Cuando su hijo(a) se comporta de
una manera dificil...

Unas
observacione
S para los
padres

David Pitonyak

Hace varios afios un grupo de padres del estado
de Vermont me invitaron a hablar a ellos. La
conferencia fue titulada “Apoyando a los hijos
con necesidades especiales.” A los cinco
minutos después de empezar a echar mi
discurso, uno de las madres se puso al pie y me
interrumpid. Ella insistia en que yo dejara de
referirle a su hija como una persona con
“necesidades especiales” (Yo habia empleado la
frase con mucha frecuencia).

— Mi hija no tiene necesidades especiales — me
dijo — sino las mismas necesidades que cualquier
otra persona. Necesita vivir en casa con su
familia. Necesita recibir una ensefianza buena,
tener buenos amigos, divertirse y pasarlo bien, y
tener una familia que la apoye. A veces ustedes
los profesionales, con la intencion de proveerle a
la gente servicios especiales, se olvidan de las
cosas ordinarias y cotidianas que todas las
personas necesitan.

Ella deberia de saber que yo me sentia
avergonzado. Estoy seguro que se me puso
enrojecida la cara mientras murmuré todo lo
que quedaba de mi discurso. Después de
terminar mi discurso, ella puso la mano en mi

hombro y me dijo — Usted se sentird mucho
mejor.

A pesar de sentirme incomodo durante la
conferencia, también se lo agradeci mucho. Yo
aprendi una de las lecciones mas importantes
que he aprendido como un profesional: a veces,
durante nuestro gran esfuerzo de proveerle a la
gente los servicios “especiales”, nos olvidamos
de las cosas ordinarias que la gente necesita cada
dia: los amigos, la familia, las cosas que hacer
gue sean divertidas e interesantes, la seguridad, y
la habilidad de contribuir a la comunidad en
general (0 sea, el sentido de sentirse a gusto).

Necesita recordar las siguientes 10 ideas si su
hijo(a), por mostrarse los comportamientos
dificiles, experimenta el riesgo de no sentirse a
gusto. Si Ud. no tiene ni el tiempo ni la energia
para leer ni una palabra mas de todo lo siguiente,
por lo menos recuerde estas dos ideas:

Cuidarse a si mismo(a) es una de las cosas més
importantes que podria Ud. hacer. Si no lo hace, sera
sumamente dificil cuidarle a otra persona.

Recuerde que el problema de comportamiento(s) de su hijo
(a) tiene significado. Descubriendo lo que necesite su hijo
(a) es el primer paso de apoyarles y ayudarles a su hijo(a)
y a las personas quienes lo(la) aman, a cambiar.

1.
Primero sea su madre o
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su padre.

El Sr. Chris Heimerl escribe, “De todos los
puestos que Ud. tiene en la vida: el de
‘abogado’, proveedor de cuidado, terapista, y
maestro(a), lo mas importante es el de ser
Mama o Papa. Su amor es el tratamiento mas
poderoso posible que se puede imaginar. Si
todo las demas cosas que Ud. tiene que hacer
interfieren con ser madre o padre, deje de
hacerlas. Siempre hay alguien que si puede
hacer los quehaceres necesarios, pero no hay
nadie que pueda ser Mama o Papa ademas de
usted.”

2.

Piense de los
comportamientos
retadores como
“mensajes”

Los comportamientos dificiles son el resultado
de las necesidades que no han sido realizadas.
En cierto sentido, los comportamientos
dificiles son “mensajes” que nos pueden decir
cosas importantes sobre una persona y sobre la
calidad de su vida. A continuacion hay algunos
ejemplos de los distintos “mensajes” que su
hijo(a) estara tratindose de comunicar con su
comportamiento:

“Me siento solo(a)”

El hermano de Miguel fue invitado a mirar la
television en casa de un amigo suyo. A Miguel
nunca se le invitan a las casas de sus amigos
porque asiste a una escuela “especial” que esta
a unas 56 kilometros de su vecindad. Por eso,
Miguel no tiene ningln amigo con quien pueda
jugar.

“Estoy aburrido(a)”
La hermana de Roberta es doctora en el
hospital local. Tiene su propia casa y sus
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padres son muy orgullosos de ella. Roberta
trabaja todo el dia en un taller protegido donde
empaqueta los tenedores y cuchillos plasticos.
Vive en casa y estd cansada de empaquetar.
Desea obtener un trabajo “real”. El gerente de
caso de Roberta dice que ella suefia demasiado
con estas ideas.

“No tengo ningan poder”

A Juan le gusta sentarse en la acera en el
momento en que llega el autobus para llevarlo
a la escuela. Su madre se pone muy enojada y
le dice que no podra comer postres cuando
regrese a casa. Juan se rie cuando el conductor
del autobds le amenaza con castigarlo por
medio de hacerle quedarse solo y separado de
los demés por un ratito.

“No me siento seguro(a)”

Conrad usa silla de ruedas y no es capaz de
defenderse de los ataques. Una de las personas
en su programa de dia a veces se pone agresiva
y Conrad se preocupa mucho por ser
lastimado.

“T0 no crees que yo tenga valor”
Gloria tiene una “reputacion severa.” Las
personas por todas partes del estado han oido
cuentos de sus rabietas terribles. Lo que nadie
sabe es que ella es una persona muy sensible
que se preocupa mucho por la salud de su
papa. La Unica cosa que les atrae la atencion a
los demas es su comportamiento dificil.



“No sé como decirte lo que necesito”
June no sabia cdmo emplear ni las palabras ni
las sefiales con las manos para permitir que los
demas supieran lo que ella estaba pensando.
Vive en casa con sus padres donde ha
aprendido que la mejor manera de atraerles la
atencion a ellos es morderse los brazos. Le
duelen mucho, pero es la unica cosa efectiva
que ha descubierto ella para comunicarse con
ellos.

“Me duelen los oidos”

Walter se golpea las orejas con los pufios. Su
entrenador de trabajo queria que dejara de
hacer esto, y escribio un plan de
comportamiento para que no se golpease a si
mismo. Después de unas semanas, durante una
cita regular con el médico, descubrieron que
Walter tenia una infeccién de nivel bajo del
oido. Los antibidticos le curaron a Walter y
ceso de golpearse las orejas.

Es obvio que hay muchas necesidades que su
hijo(a) podria expresar por medio de su
comportamiento. Un solo comportamiento
podria “significar” muchas cosas. EIl hecho
mas importante es que los comportamientos
dificiles no ocurren como accidentes, ni porque
alguien tenga una incapacidad. Los
comportamientos dificiles son expresiones de
las necesidades verdaderas y legitimas. Todo el
comportamiento, aunque sea destructivo a si
mismo(a), esta “lleno de significado.”

Preguntese a si mismo(a), “;Es la visién que tengo
para mi hijo(a) la misma vision que tengo para mis
otros hijos (o la vision que los demas padres tienen para
sus hijos)? Cuando yo pienso en las necesidades de mi
hijo(a), ¢es que pongo mi atencion central en las
necesidades relacionadas con la incapacidad, o es que
pienso mas en las cosas como sus amistades, el divertirse,
y un sentido de sentirse a gusto?”
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Aprenda la planificacion
centrada en la persona.

En su libro, A Little Book About Person-Centered
Planning, Connie Lyle O’Brien, John O’Brien, y
Beth Mount describen las diferencias
significantes entre los métodos tradicionales y el
hacer planes centrados en la persona. No como
los métodos de planificar tradicionales donde se
hacen preguntas tales como, “;Qué tienes t4?”
y “;Como podemos arreglarlo(a)?”, la
planificacion centrada en la persona concentra
en las preguntas tales como “;Cudles son tus
capacidades y dones personales y que tipo de
apoyo necesitas para expresarlos?” y “;Queé es
lo que funciona bien contigo y lo que no
funciona bien?” y “;Cudles son tus visiones y
suefios de un futuro mas brillante y quién
podria ayudarte a forjarte en ese futuro?”

Describiendo las raices de la planificacion
centrada en la persona, Lyle, O'Brien, O'Brien,
y Mount escriben (1998):

“La planificacion centrada en la persona no
ignoraba las incapacidades, simplemente
cambio el énfasis a una busqueda de la
capacidad en la persona, entre los amigos y la
familia de la persona, en su comunidad, y entre
los trabajadores de servicios. Las dificultades
de una persona no eran relevantes al proceso
hasta que la manera en que queria vivir la
persona fuera evidente. Luego fue necesario
imaginar y tomar pasos para implementar
respuestas creativas a esta pregunta principal,
“;Qué clase de ayuda especifica necesitas
debido a tus limitaciones especificas (no segun
las categorias de cualquier incapacidad) para
poder buscar la vida que hemos previsto
juntos.”

4.
No presuma Ud. nada.

Es facil equivocarse al no estimar el potencial



de su hijo(a) debido a sus categorias de
incapacidad o porque no ha logrado adquirir
ciertas destrezas o habilidades. Este es un
error tragico. Yo he trabajado en esta
profesién durante mas de 15 afios y tengo
menos confianza ahora que antes en mi
habilidad de predecir cuénto entienda una
persona ni cuanto vaya a poder realizar con
cada dia que pase.

Por ejemplo, la nueva definicion de la
retardacion mental de la AAMR declara que el
éxito del individuo en la vida es determinado
mas por la calidad de las personas que le
apoyan que por un gene que le falta o por un
“defecto” de la quimica de su cuerpo. En
breve, antes los profesionales como yo
soliamos condenar al fracaso a las personas
debido a un diagnostico arbitrario. Pero
algunos de nosotros nos damos cuenta ahora
del hecho de que no hay nada que les condene
mas a las personas que una falta de apoyo
personal.

Ud. puede decirle mucho a su hijo(a) en cuanto
a su sentido de valor personal por siempre
incluirle a él/ella en las conversaciones y por
explicarle las cosas de la manera mas clara
posible. Aunque Ud. dude de la habilidad de
su hijo(a) de comprender sus palabras, sepa
que, a lo mejor va a comprender el tono de su
voz; asegurese de que este tono refleje la
dignidad y el respeto tan frecuentemente como
posible. Nunca hable de su hijo(a) como si no
estuviera en el mismo cuarto donde esta Ud.
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o.

Recuerde que las
relaciones podrian
importarle muchisimo a
su hijo(a).

La soledad podria ser la incapacidad mas
significante a la cual su hijo(a) se enfrentara.

Mucha gente con incapacidades, incluso los
ancianos y los jovenes, viven en una existencia
de aislamiento extraordinario. Algunos
dependen exclusivamente de su familia para el
apoyo. Un hermano o una hermana, o la
mama o el papd, son sus Unicos comparieros.
Es posible que sea ausente completamente
cualquier amigo.

Con demasiada frecuencia, la Unica relacion
personal que tienen las personas son las
personas de una planilla pagada. Aunque esta
planilla le pueden ofrecer mucho, cambian de
trabajo con mucha frecuencia o toman nuevas
responsabilidades. La inestabilidad que resulta
de esta situacion podria ser devastadora para
alguien que sea fundamentalmente solo(a).
Déle participacion a su hijo(a) a una edad
temprana en las actividades de los demas
nifios (los con incapacidades y los sin
incapacidades). Es mas fécil aprender la
importancia de las relaciones personales
cuando se les fue presentada esta importancia
durante toda la vida.

Es mas facil ser amigo cuando tengas amigos
que sepan algo de lo que es la amistad. Insista
en que su hijo(a) esté incluido(a) en las clases
regulares de la escuela. La inclusion es una
manera poderosa de formar las relaciones
personales.

Y no permita que nadie le convenza que es una
mala idea permitir a los nifios con



incapacidades ser parte de una clase regular.
Hacerlo de una manera mala es una idea mala.
Hacerlo bien es bueno para todos los nifios.

Hégase por si mismo(a) la obligacion de
aprender mas sobre la planificacion personal
para el futuro y otros métodos de planificacion
centrados en la persona para planificar el
futuro de su hijo(a). jHagalo hoy mismo!

6.
Ayudele a su hijo(a) a
divertirse mas.

El divertirse es un antidoto poderoso para los
comportamientos dificiles. Cuente Ud. el
numero de las cosas que le gustan a su hijo(a),
y el numero de los lugares adonde le gusta ir.
Compare este nimero al nimero de las cosas
que a los demas nifios les gustan hacer, y los
lugares adonde les gusta ir. Preglntese a si
mismo(a), “;Se divierte mi hijo(a)? ¢(Es que
tiene una vida interesante?

Las personas con incapacidades significativas
frecuentemente viven en los “barrios” de
premios gratificantes. ES precisamente esta
pobreza de premios, y no una falta de
destrezas, que ocasiona la separacion de ellos
de otros miembros de la comunidad.

Tristemente, muchos de las personas que
tienen que aguantar los horarios de premios
por el buen comportamiento. Aln las cosas
pequefias que les gusten se emplean para
reafirmar la conformidad (jun buen ejemplo de
afear una cosa buena!)

Ayldele a su hijo(a) a agregar cosas en su lista
de pasatiempos divertidos y diversiones. Pase
un rato en los lugares regulares de la
comunidad donde se junta la gente. Haga que
sea una meta la diversion.
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1.

Cuidese a si mismo(a),
cuidese a su pareja, y
unase con otros padres
para poder apoyar los
unos a los otros.

Muchos padres suspenden sus propios suefios
y aspiraciones el dia en que se nacid su hijo(a).
Adoptan la identidad de ser los “padres de un
nifio/una nifia con una incapacidad,”
demorando sus propias necesidades como si la
vida fuera como una videocasetera que se
puede pausar y volver a ver al toque de un
boton.

Muchos padres se sienten aislados debido al
hecho de que su hijo(a) tiene una incapacidad.
Se sienten obligados a suspender sus relaciones
con otras personas porque el trabajo de ser
padres a su hijo(a) les parece todo absorbente.
O se sienten que los demas van a tener
dificultad en entender la incapacidad de su hijo
(a); existe un temor profundo de ser
rechazado(a). Como lo expres6 un padre, “Es
mejor estar a solas que sentirse el dolor que
sufre mi hijo cuando se le rechacen a él.”

El Sr. Chris Heinard escribe: “Cuidese a si
mismo(a), cuidese a su pareja, y Unase con
otros padres para poder cuidar el uno al otro.
Antes de hacerse padre o madre Ud. estaba en
una relacién con su pareja donde existia un
amor suficiente, nutriendo el uno al otro, y el
respeto suficiente para querer tener hijos. No
se olviden de esa relacion. Antes de ser pareja,
Ud. era una persona que le parecia atractivo(a)
a otra persona, lleno(a) de vida y de amor. No
se olvide de esa persona tampoco.”

Pdngase y manténgase en contacto con otros
padres de hijos sin y con incapacidades. Unase



con las organizaciones de padres que luchan
por la inclusion de sus hijos en cada aspecto de
la vida de la comunidad.

Recuerde que la mayor parte de las
innovaciones que se han desarrollado en
nuestro sistema de servicio entregado ocurre
porque los padres y sus hijos se han vuelto
insatisfechos con “lo que existe.”

Si Ud. se une sus esfuerzos con los de otros
padres, esto podria efectuar un gran cambio
positivo en la vida de su hijo(a).

Aprenda mas sobre las leyes y reglamentos que
posiblemente ayuden o que hagan dafio en
cuanto a la inclusion de su hijo(a) en la vida de
la comunidad. No vacile en hablar si cree que
es algo que vaya a afectar al futuro de su hijo
(@). Sobre todo, sea respetuoso(a) con las
personas que tengan opiniones diferentes de
las suyas, pero al mismo tiempo siga Ud. firme
en sus creencias.

8.

Ayudele a su hijo(a) a
hacer una contribucion
a los demas.

El Sr. Lou Brown ha dicho que el dia en que
habia menos diferencia entre un nifio con
incapacidades y el sin incapacidades quizas sea
el dia cuando nacieron, los dos estando
completamente desnudos frente al mundo.
Pero luego, debido a la manera en que nuestra
sociedad le separa al nifio con incapacidades de
los demaés, creando “servicios especiales” para
ellos, éste se convierte en un nifio “diferente.”

Quizas el efecto mas devastador de esta
separacion sea que el nifio con una incapacidad
probablemente no vaya a aprender lo que
pueda contribuir a los demas. Con un sentido
de tristeza, el nifio se convierte en “el
necesitado.” El ser necesitado — todo el
tiempo — es muy desalentador. Hacer una
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contribucion a los demas — a su familia, a sus
amigos, y a la comunidad en general — es muy
bueno para Ud. Es bueno para el alma. Es
bueno para el corazén, para el cerebro...es
probable que sea un mandato bioldgico,
digamos, de darles a los demas. Es posible que
un dia aprendamos que el mundo en realidad
revuelve en su eje no por razones de la fisica
sino por el amor que nosotros les damos a los
demas. Como escribe el Sr. John Bradshaw,
“Nuestra identidad es la cosa diferente dentro
de nosotros que hace una diferencia.”

El verdadero peligro es, por supuesto, que si
hay suficiente gente que empiece a pensar de
Ud. como una persona “necesitada”, también
Ud. mismo(a) lo va a pensar.

Todos necesitamos ser una persona necesaria.

Es la experiencia mia que las personas con
comportamientos dificiles en particular se
sienten esta necesidad de ser necesarios.

Ayldele a su hijo(a) a encontrar una manera de
hacer una contribucion a los deméas. Empiece
mientras sea joven porque aprender a darles a
los demas es un proceso de toda una vida.
Ayudele a su hijo(a) a aprender como apoyarles
a sus amigos (por ejemplo, con una invitacion
a pasar la noche en su casa, con tarjetas para
los cumpleafios, co n saludarles con un
“:COmo estas?” o “;Qué tal?”’). Aun las cosas
mas sencillas como ayudar con los quehaceres



de la casa o ayudar en la iglesia pueden no deben tomar una determinacién nunca
ensefiarle a su hijo(a) que él/ella si puede hacer sobre nada.
una contribucién.

Siempre recuerde que es nuestra tendencia

9 hacernos directivos y negativos cuando
: nuestros hijos se comportan de una manera
En vez de darle dificil. Tendemos a tomar el control cuando
. , , nuestros hijos se han perdido el control. Es
ulti matum, déle irénico que nuestros hijos quizas necesiten
eleCCIOneS. tener mas control y no menos cuando su

comportamiento sea inquietante.

La habilidad de escoger es una alternativa
poderosa al castigo. Si el comportamiento de
su hijo(a) se le vuelve retador a Ud., ayudele a
encontrar otras maneras de expresarse las
necesidades que formen el fondo de su
comportamiento dificil. En vez de darle
ultimatum, déle elecciones (por ejemplo,
“Guillermo, sé que estas alterado. ;Qué te
ayudaria? ;Quisieras dar un paseo? ;O viajar en
el carro? Esto te dara la oportunidad de

Si son las 9:00 de la noche y Ud. esta sentado
(a) para leer estas palabras, es muy probable
que Ud. haya hecho cientos o miles de
elecciones desde las 7:00 de la mafiana. Es
posible que Ud. decidiera ponerse los
calcetines azules al vestirse. Es posible que
eligiera no llevarse el suéter grueso, esperando
que se mejorase el tiempo y que hiciera un
poco menos frio que antes. Es posible que
decidiera no tomar el desayuno, comprar
gasolina sin plomo, trabajar para completar un
informe, limpiar el garaje, dar un paseo, mirar
el partido de fatbol por la television, etc.

Es posible que tomara Ud. determinaciones
mas importantes: comprar una casa, dejar de
tomar bebidas alcoholicas, casarse de nuevo,
comprar un electrodoméstico grande, tener
una cirugia, etc. Todo esto quiere decir que
todos somos humanos que tienen que tomar
decisiones como si fuéramos maquinas hechas
para hacerlo.

Mucha gente con incapacidades tiene muy
poco control o se les hace falta totalmente el
control de su vida. Para ellos, muchas de las
decisiones que nosotros mismos tomamos sin
pensar — tales como la ropa que vamos a
llevarnos, o el café que vamos a tomar — son
determinadas por otras personas. ;Cémo se
sentiria Ud. si viviera en aquel mundo?

calmarte y entonces podremos hablar de lo que
necesites.”).

El error que hacemos en cuanto a los nifios y a
los adultos con incapacidades es que
presumimos que debido al hecho de que no
tomen determinaciones astutas algunas veces,

Permita Ud. que su hijo(a) tome decisiones
durante todo el dia. Sia él/ella le resulta dificil
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hacer esto, busque una manera de ayudarle a
hacerlo. Asegurese de que hay tres resultados
deseados entre los cuales se puede escoger.
Como ha dicho Norman Kunc si uno
solamente tiene una opcion, , ésta es la tirania;
si tiene dos opciones es un dilema; pero con
tres 0 mas opciones, asi uno tiene una
verdadera eleccion.

Asegurese de que su hijo(a) es invitado(a) a sus
reuniores de IEP o de IHP. Es importante
que él o ella tenga la oportunidad de compartir
sus sentimientos todo lo posible. Esto es la
verdad particularmente cuando se hable de un
comportamiento dificil (Imaginese como se
sentiria Ud. si la gente tratara de cambiar su
comportamiento y nadie le preguntaria qué
pensaba Ud. de la idea). Es importante
también que su hijo(a) tenga la oportunidad de
decirle un “no”.

Si su hijo(a) no habla, preglntele a pesar de
esto (sugiérale que encuentre otra manera sin
palabras de comunicarse con Ud. de sus
necesidades).

No presuma Ud. que al ayudarle a tener mas
elecciones que le va a permitir Ud. que él/ella
haga lo que le dé la gana. El establecer limites
es un factor importante y justo de cualquier
relacion. Es una cuestion de quién va a
establecer los limites y por qué. Si se les ponen
limites a los hijos sin consultarles, y si los
limites son una parte regular de la vida en que
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su hijo(a) se quede sin poder, aln se puede
interpretar sus mejores consejos como Si
fueran otra declaracion de “hacerlo segun
mando yo, 0 vas a ver lo que pase.”

Ud. debe anticipar una indiferencia hacia los
consejos de parte de la persona que los recibo
si nunca le escucha nadie a él/ella. Es posible
que la rebelion sea una estrategia saludable
para la persona que no tenga poder. Como lo
expresd Tom Harris, “Es mejor tener mal
aliento que no tener ningun aliento.”

[Nota del autor: Oi la expresion “En vez
de darle ultimatum, déle elecciones” hace
muchos afios, pero por mucho que yo trate
de recordar dénde, no puedo hacerlo. Le
ruego al autor de esta expresion sucinta
gue me disculpe, dondequiera que esté...]

10.

Establezca una relacion
funcional con un(a)
buen(a) profesional de
cuidado médico
principal.

El Sr. Mark Durand ha dicho, “Las personas
tienden a ponerse méas inmaduras cuando no se
sienten bien.”

¢No es cierto que Ud. se ha sufrido
frecuentemente de un mal humor general y ha
perdido la habilidad de identificarse con las
necesidades de los demas cuando no se siente
bien? Cuando estamos enfermos, no somos
nosotros de siempre.

Muchas personas que muestran los
comportamientos dificiles lo hacen porque no
se sienten bien. La aparicion repentina de los
problemas de comportamiento quizés sea una
sefial de que su hijo(a) no se sienta bien. Las
enfermedades sencillas como un resfriado o un



dolor de oido pueden ocasionar los
comportamientos sin consecuencias, tales
como un mal humor, o los comportamientos
serios, tales como el golpearse la cabeza.

Es importante establecer una relacion
funcional y buena con un(a) buen(a) doctor(a)
principal de cuidado médico. Aunque esto sea
mas facil de decir que de hacer, su hijo(a) va a
necesitar a un(a) doctor(a) que le pueda ayudar
a mantenerse sano(a) y saludable,
especialmente si tiene dificultad en
comunicarse con los demas.

Recuerde que los doctores, como muchas otras
personas que se criaron dentro de nuestra
sociedad “separada”, no siempre entienden
bien (y quizas tengan un poco de miedo) a las
personas con incapacidades considerables.

No tema Ud. decirle al/a la doctor(a) de su
hijo(a) que Ud. no ha comprendido bien un
recomendacion suya o los resultados de un
examen. Es importante obtener una respuesta
bien clara y franca de todas sus preguntas.

Recuerde también que es importante no pensar
en la buena salud como si fuera solamente la
ausencia de una enfermedad. “Sentirse bien” y
“estar saludable” tienen que ver tanto con una
dieta balanceada que con dormir bien durante
toda la noche. Ayudele a su hijo(a) a aprender
mas sobre el “bienestar fisico”.
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