir que haria yo,
gue si es bueno, que si es malo, yo como lo trataria, pero dentro o sea
cuando estamos dentro, incluso no nos reconocemos. Aca decia Carmen
“cuando estoy en mis cinco minutos no soy yo, no soy tu mama” y hacia
afuera reflexionamos y decimos a yo haria esto, esto y esto y lo que hace la
gente con nosotras. Pero cuando estamos en el momento son tantas cosas
y es tanta mi sensacion mi desesperacion, mi cansancio, mi lo que sea que
actué de una forma que yo misma digo “me transforme” no era yo, que me
hagan un exorcismo

A la hora que me enojo que digo diosito mio perdéname, siento que no soy
yo y digo “no me hagas enojar mija porque ahi viene la sefiora que te
nalguea”

Angélica Exacto

F: Lilia Mande?
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Miriam
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Chava

F: Lilia
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F: Lilia

Yo tengo dos hijas grandes y mi hija con discapacidad. Cuando mis hijas
estaban chiquitas yo si era muy dura con ellas, yo si me salia de mi y ellas
si se acuerdan mucho y me dicen: mami eras bien dura con nosotras y si
me acuerdo o sea si era muy dura con ellas. Si es que mi marido era
alcohdlico si me y si les descargaba como ese algo. Y ahora soy diferente y
me dicen huy que diferente eres con ella a como fuiste con mostros
entonces no sé si es por la discapacidad o porque ya supere eso si soy
mucho muy diferente.

Pues las circunstancias son diferentes, muy diferentes. Nosotras justo
acabamos de hablar “lo que siento hoy mafana no” “lo que creo hoy
mafana no” entonces pues estas hablando de afos, que seguramente es
dificil decir yo soy la misma que fui el afio pasado, ni nuestro cuerpo, ni
nuestro cuerpo es el mismo que el afio pasado.

Aqui viene un pensamiento a las mujeres no hay que entenderlas, hay que
Amarlas
Pues yo voy a aplicar ya eso como a todas las personas, a todas las
personas.

Bueno es que ese pensamiento es para las sefioras.

Si
Una dosis de ternura jaja

¢ Ustedes creen que la discapacidad como una condicion del nifio se pueda
separar, como por decir mi otra nifia es rubia 0 morena o gordita o
chaparrita o es nifio 0 es nifia? ¢ Qué se pueda separar de nuestro hijo?
No

Es decir, que yo piense en Fernanda y que diga mi nifia es Fernanda, ahy
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Rosalia

aparte tiene discapacidad. Como decir mi hijo es Juanito. Ah y aparte es
buenisimo para bailar. Algo asi. ¢ Creen que se pueda separar?

No

¢Creen que nosotras como mamas podamos separaros?

No

Es algo constante, constante en la vida

Es parte de

Es que asi los conocimos, como que es el paquete

El paguete completo. No queremos que nos quiten nada jaja

O sea ¢que pienso en Carlitos y pienso en discapacidad automaticamente?
¢ Pienso en mi hijo y pienso en discapacidad automaticamente?

No

No

Piensas en tu hijo en como esta y punto

Como que es natural y tan porque asi, asi o conoci y asi hemos trabajado
Es como si fueran sus cualidades

Exactamente

O sus defectos, asi es

¢, Como caracteristicas propias del nifio?

Si

Yo pienso en mi nifio que es sano y yo lo visualizo como es, yo no me lo
puedo imaginar rubio por que no es rubio. Entonces yo digo “ah mi hijo y
estoy pensando en él y lo estoy viendo fisicamente como es” como yo
pienso en Jaqui y yo la veo como es fisicamente y como es de tierna 'y

como es de platicadora o sea yo no puedo separar eso y pienso en mi otra
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698 hija que no tiene discapacidad que es bien mal hablada, es sus cualidades

699 y unay otra en lo que una es bien tierna y bien amorosa la otra trae al

700 chamuco adentro y es mal hablada y me trae en friega y andale y llévame y
701 me dice las cosas asi bien claras, es parte de su formacién, de su

702 personalidad y no las puedo pensar diferentes a cada una. Y siento que ellas
703 son bien diferentes a cada quien la ubico 6sea una bien condenaday la

704 Otra

705 bien tranquila. Es parte de. Yo no las puedo separar. Si se puede yo no lo He
706 logrado y nunca lo he visto asi.

707 F: Lilia Son caracteristicas propias del nifio, tanto de uno como de otro. A lo que iba yo
708 con esa pregunta es ¢ porgue entonces lo experimentamos, porque lo

709 vivimos tan pesado?

710 Rosalia  Es que es pesado. A lo mejor son las ganas que tenemos que nuestros hijos
711 hayan salido sin ninguna discapacidad. Entonces yo creo que la lucha es

712 interna.

713 F: Lilia Sera? Porque decia ¢ cudl es tu nombre perdon porque no traes etiqueta?

714 F: Lilia ¢Lupita?

715 Lupe Lupe

716 F: Lilia Decia Lupita este como que tengo que satisfacerle sus necesidades. ¢ Cémo

717 sabemos cuales o0 son sus necesidades a parte de las basicas? Pues del
718 vestido, de los alimentos y de todo. Yo este, por ejemplo hubo un momento,
719 mi hijo ya tiene 11 afios y hubo un momento en que yo hasta deje de

720 trabajar hice todo, lo llevaba, venia aqui desde chiquitito ha venido aqui, lo
721 traia aqui, al TELETON, equino terapia, hidroterapia, lo llevaba a terapia

199



722

723

724

725

726

727

728

729

730

731

732

733

734

735

736

737
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740

741

742
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fisica nuclear hasta Michoacéan. El nifio estaba saturado de actividades y yo
decia es que mi hijo tiene un diagndstico de pardlisis cerebral y lo tengo que
alimentar por sonda, el nifio no va a sostener su cabecita jamas, no va a
masticar, este no va a mover ninguno de los cuatro miembros etcétera, y a
partir de tanta rehabilitacion yo dije no, pues el nifio ya mastica, el nifio ya
ve, el niflo ya sostiene, todas esas cosas y a mi me paso en el TELETON
convivir con una compafiera asi como aqui que todas somos compafieras,
de que también se la vivia igual, angustiada por el futuro de su hija,
angustiada, “no ahora la voy a llevar a esto, ahora a esto “le voy a dar el
agua de tlacote, todo, todo, todo lo habido y por haber, mas investigar mas y
muere su nifia, fallece. En ese memento yo me cuestione a mi ¢y de que
sirvid tanto? ¢ Realmente habra disfrutado a su nifia? ¢ Realmente algun dia
se habra quedado con ella a abrazarla madamas a sentirla? ¢ A quererla a
amarla como esta? Y en ese momento a mi, a mi me cambio la percepcion
y yo dije, estoy haciendo todo esto ¢ porgue el nifio lo necesita, porque el
nifio lo quiere o porgue son mis expectativas? Porque mi hijo para empezar
tiene paralisis cerebral y tiene retraso él no se compara con otros nifios
como para decir yo no puedo hacer lo que él hace y quiero correr y quiero
jugar el noy él es feliz y lo primero que hace mi hijo cuando se despierta
sonrie y hasta lo tengo grabado y yo si lo subo al face digo es increible
como despierta cada mafiana y yo en esto, en esto, en esto y luego me

cuestione, hijole que pesado, que carga, que desgate fisico, que desgaste
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economico, que desgaste familiar, termine divorciandome. Osea tantas
cosas y dije ¢ realmente son necesidades del nifio?

A veces si son eh, por ejemplo a yo con mi nifia tiene sindrome de Down, yo
sé que ella puede caminar y que ella necesita ciertas cosas y yo si se las
doy. Entonces yo también me sali de trabajar, de toda una vida de
preparandome y trabajando y vale la pena bueno para mi vale la pena, bueno

cada caso es diferente, la expectativa de cada persona es diferente.

En mi caso, ahorita yo sé que estos afios son importantes y si vale la pena.

Erika El mio también.

Adriana  Para mi si. Lo mio fue muy diferente porque fue a partir de una accidente ella
tenia 8 afios y le paso un accidente y a raiz del accidente viene su
discapacidad. Y entonces para mi todo lo que yo eh hecho hasta ahorita si,
si ha valido la pena.

F: Lilia Y si me preguntas si vale la pena lo que he hecho por mi hijo, yo digo si.
Sostiene la cabeza, jamas lo alimente por sonda, si de su grupo es el mejor

Lupe ¢, Qué tanto?

Lupe TG te preguntas ¢ valié la pena haberlo hecho? Yo te pregunto

F: Lilia Lo acabo de decir

Lupe Yo te pregunto, si todas tenemos consciencia, porque me imagino que con el
simple hecho de ser madres tenemos una consciencia, entonces esa
consciencia no nos deja en paz. Entonces yo digo, cuando ta tienes culpa
de algo, aparte de que ya traes una carga, y que traes un sentimiento de
haber tenido una o que dios te la dio o te la mando, como quiera que haya

sido. Cuando tu tienes algo un sentimiento de haber podido a hacer algo por
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Lupita

alguien y no lo hiciste eso es peor todavia, que haber gastado tu tanto.

¢Ustedes creen que?

A ver yo entiendo lo que quiere decir ella ¢ Cuéles necesidades cubrimos?
¢ Las de nuestros hijos o las mias? Es mi y ayudarle, si ella tiene un
problema, ella me puede pedir ayuda ya veo si puedo o quiero darle la
ayuda, pero cual es mi necesidad ¢ayudarlo? Ahi es donde creo yo que
encaja lo que estd comentando, estamos viendo mi necesidad, quiero que
camines por que el dia de mafiana no te puedo cargar.

No yo no pienso en eso
Cudles son las necesidades. ¢ Las mias o las de mi hijo?

Las de mi hija, la necesidad mia. Y dices tu “yo no lo apapacho” si lo puedes
si lo puedes apapachar.

Yo lo apapacho, y lo llevo a la terapia
Ta también lo puedes abrazar y besar y tocar un punto medio.

Hay que encontrar un punto medio por que también tan malo es
sobresaturarlo como también malo es no llevarlo.

A ver yo mas bien queria como plantearles mi experiencia, para que de ahi
ustedes pudieran ver, pues no es que como que quisiera llegar a un punto,
pero dijiste algo muy importante, o sea a lo mejor nos enfocamos en las
necesidades de rehabilitacion ¢Quién de nosotras piensa que nuestro nifio
necesita carifio? ¢ Qué también necesita descanso? ¢Qué también necesita
juego? ¢ Qué también necesita no hacer nada en el dia?

Si
Si
Cuando la tuve en el seguro con la consciencia esta como decia ella, tan
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fuerte que si bueno yo por ejemplo no la atendia al principio por el enojo,
tenia una depresion y que renegaba no queria aceptarlo y ahorita me
arrepiento tanto de no haberla estimulado como debi de haberla estimulado
y un cargo de consciencia que tenia terrible que me ataco. Yo creo que no
podria vivir, yo no podria vivir
Por la culpa
No es la culpa yo creo que es... Bueno pues si, si me sentia culpable

Y antes asi era los aislaban a los nifios, los escondian
Los encerraban

O simplemente si alguien hacia de decir, si yo por ejemplo que yo tuve algun
hijo con alguna discapacidad y soy de familia bien, como si “hay” como si
fuera un puntaje de decir hay yo no me junto con ella porque ahi se me va a
pegar. Antes asi era y yo digo que uno como madre se tiene que abrir el
paso al hijo en camino pues.

Yo conoci a una persona asi como esta diciendo ella, que se casaron ya
grandes, tuvieron una bebe y la nifia tenia sindrome de Down, duro 17 afios
la nifia escondida. Metida en una casa donde todo tenia, pero no la sacaban
a la luz por que la gente la juzgaba y la sociedad apuntaba y entonces ella
en un accidente muere y se queda la criatura sola madamas con la
servidumbre y el hombre. Entonces el hombre le cay6 el 20 no era él, era
ella que escondia a su hija, el sefior la saca a la luz. Entonces nos dimos
cuenta que habian tenido un bebe una nifia con sindrome de Down.

Si asi es
JSera ella?

Los de sindrome de Down, caminan se mueven por ellos mismos. Ahora
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819

820
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822
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827
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829

830

831

832

833

834

835

836

837

838

839

840

841

842

imaginate un nifio que esté en silla de ruedas, con PCI que no se mueve ni
nada.

Laura Yo fui una de esas. Yo oculte a mi hijo, lo oculte tres afios. Y hasta que mi
hermana me dijo “si tu no descubres a este nifio yo te lo voy a quitar o le
hablo al DIF”. Yo empecé a venir aqui y era llorar, llorar, llorar y llorar y me
iba llorando. Yo tarde en aceptarlo, yo tarde. Y me arrepiento tanto, mucho.

F: Lilia ¢ Sientes como remordimiento, como culpa?

Laura Si, si

F: Lilia ¢Por no haberlo aceptado?

Laura Y ahora tanto que me da mi hijo, tantas satisfacciones, que gracias a él he
andado hasta Puebla.

F: Lilia -¢,Coémo que a partir de que lo aceptaste, como que dijiste bueno ya es parte
de mi vida, ya pudiste ver ms posibilidades de las que tenias?

Laura Pero yo creo que también me afecto mucho el que yo, muchas personas

”

“que hay pobrecito” “que hay que cruel” eso es lo que mas me...
precisamente estando frente al santisimo, va y se me para una sefiora
“ahorita que estas aqui pidele a Dios que se lo lleve” yo estando asi, senti,
volteé y la vi y dice “es que estos son unos niflos que dan verglenza” jhay
Dios mio! Yo que iba a pedirle a Dios. Era mayor de edad mija, era mayor
de edad. Y yo en la calle y le digo deja que pase la sefora “si ama” y voltea
“esta consciente”.

Lupita iPues claro!

Imelda Es que son personas, no estan locas

Laura Yo me lo llevaba en camién, toma seis diarios, transbordaba mucho y asi

personas: no se le pega esta enfermedad estad mas enfermo usted que él.
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861
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863

864

865

866

867

Todos

F: Lilia

Laura

Laura

Laura

Aurea

Teresa

Livier

Selena

Livier

Yo tenia tanto, yo creo que por eso yo tarde en aceptar.

Si

¢ Tardaste por lo de la sociedad, tardaste por la verglienza, tardaste por
todo?

Si

Porque una: mi primer bebe

Eso es lo que yo decia mi nifio salié asi porque es mi primer bebe

Yo también era mi primer bebe

O sea una que ya tuvo hijos antes y que te llega, sientes, o0 sea te cuesta
menos trabajo

Fijense todo, perddn que interrumpa, pero bueno cada quien pues tiene sus
experiencias propias, yo dure para embarazarme entonces es mi tercer nifio
gue se logré, o sea no mas tengo a él, pero conmigo fue todo tan diferente,
seguramente por que como Yo tengo una discapacidad y estuve en el
ambiente de la discapacidad, pues fue muy diferente verdad. A lo mejor yo
no he renegado jamas y yo lo veo como un nifio normal y no lo veo asi
como dicen ustedes.

Yo también

Ciertamente siento lo que todas dicen, si es cierto que estas embarazada y
dices que todo salga bien, si pero cuando lo tienes al menos en mi, ni me ha
pasado ahora ultimamente si, pero al principio cuando yo traia a mi hijo
pues no realmente he recibido mas bien admiracién de las personas y no
me le han hecho hasta ahorita ningin feo. Mi hijo hasta ahorita gracias a
Dios ha tenido muy buena aceptacion. Que no me interesa eh la verdad y

me vale madre que si no lo aceptan, mi familia lo acepta y no me interesa,
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883
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885

886

887

888

889

890

891

892

pero pues es muy diferente mi experiencia.

Lupe Yo siento que hay que tener caracter nada mas y aprender a defenderte y a
defender al nifo, eso es lo Unico

F: Lilia ¢ Como si tuviéramos que estar peleando todo el tiempo?

Lupe Es que ¢ sabes qué? Mira dice por ahi un dicho y son malas expresiones
pero es cierto “la perra por perra quiere a sus hijos, y la que no los quiere ni
a perra llega” y es cierto te ataquen al que tiene sindrome de Down, como te
ataguen a la otra criatura que no tiene nada el simple hecho de ser madre te
sale un instinto defender a tus hijos y te pasa por encima de quien sea, de
quien sea, valiéndome de que sea quien sea, aun siendo mi madre me
ofendes y ofendes a mi hijos no te da derecho, tus derechos fueron conmigo
mas no con mis hijos.

F: Lilia ¢ Tu crees este, Laura? Retomo lo que tu dijiste en Laura, por que oimos la
expresion de la sefora “estos nifios son una vergienza no tienen por qué
estar aqui, estan ocupando un espacio que no” como si fuera un error, un
error genético digamos. En ese momento ¢ Quién crees que se haya sentido

como méas... lo que hay sido ofendido, dolido, enojado, tu o el nifo?

Laura El nifio
Lupe No ella
Laura Yo

F: Lilia ¢ Ta crees que te hayas ofendido tu mas que el nifio? ¢ Por qué tendriamos
entonces que andarnos defendiendo, peleando ir contra la sociedad? Que
ya vimos aqui, que la sociedad es la sociedad y piensa y dice y juzgay
critica y eso no nos hace cambiar lo que pensamos, lo que decimos, lo que

hacemos y entonces ¢ Por qué tenemos que ir por la vida luchando contra
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907
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909
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911

912
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914

915

916

917

Laura

F: Lilia

Todos

Todos

Lupita

Imelda

Laura

Adriana

F: Lilia

Laura

F: Lilia

Laura

F: Lilia

eso? ¢ Depende de nosotros que la gente cambie?

No

¢ Porgue me siento yo tan ofendida cuando a mi hijo? Si a mi hijo le dicen
“hay mira pobrecito esta tontito, esta enfermito” seguramente Carlitos va a
voltear y se va a reir.

Si

Si

¢ Y los que se dan cuenta?

Mi hijo si se da cuenta

Mi hijo si se da cuenta

También mi hija se da cuenta

También el de Laura. Pero por eso preguntaba yo ¢ Quién mas?

Pues yo creo que si a mi hijo le afectaria mas. A mi Paco le afecta mucho,
Paco cae en depresion de que se quiere morir, a mi me lo ha dicho” yo me
quiero morir, yo aqui no sirvo para nada” ;porque yo no camino? ¢ Por qué
me ve la gente? Y como que eso a mi me sirvio para decir.... A toda la
gente, yo quiero a mi hijo asi, no mijo usted échele ganas defiéndase, lo ve
la gente con perddn de ustedes le hace asi.... Y empezd mi hijo y yo lo dejo
él se esta defendiendo porgue yo, ya mas no queria. Dije la gente esta mas
mal que mi hijo, de repente ¢ qué me ven? Nada mijo es que estas bien
chulo. Yo lastime a mi hijo en que el cayera en esa depresion.

-¢ Tu te sientes responsable de la depresién de tu hijo?

Si, como le digo a Carmen yo nunca lo he abrazado, nunca le he dicho
que.... (Llanto)

¢ Tu nunca lo has abrazado?
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Laura

F: Lilia

Laura
Lupita
Imelda
Imelda

Angélica

Adriana

Irma
Eva

Lupita

Lupe

Te quiero mucho y él me dice yo no te quiero, él para querer a su papa, el su
adoracién es su papa. Yo dure afio y medio que lo golpeaba y ahora me
arrepiento tanto, tanto y un dia le dije hijo perdéname. Ya le pedi perdén.

¢ Ta crees que el nifio logré perdonarte? ¢ Puedes sentir que te perdono?
¢,Puedes sentir que te perdonas tu sola?

Todavia no se. Me siento asi, me siento que soy una mala madre

Pero no debes

TU eres una buena mama.

Y asi estas aqui

Yo pienso que si esta bien que lo digas, porque es un sentimiento y al
momento de sacarlo empiezas a sanar, si te puedes llegar hasta a perdonar
tl y actuar en pro de tu hijo. Yo creo que si es bueno decirlo “me siento asi”
“me siento que soy una mala madre” y poder expresarte es sagrado.

Es lo que decia Lupita al principio, o sea a lo mejor es valido que muchas
temen a llegar a esto, hay muchas que no lo podemos decir por temor al
gué diran o al criticar a lo mejor en este momento no, pero a lo mejor se da.
Pero no se debe de dar

No se vale, no se vale

Pero también pensamos y racionamos bien y se dio que lo que se diga aqui,
agui se queday pues.

No pero no le veo nada de malo a mi mama me pego y no veo que mi
mama se preocupe por que me haya pegado, o a todos mis amigos se los
fregaban y yo no veo que sentian culpa, todas bien felices y contentas. Sin

remordimiento de consciencia.
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943

944

945

946

947

948

949

950

951

952

953

954

955

956

957

958

959

960

961
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963

964

965

966

Lupe

Irma

Irma

Lupita

Lupita

Adriana

F: Lilia

Lupita

F: Lilia

Pero a mi, mi hijo no me hacia nada.

Yo tampoco le hacia hada a mi mama tampoco, mi mama me pegaba
Siempre

Era su manera de ellas de sacar lo que tenian

Mi mama nos regafiaba y todo y aun asi amamos a huestras mamas.

Pero ella lo puede ver como diferente forma pues. O sea la forma de como
ve la situacion o sea nosotras entre comillas lo vemos como normales. Y
ella con el nifio por eso se siente mas culpable de haberlo golpeado, a lo
mejor nosotras igual ¢,no nos sentimos tan culpables? Porgue a Camila
porgue yo si soy asi, yo exploto. Como dicen, alguien lo dijo, ella. Dice hay
mama eres... No y hasta la fecha mi tono de hablar si es asi de enojonay
de gritona. Y muchos me dicen ¢ pero no estas enojada? No jhay pues
ahora cuando estés! Disculpame asi soy, mi tono de voz es muy agresivo y
las compafieras de Almita me lo han dicho, es que homas viene tu mamay
me da miedo,

Si y a mi me dice mi hija también, como se lo dijo a ella “mami tu con Andy
eres bien diferente” que mi hija a mi me lo dijo y no me lo dijo en palabras
me lo dijo escrito para una navidad, que ella preferia estar como Andy para
tener las atenciones que tenia Andy.

¢, Qué es lo que decia Lupita?

Exactamente, lo mismo

¢, Como recibes esto Laura, 6sea como recibes esto que estas escuchando
del grupo? Porque tu sola, tu sola te etiquetaste, antes de cualquier
comentario, tu solita te dijiste “soy una mala madre” y asi te viste. 3 Como

recibes lo que tus compafieras te estan diciendo? ¢ Puedes creer que es
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982

983

984
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986

987

988

989

990

991

Laura

F: Lilia

Laura

F: Lilia

Laura

F: Lilia

Laura

F: Lilia

Lupita

Laura

Todos

Imelda

Eva

Silvia

Teresa

honesto el decir: pues no pasa nada, este hay personas que asi han sacado
su frustracion? Ahorita es diferente, ¢también fuimos nifias golpeadas? ¢ Lo
puedes sentir 0 se a puedes creer que realmente te estan recibiendo y te
estan aceptando? ¢Osea lo puedes experimentar t4? ¢Qué te falta?

Pues yo aqui he visto muchos, aqui yo he cambiado muchisimo, mucho. A
veces yo platico con mamas, me platican y lo mio no es nada y eso me ha
ayudado mucho. Como que traigo todavia un... Algo, algo

Como esas personas gue platican que han hecho peores cosas, tu ¢puedes
perdonarlas? O sea tl ¢ puedes comprenderlas?

Si

- ¢, Te puedes comprender tu sola? ¢Puedes darte cuenta que la persona
gue ahorita esta aqui sentada, movida, dolida es diferente a la que era un
afo atras?

Si

¢ Eres diferente?

Si

¢ Y puedes voltear a ver a esa persona que eras antes y decir: asi estabas y
te entiendo? Ahorita Laura ahorita ¢,es buena mama?

Claro

Si

Si

Yo digo que si

Si yo también digo que si

Con el simple hecho de estar trayendo a su hijo aqui

Esta sacando a su hijo adelante
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1008

1009

1010

1011

1012

1013

1014

Selena

Lupita

Lupe

Lupita

Laura

Laura

Lupe

Imelda

Imelda

Lupe

Imelda

Laura

Lupita

Yo pienso que si

Lo pasado es pasado y si tu crees, por ejemplo yo, que te sirva algo de lo
mio, por ejemplo a mi se me veia el coco aqui y todo eso. Pero yo siempre
me he visto en el espejo y digo ¢bueno que es lo que yo quiero de mi? Si mi
seno y aun asi yo he contado la vida derecha, sin que ella, ella, ella, ella
opinen, a mi me vale yo soy yo, yo quiero vivir, yo quiero vivir, quiero hacer
felices a mis hijos y a mi no me interesa lo que ellos y nadie opine” Hay que
mira esta pelona o que esto o que lo otro” a mi no soy yo y jme vale! {Me
vale!

Porque no le dices a tu hijo que lo quieres y lo quieres

Asi es, diles a tus hijos “te quiero hijo” bérrale a él ese sentimiento, a lo
mejor si tu crees
Si se lo digo, pero yo siento algo todavia... que no se lo digo...

De corazon

Y él me dice “hey si”

Yo pienso que eso es lo que los dos necesitan

Asi es

Y ninguno se atreve

Pero puedes decirle “perddon me equivoque”

Asi es

Ahorita este... Carmen estaba haciendo esto (sefas) 4 Qué sientes con eso?
¢, Como puedes interpretar eso?

Que esta contigo
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1039

F: Lilia

Laura
Laura
Laura
Laura
Laura

F: Lilia

Todos

Todos

Lupita

Lupita

Lupita

F: Lilia

¢ Que mas? No estés sola, ¢Qué mas? ¢ Te entiendo, te comprendo, te
acepto, te recibo?

¢ Te dijo algo ella? ¢Ni una palabra?

No, no dijo nada. Si me dijo de hecho

Pero con la palmadita

Con eso demuestras el carifio a veces aunque no digamos palabras

Con las acciones

A lo mejor yo voy y que digo a mi hijo que lo quiero y no lo va a entender, a
lo mejor no lo entiende. Pero ¢ si lo abrazo? ¢ Si le hago esto? ¢ Lo recibira?
Si

Si

Y a veces eso es lo que mas vale

Yo estoy contigo, no que me hablen “hay mija, hay apoco a esto hay lo otro,
mijita”

Mi familia de que “hay Reyna, cuidate, hay échale ganas” y otra tia “échale
ganas lupita, mira que lupita que esto y que vamos juntos que esto y lo otro”
me siento mas fuerte.

Les voy a pedir por que ya es hora y por qué me pidieron mucha puntualidad
y yo soy puntal. Este... les quiero pedir de verdad, estuviste muy calladita,
tu pierna se movia mucho. Yo pienso que igual hubo muchas cosas que te
movieron, creo que si hay cosas que se mueven en las que coincidimos en
las que no, pera hay algo que adentro de nosotras esta pasando. No les
quiero dejar tarea, porque ni me corresponde ni la hacen. Pero para
ustedes, es un regalo para ustedes, haganse una carta. Haganse una carta

para ustedes mismas y diganse todo lo que se quieran decir, lo bueno, lo
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1040 malo, eres una enojona, eres gente mala, todo lo que se quieran decir; eres

1041 buena, eres mala, todo. Haganse esa cartita y traigansela la proxima

1042 semana, no la van a leer no la van a compartir, traigansela hada mas para
1043 que la podamos recordar y poder trabajar.

1044 Todos Gracias.

1045 Todos Gracias.

1046  10doS Aplausos.
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Apéndice 13 Transcripcion sesién 5.

TRANSCRIPCION

Sesién 5: “La piramide de Maslow”

1 F: Lilia Les traje este modelo de la piramide de Maslow. Maslow, Abraham Maslow es muy famosisimo y

2 conocido. Abraham Maslow es un psicélogo, fue psicélogo humanista. Su mayor trabajo que

3 consiste en lo que fue la clasificacion de las necesidades, dice que todo ser humano tiene como

4 esas necesidades que cubrir y que no se pueden cubrir las de arriba si no se van cubriendo

5 primero como en piramide. Las fisiologicas que bueno son las bésicas las fisicas de alimentacion

6 salud, descanso, etc. Las de seguridad que son las de red familiar por ejemplo, este. Luego

7 siguen las de afiliacién que son las de afecto, las de amistad, intimidad sexual. Luego las de

8 reconocimiento que es son también de autoconocimiento, de éxito y demas y finalmente las de

9 autorrealizacién que esta se da mas bien en la etapa madura cuando ya uno por ejemplo ya se
10 caso, ya tuvo hijos, ya formo u todo y luego se pregunta y ahora que sigue que son basicamente
11 las de trascendencia y por ejemplo mucha gente ya en la edad adulta hace lo de adoptar nifios,
12 organizaciones como ya mas de trascendencia.
13 Entonces se supone que nosotros no podemos llegar por supuesto a las de autorrealizacion si
14 dejamos ni siquiera cubiertas por ejemplo las que son las basicas, entre muchas cosas, nosotras
15 yo creo como ustedes con cuales se identifican.
16 Estamos viendo la piramide de Maslow y las necesidades, empezamos con las de abajo que son
17 las bésicas las de alimentacion
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Luz

Laura

F, Lilia

Adriana

F. Lilia

Adriana

F. Lilia

Lupita

F. Lilia

Lupita

F. Lilia

Lupita

F. Lilia

Hay disculpen

No

¢ En grueso modo en donde creen que estemos?

Yo pienso que en la primera

¢En la primera? ¢en esta en esta? ¢ En la de autorrealizacion?

No en la, como tu estas diciendo que somos personas adultas demas ya estamos en esa, yo

Pienso

Estamos viendo la piramide de Maslow de necesidades, empiezan de abajo cubriendo las

Basicas

¢La piramide de que perdén?

De Maslow.

Maslow fue un psicélogo humanista que clasifico las necesidades humanas y se quedé su

modelo como el mejor de todos, hay muchas clasificaciones, pero esta ha sido de las mas

reconocidas.

¢&Van asi como?

Las primeras son las basicas

¢, Qué vienen siendo de?

Se supone que en esta forma es cdmo vamos cubriendo las necesidades. Yo se me ocurre, yo

Lilia diria que tengo un poquito de todo, pero muchas veces, 0 sea no es como pasar de la

fisiolégica a la de fijacion o demas porque muchas veces descubro que estoy trabajando por

decir y necesito ir al bafio que es una de las necesidades fisiolégicas o necesito comer como
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59

Selene

F. Lilia

Adriana

F. Lilia

Eva

F. Lilia

Luz

tengo hambre, como que tengo suefio y digo “nomas termino esto y sigo” y no cubro esa

necesidad en ese momento. O igual muchas veces creemos que estamos en la autorrealizacion

y por ejemplo no tenemos relaciones intimas, no voy a sexualidad, si no relaciones intimas en las

gue yo no puedo confiar en la gente en la que haya una comunicacion a nivel personal, caemos

en lo de los clichés en lo de hola ¢,cémo estas?, si de hecho se fijan la gran mayoria de la gente

cuando preguntamos ¢,cémo estan? Todo mundo contesta bien.

Aun no estando bien

Como estemos decimos “bien” y cuando vemos a alguien como en mal estado decimos “pues

échale ganas” pero realmente es como a ese tipo de comunicacién donde no vamos mas hacia

profundidad, donde no escuchamos y donde no nos sentimos escuchados. Como por ejemplo

describir bien, si le digo a Adriana a ver describe bien ¢cémo describes que es bien?

Bien con mis necesidades, bien con lo que yo quiero, ¢ qué es mi necesidad? Comer, ir al bafio,

el apapacho, el buenos dias, el que ya par uno amanecio bien, estoy bien porque ya me dieron

los buenos dias, porque ya fui al bafio porque ya desayune, porque ya me hicieron sentir bien

con alguna frase que eso habla muy bien.

Y ¢para ti Eva que es estar bien?

¢ Estar bien? Lo mismo que dice esta Adriana, que se atiendan todas nuestras necesidades y que

hagamos lo que hacemos a diario.

¢ Y ustedes reconocen que cuando les preguntan que como estan? Siempre dicen bien.

No

216



60

61

62

63

64

65

66

67

68

69

70

71

72

73

74

75

76

77

78

79

80

Livier Yo hay veces...

Erika Si

Adriana Yo a veces que no contesto bien, porque me siento que no me cubri, a lo mejor las primarias si,

pero las que siguen ya no me sali6 como necesito 0 como deseo estar que me salgan, o ese dia

me vale todo y me siento bien, otro dia me preocupo mas y pues si me siento asi como mas

alterada o pues este hasta molesta andamos de genio y ni sabemos ni por que

F. Lilia ¢,Como que depende también muchos de los eventos externos verdad?

Adriana  Si, o de las eventualidades del dia anterior o de la preocupacién del dia anterior o que diria un dia

antes que el dia de hoy no me permiti6 amanecer bien o de buenas.

F. Lilia Bueno, este es un modelo nada mas, yo se los traje para que lo vieran y por lo menos se den una

idea, porque quiero que hagan un trabajo donde ustedes hagan su propia piramide de

necesidades, donde digan que necesito para estar bien. Que de algunas partes seguramente va

haber mas, como hacer la piramide y decir “estoy bien en el dia si tengo esto” “me siento mejor si
esto, si esto, si esto” para hacer la piramide, para saber nosotros que es lo que necesitamos, que
es lo que queremos y que es lo que podemos cubrir, para ir también contactando con nuestras
propias necesidades y los recursos que tenemos para cubrirlas. ¢ Les parece bien?

Todas Si

F. Lilia Entonces les voy a pasar una hojita, unos crayones para que se hagan su propia piramide.
Les voy a pedir que cada quien tome el material con el que quieran trabajar, se sientan mas

comodas, aqui hay plumones, crayones, aqui hay acuarelas, aqui hay agua por si quieren pintar.

Judith Gracias

217



81

82

83

84

85

86

87

88

89

90

91

92

93

94

95

96

97

98

99

100

101

F. Lilia

Esme

Erika

F. Lilia

Chava

F. Lilia

Laura

F. Lilia

Luz

F. Lilia

Martha

F. Lilia

Rosalia

No es necesario que lo pongas igual, pero si por ejemplo dices lo primero que necesita para estar

mas sano es comer, descansar y luego dices pero en mi vida a lo mejor lo que necesito es no se

educacioén, pongo escuela para obtener recursos, para ayudar a alguien.

¢, Sila podemos hacer igual

¢ Tenemos que hacer una...?

La piramide pero con sus propias necesidades, incluso pueden ser necesidades, deseos o

necedades, porque a veces también decimos, necesitamos una camioneta nueva y a lo mejor

esa no es necesidad ¢ verdad? Eso ya cambia.

¢ Cuando sea madre?

Si, si. De hecho es taller dirigido para mamas, para mujeres nada mas.

Que mala onda

Es que las mamas somos las...

¢Ponemos los cinco y luego vy los desarrollamos?

Como ustedes quieran, si quieren nada méas dos, tres, como lo necesiten. Si lo quieren hacer asi

en triangulo, si lo quieren hacer en escalerita, como ustedes quieran

¢ Pero nada mas vamos a poner lo que nos hace falta?

DINAMICA 25 minutos

Sl, si. Lo que ya tienen no tendria caso.

Igual y puedes poner esto asi, tal cual, no sé. Lo que ati se te venga a la mente

Eso no me lo van a dar, yo les pedi que hicieran su propio modelo de necesidades.

Sandwichito por que...

218



102 F. Lilia

103 Rosalia

104 F. Lilia

105 Rosalia

106 F. Lilia

107

108

109

110

111

112

113

114

115

116

117

118

119

120

121

122

Hice nifio envuelto y creo que quedo muy aguado

Y se te va aguadar mas

Se va aguadar mas

Déjame agarrar de una vez, antes de que se termine de aguadar

Pénganle su nombre si quieren los que vallan terminando y este, yo creo para que nos alcance el
tiempo porque ya son las 9:10, este hacemos equipitos, equipos de 5 a 6 personas para que
entre ustedes vallan platicando sobre sus necesidades y entre ustedes mismas que vallan
trabajando y descubriendo lo que son sus necesidades. Yo lo que vi ahorita por ejemplo es que
de repente se quedan pensando mucho, como que hay dificultad, como que hay una dificultad
para identificar qué es lo que necesitamos y eso es basico porque si ni siquiera sabemos que
necesitamos mucho menos vamos a buscar los recursos para cubrir esa necesidad. Entonces
como ese tipo de cosas que las vallan reflexionando que digan ustedes mismas ante todo lo que
escribieron, que digan “pues esto si es necesidad, realmente lo necesito para sentirme bien y si
lo tuviera ya con eso ya me siento bien ya no necesito nada mas” para que vallan ustedes
también identificando lo que son necesidades como tal, lo que son deseos que es lo que a mi
gustaria o lo que de plano son necedades, porque a lo mejor decimos “no pues que yo quiero un
magnate como decia Lucy: chofer, camioneta que me traiga, que me lleve” a lo mejor eso ya no
entra ni siquiera en necesidad, es casi un suefio. Y sobre todo que vallan identificando las
sensaciones que les genera también, porque a lo mejor se dan cuenta, yo les decia al principio
que yo por ejemplo podria decir que ando oscilando entre una y otra etapa de decir “pues si

estoy en la de afiliacién y en la de reconocimiento, yo estoy trabajando en la de autorrealizacion;
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123 pero a veces muchas veces descubro que necesito descanso, que necesito comer, que necesito

124 ejercitarme mas y esas son bésicas y a veces me las brinco y me pongo a hacer otras cosas.
125 Entonces como que sensaciones les genera eso.

126 La intencion de hacerlo en equipo es para que todas acaben de hablar por que luego se

127 guedan con la necesidad de comentar algo y por el tiempo ya.

128 DINAMICA 50 minutos

129 F. Lilia Nos vemos la préxima semana
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Apéndice 14. Registro de asistencia

TALLER: "iQue quiero ser cuando sea... Madre!"

Registro de asistencia

Sesion 1 Sesion 2 Sesion 3 Sesion 4 Sesion 5 Sesion 6  Sesion 7 Sesiones Asistidas
Achsah Sl 1
Acub Sl 1
Ailén Sl 1
Ajani S Sl S S S Sl 6
Alitzel Sl Sl S Sl 4
Amaité Sl 1
Amankaya Sl Sl Sl Sl 4
Anayansi Sl 1
Anayanzin Sl S S 3
Aquetzali Sl 1
Aruma Sl Sl 2
Athziri Sl 1
Awilix Sl Sl 2
Axochitl Sl 1
Balam Sl Sl Sl Sl Sl 5
Balanca Sl Sl 2
Bamoa Sl Sl Sl Sl 4
Boneci Sl Sl 2
Chaac Sl Sl Sl Sl Sl 5
Chacnicte Sl Sl Sl 3
Chacte Sl Sl 2
Chiquinquira Sl Sl 2
Cozumel Sl 1
Dayami Sl Sl Sl Sl Sl 5
Iltayectzi Sl S 2
Itza S S S Sl 4
Itzae S Sl S S Sl Sl 6
ltzamara Sl Sl Sl 3
ltzamaray Sl Sl S S Sl Sl 6
[tzanami Sl 1
ltzayana Sl S S 3
Iltzen Sl Sl S 3
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Itzia Sl 1
Ixchel S Sl S S S Sl 6
Ixmucané Sl Sl Sl Sl Sl 5
Ixquic Sl Sl Sl Sl Sl 5
Ixtab Sl 1
Izamal Sl Sl 2
Kabah S Sl 2
Kaknab Sl 1
Kante Sl Sl 2
Kantunil Sl Sl 2
Kay Nicté Sl 1
Kinich Sl Sl 2
Litza Sl Sl 2
Lool Beh Sl 1
Mactzil Sl Sl 2
Malinalli Sl Sl Sl Sl Sl Sl 6
Muyal Sl 1
Nahil Sl Sl 2
Nicancil Sl Sl Sl 3
Nicte Ha Sl Sl Sl 3
Nicteel S| 1
Noil Sl Sl 2
Nuscaa Sl Sl 2
Xacin Sl 1
Xaman Sl Sl 2
Xareni S Sl Sl Sl 4
Yaayan Sl S Sl Sl 4
Yalit Sl 1
Yatzil Sl Sl Sl Sl Sl Sl 6
Yaxchee Sl Sl Sl 3
Yetzalen Sl Sl Sl Sl 4
Yuritzi Sl 1
Zacnité S Sl S Sl 4
Zazil Sl Sl S 3
Zulia Sl S Sl 3
No participantes 28 42 31 26 26 26 Sin registro
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