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INTRODUCCION

En la actualidad son muchas las personas que presentan algun tipo de discapacidad,
condicion que afecta no solo a la persona misma sino también a los miembros de su
grupo familiar, sobre todo cuando estos no reciben ayuda u orientacion necesaria
para comprender y manejar tal situacion. Al no poder manejar adecuadamente esta
realidad, familiares o encargados/as de este tipo de poblacion se sobrecargan
emocionalmente llegando a un punto en el que la relacion se vuelve disfuncional,
afectando la salud mental de ambas partes pero mas especificamente la de los/as
nifios/as con esta condicidén; incidiendo esto en sus procesos de aprendizaje,
especialmente en aquellos referidos a las actitudes, habitos y habilidades; aspectos

primordiales para su desarrollo pleno.

Es por ello que el Informe Final de la presente investigacion consiste en investigar la
incidencia del ambiente familiar en el proceso de aprendizaje de habilidades, habitos
y actitudes de nifios/as con Cuadriparesis, Hemiparesis y Diparesis, y en la
elaboracidon de una propuesta psicoeducativa dirigida a familiares y/o encargados/as
de niflos/as con Cuadriparesis, Hemiparesis y Diparesis; siendo este el objetivo

general del proyecto.
El documento, contiene las siguientes partes:
Justificacion de la Investigacidon, Objetivos General y Especificos, Marco Tedrico,

Procedimiento Metodologico, Contenido del Diagnostico, Analisis de los datos

obtenidos, Conclusiones, Recomendaciones, Referencias Bibliograficas y Anexos.
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JUSTIFICACION

La discapacidad es aquella condicién bajo la cual ciertas personas presentan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al
interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en

la sociedad, y en igualdad de condiciones con las demas.*

La Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
aprobada por la ONU en 2006, define de manera genérica a quien padece de una o
mas discapacidades como PERSONA CON DISCAPACIDAD, ya que otros términos
han sido considerados como despectivos o peyorativos e incluso como una forma de
discriminacion. Sin embargo, es un hecho que una persona con discapacidad no
necesariamente posee capacidades distintas o superiores a las de una persona que
no la padece; si acaso, ha desarrollado habilidades que le permiten compensar la
pérdida de alguna funcidn, pero que no son privativas suyas, puesto que cualquier

persona sin discapacidades también podria hacerlo.?

Existe una opinion generalizada en la sociedad sobre el papel relevante de la familia
y su influencia en la evolucion y desarrollo de los miembros que la componen. La
familia es el primer contexto socializador por excelencia; es ella quien introduce a los
hijos/as en el mundo de las personas, y las relaciones que se establecen entre sus
miembros van a ser en gran medida modelo de comportamiento con los demas, al
igual que lo va a ser la forma de afrontar los conflictos que se generan en el medio

familiar.

La familia debe ofrecer oportunidades suficientes para desarrollar aquellas

habilidades y competencias personales y sociales que permitan a sus miembros

'Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, CDPD y de la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad, y de la Salud, CIF.

Convencién Interamericana para la Eliminacion de todas las formas de Discriminacion contra las
Personas con Discapacidad, CIADDIS.
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crecer con seguridad y autonomia, siendo capaces de relacionarse y de actuar

satisfactoriamente en el ambito social.®

El nacimiento de un hijo/a con discapacidad supone un shock dentro de la familia. El
hecho se percibe como algo inesperado, extrafio y raro que rompe las expectativas
sobre el hijo/a deseado. Esta nueva situacion cambia los esquemas de toda la familia
y la mayoria de los padres, en el aturdimiento de los primeros dias y semanas dejan
paso a sentimientos de sobreproteccion y rechazo, sentimientos ambivalentes que
necesitan ser reconducidos. “El periodo de aceptacion o rechazo hacia la
discapacidad del/la nifio/a va a depender de muchos factores; entre ellos, la
caracteristicas emocionales y personales de los progenitores, la dinamica familiar,
las relaciones de pareja, los apoyos sociales externos, el orden de nacimiento del
recién nacido (si es el primogénito, el menor, hijo anico o entre hermanos), el nivel

sociocultural y econémico, etc.”

Algunas familias que tienen un hijo/a con discapacidad reaccionan siguiendo estas
pautas de conducta: cuando los lazos familiares son fuertes el hecho contribuye a la
uniéon y el hijo/a se incorpora en el seno de la familia unida; cuando los lazos son
débiles tiende a perjudicar el desarrollo social y emocional de los nifios/as. Por otra
parte, estas familias deben desempefiar las mismas funciones que las demas,
encaminadas a satisfacer las necesidades de sus miembros, la diferencia esta en
gue cada una de ellas es mas dificil de cumplir cuando se trata de atender al hijo/a
con discapacidad, pues los recursos y apoyos de todo tipo se hacen mas necesarios
y en ocasiones, permanentes, y en la mayoria de los casos las familias no estan

preparadas para dar respuesta a estas necesidades.

En la actualidad existen muchos programas de rehabilitaciéon dirigidos a personas
gue presentan una condicibn motora, sensorial o intelectual que los limita en su

funcionamiento pleno dentro de la sociedad; son estos programas de rehabilitacion

3Rojas Maria Cristina, “La Familia, el nifio y la discapacidad”, psicopedagogia, pag. 1
*Allué Xavier, “Los problemas psicosociales de la discapacidad”, pag. 11
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los que potencian sus habilidades para poder desenvolverse en los diferentes
contextos de sus vidas, pero no se cuenta con programas o tratamientos adecuados
para prevenir problemas emocionales en la familia de dichos nifos/as. La
importancia de desarrollar un programa de intervencion con la familia radica en que
la salud mental es una parte fundamental en el desarrollo de las personas ya que
esta contribuye a mantener el equilibrio emocional y fisico de todo ser humano, para
que asi el estilo de vida de las personas se desarrolle sin ningln problema; si esto no
es asi se da la posibilidad que exista un desequilibrio en el comportamiento de estas
personas, dando paso a diferentes problematicas que podrian afectar a su nacleo

familiar y a la persona misma.

Actualmente en nuestro pais, la poblacion de nifios/as con alguna discapacidad es
considerablemente alta; se dice que en el afio 2009 de cada 20 personas, habia por
lo menos un/a nifio/a con alguna discapacidad, desconociendo totalmente como es la
dinamica del grupo familiar con estos/as nifios/as y si esta misma dinamica forma
parte de una barrera para su desarrollo pleno y especificamente en el aprendizaje de

habilidades, habitos y actitudes adecuadas para ellos/as.

Es por ello que este tipo de investigacion es relevante para la psicologia, ya que se
puede llegar a conocer mas de cerca el desarrollo del aprendizaje de habitos,
actitudes y habilidades de los nifios/as con Cuadriparesis, Hemiparesis y/o Diparesis
en nuestro pais, esto permitird realizar un estudio mas profundo sobre como el
ambiente familiar puede incidir en este aprendizaje de habitos, actitudes y
habilidades; y al mismo tiempo elaborar una propuesta de intervencion
psicoeducativa que permita orientar a los familiares y/o encargados/as acerca del

ambiente familiar idéneo para este sector de la poblacion infantil.

Lo que se pretende con la investigacién es indagar en las relaciones familiares
actuales de los/as nifios/as con Cuadriparesis, Hemiparesis y/o Diparesis; de tal
forma que este estudio permita identificar de qué manera padres, familiares o

encargados/as influyen en el aprendizaje de habilidades, actitudes y habitos de

16



los/as nifios/as de forma general, ya que no se pueden especificar dichas
habilidades, actitudes y hébitos debido a que cada nifio/a y cada familia posee su

propia particularidad.

La presente investigacion también es importante tanto para el Instituto Salvadorefio
de Rehabilitacién Integral (ISRI), como para las familias de los/as menores que seran
atendidos/as, pues se pretende conocer como el ambiente familiar puede llegar a
incidir en el aprendizaje de los diferentes habitos, actitudes y habilidades de los/as
nifios/as con Cuadriparesis, Hemiparesis y Diparesis, realizando un accionar en el

ambiente natural del grupo familiar.

Profundizar y conocer la interaccion del grupo familiar con los/as nifios/as es un
aspecto fundamental para el estudio del desarrollo pleno de los mismos, ya que se
considera a la familia como primer contexto socializador por excelencia. Por tanto, el
grupo familiar también se beneficiara por medio de la elaboracion de una propuesta
de intervencion psico-educativa que permita orientar a familiares y/o encargados de
nifio/as con Cuadriparesis y Hemiparesis acerca de las condiciones emocionales y
relacionales idoneas dentro del contexto familiar en el cual se encuentran los

ninos/as con dicha condicion.
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OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL:

Investigar la incidencia del ambiente familiar en el proceso de aprendizaje de hébitos,
actitudes y habilidades de nifios/as con Cuadriparesis, Hemiparesis y/o Diparesis que

asisten al Instituto Salvadorefio de Rehabilitacion Integral (ISRI).

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

» Estudiar los tipos de interaccion que se generan en el ambiente familiar de
ninos/as con Cuadriparesis, Hemiparesis y/o Diparesis, y cOmo estas

interacciones inciden en el aprendizaje de sus habitos, actitudes y habilidades.

> ldentificar los efectos psicologicos que se generan en los familiares y/o
encargados de nifios/as con Cuadriparesis, Hemiparesis y/o Diparesis a causa
de esta condicidén; y como estos efectos repercuten en el aprendizaje

adecuado de habitos, actitudes y habilidades de los/as nifios/as.

» Elaborar una propuesta de intervencion psico-educativa que permita orientar a
familiares y/o encargados de nifio/as con Cuadriparesis, Hemiparesis y/o
Diparesis, acerca de las condiciones emocionales y relacionales idéneas

dentro del contexto familiar.
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1. ANTECEDENTES HISTORICOS DE LA DISCAPACIDAD

La discapacidad es un tema tan antiguo como la presencia del ser humano en el
mundo y cada civilizacion, cultura y comunidad ha encarado el tema de diferentes
angulos y con distintas propuestas. Muerte, abandono, socorro, asistencia,
rehabilitacion, ocultamiento, etc., son las diversas caras del lugar que ha ocupado la
discapacidad y las personas con discapacidad a lo largo de la historia.

Ni los dioses del Olimpo han sido ajenos a este tema. Hefesto, hijo de Zeus y Hera,
por haber nacido con defectos en las piernas fue lanzado por su propio padre desde
lo alto del Olimpo. De esta tragedia fue salvado por Eurinome, hija de Neptuno, y por
la diosa Tétis, quienes le ensefiaron todos los secretos del arte de los trabajos
manuales y de metalurgia fina, habilidades que luego aplico para la creacion de una
silla de ruedas anfibia que podria ser la primera imaginada y que muestra la
capacidad creadora para superar las propias dificultades para la movilidad. Debieron
transcurrir mas de 20 siglos para que una silla de ruedas pudiera llegar hasta la
Acrépolis, adaptacion realizada con motivo de los ultimos Juegos Olimpicos en el
afo 1948.

La imperfeccion humana en cuanto a los aspectos fisicos, fisioldgicos y psicologicos
del cuerpo, ha creado para las personas con discapacidad una historia contrastante;

para algunas sociedades es tragica y para otras es magnifica.

En las sociedades mas primitivas, las personas con discapacidad, al no poderse
valer por si mismas y sobre todo al no poder realizar sus actividades necesarias para
su subsistencia, eran asesinados/as en virtud de su nula contribucion para la
prosperidad de su grupo social. De acuerdo con lo anterior, se observa que desde
siempre la finalidad del hombre ha sido su propia subsistencia, claramente
influenciada por la calidad y el tipo de vida que desee llevar, pero al fin y al cabo
sobrevivir ha sido la prioridad y por ello, estos asesinatos se consideraban

justificados. Posteriormente el trato que se les da a los/as discapacitados/as, se da a
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conocer a través de la literatura de aquella época; en la antigua Grecia los/as
discapacitados/as eran objeto de matanza y burla, o bien de adoracion y culto, tal y
como lo plantearon Platdn y Aristételes.

Por otro lado y como ejemplo de discriminacién, en Esparta en el siglo IX a.C. las
leyes de Licurgo dictaminaban que los recién nacidos débiles o deformes fueran
arrojados desde lo alto del monte Taigeto. Es evidente que la sociedad griega era
severa con los “débiles” o “deformes”, pues creian solo en la perfeccion y belleza, y

cualquier cosa que difiriera de ello, sin importar lo que fuere, debia ser eliminado.

Por su parte, los romanos tenian actitudes contrastantes respecto a la discapacidad;
por un lado practicaron el infanticidio, el comercio de personas con deformidades
para diversion y la mutilacion para crear lastima y asi mendigar; y por el otro,
establecieron medidas para la asistencia de personas necesitadas, asi como la

creacion del primer hospital en toda la historia.

En el continente africano, especificamente en Egipto, las personas con
malformaciones eran apreciadas, ya que se les consideraban seres especiales, pero
se encontraban al servicio de los faraones. Lo anterior quiere decir que las personas
“fisicamente defectuosas” —como solian llamarlas en aquélla época- tenian una vida
dificil, ya que aunado a su discapacidad, tenian que servir sin condicion alguna a sus
gobernantes quienes no tenian consideraciones para con ellos/as, y s6lo en su plan
de servicio eran tratados/as como a cualquier persona, no siendo asi en las demas

actividades de las cuales eran discriminados/as.

Con el paso del tiempo —tal vez por un cambio en la ideologia del ser humano hacia
un sentido mas humanista- se hizo a un lado la destruccion de estas personas, sin
embargo estaban sujetos a burlas, generaban lastima e incluso repulsiéon, como lo
fue en el caso de la edad media. En el Medioevo, Europa, los hombres “anormales”
con su aspecto desalifiado divertian en las cortes reales a sus amos; y en el caso de

los enanos, servian como bufones del Rey, ya sea como consejeros, espias y
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mensajeros. En esta parte, puede observarse un avance en el trato hacia las
personas con discapacidad, tal vez no muy grande pero si significativo, ya que se les
permitia vivir, aunque las condiciones en que lo hacian no eran las adecuadas pues

el respeto a su dignidad era nulo.

Posteriormente, el cristianismo influyé fuertemente para mejorar la condicién de las
personas con discapacidad, ya que la moral predicada por dicha religién contribuy6 a
la constitucién de cofradias para asistir a ciegos, paraliticos y leprosos. De tal forma
que en el siglo XVIIl como consecuencia de la marginacion hacia ellos, se crearon

asilos que les otorgaban amparo y asistencia sanitaria.

Por otra parte, no fue sino hasta el siglo XVIII que la sociedad empez6 a reconocer
su responsabilidad, como parte de la asistencia social organizada, hacia los seres
humanos fisica y mentalmente defectuosos. Como ejemplo de ello en 1780, en
Suiza, se cred una institucion dedicada al cuidado de los/as discapacitados/as,
posteriormente, en Francia, en el afio 1786 se fundo la primera escuela para ciegos
seguida por otra en Inglaterra en 1791; cabe aclararse que dichas escuelas estaban
dirigidas Unicamente a los nifilos. De cualquier forma, su finalidad era hacer mas

sencilla la vida de los/as discapacitados/as y el apoyo a sus familiares.

En Mesoameérica, por el contrario, la historia de la discapacidad es completamente
diferente, ahi, estas personas eran consideradas divinidades y eran sujetos de todo
tipo de privilegios y de culto religioso; pero también existia el contraste de atribuir la

discapacidad a fendmenos astrolégicos, mitos y castigos divinos.

Otro ejemplo rescatado de la historia de la discapacidad es el del pintor espafol
Francisco de Goya, quién realiz6 en 1812 un dibujo que durante afios se interpretod
como un estudio de manos, y actualmente es considerado el antecedente del
lenguaje de sefiales que €l mismo desarrollara en su vejez ante la angustia que le

generara la sordera.
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1.1. LA DISCAPACIDAD A NIVEL MUNDIAL Y REGIONAL

La preocupacion por la adecuacion del entorno fisico a las necesidades de las
personas con discapacidad es muy reciente. No hay antecedentes anteriores a la
segunda mitad del siglo XX, mas all4 de las adecuaciones individuales ajustadas a
casos concretos como es la residencia de Carlos V en el Monasterio de Yuste, de
una arquitectura que considerara a un usuario diferente al modelo humano sin dafio
fisico, mental o sensorial. Aln en espacios para la salud; hospitales, clinicas, etc., los
disefios antepusieron la comodidad del profesional actuante y no del bien llamado en
este caso “paciente”, sujeto que debia adaptarse a disefos que diferian

notablemente de sus necesidades.

En 1974, en la “Reunién del Grupo de Expertos sobre el Disefio Libre de Barreras”
realizada en Nueva York, se encuentra los primeros antecedentes sobre la necesidad
de la eliminacion de obstaculos fisicos que impiden a las personas con discapacidad
participar plenamente de la vida en sociedad, estableciendo el requisito de la
inclusion del tema en la formacion de arquitectos, ingenieros, urbanistas y
paisajistas. Surgen los primeros documentos sobre la formacién de los profesionales

para la eliminacion de barreras fisicas.

El siguiente paso fue plantear la preocupacion, ya no de derribar barreras sino, de
construir sin barreras y entonces se comenzo6 a difundir los conceptos relativos a
Accesibilidad en los ambitos edilicios, urbanos y en el transporte tal como quedd
planteado en el Programa de Accién Mundial para las Personas con Discapacidad,
de Naciones Unidas, en 1982. Se instala el concepto de “Accesibilidad fisica integral
como condicionante para la integracion y normalizacion de la poblacion involucrada

en la denominacion de personas con movilidad y comunicacién reducida”.

Del analisis critico de la aplicacion de los conceptos de Accesibilidad Fisica, Ronald
Mace en 1989, plantea, como etapa de superacion, la del “Disefio Universal’,

definido como la “creacién de productos y entornos disefiados de modo que sean
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utilizables por todas las personas en la mayor medida posible, sin necesidad de
adaptaciones o disefios especializados”, concepto con rapida difusion en ambitos

académicos y de investigacion.

En 1994 en ocasion de la Sesion publica del Seminario Iberoamericano de
Accesibilidad al Medio Fisico, en Rio de Janeiro, un norteamericano planted la
superioridad del Disefio Universal sobre la Accesibilidad al Medio Fisico. La
propuesta del Disefio Universal entre otras cosas exigia la eliminacién del uso del
Simbolo Internacional de Accesibilidad por considerarlo discriminatorio al establecer
recorridos, espacios e instalaciones especificos para personas con discapacidad y

por consiguiente la exclusion de los otros, utilizados por la mayoria de las personas.

La propuesta radical al extremo, establecia que todo el entorno debia servir para
todos, sin contemplar soluciones, muchas veces basadas en la discriminacion
positiva que trata de compensar las diferencias de capacidades con diferencias en el

medio fisico que permiten equiparar posibilidades.

1.2. EVOLUCION DEL TERMINO “DISCAPACIDAD” Y SU CONCEPCION

En el siglo XVII las personas que presentaban alguna deficiencia eran sefialados con
un solo término "Retardo Mental" y no existia distincion alguna para cada persona
gue presentaba deficiencias tales como: sordo, mudo, ciego, entre otros. Hasta el
siglo XIX la definicion de Retardo Mental era considerado como una variante de la
demencia. En el siglo XXI la sociedad en la que vivimos ha dado grandes pasos en la
comprension de la discapacidad y su relacion con el entorno. La superacion de los
viejos prejuicios en relacion con la discapacidad facilita las diversas intervenciones
sociales, amplia algunas concepciones sobre las personas que tienen mayores
limitaciones, modifica la vision del ser humano valorando la diferencia y la diversidad,
ayuda a la normalizacién, determina una convivencia inclusiva porque se procura la
igualdad de oportunidades independientemente de la edad, sexo, ideologia,

capacidad, e intereses.
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La evolucién social lleva consigo un cambio en el lenguaje, revela las concepciones,
vivencias e interpretaciones de las personas ante diversas situaciones. Si bien es
cierto, la sociedad esta cada vez mas informada sobre la discapacidad, sin embargo
todavia existe un lenguaje poco respetuoso y discriminatorio.

1.2.1. Evolucion de la lengua y la terminologia para dirigirse a personas con

discapacidad

La lengua es un amplio repertorio de signos que una sociedad va elaborando a
través del tiempo. En definitiva, puede decirse que es una creacion social. El habla
en cambio, es una accion y producto individual. Cada persona en particular realiza
actos de habla, utilizando la lengua que conoce. En este sentido, los términos para
referirse a personas con discapacidades han tenido una constante evolucion, como

lo sefiala Scheerenberger® (1987).

Después de muchas investigaciones, es en el siglo XX, donde tratando de buscar
una definicibn para las personas que presentaban estas “deficiencias”, y
percibiéndolas desde una perspectiva humanistica, las organizaciones se ocupan de
buscar un valor al lenguaje ya que este es un factor basico en la construccion del

pensamiento de una cultura.

La organizacion social de la salud, consciente de ello, hizo referencia a la necesidad
de usar una terminologia precisa y respetuosa, y ya en el afio 1990 sefalo: "El
nombre que damos a las cosas se relaciona intimamente con nuestro modo de
afrontarlas, sobre todo cuando el nombre repercute en nuestra felicidad e infelicidad
cotidiana y en la forma de organizar lo social y abordar igualdades o desigualdades

entre los humanos; por tanto, es aconsejable utilizar el sustantivo persona: persona

®Scheerenberger (1987).
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con discapacidad en lugar de discapacitado. Persona en situacién de dependencia

en lugar de dependiente”. ©

El término “Discapacidad” fue aceptado por la Real Academia Espafiola hace 10
afos. Existen otros términos quiza mas comunes como: "“incapacidad, minusvalido,
invalido" pero estos pueden dar a entender que las personas con discapacidad son
personas "sin habilidad", "de menos valor" o "sin valor". En comparacion con estas
acepciones, la discapacidad tiene que ver con la disminucion de una capacidad en
alguna area especifica; por lo que el uso de este término reconoce que todos los

individuos con discapacidades tienen mucho que contribuir a la sociedad.

Por otro lado, la Organizacion Mundial de la Salud sefiala que “la discapacidad es
toda ausencia, debida a una deficiencia, de la capacidad para realizar una actividad

en la forma o dentro del margen considerado normal para el ser humano”.’

1.2.2. Evolucion de la Percepcién de la Discapacidad

La discapacidad es una realidad humana percibida de manera diferente en diferentes
periodos histéricos y civilizaciones. La vision que prevalecié a lo largo del siglo XX
estaba relacionada con una condicion considerada deteriorada respecto del estandar
general de un individuo o de su grupo. El término, de uso frecuente, se refiere al
funcionamiento individual e incluye discapacidad fisica, sensorial, cognitiva,
intelectual, enfermedad mental o psicosocial y varios tipos de enfermedad crénica;

siendo este un enfoque basicamente meédico.

Por el contrario, la visibn basada en los derechos humanos o modelos sociales
introduce el estudio de la interacciébn entre una persona con discapacidad y su
ambiente; principalmente el papel de una sociedad en definir, causar o mantener la

discapacidad dentro de esa sociedad, incluyendo actitudes o normas de accesibilidad

® Organizacion Social de la Salud (1990)
" Organizacién Mundial de la Salud (2008)
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que favorecen a una mayoria y que favorecen poco o0 nada a las personas con

discapacidad.

La interpretacion del término ha ido avanzando desde el afio 1980 y se han
desarrollado modelos sociales de discapacidad que afiaden nuevas apreciaciones al
término. Estos cambios de actitud han posibilitado cambios en la comprension de
determinadas caracteristicas fisicas que antes eran consideradas como
discapacidades. En la década de los 60’s por ejemplo, las personas zurdas eran
vistas como personas con una anomalia; pero en los afos 80’s se acepta esta

cualidad como una caracteristica fisica.

En la sociedad actual existe una tendencia a adaptar el entorno y los espacios
publicos a las necesidades de las personas con discapacidad, a fin de evitar su
exclusién social, pues una discapacidad se percibe como tal en tanto que la persona

es incapaz de interactuar por si misma con su propio entorno.

1.2.3. Enfoque Social

Este enfoque considera la aplicacion de la "discapacidad" principalmente como
problema social creado y basicamente como cuestion de la integracion completa de
individuos en sociedad. En este enfoque la discapacidad, es una coleccion compleja
de condiciones, muchas de las cuales son creadas por el ambiente social, razén por
la cual la gerencia del problema requiere la accion social y es responsabilidad
colectiva de la sociedad hacer las modificaciones ambientales necesarias para la

participacion completa de la persona con discapacidad en todas las areas de la vida.
La mayor desigualdad se da en la desinformacion de la discapacidad que tienen las

personas sin discapacidad y el no saber cdmo desenvolverse con la persona

discapacitada, provocando un distanciamiento no deseado.
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1.2.4. Tratados Internacionales

El 13 de diciembre de 2006, las Naciones Unidas acordaron formalmente la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, el primer tratado
del sistema de derechos humanos del siglo XXI, para proteger y reforzar los
derechos y la igualdad de oportunidades de las cerca de 650 millones de personas

con discapacidad que se estima a nivel mundial.

Desde sus comienzos, las Naciones Unidas han tratado de mejorar la situacion de
las personas con discapacidad y hacer mas faciles sus vidas. El interés de las
Naciones Unidas por el bienestar y los derechos de las personas con discapacidad
tiene sus origenes en sus principios fundacionales, que estan basados en los
derechos humanos, las libertades fundamentales y la igualdad de todos los seres

humanos.

Los paises firmantes de la convencion deberan adoptar nuevas leyes nacionales, y
abolir viejas leyes, de modo que las personas con discapacidad, por ejemplo, tengan
los mismos derechos a la educacién, al empleo, y a la vida cultural, como lo tiene el

resto de la poblacion.

En 1976, la ONU lanza su Afo Internacional para las Personas con Discapacidad;
para que en el afio 1981se renombrara mas adelante como el Afio Internacional de
las Personas con Discapacidad. En 1979 Frank Bowe fue el representante de las

personas con discapacidad.

La década de las Personas con Discapacidad de la ONU, entre 1983 y 1993, ofrecio
un Programa Mundial de Accion Referido a Personas con Discapacidad; hoy muchos
paises han nombrado a representantes que son personas con discapacidad. Ademas
en 1984 la Unesco aceptd la lengua de sefias para la educacion de nifios y jovenes

sordos.
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El Dia Internacional de las Personas con Discapacidad se celebra el 3 de diciembre

de cada afio.

1.3. LA DISCAPACIDAD EN EL SALVADOR

La divulgacion y sensibilizacién sobre la tematica de discapacidad en El Salvador
hacia la poblacion, ha contribuido a la concepcidn que las personas tienen hacia las
personas con capacidades especiales, a quienes anteriormente se les veia como

sujetos de lastima, aislamiento e incapacidad.

Segun la ley de Equiparacion de oportunidades, discapacidad se considera como
“Cualquier restriccion temporal o permanente de una funcion psicologica, fisiolégica o
anatémica que resulte de una deficiencia organica.” De acuerdo con este concepto,

las discapacidades se dividen en fisicas, psicoldgicas e intelectuales.

El hecho de que una persona tenga alguna discapacidad, no lo limita de poseer los
derechos para desarrollarse como una persona normal. Las personas con
discapacidad no pueden estar aisladas, tienen derecho de vivir, estudiar y disfrutar
durante su tiempo libre. Por esto, los servicios que se les ofrece deben ser similares
a los del resto de la poblacion. Debe existir una equiparacion de oportunidades, es
decir, crear para las personas con discapacidad, iguales oportunidades que para los
demas. No debe haber restricciones para el acceso y disfrute de los beneficios del
sistema social y juridico, medio fisico, vivienda, transporte, comunicaciones,
servicios de salud y educacion, oportunidades de trabajo, vida cultural, social,

recreativa, deportiva, econémica y politica.
La integracion de estas personas, no solamente es trabajo del Estado, sino de toda

la sociedad. Por esto se debe impulsar a la empresa privada, las comunidades,

escuelas, entre otros.

30



Se denomina asi a los diversos impedimentos que obstaculizan la movilidad y
comunicacion de cualquier persona con su medio proximo. Las barreras fisicas
pueden ser de caracter urbanisticas, arquitectonicas del transporte, en la

comunicacion, psicologicas y culturales.

1.3.1. Tipos de Barreras existentes en El Salvador

TIPOS DE BARRERA DESCRIPCION

Son obstaculos que presentan las estructuras y
mobiliarios urbanos e histéricos, asi como todos
los espacios no edificados para el dominio
publico o privado.

Urbanisticas

Son obstaculos dentro de los edificios publicos o
Arquitecténicas privados. Estos pueden ser de tipo decorativo o
en el mobiliario.

Son dificultades en la comprensién, lectura y
captacién de mensajes, tanto verbales, como
visuales segun el grado de discapacidad que se
presente.

En las comunicaciones

Son obstaculos en las unidades de transporte

En el transporte e .
terrestre, maritimo, aéreo, entre otros.

Son las actitudes presentadas por el medio
social, como prejuicios, lastima, distorsién de la
imagen o deformacién del concepto de
discapacidad.

Psicoldgicas

Es cuando se les dificulta el acceso a informacion
Culturales escrita, visual o verbal, asi como la participacion
en eventos culturales y recreativos.

1.3.2. La Discapacidad Infantil en El Salvador

Los tipos de discapacidad que existen entre los nifios/as salvadorefios/as son la
discapacidad sensorial, que son dificultades en la vision y la audicion; la
discapacidad intelectual, la discapacidad psicolégica, y para nuestro caso, la
discapacidad fisica, que incluye dificultades de movilidad, destreza, amputacién y

para hablar.
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El primer intento por cuantificar a la poblacion con discapacidad en El Salvador se
llevd a cabo durante el V Censo Nacional de Poblacion y IV de Vivienda de 1992. Al
no obtener el resultado esperado, y con la esperanza de obtener cifras mas reales,
en el Censo del 2002 se incluyé un Modulo especial sobre discapacidad. Los
resultados de esto permitieron caracterizar a la poblacion salvadorefia que tuviese
algun tipo de discapacidad. El Censo mostro una cantidad de 99, 958 personas con
alguna discapacidad, de los cuales 5,226 son nifios/as entre 0 y 6 afios.?

Entre las discapacidades que se muestran en los nifios/as se encuentran:
discapacidad visual, auditiva, del habla, de movilidad, de destreza, por amputacion,
intelectuales y psicolégicas. Nifilos/as con discapacidades de movilidad, destreza y
por amputacion se registraron alrededor de 3310, considerando que un nifio/a puede
tener mas de un tipo de discapacidad.

En seis de los catorce departamentos del pais se registran niveles de prevalencia de
discapacidades menores de 1 nifio/a por cada mil niflos/as menores de seis afos de
edad. Sin embargo, el departamento de San Miguel registra la tasa de prevalencia
mas alta del pais; donde se registra que entre 4 y 5 niflos/as con al alguna

discapacidad por cada mil nifios/as de ese tramo de edad.

Santa Ana, Cabafas y San Vicente son otros departamentos con tasas altas de
registro, con un promedio de 2 a 3 nifios/as por cada mil. San Salvador registra un
promedio de 2 nifios/as con discapacidad por cada mil.

1.3.3. Discapacidad Fisica Infantil en el Salvador

La discapacidad fisica se puede definir como una desventaja, la cual resulta de una

limitante y la cual impide el desempefio motor de las personas, por lo que las partes

®DIGESTYC - Encuesta de Hogares de Propésitos Miltiples 2003 — EHPM — El Salvador
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mas afectadas son los brazos y/o las piernas. Estas se pueden subdividir en 4 tipos
de discapacidad fisica.

TIPO DE DISCAPACIDAD DIFICULTADES O PARTE AFECTADA

Al caminar

Al subir o levantarse
Al saltar

Al estar de pie

Movilidad

Agarrar o levantar cosas

Destreza
Cargar cosas

Miembro superior

Miembro inferior

Ambos miembros superiores
Ambos miembros inferiores
Miembro Superior e inferior
Completo

Amputacion

Problemas para hablar

Para Hablar No puede hablar

Las causas de este tipo de discapacidad se relacionan con problemas durante la
gestacion, al ser prematuro el bebé o a dificultades durante el momento del
nacimiento. Otra causa de esta discapacidad es una lesibn medular debido a un

accidente o algun problema del organismo.

1.4. HISTORIA DEL ISRI

La falta de una institucion especializada para brindar atencion a las personas con
discapacidad lleva a un grupo de nobles ciudadanos a darle vida el 25 de noviembre

de 1957 a la Asociacion Salvadoreia de Rehabilitacion.

Este ente se encargaria de darle atencibn médica a las personas que eran
ingresadas en los hospitales sin recibir la asistencia adecuada, también se ayudaria
a las personas con paralisis cerebral que por sus bajos recursos no tenian acceso al

sistema hospitalario.
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En estos primeros pasos dentro del campo de la rehabilitacion el experto

estadounidense David Amato propuso tres puntos fundamentales:

> Entrenamiento en el exterior de personal técnico en el campo de la
rehabilitacion.

> Divulgacion del concepto de rehabilitacion para despertar el interés del publico
y del gobierno en esta rama de la medicina.

» La creacion de un centro integral nacional de rehabilitacion.

Sobre el primer punto se logr6 a través del gobierno del Coronel José Maria Lemus,
becas para la capacitacion de personal en el exterior, se envio a Estados Unidos a
estudiar medicina fisica y rehabilitacion a un médico y a un ingeniero a estudiar
aparatos ortopédicos y miembros artificiales, ambos destacados en el departamento
de medicina fisica y rehabilitacion del Medical Center de Nueva York, a cargo del Dr.
Howard Rusk. También se enviaron a México seis enfermeras graduadas a estudiar
fisioterapia, dos profesoras a estudiar terapia ocupacional, dos profesores a estudiar
terapia de lenguaje y cuatro jovenes a estudiar fabricacion de aparatos ortopédicos y
miembros artificiales. Luego de finalizada su capacitacion y al regresar al pais este
personal empez6 a brindar sus conocimientos en el recién creado departamento de

medicina fisica y rehabilitacion del Centro Integral Nacional de Rehabilitacion.

El éxito alcanzado por la excelente atencion cientifica brindada a la poblacion con
discapacidad llevé a la Asociacion Salvadorefia de Rehabilitacion a demandar ante el
Directorio Civico Militar, la promulgacion de la ley que dio vida al Instituto
Salvadorefio de Rehabilitacion de Invalidos (ISRI), esa ley fue aprobada y publicada
en el Diario Oficial del 27 de diciembre de 1961.

Posteriormente la Asamblea Legislativa aprob6 en julio de 1962, la ley de salarios
para las oficinas administrativas del ISRI, con el fin de que se planificara para que las

labores del instituto comenzaran en 1963.
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El ISRI inici6 sus funciones de forma provisional en el edificio Rubén Dario. En la ley

de salarios y presupuestos de 1963 aparece ya el ISRI con las dependencias:

» Asilo Sara
> Rehabilitacion para Ciegos

» Escuela de Educacion Especial.

La junta directiva del ISRI se dedic6 a mejorar la organizacién de la institucion
cambiando su funcionamiento. También se dieron los pasos necesarios para la

creacion de otros centros de rehabilitacion y asi cubrir la demanda de servicios.

Con el correr del tiempo el ISRI, se reestructuré con base a la demanda de las
personas con discapacidad, y hoy en dia cuenta con ocho centros de rehabilitacion,

una Unidad de Consulta Externa y la Direccion de Proyectos de Extension.

Tanto la misién como la vision del ISRI estan acompafadas de una serie de objetivos
basicos como la de mejorar la prestacion de servicios integrales de rehabilitacion
para personas con discapacidad, fomentar la investigacion en el area de la
rehabilitacion integral, promover la participacion social en el contexto de la

rehabilitacion integral de la persona entre otros.

Estos aspectos fundamentales, son la base del funcionamiento de los ocho centros

del ISRI los cuales son los siguientes:

Centro de Audicién y Lenguaje, CALE.

Centro de Rehabilitaciéon para Ciegos "Eugenia de Duefias".
Centro del Aparato Locomotor, CAL.

Centro de Rehabilitacion Profesional, CRP.

Centro de Atencién a Ancianos "Sara Zaldivar".

S o

Centro de Rehabilitaciéon Integral para la Nifiez y la Adolescencia, CRINA.
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7. Centro de Rehabilitacion Integral de Oriente, CRIOR, (ubicado en San
Miguel)

8. Centro de Rehabilitacién Integral de Occidente, CRIO, (localizado en Santa
Ana).

A estos centros se une el trabajo de la Unidad de Consulta Externa, la cual es
la puerta de entrada para los nuevos/as usuarios/as que pasaran a formar parte
de la poblacion que es atendida en el CRINA y también brinda servicios
médicos especializados a personas con discapacidad y adultos mayores. Un
hecho trascendental que marca la nueva historia del ISRI, surge cuando la
Asamblea Legislativa decide aprobar el cambio del nombre del institutoy es asi
como a partir del 28 de enero del 2012, el |Instituto Salvadoreiio de
Rehabilitacion  de Invalidos, paso a llamarse Instituto Salvadorefio de
Rehabilitacion Integral, segun el decreto legislativo numero 970, publicado en el
Diario Oficial N° 12 , tomo N° 394. La misién, vision y los valores éticos de la

Institucion se desglosan de la siguiente manera:

Mision:

“Somos la Institucion publica auténoma cuya finalidad es la provision de servicios
especializados de rehabilitacibn a personas con discapacidad, brindandolos con
calidad y calidez, en coordinacién entre el usuario y su grupo familiar, organizaciones
e instituciones relacionadas, a fin de desarrollar las habilidades y destrezas
necesarias para lograr su independencia funcional, calidad de vida y plena inclusion

social”.
Visién:

“Ser una instituciéon en servicios de rehabilitacion integral para personas con

discapacidad, reconocida por su excelencia a nivel nacional e internacional”.
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Valores:

» Calidez: Disponemos de la calidad humana en el trato al usuario, reflejados en
la conducta y actitud del personal al prestar los servicios.

» Competencia: Mantenemos la actitud, idoneidad y capacidad para ejercer el
cargo con eficiencia y eficacia.

» Compromiso: Estamos identificados con el quehacer de la Institucion vy
concientizados que el ISRI es una sola institucion, conformada por la
Administracion Superior y todos los Centros de Atencion.

» Confidencialidad: Somos reservados en el uso de la informacion institucional.

» Equidad: Garantizamos a toda persona igualdad en la prestacion de los
servicios de rehabilitacion.

» Lealtad: Somos empleados leales a la Institucion, respetamos y cumplimos las
normativas, instructivos y lineamientos institucionales.

» Responsabilidad: Actuamos con el sentido de los deberes y obligaciones que
nos compete dentro de la Institucion.

» Transparencia: Nuestras acciones son realizadas con honorabilidad, de tal
manera que nos permite la confianza en nuestras operaciones y la
disponibilidad para ser objetos de evaluacion.

» Unidad: Estamos comprometidos a trabajar en equipo para brindar una

atencion de calidad.

Los objetivos fundamentales que guian su quehacer se definen de la siguiente

manera.

» Brindar servicios de rehabilitacion integral a la poblacion con discapacidad en
las areas fisicas, intelectuales, sensoriales, psicolégicas y mixtas.

» Promover y desarrollar programas de orientacién, capacitacion vocacional e
insercion productiva para personas con discapacidad.

» Contribuir a la rehabilitacién, vida independiente e integridad de los adultos

mayores.
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> Intervenir tempranamente las discapacidades en las diferentes areas de
atencion del Instituto.

» Contribuir en la prevencién y deteccién temprana de las discapacidades.

» Promover la equiparacién de oportunidades para la plena participacion social
de las personas con discapacidad.

» Promover la investigacion orientada a la consecucion de sus fines.

» Dirigir el desarrollo institucional.

NIVELES DE LA ESTRUCTURA ORGANIZATIVA DEL ISRI

Para cumplir con su Mision, Vision, Valores y objetivos, el Instituto esta constituido
por niveles jerarquicos que se rigen por la Ley del ISRI, por el Cédigo de Salud, por
las Normas Técnicas de Control Interno Especificas del ISRI, por el Reglamento
General del ISRI y por otras normativas aplicables. Cada Nivel esta integrado por las

siguientes areas:

NIVEL AREA

DIRECCION Junt:_;\ Dlre_ctlva
Presidencia

Auditoria Interna
Asesoria Juridica

ASESOR o
Comunicaciones
Planificacion Estratégica y Desarrollo Institucional
Gerencia Administrativa

GERENCIAL Gerencia Médica y de Servicios de Rehabilitacién
Direccién de Centro

OPERATIVO Administracion de Centro

Jefatura de Area
Personal Técnico y Administrativo
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AUTORIDADES

JUNTA DIRECTIVA

» Director Propietario del Ministerio de Salud: Dra. Maria Isabel Rodriguez.

» Director Suplente del Ministerio de Salud: Dr. Eduardo Antonio Espinoza.

» Director Suplente del Ministerio de Hacienda: Lic. Juan Francisco Barahona
Quezada.

> Director Propietario del Ministerio de Trabajo: Lic. Luis José Lopez Valladares.

> Director Suplente del Ministerio de Trabajo: Lic. José Guillermo Coto Menjivar.

» Director Propietario del Ministerio de Educacion: Lic. Pedro Antonio Morales
Chéavez.

» Director Suplente del Ministerio de Educacion: Licda. Mélida Hernandez de
Barrera.

> Director Propietario del Ministerio de Relaciones Exteriores: Lic. Jorge Alberto
Jiménez.

> Director Suplente del Ministerio de Relaciones Exteriores: Licda. Irma Elena
Claros de Caballero.

» Director Propietario de FUNTER: Luis Edgardo Ayala Cordova.

> Director Suplente de FUNTER: Licda. Sonia Marbely Menjivar de Merino.

PRESIDENCIA
Licda. Nadia Jennifer Soundy Ellerbrock

GERENCIA

Licda. Georgina Elizabeth Hernandez de Garay

GERENCIA MEDICA Y DE SERVICIOS DE REHABILITACION

Dra. Patricia Roxana Tovar de Canizalez
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El objetivo que dirige al departamento de Gerencia Médica y de Servicios de
Rehabilitacion se define asi: Planificar, Organizar, Dirigir, y Controlar los servicios de
rehabilitacion integral con el fin de garantizar eficiencia de la gestién en los centros
de atencion del Instituto.

FUNCIONES DE LA GERENCIA MEDICA Y DE SERVICIOS DE REHABILITACION

> Asesorar a la Presidencia en materia de politicas en la prestacion de servicios
de rehabilitacion.

» Participar en las sesiones de la Junta Directiva en calidad de asesor técnico
con derecho a voz pero sin voto.

» Cumplir y velar por la ejecucion de las politicas, estrategias y lineamientos que
regulan al Instituto en el area técnica.

» Promover y garantizar el funcionamiento de los Centros de Atencidon en la
prestacion de servicios a los usuarios, a través de la implementacion de
estrategias que favorezcan la eficacia, eficiencia y calidad;

» Presentar a la Presidencia el Plan Anual de Trabajo de su éarea de
responsabilidad;

» Promover y apoyar el adecuado desempefio técnico y profesional de los
recursos humanos, a través de proporcionarles normas, guias técnicas y
protocolos para la atencion integral de las personas con discapacidad.

» Realizar el seguimiento, monitoreo y evaluacion de los planes y programas de
trabajo de los Centros de Atencion, de acuerdo a lo establecido en los
procedimientos, instrumentos e indicadores institucionales.

» Promover el desarrollo de estudios e investigaciones en materia de
rehabilitacion integral.

» Velar por el cumplimiento del modelo de atencién.

» Gestion del talento humano.
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2. CLASIFICACION DE LA DISCAPACIDAD

Es importante mencionar, antes de entrar a las definiciones y conceptualizaciones
requeridas en todo estudio o investigacion, que el concepto “discapacidad” se define
de manera distinta de acuerdo con las culturas y contextos. Existen diversos
impedimentos tanto visibles como invisibles y la medida en que estos se convierten
en discapacidad depende de factores como la actitud y el comportamiento de otras
personas hacia ellos/as (padres, maestros, vecinos), si se satisfacen o no sus
necesidades baésicas, de las politicas que los/as excluyen o incluyen, de la
accesibilidad del entorno y del acceso al apoyo béasico para su desarrollo, es por ello
gue retoma el punto de vista de Instituciones y organizaciones reconocidas tanto a

nivel mundial como algunos conceptos planteados por instituciones en El salvador.

2.1. Tipos de discapacidad

El 22 de mayo de 2001, en la 542 Asamblea de la OMS (Organizacion Mundial de la
Salud), se aprobo la nueva version de la Clasificacion de los tipos de Discapacidad
con el nombre de 'Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y
la Salud', con las siglas CIF.° En ella se establece que toda discapacidad tiene su
origen en una o varias deficiencias funcionales o estructurales de algun 6rgano
corporal y en este sentido, se considera como deficiencia cualquier anomalia de un

organo o de una funcién propia de ese organo.

Partiendo de esta distincion basica promovida por la OMS a través de la CIF, se
puede identificar ciertas clases de deficiencia asociadas a las distintas
discapacidades, agrupandolas en las siguientes categorias: mentales, intelectuales,

sensoriales y fisicas.

® “Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF)”, Organizacién
Mundial para la Salud (OMS), 2001.
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2.1.1. Discapacidades Mentales

Este grupo, referido a las deficiencias mentales se considera de dificil cuantificacién,

entre otras razones por la falta de precision en la determinacién de sus limites.

Concretamente la EDDES™ (Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado
de Salud) incluye en la categoria de deficiencia mental trastornos mentales diversos.
Esta Ultima recoge trastornos como el autismo, las esquizofrenias, trastornos
psicoéticos, somaticos, de la personalidad, entre otros. La falta de acuerdo en torno a
la idoneidad de la inclusion de algunos de éstos ultimos en categorias distintas y
sobre todo la imposibilidad de realizar su cuantificacion de manera aislada, hace
ineludible una exploracion previa del conjunto, considerando la categoria 'otros

trastornos' como enfermedades mentales.

En el caso de nuestro pais existe una definicion de discapacidad mental planteada
por FUNTERY, fundacién que trabaja precisamente dentro del contexto salvadorefio
en el cual se muestra una definicion similar refiriendose a las discapacidades
mentales como: Aquellas que incluyen un cuadro psiquiatrico, (neuroticos, con
fobias, bipolares, paranoias, traumas). Puede ser de nacimiento, o adquirida en el
transcurso de la vida. Considerando las barreras socioculturales como un aspecto

importante a la hora de considerar la discapacidad.
2.1.2. Discapacidades Intelectuales
Las personas con discapacidad intelectual se caracterizan por tener limitaciones

significativas en el funcionamiento intelectual y en el desarrollo de las habilidades

adaptativas para su edad y entorno social, tales como:

1% Operacion estadistica en forma de macro encuesta (79.000 viviendas y 220.000 personas
aproximadamente) realizado en Espafia, en el aflo 1999, el cual recoge en sus aspectos
fundamentales las recomendaciones de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS).

! Fundacién Teletén Pro-Rehabilitacién en El Salvador (2008)
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» Lenguaje, lectura, escritura, matematicas, compresion de conceptos
abstractos, entre otros.

> Interaccion con otras personas, establecimiento de juicios y toma de
decisiones.

> Actividades de la vida diaria, manejo de dinero y tiempo; auto direccion. Esta

capacidad comienza antes de los 18 afios.

En este caso la Fundacion Teleton Pro-Rehabilitacion (FUNTER) lo define como:
“Toda reduccién o pérdida de la capacidad intelectual que dificulta o impide realizar
de forma estandar (dentro de lo comun) las distintas actividades de la vida diaria.
Puede ser de nacimiento o adquirida en el transcurso de la vida, aunada a las

barreras sociales, culturales, materiales existentes en la sociedad™?

2.1.3. Discapacidades Sensoriales

Es importante mencionar que al hablar de deficiencias sensoriales es necesario
recordar que las categorias de andlisis presentan limitaciones en la descripcion de la

realidad para la que se aplican, como se mencioné en las anteriores categorias.

Dentro del grupo de las deficiencias sensoriales se incluyen —como se ha dicho-
colectivos afectados por trastornos de distinta naturaleza. Las deficiencias auditivas
presentan a su vez distintos grados, desde las hipoacusias (audicién reducida) de
caracter leve hasta la sordera total pre-locutiva y post-locutiva, y los trastornos
relacionados con el equilibrio. El otro gran colectivo incluido en la categoria de

deficiencias sensoriales lo constituyen las personas con trastornos visuales.

En el caso de FUNTER define las deficiencias sensoriales de manera concreta como:

toda reduccién o pérdida de la capacidad del area sensorial tales como la audicién, el

'2 Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad CDPD, Convencién
Interamericana para la Eliminacion de todas las formas de Discriminacion contra las Personas con
Discapacidad, CIADDIS y de la Clasificacién Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad, y
de la Salud, CIF. (2008)
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lenguaje y la vista. Puede ser de nacimiento o adquirida en el transcurso de la
vida. Al igual que en las anteriores definiciones recalca la importancia de las
condiciones materiales, econdmicas y socioculturales idéneas como un factor

importante al considerar la discapacidad.

Las discapacidades sensoriales, se clasifican dos grandes grupos:

» Discapacidad Visual

La discapacidad visual es la carencia, deficiencia o disminucién de la vision,
para muchas personas la palabra ciego significa carencia total de la vision, sin
embargo la discapacidad visual se divide en ceguera total o amaurosis,

ceguera legal.

» Discapacidad Auditiva

La discapacidad auditiva es la carencia, disminuciéon o deficiencia de la
capacidad auditiva, entre los tipos de discapacidad auditiva se encuentran:
pérdida auditiva conductiva, pérdida auditiva sensorial y pérdida auditiva
mixta. Esta discapacidad conlleva a importantes efectos en el proceso de

adquisicion del lenguaje oral.

2.1.4. Discapacidades Fisicas y Motoras

Se considera que una persona tiene una discapacidad fisica cuando presenta
anomalias organicas en el aparato locomotor o las extremidades (cabeza, columna
vertebral, extremidades superiores y extremidades inferiores). También se incluirdn
las deficiencias del sistema nervioso, referidas a las paralisis de extremidades
superiores e inferiores, paraplejias y tetraplejias y a los trastornos de coordinacion de

los movimientos, entre otras.
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Citando nuevamente a FUNTER, ésta la define asi: Limitacidbn que se manifiesta en
el cuerpo de la persona. Es toda restriccién o pérdida de la capacidad de realizar una
actividad de tipo corporal, motora, muscular. Puede ser de nacimiento o adquirida en
el transcurso de la vida. Esta limitacion es mucho mas evidente si el entorno tiene
barreras tales como arquitectonicas, de transporte, de informacion, comunicacion,
econdmicas, y las actitudes de las personas, desconocimiento del tema y tabues, lo
gue provoca que la persona con discapacidad no participe plena y efectivamente en
la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.

Se observa dentro de ambas definiciones, que el concepto de discapacidad incluye
tanto las condiciones fisicas como las condiciones socioculturales cuando estas no

contribuyen en el reconocimiento de necesidades y derechos de esta poblacion.

En todos los casos de discapacidad de caracter fisico el eje probleméatico en torno al
cual se estructura la trama de la integracion (deficitaria) es la autonomia personal, ya
gue aunque en cada etapa del ciclo vital las expectativas en torno a la autonomia son
distintas, como también lo son entre las personas que no padecen discapacidad, se

trata de un elemento esencial desde el punto de vista de la calidad de vida.

Pues bien, hablar de autonomia supone referirse a ambitos tan variados como el
laboral, el educativo, la comunicacién social y por supuesto la accesibilidad, que

aglutina a todas estas facetas vitales.

La escasa participacion en actividad y empleo, el déficit y el desajuste educativo, asi
como la sobreproteccion familiar —que redundan en la falta de autonomia-, son
problemas comunes a todas las personas con discapacidad. Pero tal vez se
manifiesten de forma especialmente reconocible en términos de accesibilidad en
aquellas personas que tienen muy reducida su capacidad de movimiento, como los

usuarios de sillas de ruedas.
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En el caso de un/a nifio/a con discapacidad motora presenta clara desventaja,
determinada por limitaciones posturales, de desplazamiento, de coordinacion, de
ejecucion de movimientos o ausencia de ellos. Este tipo discapacidad se da en
diferentes grados y pueden afectar al sistema Oseo, articulaciones, nervios y/o

musculos.

Las discapacidades motoras se clasifican de la siguiente manera:

Segun origen de la lesion:

» Congénitas o hereditarias: abarca en general el ambito de los sindromes y
tiene su origen en las alteraciones cromosomaticas. seria el caso, por
ejemplo, del sindrome de Down definido por una trisomia (tres cromosomas
en vez de dos) en el par 21; en este caso, al retraso psicomotor lo acomparfia

un retraso cognitivo.

» Prenatales no congeénitas: pueden ser causados por enfermedad o
traumatismo de la madre, también por prematuridad en el nacimiento y
pueden derivar en problemas de tipo metabdlico, malformaciones del bebé o

dano cerebral.

» Perinatales: problemas que se producen generalmente en el momento del
parto (partos de nalgas, vueltas de cordon alrededor del cuello del feto, partos
largos con sufrimiento fetal, etc.), que pueden causar tanto alteraciones osteo-
articulares (paralisis braquial, torticolis, etc.) como dafio cerebral (por anoxia o

falta de oxigeno al cerebro).
» Postnatales: causadas por enfermedades en el bebé (meningitis, coma

diabético, deshidratacion, etc.) o por traumatismos (accidentes fortuitos o

provocados, absorcion involuntaria  del propio vomito, etc.)
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Segun la localizacion de la lesion:

> A nivel cerebral: pardlisis cerebral, traumatismo crdneo encefalico (TCE),
tumores.

» A nivel espinal: poliomielitis, espina bifida, enfermedades medulares
degenerativas (esclerosis, ataxias).

> A nivel muscular: miopatias, distrofias musculares

» A nivel osteo-articular: pardlisis braquial, amputaciones, lesiones de

columna (escoliosis, cifosis, lordosis, etc.)

Segun el niumero de miembros afectados:

» Si hay disfuncion pero no pérdida total de la funcion:
o Hemiparesia: Alteracion de la funcibn de uno o dos miembros
generalmente del mismo lado.
o Diparesis: alteracion de la funcion de los miembros inferiores mas
afectados que los superiores.

o Cuadriparesia: alteracion de la funcion de los cuatro miembros.

» Si hay pérdida de la funcion:
o Hemiplejia: pardlisis de uno o dos miembros generalmente del mismo lado.
o Paraplejia: pardlisis de miembros inferiores.

o Tetraplejia: pardlisis de los cuatro miembros.

Basados en las clasificaciones anteriores es importante realizar la delimitacion delos
tipos de discapacidad sobre los cuales se basara la investigacion. En este caso son
la Cuadriparesis (o tetraparesia’®), Hemiparesis y/o Diparesis, como discapacidades
motoras en nifios y nifias dentro del Instituto Salvadorefio de Rehabilitacion Integral

(ISRI), de la cual se habla a continuacion.

'3 Otro término utilizado para denominar la Cuadriparesia.
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2.2. Cuadriparesis, Hemiparesis y Diparesis

Cuadriparesis

La cuadriparesis se refiere a la disminucion de la fuerza motora o paralisis parcial
gue afecta a los cuatro miembros. Cuando se afecta el rostro y la cabeza la debilidad
motora puede ser facilmente evidente o no. La cuadriparesis se distingue de las
cuadriplejia en que esta ultima hay inmovilidad en lugar de simplemente debilidad.

Hemiparesis

Es la consecuencia de una lesion cerebral, normalmente producida por una falta de
oxigeno en el cerebro. La Hemiparesis es una disminucion del movimiento sin llegar
a la paralisis. Es un grado menor que la hemiplejia, que produce paralisis total.
Cuando se afecta el rostro y la cabeza la debilidad motora puede o no ser facilmente
evidente. La Hemiparesis afecta una de las dos mitades (izquierda o derecha) de los
cuerpos causando debilidad y con ello una disminucion de movimiento, a diferencia

de la hemiplejia, en donde ocurre paralisis completa.

Diparesis
La Diparesis se refiere a la disminucion de la fuerza motora o paralisis parcial de los

miembros inferiores mas que los superiores.

2.2.1. Etiologia

La causa de estos tipos de paralisis cerebral puede ser una lesién en el cerebro,
tronco cerebral, cerebelo o médula espinal, pero nunca por lesiones del sistema
nervioso periférico. Es importante tener en cuenta los aspectos congénitos o
hereditarios, los prenatales, perinatales y posnatales, desarrollados en el apartado
anterior; como aspectos que originan dichas dificultades motoras en sus diferentes

grados.
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2.2.2. La Cuadriparesis, Hemiparesis y Diparesis dentro del Instituto de

Rehabilitacion Integral ISRI.

Teniendo en cuenta que estos tipos de paresias se refieren a un tipo de pardlisis
parcial, es importante mencionar que dentro del ISRI, el diagndstico de
Cuadriparesis, Hemiparesis y Diparesis es tratado dentro del Centro de Paralisis
Cerebral que forma parte del CRINAY, donde se atienden a pacientes
diagnosticados incluidos en estas categorias. De igual manera existe una
clasificacion importante sobre la cual las fisioterapeutas del centro basan sus
diagnésticos y tratamientos respecto a paralisis cerebral. Al igual que en el caso de
los/as nifios/as con estado de salud normal, no se puede decir que existen dos
nifos/as con un diagnéstico de paralisis cerebral similar, pero si existen
caracteristicas en comun que ayudan a su clasificacion; esto puede realizarse

tomando en cuenta el compromiso corporal o el tono muscular.

o Compromiso Corporal: Hemiparesis, Diparesis y Cuadriparesis

o Tono: Hipotonicos, Espasticos, Atetdsicos.

Teniendo en cuenta que anteriormente se mencionaron aspectos sobre el
compromiso corporal, es importante destacar en aspectos referidos al tono

muscular®®:

» Hipotdnicos: Los/as nifilos/as con tono muscular bajo son sumamente
pasivos, tienen articulaciones laxas'®, posturas y movimientos inestables,
reacciones ausentes o muy lentas. Se ven afectadas funciones vitales como

la respiracion, circulacion y digestion.

!4 Centro de Rehabilitacion Integral para la Nifiez y Adolescencia.

'* Dentro de las terapias de rehabilitacion brindadas en el ISRI el aspecto del tono muscular y sus
diferentes clasificaciones, se consideran importantes pues de esto depende I6gicamente el rumbo de
la terapia.

'® Articulaciones Débiles
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Por tanto, de acuerdo a lo anterior se puede hablar de hipotonia leve, moderada o

severa.

o Leve: Reacciones lentas, que generalmente van alcanzando las etapas del

desarrollo después de lo esperado, pero su pronostico es bueno. Estos/as

nifos/as se recuperan en un 100%.

o Moderada: Reacciones presentes, logran trabajo contra gravedad, aunque

para hacerlo usan tono muscular alto, su circulacion permitira el pronto

inicio de su terapia y un adecuado manejo dentro del hogar.

o Severo: Reacciones ausentes, son sumamente pasivos/as, no logran

realizar trabajo ni en contra ni a favor de la gravedad. Hay una rotacion

mas externa de sus miembros, no toleran posiciones que les exigen

esfuerzo y parece que nada les interesa a su alrededor.

» Espasticos

©)

©)

Tono postural permanentemente aumentado

Movimientos lentos, en rangos pequefios y con mucho esfuerzo
Tienden a desarrollar contracturas y deformidades

Son muy inseguros Yy tienen gran dificultad en adaptarse a los

cambios

> Atetésicos

No tienen un tono postural sostenido

Sus movimientos son amplios en su rango y no es posible trabajo en
rangos medios

Se les dificulta una postura estética

Sus reacciones son desorganizadas y descontroladas

Es movil, no corre peligro de desarrollar contracturas y deformidades
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2.2.3. Tratamiento y Rehabilitacion

Estos tipos de parasismo tienen tratamiento curativo, pero con una atencion
adecuada que permita mejorar el movimiento, que estimule el desarrollo intelectual y
permita alcanzar un mejor nivel de comunicacion posible estimulando su relacion
social, podra llevar una vida plena y relativamente satisfactoria. El nifio/a debe ser
examinado/a por un médico especialista en rehabilitacion y tiene que ser evaluado en

forma periddica:

> Inicialmente cada mes hasta que cumpla los 6 meses de edad
De los seis a los doce meses: Cada dos meses
> Semestralmente hasta los 2 afios de edad o en caso de presentar alteraciones

neuroldgicas hasta que sea necesario y de acuerdo a su programa establecido

Los padres deben de estar entrenados acerca de como realizar los ejercicios y

ademas deben de:

Conocer el desarrollo psicomotor normal del nifio/a
Aprender a observar las conductas del nifio/a
Conocer las técnicas de higiene y alimentacion

Conocer el programa de tratamiento domiciliario

Los pilares del tratamiento de la Cuadriparesis, Hemiparesis y/o Diparesis son

cuatro:

> Terapia fisica
> Terapia ocupacional
> Logopedia®’

> Escuela (o educacion compensatoria)

" La logopedia es la disciplina que diagnostica, evalta y rehabilita, los problemas, disfunciones,
retrasos o trastornos que se presentan en la comunicacion, el lenguaje, el habla y la voz.
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2.2.3.1. Terapia Fisica

Normalmente la terapia fisica comienza en los primeros afos de vida,
inmediatamente después de haber realizado el diagnéstico. Se utilizan

combinaciones especificas de ejercicios para conseguir tres metas fundamentales:

> Prevenir el deterioro o debilidad de los musculos por la falta de uso (atrofia)
» Evitar la contractura, en la que los masculos de inmovilizan en una postura
rigida y anormal

» Mejorar el desarrollo motor del nifio/a

La terapia fisica sola o0 combinada con ayudas técnicas (aparatos ortopédicos) puede
prevenir esta complicacion mediante el estiramiento de los musculos afectados. Si el
nifio/a tiene tendones espasticos en la corva (tendones en la parte posterior de la
rodilla) el terapeuta y los padres deben animar al nifio/a a sentarse con las piernas

extendidas.

Un programa utilizado normalmente en la terapia fisica que logra mejorar el
desarrollo motor del nifio/a, es la técnica Bobath'®. Este programa consiste en inhibir
los esquemas de movimiento patologico e influir en el tono muscular para facilitar el
movimiento. Otro método de terapia fisica es la realizacion de "patrones", que se
basa en el principio de que las destrezas motoras deben ensefiarse en la misma
secuencia que se desarrollan normalmente sin considerar la edad del nifio/a; al
nifio/a se le ensefia movimientos elementales como impulsarse para ponerse de pie
y gatear antes de ensefiarle a caminar. Realmente no hay estudios que demuestren

la eficacia de este método.

La terapia fisica debe ser sélo uno de los elementos de un programa de desarrollo

infantil en el que se tienen que incorporar auténticos esfuerzos para conseguir un

'8 El Concepto Bobath es un enfoque de solucién de problemas para la evaluacion y tratamiento de las
personas con trastornos de la funcién, el movimiento y el control postural.
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ambiente estimulante, variado y enriquecedor ya que el nifilo/a con Cuadriparesis,
Hemiparesis o Diparesis —al igual que cualquier nifio/a- necesita de nuevas

experiencias e interaccion con el mundo exterior para poder aprender.

Cuando el nifio alcanza la edad escolar, la terapia se distancia del desarrollo motor
temprano y se concentra en preparar al nifio/a para la asistencia a las clases,
ayudandole a dominar las actividades de la vida diaria y aumentar al maximo su
capacidad de comunicacion. Se debe preparar al nifio/a para la asistencia al colegio
a base de mejorar su capacidad de sentarse, moverse independientemente o en silla
de ruedas y prepararle para poder realizar tareas especificas como puede ser el

escribir.

» Terapia fisica de la Cuadriparesis, Hemiparesis y/o Diparesis dentro del
ISRI

Existen dos objetivos complementarios en las actividades de fisioterapia
dentro del CRINA, que se relacionan directamente con el desarrollo de

habilidades motrices:

1. Inhibir patrones anormales de postura y movimiento

2. Facilitar los patrones normales de postura y movimiento

Algunas de las técnicas que se utilizan para el logro de los objetivos anteriores
son:

v Deliberacion miofacial,

v' Activacion y fortalecimiento de musculos débiles,

v Integracion sensorial, entre otras.

Estas técnicas ayudan no solo en la rehabilitacion para nifios y nifias con un
diagndstico de Cuadriparesis, Hemiparesis o Diparesis, sino también en otros

tipos de diagnosticos. Es precisamente a través de estas técnicas que el
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aprendizaje de habilidades motoras puede desarrollarse en nifios y nifias con
este tipo de dificultades motoras; sin este tipo de rehabilitacion es probable
que los/as nifios/as puedan desarrollar dichas habilidades, pero
definitivamente su capacidad no se desarrollara en su totalidad. Asi también el
desarrollo de estas sesiones de rehabilitacion permite el involucramiento
directo de los padres/madres y/o encargados en el proceso de ensefianza de
habilidades.

2.2.3.2. Abordaje psicologico

Tanto a nivel de terapia fisica como psicologica los nifios/as con Cuadriparesis,
Hemiparesis o Diparesis y sus familiares o encargados/as son miembros importantes
del equipo de tratamiento y deben involucrarse intimamente en todos los pasos de la

planificacion, toma de decisiones y la administracion de los tratamientos.

Diversos estudios han demostrado que el apoyo familiar y la determinacion personal
son dos de los factores mas importantes que predicen cuales de los infantes con
cuadriparesis, Hemiparesis o Diparesis lograran alcanzar las metas propuestas a

largo plazo.

El dominar habilidades especificas —como el caminar correctamente- es un enfoque
importante del tratamiento diario, pero la meta final deberia ser ayudar a los/as
menores a evolucionar a la edad adulta de manera satisfactoria y conseguir la
maxima independencia en la sociedad. Un aspecto importante en la terapia
psicologica es la terapia de conducta en la cual se utiliza teoria y técnicas
psicologicas para aumentar las habilidades del nifio/a. Sirve de complemento a la
terapia fisica, ocupacional y del habla. En muchas ocasiones se utilizan métodos de
premios, elogios, etc.

Los profesionales de la psicologia se encargan también, de la evaluacion

psicopedagogica de los nifios/as para conocer sus necesidades educativas
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especiales y orientarles hacia la modalidad de escolarizacibn mas adecuada, asi

como proponerles los centros en los que podrian escolarizarse.

v' Abordaje psicolégico de la Cuadriparesis, Hemiparesis y Diparesis
dentro del ISRI

El ISRI cuenta con un departamento de psicologia que funciona desde 1980 y
dentro de sus dependencias se encuentra el CRINA (Centro De Rehabilitacion
Integral Para La Nifiez y Adolescencia), que surge con la necesidad de brindar
orientacion a los padres de familia de nifios/as con discapacidad que asisten a

este centro.

En el caso de nifios y nifias diagnosticados con Cuadriparesis, Hemiparesis
y/o Diparesis, como en otros diagnosticos; se trabaja a nivel de dos
programas: individual y grupal. En la terapia individual, los padres de los/as
menores reciben asesorias psicolégicas a nivel individual aproximadamente
una vez al mes, dando seguimiento a las condiciones psicolégicas de los
padres, como por ejemplo: conflictos familiares, de pareja, etc. factores que

pueden ser esenciales en el progreso o no de la rehabilitacion.

En la Terapia Grupal, se ha desarrollado a través de las denominadas
“Escuelas para padres”, donde se abordan temas de vital importancia para la
salud mental de padres y madres y/o responsables, en su condicion de
cuidadores. De igual forma se realiza la orientacion y capacitacion a nivel
escolar, acerca del tratamiento y las consideraciones psicopedagogicas para

los/as nifios/as diagnosticados con algun tipo de discapacidad.
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3. LA FAMILIA'Y LA DISCAPACIDAD

3.1. Generalidades

La familia, es el elemento natural, universal y fundamental de la sociedad; es el
primer contexto socializador por excelencia, el primer entorno natural en donde los
miembros que la forman evolucionan y se desarrollan a nivel afectivo, fisico,
intelectual y social, segun modelos vivenciados e interiorizado. Las experiencias que
se adquieren en la primera infancia, de cualquier tipo, y los vinculos de apego que se
dan en ella van a estar determinadas por el propio entorno familiar generador de las
mismas. Es la familia quien introduce a los/as hijos/as en el mundo de las personas y
de los objetos y las relaciones que se establecen entre sus miembros van a ser en
gran medida modelo de comportamiento con los demas, al igual que lo va a ser la

forma de afrontar los conflictos que se generan en el medio familiar.

La familia debera ofrecer oportunidades suficientes para desarrollar aquellas
habilidades y competencias personales y sociales que permitan a sus miembros
crecer con seguridad y autonomia, siendo capaces de relacionarse y de actuar
satisfactoriamente en el ambito social. De ello se desprende también el decisivo
papel que adquieren los adultos cercanos familiares en la educacion de los nifios,
aunque sin olvidar que otras instituciones y medios intervienen igualmente en la

educacion de las personas.

Cada familia es un sistema abierto en continuo movimiento, cambio vy
reestructuracion, en busca de una estabilidad y equilibrio entre todos los miembros
gue la componen. Es una unidad formada por distintas subunidades que pretenden
conseguir un ajuste y una adaptacioén positiva.® Los procesos que tienen lugar son
interactivos de forma que cualquier suceso que ocurre en uno de sus miembros

repercute de una u otra manera en todos los demas. De este modo, las familias

% Técnicas de Terapia Familiar, S. Minman, Editorial PAIDOS.
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experimentan cambios cuando nace algun miembro, crece, se desarrolla, muere,...
En muchas ocasiones, ante determinados hechos, se producen desadaptaciones.
Una de ellas surge cuando un hijo/a presenta alguna discapacidad. El acontecimiento
suele ser impactante y repercutird, probablemente, a lo largo de todo el ciclo vital.

Hace una década se opinaba que las familias no eran capaces de atender a un
familiar discapacitado, haciéndose necesario ubicarlo en una institucion
especializada. Hoy en dia esta actitud ha cambiado y se cree que las familias tienen
una gran capacidad intrinseca, pero que necesitan apoyo para actuar segin sus
preferencias, construir sobre sus fortalezas y tomar las riendas del cuidado de su

familiar.

Maria Cristina Rojas (1996) menciona que: “El nacimiento de un bebé discapacitado
o bien el descubrimiento de que un hijo padece una enfermedad cronica invalidante y
amenazadora para su vida o desarrollo, conforma una acontecimiento temido y a la
vez inesperado; se trata de un suceso que ejerce fuerte violencia sobre la vida
emocional de los miembros de la familia y altera sus vinculos pues exige de ellos
un trabajo psiquico extra necesario para realizar las transformaciones que les

permitan convivir con ese hecho forzoso”.?°

3.2. Ambiente familiar

La calidad del ambiente familiar y las experiencias que viven los/as nifios/as en él
son fundamentales para su desarrollo social y emocional. Como en la infancia se
aprende mas que en cualquier otra etapa de la vida, los individuos son vulnerables a
repetir las acciones que observan durante su nifiez, al crecer los nifios imitarian la
acciones que observaron y experimentaron en su entorno familiar, especialmente de

sus padres.

 Rojas, Maria Cristina, “La familia, el nifio y |a discapacidad”, Psicopedagogia On Line, pag.1
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En el caso de los/as nifios/as con discapacidad, el tipo de ambiente familiar permitira
0 no, el desarrollo de sus habilidades, especialmente su relativa autonomia.

Existen diferentes tipos de ambiente familiar como lo son:

e Ambiente familiar autoritario

Es el ambiente en el cual el/la nifio/a es educado para obedecer completamente a los
adultos y darles siempre la razén.?! Los padres reprimen severamente los instintos
del pequefio, pretenden que siempre haga lo establecido y mantienen unas normas

muy estrictas que esperan se cumplan fielmente.

No se puede vivir sin normas, éstas dan seguridad al individuo sobre lo que es

correcto e incorrecto para que pueda tomar decisiones y actuar.

De acuerdo con las etapas de desarrollo de Kohlberg y su replanteamiento
costo/beneficio, en la primera etapa los/as nifios/as estan sujetos a normas definidas
externamente por sus padres o cuidadores y le dan una orientacion hacia el castigo y
la obediencia. El/la nifio/a juzga los actos como buenos o malos si estan asociados o
no con la accion, lo incorrecto es lo que esta asociado con consecuencias negativas
y acata estas normas para evitar el castigo, entendido como la correccién de las
acciones incorrectas de acuerdo con las normas establecidas. Pero cuando la
represion es severa, el/la niflo/a cumple con las normas no porque haya participado
en su construccion o las comprenda sino por miedo al castigo, no desarrolla

autonomia para apropiarse de ellas.?

En un ambiente autoritario el/la nifio/a con una discapacidad no tiene muchas
posibilidades de explorar ni de ponerse a prueba, debe obedecer érdenes y seguirlas
sin evaluarlas ni criticarlas. Ademas, como el castigo puede llegar a ser excesivo e

injustificado para la accion cometida, ya como adulto puede ser incapaz de

I Torres y Hernandez, 1997
%2 villegas y Kohlberg, 1995
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simpatizar con el dolor ajeno porque él mismo nunca pudo experimentar el suyo de
manera consciente de nifio, tuvo que reprimirlo y ocultarlo. También puede ocurrir

que se desarrolle como una persona hostil y agresiva. %

Al respecto, Mills y Rubin (1993) encontraron que la frecuencia de la hostilidad de
los/as nifios/as con sus padres estaba asociada al grado en el cual las madres
intentaban controlarlos autoritariamente sin explicarles el porqué de sus

determinaciones.

Si las formas de relacionarse que aprenden y practican los/as nifilos/as son la fuerza
y la imposicion, estas seran sus formas naturales de socializacion, asi aprenderan a
moverse y a reconocer a los demas. La agresividad se da especialmente hacia
figuras que no son de autoridad, el/la nifio/a que crece en este ambiente aprovechara
para descargar su agresividad con otros mas deébiles. La investigacion de
Domitrovich y Bierman (2001) encontré evidencia de que si los padres tienen altos
niveles de disciplina coercitiva y punitiva, reflejados en reprimendas y hostilidad hacia
ellla nifio/a, éste desarrolla comportamientos agresivos y bajos niveles de

altruismo.?*

e Ambiente familiar donde no hay normas definidas

En un ambiente familiar donde hay laxitud (flojera) en las normas se deja al nifio/a
completamente libre para que haga lo que quiera. Los padres no establecen limites,
lo cual hace que el/la nifio/a se confunda y no pueda diferenciar entre lo que esta
bien y es correcto de lo que no lo esta. Los/as nifios/as no reciben castigo de sus
padres cuando cometen faltas o errores, es decir, no se les brinda retroinformacion

gue le de valor moral a su accion.

% Torres y Hernandez, 1997
* Torres y Hernandez, 1997; Mills y Rubin 1993 y Domitrovich y Bierman 2001.
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Hay hipotesis que sefialan que los/as nifios/as consideran que el adulto es quien
sabe cuando castigar y cuando premiar y esto le da seguridad. Asi, cuando un nifio/a
no encuentra una figura que lo oriente sobre lo bueno y lo malo, se le genera
incertidumbre en cuanto a las normas, crece inseguro/a y €l mismo es el que pone la

norma a su acomodo y sin seguridad.?

Es posible que el/la nifio/a con discapacidad no desarrolle capacidades para crear
conciencia moral ni para construir unos valores propios, la teoria del costo/beneficio
indica que los valores dependeran de lo que al nifio le produzca beneficios. El/la
nifio/a, al no tener limites, no sabe resolver conflictos, no tiene las herramientas para
ello, no maneja relaciones de reciprocidad pues generalmente querra que las cosas y

situaciones lo beneficien por lo que es dificil que sean empaticos.

e Ambiente familiar agresivo

Un tercer tipo de ambiente familiar es el agresivo, donde se presentan actos de
agresion entre la pareja, padres e hijos/as y con terceros. El/la nifio/a que crece en

este ambiente aprende e imita las acciones agresivas (Bandura, 1963).%°

El desarrollo de la agresividad se favorece si el ambiente es violento ya que los
nifios/as realizan acciones violentas y construyen razonamientos que las justifican.
Se imita la agresividad de otros y se crean modelos que son muy estables durante su
vida. En un ambiente violento es muy probable que el/la nifio/a sea maltratado y hay
evidencia de que los/as nifios/as maltratados desarrollan modelos agresivos que

aplican a otro tipo de relaciones y a relaciones futuras.?’

El ambiente familiar es un factor clave en el desarrollo socio-afectivo y ético del

individuo. En términos probabilisticos (Bowlby, 1973 en Sroufe, 1995), se ha

% Everest, 1987
% Bandura, 1963
*" Dodge, Bates y Pettit, 1990
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encontrado que el/la nifio/a que haya experimentado una adaptacién temprana
afortunada, tendra éxito con mayor probabilidad en fases posteriores, su desarrollo
previo puede determinar el camino para su desarrollo posterior. Un ambiente
adecuado para el desarrollo no es aquel donde el control es excesivo y el/la nifio/a
no tiene opciones, tampoco aquel en el que las opciones son ilimitadas. Es aquel en
el que las opciones son flexibles y fundamentadas por medio del dialogo y la opinion
de todos, se establecen en conjunto con los miembros de la familia y hay una mayor
probabilidad de que tanto el/la nifilo/a como el sistema familiar, se desarrollen de una

forma armoniosa.

e Ambiente familiar democratico

Los/as nifios/as con discapacidad que pertenecen a familias carifiosas y
estimuladoras tienen mas posibilidades de desarrollarse sanos, felices y autonomos.
Las expresiones de afecto y formas adecuadas de comportamiento en la familia,

promueven un clima emocional positivo y los prepara mejor para el futuro.

Un ambiente familiar sano y estimulante posee las siguientes caracteristicas:

» Se respira calidez en el trato, que los/as nifios/as perciban que todos los
miembros de la casa son aceptados y queridos, no importando su condicion.

» Se celebran los avances y logros de los/as nifios/as. Los elogios de los padres
son el mejor premio para ellos/as. Su autoestima se vera reforzada y
alimentada con la satisfaccién que les proporciona recibirlos.

» Los padres y adultos a cargo son modelos, procuran que las acciones sean
positivas y dignas de imitar. Los/as nifios/as desarrollan conductas positivas,
tales como: esfuerzo, solidaridad, responsabilidad, respeto y autonomia,
imitando a los adultos.

» Se expresa el carifio a través de gestos, caricias, miradas, abrazos, estimulos

verbales; estos crearan un ambiente favorable que impactara positivamente
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en el desarrollo psicosocial del/la nifio/a. Se evita remplazar un estimulo
verbal o una caricia por un juguete o un regalo.

» Se intentar mantener un ambiente estable, ordenado y seguro. Si los padres
cambian permanentemente el trato, las reglas, las rutinas diarias, el/la nifio/a
se sentira confuso e inseguro, y la formacion de habitos y su sensacion de
seguridad se veran afectadas.

» Se tratan de resolver los conflictos, evitando peleas, discusiones y gritos, ya
gue las tensiones de los adultos son percibidas por los pequefios. La violencia
verbal también afecta el desarrollo infantil, especialmente aquella que muestra
un enfrentamiento entre los padres.

» Las reglas dentro del grupo familiar no solo son establecidas por padre y

madre, sino en conjunto con los integrantes de la familia.

3.3. Reacciones ante la discapacidad

Al hablar de las diferentes reacciones que el grupo familiar puede presentar ante la
condicion de discapacidad de sus hijos/as, es necesario conocer las etapas que vive
la familia en conjunto; entre ellas se podra identificar algunas reacciones
emocionales y cambios en el estilo de vida que cada uno de los integrantes del grupo

familiar experimenta de forma particular.

3.3.1. Etapas que vive la familia

COCEMFE Castillay Leon (Confederacion de Personas con Discapacidad Fisicas de

Castilla y Ledn) definen las siguientes etapas y reacciones:

e Fase de integracion (impacto emocional)

Ante la discapacidad de los/as hijos/as la familia reacciona con shock, miedo al futuro
y a lo desconocido, deterioro de la capacidad de tomar decisiones sobre los aspectos

mas relevantes, cllera ante una realidad que no son capaces de manejar, culpa en
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referencia a la posible responsabilidad de la familia en la génesis de la condicién
del/la nifio/a, sintomas depresivos y reaccion de pasividad frente al problema o
desesperanza y ansiedad frente a un prondstico incierto. Superada esta etapa, los
miembros del entorno mas cercano a la persona con discapacidad atravesaran las

fases de negacion-ajuste.

e Fase de ajustes (negacidn-aceptacion de la realidad)

Durante los primeros momentos de esta etapa, se generarAd el mecanismo
inconsciente de la negacion. A pesar del diagnostico profesional y de que todos los
indicios y datos objetivos determinan lo contrario, algunos miembros de la familia
intentaran negar tal situacion para protegerse de una realidad que les supera, y les
asusta por el miedo a lo desconocido y por la frustracion asociada a la pérdida de
control sobre el problema manifestado. Fruto de esa impotencia asociada a la
enfermedad, las conductas anémalas y cambios en el estado de animo de la persona
con discapacidad, el desconocimiento de la enfermedad, y la frustracion generada
por los intentos fracasados de ayudar a la persona afectada, emergen los
sentimientos de autocompasion del cuidador familiar hacia si mismo relacionados
con el desamparo y la falta de capacidad de reaccion frente a la enfermedad. Como
consecuencia de todo ello surgira la sobreproteccion de la persona afectada al sentir
lastima por la situacion que le ha tocado vivir. Si la familia logra superar
satisfactoriamente esta etapa, aparecerd la aceptacion realista del problema
poniéndose en marcha el mecanismo de afrontamiento activo de la situacion y la

busqueda activa de la solucion al problema.

e Fase de reintegracién (la busqueda de ayuday el tratamiento)
Esta ultima etapa conlleva la busqueda de ayuda profesional y la mejora de la
calidad de vida de la familia a través del inicio del tratamiento y la adscripcion a las

pautas de comportamiento y cambios propuestos por los profesionales.
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A lo largo del proceso de evolucion de la condicion de discapacidad, las reacciones
mas frecuentes de los miembros de la familia pueden ser muy diversas, y
dependerén por otra parte del momento en el que se encuentre cada miembro de la
familia, de los propios recursos personales y habilidades de afrontamiento y

resolucion de problemas.

Entre otras, podemos destacar entre los miembros de las familias con discapacidad

las siguientes reacciones:

» Desesperacion (por la situacién que les ha tocado vivir)

» Fastidio (por la necesidad de afrontar una nueva situacion ante la cual no se
sienten preparados)

> lrritabilidad hacia la persona con discapacidad y hacia el resto de la familia
(por la complejidad de las repercusiones y cambios no siempre asumidos por
todos los miembros de la familia).

» Sentimiento de culpa ( asociado a los progenitores por la supuesta
responsabilidad atribuida en la génesis del trastorno )

» Dependencia emocional del estado de la persona con discapacidad. (asociada
a la sobrecarga emocional vinculada al cuidado continuado del afectado y que
se relaciona con una sobre-implicacion emocional en la resolucién del
problema y una falta de respiro y posibilidad de ser sustituido frente a la

responsabilidad del cuidado.?®

Otros autores como Kubler-Ross (1969), las diferentes etapas por las que atraviesan

los padres pueden ser:

e Negacion: Se conservan la esperanza de que pueda existir algun error en el
diagnostico. Es una defensa temporal que puede ser reemplazada por una

aceptacion parcial.

“Cocemfe Castilla y Leon (Confederacion de Personas con Discapacidad Fisicas de Castilla y Ledn).
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e Agresion: Los padres pueden agredirse mutuamente, o bien, alguno de ellos
puede culpar al otro por la problemética del/la nifio/a. Es posible que también
rechacen a su hijo/a con alguna carga agresiva hacia este/a. Generalmente, el
enojo es desplazado hacia el médico, la religion o la vida. Quizas éste
sentimiento provenga, en gran parte, de la impotencia y frustracibn que
sienten los padres. Muchas veces esta fase culmina con sentimientos de
culpabilidad o vergtenza.

e Negociaciéon: Aun no se acepta completamente el problema del/la nifio/a, sin
embargo, los padres se muestran abiertos al didlogo y a la negociacién con el
medico y con el/la nifio/a.

e Depresion: Cuando los padres reflexionan la situacion del/la nifio/a dentro del
contexto familiar y social, aparecen conductas de agotamiento fisico y mental,
falta de apetito, apatia, aumento en las horas de suefio, en general,
manifestaciones clinicas de la depresion.

e Aceptacion: Puede ser parcial o total y puede durar mucho tiempo o, si se
presentan épocas de crisis, alguna de las fases anteriores puede volver a

aparecer.”

Cuando un hijo/a tiene alguna discapacidad, generalmente, la reaccion inicial de los
padres produce una sintomatologia depresiva de intensidad, formas de reaccion y
tiempo de recuperacion variables que dependen de factores tales como el grado de
incapacidad, desarrollo de la personalidad y adaptacion vital de la familia antes de la
llegada del hijo/a, el grado de éxito profesional y social, nivel intelectual, status
socioeconémico y creencias religiosas entre otros. La depresion ante el diagnostico
del hijo no solo la viven a nivel personal, también en su ndcleo de relacion

interpersonal.

Mientras que para otros autores como Diaz, S., Ventola, B., Garrido, F. y Ledesma,

C(1989); las etapas son definidas con méas detalle y de forma cronoldgica:

2Kubler-Ross 1984
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e Reaccidon Postnacimiento.

La noticia de un embarazo dispara una ola de sentimientos que incluye a los padres:
la madre, lo verbalice o no, fantasea mentalmente con el/la hijo/a ideal; revive
ilusiones, proyectos, miedos, temores; junto con el padre, viven la esperanza de que
su hijo/a sea inteligente, fisicamente fuerte, habil y con cierta belleza, puesto que son
factores de valorizacion social. La noticia de la discapacidad del hijo/a supone para
ellos una frustracion de sus expectativas que les derrota, desconcierta y deprime,
provocando un derrumbamiento de las pautas de adaptacidén, sentimientos de
inferioridad y una hipersensibilidad especial hacia lo que la sociedad pueda pensar.

e Reaccion de Negacion y/o Aceptacion Parcial.

La reaccion de negacion se produce solo en los casos leves, los padres tienen
comportamientos que prescinden de la discapacidad y de las dificultades que para el
nifio/a supone. Esta actitud hace que el/la hijo/a se encuentre solo ante su dificultad,
sin ayuda y se le exigen cosas que no puede hacer. No es admitido en el seno
familiar como realmente es y continuamente es llevado con distintos especialistas.
Como consecuencia se generan sentimientos de inferioridad y gran inseguridad en
el/la nifio/a. Si la discapacidad es evidente, los padres, aunque afirmen lo contrario,
no aceptan completamente al hijo/a y se dejan dominar por su propia situacion

psicologica y social.
e Reaccién de Aceptacion.
Dentro de éste rubro hay dos posturas:
a) Padres que no tienen una vision clara del problema y que en ocasiones es vista

con una amplitud e importancia superior a la realidad, ignorando sin embargo las

posibilidades positivas.
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b) Otros padres desconcertados y desarmados por la discapacidad que hacen vivir al
hijo/a con una sensacion de enfermedad. Estas familias tratan de atraer sobre ellos
la piedad de todos, sin hacer nada constructivo, con una aceptacion basada en la

resignacion.

e Reaccién Depresiva Existencial.

La preocupacion que envuelve a estos padres durante el resto de sus vidas, ante la
idea de su muerte, al concienciarse de que su hijo/a es un proyecto inconcluso, la
depresion existencial esta cargada de ansiedad, tiene unos pensamientos superados
y los de culpa y fatalidad, centrados en la busqueda de unos sustitutos,
especialmente entre los hermanos, que cuiden de estos/as hijos/as con menos

posibilidades de desarrollar su propio proyecto vital.

Un posible segundo sentimiento se centra en la sensacion de desorientacion en
cuanto a la necesaria relacion con los profesionales implicados en el problema que
les afecta, por lo que se ven sometidos a una tension que oscila entre dos polos: la
busqueda de contacto para saber cuanto pueda disminuir la ansiedad ante lo
inesperado, y la percepcion de un cierto distanciamiento frio por el caracter

profesional del experto que se relaciona con la familia.

Aparece también el sentimiento de amenaza por la pérdida del equilibrio ante las
presiones internas, y lo que se vive como agresion desde la misma discapacidad y

las implicaciones sociales y laborales que lleva consigo.*

La deficiencia (fisica o mental) altera hondamente la satisfacciéon de necesidades,
tanto a nivel individual como en el familiar y conyugal. Todo queda alterado y
amenazado y el futuro mas profundo de las personas queda como entre paréntesis.

El desarrollo del respaldo, seguridad y apoyo que hay que dar a los/as hijos/as se

¥ Diez, S., Ventola, B., Garrido, F. y Ledesma, C.; 1989.
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puede ver afectado, al igual que la cercania emocional que hay que prestar a todos
los miembros de la familia, la estabilidad y la satisfaccién sexual a nivel conyugal, ya

sea en términos de limitacion, deterioro o ruptura de la relacion.

Puede suceder que la familia, ante su dolor, obligue indirectamente a que los
miembros oculten sus emociones, especialmente aquellas que causan dolor a otros.
En la relacion conyugal, aspectos como los de la economia, amistades, toma de
decisiones, trabajo y utilizacion de los tiempos libres pueden convertirse en fuentes
de conflicto ante el diagndstico del/la hijo/a.

Al tener un hijo/a con necesidades especiales, la fortaleza o la desintegracion de los
lazos familiares dependen de las reacciones de los padres. Cuando estos son
emocionalmente fuertes, la misma experiencia dolorosa los fortalece, en cambio si
los lazos son débiles, tienden a romperse en éste suceso. Los lazos fuertes facilitan
la incorporacion del nifio a la dinamica familiar, lo cual le brinda seguridad y le facilita

desarrollar su potencial.

3.4. El/la nifio/a con discapacidad

Las discapacidades han existido desde siempre en todas las sociedades y culturas;
siendo especialmente la poblacién infantil la que suele ser mas vulnerable a este tipo
de situaciones. Por diversos motivos, el origen y causas de los diferentes tipos de
discapacidad en este tipo de poblacién han variado, y resulta dificil controlar dichas
causales entre la diversidad de enfoques acerca de este tema. Lo cierto es que tal y
como todas las personas, este tipo de poblacién tienen derechos que deben ser
respetados y apoyados para garantizar condiciones de vida idoneas, sobre todo

cuando se trata de la poblacién infantil.

De acuerdo con el Estudio de Impacto de los Conflictos Armados en los/as Nifios/as
de las Naciones Unidas de 1996, los conflictos armados en la década de los 80’s

habia causado mas de un millén de muertes a nifios/as en los paises pobres, por
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cada niflo/a muerto 3 habian sido heridos o discapacitados fisicamente y otros

dafiados psicolégicamente.

Los/as nifios, nifias y adolescentes con discapacidad se incluyen rara vez en
programas de desarrollo generales, menos aun en situaciones de conflicto armado y
desplazamiento, he ahi la importancia y el interés actual de las organizaciones e
instituciones a nivel publico y privado que trabajan con programas de emergencia,
asistencia y desarrollo en discutir e intercambiar experiencias sobre cémo promover
el ejercicio de los derechos a esta poblacion. Esta realidad no es ajena a El Salvador
donde a consecuencia del conflicto armado muchos nifios y nifias también resultaron
muy afectados, esto, ademas de otras causales; como las situaciones de pobreza y
vulnerabilidad en las cuales vive la mayoria de la poblacion, la ausencia de leyes o
en otros casos la poca trascendencia y resonancia de estas, son unas de los

principales dificultades al hablar de este tema de tal trascendencia.

El proceso del desarrollo humano sigue un patron definido por el cual el ser humano
adquiere ciertas funciones determinadas biolégicamente. Sin embargo, el medio en
el que se desenvuelve el/la nifio/a influye con mucha fuerza en ese proceso. A pesar
de que las personas experimentan cambios biologicos, psicolégicos y socioculturales
a lo largo de toda su vida, que hacen que adquieran caracteristicas especificas en
cada una de las etapas del desarrollo, en la nifiez se establecen los patrones que

moldean el futuro del ser humano.

Los/as nifios/as tiene dos caracteristicas que juegan un papel importante si existe
una discapacidad: la flexibilidad y la dependencia. La flexibilidad permite que el/la
nifio/a pueda ser “moldeado”, es la fuerza de expresion de su desarrollo. La
dependencia es la extension de su nucleo familiar. Como ambas caracteristicas
estan subordinadas a los sistemas bioldgico, ecoldgico y social, cuando mas precoz

es el dafio, mas se compromete el desarrollo.
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3.4.1. Efectos en el/la nifio/a

Cuanto mas precozmente aparece la deficiencia, es mayor el riesgo de la
discapacidad. En ausencia de intervenciones oportunas y precoces, los procesos de
desarrollo, crecimiento y socializacion pueden quedar gravemente comprometidos.
Desde el punto de vista bioldgico, el retardo del desarrollo puede ser el resultado de
dos causas basicas. Una es la naturaleza del dafio y la otra es la falta de

intervenciones o el uso de practicas inapropiadas.

Las etapas de desarrollo deben tenerse en consideracion a pesar de que las
deficiencias o las discapacidades estén presentes. Es aqui donde la estimulacion
correcta juega un papel fundamental en la condicion de discapacidad de los nifios/as,
asi como la adecuada administracion de tecnologias apropiadas para cada patologia.

El retardo del crecimiento y el desarrollo producen la pérdida o disminucion de las
habilidades del nifio/a para realizar las actividades consideradas normales para su
edad. Puede suceder que una determinada funcion se cumpla de distinta manera,
pero con los mismos resultados. Las funciones que con mas frecuencia se alteran
son las relacionadas con actividades fisicas, tales como sentarse, caminar, comer y
vestirse. Sin embargo, hay otro tipo de discapacidades en las que los factores
psicologicos o socioculturales son los que conducen la dependencia, las dificultades
de adaptacion, la inmadurez emocional, los problemas educacionales y las
dificultades para adquirir nuevas habilidades. Esas caracteristicas de la discapacidad
infantil se asocian con el efecto que producen en el medio familiar, los pares y la
sociedad que, a su vez, causan efectos en el nifio o la nifia. Con frecuencia no es
facil establecer si el déficit funcional se debe a la deficiencia o la falta de
estimulacién, rechazo o sobreproteccion de la familia o la sociedad. Las actividades
Iudicas son el pilar del desarrollo del/la nifio/a y deben seleccionarse de acuerdo con

sus habilidades, no con su edad.
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4. EDUCACION Y DISCAPACIDAD

Segln la UNESCO?*, en su libro Educacién de nifios y Jévenes con discapacidades,
Principios y préactica (1994), las estimaciones obtenidas de una serie de informes
internacionales indican que al menos un/a nifio/a de cada diez, nace con una
disminucién grave de sus capacidades o la adquiere posteriormente; de tal modo
gue, en ausencia de los cuidados apropiados, el desarrollo del/a nifio/a puede verse
obstaculizado.

Aproximadamente el 80% de los 200 millones de nifios/as en el mundo —que segun
las estimaciones sufren discapacidades- viven en paises en desarrollo; muy pocos/as
de entre ellos/as reciben una atencién sanitaria y una educacion adecuada y menos

de un 2% reciben algun tipo de servicios especiales.

Segun la Revista Latinoamericana de Educacion Inclusiva, en la actualidad entre 500
y 600 millones de personas en el mundo sufren algun tipo de discapacidad, de las

cuales entre 120 y 150 millones son nifios y nifias.

Esta evaluacion internacional estd basada en una serie de informes que abarcan los
cinco continentes. Estas realidades son reconocidas cuando se habla de pueblos
como Asia, Africa, América Latina o el Medio Oriente; o cualquiera de los barrios
pobres que circundan las ciudades en estas partes del mundo. Es aqui donde se
puede comprobar que por todas las carreteras y caminos, y en cada aglomeracion de
viviendas, hay nifios/as cuyos impedimentos y falta de acceso a los conocimientos y
técnicas existentes, constituyen un obstaculo a sus posibilidades de desarrollo
personal. La UNESCO plantea que existen tres principios basicos que sustentan la
educacion especial, entre ellos esta el derecho a la educacién del cual se trata el

presente capitulo por su importancia en el tema de la discapacidad.

*'La Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura (Reconocida por
sus siglas en inglés UNESCO).
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4.1. El derecho ala educacién

El derecho de todos los/as nifios/as a la educacion se encuentra consagrado en la
Declaracién de los Derechos Humanos de las Naciones Unidas® y reiterado en

muchos planteamientos de politicas a nivel internacional.

Muchas organizaciones, entre ellas, la UNESCO plantean que pese a que millones
de nifios/as no tienen acceso a este derecho, esto no debilita el derecho ni reduce su
relevancia; en realidad, esto contribuye a hacer mas urgente toda accién destinada a
asegurar la universalidad de su aplicacién. Los/as nifios/as con discapacidad
constituyen un grupo importante para el cual este derecho aun tiene que ser ganado

en términos efectivos.

En este mismo sentido, La Declaracion y Marco de Accién de Salamanca sobre
Necesidades Educativas Especiales®® hace hincapié en favor de la educacién
inclusiva: "todas las escuelas deben acoger a todos los/as nifios/as
independientemente de sus condiciones personales, culturales o sociales; nifios/as
con discapacidad y bien dotados, niflos/as de la calle, de minorias étnicas,

linglisticas o culturales, de zonas desfavorecidas o marginales”.

Es por esto que es importante tener presente que el derecho a la educacion
constituye un derecho humano fundamental, algo que cada persona posee en virtud
del hecho de ser un ser humano. En otras palabras, no es dependiente de
consideraciones laborales o econdmicas. Desde luego, la educacién otorga en
general, a las personas una mayor competencia para el empleo y puede mejorar su
capacidad para contribuir al bienestar econémico de la comunidad, pero ninguna de

estas es la razén por la cual tiene derecho a la educacion.

%2 Documento declarativo adoptado por la Asamblea General de las Naciones Unidas en su
Resolucién 217 A (lll), el 10 de diciembre de 1948 en Paris
% 1994, Salamanca, Espafia.
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4.1.1. El derecho a la educacion en América Latinay El Salvador

La Convencion Interamericana para la Eliminacion de Todas las Formas de
Discriminacion contra las Personas con Discapacidad fue adoptada en la Ciudad de
Guatemala el 7 de junio de 1999, durante el 29° periodo ordinario de sesiones de la
Asamblea General de la Organizacion de Estados Americanos, y entro en vigor el 14
de septiembre de 2001. Con la aprobaciébn de esta Convencién, el Sistema
Interamericano de Derechos Humanos se convirtié en el primer sistema en el mundo
en adoptar un tratado internacional dedicado especificamente a los derechos de las

personas con discapacidad.

Al inicio de la Convencion los Estados Partes reafirman la igualdad de derechos y
oportunidades de las personas con discapacidad, asimismo se comprometen a
“eliminar la discriminacion, en todas sus formas y manifestaciones, contra las

personas con discapacidad”.

En el caso de El Salvador este convenio fue firmado el 08 de junio del999 y fue
ratificado el 15 de enero de 2002.

El 13 de diciembre de 2006 la Asamblea General de la ONU aprobé por consenso la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su Protocolo
Facultativo®; y entraron en vigor el 3 de mayo de 2008. La firma de este convenio se
dio entre marzo y agosto de 2007. El Salvador formulé una reserva en el momento
de la firma, asegurando que firmaba la Convencién en la medida en que sus
disposiciones se entendian sin perjuicio o violacion de las disposiciones de
cualquiera de los preceptos, principios y normas consagrados en su Constitucion.

Las ratificaciones llegaron a lo largo de 2007, 2008 y 2009.

% Esta nueva Convencién garantiza el ejercicio, en igualdad de condiciones, de todos los derechos
humanos y, aunque no reconoce ningin derecho nuevo, deja regulado que todas las personas con
discapacidad deben tener acceso a los mismos derechos que disfrutan el resto de los seres humanos.

76



Como resultado de ello, existe un comité rector a través del cual se evalian los
avances respecto los temas que atafien a la discapacidad como lo son, la no
discriminacion y el cumplimiento de derechos y la educacion. A nivel de
organizaciones en busqueda de la aplicabilidad de los tratados, es particularmente
curioso como El salvador ha aprobado y ratificado todas las convenciones realizadas
a nivel internacional, sin embargo el tema de la educacion especial es todavia, poco

abordado y de igual manera muy poco se ha llevado a la préactica.

El derecho a la educacion es recogido por un amplio abanico de textos
constitucionales, leyes, cddigos, decretos y planes. ElI Comité ha llamado
especialmente la atencion a Argentina, Brasil, Chile, El Salvador, Honduras, México,
Panama y Paraguay por el gran numero de nifios, nifias y adolescentes con
discapacidad que contindan sin escolaridad en su territorio o por el acceso limitado a

la misma.

Es desde este punto de vista muy visible la lentitud de los procesos de cambio en
favor de la poblacion discapacitada, sobre todo cuando se habla de la nifiez y
adolescencia; y esta lentitud obedece tanto a condiciones politicas vy
socioeconémicas, como también a la complicidad de los estados con esta situacion.
Como bien sefialan las criticas constantes del Comité a los ajustes econdmicos
fomentados en la mayoria de los Estados Latinoamericanos durante la época
neoliberal de los afios 90, asi también la poca inversion al tema de la educacion en

general.

Si bien a nivel normativo el progreso de los ultimos afios ha sido notorio en el
ejercicio practico del derecho a la educaciéon de las personas con discapacidad, no
ha habido, por lo general, grandes avances en la practica. El reconocimiento legal de
un derecho no tiene por qué traer necesariamente el ejercicio practico de éste, si no
se disefian y ponen en marcha politicas y estrategias comprometidas concretas, con
la total determinacion de transformar la realidad de vulneracién de derechos que se

vive en la Region, con la excepcidn de algunos paises. El Salvador no esta exento de
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esa responsabilidad y de la desidia que acompafa las iniciativas en pro de la

poblacion con discapacidad y entre ellos la nifiez y adolescencia.

4.2. Laescuelay discapacidad

Es claro que la necesidad de educacion en el caso de los nifios y nifias con
discapacidad, requiere de un trabajo complejo en donde todas las entidades o
instituciones responsables deben aportar y sobre todo considerar como indiscutible el
cumplimiento de estos derechos. Es por ello que se habla del derecho a la
educacion especial, como estrategia para el cumplimiento de derechos de una
persona con discapacidad, dando paso a la educacion inclusiva; pero teniendo en
cuenta la realidad de los denominados paises en desarrollo, se cae en la
contradiccién de que si bien en las escuelas ‘comunes’ no ofrecen las condiciones
adecuadas para los procesos de aprendizaje de dicha poblacién —tomando en cuenta
gue son las uUnicas a las que muchos/as nifilos/as tienen acceso, puesto que la
mayoria de la poblacion con discapacidad pertenece a estratos pobres y marginados-
ahora bien, las opciones que la poblacion con discapacidad tiene no son coherentes
con las ofertas de educacion especial puesto que: o bien acuden a una escuela
comun y sufren ahi las limitaciones que estas implican, 0 se marginan y no asumen
este derecho por esta falta de condiciones, como ocurre en El Salvador, donde

existen muy pocas escuelas de educacion especial.

En este mismo tema la UNESCO plantea que a nivel global, lo esencial de la oferta
de educacion especial radica en asegurar que los/as nifios/as y jovenes con
discapacidad reciban una atencién apropiada y todo lo que subyace en el sistema
debe orientarse hacia esa meta. Esto puede considerarse en términos del curriculo y
de la ensefianza, asi como las otras estructuras necesarias para traducir el curriculo

en practicas.
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Considerando en primer término a la escuela y a otras estructuras requeridas para
impartir educacion, la forma predominante de la oferta habitualmente es a través de

escuelas especiales.

Esta informacién se contrapone con las cifras que indican que muy poca poblacion
de niflos/as con discapacidad recibe una educacion apropiada. Las limitaciones de
las estructuras educacionales resaltan nitidamente, haciendo muy dificil ver como
ellas podrian satisfacer los tremendos déficits existentes en la oferta. Estas
consideraciones condujeron a la siguiente cruda conclusién por parte de la Consulta
de la UNESCO (1988):

«Dado el tamafio de la demanda y los limitados recursos disponibles, las
necesidades de educacion y capacitacion de la mayoria de las personas con
discapacidad no pueden ser satisfechas por las escuelas y centros

especiales».

Si se acepta esta conclusion tiene mayores implicaciones tanto para las escuelas
especiales, asi como para las escuelas comunes. Por tanto se considera que las
escuelas especiales no son la respuesta para el déficit en la oferta de educacion
especial. Sin embargo, los recursos habitualmente dedicados a escuelas especiales
gue atienden a un numero relativamente pequefio de nifios/as, necesitan ser
revisados a la luz del fracaso ampliamente experimentado, al ofrecer cualquier tipo
de educacion especial a este tipo de poblacion. No obstante, las escuelas comunes
también deberian ser objeto de una evaluacibn minuciosa, respecto de sus

condiciones.

La razon por la que se crearon escuelas especiales fue principalmente, atender a
los/as estudiantes para los cuales las escuelas comunes fallan; de alli que si estas
escuelas contindan siendo inadecuadas, dificilmente podrian constituirse en una

seria alternativa a las escuelas especiales.
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La forma de progresar tiene que ser mediante un cambio tanto en las escuelas
especiales como en las comunes. Estas Ultimas tienen que desarrollar su docencia y
sus curriculos de tal forma que puedan atender una mayor cantidad de necesidades
del cuerpo estudiantil; por su parte, las escuelas especiales deben desarrollar una
postura que mire al exterior de sus murallas y asumir papeles significativamente

nuevos.

En un mundo ideal no existirian escuelas especiales, toda vez que cada nifio/a
recibiera una educacion apropiada en la escuela de su comunidad;
desgraciadamente, ningun pais se encuentra cerca de cumplir esta meta, por lo que
es procedente asumir que las escuelas especiales seguiran ocupando su papel. Sin

embargo, ello no significa que deberan continuar de la misma manera.

Por su parte, las escuelas especiales presentan muchas ventajas: concentracion de
experiencia en la enseflanza de nifilos/as con diversas discapacidades, curriculos y
programas de trabajo especialmente adaptados, edificios y equipos especialmente
disefiados, oportunidades de capacitacion para el personal, vinculos con los
empleadores locales asi como con agencias de capacitacion post-escolares, etc.
Estas ventajas constituyen los verdaderos elementos cuya ausencia en las escuelas
comunes las hacen inefectivas en su trabajo educando a nifios/as con discapacidad.
El desafio para las escuelas especiales, en consecuencia, es encontrar maneras de
compartir sus experiencias y recursos, incorporandolos en un contexto educacional

mas amplio.

Si las escuelas especiales tienen que hacer cambios, las escuelas comunes deben
pasar por una revolucion. Las escuelas comunes, generalmente han hecho fracasar
a los nifios/as con discapacidad y se hace necesaria una reforma sustantiva de ellas
antes de poder brindarles una oferta educativa que resulte adecuada. Esta reforma
debe operar en dos niveles: por un lado, en su organizacion académica y oferta
curricular; y por el otro, en el desarrollo profesional de su personal. El primero de

estos niveles implica examinar la manera en la cual los/as estudiantes son
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agrupados con propoésitos educativos; las adecuaciones que las escuelas pueden
efectuar para una ensefianza suplementaria y las modificaciones a los curriculos que
deberan plantear los/as profesores/as para que los/as estudiantes con discapacidad
tengan acceso a ellos. Todo lo cual generaria cambios sustantivos en la conducta
docente. Actitudes, conocimientos y destrezas deben ser desarrolladas para crear y
mantener una nueva clase de escuela donde a aquellos -previamente privados de
sus beneficios se les otorgue un trato igualitario y en la cual se descarten los

estrechos conceptos sobre normalidad.

4.3. Integracién y diversidad

Vivimos en una sociedad cada vez mas plural en cuanto a culturas, religiones e
intereses; y consecuentemente las instituciones educativas no pueden estar ajenas a
esta realidad. El término diversidad ha sido definido desde varias disciplinas y con
distintos objetivos. Por lo que al encontrarse con su definicion suele ser bastante
amplia. Basicamente, la diversidad puede verse como la presencia de diferencias

entre individuos y entre grupos de individuos.

En el ambito de la educacion, vemos que cada alumno/a tiene necesidades
educativas individuales para poder aprender y desarrollarse integralmente como
persona, las cuales requieren una respuesta y atencion individualizada vy
comprensiva. De tal forma, se consideran parametros tales como personalidad,
estilos de trabajo, creencias religiosas, nacionalidad, raza, orientacion sexual, origen

socioeconoémico, edad, etc.
4.3.1. Educacion Inclusiva
Cuando hablamos de escuela inclusiva se suele pensar en los establecimientos

destinados a nifios/as y adolescentes con discapacidad. Pero la escuela inclusiva no

se limita a esa poblacién sino que se orienta a un grupo mucho mayor, formado por
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nifios/as, adolescentes y jovenes que por diferentes razones tienen dificultades para

aprender en la escuela.

La escuela inclusiva ofrece el espacio para lograr el reconocimiento del derecho que
todas y todos tienen, a pertenecer a una comunidad, a construir una cultura e
identidad con los/as demas y a educarse en las instituciones formalmente
reconocidas, cualquiera que sea el medio social, cultura, ideologia, sexo, etnia o
situaciones personales derivadas de una discapacidad fisica, intelectual, sensorial o

incluso, de una sobredotacién intelectual.

Cuando se habla de “inclusion” es comun confundirlo con el término de “integracion”.
Si bien son términos muy similares, pero contienen una diferencia. La integracion se
refiere al proceso de ensefiar juntos a nifios/as con y sin necesidades educativas
especiales, mientras que la inclusidbn es una concepcion mucho mas profunda. La
escuela inclusiva enfatiza el sentido de comunidad, para que todos/as tengan la
sensacion de pertenencia, apoyen y sean apoyados por sus pares y demas
miembros de la comunidad escolar, al tiempo que se encuentran respuestas

adecuadas a sus necesidades educativas especiales.

En la inclusion, el centro de atencidén es la transformacion de la organizacion y la
respuesta educativa de la escuela para que acoja a todos/as los/as nifios/as y

jovenes y tengan éxito en el aprendizaje.

El mérito de las escuelas inclusivas es que, ademas de ser capaces de dar una
educacion de calidad a todos/as los/as alumnos/as, se logre cambiar las actitudes de
discriminacion, para crear comunidades que acepten a todos/as, y por ende,

colaboren en la construccion de una sociedad integradora.

El principio general que debe regir en las escuelas inclusivas es que todos/as los/as
ninos/as deben aprender juntos/as omitiendo sus dificultades y diferencias

individuales, centrando su mirada en las fortalezas. Deben adaptarse a los diferentes
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ritmos de aprendizaje de los/as alumnos/as y garantizar una ensefianza de calidad.
Por lo cual, los/as alumnos/as deben recibir todo el apoyo adicional necesario para

garantizar una educacion eficaz.

El principal reto de la integracion de alumnos/as con necesidades educativas
especiales (NEE) en escuelas comunes consiste en modificar las actitudes y la

organizacion de la institucion escolar en su conjunto.

4.3.2. Necesidades educativas especiales

Todas las personas presentan necesidades educativas, pero algunos/as alumnos/as
0 personas presentan necesidades educativas especiales. Estas tienen un caracter
dinamico, ya que aparecen entre las caracteristicas propias del ser humano y lo que
entrega el sistema o programa de estudio. Las NEE (Necesidades Educativas
Especiales) no estan siempre relacionadas con una dificultad de aprendizaje, pueden
presentarse porque el alumno/a capta y aprende demasiado rapido, por lo que
necesita estar avanzando y aprendiendo mas cosas que los/as demas. Para ambos
casos, deben realizarse adaptaciones curriculares y buscar la metodologia o
estrategia de trabajo adecuada para poder satisfacer aquellas necesidades

educativas especiales.

Las NEE estan referidas a “aquel que precisa ayudas y recursos adicionales, ya
sean humanos, materiales o pedagogicos, para conducir su proceso de desarrollo y

aprendizaje, y contribuir al logro de los fines de la educacion”.

Esto quiere decir que cualquier persona en diferentes edades y momentos de su
educacion, puede necesitar que lo apoyen para tener éxito escolar. Estas NEE
pueden ser transitorias 0 permanentes durante todo el tiempo de estancia en el

sistema escolar.
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Actualmente en la escuela regular podemos encontrar un nifilo o0 nifia con
discapacidad intelectual, con baja vision, con déficit atencional, o autismo o trastorno
del lenguaje, tal vez con problemas emocionales, fobias, embarazos adolescentes,
victimas de violencia intrafamiliar, dificultades de aprendizaje entre otros muchos
trastornos, los que afectan el rendimiento escolar y la adaptacion de muchos/as

escolares.

Tanto profesores, comunidad educativa y familia deben comprender que todos/as
somos diferentes, la sala de clases promueve la diversidad y no se puede pretender
gue todos/as aprendan lo mismo, en el mismo momento y de la misma manera, se

debe valorar las diversas estrategias y formas de trabajo.

Existen varios apoyos que se deben brindar a las personas presenten una NEE ya
sea por un tiempo o de manera permanente, por ejemplo, el/la profesor/a deberia
hacer adecuaciones al curriculo, esto significa que puede adaptar las metodologias
gue usa para hacer clases, o que puede variar la forma de evaluacién, tal vez el
camino sea modificar algunos contenidos, lo fundamental es que se respete la
diversidad y se trabaje en relacion a lo que necesita el/la estudiante y no a las

expectativas del/la profesor/a o a los contenidos obligatorios.

Otro apoyo a quienes presentan NEE es contar con otros/as profesionales, por
ejemplo fonoaudidlogo/a, psicélogo/a, profesor/a diferencial, terapeuta ocupacional
entre otros/as, quienes entregan claras orientaciones de cuales pueden ser los

requerimientos de quienes presentan NEE.

Ademas de los apoyos humanos de diferentes profesionales, existen otros elementos
gue pueden facilitar el proceso educativo como los recursos tecnologicos, materiales

y soportes como por ejemplo un puntero laser para quien tenga trastorno motor.

Los nifios/as o jovenes que presentan NEE muchas veces no lo pasan bien en los

centros educativos, pues a pesar de querer aprender como el resto de sus pares, no
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logran hacerlo, se frustran, son objeto de burlas y se pueden sentir fracasados, esto
claramente repercute en su autoestima y auto concepto. En muchas ocasiones los/as
profesores/as no los incorporan en las clases y “les dan tareas muy faciles” creyendo
errbneamente que eso es integrarlos a la educacion, esto no es asi, integrar es dar
oportunidades para alcanzar los aprendizajes y desarrollo mas normalizado posible,
las personas con NEE no deben ser objeto de lastima, eso no es integrar, como
profesores/as deben tener altas expectativas en que todo ser humano es capaz de

aprender.
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5.1. El Aprendizaje.

El aprendizaje es el proceso a través del cual se adquieren o modifican habilidades,
destrezas, conocimientos y conductas como resultado del estudio, la experiencia, la
instruccion, el razonamiento y la observacion; es la habilidad mental por medio de la
cual conocemos, adquirimos habitos, desarrollamos habilidades, forjamos actitudes e
ideales y es vital para los seres humanos, puesto que nos permite adaptarnos motora

e intelectualmente al medio en el que vivimos.*

Los/as nifios/as con una discapacidad no se encuentran exentos del aprendizaje, ya
gue este es un proceso natural de todos los seres humanos desde el nacimiento
hasta la muerte. Si bien es cierto que poseen ciertas dificultades tanto motoras como
intelectuales y de lenguaje, son capaces de aprender por medio de diferentes

estrategias psicoldgicas, fisicas y educativas.
5.1.1. Proceso de aprendizaje.

El proceso de aprendizaje es una actividad individual que se desarrolla en un
contexto social y cultural. Es el resultado de procesos cognitivos individuales
mediante los cuales se asimilan e interiorizan nuevas informaciones (hechos,
conceptos, procedimientos, valores), se construyen nuevas representaciones
mentales significativas y funcionales (conocimientos), que luego se pueden aplicar en
situaciones diferentes a los contextos donde se aprendieron. Aprender no solamente
consiste en memorizar informacion, es necesario también otras operaciones

cognitivas que implican: conocer, comprender, aplicar, analizar, sintetizar y valorar.

El proceso de aprendizaje es el resultado de la interaccidbn compleja y continua entre

tres sistemas que son:

% Aguilera, A. (2005) “Introduccion a las dificultades del Aprendizaje”. Espaiia, McGraw-
Hill/Interamericana de Espafia, S.A.U.
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> Sistema afectivo: Es el sistema que evalla el estimulo o situacion como
significativa; pone en juego la valoracion y la proyeccion que se tiene de la
situacion.

» Sistema cognitivo: Es el encargado de procesar la informacion y contrastarla
con el conocimiento previo, a partir de procesos complejos de percepcion,
memoria, analisis, sintesis, induccion, deduccién, abduccién y analogia entre
otros, procesos que dan lugar a la asimilacion de la nueva informacién.
Sistema expresivo: Es el relacionado con las areas de funcion ejecutiva,
articulacién de lenguaje, apropia las implicaciones préacticas de estas nuevas
estructuras mentales, dando lugar a un desempefio manifiesto en la

comunicacion o en el comportamiento con respecto a lo recién asimilado.*®

Es alli donde culmina un primer ciclo de aprendizaje, cuando la nueva comprension
de la realidad y el sentido que el ser humano le da a esta, le posibilita actuar de
manera diferente y adaptativa frente a esta. Todo nuevo aprendizaje es por definicion
dinamico, por lo cual es susceptible de ser revisado y reajustado a partir de nuevos
ciclos que involucren los tres sistemas mencionados; por ello se dice que es un
proceso inacabado y en espiral. En sintesis, se puede decir que el aprendizaje es la
cualificacion progresiva de las estructuras con las cuales un ser humano comprende

su realidad y actua frente a ella.
5.1.2. Tipos de aprendizaje.

Los tipos de aprendizajes mas comunes encontrados en diferentes literaturas son los

siguientes:

» Aprendizaje receptivo: en este tipo de aprendizaje el sujeto s6lo necesita

comprender el contenido para poder reproducirlo, pero no descubre nada.

®Aguilera, A. (2005) “Introduccion a las dificultades del Aprendizaje”. Espaia, McGraw-
Hill/Interamericana de Espafia, S.A.U.
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» Aprendizaje por descubrimiento: el sujeto no recibe los contenidos de forma
pasiva; descubre los conceptos y sus relaciones y los reordena para
adaptarlos a su esquema cognitivo.

» Aprendizaje repetitivo: se produce cuando el alumno memoriza contenidos
sin comprenderlos o relacionarlos con sus conocimientos previos, no
encuentra significado a los contenidos estudiados.

» Aprendizaje significativo: es el aprendizaje en el cual el sujeto relaciona sus
conocimientos previos con los nuevos dotandolos asi de coherencia respecto
a sus estructuras cognitivas.

» Aprendizaje observacional: tipo de aprendizaje que se da al observar el
comportamiento de otra persona, llamada modelo.

» Aprendizaje latente: aprendizaje en el que se adquiere un nuevo
comportamiento, pero no se demuestra hasta que se ofrece algun incentivo

para manifestarlo.*’

Existen muchas formas de adquirir conocimientos, destrezas u otras herramientas
fundamentales para el desarrollo pleno de las personas, pero en el caso de los/as
nifilos/as con una discapacidad, su aprendizaje muchas veces se ve limitado por su
condicion u otras problematicas, pero aun asi son capaces de aprender diferentes
habilidades, habitos y actitudes, siendo estas necesarias no solamente para la
adecuada adaptacion al medio que les rodea, sino también para alcanzar una relativa

autonomia.

5.2. Habilidades

5.2.1. Generalidades

Segun el Diccionario de términos psicoldgicos fundamentales, “habilidad es la

capacidad y disposicidén que tiene una persona para actuar, que se desarrolla gracias

% Aguilera, A. (2005) “Introduccion a las dificultades del Aprendizaje”. Espaia, McGraw-
Hill/Interamericana de Espafia, S.A.U.
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al aprendizaje, al ejercicio y a las experiencias que los individuos tienen en el

transcurso de sus vidas y que con el tiempo estas se van mejorando”®

, mientras que
algunos mencionan que también se puede considerar como la capacidad que tiene

un individuo para alcanzar un objetivo determinado.

5.2.2. Tipos de Habilidades

De acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud existen tres grandes tipos de
habilidades generales:

» Habilidades sociales: Incluyen las destrezas o conductas que se precisan
para realizar tareas interpersonales de manera competente. Dentro de estas
se encuentran la capacidad de comunicacion, rechazo y negociacion,
mantener relaciones sanas, contar con toma de perspectiva, empatia,
cooperacion y asertividad, entre otras.

» Habilidades cognitivas: Tienen que ver con la capacidad de tomar
decisiones, solucionar problemas, comprension, pensamiento critico Yy
establecimiento de distintas alternativas como posibles soluciones a un
problema.

» Habilidades fisicas: Son condiciones internas de cada organismo,
determinadas genéticamente, que se mejoran mediante entrenamiento o
preparacion fisica y permiten realizar habilidades motoras cualesquiera que

sean. *°

5.2.3. Habilidades para la Vida

En 1993 la Division de Salud Mental de la OMS lanzé la Iniciativa Internacional para

la Educacion en Habilidades para la Vida. El propdsito era difundir mundialmente la

% Bruno, F. J. Diccionario de términos psicolégicos fundamentales. (1997). Barcelona. Paidés Studio.
% Organizacién Mundial de la Salud (OMS) 1991.
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ensefianza de un grupo genérico de diez destrezas psicosociales, consideradas

relevantes en la promocién de la competencia psicosocial de las personas.*

» Autoconocimiento: Es la habilidad de conocer nuestros propios
pensamientos, reacciones, sentimientos, qué nos gusta o disgusta, cuales

son nuestros limites, y nuestros puntos fuertes/débiles.

» Empatia: Es la habilidad de ponerse en el lugar de la otra persona en una
situacion muy diferente de la primera. Esta habilidad ayuda a comprender
mejor al otro/a y por tanto responder de forma consecuente con las

necesidades y circunstancias de la otra persona.

» Comunicacion asertiva: Es la habilidad para expresar con claridad y de
forma adecuada los sentimientos, pensamientos o0 necesidades

individuales.

» Relaciones interpersonales: Es la habilidad de establecer, conservar e
interactuar con otras personas de forma positiva, asi como dejar de lado
aquellas relaciones que impiden un desarrollo personal.

» Toma de decisiones: Es la habilidad de evaluar las distintas posibilidades,
teniendo en cuenta necesidades y criterios, y estudiando cuidadosamente
las consecuencias que pueden acarrear las diferentes alternativas, tanto

en la vida individual como ajena.

» Soluciéon de problemas y conflictos: Habilidad para buscar la solucién mas
adecuada a un problema/conflicto, identificando en ello oportunidades de

cambio y crecimiento personal y social.

“0 Division de Salud Mental de la OMS 1993
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» Pensamiento creativo: Es la habilidad que permite buscar alternativas
diferentes de manera original ayudando a realizar una toma de decisiones

adecuada.

» Pensamiento critico: Es la habilidad que permite preguntarse, replantearse,
analizar objetivamente la situacion existente de la forma mas objetiva

posible para llegar a conclusiones propias sobre la realidad.

» Manejo de emociones y sentimientos: Es la habilidad de reconocer las
propias emociones y sentimientos y saber cémo influyen en el
comportamiento, aprendiendo a manejar las emociones mas dificiles como

ira, agresividad, etc.

» Manejo de tensiones y estrés: Es la habilidad de conocer qué provoca
tension y estrés en la vida y encontrar formas de canalizarlas para que no

interfieran en nuestra salud.

5.3. Actitudes

5.3.1. Generalidades

Las actitudes son evaluaciones duraderas de diversos aspectos del mundo social
que se almacenan en la memoria* y son importantes por tres simples razones. En
primer lugar, influyen fuertemente en el pensamiento social; a menudo funcionan
como esquemas cognitivos que organizan la informacion sobre conceptos
especificos, situaciones o acontecimientos. En la medida que las actitudes funcionen
como esquemas, también ejerceran efectos como el procesamiento de la

informacién social.

“IFazioRoskos-Ewoldsen, 1994
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En segundo lugar, las actitudes han sido foco de investigacidbn porque se ha
supuesto que influyen en el comportamiento; si las actitudes influyen en el
comportamiento, conocer algunas cosas sobre ésta ayuda a predecir la conducta de

las personas en muchos contextos.

Y en tercer lugar, las actitudes poseen un elemento afectivo que consiste en los
sentimientos que se movilizan dentro de nosotros cuando estamos frente a una
situacién o una persona; es decir, juegan un papel muy importante en la valoracion

de nuestras diferentes experiencias.

Es por esta razon que se considera que las actitudes estdn compuestas de tres
elementos fundamentales que se encuentran en una dinamica y relacion constante,
mas no de una forma aislada; estos elementos son: el cognitivo, el conductual y el

afectivo.

Las actitudes se adquieren a través de la experiencia, es decir, se aprenden. Una de
las fuentes de nuestras actitudes es bastante obvia: las adquirimos de otras
personas a traves del proceso de aprendizaje social. En otras palabras, muchas de
nuestras perspectivas se adquieren en situaciones en donde interaccionamos con

los/as demas o simplemente observamos su comportamiento.

Un principio basico en psicologia, es que cuando un estimulo precede regularmente
a otro, el que tiene lugar en primera instancia puede llegar a ser una sefial para el
segundo estimulo. En otras palabras, cuando el primer estimulo se presenta, los/as
individuos esperan que el segundo aparezca. Como resultado de ello, las personas
van adquiriendo gradualmente el mismo tipo de reacciones al primer estimulo
mientras se muestra el segundo, especialmente si este se induce fuertemente y

provoca reacciones automaticas.

¢ Qué tiene que ver este principio con la formacién de las actitudes? Algunos

estudios indican que cuando se asocian palabras neutrales con estimulos que
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evocan fuertes reacciones negativas, las palabras neutrales adquieren la capacidad
de evocar reacciones favorables o desfavorables; estos hallazgos sugieren que las
actitudes hacia los estimulos inicialmente neutrales pueden adquirirse mediante este

proceso.

Otros experimentos indican que el movimiento de ciertos masculos parece implicar
un hecho muy basico: expresamos cosas que queremos aproximar hacia nosotros
flexionando los muasculos del brazo; y por el contrario, rechazamos las que nos
desagradan, extendiendo los mismos. La asociacion entre estos movimientos
musculares y la aparicion de sensaciones positivas y negativas puede servir de base
para el condicionamiento de actitudes. Otra forma de adquisicion de actitudes a partir
de los demas es a través del proceso del condicionamiento instrumental®?, a través
de la recompensa con sonrisas, aprobaciones o abrazos a los/as nifios/as por tomar
perspectivas “correctas”. Es por esta razon por la que hasta que lleguen a la
adolescencia, la mayoria de nifios/as expresan opiniones muy similares a las de su

familia.

Otro proceso a través del cual se forma las actitudes es el modelado®, a través del
cual los individuos aprenden nuevas formas de comportamiento observando
simplemente las acciones de los demas.

5.3.2. Tipos de Actitudes

EISER™ (1999) define la actitud de la siguiente forma: Predisposicién aprendida a

responder de un modo consistente a un objeto social.

Con base a lo anterior, existen cinco grandes clasificaciones de las actitudes:

*2 Principal forma de aprendizaje en el que las respuestas que conducen a resultados positivos o que
permiten la evitacion de resultados negativos se vean fortalecidas

“*Principal forma de aprendizaje en la que los individuos adquieren nuevos patrones de
comportamiento a través de la observacion

*Eiser, J.R. (1999). Psicologia Social. Madrid
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» Proactiva: Persona altamente motivada para conseguir sus objetivos y
objetivos de otros/as. Es capaz de orientar todas sus actividades hacia ello y
de contagiar su entusiasmo a los/as demas. Cuando se encuentra con algun

problema aplica estrategias para su solucion.

» Colaboradora: Fuertemente motivado/a a brindar ayuda a la primera
oportunidad. Aungue tiene una gran capacidad de trabajo y entusiasmo,

prefiere mantenerse en segundo plano.

» Reactiva: Es una persona que hace el trabajo lo mejor que sabe pero espera
gue le proporcionen las instrucciones precisas. Tiene poca capacidad de
iniciativa y su maxima aspiracion es la de ser util y limitarse a cumplir con su

obligacion.

» Pasiva: Persona que aplica la ley del minimo esfuerzo y procura pasar

desapercibida, es adicta al escaqueo.

» Negativa: Siempre encuentra defectos a todo lo que se hace o propone.

5.4. Habitos

5.4.1. Generalidades

En psicologia habito es cualquier comportamiento repetido regularmente, que
requiere de un pequefio o ningun raciocinio y es aprendido, mas que innato; cabe
mencionar que para que un habito se forme en una persona debe practicarlo durante
varias ocasiones asi tanto el cuerpo como la mente se acostumbra a este para que el

posteriormente el cuerpo realice el habito de manera comun.*

*® Bruno, F. J. Diccionario de términos psicolégicos fundamentales. (1997). Barcelona. Paidés Studio.
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5.4.2. Tipos de Habitos

Existen diferentes tipos de habitos, algunos de estos son:

Habitos fisicos
Habitos afectivos
Habitos sociales
Habitos morales
Habitos intelectuales
Habitos mentales
Habitos de higiene

YV V. V V V V V V

Habitos emocionales

5.4.3. ,Como se forma los Habitos?

Cada persona, desde el inicio mismo de la concepcidn, recibe influencias del medio
gue le rodea, lo cual moldea continuamente su manera de actuar. Todo esto le

permite construir su propio estilo de vida y su propio sistema de creencias.

La concepcién de disciplina surge de esta construccién subjetiva, que define
una actitud ante la vida. Estara presente en todo el quehacer de la persona y sera
modificada por las exigencias del medio cultural en cuanto a comportamiento social

se refiere.

Los valores, ideas, sentimientos, experiencias significativas, entre otras cosas,
definen los habitos de cada ser humano. Aqui la formacion que reciba la persona, asi
como las demandas del contexto en el que se desenvuelve: familia, escuela, trabajo,
comunidad, etc. seran la clave para ejercer un determinado rol en la sociedad. Para
ello, la labor de los padres y otras personas competentes son los llamados
a colaborar en los procesos de formacién de la disciplina, para alcanzar los suefios y

los proyectos de vida de los/as nifios/as.
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En muchas ocasiones observamos a padres y madres ofreciendo premios o castigos
si sus hijos/as tienen un comportamiento positivo 0 negativo ya sea en casa o en la
escuela. Este refuerzo (premio o castigo) genera en el nifio ciertas actitudes y con el
tiempo estas actitudes pueden llegar a convertirse en habitos.

5.4.4. Importancia de formar Habitos en los/as nifios/as

La importancia de fomentar habitos radica en que “El efecto del habito es dar al ser
humano, una tendencia a reaccionar inmediata y facilmente en forma particular a una
situacion dada. El habito es una tendencia muy significativa y notable en el diario
vivir. Sin habitos seria imposible aprender, no se adquiririan experiencias y sobre

todo impediria la adquisicion de nuevos conocimientos. (Kelly y Gonzalvo, 1982:172)

Por tanto, las ventajas de la formacion de habitos son las siguientes:

» Permiten y fomentan un desarrollo mas autdbnomo

» Crea una convivencia mas positiva con las personas que el/a nifio/a se
relaciona

» Son indispensables en la vida cotidiana puesto que simplifican algunas
acciones que se deban realizar

» La adquisicion de habitos genera el deseo de aprender

» Los habitos crean una rutina, y esta a su vez da una sensacion de seguridad y
de orden

> EIl tener un orden le permite al/la nifio/a procesar mas rapidamente toda la
informacion que recibe del exterior

» Los habitos fomentan el valor del compromiso y la responsabilidad

5.5. El aprendizaje de habilidades, hébitos y actitudes en los nifios/as con

Cuadriparesis, Hemiparesis o Diparesis

En lo que respecta a los nifios y nifias con discapacidad es claro que existe una

dificultad a la hora de aprender habilidades, actitudes y habitos, sobre todo si estas
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se relacionan directamente con la discapacidad, cualquiera que sea. Por ejemplo; el
aprendizaje de habilidades sociales en un nifilo con una discapacidad intelectual
puede verse afectado, pero no determina totalmente el desarrollo de estas, ni de las
destrezas motoras que podria llegar a desarrollar. Por otro lado los nifios y nifias con
discapacidades fisicas pueden tener limitaciones a la hora de desarrollar habilidades
motoras, y no precisamente dificultades en su desarrollo intelectual o social. Asi
también es importante no subestimar la incidencia que puede tener el factor
ambiental en el aprendizaje de habilidades, actitudes y habitos; es decir la
discapacidad, como ya se ha hablado anteriormente, esta definida tanto por la
condicion fisica o material que implica, como las condiciones socio-ambientales a las
gue el nifio o nifia se encuentra, esto incluye el apoyo familiar, médico, educativo,
social, de infraestructura, etc. siendo estas condiciones las que pueden determinar o

no, en gran medida, el aprendizaje de las mismas.

Se puede decir entonces que, para identificar el nivel de desarrollo y/o aprendizaje
de habilidades, actitudes y habitos de un nifio o nifia con discapacidad es necesario
estudiar muy bien el tipo de discapacidad y sus implicaciones, asi como el ambiente
en el que se encuentra inmerso. Es por ello que para un mejor desarrollo de este
apartado, se hablara acerca de las habilidades, actitudes y habitos que un nifio o
nifia con Cuadriparesis, Hemiparesis o Diparesis podria llegar a desarrollar y bajo
gué condiciones, segun el punto de vista de los/as profesionales que laboran en el
ISRI.

5.5.1. Factores a considerar en el aprendizaje de habilidades, actitudes y

habitos de nifios/as con Cuadriparesis, Hemiparesis o Diparesis

En primer lugar es importante mencionar que existen ciertas clasificaciones de la
condicion de Cuadriparesis, Hemiparesis o Diparesis (entendiéndose éstas, como
una debilidad motora), las cuales depende el desarrollo de la motricidad en los/as
nifios/as. En el caso de esta investigacion, se tomara en cuenta a nifios/as con

Cuadriparesis y Hemiparesis; en la que existen ciertas habilidades motoras, que
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segun el punto de vista de las profesionales en rehabilitacion fisica, ellos/as podrian
llegar aprender. Comer, jugar, escribir, recortar, rasgar, pintar; son algunas de las
habilidades motoras que los/as nifilos/as pueden alcanzar; se evidencia entonces, la
implicacion de motricidad fina como motricidad gruesa en las diversas actividades
cotidianas. Es decir que este tipo de poblacion infantil puede adquirir un nivel de
autonomia relativamente considerable, teniendo en cuenta que existe un desarrollo
basico de su motricidad, muchas otras actividades fisicas podrian llegar a ejecutarse,
como el hecho de desplazarse por si mismo/a, o con ayudas técnicas a través de un

andador o de los denominados bastones canadienses®®.

El trasladarse de un lugar a otro, en el caso de estos/as nifios/as, seria una habilidad
muy importante a desarrollar y se da unicamente en aquellos casos donde la
condicion de Cuadriparesis, Hemiparesis o Diparesis es leve; sin embargo existe otro
factor importante: las modalidades de Cuadriparesis, Hemiparesis o Diparesis
identificadas en el ISRI son las siguientes: espastica, hipotonica y atetésica, en el
caso de las dos primeras modalidades de cuadriparesis existen mayores
posibilidades de alcanzar y aprender algunas habilidades, pues segun las
fisioterapeutas del ISRI, en el caso de la Cuadriparesis, Hemiparesis o Diparesis de
tipo atetosica, pueden lograr las habilidades antes mencionadas pero con una dosis
mayor de esfuerzo, teniendo en cuenta que cada uno de los nifios y nifias responde
de manera diferente y es importante considerar que existen otros factores que

influyen en los avances en su rehabilitacion®’.

Un aspecto dificil de determinar es la capacidad de lenguaje, factor esencial en las
relaciones que el nifio o nifia establece con otros/as, la socializacion, el juego, etc.;
en donde las habilidades y actitudes tienen mucho que ver. Ni la Cuadriparesis,
Hemiparesis o Diparesis implican necesariamente problemas del lenguaje, puesto

gue esto depende de afectacion directamente en el area de Broca (relacionada con

*® Dispositivos que sirven para facilitar la marcha; aumentan la estabilidad, brindan gran soporte
mejorando el equilibrio por incremento de la base de sustentacion y/o reducen la carga (descarga de
peso) sobre una o ambas extremidades inferiores.

*'Esto fue constatado en la Entrevista a fisioterapeutas del CRINA
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el lenguaje); légicamente, un nifilo o nifia con un diagnostico de Cuadriparesis,
Hemiparesis o Diparesis que posee dificultades en el lenguaje, tendrd mayores
dificultades que un nifio o nifia con diagnodstico de Cuadriparesis, Hemiparesis o
Diparesis que no posea dificultades de lenguaje.

5.5.2. Condiciones ambientales y aprendizaje de habilidades, actitudes vy
habitos en nifios y nifias con diagnostico de Cuadriparesis, Hemiparesis o
Diparesis.

El papel que juega el factor ambiental en el aprendizaje de habilidades, actitudes y
habitos es trascendental. Segun las fisioterapeutas los habitos de higiene, que
posean los nifios y nifias con un diagnostico de Cuadriparesis, Hemiparesis o
Diparesis pueden ser implementados a medida que padres, madres y/o encargados
apoyen a sus hijos/as en su aprendizaje y sobre todo en la manera que les permitan
experimentar que son capaces de realizar ciertas actividades. La Cuadriparesis,
Hemiparesis y/o Diparesis en su modalidad espastica e hipotdnica permite la
practica de la mayoria de habitos de cuido e higiene personal: lavarse, cepillarse,
peinarse, etc., no obstante existen padres temerosos —que aun no han superado el
proceso de aceptacion de la discapacidad del nifio/a- y tratan de sobreproteger a su
hijo o hija y pueden llegar a limitar mucho al/la nifio/a, aun cuando él/ella pueda

hacerlo por si mismo/a, creando asi una dependencia mayor de la necesaria.

De la misma forma al hablar de actitudes -las cuales son adquiridas a través de un
proceso de socializacion- se relaciona directamente con el ambiente familiar, que es
el seno de crianza del nifio o nifia con discapacidad. Es decir que las actitudes
negativas o positivas hacia su discapacidad y su proceso de rehabilitacion en general
dependeran en gran medida de las emociones transmitidas por sus figuras de afecto
y personas cercanas: si hay pensamientos y emociones como la culpa, el miedo, la
desesperacion, etc., habrd como consecuencia acciones como la sobreproteccién o
la negligencia hacia sus hijos/as y estos/as Ultimos se veran afectados/as en la

concepcion de si mismos/as, de su discapacidad, de los/as demas y su relacion con
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ellos/as. De igual forma las actitudes se relacionan con el desarrollo de habilidades
para la vida dentro de las cuales el tema de la autonomia es de mucha importancia.

Algunas de las actitudes observadas por las fisioterapeutas antes, durante y después
de la terapia son —en un principio- de rechazo, pero luego con el tiempo se adaptan
facilmente a la terapia, llegando a crear vinculos fuertes con sus terapistas, tomando
actitudes mas positivas y de aceptacion. En el caso de los padres, madres y
encargados/as llegan a crear cierta dependencia de las profesionales dentro del
centro, es por ello que uno de los objetivos de las actividades de rehabilitacion es
proveer a los familiares las estrategias para fomentar la rehabilitacion desde el hogar.

En el caso de Cuadriparesis, Hemiparesis o Diparesis moderada y grave, es mucho
mas dificil el desarrollo de habilidades, actitudes y habitos que busquen o promuevan
la autonomia personal, puesto que su dependencia y complicacion es mucho mayor,
sin embargo nunca debe subestimarse la capacidad del/la menor; desde el punto de
vista del CRINA, el problema real en si, se da cuando los mismos padres/madres o
encargados/as, consideran al/la nifilo/a como alguien incapaz, sobreprotegiéndolos y
limitando sus alcances, creando una persona dependiente, aunque estos/as tengan

la posibilidad de desarrollar una mayor autonomia.
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1. Poblacién y Muestra

1.1. Modalidad de la Investigacion

La modalidad de la investigacion sera de tipo Diagnéstica, ya que por medio de

diferentes técnicas e instrumentos se pretende descubrir las condiciones especificas

en las que el ambiente familiar incide en los procesos de aprendizaje de habitos,

actitudes y habilidades de nifios/as conCuadriparesis, Hemiparesis y/o Diparesis.

1.2. Poblacién y Muestra

Se selecciond 15 familias que tuviesen niflos/as con diagndéstico de Cuadriparesis,

Diparesis 0 Hemiparesis entre las edades de 4 a 10 afos, que asistiesen

constantemente al Instituto Salvadorefio de Rehabilitacion Integral (ISRI). La

seleccion de la muestra fue de caracter intencionada, pues se tomaron en cuenta

Unicamente familias que residian en la zona central y para central del pais. A

continuacion se presenta un cuadro con el nombre de los nifio/as participantes

N° Nombre Edad Tipo de discapacidad
1 Marlon Martinez 7 afos Diparesis

2 Brandon Lemus 7 afos Hemiparesis
3 Fatima Alvarez 4 afios Diparesis

4 Gissele Pineda 9 aflos Hemiparesis
5 Yolanda Rivas 4 afios Cuadriparesis
6 Fernanda Canales 7 afos Hemiparesis
7 Dina Herrera 7 afos Cuadriparesis
8 Cristian Miranda 4 afios Hemiparesis
9 Walter Garcia 7 afos Diparesis
10 Ivan Russell 5 afios Diparesis
11 Emilio Diaz 10 afios Diparesis
12 Paola Rodriguez 8 afos Hemiparesis
13 Milagro Romero 7 afios Cuadriparesis
14 MisaelCastillo 4 afos Diparesis
15 Christopher Amaya 4 afos Diparesis
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2. Instrumentos

Los instrumentos utilizados durante la realizacion de la investigacién fueron los
siguientes:
Fase de recoleccion de datos para marco teorico:
» Guia de entrevista dirigida a profesionales de Psicologiaver anexo 2)
> Guia de entrevista dirigida a profesionales de Fisioterapia(ver anexo 3)

Ambos instrumentos con el objetivo de Recabar informacién acerca del tema
de la discapacidad en El Salvador y su abordaje en los diferentes campos de
accion, dentro del Instituto Salvadorefio de Rehabilitacion Integral (ISRI).

Fase diagnoéstica:
» Ficha de Identificacion del nifio/a y la Familia: Recopilar datos

generales del/la nifio/a y la estructura del sistema familiar. (ver anexo 4)

> Guia de observacion de la estructura fisica de la vivienda: Recolectar
informacion acerca de las condiciones fisicas de la residencia del/la nifio/a
para establecer si son adecuadas y contribuyen a un desarrollo pleno para

él/ella. (Ver anexo 5)

» Guia de entrevista dirigida a Padres/madres de nifios/as con un
diagnéstico de Cuadriparesis, Hemiparesis o Diparesis: Conocer
como ambiente familiar en el proceso de aprendizaje de habitos, actitudes

y habilidades de nifios/as con Cuadriparesis, Hemiparesis y/o Diparesis. (ver

anexo 6)

» Guia de observacién de habilidades para nifios/as con un diagndstico
de Cuadriparesis, Hemiparesis o Diparesis: Recopilar informacion

acerca de las habilidades que posee el/la nifio/a con Cuadriparesis,

104



Hemiparesis y/o Diparesis dentro del contexto familiar, y asi verificar el

nivel de autonomia en ellos. (ver anexo 7)

» Guia de observacién de habitos para nifios/as con un diagnéstico de
Cuadriparesis, Hemiparesis o Diparesis: Recopilar informacién acerca
de los habitos que posee el/la nifio/a con Cuadriparesis, Hemiparesis y/o
Diparesis dentro del contexto familiar, y asi verificar el nivel de autonomia

en ellos. (Ver anexo 8)

» Guia de observacion de actitudes para niflos/as con un diagnéstico
de Cuadriparesis, Hemiparesis o Diparesis dirigido a padres/madres
y/o encargados: Recopilar informacion acerca de los habitos que posee
el/la nifio/a con Cuadriparesis, Hemiparesis y/o Diparesis dentro del

contexto familiar (ver anexo 9)

Estos fueron sometidos a un proceso de revision por la Docente Directora del
proyecto de grado y por las profesionales del area de psicologia del Instituto
Salvadorefio de Rehabilitacion Integral (ISRI). Posteriormente han sido revisados por
un grupo de profesionales dentro del departamento de psicologia quienes, en calidad

de jueces han validado dichos instrumentos.

3. Procedimiento Metodoldgico

El proyecto se realiz6 bajo la asesoria y supervision del docente director del proyecto
de investigacion y bajo las directrices para la realizacion de trabajos de Grado que
brinda el Departamento de Psicologia de la Facultad de Ciencias y Humanidades de

la Universidad de El Salvador.

En el desarrollo del presente trabajo de grado se contd con la autorizacion y apoyo

de las autoridades del Instituto Salvadorefio de Rehabilitacion Integral (ISRI),
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especificamente con el area de psicologia del centro en coordinacién con el Centro

de Rehabilitacion Integral para la Nifiez y la Adolescencia (CRINA).

Para realizar el trabajo de investigacion sobre la incidencia del ambiente familiar en
el proceso de aprendizaje de hébitos, actitudes y habilidades de nifios/as con
Cuadriparesis, Hemiparesis y/o Diparesis que asisten al Instituto Salvadorefio de
Rehabilitacion Integral (ISRI), se ejecutaron una serie de pasos entre los cuales se

pueden mencionatr:

e Seleccion del lugar de trabajo durante la investigacion
El lugar elegido para la investigacion fue el Instituto Salvadorefio de Rehabilitacion
Integral (ISRI) que se encuentra ubicado en el departamento de San Salvador, cerca
del zooldgico nacional, sobre la colonia Costar Rica. Se eligio esta institucion ya que
cumple con los requisitos necesarios para el desarrollo de la investigacion, siendo
uno de ellos es que dentro de la poblacion participante se encuentren nifios/as con
una discapacidad, que posean un cuadro clinico de Cuadriparesis, Hemiparesis y/o
Diparesis y que constantemente sean acompafiados por su padre/madre y/o
encargado/a, para que de esta forma de realizase un acercamiento con el nucleo

familiar que particip6 durante todo el proceso.

e Inmersion y contacto con la poblacién
Las familias fueron asignadas en colaboracion con la institucion y los/as terapeutas
gue laboran en ella; al ser seleccionadas se realizé un primer acercamiento y
abordaje con los padres/madres de familia y/o encargados/as para socializar las
caracteristicas del trabajo de grado, asi como también la solicitud de la participacion

del grupo familiar.

Dentro del proceso se mantuvo contacto con las familias participantes y se realizaron

diferentes actividades como: visitas domiciliares, la recoleccién de datos por medio
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de la entrevista y las guias de observacion, asi como también la comunicacion en las

terapias de los/as nifios/as

3.1. Actividades especificas del proceso de investigacién

» Elaboracioén del Perfil

o Elaboracién y presentacion del perfil del proyecto.

o Gestion, planificacion, presentacion y aprobacion del perfil

o Gestion con la institucion (ISRI).

> Elaboracion del Proyecto de Investigacion

o Investigacion bibliogréafica para la elaboracion del marco teorico.

o Presentacion y revision del marco teoérico

o Seleccioén de la muestra.

o Elaboracién de los instrumentos:

Entrevistas a profesionales de psicologia y fisioterapia
Ficha de identificacion

Entrevista para el grupo familiar

Guias de observacion

Cuestionario.

o Aplicacion de las entrevistas a profesionales de psicologia y fisioterapia

vV V.V V V V V

Presentacion y Aprobacion del Proyecto de Investigacion
Aplicacion de los Instrumentos Diagndésticos

Andlisis e Interpretacion de la Informacion

Elaboracion de la Propuesta Psicoeducativa

Elaboracion del Informe final

Presentacion del Informe final

Exposicién del Trabajo de Grado
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PRESENTACION DE RESULTADOS

A continuacion se presentan los resultados obtenidos en el proceso de investigacion,
de los cuales estan desglosados de la siguiente manera: Datos cuantitativos y Datos

cualitativos.

En el apartado de Datos cuantitativos se presenta la siguiente informacién: Datos
generales y especificos de la poblacién, sus condiciones de vida, generalidades
sobre algunos habitos y habilidades motoras que poseen los nifios/as participantes.

Dentro del apartado de Datos cualitativos se describe informacion respecto a la
condicion de discapacidad del nifio/a, ambiente familiar y relaciones interpersonales,
conducta y estilos de crianza, aprendizaje de habitos y habilidades, escolaridad y

actitudes de los/as nifios/as

RESULTADOS CUANTITATIVOS

Area de generalidades de la poblacién y sus condiciones de vida

Cuadro 1

Cuadro que muestra el Tipo de Familia de los/as sujetos participantes en la

investigacion

Tipo de Familia Frecuencia
Monoparental (Pas de Deux) 1
Nuclear 9
Extensa (De tres generaciones) 5

TOTAL 15
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Gréfica l

Gréfica que muestra el Tipo de Familia de los/as sujetos participantes en la

investigacion

= Monoparental (Pas de
Deux)

= Nuclear

M Extensa (De tres
generaciones)

El menor porcentaje de la grafica corresponde a la familia en donde solamente existe

la madre como apoyo hacia el menor, el porcentaje intermedio corresponde un tipo

de familia extensa en la cual se encuentran familiares como abuelos, tios, entre

otros, mientras que el porcentaje mas alto es el correspondiente al de la familia

nuclear, en donde existe la presencia tanto de la madre como del padre.

Cuadro 2

Cuadro que muestra la Ubicacion Geografica de los/as sujetos participantes en la

investigacion

Zona Frecuencia
Zona Central 13
Zona Paracentral 2
TOTAL 15
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Gréfica 2

Gréfica que muestra la Ubicacién Geografica de los/as sujetos participantes en la

investigacion

= Zona Central

I Zona Paracentral

En la grafica se muestra la ubicacién geografica de los lugares de residencia de la
familia de los/as nifios/as que fueron visitados, dentro de los cuales en menor
porcentaje son pertenecientes a la zona paracentral que corresponden los municipios
de llobasco y San Sebastian en San Vicente, mientras que el porcentaje mayor
corresponde a los/as que residen en la zona central como lo son los municipios de
Cojutepeque, Cuscatancingo, El Paraiso Chalatenango, llopango, Puerto de la
Libertad, Quezaltepeque, San José Guayabal, San Martin, San Salvador, y

Soyapango.

Cuadro 3
Cuadro que muestra la Distribucion del Espacio Fisico de la Vivienda de los/as

sujetos participantes en la investigacion

Descripcion Frecuencia
Casa con compartimientos divididos 9
Casa con un solo compartimiento 6
TOTAL 15
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Gréfica 3

Gréfica que muestra la Distribucion del Espacio Fisico de la Vivienda de los/as

sujetos participantes en la investigacion

M Casa con
compartimientos
divididos

= Casa con un solo
compartimiento

En la grafica se muestra un porcentaje alto que corresponde al de las viviendas que

cuentan con una adecuada distribucion del espacio fisico, dentro de los cuales se

encuentran la sala, el comedor, el bafio, los dormitorios, etc. Mientras que el menor

porcentaje corresponde a las viviendas que solamente cuentan con una estructura

simple de su vivienda.

Cuadro 4

Cuadro que muestra los Servicios basicos con los que cuentan los/as sujetos

participantes en la investigacion

Servicios Basicos Frecuencia
Agua Potable 14
Energia Eléctrica 15
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Grafica 4
Gréfica que muestra los Servicios basicos con los que cuentan los/as sujetos

participantes en la investigacion

14
12
Agua Potable

Energia Eléctrica

N\

Agua Potable Energia Eléctrica

La grafica muestra como solamente entre 13 o 14 familias cuentan con agua potable
y energia eléctrica, mientras que una de las familias atendidas no cuenta con estos

servicios basicos en su lugar de residencia.

Cuadro 5
Cuadro que muestra las Adecuaciones fisicas con las que cuenta la vivienda de

los/as sujetos participantes en la investigacion

Adecuaciones Fisicas Frecuencia
Rampas 3
Pasamanos 2
Ninguna 10

TOTAL 15

El cuadro anterior evidencia algunas adecuaciones que las familias han hecho a sus

casas e incluso en algunos casos ya estaban implicitos en la estructura.
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Grafica b
Gréfica que muestra las Adecuaciones fisicas con las que cuenta la vivienda de
los/as sujetos participantes en la investigacion

[ Rampas
M Pasamanos

m Ninguna

En esta grafica se muestra como solamente 5 de las familias atendidas cuenta con
las adecuaciones en sus viviendas para el desplazamiento y comodidad de el/la
nifio/a con una discapacidad, mientras que el mayor porcentaje de las familias no
cuentan con ellas, no las han considerado como necesarias para la vivienda y el/la

menor 0 No cuentan con los recursos econdmicos para adecuarlas.

Cuadro 6
Cuadro que muestra las Ayudas técnicas con las que cuentan los/as nifio/as

participantes en la investigacion

Ayudas Técnicas Frecuencia
Barras 4
Andadera 9
Afos 6
Verticalizador
Silla de ruedas o de Trabajo Escolar 6
Férulas 6
Plantillas 2
Rotador 2
Barra correctora de postura de piernas 1

115



Grafica 6
Gréfica que muestra las Ayudas técnicas con las que cuentan los/as nifio/as

participantes en la investigacion

9 7 W Barras
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4 Escolar

W Férulas

Plantillas

H Rotador

M Barra correctora de postura
de piernas

o
.o

Cuadro 7

Cuadro que muestra el numero de nifio/as que estan Escolarizados

Escolarizaciéon Frecuencia
Escolarizado/a 11
No Escolarizado/a 4
TOTAL 15
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Gréafica 7

Gréfica que muestra el nUmero de nifios/as que estan Escolarizados

I Escolarizado/a

 No Escolarizado/a

La gréafica muestra que el mayor porcentaje de los nifios/as que participaron en la

investigacion si se encuentran escolarizados, mientras que otros/as no lo estan. Es

importante mencionar que no es solamente decision de los padres el poder

escolarizar a su hijo/a, sino mas bien una decisién en conjunto con las autoridades

del ISRI — CRINA, quienes son los que recomiendan o sugieren la escolarizacion de

el/la menor y si este/a necesita educacion especial o una escuela normal.

Cuadro 8

Cuadro que muestra el Diagndstico de la Discapacidad de los/as nifios/as

participantes en la investigacion

Diagnostico Frecuencia
Cuadriparesis 4
Diparesis 7
Hemiparesis 4

TOTAL 15
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Gréfica 8

Gréfica que muestra el Diagnostico de la Discapacidad de los/as nifios/as

participantes en la investigacion

= Cuadriparesis
M Diparesis

W Hemiparesis

La grafica anterior expone las diferentes condiciones de discapacidades con las que
cuentan los/as nifios/as participantes de la investigacién. El mayor porcentaje de
nifios/as con una condicion de discapacidad corresponde al diagnostico de Diparesis,
lo que implica que las dificultades de estos/as nifios y nifias radican en una debilidad
en sus miembros inferiores, un segundo porcentaje indica que 4 de los nifias/os que
forman parte de la poblacion tienen un diagndéstico de Hemiparesis lo que implica una
debilidad unilateral en su cuerpo (ya sea derecha o izquierda), finalmente un tercer
porcentaje corresponde a los nifios y nifias cuyo diagnostico es de Cuadriparesis, lo
cual consiste en la debilidad motora de los cuatro miembros, superiores e inferiores;
y por lo cual este ultimo grupo (4 nifios/as) presentan un diagnostico que implica

mayores dificultades que los anteriores.
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Area de Habitos

Cuadro 9
Cuadro que muestra las actividades que realizan los nifios/as en el Cuidado de si
mismos/as
Cuidados de si mismo/a Frecuencia

Alimentacion 14

Aseo personal 8

Vestimenta 2
Gréfica 9

Gréfica que muestra las actividades que realizan los nifios/as en el Cuidado de si

mismos/as

14 ~

Alimentacion

Aseo personal

B Vestimenta

& [e)} (o]
1

RSN

Alimentacién  Aseo personal Vestimenta

La gréfica evidencia los diferentes habitos referidos al cuidado de si mismo que es
capaz de realizar el/la menor, dentro de los cuales tenemos que el mayor nimero de
los/as nifios/as puede comer por si solo diferentes alimentos; que un poco mas de la
mitad de los/as nifios/as puede realizar su aseo personal comprendido como el
bafiado y secado, peinarse, cepillarse; y solo unos cuantos niflos/as son capaces de

vestirse y desvestirse por si solos.
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Cuadro 10
Cuadro que refleja el Control de Esfinteres de los nifios/as participantes en la

investigacion

Control de Esfinteres Frecuencia
Utiliza Pamper 2
Va al bafo por si solo/a 6
Solamente avisa 7
TOTAL 15
Grafica 10

Gréfica que refleja el Control de Esfinteres de los nifios/as participantes en la

investigacion

= Utiliza Pamper
H Va al bafio por si solo/a

1 Solamente avisa

La gréfica muestra que 13 de 15 nifios/as cuenta con el habito y la habilidad de
avisar que necesita ir al bafio o va al bafio por si mismo, mientras que un porcentaje

menor necesita hacer uso de un pamper para hacer sus necesidades fisiologicas.
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Cuadro 11
Cuadro que refleja las Tareas del Hogar que realizan los nifios/as participantes de la

investigacion

Tareas del Hogar Frecuencia
Tareas que realiza para si mismo/a 9
Tareas de colaboracién en casa y para si 4
mismo/a
Ninguna forma de colaboracién 2
TOTAL 15

Este cuadro evidencia como los nifio/as realizan algunas tareas de casa como lavar
platos, colaborar en la limpieza, llevar sus utensilios de comida al lavadero, etc. Y
cémo realizan algunas actividades para ellos/as mismos/as como limpiar y ordenar
su cuarto, ordenar juguetes, lavar algunas de sus prendas y lustrar sus zapatos.

Gréfica 11

Grafica que refleja las Tareas del Hogar que realizan los nifios/as participantes de la

investigacion

W Tareas que realiza para si
mismo/a

M Tareas de colaboracién en
casay para si mismo/a

® Ninguna forma de
colaboracion

Esta grafica muestra un promedio entre 3 a 6 nifios/as que tienen como habito la
realizacion de algunas tareas en el hogar, mientras que el resto no realizan algunas

actividades debido al grado de afectacion de su discapacidad.
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Area de habilidades motoras

Cuadro 12
Cuadro que muestra la Movilizacién dentro de casa sin ayudas técnicas de los

nifios/as participantes en la investigacion

Descripcion Frecuencia
Siempre 5
Casi siempre
Pocas Veces 4
Nunca 6
TOTAL 15
Gréfica 12

Gréfica que muestra la Movilizacion dentro de casa sin ayudas técnicas de los
nifos/as participantes en la investigacion

H Siempre
B Casi siempre
W Pocas Veces

" Nunca

Esta grafica describe cdbmo un mayor porcentaje de los/as nifios/as tienen que hacer
uso de ayudas técnicas para el desplazamiento en casa; seis de ellos/as nunca
pueden desplazarse sin ayudas técnicas y cuatro lo hacen pocas veces, en el mayor

de los casos, debido al nivel de afectacion de la discapacidad. Mientras que un
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pequefio grupo de cinco nifilos/as pueden desplazarse siempre sin ayudas técnicas y

sin tener mayores dificultades.

Cuadro 13
Cuadro gue evidencia si los nifios/as participantes en la investigacion necesitan

Ayuda de alguna persona para trasladarse dentro de la casa.

Descripcion Frecuencia
Siempre 4
Casi siempre 3
Pocas Veces 3
Nunca 5
TOTAL 15
Grafica 13

Gréfica que evidencia si los nifios/as participantes en la investigacion necesitan
Ayuda de alguna persona para trasladarse

B Siempre
W Casi siempre
1 Pocas Veces

™ Nunca

Esta grafica refleja como los nifios/as en su mayoria necesitan ayuda de una persona
para trasladarse dentro de la casa: Cuatro de ellos/as siempre la necesitan, Tres casi
siempre, y Tres la necesitan pocas veces; aunque solamente cuatro nifios/as

necesitan ayuda permanente para su traslado debido a un mayor nivel de afectacion
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motora. Por otra parte un grupo significativo de cinco nifios/as nunca necesitan

ayuda de alguna persona para su traslado dentro de la casa.

Cuadro 14
Cuadro gue evidencia si los nifios/as participantes en la investigacion pueden

Trasladar objetos por si mismos/as

Descripcion Frecuencia
Siempre 3
Casi siempre 9
Pocas Veces 3
Nunca
TOTAL 15
Grafica 14

Graéfica que evidencia si los nifios/as participantes en la investigacion pueden

Trasladar objetos por si mismos/as

m Siempre
M Casi siempre
W Pocas Veces

M Nunca

Esta gréfica describe como el total de nifios/as participantes son capaces de

movilizar objetos por si mismos/as, ya sea siempre, casi siempre 0 pocas veces. Un
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pequefio grupo de 3 niflos/as realiza esta actividad siempre, y los doce restantes no

lo realizan todo el tiempo pero si lo hacen de acuerdo a sus capacidades.

Cuadro 15

Cuadro que refleja la Realizacion de ejercicios por si mismo/a de los nifios/as

participantes en la investigacion

Descripcion Frecuencia
Siempre 1
Casi siempre 3
Pocas Veces 6
Nunca 5
TOTAL 15

Gréfica 15

Cuadro que refleja la Realizacion de ejercicios por si mismo/a de los nifios/as

participantes en la investigacion

B Siempre
m Casi siempre
1 Pocas Veces

™ Nunca

Esta grafica describe codmo un buen porcentaje de participantes (10 nifios/as),
pueden realizar sus ejercicios por si mismos de forma relativa, mientras que al resto

se le dificulta realizarlos.
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RESULTADOS CUALITATIVOS

PRESENTACION DE RESULTADOS DE GUIA DE OBSERVACION DE
HABILIDADES

Habilidades para la vida

a. Expresion de sentimientos

La expresion de sentimientos es un proceso crucial en el desarrollo de los seres
humanos y mucho mas en el desarrollo de un/a nifio/a, pues esto promueve en
ellos/as el conocimiento de su area afectiva y la adquisicion de seguridad en si

mismos/as.

Los/as nifios/as pertenecientes a las familias participantes en su mayoria tienden a
expresar sus emociones y sentimientos tanto en situaciones agradables como en
situaciones desagradables; sin embargo esto Unicamente sucede con sus
padres/madres o familiares cercanos y personas de su confianza, pues la mayoria de

niflos/as —a excepcion de Emilio- muestran cierta reserva ante terceras personas.

La mayoria de niflos/as expresan alegria y felicidad ante situaciones agradables, a
excepcion de Cristian y Fatima —que por cierto son los nifios/as de edad mas corta-
guienes en ocasiones se muestran indiferentes ante situaciones que son
beneficiosas para su familia, pero también muestran alegria cuando las

circunstancias tienen gque ver propiamente con ellos/as.

Por otro lado, casi todos/as los/as nifios/as reaccionan disgustados o molestos ante
situaciones desagradables, solamente en casos especificos como el de Yolanda y
Marlon en los que se muestran tristes. Cabe mencionar también que Christopher,
Cristian y Walter ademas de reaccionar disgustados o molestos, tienden a llorar, no

de tristeza sino de enojo y berrinche; en el caso de Walter, sus enojos han llegado
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hasta el punto de pasar llorando y gritando durante dos horas —segun informacion

proporcionada por la madre-.

Existen casos excepcionales como el de Maria Dina, Yolanda y Fernanda pues
ademds de su discapacidad motora poseen discapacidad linglistica, no obstante a
eso, han logrado establecer junto a sus madres/padres un sistema particular de
comunicacion a través de gestos, sefias y sonidos en los que las nifias pueden dar a
conocer como se sienten en determinada situacion. Maria Dina por ejemplo, sonrie al
igual que Yolanda, con la diferencia que ésta ultima también manifiesta su alegria
corriendo alrededor de su casa y gesticulando una especie de sonidos; Fernanda por
su parte, cuando esta alegre es notorio porque aplaude constantemente y al igual
gue Yolanda gesticula algunos sonidos, sin embargo cuando esta molesta se rehlsa
a obedecer las indicaciones de su madre y abuela, ademas de retraer el cuerpo

hacia atras.

b. Comunicacion asertiva
Asertividad es la capacidad de expresar a otros/as lo que se siente y piensa, en el

momento y lugar adecuado utilizando un lenguaje fluido y respetuoso.

Dentro de este apartado se agrupo a los/as nifios/as en las clasificaciones siguientes:
Asertivo/a, Con dificultad para comunicarse con terceras personas, Timido/as y

Expresivos/as pero agresivos/as.

En la primera clasificacion, es decir los/as asertivos/as, se encuentran nifios/as
como: Marlon, Brandon, Walter, Emilio y Giselle; pues cada uno/a de ellos/as tiene la
capacidad de comunicarse con su familia abiertamente, expresan lo que sienten y
piensan con toda confianza no solamente con su circulo social cercano, sino también
con otras personas ajenas a €l. Sin embargo —a excepcién de Emilio-, en un principio
muestran cierta timidez pero al cabo de unos minutos adquieren confianza y se

desenvuelven y conversan con tranquilidad.
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En la segunda clasificacion: Con dificultad para comunicarse con terceras personas,
incluye a nifios/as como: Milagro, Fatima, Misael y Christopher, quienes a pesar de
comunicarse asertivamente con sus padres/madres u otros familiares y amigos/as
cercanos, manifiestan cierta timidez y desconfianza hacia otras personas que no
pertenecen a su circulo social; y a pesar de los intentos que estas otras personas
hagan para ganarse su confianza, ellos/as (los/as nifios/as) establecen un limite que

dificilmente se traspasa.

En el caso de los/as nifios/as timidos/as Unicamente se encuentra Ivan, quien a
pesar de ser expresivo con su familia y risuefio y llevadero con otras personas, al
tratar de establecer una conversacion con él solamente sonrie y contesta con
monosilabos o0 moviendo la cabeza. Cuando es él quien quiere comunicar algo a
personas ajenas a su circulo social cercano lo que hace es tocar a las personas con
su mano y mostrarles lo que quiere, o hala la ropa de los demas teniendo siempre su

caracteristica sonrisa.

Por ultimo, estan los/as nifilos/as que son expresivos/as pero al mismo tiempo
agresivos/as, Paola y Cristian poseen esta caracteristica pues cada uno/a de ellos/as
se expresa con su familia, sin embargo cuando “no se les hace caso” tienden a
comunicarse agresivamente tratando de dominar en la conversacion e intentan

incomodar a las demas personas.

Existen también los casos excepcionales como el de Yolanda, Fernanda y Maria
Dina, niflas que lamentablemente poseen una discapacidad linguistica pero a pesar
de eso han establecido formas para comunicarse con sus familiares, tal como se

menciono en el apartado de expresion de sentimientos.
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PRESENTACION DE RESULTADOS DE GUIA DE OBSERVACION DE
ACTITUDES

A continuacion se presentan los resultados obtenidos en la guia de observacion de
actitudes. EISER clasifica las actitudes de la siguiente manera: actitud proactiva,
colaboradora, reactiva, pasiva y negativa. Estas se definen a continuacion
concatenandose con el tema de investigacion a través de los siguientes apartados:

1. Ante su condicion de discapacidad

De un total de quince niflos/as, tres de ellos/as (20%) tienen una actitud proactiva,
entre estos/as nifios/as se encuentran casos en los que se observo un claro empefio
en el logro de objetivos como puede ser: los avances en su rehabilitacion, niflos/as
gue han mostrado mejorias significativas en sus terapias e incluso aquellos/as que
no podian caminar lo han logrado a través de la terapia. Tal es el caso de Yolanda,
quien a pesar de presentar un diagnostico de Cuadriparesis logré caminar después
de unos meses de asistir a la escuela y su diagndstico evolucioné a Hemiparesis;
asimismo el caso de Marlon, quien presenta niveles considerables de independencia
y autonomia a nivel motor. Por otro lado se incluye un caso en el que la capacidad de
socializacion y empatia ha sido evidente en los contextos en los que se desenvuelve

el nifio, que es el caso de Emilio.

Un segundo grupo de ocho nifios/as (53.33%) presentan una actitud colaboradora,
son aquellos/as nifios/as que realizan esfuerzos significativos en la superacion de
sus dificultades pero dependen en cierta medida de sus padres, madres y/o
familiares. Un tercer grupo de tres niflas (20%) Fatima, Milagro y Maria Dina que
manifiestan una actitud pasiva ante su condicién de discapacidad, pues son las que
tienen mayor dependencia de sus padres/madres y sus avances han sido limitados;
es importante mencionar que en ellas existe una mayor afectacion motora y esta es
una de las razones por las cuales no hay mayores avances. Un ultimo caso (6.66%)
es el de Fernanda quien ademas de tener afectacibn motora presenta una

discapacidad intelectual, por lo que fue dificil identificar actitudes respecto a su
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discapacidad; la nifia presenta reacciones bésicas de acuerdo a determinadas
situaciones que tienen relacidbn con su discapacidad, como lo son: enojo y
resistencia; es decir que no presenta conductas o acciones que impliquen un proceso

mas complejo en cuanto a la asimilacion de su condicién.

2. Ante el juego

Dos de los/as nifios/as (13.33%) manifiestan una actitud proactiva hacia el juego,
entre estos/as nifilos/as se incluyen aquellos que tienen aptitudes de lideres a la hora
de jugar, motivan a los/as demas, hacen amistades, etc., tal es el caso de Brandon e
Ivan, quienes a pesar de su condicion de discapacidad toman la iniciativa y se
muestran motivados en el juego. Siete nifios/as (46.66%), fueron catalogados con
una actitud colaboradora, pues nifios/as mostraron mucha motivacion hacia el juego,
capacidad de hacer amigos/as a traveés de este, pero sin aptitudes de lideres. Un
tercer grupo de tres nifios/as (20%) se catalogaron con actitud reactiva y algunas
veces negativa, pues al momento de jugar, algunas veces tomaban actitud de
lideres sin embargo también manifestaron conductas egoistas e inconformidad al
perder, este es el caso de Paola, Christopher y Cristian, quienes tuvieron este tipo de
conductas en la interaccion establecida con ellos/as durante el juego. Finalmente dos
de los/as nifios/as (13.33%) mostraron una actitud pasiva en el juego, con una muy
baja capacidad de respuesta e iniciativa, tal es el caso de Milagro y Emilio, pues
aunque el desenvolvimiento de este Ultimo sea superior a lo que se esperaria para su
edad, por la misma razén pocas veces mostro interés en jugar o en tomar iniciativa
para interactuar con otros/as nifios/as a través de la actividad ladica. En un ultimo
caso (6.66%), referido a Fernanda se observaron algunas diferencias en cuanto al
juego, por ejemplo: a diferencia de los demas nifios/as que utilizan el juego como
medio de socializacion con otros/as, ella juega en solitario, su atencion y
concentracion ante ciertos estimulos puede ser variada pero en la mayoria de
ocasiones es minimo cuando interactla con otras personas, suele disfrutar de los
estimulos auditivos como la musica, y pocas veces sonrie fuera de su entorno

familiar.
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3. Ante las dificultades que enfrenta

Dos de los/as nifios/as (13.3%) reflejan una actitud proactiva ante las dificultades
gue enfrentan, es decir que al presentarse algin obstaculo no lo perciben como algo
negativo, sino que buscan superarse a si mismos. Como se ha mencionado
anteriormente el caso de Marlon y Emilio son un ejemplo de ello, tomando en cuenta
su motivacion respecto al desarrollo de su autonomia e independencia en el cuido de

si mismos y colaboracién en casa.

Por otro lado, siete de los/as nifilos/as (46.6%) poseen una actitud colaboradora,
significa que aunque necesiten de la colaboracién de otras personas para superar
sus obstaculos siempre hacen su mejor esfuerzo, en esta categoria se encuentran la
mayoria de los/as nifilos/as; pero también, tres de los/as nifios/as (20%) muestran
una actitud reactiva e incluso negativa ante las dificultades que enfrentan, en estos
casos la caracteristica principal radica en esperar a que sus padres/madres y/o
encargados colaboren con ellos/as para superar el obstaculo, aunque puedan ser
capaces de superarlos por si solos/as, en el caso de Cristian; Walter y Milagro en
cambio, manifiestan enojo al no poder superar alguna dificultad. Finalmente dos de
los/as nifios/as (13.3%) tienen una actitud pasiva, es decir que existe dependencia
de los padres/madres en todas las actividades que realiza sin mostrar mayor
esfuerzo en su superacion, este es el caso de Fatima y Paola quienes necesitan
ayuda de sus padres en el cuido de si mismas. En el caso de la nifia de Fernanda, la
cual representa un 6.66% de la poblacién, sus reacciones ante determinadas
dificultades suelen ser variada, generalmente pueden ser: hostilidad, indiferencia o
enojo en algunas ocasiones, y generalmente comunica su disgusto o solicita ayuda a

través de gestos, movimientos o sonidos que sus familiares reconozcan.

4. En las tareas de casa

De los/as quince nifios/as, tres (20%) muestran una actitud proactiva ante las tareas
de la casa, son aquellos que procuran colaborar en actividades domésticas por
iniciativa propia, Marlon, Emilio e Ivan son ejemplo de ello. Ocho nifios/as (53.33%)

poseen una actitud colaboradora en casa pues segun sus padres/madres aunque no
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tomen la iniciativa cumplen con las responsabilidades estipuladas en el hogar. Tres
de las nifias (20%) tienen una actitud pasiva, es decir que no realizan mayores
esfuerzos en las tareas de casa, y el cuido de si mismas, tal es el caso de Fatima,
Maria Dina y Paola. Un ultimo caso (6.66%) es el de Fernanda, pues aunque no
tenga mayores dificultades motoras no colabora en las tareas del hogar por sus
dificultades cognitivas, especialmente por los riesgos que implica la utilizacion de
algunos objetos en las tareas domésticas: objetos puntiagudos, materiales de
limpieza, de cocina etc. de igual forma su madre decidio no involucrarla en las tareas
de casa pues considera que la nifila —por su mismo déficit intelectual- podria

golpearse al desplazarse o al manipular algunos objetos.

5. En las actividades escolares dentro de casa

De los once niflos/as escolarizados, cinco nifias (45.45%): Yolanda, Paola, Giselle,
Fatima y maria Dina presentan una actitud proactiva hacia las actividades escolares,
ellas reflejaron un gran empefio y perseverancia en sus actividades escolares,
motivacion e iniciativa para realizar sus tareas e ir a la escuela. Por otro lado, cinco
nifos (45.45%) manifiestan una actitud colaboradora, se encuentran motivados,
contribuyen en la realizacién de sus tareas y aunque no tomen la iniciativa, toman
una actitud positiva a la hora de realizarlas este es el caso de Emilio, Brandon,
Marlon, Christopher y Walter. Finalmente Ivan (7.3%), mostré una actitud pasiva,
pues presentd un esfuerzo minimo en la realizacion de actividades escolares, segun
su abuela y madre siempre necesita orientacion y motivacion para realizar sus

tareas.

6. Durante la terapia

Tres de los/as nifios/as (20%) tienen una actitud proactiva hacia la terapia, se refiere
a los casos en los que los/as nifilos/as buscan la realizacion de su terapia con
entusiasmo, colaboran con sus terapistas y estan siempre motivados/as en la
realizacion de sus ejercicios de rehabilitacion, ejemplo de ello son Emilio y
Christopher, quienes llegan incluso a buscar a sus terapistas y maestros a la hora de

la terapia correspondiente; en el caso de Maria Dina pese a su seria condicion
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motora, su entusiasmo a la hora de la terapia es evidente. Diez de los/as nifios/as
(66.66%) poseen una actitud colaboradora, contribuyendo positivamente en la
realizacion de sus terapias y una de ellas, Fatima (6.66%) tiene una actitud pasiva,
muestra poca colaboracion en la realizacion de sus ejercicios, por lo que sus padres
deben de ayudar durante la terapia. En el Ultimo de los casos el cual representa otro
6.66% restante es el de Fernanda, l6gicamente requiere mayor atencién de la madre
al momento de la terapia en cada una de las actividades que realiza, pues sus
reacciones pueden ser variadas de acuerdo a los estimulos que se le presenten,
debido a que puede reconocer a las personas que le son familiares, pero muestra

rechazo e incomodidad ante personas que no reconoce.

PRESENTACION DE RESULTADOS DE LA ENTREVISTA DIRIGIDA A PADRES,
MADRES O ENCARGADOS/AS

A continuacion se presentan los datos obtenidos en la guia de entrevista dirigida a
padres, madres o0 encargados/as de nifilos/as con Cuadriparesis, Hemiparesis y
Diparesis. Para ello se desglosan cuatro areas o apartados en los cuales se describe
de manera general la informacion proporcionada por cada una de las familias; las
areas son las siguientes: Condicion de discapacidad, Relaciones interpersonales y
ambiente familiar; Conducta y estilos de crianza, Aprendizaje habilidades y habitos y

Escolaridad.

1. Condicion de discapacidad.

En esta area se pretende dar a conocer aspectos relevantes acerca de la condicién
de discapacidad del nifio/a tales como: el origen, la influencia que ha tenido en el
sistema familiar, diversas emociones o0 sentimientos generados en la familia,
dificultades por las que han atravesado a raiz de la discapacidad del nifio/a; y
fortalezas y habilidades desarrolladas por los padres, madres y/o encargados/as a
través de la experiencia en el cuido del nifio/a. Asi mismo se presentan datos
respecto al apoyo que brinda el grupo familiar al nifio o nifia, quiénes lo hacen y

cémo lo hacen; su asistencia a terapia dentro del ISRI, la participacion de padres,
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madres y/o encargados/as dentro de ésta y las dificultades encontradas para dar
continuidad a la terapia en casa. Todo lo anterior permite identificar las distintas
etapas por las cuales han atravesado cada familia desde el inicio de la discapacidad
del niflo o nifa hasta la fecha.

2. Relaciones interpersonales y ambiente familiar.

Dentro de esta area se incluyen datos relevantes acerca de las relaciones familiares
dentro del hogar, de igual forma se describe cuanto tiempo dedica los padres,
madres y/o encargados/as al nifio/a durante el dia, las actividades cotidianas y
convivencia familiar, conflictos que se suscitan dentro del hogar y comunicacién entre

los miembros de la familia.

3. Conductay estilos de crianza.
En este apartado se presentan datos acerca del comportamiento habitual del nifio/a,
las medidas disciplinarias, el establecimiento de reglas para la familia y quién las

establece.

4. Aprendizaje de habilidades y habitos.

En esta area, se explica como ha sido el aprendizaje y desarrollo de habilidades y
habitos del nifio/a dentro del contexto familiar; para ello se abordan temas
especificos como: la participacion del nifio/a en actividades domésticas y sociales,
desarrollo de habilidades y habitos, y el papel que juega el grupo familiar en el
desarrollo de las mismas. De igual forma, se muestran las expectativas a futuro de

los/as padres, madres y/o encargados/as respecto a su hijo o hija.

5. Escolaridad.

Dentro de este apartado se detallan datos acerca del area escolar del nifio o nifia, el
tipo de centro escolar al cual asisten (publicos o privados), el papel de la escuela en
el aprendizaje de habitos y habilidades, su desempefio académico y las relaciones

establecidas con maestros/as y compaferos/as.
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CONDICION DE DISCAPACIDAD.

a. Origen de ladiscapacidad.
A lo largo del proceso de investigacion se descubri6 que el origen de una
discapacidad puede radicar en diversos factores; sin embargo, dentro de las causas
gue originan la discapacidad de los/as niflos/as que pertenecen a las familias
participantes de esta investigacion, el comun denominador han sido las dificultades
en el embarazo, tales como: amenazas de aborto y golpes accidentales; nacimiento
prematuro, dificultades en la labor de parto (asfixias, convulsiones, paro cardiaco e
incompatibilidad sanguinea) y negligencias médicas. En el caso de Maria Dina, a
pesar de saber que es una nifia prematura se desconoce con especificidad cual es el
origen de su discapacidad; de la misma forma en el caso de Cristian y Fatima no se
sabe con certeza cOmo se originé su discapacidad, pues estos ultimos nacieron al
cumplirse su periodo normal de gestacion. Cabe mencionar también la particularidad
del caso de Christopher pues al igual que la mayoria de nifios/as en esta
investigacion, tuvo un nacimiento prematuro, no obstante luego de realizarle un TAC
cerebral se determind un exceso de agua en el cerebro lo que generd su retraso

motor.

b. Influencia de la discapacidad del nifio/a en la familia y emociones o
sentimientos generados.

Es evidente que al recibir la noticia de que un hijo/a posee una discapacidad, cada

padre, madre de familia o encargado/a vivencia un impacto emocional diversificado.

Dentro de las emociones y sentimientos que vivieron las familias de los/as nifios/as

se destacan las siguientes: Tristeza, enojo, miedo, culpa, incertidumbre, negacion

(“esto no es cierto”, “Esto no le puede suceder a mi hijo/a”), preocupacion por el “qué

diran”, llanto, decepcion, resignacién y motivacion.

Es importante mencionar que hay algunos casos en los que se observo que las
madres aun se mostraban afectadas emocionalmente al hablar sobre el origen de la

condicion de discapacidad del nifio/a, como lo es el caso de Brandon, en el que su

136



madre relata hechos dolorosos sobre la muerte del hermano gemelo del nifio, lo que
incrementd la afectacibn emocional que la situacion implicaba para ella; en un
segundo caso, como es el de Fernanda, su madre comenta con mucho dolor el
contexto en el cual la nifia nacié y como al desconocer lo que estaba sucediendo el
apoyo familiar y del padre de su hija fue poco, pues adn en la actualidad no aceptan
la condicion de Fernanda. Un ultimo caso, es el de la madre de Christopher en el
cual segun se relata en la entrevista, la madre recuerda como impact6 este suceso

en su vida, y el hecho de no recibir el apoyo necesario de su familia.

c. Dificultades encontradas.
A raiz de la discapacidad de sus hijos/as las familias participantes han tenido que
atravesar por diversas dificultades, estas son: economicas, el traslado desde su casa
a las terapias (sus zonas de residencia estan retiradas del ISRI), vulnerabilidad en
los estados de salud de los/as nifios/as, negligencias médicas (tratos indiferentes,
diagndsticos incorrectos), imprudencia de otras personas al hacer comentarios
respecto a los/as nifilos/as, no aceptacion de la discapacidad de los/as nifios/as por

parte de algunos miembros de la familia (abuelos/as) y separacion de la pareja.

d. Fortalezas y habilidades adquiridas como familia.
Las familias manifiestan que a pesar de enfrentar dificultades siempre hay algo
positivo para rescatar de este tipo de situaciones, en este caso padres/madres y/o
encargados/as expresan que algunas de las fortalezas y habilidades que han
adquirido a nivel familiar son: Desarrollar paciencia y tolerancia, capacidad para
organizar mejor el tiempo, unificacion de los miembros de la familia (apoyo),
aprender a compartir responsabilidades, aferrarse a una fe (buscar mas a Dios),

fortaleza ante las dificultades; y aprender a ser perseverantes.

e. Apoyo familiar.
La mayoria de familias, afortunadamente han recibido el apoyo de sus familiares
como: abuelos/as, tios e incluso primos. La forma en la que brindan apoyo a los/as

nifno/as radica en llevarlos/as a sus terapias, cuidarlos/as, jugar con ellos/as, apoyo
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econémico, apoyo emocional (motivar a los/as nifios/as a hacer mejor las cosas),
realizar los ejercicios fisicos en casa, llevarlos/as y cuidarlos/as en la escuela,

ayudarles a realizar sus tareas, etc.

En el caso de Yolanda, Christopher y Fernanda Unicamente reciben apoyo por parte
de sus padres; particularmente en el caso de Yolanda, se desconoce el por qué no
hay apoyo ni acercamiento de sus abuelos/as o tios/as. En el caso de Christopher a
raiz de la separacion de sus padres, el nifio no tiene contacto con su familia paterna
y regularmente suele convivir con su abuela materna; y en el caso de Fernanda a
pesar de recibir apoyo econdémico de parte de su padre, no recibe apoyo por parte de

su familia paterna, pues aun no aceptan la condicion de discapacidad de la nifia.

f. Lafamiliay laterapia.
La asistencia de los/as nifios/as a la terapia es un aspecto fundamental para su
rehabilitacion; no obstante a esto, en un considerable grupo de familias estudiadas,
es la madre y/o abuela quien comiunmente asiste a la terapia con los/as nifios/as

debido a que papa trabaja o la figura paterna esta ausente en la familia.

En un segundo grupo, conformado por: Fatima, Walter, Brandon, Maria Dina, Marlon,
Milagro y Misael, ambos padres asisten a terapia, ya sea juntos o turnandose. Dentro
del desarrollo de las terapias los padres, madres y/o encargados/as estan atentos
para participar de forma activa en conjunto con sus hijos/as y asi aprender a realizar
los ejercicios fisicos pertinentes a la rehabilitacion de los/as nifios/as; asi como
también participan activamente en la terapia musical y terapia ludica para que

ellos/as se sientan motivados/as y apoyados/as.

g. Etapas atravesadas por el grupo familiar.
Aunque cada caso tiene caracteristicas muy particulares y diversas, la mayoria de
familias coinciden en algunos aspectos. Las etapas por las que generalmente han
atravesado son las siguientes: Impacto emocional, negacién, preocupacion y tristeza,

asimilacion de la situacion, motivacion y esperanza para salir adelante, resignacion y
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aceptacion. Cabe mencionar que existen dos casos en los que no ha habido
aceptacion de la discapacidad del nifio/a de parte de la familia paterna, estos son el
caso de Fernanda y Christopher; los demas casos, pese a que han atravesado
etapas de negacion muestran actitudes mas positivas en cuanto a la discapacidad de

los/as nifios/as.

RELACIONES INTERPERSONALES Y AMBIENTE FAMILIAR

a. Relacion entre padre/madre e hijo/hija y con los miembros de la

familia.
La relacion que los/as nifios/as mantienen con sus padres y familiares son en su
mayoria relativamente adecuadas. Los padres, madres y/o encargados/as
mencionan que sus hijos/as se relacionan muy bien con ellos/as, mantienen una
comunicacion diaria, tratan de dedicarles el tiempo suficiente y les brindan mucho
cariiio y atencion; aunque existen excepciones como en el caso de Giselle y Emilio,
debido a que sus madres pasan la mayor parte del tiempo trabajando y no se
relacionan mucho con ambos aunque ellas quisieran, pero si conviven con sus
abuelos/as y tios/as; mientras que en el caso de Fernanda, a pesar que la nifia
también posee una discapacidad intelectual, logra establecer una relacion y un
vinculo especial con su madre y su hermana, aunque es Unicamente de forma basica

0 primitiva.

Es importante mencionar que se encontraron caracteristicas particulares en las
relaciones del ambiente familiar de algunos/as nifios/as; tal es el caso de la familia
de Emilio e Ivan, pues en la relacién entre sus abuelas y madres se evidencian
ciertos conflictos debido al estilo de crianza y métodos disciplinarios que utilizan para
corregir a los nifios. Por otro lado, esta el caso de los padres de Maria Dina, en cuya
relacion de pareja se puede notar el rasgo autoritario del padre sobre la madre y los

hijos/as.
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b. Tiempo dedicado al menor o la menor.
El tiempo que dedican las familias a los/as nifios/as varia dependiendo de las
actividades que cada uno de sus familiares realiza, la mayor parte del tiempo
conviven con sus padres/madres y/o encargados/as, si estos no trabajan tiempo
completo o si tienen su propio negocio (venta), de igual forma conviven con sus
abuelos/as u otros parientes. Es importante mencionar que en la mayoria de casos
es la madre quien dedica la mayor parte del tiempo a los cuidados y atenciones de
los/as nifios/as. Algunos/as de ellos/as como en el caso de Fernanda, Maria Dina y
Paola son los/as que requieren mayor tiempo y cuidados por su condicion motora y

discapacidad intelectual (en el caso de Fernanda).

c. Actividades de el/la menor en familia.
Entre las actividades que los/as nifios/as realizan con sus familias tenemos las
siguientes: Cuidados y aseo personal, comer con los integrantes de la familia, tareas
del hogar (en algunos casos), tareas escolares (en la mayoria de casos en los cuales
el nifio/a es escolarizado), realizacion de ejercicios fisicos, juegos y salidas de

esparcimiento.

d. Discusiones en el ambiente familiar.
Dentro del hogar se generan ciertas discusiones en las que participan diferentes
integrantes de cada familia. Algunos/as mencionan que con anterioridad discutian
por diferentes motivos pero que actualmente prefieren dialogar, en otros casos las
discusiones se suscitaban debido a las peleas entre hermanos (nifios/as), diferencias
de opinién, de igualdad y de comun acuerdo entre familiares con respecto al cuidado
y atencién de el/la nifio/a, asi como también las dificultades de pareja y la poca
colaboracion que uno de los conyugues brinda al nifio/a. Dos de las familias
(Fernanda y Cristopher) mencionan que sus discusiones radican en el hecho que es
necesaria una participacion activa por parte de todos/as los/as integrantes de la
familia, especialmente la del padre en las distintas actividades y cuidados que el/la

nifio/a requiera. En el caso de Fernanda cabe destacar que sus padres discuten con
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frecuencia por el alcoholismo del papa, en esta discusion también participa Daniela,

hermana mayor de Fernanda.

e. Comunicacién en la familia
En la comunicacién familiar se encontré que en su mayoria las familias acostumbran
a conversar sobre temas como: Las actividades cotidianas de los nifios/as, sobre sus
terapias y consultas, actividades escolares, los avances en la terapia, la economia
del hogar y el comportamiento de los/as nifios/as en el transcurso del dia; sin
embargo es importante mencionar que existen algunas dificultades en lo que
respecta a la comunicacion que el/la nifio/a mantiene con todos los integrantes de la
familia, como es el caso de Fernanda, Maria Dina y Yolanda, quienes solamente
pueden comunicarse con sus familias a través de gestos, sonidos u otros
movimientos corporales, pues existe un compromiso intelectual y de lenguaje en

ellas.

Es importante destacar que la comunicacion en el sistema familiar de Emilio e Ivan,
madres e hijas (abuelas y madres de los nifios) se observo que la comunicacion
entre ellas es poca; no obstante la mayoria de familias han logrado comunicarse lo

suficiente para saberse acoplar a las necesidades de los/as nifios/as.

CONDUCTA Y ESTILOS DE CRIANZA

a. Conducta habitual del menor
La conducta de los/as nifios/as es variada y dependen basicamente de las
circunstancias. En su mayoria acostumbran a ser respetuosos, alegres y muy bien
portados con los integrantes de la familia y con terceras personas, pero en algunas
ocasiones tienden a ser inquietos/as, caprichosos/as, enojados/as y son pocos los
casos en los cuales el/la nifio/a no atiende indicaciones con frecuencia; es importante
mencionar que Fernanda tiende a no acatar indicaciones debido a su discapacidad

intelectual.
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b. Métodos disciplinarios
Los métodos disciplinarios que los padres y madres de familia utilizan para corregir el
comportamiento de los/as nifios/as son los siguientes: Correcciones verbales, como
por ejemplo gritos, advertencias, consejos; Correcciones fisicas, tales como
nalgadas, palmadas y golpes con reglas; Correcciones con actividades restrictivas,

como no dejar al/la nifio/a que salga a jugar y evitarle la television.

En su mayoria mencionan que las correcciones con actividades restrictivas son las
mas utilizadas, pero también utilizan frecuentemente los castigos fisicos y pocas

veces las correcciones verbales adecuadas.

c. Establecimiento de reglas dentro del hogar
Dentro del sistema familiar también se han determinado algunas reglas o normas; las
cuales se han establecido a raiz de situaciones suscitadas y de acuerdo a las
necesidades o circunstancias inmediatas generadas en el ambiente familiar, pero no
con planificacion previa a través del dialogo y en la mayoria de casos son
establecidas por la madre. Entre estas tenemos: Una hora de dormir especifica
(entre 7-8 p.m.), educacion y cordialidad con terceras personas, comer en familia y

en la mesa y ordenar los juguetes.

APRENDIZAJE Y HABILIDADES

a. Participacién del nifio o nifia en actividades domésticas y sociales
En la mayoria de los casos los padres, madres o encargados/as del/lla nifio/a
consideran importante que su hijo/a participe en actividades domésticas o sociales,
involucrandolos/as en las tareas de casa como en el orden y aseo, en el cuido de si
mismo/a como bafarse y vestirse; y en actividades de indole social como alguna
participacion artistica dentro de la escuela, reuniones familiares, fiestas infantiles,
entre otros eventos. Los padres mencionaron estar de acuerdo en el involucramiento
de sus hijos/as en dichas actividades por diversas razones, en la mayoria de los

casos por el desarrollo de su independencia, algunos de los padres, madres y/o
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encargados consideran que con ello se mejora la condicion fisica de los/as nifios/as y
el desarrollo de habilidades motoras en miembros especificos; asi también el
aprendizaje de habitos que les sera de ayuda en el futuro.

En el caso de Maria Dina, el padre considera que debido a la condicién de
Cuadriparesis de su hija, ésta no puede involucrarse en actividades domésticas por
las dificultades motoras en los miembros inferiores y superiores de la nifia; sin
embargo considera pertinente que ella participe en las actividades de indole social;
cabe mencionar que el padre de Maria Dina se mostrd resistente al tema. En un
ultimo caso, Fernanda cuyo compromiso cognitivo le limita en sus actividades, la
madre considera importante, como la mayoria de los padres y madres, el
involucramiento de su hija en actividades domeésticas, no obstante los pasos dados
en esta area son mucho mas lentos que en los demas casos que no implican dicha
dificultad, con lo que la nifia depende en todas las actividades de la orientacion de su

madre.

b. Tareas o actividades realizadas por si mismo/a
Las tareas o actividades que los/as nifios/as puede hacer por si mismos/as varian de
acuerdo a su tipo de discapacidad, edad y a las particularidades individuales de cada

uno de ellos/as.

En el caso de Marlon y Emilio pese a que su discapacidad implica dificultades en el
uso de sus miembros inferiores, son capaces de realizar actividades que implican el
cuido de si mismos (alimentacion, cuido y aseo personal, etc.) de igual forma aportan
en las tareas domésticas como en el aseo de casa, lavar platos, ropa, etc. En si, son
nifios con mucha iniciativa en la realizacién de tareas de hogar. En ambos casos la
condicion economica de la familia, es un tanto precaria, sin embargo en el caso de
Marlon se observa mas incidencia del ambiente familiar en el que se le motiva a
realizar por si solo sus actividades, en el caso de Emilio se refleja mas como una

caracteristica de personalidad.
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Un segundo grupo de nifios/as pueden realizar actividades relacionadas con el cuido
de si mismos/as: alimentacion, bafio total o parcial, cambio de ropa total o parcial,
ponerse y quitarse los zapatos, cepillarse los dientes, peinarse, trasladarse a través
del gateo, ir por si solo/a al bafio o avisar, entre otras; no obstante no se involucran

en otras actividades domésticas, la mayoria de nifios/as se encuentra en este grupo.

Otro grupo de menores realizan actividades respecto al cuido de si mismos pero en
actividades mas basicas como: alimentacion, vestirse parcialmente, trasladarse
dentro de la casa y trasladar objetos livianos. Las demas actividades referidas al

cuido personal las realizan solamente con la ayuda de otra persona.

Un ultimo grupo hace referencia a aquellas/os nifios/as que siempre necesitan
ayuda en la realizacion de cualquier actividad. Necesitan ayuda incluso en
actividades basicas como lo es la alimentacion, acéa se incluye Maria Dina cuyas
limitantes radican en su condicion de Cuadriparesis, la cual afecta sus cuatro
miembros, pero su interaccidn con otras personas esta bien desarrollada; De igual
forma se incluye en este apartado a Fernanda pues sus dificultades a nivel cognitivo
implican que aunque no tenga mayor afectacion motora necesita de la supervision de

su madre en todas las actividades que realiza.

c. Habilidades y Habitos desarrollados por el/la nifio/a con discapacidad
Las mayores habilidades desarrolladas por los/as nifios/as tienen que ver con el area
motora, la capacidad para ponerse de pie, trasladarse de un lado a otro con o sin
ayudas técnicas, caminar por si solos/as, el cuidado y aseo de si mismos/as y la
ejecucion de actividades que tenga que ver con ello, asi como la alimentacion, bafio,
vestido, etc. En algunos casos, padres, madres y/o encargados comentan que el/la
nifio/a ha desarrollado su capacidad de socializar o sus habilidades en el ambito

escolar.

El papel de la familia en el desarrollo de habitos y habilidades ha sido trascendental

en todos los casos, pues pese a que en su mayoria es la madre la encargada de
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apoyar a su hijo/a, en el desarrollo de las habilidades y habitos, los padres,
hermanos/as y los otros miembros de la familia colaboran y se involucran; lo que

contribuye en gran medida al proceso de aprendizaje de el/la nifio/a.

d. Aspiraciones de la familia en relacion al desarrollo de habilidades y
habitos

En todos los casos las expectativas de los padres y madres respecto al desarrollo de
habilidades y habitos de sus hijos/aspara un futuro, hacen referencia al logro de
independencia, al cuidado de si mismos/as y la superacion de sus dificultades
motoras; en el caso de los/as nifios/as que aun no pueden desplazarse por si
mismos/as, sus padres confian en que podran lograrlo en un futuro pues consideran
importante que ellos/as tengan la capacidad de desempefarse en cualquier actividad
por si solos/as, ya que tienen en cuenta que como padres no podran estar presentes
en todas las etapas la vida del/la nifio/a. Otro de los aspectos comunes en la mayoria
casos hace referencia a las habilidades en el ambito escolar, y la capacidad de los/as
nifios/as de seguir estudiando, para en un futuro adquirir un trabajo y desenvolverse
por si mismos/as; la abuela y madre de Emilio, por ejemplo, aspiran que el nifio
pueda estudiar inglés y computacion, en el caso de la madre de Christopher, espera
gue su hijo logre especializarse e incluso confiesa visualizarlo como piloto. Con
respecto al aprendizaje algunos padres/madres y/o encargados/as consideran
pertinente que los/as nifios/as aprendan a utilizar la computadora, pues son
conscientes de las limitantes motoras finas de sus hijos/as. Esto fue mencionado por

los padres y madres de Walter, Bryan y Giselle por ejemplo.

En el caso de Cristian, cuya afectacion no es tan critica —pues incluye solo un area o
miembro de su cuerpo- su familia aspira a la superacion completa de esa dificultad.
En el caso de Yolanda y Fernanda, sus padres aspiran a que ellas puedan
desarrollar su lenguaje, teniendo la capacidad de hablar y de emitir palabras

correctamente.
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Otro de los aspectos incluidos dentro de las aspiraciones de los padres, madres y/o
encargados es respecto al adecuado comportamiento de sus hijos/as lo largo de su
vida; estos aspectos fueron mencionados por la madre y abuela de Ivan, y también
por la madre de Fernanda. Finalmente en el caso de Fernanda su madre espera que
la nifa pueda desarrollar la capacidad de entender y atender indicaciones e

independencia en lo que respecta al aseo personal.

ESCOLARIDAD

a. Tipo de centro escolar
De todos/as los/as nifios/as que estan escolarizados/as, solamente Giselle asiste a
una institucion privada, el resto asiste a Centros Escolares Publicos. Padres y
madres comentan que fue dificil incorporar a sus hijos/as al sistema escolar, pues la
mayoria de centros escolares no admiten a nifios/as con discapacidad, muchos/as
padres/madres fueron rechazados en su intento por escolarizar a los/as nifios/as, en
la mayoria de casos el ingreso del/la nifio/a a la escuela se logré gracias a una carta
enviada desde el ISRI certificando que los/as nifios/as se encontraban aptos/as para
iniciar vida escolar. Las psicologas del ISRl —en la mayoria de casos- han sugerido a
las familias que sus hijos/as ingresen a la escuela; solamente la madre de Marlon
tomao por iniciativa propia escolarizar a su hijo; por otro lado Paola, quiso asistir a la

escuela sin necesidad de que una persona adulta se lo dijera.

b. Papel de la escuela en el aprendizaje de habitos y habilidades en el/la
menor

Todos/as los padres y madres de familia —cuyos hijos/as estan escolarizados-
consideran importante el papel de la escuela en el aprendizaje de habitos y
habilidades, pues afirman que los nifios/as han avanzado no sélo a nivel académico
sino también en sus habilidades sociales. En la mayoria de casos los padres/madres
observaron cambios en la capacidad de socializar de sus hijos/as, el aprender a
compartir con otros/as nifios/as, desarrollo y/o mejora del habla, avances en las

habilidades motoras gruesas y finas; y motivacién en su proceso de rehabilitacion.
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Yolanda, es un caso muy particular pues desarrollé la habilidad de caminar después
de tres meses de haber ingresado a la escuela, su madre atribuye esto a la
motivacion que su hija adquiri6 al ver a otros/as nifios/as jugando, corriendo,

caminado.

En el caso de Emilio y Milagro se suscitaron dificultades entre madres y maestras por
las ausencias de los/as nifios/as debido a sus operaciones, por tanto no consideran
importante otro tipo de aporte de la escuela que no sea lo que respecta al ambito

escolar.

c. Desempefio académico del/la menor
El desempeiio académico de los/as niflos/as es muy variado, en la mayoria los
padres y maestros/as refieren un desempefio promedio, pues aunque exista mucha
motivacion por parte de los/as nifios/as, sus limitantes motoras impiden, l6gicamente,
desempeniarse eficazmente a la hora de escribir; sin embargo uno de los aspectos en
comun en todos/as los/as nifios/as es que se muestran perseverantes en sus tareas
y aunque las realizan con lentitud, las concluyen. Particularmente en el caso de
Walter, pese a sus limitantes en la motricidad fina, obtiene excelentes calificaciones,

esto obedece mas a su capacidad cognitiva en particular.

d. Relaciéon con comparieros/as de clases y maestral/o
En todos los casos a excepcidon de Emilio y Milagro, la relacibn con los
compafieros/as y maestras ha sido muy buena. En el caso de las maestras, segun
comentan los padres, se muestran muy colaboradoras, interesadas en el aprendizaje
de los/as nifios/as, fomentan un ambiente saludable dentro del salén y dentro de la
escuela. Respecto a la relacién con los/as comparfieros/as, los padres y madres
comentan que ha sido muy buena, siempre hay nifios o nifias que ayudan a sus
hijos/as, se muestran comprensivos, colaboradores y amigables con ellos/as;
situacion que es positiva y conveniente para el aprendizaje escolar y rehabilitacién de

los/as nifios/as. En dos de los casos los padres y/o madres comentaron que existia
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muy poca colaboracion de las maestras, Milagro abandoné la escuela por dicho
motivo, y Emilio continla estudiando, sin embargo la maestra muestra poco interés
en ayudarlo, ademas de acusarlo y discriminarlo cuando éste solicita su comprension

y ayuda, esto pudo verificarse en la visita escolar realizada.

OTROS HALLAZGOS DENTRO DE LA INVESTIGACION

a. Hijos/as parentales

Un dato en particular, encontrado en la investigacion es el papel que juegan los/as
hermanos/as de los/as nifios/as con discapacidad; en cinco de los casos se observo
gue dentro de la familia los/as hermanos/as mayores juegan el rol de cuidadores y
protectores de su hermano/a con discapacidad, apoyando directamente a sus
hermanos/as o ayudando a sus padres/madres en actividades domésticas dentro del
hogar, asi como también en el cuido de los/as otros/as hijos/as pequefios/as. Tal es
el caso de Fernanda, en el que su hermana Daniela —quien es dos afios mayor-
juega un papel fundamental en el cuido de la nifia y apoyo emocional a su madre,
participando incluso en las decisiones importantes dentro del hogar, ya que el padre
por su trabajo no puede dedicar tiempo a Fernanda. Asimismo esta el caso de
Marlon, quien tiene un hermano de 14 afios llamado Roberto, él es un apoyo
fundamental para los padres en el cuido no solo de Marlon, si no de los otros dos
hermanos y una hermana menor dentro de la casa y en la escuela; ademas de su
participacion en los trabajos de agricultura realizados por su familia. Igualmente se
encuentra Hernan —quien es el hermano mayor de Brandon-, él participa en el cuido
de su hermano en casa y en la escuela, a su vez, no realiza actividades de
recreacion fuera de ésta pues a Brandon se le dificulta hacerlo y Hernan tiene la
responsabilidad de acompafiarlo. También en esta categoria entra Iverson, quien es
4 afos mayor que su hermano Christopher; él (lverson) toma participacién en los
cuidados de Christopher en algunas ocasiones, juega con él y ayuda a su madre en
algunas tareas de casa. Finalmente Walter, tiene una hermana mayor de 17 afios

guien se ha responsabilizado de él cuando su padre o madre no pueden atenderle.
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Estos nifios/as y adolescentes dedican su tiempo a las actividades de cuido del nifio

o0 nifia, ya sea por disposicion de sus padres o por iniciativa propia.

b. Rechazo y exclusidn por parte de los parientes

Otro hallazgo relevante en cuanto al tema; es el que se da en los casos de
Christopher y Fernanda, pues existe exclusion y rechazo por parte de sus parientes
fuera del nucleo familiar, en ambos casos estos parientes forman parte de la familia
paterna. La madre de Christopher comenta que a pesar de su separacion con el
padre de su hijo, lleva una buena relacion con él, mas no asi con su suegra (abuela
paterna de Christopher), pues desde siempre han tenido una relacion conflictiva y
ella (la suegra) nunca pudo aceptar la condiciéon de discapacidad de Christopher,
mostrando rechazo hacia el nifio. De la misma manera Milagro —madre de Fernanda-
comenta que la familia de su esposo, especificamente su suegra, excluye y rechaza
a la nifla por su condicion de discapacidad, el rechazo llegé hasta tal punto que la
sefiora tomo la decisién de no visitarles hasta que la nifia lograra caminar, ademas

de culpabilizar a Milagro por la discapacidad de la nifia.
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ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

Luego de presentar los resultados obtenidos en el proceso de investigacion es
importante realizar un andlisis sobre estos datos con la finalidad de dar respuesta a
los objetivos planteados al inicio de la investigacion. En primer lugar se realizara un
analisis de manera general acerca de cémo el ambiente familiar incide en los
procesos de aprendizaje de habilidades, habitos y actitudes en los/as nifios/as con
Cuadriparesis, Hemiparesis y Diparesis, asi como también algunas de sus
particularidades. Dentro de este mismo proceso se haran valoraciones pertinentes
sobre las interacciones en el ambiente familiar y algunos efectos psicologicos
presentes en la familia respecto a la condicion de discapacidad de su hijo/a; también
se retoman aspectos relevantes como las habilidades, habitos y actitudes que los
niflos/as pertenecientes a las familias participantes poseen en la actualidad y cémo el
estilo de crianza y la convivencia con padres/madres o encargados/as y otros/as

familiares ha ayudado a la adquisicion de estos.

La Familia

El aprendizaje es el proceso mental a través del cual conocemos, adquirimos
habitos, desarrollamos habilidades, forjamos actitudes e ideales. Es vital para los
seres humanos, puesto que permite adaptarse motora e intelectualmente al medio en
el que vive y se desenvuelve. El aprendizaje puede desarrollarse en diversos tipos de
contextos, sin embargo para efectos de esta investigacion se tomaran

especificamente dos: la familia y la escuela.

Si la familia es considerada como el primer contexto socializador del nifio/a, ésta
debera contar con un ambiente saludable, democratico y lleno de experiencias que
enriquezcan el aprendizaje, y sobre todo que éstas permitan a los/as nifios/as con

Cuadriparesis, Hemiparesis y Diparesis desarrollar cierto nivel de autonomia.

En un principio el contexto familiar en el que nacieron los/las nifios/as que formaron

parte de la poblacién participante estuvo rodeado de mucha incertidumbre,
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dificultades y emociones como la tristeza, culpa y enojo; sin embargo con el
transcurrir del tiempo el grupo familiar fue avanzando en el proceso de aceptacion y
superacion de dichas dificultades, volviéndose asi una familia con las condiciones
necesarias para el desarrollo del nifio/a con discapacidad para que ellos/as (los/as
nifios/as) pudiesen alcanzar una autonomia relativa. No obstante es necesario
mencionar que en algunas familias los contextos no han sido o no son los
adecuados; tal es el caso de una de las familias cuyo ambiente familiar es hasta
cierto punto negligente, pero es importante recalcar que también se encontraron
familias preocupadas por brindar cuidados y proteccion excesiva a sus hijos/as
llegando al punto de la sobreproteccion. De acuerdo a lo anteriormente dicho se
puede considerar que los/as nifios/as en los cuales ha habido negligencia por parte
de los/as padres/madres y encargados/a, a pesar de haberse desarrollado cierta
autonomia en sus habilidades fisicas, estos/as nifios/as tienen dificultades en sus
habilidades para la vida, especificamente en la comunicacion e interaccion que
puedan desarrollar con otras personas u otros/as nifios/as (ajenos a la familia);
asimismo los/as nifios/as que se han desarrollado dentro de un seno familiar
sobreprotector han adquirido —hasta cierto punto- un mejor aprendizaje en
habilidades para la vida (aunque no en todos los casos), sin embargo en el area de
habilidades fisicas muestran ciertas deficiencias. También existe otro pequefio grupo
de nifios/as que no han desarrollado ni sus habilidades fisicas y tampoco las sociales
debido al compromiso motor, y en un caso en particular, el compromiso intelectual

gue implica su condicion de discapacidad.

Comunicacién y Sistema de Reglas

Un factor esencial para el desarrollo pleno de la familia y los/as nifios/as es la
comunicacion, pues es a través de ella en la que los seres humanos pueden
intercambiar ideas, expresar sentimientos o emociones y en un plano mas especifico,
establecer normas y limites dentro del hogar; es importante recalcar también que la
comunicacion es una herramienta fundamental para poder interaccionar con

personas que se encuentran fuera del ambiente familiar.
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El sistema de comunicacion que poseen las familias participantes de esta
investigacion es considerablemente bueno, pues acostumbran a conversar de
diversos temas, expresan lo que sienten y piensan, y comparten sus propias
experiencias; sin embargo la mayoria de nifios/as muestra algunas dificultades para
establecer una comunicacién fluida con otras personas, solamente con los miembros
de su familia y con personas cercanas (amigos/as, compafieros/as) son capaces de
interactuar con soltura y fluidez. Otro aspecto importante, es el hecho de que la
comunicacion entre padre/madre e hijo/a, o encargado/a y nifio/a es bastante buena,
sin embargo la comunicacion entre los padres con agentes externos e incluso con
algunos miembros de la familia, no es precisamente asertiva. Existe también un
pequefio grupo de nifias que lamentablemente poseen dificultades de comunicacion
debido a que aunada a su discapacidad motora, presentan una discapacidad
linglistica, no obstante a esto, han logrado establecer con su familia,
especificamente con sus madres, un sistema de comunicacion a través de ciertas
sefales, gestos e incluso la gesticulacion de sonidos, compensando un poco la

interaccion.

Se considera que entre mas enriquecedora y comunicativa sea la familia,
mayormente los/as nifios/as fortaleceran sus habilidades para la vida,
especificamente la comunicacién y la interaccion. Tal es el caso de una de las nifias
gue ademas de su discapacidad motora tiene una discapacidad intelectual y
linglistica, ella ha logrado establecer un sistema de comunicacion con su mama,

abuela y hermana, gracias a que su mama es una persona sociable y asertiva.

Ademas de una comunicacion adecuada, la familia debe establecer un sistema de
reglas para una convivencia agradable; dichas reglas deben establecerse en
conjunto y contando con la participacion de cada uno/a de los miembros de la familia.
Las personas que participaron en esta investigacion poseen su propio sistema de
reglas familiares; sin embargo estas reglas no han sido establecidas con la
participacion de todos/as los miembros de la familia, sino mas bien han sido las

madres quienes las han establecido en vista de las necesidades que se han
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suscitado de acuerdo a algunas situaciones. Este fenbmeno ocurre puesto que los
padres de familia se dedican méas al trabajo fuera de casa o —en algunos casos-
existe una ausencia de figura paterna en la familia, cabe mencionar también que en
dos casos, las abuelas han tomado una participacion mas activa en el
establecimiento de reglas que las propias madres o padres de los nifios/as. La
participacion de los/as nifios/as en el establecimiento de reglas no ha sido tomada en
cuenta debido a las edades de ellos/as —-segun los comentarios de los
padres/madres-.

En este apartado es importante destacar que las reglas establecidas por las familias
participantes van en funcion de una rutina disciplinaria de cotidianidad para los/as
nifos/as, descuidando asi aspectos mas cruciales que van enfocados a forjar
autodisciplina, fortalecimiento de caracter y por consiguiente autonomia; es
importante agregar que aunque exista un pequefio sistema de reglas dentro de las
familias participantes, éstas no se cumplen en su totalidad. No obstante a lo
mencionado anteriormente, cada familia aun con su deficiente sistema de reglas ha

contribuido a la promocion de varios habitos y actitudes positivas en los/as nifios/as.

Ambiente Familiar: Democratico, Sin normas establecidas y Autoritario

El sistema de normas establecidas en una familia contribuye a conocer
detalladamente como es el ambiente familiar. Los tedricos han clasificado el
ambiente familiar en tres grupos: autoritario, sin normas definidas y democratico;
dentro de esta investigacidon no se encontré ningun sistema familiar propiamente
definido, mas bien hay una mezcla de caracteristicas entre los tipos de ambiente, a
excepcion de un grupo familiar participante en el que si pudo evidenciarse de forma
predominante el rasgo autoritario por la actitud del padre durante la entrevista, pues
al momento en el que los/as entrevistadores/as se dirigieron a la madre, él respondia
por ella y no permitia que participara. En otras familias existe una mezcla del tipo
autoritario/sin normas establecidas ya que en estas era evidente la imposicién de
normas o0 pautas de comportamiento, pero al mismo tiempo se observaban

incoherencias en la interaccion entre padres/madres e hijos/as con respecto a dichas

154



normas, puesto que en varias ocasiones —durante el desarrollo de la entrevista-
los/as nifios/as interrumpian o querian llamar la atencion de sus padres/madres y
estos reaccionaban de manera restrictiva (con regafos, gritos e incluso nalgadas o

palmadas en las manos).

Existen dos familias —dentro de todas las familias participantes- en la que es evidente
el ambiente familiar democrético/autoritario, aunque esto podria verse como
contradictorio la caracteristica primordial de estas familias se basa en el hecho de
tener reglas establecidas tomando en cuenta la participacion de todos/as sus
miembros, sin embargo han sido las madres las que ejercen un papel mas activo que
los padres y sus hijos/as en el establecimiento de las mismas y también de las
sanciones que se aplican. Por ultimo tenemos a las familias que se caracterizan por
tener un ambiente democratico/sin reglas establecidas, se consideran asi porque
cada una de ellas establece sus normas con participacion de varios miembros de la
familia pero en un momento especifico, no con previa planificacion y es debido a esto
gue los/as nifios/as no toman esa regla como algo permanentemente definido sino
solo como algo pasajero y exclusivo del momento; y por ende tienden a repetir o a no

realizar la conducta deseada segun la regla.

Habitos, Habilidades y Actitudes

Otro de los aspectos estudiados dentro del proceso de investigacion fueron los
habitos que los nifios/as han establecido mediante la interaccion que mantienen con
su sistema familiar, tomando en cuenta que estos habitos forman parte de un
elemento fundamental en su desarrollo pleno, el cual es la autonomia. Los habitos
son todos aquellos comportamientos que se realizan de forma habitual para dar
respuesta a diferentes necesidades, ya sea para el cuidado de si mismos o en

alguna medida para las diferentes responsabilidades dentro del hogar.

En los cuidados de si mismos se encontré que la mayor parte de los/as nifios/as, a
pesar de su condicion de discapacidad, habitualmente se alimentan sin ayuda de un

integrante de la familia, solamente la mitad de ellos/as acostumbran a realizar por si
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solos/as su aseo personal y un grupo mas reducido con frecuencia se visten también
por si solos/as. En los habitos correspondientes a las responsabilidades dentro del
hogar se encontr6 que la mayoria de los/as nifios/as solamente se dedican a tareas
para si mismos, tales como: alimentarse, aseo personal, vestirse y desvestirse, e ir al
bafio; en cambio otro pequefio grupo habitualmente colabora en diferentes
actividades de beneficio propio, pero también para el grupo familiar, mientras que

uno mas reducido no colabora de ninguna forma.

A simple vista se observan diferentes aspectos a considerar para un analisis objetivo
sobre la situacion en la que se encuentran estos/as nifios/as con respecto a sus
habitos; primeramente la mayor parte de ellos/as acostumbran a realizar actividades
(h&bitos) que tienen como finalidad buscar un beneficio propio o cuidados para si,
mientras que otro grupo ademas de realizar tareas para si mismos participan en
diferentes responsabilidades dentro del hogar, reflelando de esta forma que
solamente un pequefio grupo de los/as infantes poseen habitos caracteristicos de
una adecuada y relativa autonomia en sus primeras etapas de desarrollo. Es
importante mencionar que estos habitos en su mayoria han sido ensefiados por sus
padres/madres y/o encargados/as y han terminado de reforzarse en el proceso de

aprendizaje en la escuela.

Existen dos razones por las cuales los/as nifios/as no realizan con mayor frecuencia
los héabitos relacionados a las responsabilidades en el hogar; una de ellas es debido
a que las familias han focalizado toda la atencion en la ensefianza de habitos para el
cuidado de si mismos a pesar de que sus hijos/as van evolucionando
constantemente en la terapia y podrian ensefarles otro tipo de habitos; y la segunda
esta referida al hecho de que la condicion de discapacidad de los/as nifios/as tiene
algunas caracteristicas particulares y esto no les permite participar de forma activa
en las actividades o responsabilidades del hogar, pues se evidencia el compromiso o

afectacion fisica e intelectual que poseen.
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A pesar de la descripcion anterior, no se desvaloriza la labor que padres/madres y/o
encargados/as han hecho con sus hijos/as, puesto que ha sido esta labor la que ha
permitido que algunos/as niflos/as se desarrollen plenamente dentro de casa; por
otro lado, hay un reducido grupo de familias que se escudan en la condicion de
discapacidad del nifio/a para sobreprotegerlo o también consideran que por la edad
de sus hijos/as, éstos no son capaces aun de desarrollar o aprender algunos habitos;
quiérase o no esta actitud por parte de los/as padres/madres y/o encargados/as hace
que los/as nifios/as caigan en una actitud comoda porque “mama o papa, hace las
cosas por mi” y esto no permite que se genere en ellos/as un sentido de autonomia.

Las habilidades al igual que los habitos conforman un elemento fundamental para el
desarrollo de autonomia en los/as nifios/as; estas se definen como la capacidad que
tiene una persona para actuar, y se desarrolla gracias al aprendizaje, a la practica
constante, a las experiencias que los individuos tienen en el transcurso de sus vidas

y que con el tiempo se van mejorando.

En los/as nifios/as se estudiaron dos tipos de habilidades, las cuales son: habilidades
fisicas y habilidades para la vida. En las habilidades fisicas —como por ejemplo el
trasladarse de un lugar a otro, realizacion de sus ejercicios fisicos y el traslado de
objetos por si mismos-, se encontré que solamente un pequefio grupo, a pesar de su
condicion de discapacidad, pueden trasladarse relativamente por si solos/as dentro
de casa, sin ninguna ayuda técnica o de otra persona, de igual forma pueden
trasladar objetos de un lugar a otro y tienen la capacidad para realizar sus ejercicios
fisicos —recomendados por las terapeutas del ISRI-; sin embargo, dentro de este
pequefio grupo, a pesar de que la mayoria no necesita ayuda para trasladarse,
solamente un nifio realiza sus ejercicios fisicos por si solo, esto quiere decir que a
pesar de tener la capacidad de hacerlo, no lo hacen debido a la intervencién de sus
padres/madres en esta actividad, puesto que la mayoria de ellos/as manifesté que es
preferible ayudar a sus hijos/as pues temen que éstos puedan lastimarse o hacer sus

ejercicios incorrectamente y que a la larga esto sea negativo para su rehabilitacion.
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A pesar de que cada nifio/a tiene una discapacidad con un compromiso fisico mayor
0 menor, es importante recalcar que los/as nifios/as han sabido adaptarse e incluso
superarse a si mismos, pues en el caso de una nifia cuyo diagnéstico era
Cuadriparesis, al iniciar su vida escolar se dio cuenta que otros/as nifios/as podian
caminar y ella no, asi que por motivacién propia aprendié a caminar y su diagnostico
evolucion6 a Hemiparesis —segun lo expres6 su madre-; por tanto es evidente que el
papel de la mayoria de padres/madres ha sido muy importante en el desarrollo de
habilidades de los/as nifios/as, ya que les ha ayudado a incursionar en ambitos
sociales fuera de casa —como es el caso de los/as que asisten a la escuela-; por otro
lado, hay un reducido grupo de familias que se escudan en la condicion de
discapacidad del nifio/a para sobreprotegerlo/a, si bien es cierto existen casos en los
gue hay un mayor compromiso motor en los/as nifios/as, pero este compromiso no
se ha considerado como una limitante para que ellos/as adquieran algunas
habilidades por pequefias 0 minimas que sean. Quiérase 0 no este tipo de actitudes
por parte de los/as padres/madres acomoda a los/as infantes e incluso los lleva a
desvalorizar la importancia de desarrollarse relativamente por si mismos (ser

autéonomos).

Ademas de las habilidades fisicas, es importante destacar las habilidades para la
vida como la capacidad de establecer buenas interacciones con otras personas y la
expresion de ideas y sentimientos. La mayoria de los/as nifios/as que pertenecen a
las familias participantes de esta investigacion, tienen la habilidad de interactuar y
convivir adecuadamente con su familia y comparfieros/as; sin embargo les es dificil
interactuar con personas ajenas a su circulo social cercano, la mayoria de nifios/as —
segun expresan sus padres/madres- en un principio se muestran timidos y “les
cuesta agarrar confianza” con otras personas, solo es cuestion de que ellos/as se
acostumbren a la presencia de personas extrafias para que poco a poco establezcan
una relacion cordial. Existe solamente una excepcion en todos los casos, pues hubo
un nifio con el que se pudo interactuar desde el primer contacto que se hizo con él y
con su familia, pues se mostr6 muy amable y conversé con elocuencia a pesar de

tener solamente diez afios. Este mismo fendmeno, ocurre con la expresion de
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sentimientos, los/as nifios/as han desarrollado la habilidad de expresar facilmente
qué cosas les agradan, qué cosas quieren o necesitan, etc. pero solamente con su
nacleo familiar o con personas cercanas a ellos/as; a excepcion del caso que ya se

menciond.

Hay un fendbmeno curioso que pudo evidenciarse dentro de las familias participantes,
ya que en varios casos en los que la familia ha promovido en los/as nifios/as el
desarrollado sus habilidades fisicas o motoras a través de algunos habitos y
habilidades —como se menciona en apartados anteriores- puede notarse que en
ellos/as no se han desarrollado tanto las habilidades para la vida; en cambio los
nifos/as que han desarrollado mas significativamente las habilidades para la vida,
muestran cierta dificultad en el desarrollo de habilidades fisicas 0 motoras. Quiere
decir que los padres/madres y/o encargados/as en general han realizado un buen
trabajo con sus hijos/as en la promocion de habilidades y habitos, no obstante a eso,
es evidente que han descuidado algunos aspectos importantes y no han logrado

abarcar estas areas de forma integral.

Asimismo es importante destacar que los habitos —por ser una conducta cotidiana y
repetitiva- pueden llegar a convertirse en habilidades, o pueden llevar a los/as
nifios/as a que desarrollen mas habilidades; mientras que las habilidades a su vez, al

irse modificando y perfeccionando pueden irse convirtiendo en habitos.

Aunada a las habilidades y habitos, vienen las actitudes, que es la tercera
caracteristica que se evalud en esta investigacion. Segun EISER, las actitudes se
definen como una predisposicion aprendida al actuar de manera consistente frente a
alguna situacién u objeto; estas como ya se sabe, se adquieren a través de la
experiencia, por medio del proceso de aprendizaje social, también de lo que logra
observarse en otras personas y de manera esencial, en los principales entornos de

socializacion en la nifiez como lo son la familia y la escuela.
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Con base a esta definicion, se clasifican las actitudes de la siguiente manera:
proactiva, colaboradora, reactiva, pasiva y negativa. Las actitudes que lograron
identificarse en los/as nifios/as ante diferentes condiciones o0 situaciones —por
ejemplo: ante su discapacidad, el juego, las dificultades que enfrenta, las tareas de
casa, tareas escolares y en las terapias- son variadas. Esto podria deberse al
componente cognitivo, afectivo y conductual, asi como también a las diversas
particularidades en el caracter y temperamento de los nifios/as, y de sus entornos

familiares.

De acuerdo con el apartado anterior, puede evidenciarse que varios padres/madres
promueven en sus hijos/as —de acuerdo a sus posibilidades- una actitud positiva ante
su discapacidad, pues muchos de los nifios/as presentan actitudes colaboradoras y
proactivas al respecto, convirtiendose en un punto a favor para la adquisicion de
mayor independencia en el futuro. Algunos nifios/as han asimilado bien su condicion
de discapacidad respecto a otros/as nifios/as sin esta caracteristica y por ende sus
actitudes hacia ellos/as han sido positivas; esta actitud de asimilacion de si mismos y
de otros/as, ha contribuido mucho en el desempefio escolar y en sus esfuerzos por
mantener un ritmo y rendimiento académico, como cualquier otro nifio/a en su
proceso natural de escolarizacion. Ademas —pese a las dificultades que enfrenten- se
han convertido en nifios/as que logran sus objetivos pues participan y se
desenvuelven en la mayoria de actividades sin depender de sus padres/madres y/o
encargados/as; también se vuelven una especie de motivacion, inspiracion y orgullo
para sus padres/madres, familiares e incluso para cualquier persona que les
conozca. Por tanto, se considera que la autonomia alcanzada por estos/as nifios/as —
aun a su corta edad- servira de base, para el logro de una autonomia total y por
ende esto se traduciria en oportunidades educativas, sociales, laborales que les

permitan una mayor satisfaccion de necesidades y una adecuada salud mental.

Por otro lado, hay nifios/as que presentan una actitud pasiva ante su discapacidad,
en estos casos se evidencia una mayor dependencia de personas cercanas a

ellos/as, lo que podria traer como consecuencia una mayor dificultad para la
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adquisicion de autonomia reduciendo relativamente, futuras oportunidades a nivel
académico, social y laboral, que al mismo tiempo incidiria en la salud mental de los
nifos/as; es importante recalcar que todo lo anterior podria o no ocurrir dependiendo
del desarrollo evolutivo de los nifios/as, pues cada persona tiene particularidades
individuales, formas de asimilacion y aprendizaje, y éstas caracteristicas podrian

llevar a los/as nifios/as a romper esa dependencia de otros.

Todo nifio/a tiene como actividad rectora el juego, pues a través de éste se crean los
principales vinculos del nifio/a con su entorno —llamese entorno familiar, escolar o
comunitario-, promoviendo el desarrollo de habilidades y actitudes hacia los demas.
En el caso de los/as nifios/as que formaron parte de la investigacion, la importancia
del juego, no es la excepcion y precisamente por ser un area esencial en todo ser
humano, no deberia ser diferente en los/as nifios/as con discapacidad. Desde el
punto de vista del ISRI, los nifios/as con Cuadriparesis, Hemiparesis y Diparesis,
pueden llegar a desarrollar su motricidad a través del juego, incluso a nivel general,
las terapias dirigidas a la nifiez estan intimamente relacionadas con el juego; la
diferencia en el caso de los/as nifios/as con discapacidad motora, es que ésta va
enfocada a fortalecer la motricidad en los miembros donde se necesite, para que
los/as nifios/as en su proceso de aprendizaje desarrollen habilidades a nivel motor vy,
a través de la convivencia con otras personas las habilidades sociales y de

comunicacion.

En el entorno familiar, este interés en el aprendizaje de los/as nifios/as a través del
juego puede variar, dado que los integrantes de algunas familias muestran poco
interés en convivir con el/la nifio/a en actividades recreativas, o por cuestiones de
tiempo es solamente la madre quien se dedica a este tipo actividades, y si en dado
caso la madre tampoco puede, son otras personas como abuelos/as, tios/as e

incluso primos/as quienes lo hacen.

Dentro de los resultados obtenidos, se puede decir de manera general que todas las

familias se han interesado por apoyar al nifio/a en sus actividades ludicas, sobre todo
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cuando no hay hermanos/as y cuando los padres/madres tienen tiempo libre; sin
embargo se identificaron algunas excepciones que es importante destacar. Por tanto,
se evidencia a un mayor grupo de niflos/as que presentan actitudes positivas ante el
juego, ya sea de una manera proactiva 0 colaboradora; estos niflos/as muestran
agrado en el juego grupal, han desarrollado sus habilidades de socializacién con
otros/as y en algunos casos esto ha servido para desarrollar mejor su lenguaje y les
prepara para el ambiente escolar.

En el caso de los nifilos que mostraron actitudes reactivas, pasivas e incluso
negativas; se pudo identificar que dichas actitudes estéan relacionadas con el tipo de
ambiente familiar en el que se encuentran, es decir familias en las cuales existe un
ambiente autoritario e incluso agresivo, o familias en las que no existen reglas
establecidas o poco respetadas por los miembros de la familia; asi también casos en
los que solo es la madre o abuela la encargada de brindar tiempo y afecto, sin recibir
ayuda de otros miembros de la familia, principalmente del padre; esto es esencial a
la hora de evaluar actitudes pasivas o0 negativas en los nifios/as durante el juego y en
la interaccion con otras personas puesto que el modelado es una de las formas en

las cuales ellos/as imitan o adquieren ciertas actitudes.

Otro aspecto que nos ayuda a explicar las actitudes pasivas, reactivas o negativas de
los/as nifios/as, son los tipos de interaccion establecidos con los grupos de iguales,
ambiente externo a la familia o circulo social con el cual la familia se relaciona; donde
las actitudes de personas ajenas a la familia, pero relacionadas con ella, sirven de
modelo. De igual forma es importante retomar la infraestructura y condiciones
materiales de la vivienda, o de la comunidad en la que la familia habita, pues en la
actualidad el comdn denominador de las comunidades es carecer de espacios
recreativos y socialmente seguros. Esta Ultima caracteristica es otra de las causas,
tanto de actitudes pasivas como de actitudes agresivas por parte de los/as nifios/as
en el juego, pues debido a la inseguridad de la zona en la que residen algunas

familias, ocurre que los/as nifios/as no pueden salir de casa para jugar o convivir con
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otro/as nifios/as de su comunidad, porque sus padres/madres o encargados/as

temen por su seguridad, ya que donde viven hay presencia de pandillas.

Es importante recalcar que aunque algunos/as niflos/as muestran actitudes negativas
—como la agresividad- en el juego, todos/as de forma general presentan este tipo de
conductas en la infancia, por lo que esta actitud podria ser natural en cierta medida,
sin embargo es importante identificar qué tipo conductas suelen reflejarse de forma
mas natural en los/as nifilos/as a la hora de jugar; esto puede brindar datos
especificos y relevantes acerca del ambiente familiar y los esfuerzos que dentro de
éste se realizan en los aspectos mencionados anteriormente. Asi también no debe
dejarse de lado que la mayor cantidad de niflos/as presentaron actitudes
colaboradoras y proactivas, lo cual indica que los padres/madres y/o encargados/as
a través de orientaciones pertinentes por parte del ISRI han contribuido en promover

un ambiente sano para el/la nifio/a con discapacidad.

Otro aspecto importante para el cual los/as nifios/as deben desarrollar una actitud
positiva, va enfocado a las dificultades que enfrenta, esto esta relacionado con la
actitud del nifio/a ante su discapacidad en general, pues la mayoria de dificultades
encontradas por los/as nifios/as estan referidas a actividades que no pueden realizar
por si mismos debido a su condiciébn motora. Es evidente que existen limitantes para
estos/as nifios/as: limitantes de traslado y movilizacion, de higiene y cuido personal,
de colaboracién en el hogar, realizacion de sus tareas escolares, etc., por lo cual es
importante considerar que éstas pueden mantenerse o modificarse en cierta medida,
pero en la mayor parte de sus vidas deberan lidiar con ellas; por eso es necesario
gue los/as nifios/as desarrollen una actitud positiva, pues de otra manera enfrentar
cualquier dificultad sera para ellos/as algo complicado y dificilmente lograran una

vida normal y satisfactoria.

Desde este punto de vista el papel de la familia en el aprendizaje de una actitud
positiva ante una situacion dificil, es trascendental, pues las primeras dificultades

seran experimentadas dentro del seno familiar. En el caso de los nifios/as que
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formaron parte de la investigacion, se encontré un grupo reducido que presentan la
actitud proactiva en cuanto a las dificultades que enfrentan, estos niflos/as presentan
mayor independencia en el cuido de si mismos y colaboracion en el hogar, asi como
también un empenio claro en la superacion de dificultades; en estos casos el papel de
la familia ha sido fundamental pues son ellos/as los que en condiciones precarias de
vida han logrado —a través de sus propias actitudes- promover en sus hijos/as, la
constancia en la superacion de las dificultades. Es importante agregar que tanto el
ambiente familiar, como el desarrollo de la personalidad en los nifios/as y las
exigencias de sus padres/madres, ha contribuido para que ellos/as desarrollen una
actitud positiva, la cual es fundamental para lograr autonomia de forma paulatina. De
igual forma se encuentra un numero significativo de nifios/as que muestran una
actitud colaboradora, esto implica que existe en ellos/as un esfuerzo considerable en
la superacion de dificultades. Por tanto, en ambos tipos de actitudes se puede
deducir que los padres/madres y/o encargados/as han promovido en sus hijos/as

este tipo de actitudes.

En lo que respecta a las actitudes pasivas, reactivas y negativas —las cuales se
reflejan en un namero significativo de casos- hay nifios/as que muestran reacciones
de conformidad-agresividad en cuanto a las dificultades que enfrentan, ejemplo de
ello es cuando los/as nifios/as lloran, gritan, pelean o se inmovilizan al no poder
realizar alguna accién o al no poder alcanzar algun objeto especifico; esperando que
sus padres/madres y/o encargados/as lo hagan por ellos/as o solucionen su
dificultad. En estos casos suele ser evidente la sobreproteccion por parte de los
padres/madres, asi como también la carencia de normas disciplinarias y figuras de
autoridad, y los desacuerdos entre los padres; cabe mencionar que algunos
padres/madres y/o encargados/as pueden pasar desapercibidos ante este fenbmeno
e incluso podrian visualizarlo como algo normal pues consideran que ante la
condicion de discapacidad de su hijo/a, ellos/as (los padres/madres) tienen la

responsabilidad de brindar seguridad —y algunas veces comodidad- necesaria.
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Un cuarto aspecto evaluado en lo que respecta a las actitudes tiene que ver con las
tareas de casa Y la contribucién del nifio/a en la realizacion de estas, este aspecto
define en qué medida el nifio/a es orientado/a por los padres/madres y/o
encargados/as en la realizacion de actividades domésticas de acuerdo a sus
posibilidades y a su nivel de autonomia alcanzado. Muchos padres/madres
consideraron de gran importancia la colaboracion de sus hijos e hijas en tareas de
casa, pues de eso dependia su desenvolvimiento futuro, y en efecto un considerable
grupo de niflos/as tiene una actitud colaboradora y proactiva, pues mostraron
iniciativa en la realizacion de tareas de casa. Por otro lado, un mayor grupo, aunque
no mostrase iniciativa, colaboraba cuando sus padres/madres y/o encargados/as lo
solicitaba.

Es importante destacar que debido a las complicaciones de salud a las que se ven
expuestos/as los nifios/as con discapacidad, las actividades en las que pueden
colaborar se limitan, aunque exista una iniciativa por parte del nifio/a en querer
colaborar o participar. Aqui entran aquellos/as nifios/as que presentan actitudes
pasivas, estos/as ademas de sus complicaciones de salud presentan condiciones de
discapacidad que implican mayores limitaciones, por lo que su contribucién en tareas
de casa es minima; por lo tanto es importante orientar a los padres/madres y/o
encargados/as definiendo los limites entre lo que pueden o no hacer, sin dejar de

lado la iniciativa que tienen los/as nifios/as en la realizacion de actividades del hogar.

El papel que desempefia el ISRI en este aspecto, es fundamental, pues como parte
de sus servicios de Rehabilitacién se encuentra el area de Terapia fisica adaptada,
gue permite a los/as nifios/as desarrollar habilidades adaptativas respecto al uso de
ciertos utensilios dentro del hogar, la institucién (ISRI) considera que el desarrollo de
estas habilidades es trascendental para el logro de la independencia en los/as
infantes; esto esta intimamente ligado a las actitudes de los/as nifios/as ante las
tareas de casa pues dentro de la terapia se brindan las herramientas a nivel
conductual, cognitivo y afectivo, que lo/a preparan para el desarrollo de estas tareas:

aprender a utilizar objetos, el porqué de utilizarlos y ademas se agrega el
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componente de la motivacion al realizar dichas actividades, tal es el caso, que
algunos/as de ellos/as al llegar a casa piden participar en las tareas con mucho
entusiasmo; como es de suponerse, estas actividades exigen mucha colaboracion
por parte de padres/madres y/o encargados/as, en la supervision de sus hijos/as y en
la paciencia y tolerancia que deben desarrollar cuando éstos/as experimentan dentro
de casa.

La mayoria de nifio/as que participaron en la investigacion se encuentran
escolarizados, debido a ello se evaluaron las actitudes hacia las tareas escolares. La
escuela como una de las instituciones mas importantes en el proceso de aprendizaje
de todo/a nifio/a juega un papel trascendental en el desarrollo de la autonomia de
los/as mismos, es por ello que el ISRI recomienda a los/as padres/madres y/o
encargados/as escolarizar a sus hijos/as, después de haberles realizado
evaluaciones psicoldgicas pertinentes; por dicha razén la mayoria de padres/madres
se motivaron a escolarizar a sus hijos/as, acatando la indicacion de las profesionales
del ISRI.

Al iniciar vida escolar, todos los/as padres/madres y/o encargados/as observaron
mejorias en los/as nifios/as tanto en sus habilidades motoras, como en sus
habilidades para la vida (convivencia e interaccion con grupo de iguales) e incluso en
su lenguaje y formas de comunicarse (en los casos en los que existe dicha
dificultad), esto aunado al aprendizaje a nivel escolar. Es por ello que un
considerable numero de nifias presenta una actitud proactiva ante el estudio,
significa que muestran motivacion e iniciativa hacia la realizacion de sus tareas
escolares y su asistencia a la escuela, e incluso muestran avances importantes en el
desarrollo de sus habilidades motoras. Otro grupo considerable de nifios/as muestra
una actitud colaboradora a la hora de realizar sus tareas escolares; aunque no tomen
la iniciativa en ello, realizan con motivacion estas tareas. Unicamente en uno de los
nifios existe una actitud pasiva, hacia las tareas escolares, esto tiene que ver con el

apoyo recibido en casa y el ambiente escolar en el que se desenvuelve.
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De acuerdo a lo anterior, la escuela contribuye en gran medida a la superacion de
dificultades, adquisicion de habilidades y actitudes dirigidas a fortalecer la autonomia
en los/as nifios/as; pese a que el acceso a la escuela para nifios/as con discapacidad
es limitado, el tema de la escuela inclusiva ha contribuido en gran medida a la

superacion de dificultades de estos/as nifios/as.

Un ultimo aspecto en este tema corresponde a las actitudes dentro de la terapia, aqui
se destaca que un numero significativo de nifilos/as asiste con motivacion a sus
terapias, algunos/as con actitud proactiva y otros mas con una actitud colaboradora;
en estos casos existe una colaboracion minima por parte de los/as padres/madres
y/lo encargados/as a la hora de la terapia, pues los/as nifios/as se divierten y
disfrutan de las actividades que realizan. Es importante agregar que la infraestructura
del ISRI, su adecuacién a la poblacion de nifios/as con discapacidad, los materiales
utilizados en la terapia y la atencion que los/as profesionales brindan a los/as
nifios/as incide en su motivacion para asistir a terapia. No obstante a esto, uno de los
casos reflej0 una actitud pasiva dentro de la terapia, manifestando molestia y
desmotivacion, e incluso para dar continuidad a los ejercicios en casa los padres han
tenido que hacer uso de su creatividad y motivar a su hija a través del juego para que
realice sus ejercicios; pero de manera general todos/as los/as nifios/as han mostrado

disposicion y entusiasmo en sus terapias.

Por otro lado, es importante mencionar que en un caso fue dificil observar actitudes
debido a que aunada a la discapacidad motora habia una discapacidad intelectual.
En casos como este —al igual que los demas casos- el papel de la familia sigue
siendo trascendental; pues a pesar que la nifia reaccionaba solamente de forma
basica, sobre todo en el componente afectivo y conductual, mas no cognitivo, este
tipo de reacciones pueden moldearse con un establecimiento de disciplina adecuado
basado en el estimulo-respuesta; pues la madre, hermana y abuela, han logrado

establecer un sistema de comunicacion y entendimiento mutuo.
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Otros hallazgos en la investigacion
Aungue los objetivos planteados en esta investigacion son claros y concisos, a través
de la recopilacion de informaciéon se encontraron algunos datos que no estan

contemplados en el marco tedrico.

El primero de ellos se refiere a los/as hijos/as parentales. Un/a hijo/a parental es
aquél/aquella que asume el rol de uno/a de los padres/madres debido a la ausencia
de éste/a 0 a su poca participacion dentro del nacleo familiar.

De todas las familias participantes en esta investigacion cinco de ellas tienen hijos/as
gue se responsabilizan de sus hermanos/as con discapacidad y su caracteristica
principal radica en ser los/as mayores. Los comportamientos observados en estos
nifios/as y adolescentes obedecen de manera natural, al proceso de adaptacion de la
familia al nifio/a con discapacidad, pues este fendmeno exige la colaboracion de
todos/as los miembros del nucleo familiar y precisamente la aceptacion y adaptacion
esta intimamente relacionada a la unificacion familiar que surge luego de superar la
etapa de crisis vivenciada por cada familia. No obstante a lo anterior, existen otros
factores que intervienen para que los/as hermanos/as mayores de los/as nifios/as
con discapacidad adopten responsabilidades que corresponden a sus
progenitores/as; sin embargo pudo identificarse una clara diferencia entre los/as
hijos/as mayores de las familias en las que existe presencia de la figura paterna y las
familias en las que ésta figura se encuentra ausente o su participacion es minima

(padre periférico).

El papel que juega un hermano/a mayor cuando el padre no esta presente o no se
involucra activamente con las actividades de sus hijos/as —especificamente con el/la
nifio/a con discapacidad-, es mas complejo, pues al observar los esfuerzos de su
madre y/o abuela tiende a desempefiar un rol responsable y activo ante la situacion
gue atraviesa el nucleo familiar, brindando apoyo en todas las areas posibles y
especificamente el apoyo emocional hacia su madre, ademas de participar en la

toma de decisiones importantes para el hogar. Esto permite que estos/as nifios/as y
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adolescentes aceleren su proceso de madurez, lo que implica equilibrar su nifiez o
adolescencia con las responsabilidades de una vida adulta; en cierta medida es un
fendmeno positivo pues aprenden a desarrollar habilidades que les permiten
desenvolverse en diferentes ambientes, su fluidez verbal supera a la de otros/as
nifios/as o adolescentes de su edad, fortalecen sus caracteristicas de personalidad,
etc. Sin embargo, al asumir responsabilidades que de acuerdo a su proceso evolutivo
no les corresponden, corren el riesgo de saltarse algunas etapas importantes de su
vida y de experimentar ciertas vivencias claves —como la recreacion y convivir con

chicos/as de su edad- para el desarrollo pleno de su personalidad.

Otro de los aspectos que se relaciona con la participacion de los/as hermanos/as
mayores en el cuido y apoyo del nifio/a con discapacidad, es la condicion precaria de
vida, en la cual ellos/as (los/as hijos/as mayores) se ven obligados a asumir algunas
responsabilidades dentro de casa ya sea porque ambos progenitores trabajan o
porque uno de ellos/as no participa activamente dentro del hogar y unicamente se ha

convertido en un proveedor econémico.

Hay casos en los que papa y mama estan presentes en el hogar y ambos participan
activamente en las responsabilidades, esto de alguna manera reduce el nivel de
responsabilidad de un/a hermano/a mayor; sin embargo siempre existen diferencias
respecto a otros/as nifios/as o0 adolescentes que no tienen un hermano/a con
discapacidad, pues mientras alguien de su misma edad se dedica a jugar, desarrollar
una aficién, compartir tiempo con personas de su edad etc., el nifio/a o0 adolescente
gue tiene un hermano/a menor con discapacidad se dedica a ayudar a sus
progenitores ya sea colaborando en alguna tarea doméstica o en el cuido de su
hermano/a, dependiendo de como el ndcleo familiar esté organizado; y aunque sus
padres no se lo hayan pedido, el/lla nifio/a o adolescente por iniciativa propia
desarrolla un compromiso para ayudar a su hermano/a. Es importante recalcar que
como en este caso hay una participacion activa de ambos padres, los/as hijos/as
mayores asumen un rol no tan comprometido como el de otros/as nifios/as o

adolescentes en los que uno/a de los progenitores no colabora o cuya presencia es
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inexistente. Asimismo es necesario mencionar que el margen de afios que el
hermano/a mayor tenga sobre el hermano/a menor con discapacidad, también influye
en el tipo de responsabilidades que éste/a pueda asumir.

El segundo dato que se encontrd en la investigacion, recae en el rechazo de algunos
parientes hacia el nifio/a con discapacidad, especificamente parientes que
pertenecen a la familia paterna (abuelos/as).

Aungue esta particularidad se presentd solamente en dos de las quince familias, se
considera importante porque en un principio, padres y madres de familia
manifestaron una serie de emociones y sentimientos respecto al nacimiento de su
hijo/a con discapacidad, éste acontecimiento los/a llevd a atravesar por diversas
etapas que no han sido faciles de superar, una de estas etapas ha sido la aceptacion
de la condicion de discapacidad de su hijo/a, actualmente todos/as los
padres/madres han asimilado esta situacion, pero el miedo al rechazo hacia sus
hijos/as continua latente porque las personas “normales” no logran ser discretas al
momento de ver un nifilo/a con discapacidad y mas de alguna vez han hecho

comentarios o miradas indebidas.

Las madres que estan atravesando por esta problematica (el rechazo de sus
parientes hacia sus hijos/as) consideran que por parte de cualquier persona ajena a
su familia este tipo de actitudes imprudentes son irrelevantes, pero que la propia
familia manifieste un rechazo marcado hacia los/as nifios/as, para ellas/as (las
madres) es una carga emocional adicional, especialmente en uno de los casos en los
gue pareciera que el papa de una de las nifias tampoco termina de asimilar y de
aceptar la condicion de discapacidad de su hija y esta es la razén por la que él (el

padre) se ha refugiado en su trabajo y lamentablemente en el alcohol.

Efectos emocionales en la familia
La condiciébn de discapacidad de un nifio/a puede generar muchos efectos

emocionales a nivel familiar, especialmente sobre sus padres/madres o personas
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encargadas —en la mayoria de casos la abuela-. Para hablar de ello es importante
identificar las diferentes etapas que han atravesado las familias de los/as nifios/as
con discapacidad.

Segun los tedricos, en un primer momento la reaccidon natural de la familia,
(padres/madres o encargados/as) es un shock emocional, sobre todo cuando no
existe algun indicio de que el/la nifio/a tuviese alguna dificultad durante la gestacion,
pues en la mayoria de los casos el origen de la discapacidad en el/la nifio/a se dio
por complicaciones en el parto.

Después de dar a luz en un proceso dificil y doloroso, tanto para la madre como para
el/la recién nacido/a (en los casos donde los problemas en el parto originaron la
discapacidad), los/as médicos son quienes determinan el nivel de afectacion del/a
nifio/a; la mayoria de los recién nacidos pasa un determinado tiempo en incubadora y
dentro de este proceso los padres y madres son informados/as acerca de la
condicion de salud de su hijo/a estableciendo un diagndstico determinado. Pese a
gue los/as padres/madres han comprendido que su hijo/a no tuvo un nacimiento
“tranquilo”, la noticia provoca un gran impacto, especialmente en la madre que acaba
de atravesar un proceso complicado de parto; a raiz de esto surge desconcierto,

tristeza, enojo, duda y temor en los/as progenitores/as y familiares.

Este impacto emocional se agudiza cuando el/la médico —sin haber preparado a
los/as padres/madres respecto a la noticia- da a conocer el diagnéstico del nifio/a de
manera inadecuada utilizando frases como: “su hijo/a no va a poder caminar”, “su
hijo/a no va a sobrevivir o solamente lo hara por un par de dias o afios”, entre otras,
agravando su condicibn emocional dado que no existe una orientacion psicoldgica
previa que prepare a la persona para recibir una noticia de esa naturaleza. Las/os
madres y padres se ven aterrados/as y altamente afectados/as ante algo que
desconocen, puede incluso paralizarlos/as hasta tal punto, que al recibir
determinadas orientaciones (como acudir al Hospital de nifios/as Benjamin Bloom o

al Instituto de Rehabilitacion), no lo hacen sino hasta afios después, lo que resta
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tiempo al proceso de rehabilitacion del nifio/a para el desarrollo de sus habilidades

motoras y su proceso de aprendizaje en general.

En otros casos pese a acatar a las indicaciones de los/as médicos, padres y madres
del/la recién nacido/a se ven inmersos/as en un proceso desgastante durante los
primeros meses de vida del nifo/a, acudiendo frecuentemente al hospital,
atravesando dificultades econOmicas, tratando de asimilar la condicién de
discapacidad de su hijo/a, etc. Sin embargo, a la larga, la crisis experimentada por la
familia genera experiencias positivas, como por ejemplo: la unificacién familiar —en la

mayoria de casos-.

En el caso de los/as nifilos/as a los que se les detectd su discapacidad después de
algun tiempo, la noticia generd un impacto emocional de igual manera, sobre todo
porque los/as progenitores/as consideraban que tenian un hijo/a sano/a y ésta
informacion desestabilizé y golpedé duramente tanto al nacleo familiar como a los/as
padres/madres, quienes empiezan —con dificultad- a tomar decisiones importantes en

la vida familiar.

En algunos de los casos surgen ciertas acusaciones como una forma de dar
respuesta a lo que sucede y adjudicar a alguien la responsabilidad de un fenbmeno
gue no se entiende, esto incide negativamente en la superacion de la crisis si este
tipo de actitud es retomada por parientes cercanos como los abuelos/as; pero incide
en mayor medida cuando esto se da entre mama y papa causando una mayor

desestabilizacion en el hogar.

En este nivel de crisis existen dos soluciones para la familia: la desintegracion o la
consolidacion, afortunadamente la mayoria de familias que participaron en esta
investigacion, luego de atravesar por diversas etapas han logrado consolidar sus
relaciones y ante esta situacidon se muestran mas unidos/as, colaboradores/es, e

incluso madre y padre han fortalecido su relacién de pareja.
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Por otro lado, también ha ocurrido que a pesar de la superacion de varias
dificultades, existen parientes que aun no asimilan positivamente lo que ocurre y esto
ha afectado en alguna medida a las/os madres/padres a lo largo de su proceso de
asimilacion, tal como se mencioné en el apartado de los hallazgos de la

investigacion.

La etapa de impacto emocional es relevante para analizar los efectos que pueden
suscitarse en la familia de un/a nifio/a con discapacidad, pues permite la adaptacion
de la familia a la situacién y con ello el avance o estancamiento hacia la fase de
aceptacion; este proceso, determinard las condiciones en las cuales crecera el nifio/a
con discapacidad, pues unicamente hasta que los/as padres/madres asimilan y
aceptan dicha condicion, desarrollan actitudes idoneas para apoyar a su hijo/a en su
proceso de rehabilitacion.

Esta fase de reintegracion es fundamental en el aprendizaje de habilidades, actitudes
y hébitos de los/as nifios/as, pues a pesar de que sus padres/madres son un apoyo
importante, la busqueda de la terapia en los centros de rehabilitacion
correspondiente —en este caso el ISRI- es muy necesaria, dado que Unicamente a
través del apoyo de los/as distintos/as profesionales involucrados/as en este proceso
de rehabilitacion, los/as nifios/as logran desarrollar habilidades que en determinado

momento no estaban a su alcance.

Es importante agregar que todas las familias consideran estar en una fase de
aceptacion y reintegracion después de haber experimentado varias etapas, unas con
mayor duracion y dificultad que otras, esto, considerando los avances del nifio/a en
su proceso de rehabilitacion y sus interacciones familiares. No obstante, en ciertas
ocasiones algunos/as padres/madres u otros familiares suelan experimentar una
especie de regresion a etapas ya superadas respecto a la discapacidad del/a nifio/a,
esto suele suceder por diversas causas: en algunos casos no hay una superacion
satisfactoria de cada fase porque jamas se hablé de lo que se estaba

experimentando en ese momento; en otros casos, aunque algunos miembros ya han
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superado todas las fases, existen miembros externos al nucleo familiar que no lo han
hecho y esta situacion suele afectar a los/as padres y madres, especialmente por el
apoyo emocional y material que éstos puedan brindar; otro aspecto que también
puede estancar a la familia, son las diversas dificultades atravesadas debido a la
condicién de discapacidad del nifio/a, pues éstas dificultades pueden estar fuera de

la capacidad de afrontamiento del sistema familiar.

Un dltimo aspecto que genera esta especie de regresion en padres/madres y/o
encargados/as, tiene que ver con la propia capacidad de asimilacion y superacion
adquirida a través de las experiencias, las condiciones de vida y el apoyo recibido

por otros familiares e instituciones gubernamentales.

Finalmente es importante aclarar que si la afectacion emocional implica culpa, miedo,
enojo, tristeza etc., o las demas etapas subsiguientes no son superadas por parte de
cualquier miembro de la familia o familiares externos, se corre el riesgo que la
relacion madre/padre e hijo/a o encargado/a-nifio/a, se torne dependiente, pues si
padres/madres o encargados/as no han superado y asimilado la dificultad, éstos no
tendran la capacidad de promover adecuadamente el desarrollo de habilidades,

habitos y actitudes.

Estos tres componentes son necesarios para la adquisicibn de una autonomia
relativa en el nifio/a, sin la que ni padres/madres/encargados/as, ni hijos/as con
discapacidad lograran condiciones de vida estables en las que se tengan niveles

convenientes de salud mental.

Es por ello que los padres/madres deben tener en cuenta que el proceso de
superacion por el que atraviesa la familia respecto a la condicion de discapacidad
del/a nifio/a, se convierte en un proceso constante; significa que no habra un
momento en la vida de la familia, en el que dejen de experimentar sentimientos o
emociones respecto a la condicion del/a nifio/a para dar paso a la asimilacion, a la

adaptacién de la situacion y a la busqueda de ayuda, pues la vida de todo ser
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humano depende de esa capacidad de adaptarse a las diversas situaciones por
dificiles que sean. Por tanto, los esfuerzos realizados por padres/madres,
encargados/as y otros/as familiares hacia el/la nifio/a con discapacidad tendran que
ser constantes; lo importante es que la familia junto a todos/as sus miembros, logre
desempeniarse satisfactoriamente en su vida cotidiana sin que exista dependencia
hacia alguna persona del grupo familiar, como es el caso de la dependencia madre-
hijo/a, pues aunque actualmente se visualice como un futuro muy lejano, en algun
momento determinado este/a nifio/a se convertira en un hombre o una mujer con
discapacidad y es en ese punto en el que podra evidenciarse si la familia foment6 o

no adecuadamente el aprendizaje de habilidades, habitos y actitudes.
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Conclusiones

El presente Trabajo de Grado tuvo como Objetivo General Investigar la incidencia del
ambiente familiar en el proceso de aprendizaje de habitos, habilidades y actitudes de
nifos/as con Cuadriparesis, Diparesis y Hemiparesis que asisten al Instituto
Salvadorefio de Rehabilitacion Integral (ISRI)”. Para dar respuesta a este objetivo fue
necesario realizar un proceso diagnoéstico con familias que tuviesen un hijo/a con
discapacidad motora, obteniendo de esta forma datos fundamentales e
indispensables para el andlisis de la tematica y posteriormente las valoraciones

correspondientes.

Por tanto el equipo de investigacion concluye lo siguiente:

De forma general

» ElI ambiente familiar establecido en las 15 familias que participaron en la
investigacion ha incidido significativamente en el aprendizaje de habitos,
habilidades y actitudes de los/as nifios/as con Cuadriparesis, Diparesis y
Hemiparesis; pues pudo evidenciarse un claro desenvolvimiento de ellos/as en
distintos contextos sociales como: el hogar, la escuela, el Instituto de
Rehabilitacion (ISRI) e incluso con el equipo investigador. Desenvolvimiento que
permitid el establecimiento de interacciones factibles, en la mayoria de casos;
mientras que con un reducido grupo de nifios/as —debido a los tipos de
interacciones en su grupo familiar o debido a la discapacidad misma- no pudo

establecerse una interaccion adecuada.

De forma especifica

» Las adecuadas interacciones dentro de los sistemas familiares participantes han
permitido un aprendizaje y crecimiento saludable de las habilidades sociales;

enriqueciendo el proceso de comunicacion y fortaleciendo el area afectiva no
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solamente de los/as nifios/as sino también del nucleo familiar; ya que después de
haber atravesado por diversas etapas y haber asimilado y aceptado la condicién
de discapacidad de los/as nifios/as, la mayoria de familias han logrado unificarse
y organizarse en pro de la rehabilitacion de sus hijos/as.

Un estilo de crianza y un ambiente familiar democratico propicia el desarrollo
pleno de los/as nifios/as con discapacidad, permitiendo la formacién de un hogar
en donde los hijos/as son relativamente autbnomos y adquieren experiencias
significativas que enriquecen su desarrollo evolutivo y social. Aunque no se
encontr6 un estilo de crianza propiamente democratico, sino mas bien una
combinaciéon de caracteristicas de los otros estilos (“Sin reglas establecidas” y
“Autoritario”), ha podido evidenciarse claramente que algunos/as nifios/as se
esfuerzan dia a dia por querer adquirir un poco mas de autonomia, mismo
esfuerzo que comparten junto a sus padres/madres y/o encargados/as y que

estos ultimos refuerzan.

A excepcion de tres casos, en la mayoria de familias existe una participacion
activa por parte de los padres/madres, encargados/as y otros parientes respecto
a los cuidados de los/as nifios/as; esto ha permitido que se establezca una
distribucion equitativa de responsabilidades, creando un contexto idoneo para el
aprendizaje de habitos, habilidades y actitudes a través del modelado. Mientras
gue en una minoria de casos, lamentablemente no existe colaboracién o apoyo
por parte de otros parientes e incluso por parte de la pareja, -donde papa es solo
un proveedor monetario- haciendo que toda la responsabilidad recaiga sobre la

madre, generando en ella fatigas y crisis constantes.

Un ambiente familiar lleno de comprension, afecto y asignacion equitativa de
responsabilidades permite la adquisicion de habitos, habilidades fisicas,
habilidades significativas para la vida y actitudes positivas, idoneos para el
desarrollo de la autonomia, tanto fisica como psicologica de los nifios/as;

mientras que un ambiente familiar negligente o sobreprotector, carente de afecto
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y sin una participacion activa de sus integrantes, no promueve el establecimiento
de adecuados habitos y habilidades; de tal manera que se manifiestan actitudes
negativas que no logran fomentar autonomia, como es el caso de algunos
nifos/as que en ciertas ocasiones toman actitudes de enojo o berrinche y no
intentan superar sus dificultades, sino mas bien esperan que papa o mama lo

hagan por ellos/as.

» Los/as niflos/as con discapacidad que han crecido y se han desarrollado en un
ambiente “comodo” o “sobreprotector” corren el riesgo de llegar a la adultez
manifestando actitudes autocompasivas, pasivas e incluso agresivas ante su
discapacidad; ademas pueden llegar a establecer interacciones negativas tanto a
nivel social como familiar, pues estos/as nifilos/as con discapacidad pueden crear
dependencia hacia alguno de sus progenitores/as u otros familiares y viceversa,
asi como también adoptar conductas hostiles o pasivas que limiten su desarrollo

individual pleno y el desarrollo de su progenitor/a, cuidador/a o pariente.

» Algunos/as padres/madres adn presentan ciertos efectos psicologicos —como el
miedo y la inseguridad- que los han llevado a adoptar actitudes sobreprotectoras
e incluso negligentes hacia sus hijos/as, limitando el desarrollo de su autonomia;
esto ha ocasionado que los/as nifios/as dependan de sus progenitores/as incluso
para actividades considerablemente basicas. Es importante mencionar que estos
padres/madres, manifiestan este tipo de actitudes debido a la severidad de la
discapacidad de sus hijos/as, fomentandose en ellos/as el deseo de cuidarlos de
la mejor manera posible, cuando en realidad lo que hacen es sobreprotegerlos/as;
pues aun con el nivel de severidad que presentan estos/as nifios/as podria

motivarseles a realizar ciertas actividades por minimas que sean.
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Recomendaciones

A los profesionales en psicologia:

» Es importante que como profesionales en psicologia exista un interés por el
estudio de temas como la discapacidad, pues segun algunas estadisticas el 13%
de la poblacion salvadorefia posee algun tipo de discapacidad. Este tema es
amplio, diverso y de grandes repercusiones para las personas, familias y sociedad
en general, pues aun existe desconocimiento y prejuicios respecto al tema
fomentando el incumplimiento de derechos hacia estas personas, y que son vitales
para el desarrollo integral de todo ser humano. Por tanto es necesario tomar
participacion activa en esta problematica como objeto de estudio y a su vez como
un area importante para el abordaje psicolégico a nivel individual y especialmente
familiar, pues es aqui donde se originan las mayores dificultades en la relacion

familia-persona.

» Realizar investigaciones posteriores con modalidad de estudio de casos,
permitiendo asi profundizar de forma particular en cada una de las personas
participantes respecto a sus caracteristicas individuales y su condicion de
discapacidad, asi como también las particularidades de su grupo familiar u otras

personas cercanas a la familia.

Al Instituto Salvadorefio de Rehabilitacion Integral (ISRI-CRINA):

» Existen muchas ventajas en el servicio proporcionado por el ISRI, sin embargo
como institucion del Estado debe seguir preocupandose por la poblacion que
atiende, mejorando y ampliando sus servicios con horarios mas accesibles y
mayores margenes de duracién en las distintas terapias, ademas de tener un
contacto directo con hospitales y centros de salud, para que exista una orientacion
previa dirigida a los/as padres/madres de nifios/as con discapacidad cuando se les

da a conocer el diagnéstico del nifio/a y a su vez una orientacién acerca de dénde
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acudir; con el fin de menguar el impacto emocional e incertidumbre que viven
los/as padres/madres en tal situacion. Esta orientacion debe ser brindada por un
profesional capacitado en el &rea psicolégica.

» Realizar visitas domiciliares en casos pertinentes, pues el hogar es un entorno
natural que proporciona informacién significativa respecto al ambiente familiar y
sus diferentes interacciones dentro de si, la evolucion que el/la nifio/a va teniendo
en el transcurrir de su terapia, conocer como es su cotidianidad desde una
perspectiva mas profunda, asi como también identificar las necesidades
psicolégicas del nucleo familiar.

» Que las profesionales en Psicologia que laboran en el CRINA puedan aplicar el
Programa Psicoeducativo dirigido a familiares y/o encargados/as de nifios/as con
Cuadriparesis, Diparesis o Hemiparesis, elaborado por el equipo investigador,

auxiliandose de otros/as compafieros/as profesionales.

A las familias participantes:

» Promover las adecuadas interacciones en el grupo familiar permitiendo un

aprendizaje y crecimiento saludable de las habilidades sociales.

» Enriquecer la comunicacién que los/as nifios/as mantienen con el grupo familiar y

con terceras personas, asi como también el fortalecimiento del area afectiva.

» Hacer uso del juego y el modelado como herramientas fundamentales para el

aprendizaje efectivo de habitos, habilidades y actitudes en los/as nifios/as.

» Participar en programas que brinden orientaciones adecuadas y convenientes que
promuevan una mejor convivencia entre padres/madres e hijos/as, tal como el

Programa Psicoeducativo creado por el equipo investigador de la UES.
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Anexo 1

Cuadriparesis

La cuadriparesis se refiere a la
disminucion de la fuerza motora o pardlisis
parcial que afecta a los cuatro miembros.
Cuando se afecta el rostro y la cabeza la
debilidad motora puede ser facimente
evidente o no. La cuadriparesis se

distingue de las cuadriplejia en que esta

Glosario

Debilidad tanto en miembros
superiores como inferiores

Ulfima  hay inmovilidad en

simplemente debilidad.

Debilidad ya sea solamente en los
miembros derechos (brazo y pierna
derecha) o en los miembros

izquierdos (brazo y pierna izquierda),

pero también existe la posibilidad
qgue sed solamente uno de los 4

lugar de

Hemiparesis

Es la consecuencia de una lesion cerebral,
normalmente producida por una falta de
oxigeno en el cerebro. La Hemiparesis es una
disminucion del movimiento sin llegar a la
pardlisis. Es un grado menor que la hemiplejia,
que produce pardlisis total. Cuando se afecta el
rostro y la cabeza la debilidad motora puede o
no ser fdacimente evidente. La Hemiparesis
afecta una de las dos mitades (izquierda o
derecha) de los cuerpos causando debilidad y
con ello una disminucion de movimiento, a
diferencia de la hemiplejia, en donde ocurre
pardlisis completa.
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Diparesis

La Diparesis se refiere a la
disminucién de la fuerza motora o
pardlisis parcial de los miemlbros

inferiores mds que los superiores.

Debilidad presente solamente en la
mitad del cuerpo, ya sea ambos
brazos o ambas piernas,
comuUnmente se manifiesta en

AmMmhAe niarnAc

Ayudas técnicas y productos de apoyo Son
ayudas técnicas los medios, instrumentos o
sistemas especialimente fabricados o disponibles
en el mercado, utilizados por una persona con
discapacidad, para prevenir, compensar, mitigar
o neutralizar sus limitaciones y facilitar la
autonomia personal. Comprende aquellas
medidas, productos de apoyo y Utiles necesarios
para la vida ordinaria, que estén directamente
relacionados con la pérdida de autonomia fisica

o sensorial del solicitante.
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flared edges for
patient comfort
.

cutout at back of heel ensures
orthosis takes up minimal room l
in patients shoe.

AFOS Bl sl tpies | [sPoRisTE]

Férula

Es un dispositivo o estructura de metal
(normalmente aluminio, por ser muy
ductil), madera, yeso, cartén, tela o
termopldstico que se aplica con fines
generaimente terapéuticos. Las mdas
usadas son para tratamiento de
fracturas o como complemento de
cirugias ortopédicas y en rehabilitaciéon

como parte de terapia ocupacional.

cuff fits low on calf and
seldom requires heat gun
adjustment

-

< touch tape closure

——— . polypropylene model

- thicker sections where rigidity is required
- thinner sections where Aexibility is required

|

.
forefoot sections
can easily be trimmed

More flexible at front

* soft foam padding A Fos

Ayuda técnica o de apoyo para las personas
con discapacidad, que presenta variaciones en
inection moulcing allows lo que respecta a su estructura y composicion.
Se llaman “afos” a la estructura implantada
tofit paient'sshoe solamente desde la planta de los pies hasta el

musculo que se encuentra debajo de la rodilla
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Verticalizador

Ayuda técnica o apoyo para los/as
ninos/as con discapacidad, el cual
permite mantener una postura erguida
y lograr mantenerse de pie debido a
que presentan cierta disparidad o

debilidad en sus miembros inferiores o

columna.

Silla de ruedas

Una silla de ruedas es una ayuda técnica que
consiste en una silla adaptada con al menos
tfres ruedas, aunque lo normal es que disponga
de cuatro. Estas sillas estdn disenadas para
permitir el desplazamiento de aquellas personas
con problemas de locomociéon o movilidad
reducida, debido a una lesidn, enfermedad

fisica (oaraplejia,  tetraplejia, etc.) o)

psicoldgica.
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Silla de ruedas para trabajo escolar

Una silla de ruedas con adaptacion
parecida a la de un asiento escolar,
con la finalidad de facilitar el frabajo
en las escuelas a ninos/as con

discapacidad.

Barra correctora de postura de piernas

Especie de barra correctora de la inadecuada
postura de las piernas de los/as ninos/as, con la
finalidad de corregir la postura cerrada de los

miembros inferiores, y permitir extenderse
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Anexo 2
UNIVERSIDAD DE EL SALVADOR
FACULTAD DE CIENCIAS Y HUMANIDADES
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA

GUIA DE ENTREVISTA DIRIGIDA A PROFESIONALES DE PSICOLOGIA

OBJETIVO: Recabar informacion acerca del tema de la discapacidad en El salvador y su abordaje en

los diferentes campos de accién, dentro del Instituto Salvadorefio de Rehabilitacion Integral ISRI

DATOS

Nombre:

Edad: Nivel académico:

Area en la que se desempefia:

Funcién o Cargo:

1. ¢Desde cuando se inicia el abordaje psicoldgico de los/as nifios/as con discapacidad dentro
del ISRI y cdmo ha evolucionado?
» ¢ En qué consiste este abordaje?

2. ¢Qué tipo de poblacién atienden: Edades, Sexo, Tipo de Discapacidad, Lugares de

procedencia, etc.?

3. ¢Qué es el CRINA, cuando surgié y con base a qué necesidades surgi6?

» Visioén, Misién, Objetivos.

4. ¢ Qué tipo de servicios se brindan a nivel psicoldgico a los/as nifios/as del CRINA?

5. ¢Qué porcentaje de poblacién infantil posee Cuadriparesis, Diparesis y Hemiparesis dentro de

la Institucién?
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¢,Cudles son las edades, géneros, lugares de procedencia que poseen los/as nifios/as con
Cuadriparesis, Diparesis y Hemiparesis?

¢ Qué areas aborda el tratamiento que reciben los/as nifios/as con Cuadriparesis, Diparesis y

Hemiparesis?

¢ Se realiza algun tipo de abordaje con la familia y/o encargados/as del nifio/a con

Cuadriparesis, Diparesis y Hemiparesis? ¢ En qué consiste?

¢, Qué tipo de necesidades psicoldgicas considera que poseen tanto los nifios/as con

Cuadriparesis, Diparesis y Hemiparesis como sus familiares y/o encargados/as?
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Anexo 3

UNIVERSIDAD DE EL SALVADOR
FACULTAD DE CIENCIAS Y HUMANIDADES

DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA

o

GUIA DE ENTREVISTA DIRIGIDA A PROFESIONALES DE FISIOTERAPIA

OBJETIVO: Recabar informacion acerca del tema de la discapacidad en El salvador y su abordaje en

los diferentes campos de accién, dentro del Instituto Salvadorefio de Rehabilitacion Integral ISRI

DATOS

Nombre:

Edad:

Nivel académico:

Area en la que se desempefia:

Funcién o Cargo:

a > wnh e

10.

¢, Qué es la Cuadriparesis, Diparesis y la Hemiparesis?

¢, Como nace la Cuadriparesis, Diparesis y la Hemiparesis en los nifios?

¢, Cuales son las caracteristicas o sintomatologia que estos nifios/as presentan?

¢, Como es el proceso para diagnosticarla dentro de la institucién?

¢, Qué porcentaje de poblacién infantil posee Cuadriparesis, Diparesis y Hemiparesis dentro de
la Institucion?

¢,Cuales son las edades, géneros, lugares de procedencia que poseen los/as nifios/as con
Cuadriparesis, Diparesis y Hemiparesis?

¢, Qué tipo de tratamiento reciben los/as nifios/as con Cuadriparesis, Diparesis y Hemiparesis?
¢,Se realiza algun tipo de abordaje con la familia y/o encargados/as del nifio/a con
Cuadriparesis, Diparesis Y Hemiparesis? ¢ En qué consiste?

¢Es posible lograr una relativa autonomia en los/as nifios/as con Cuadriparesis, Diparesis y
Hemiparesis? Explique

¢, Qué tipo de necesidades considera que poseen tanto los nifios/as con Cuadriparesis,

Diparesis y Hemiparesis como sus familiares y/o encargados/as?
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Objetivo: Recopilar datos generales del nifio/a y la estructura del sistema familiar.

Anexo 4
UNIVERSIDAD DE EL SALVADOR
FACULTAD DE CIENCIAS Y HUMANIDADES
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA

“Ficha de Identificacion del nifio/a y la Familia”

DATOS PERSONALES DEL/LA MENOR

Nombre:

Sexo: Femenino D

Lugar y fecha de nacimiento:

Diagndstico:

Masculino D N° de Tel:

Edad:

Escolarizacion:

Direccion:

Responsable del/la Nifio/a:

MIEMBROS QUE CONFORMAN EL SISTEMA FAMILIAR

N© Nombre Edad | Sexo | Parentesco | Ocupacion aca,\(lji:é/ﬂi @
1
2
3
4
5
6
7
8
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Anexo 5

UNIVERSIDAD DE EL SALVADOR
FACULTAD DE CIENCIAS Y HUMANIDADES

DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA

o

GUIA DE OBSERVACION DE LA ESTRUCTURA FISICA DE LA VIVIENDA

Objetivo: Recolectar informacion acerca de las condiciones fisicas de la residencia del/la nifio/apara
establecer si son adecuadas y contribuyen a un desarrollo adecuado para él/ella.

DATOS GENERALES

Nombre de la Familia:

N° de personas que conforman el grupo familiar:
TIPO DE ZONA DE RESIDENCIA

Rural D Urbana D Semi urbana D

UBICACION GEOGRAFICA

Departamento: Municipio:

Barrio, Colonia o Cantoén:

Direccién postal:

DISTRIBUCION DEL ESPACIO FiSICO

Sala D Comedor D Cocina D Barfio D Patio D Dormitorios D

Espacio Amplio D Espacio Intermedio D Espacio Reducido D
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Observaciones:

TIPO DE VIVIENDA

Mixta D

Lamina D

Bahareque D

SERVICIOS BASICOS CON LOS QUE CUENTA

Energia Eléctrica D

Adecuaciones fisicas en la vivienda para el desplazamiento del/la menor:

O
O

O

Rampas

Silla de ruedas

Pasamanos

Ayudas Técnicas con las que cuenta el menor:

Barras
Andadera

Afos

Verticalizador

Silla de Ruedas
o de trabajo
escolar

O 0040

O

Agua Potable

Férulas
Plantillas
Rotador
Barra

correctora
de piernas

Teléfono

0O 000

Otro material D
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Anexo 6

UNIVERSIDAD DE EL SALVADOR
FACULTAD DE CIENCIAS Y HUMANIDADES
DEPARTAMENTO DE PS_ICOLOGfA

“Guia de entrevista dirigida a Padres/madres de nifios/as con Cuadriparesis,

Hemiparesis o Diparesis”

Obijetivo: Conocer como incide el ambiente familiar en el proceso de aprendizaje de habitos,
actitudes y habilidades de nifios/as con Cuadriparesis, Hemiparesis o Diparesis para obtener
informacion que establezca como este ambiente influye en el/la nifio/a en la actualidad

DATOS GENERALES

Nombre de la madre: Edad:

Ocupacion: Escolaridad:

Nombre del padre: Edad:

Ocupacion: Escolaridad:

Nombre del encargado/cuidador: Edad:

Ocupacion: Escolaridad:

Nombre del/la menor:

Zona de procedencia:

Descripcion de la discapacidad de su hijo/a:

DESARROLLO

La condicion de discapacidad

1. ;Coémo se origina la condicién de Cuadriparesis, Hemiparesis o Diparesis en su hijo/a?
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2. ¢De qué manera ha influido en la familia la condicion de Cuadriparesis, Hemiparesis o
Diparesis de su hijo/a?

3. ¢Qué tipo de emociones o sentimientos se han generado en el grupo familiar con la

condicion de Cuadriparesis, Hemiparesis o Diparesis de su hijo/a?

4. ¢;Qué dificultades ha tenido que enfrentar el grupo familiar con la condicion de

Cuadriparesis, Hemiparesis o Diparesis de su hijo/a?

5. ¢ Cuales son las fortalezas y habilidades que han adquirido como familia ante la condiciéon

de Cuadriparesis, Hemiparesis o Diparesis del/la nifio/a?
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6. ¢Qué tipo de apoyo brinda el grupo familiar al/la nifio/a? ¢Quiénes lo apoyan? ¢Como lo

hacen?

7. ¢Qué miembros del grupo familiar asisten a la terapia con el/la nifio/a? ¢De qué forma

participan en ella?

8. ¢El grupo familiar, tiene alguna dificultad para dar continuidad en casa a la terapia

recomendada por las especialistas? ¢ Cuales son esas dificultades?

9. ¢Considera que el grupo familiar ha atravesado diferentes etapas desde el inicio de la

discapacidad del/la nifio/a? ¢ Cudles son?

Relaciones interpersonales y ambiente familiar

10. ¢, Como es la relacién que ustedes como padres mantienen con su hijo/a?
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11. ¢Cémo es la relacion que los demas integrantes del grupo familiar mantienen con el/la

nifo/a?

12. ¢ Cuanto tiempo le dedican como padres y grupo familiar a el/la nifio/a?

13. ¢ Quién pasa la mayor parte del tiempo con el/la nifio/a? ¢ Por qué?

14. Mencione cada una de las actividades que realiza con el/la menor. Especifique las

actividades que cada familiar realiza en un dia normal:
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15. ¢ Tiene hermanos/as el/la menor? ¢ COmo es la relacién entre ellos/as?

16. ¢ Existe algun motivo por el cual la familia discuta con frecuencia? ¢Quiénes? Explique

17. ¢Conversan con frecuencia los miembros de la familia y cuales suelen ser los temas?

¢ Conversan con el/la menor y sobre qué temas conversan?

Conductay estilos de crianza

18. ;Como es la conducta habitual del/la menor?
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19. ¢ En qué ocasiones corrigen a su hijo/a y como lo/a corrigen? ¢Quién lo hace?

20. ¢ Cudles son las reglas disciplinarias que tiene el grupo familiar?

21. ; Como se establecen las reglas en la familia y quien las establece?

Aprendizaje y Habilidades

22. ¢Cree que es bueno que su hijo tome parte en las actividades domésticas y en las

sociales? Si No ¢ Por qué?
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23. ¢(Qué tareas o actividades es capaz de realizar por si mismo su hijo/a y cuales no?

24. ¢Qué actividades domésticas y sociales habituales acostumbra a realizar con su hijo/a?

Entre semana:

El fin de semana:

25. Como grupo familiar, ¢qué habilidades han tratado de ensefarle a el/la menor y de qué

forma lo han hecho?

26. ¢Quién ha dedicado mas tiempo a ensefarle habitos y habilidades a el/la menor? ¢De

gué forma lo ha hecho?
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27. ¢ Cuales habilidades y habitos le gustaria que desarrollara su hijo/a para el futuro? ¢ Por

qué?

Escolaridad

28. ¢ El/la nifio/a ha sido escolarizado? ¢ Por qué?

29. ¢ Qué tipo de centro escolar han seleccionado?

30. ¢Cual ha sido el papel de la escuela en el aprendizaje de habilidades y habitos del/a

nifo/a? ¢ De qué forma?

31. ¢ Cudles son las habilidades y habitos que ha aprendido el/la menor en la escuela?

203



32. ¢,Como ha sido el desempefio académico de su hijo/a en la escuela?

33. ¢Sabe usted como es la relacion de su hijo/a con sus compafieros/as de clases y sus

maestros/as?
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Anexo 7

UNIVERSIDAD DE EL SALVADOR
FACULTAD DE CIENCIAS Y HUMANIDADES
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA

GUIA DE OBSERVACION DE HABILIDADES

Objetivo: Recopilar informacién acerca de las habilidades que posee ellla nifio/a con
Cuadriparesis, Hemiparesis o Diparesis dentro del contexto familiar para verificar el nivel de

autonomia en ellos/as.

DATOS GENERALES

Nombre:

Zona de procedencia:

Edad:

Estudia: si

no Grado que cursa:

Tipo de discapacidad:

Origen de la discapacidad:

Tiempo de Inicio:

HABILIDADES
Habilidades Motoras

Tiempo de Finalizacion:

Casi

Siempre Siempre

El nifio o nifia puede trasladarse de un lado a

otro dentro de la casa con ayudas técnicas

Puede trasladarse de

de la casa sin ayudas técnicas

Recibe ayuda de alguna persona para

trasladarse.

Puede mover o trasladar objetos por si

mismo/a.

Puede realizar por si mismo/a sus ejercicios

de rehabilitacion.

Practica sus ejercicios de rehabilitacion con

la ayuda de los demas
familia.

un lado a otro dentro

integrantes de la

OO0 OO0 00
OO0 00 00

Pocas
veces

OO0 OO0 0O

Nunca

OO0 00 o0
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Habilidades para la Vida

Reacciones del/a nifio/a ante
situaciones agradables

Reacciones del/la nifio/a ante
situaciones desagradables

Coémo se relaciona con los miembros
de su familia

Coémo se relaciona con otros/as
nifos/as

Coémo es la comunicacion con los
miembros de su familia

Como es la comunicacion con otros/as

nifios/as

Como expresa sus emociones

Observaciones:

Indiferente Disgustado/a

O
O

Muy Bien

O
O

De forma
Pasiva

O

O
O

O
O

Bien

O
O

De forma
Asertiva

O

O
O

Alegre  Triste

o 0O
O 0O

Regular Mal

O O
o 04

De
forma
Agresiva

O

O
O
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Anexo 8
UNIVERSIDAD DE EL SALVADOR
FACULTAD DE CIENCIAS Y HUMANIDADES
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA

gj

ON DE HABITOS

| \
i
\ <)
g" v

GUIA DE OBSERVACI

Objetivo: Recopilar informacion acerca de los habitos que posee el/lla nifio/a con
Cuadriparesis, Hemiparesis o Diparesis dentro del contexto familiar para verificar el nivel de
autonomia en ellos/as.

DATOS GENERALES

Nombre: Edad:

Zona de procedencia:
Estudia: si no Grado que cursa:
Tipo de discapacidad:
Origen de la discapacidad:
Tiempo de Inicio: Tiempo de Finalizacion:

Habitos

Cuidado de si mismo/a: Cuidado de esfinteres:

Utiliza Pamper

Alimentacion _
Solamente avisa

Bafiado y secado o
Va al sanitario por si solo/a

Cepillarse Tareas del hogar:

Peinarse
Lavar platos

Vestido hemicuerpo superior .
P P Limpieza de la casa

000000

Vestido hemicuerpo inferior .
Llevar sus utensilios de

comida hacia el lavadero

Lavar su ropa

O0000 00O

Limpiar su cuarto
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Observaciones:
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FACULTAD DE CIENCIAS Y HUMANIDADES

GUIA DE OBSERVACION DE ACTITUDES

Anexo 9

UNIVERSIDAD DE EL SALVADOR

DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA

Objetivo: Recopilar informacién acerca de las actitudes que posee ellla nifio/a con

Cuadriparesis, Hemiparesis o Diparesis dentro del contexto familiar para verificar

DATOS GENERALES

Nombre:

Zona de procedencia:

Edad:

Estudia: si no

Tipo de discapacidad:

Grado que cursa:

Origen de la discapacidad:

Tiempo de Inicio:

Actitudes

La actitud del/la nifio/a
ante su condicion de
discapacidad es...

Al momento de jugar el/la
nifo/a muestra una
actitud...

Ante las dificultades que
enfrenta, su actitud es...

Al momento de participar
en las tareas de casa el/la
nino/a se comporta...

Tiempo de Finalizacion:

Proactiva Colaboradora Reactiva Pasiva Negativa

O

O

O

O

O

O
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Al momento de sus
actividades escolares

el/la nifo/a se muestra...

Cuando el niflo/a esta
recibiendo su terapia su
actitud es...

Observaciones:
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Justificacion

Actualmente en nuestro pais, la poblacién de nihos/as con alguna
discapacidad es considerablemente alta; se dice que en el ano 2009 de
cada 20 personas, habia por lo menos un/a niio/a con alguna discapacidad,
desconociendo totalmente como es la dindmica del grupo familiar con
estos/as ninos/as y si esta misma dindmica forma parte de una barrera para
su desarrollo pleno y especificamente en el aprendizaje de habilidades,

habitos y actitudes adecuadas para ellos/as.

Es por ello que este Programa Psicoeducativo es de vital importancia para
los/as ninos/as ya que tratard de orientar al grupo familiar sobre el proceso
de adquisicion de una autonomia relativa en los/as ninos/as con
Cuadriparesis, Hemiparesis y Diparesis; abordara algunas de sus necesidades
psicolégicas, asi como también brindara diferentes herramientas y estrategias
a los/as padres/madres y/o encargados para que sus hijos/as desarrollen

una relativa autonomia.
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Objetivos

Objetivo General.

Presentar una propuesta de programa psico-educativo dirigido hacia

madres/padres y/o encargados/as, que oriente el proceso de adquisicion

de una autonomia relativa en ninos/as con Cuadriparesis, Hemiparesis y

Diparesis.

Obijetivos Especificos.

R/
0‘0

Brindar a los/as padres/madres y/o encargadas/os de ninos/as con
Cuadriparesis, Hemiparesis y Diparesis, herramientas y estrategias que
confribuyan en el proceso de ensenanza y aprendizaje de
habilidades, hdbitos y actitudes, necesarias para que sus hijos/as

con una discapacidad motora alcancen una autonomia relativa.

Abordar las necesidades terapéuticas de los/as padres/madres y/o
encargados/as de ninos/as con discapacidad de manera grupal,
atendiendo las generalidades y particularidades de cada una de las

familias.

Abordar los efectos psicoldgicos presentes en la familia a causa de
la condicion de discapacidad de los/as ninos/as, que interfieran en
el procesos de ensenanza y aprendizaje de habilidades, hdbitos y

actitudes.



< Orientar a los/as padres/madres y/o encargados/as de ninos o ninas
con discapacidad, acerca de temas especificos que contribuyan a
fomentar adecuadas interacciones en la familia como lo son la

comunicacioén efectiva, afectiva y la disciplina en el hogar.



Alcances y Metas

Desarrollar el programa psicoeducativo en un promedio de tres a
cuatro meses, realizando dos jornadas semanales, siendo un total de

16 actividades.

Abordar las necesidades terapéuticas de los/as padres, madres,
encargados/as y familiares de ninos/as con discapacidad de
manera grupal e individual, atendiendo las generalidades vy
parficularidades de cada una de las familias en jornadas de

duracion de dos horas como minimo.

Desarrollar en un promedio de seis actividades, temas especificos
como lo son la comunicacion y la disciplina en el hogar que
propicien en los padres los conocimientos y habilidades suficientes
para promover a través del modelado las adecuadas interacciones

en la familia.

Abordar los efectos psicoldgicos presentes en la familia a causa de
la condicidn de discapacidad de los/as ninos/as, que interfieran en
el procesos de ensenanza y aprendizaje de habilidades, hdbitos y

actitudes en un promedio de cinco actividades.

Brindar un numero significativo de estrategias y herramientas
psicolégicas (19 técnicas en cinco actividades) a los/as
padres/madres, encargados/as y/o familiares, para promover la
adquisicion y fortalecimiento de habilidades, hdbitos y actitudes en

sus hijos/as con discapacidad motora.



Metodologia

DESCRIPCION DEL PROGRAMA

La presente propuesta de programa psico-educativo estd dirigida a
orientar a los/as padres, madres y/o encargados/as en el proceso de
adquisicion de autonomia de los/as ninos/as con dificultades motoras, de
manera especifica, ninos/as con Cuadriparesis, Hemiparesis y Diparesis,
brindando estrategias y herramientas especificas para la adquisicion de
habilidades, hdbitos y actitudes esenciales en el desarrollo y adquisicion de
dicha autonomia. Este programa comprende también actividades que
contribuyan a reducir los efectos psicoldgicos presentes en los/as
padres/madres y/o encargados/as generados por la condicion de
discapacidad de los/as ninos/as y la incidencia que estos mismos efectos
tienen en el proceso de asimilacion y adaptacion del grupo familiar a la

condicién de sus hijos/as.
PRINCIPIOS RECTORES

< Accion participativa grupal: Para la realizacion y efectividad de las
diferentes técnicas serd necesaria la participacion activa de todo el
nucleo familiar, sin excepciones, con el fin de que cada participante
adquiera un compromiso activo y un papel indispensable en el
proceso terapéutico de los/as ninos/as, asi como también el de la

familia.



/7
L X4

Accion participativa en el contexto natural de la familia: Es
importante ejecutar este programa en un ambiente natural a la
cotidianidad tanto del grupo familiar como de los/as ninos/as, ya
que en este ambiente se manifiestan todas y cada una de las
interacciones familiares como la comunicacion, disciplina o normas,
ambiente familiar, etc., permitiendo una atencidén personalizada vy

efectiva en el ambiente real del sistema familiar.

Modelado: La participacion de todos y cada uno de los integrantes
de la familia es indispensable, ya que por medio del ejemplo en la
ejecucion de las técnicas y de diferentes actividades, es como los/as
ninos/as participaran de forma mds activa en el proceso

terapéutico.

Aprendizaje ludico: La aplicacion de la diversidad de técnicas se
rigen por una caracteristica esencial que es el aprendizaje a fravés
del juego, solamente de esta manera los/as niNos/as con
discapacidad aprenderdn de manera mds efectiva y significativa, vy
los/as padres/madres y/o familiares estardn mds preparados para
apoyar de una manera adecuada a su hijo/a en su proceso de

ensenanza y aprendizaje.

MODELOS UTILIZADOS

Terapias cognitivo-conductuales:

Las terapias cognitivo-conductuales son orientaciones de la terapia
cognitiva enfocadas en la vinculacion del pensamiento y la conducta.
Suelen combinar técnicas de reestructuracion cognitiva, de entrenamiento

en relajacion y ofras estrategias de afrontamiento y de exposicion. Este
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modelo acepta la tesis conductista de que la conducta humana es
aprendida, pero este aprendizaje no consiste en un vinculo asociativo
entre estimulos y respuestas sino en la formacidon de relaciones de
significado personales, esquemas cognitivos o reglas. Igualmente los
aspectos cognitivos, afectivos y conductuales estdn interrelacionados, de

modo que un cambio en uno de ellos afecta a los otros dos componentes.

Enfoque sistémico:

La terapia sistémica se basa en un enfoque psicoterapéutico que tiene sus
origenes en la terapia familiar, sin embargo se diferencia de esta en tanto
que plantea que no es imprescindible que sea una familia el foco de
atencion terapéutica. Asi, tanto los conceptos como sus técnicas
terapéuticas pueden aplicarse a las relaciones de pareja, equipos de
trabajo, contextos escolares e individuos. Lo que resulta decisivo es que el
énfasis esté puesto en la dindmica de los procesos comunicacionales, en
las interacciones entre los miembros del sistema y los subsistemas que lo
componen. El modelo Sistémico comprende al individuo en su contexto y
expresa que la relacion entre las personas y su enforno estd sujeta a una

dindmica circular de influencias reciprocas.

AREAS Y TECNICAS DEL PROGRAMA

Area 1: La Familia y la Discapacidad
< Actividad 1: Socializacion del Diagndstico
< Actividad 2: Mis huellas (contrato terapéutico)
% Actividad 3: Linea de vida familiar
% Actividad 4: Un nuevo comienzo

“» Actividad 5: Discusion reflexiva

10



Area 2: Las interacciones familiares y la Comunicacion
Las interacciones Familiares
< Actividad I: Las posiciones
La comunicacion familiar
< Actividad 2: Patrones de Comunicacion
v “Las estatuas de Marfil”
< Actividad 3: La comunicacion Efectiva
v “Me miras y te miro”
v’ “Siete minutos en el paraiso”
v "A tus espaldas”
v' “Desde arriba y desde abagjo”
< Actividad 4: La comunicacion Afectiva
v’ "“Técame... Gracias”
v' "Hola Don Pepito”
v' “Por favory gracias”
Area 3: Disciplina y Normas
< Actividad 1: ;Qué es la disciplinag
v 5A cudl corresponde@
v' “Construyamos un nuevo concepto”
v' "Hazlo que quieras... mientras puedas,
v' “Dilo de otra forma”
v’ "“sTarjeta amarilla o tarjeta rojag””
% Actividad 2: Las reglas del hogar: “
v’ sTe parece si negociamose”
Area 4: Desarrollo de la autonomia en colectividad
Desarrollo de Habilidades
% Actividad 1: Habilidades Fisicas
v "Jenga”

v' “Trata de no romperlo”
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v' “Carrera de Veleros”

v' “El escultor”

v “Imitame”

Actividad 2: Habilidades Sociales

v “Adentro, afuera”

v' "Rueda de Pericos”

v "Hazlo que oyes”

v' “Buenos Modales”

Actividad 3: Habilidades Afectivas

v' “Dilo con emocion”

v “Tristes, enojados/as o Preocupados/as”

v' “Publica en mi muro”

v "sCémo me lo demuestrase”

Actividad 4: Desarrollo de Habitos

v' “Ordeno la casa, ellos/as ordenan la casa y todos/as ordenamos
la casa”

v' "Mi horario de actividades”

v “Juegos, Cuentos y canciones”

Actividad 5: Desarrollo de Actitudes Positivas

v' “Un cuento Familiar” (Formacion de un lenguaje positivo)

v "Adids al no puedo”

v “Me pongo en tu lugar”
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Metsonal

PROGRAMA PSICOEDUCATIVO DIRIGIDO A FAMILIARES Y/O
ENCARGADOS/AS DE NINOS/AS CON CUADRIPARESIS, DIPARESIS Y

HEMIPARESIS QUE ASISTEN AL INSTITUTO SALVADORENO DE REHABILITACION
INTEGRAL (ISRI).




Area

La Familia y la Discapacidad

Objetivo del drea: Realizar un abordaje psicoterapéutico que permita

concientizar al grupo familiar sobre los efectos psicoldgicos aun presentes

a causa de la condicion de discapacidad de los/as ninos/as y la

identificacion de las etapas que adn no se han superado durante el

proceso de la discapacidad de sus hijos/as; asi como también el

establecimiento de un contrato y acuerdo psicoterapéutico para crear en

el grupo familiar un compromiso mutuo de atencién y participacion.

ACTIVIDAD 1: SOCIALIZACION DEL DIAGNOSTICO

|

MATERIALES

Pliego de papel bond,

Hojas de papel,
Rotuladores y Cinta
adhesiva

©

TIEMPO
30 minutos

b

LUGAR
Vivienda de la familia

Objetivo:

Dar a conocer al grupo familiar los resultados
obtenidos en el proceso de investigacion con el
fin de infroducir a los/as familiares en el
conocimiento de sus necesidades psicologicas y

sU proceso terapéutico.

Procedimiento:

1. Saludo de bienvenida
2. Explicacion de temdatica a fratar: Se brinda a
los familiares los resultados del Diagndstico,

brindando los datos a nivel general y luego los
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PARTICIPANTES
La familia

RECOMENDACION
Participacion activa de
la familia enla
conversacion

especificos entorno al grupo familiar en
particular.

3. Se brinda un esgquema de las soluciones
previstas por el grupo investigador; entre ellas
las actividades terapéuticas a realizar, los
horarios y duracion de dicho proceso.

4. Se establecerd el acuerdo para una sesidon

posterior.

ACTIVIDAD 2: MIS HUELLAS (Material 1: Contrato terapéutico)

MATERIALES
Contrato terapéutico
en pliego de papel
bond, Cinta adhesiva,
Pintura tempera o
acrilico

TIEMPO
20 minutos

=

LUGAR
Vivienda de la familia

Objetivo:

Que los miembros del grupo familiar establezcan
un acuerdo de atencion terapéutica con el/la
psicologo/a, incluyendo los horarios, con el fin de
adquirir un compromiso activo y un papel

indispensable en el proceso

Procedimiento:

1. Se ubica un papelografo en el cual estard el
contrato terapéutico, todos los miembros de la
familia lo leerdn y uno por uno dirdn si estan de
acverdo o no con dicho confrato y que

piensan de ello.
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PARTICIPANTES
La familia

RECOMENDACION
Participacion activa de
la familia enla
conversacion

. Se pregunta a los miembros de la familia

acerca de la importancia de dicho contrato y
luego se reflexiona respecto a ello y lo que
implica para la familia.

Cuando todos y todas estén de acuerdo uno
por uno, pintara su mano con pintura (tempera
o acrilico) y coémo firma ubicaran su mano en
la parte de abajo del contrato. Todas las
huellas representaran el compromiso que cada
familiar ha adquirido en el proceso

terapéutico.

ACTIVIDAD 3: LINEA DE VIDA FAMILIAR

=

MATERIALES
Rotafolio, Papel,
rotuladores, Cinta
adhesiva

TIEMPO
30 minutos

~

LUGAR
Vivienda de la familia

Objetivo:

Que los miembros del grupo familiar identifiquen
las diferentes etapas por las cuales han
afravesado cémo familia respecto al/a nino/a
con discapacidad.

Procedimiento:

1. Se solicitard a los miembros del grupo familiar

gue redlicen juntos una linea de vida familiar,
identificando mayores detalles en cuanto a los
datos referidos al/a nino o nina con

discapacidad.
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2. Se pide que respondan a las siguientes
interrogantes respecto ala técnica:
sQué situaciones identificaron que les

marcaron negativamente coémo familia?, 3Qué

sifuaciones idenftificaron que les marcaron

PARTICIPANTES positivamente cémo  familia2 sPor quég;
La familia

sComo nos sentimos realizando la actividad?

sComo vivimos como familia la discapacidad

del/a nino/a¢ En base a dichas preguntas, se

reflexionara acerca del impacto emocional

RECOMENDACION o . _ _
Participacion activa de que implicd para la familia la discapacidad
la familia enla . . L
conversacion del/a nino/a vy la situacion actual respecto a las

relaciones familiares y la discapacidad del/a

nino/a.

ACTIVIDAD 4: UN NUEVO COMIENZO

Objetivo:

Inducir a los miembros del grupo familiar a un

proceso de visudlizacidon vy relgjacion que
MATERIALES

MUsica de Relajaciony contribuya en el proceso de superacion de la

equipo de sonido .

, problemadtica.

Procedimiento:

TIEMPO , , "
30 minutos 1. Se pide a los miembros del grupo familiar que

adopten una posicidon comoda.
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B

LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

Q |

RECOMENDACION
Participacién activa de
la familia enla
conversacion

Luego con ayuda de la musica de relajacion
se induce a una visualizacion.

En un primer momento la visualizacion se
enfocard en los aspectos sensibles de la
familia, para ello se utilizard el conocimiento
previo de situaciones y experiencias propias de
la familia, respecto a la situacion del nino o la
nina, establecida en el conocimiento previo de
la situacidon de la familia y la técnica de la
Linea de vida.

Luego destacar la fortaleza y la capacidad de
superacion del grupo familiar, retomando
siempre las experiencias positivas y habilidades
adquiridas por el grupo familiar.

Antes de finalizar la relajacién se verbalizaran
mensajes positivos a la familia, permitiendo asi
el incremento de la valia personal y la del
grupo en conjunto.

Se finalizard la relajacion, se les pedird uno a
uno abrir los 0jos, y que formen un circulo; ahi
se les reforzaran los mensajes positivos y se les
felicitard por su esfuerzo y se hard una reflexion

de la actividad.
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ACTIVIDAD 5: DISCUSION REFLEXIVA (Material 2: Etapas)

W

MATERIALES
Rotafolio, papel y

rotuladores, Cinta adhesiva,
Tarjetas con explicacion de
cada una de las fases segun

Kubler-Ross.

©

TIEMPO
40 minutos

&

PARTICIPANTES
La familia

(=

LUGAR
Vivienda de la familia

RECOMENDACION
Participacién activa de
la familia enla
conversacion

1.

Objetivo:

Que los miembros del grupo familiar identifiquen
las diferentes fases o etapas que atravesaron de
acuverdo al proceso de asimilacion de la
discapacidad del/a nino/a, con el fin de
minimizar los efectos psicoldgicos presentes en el

nucleo.

Procedimiento:

En primer lugar se exponen las diferentes
etapas por las que atraviesan los familiares de
ninos/as con  discapacidad: fase de
integracion o impacto emocional, fase de
ajustes negacion-aceptacion de la realidad,
fase de reintegraciéon. Para ello se brinda el
material de frabajo que describe dichas

etapas,

2. Luego se orienta a los miembros del grupo

familiar a que uno a uno identifiquen dichas
etapas en su proceso familiar de asimilacion de
la discapacidad del nino o la nina. Brindando
el material de las etapas atravesadas por los
padres o familiares de ninos/as con

discapacidad de Kubler-Ross (1969), los
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familiares deberdn identificarse las emociones
y sentimientos generados en cada una de las
fases,

. Se redlizan las siguientes preguntas: zlLogran
identificarse con alguna de esas fases¢ zcon
cudl y porque? 3Con que fase me identifico en
la actualidad? 3sQué dificulfades y que
fortalezas identifico de estar en dicha fase?

. Se reflexiona acerca de la importancia de la
salud mental de los/as padres/madres. Se
consulta a los familiares acerca de cudl creen
que es la importancia de su salud mental a la

hora de apoyar a sus hijos e hijas y porque.

20



Material de Apoyo

Area 1



Material 1: Contrato terapéutico

Mis Huellas

Este dia muy especial en nuestras vidas, como familia e individualmente
nos comprometemos a seguir un Nuevo camino, iniciar una vez mds, con el
fin de alcanzarlo que tanto deseamos, lo que tanto anhelamos, llegar a
ser una familia ejemplar, llena de amor, comprension y respeto, a dar lo
mejor que tenemos para ayudarnos los unos a los otros, sin esperar nada a

cambio, solamente buscando nuestra felicidad.

Con esta huella me comprometo a cumplir con mis responsabilidades y
hacer cumplir los derechos de los demds, respetar la opinidn de mi familia
asi como darles a conocer mi opinidn con el respeto que todos se
merecen. Con esta huella, marco un dia importante para mi y para mi
familia, porque con esta huella hago saber a cada uno, que me esforzare

dia con dia, para poder realizar un milagro mas en mi vida, con la ayuda

de todos/as
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Material 2: Etapas

ETAPAS POR LAS QUE ATRAVIESAN LOS/AS PADRES/MADRES DE NINOS/AS
CON DISCAPACIDAD
SEGUN KUBLER-ROSS (1969)

< Negacidén: Se conservan la esperanza de que pueda existir algun
error en el diagndstico. Es una defensa temporal que puede ser
reemplazada por una aceptacion parcial.
Agresion: Los padres pueden agredirse mutuamente, o bien, alguno
de ellos puede culpar al otro por la problemdatica del nino. Es posible
que también rechacen al hijo con alguna carga agresiva hacia este.
Generalmente, el enojo es desplazado hacia el médico, la religidén o
la vida. Quizds éste sentimiento provenga, en gran parte, de la
impotencia y frustracion que sienten los padres. Muchas veces esta
fase culmina con sentimientos de culpabilidad o vergUenza.
Negociacion: Aun no se acepta completamente el problema del
nino, sin embargo, los padres se muestran abiertos al didlogo y a la
negociacion con el médico y con el nino.
Depresion: Cuando los padres reflexionan la situacién del nino dentro
del contexto familiar y social, aparecen conductas de agotamiento
fisico y mental, falta de apetito, apatia, aumento en las horas de
sueno, en general, manifestaciones clinicas de la depresion.
Aceptacion: Puede ser parcial o total y puede durar mucho tiempo
0, si se presentan épocas de crisis, alguna de las fases anteriores

puede volver a aparecer.
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Area 2

Las interacciones Familiares y la Comunicacion

Objetivo del drea: Establecer nuevas y adecuadas interacciones entre los
infegrantes del grupo familiar, asi como también fortalecer la
comunicaciéon entre ellos/as.

LAS INTERACCIONES FAMILIARES

ACTIVIDAD 1: LAS POSICIONES

Objetivo:
a Realizar una especie de Rol-Playing para que
cada miembro del grupo familiar pueda visualizar
MATERIALES desde una perspectiva mdas objefiva los
Rotafolio, papel y rotuladores, .
Cinta adhesiva, sillas comportamientos de cada uno/a de ellos/as y

con base a eso, modificarlos.

@ Procedimiento:

T{EFA\/(\DTS 1. Se colocan un nUmero determinado de sillas en
fla y de forma horizontal (de acuerdo a los

* miembros que conforman el grupo familiar).
2. Se dan las siguientes indicaciones: "Cada
LUGAR miembro de la familia participard de este

Vivienda de la familia . ..
ejercicio, lo que deben hacer es ordenar las

silas de acuerdo a la posicion que 10
24



PARTICIPANTES
La familia

RECOMENDACION
Participacién activa de
la familia enla
conversacion

consideras que ocupa cada miembro de la
familia, cuando hayas terminado de ordenarlas
colocards a cada persona en el lugar que tU
quieras y por Ultimo te colocards tu en la silla
que elijas para ti. Cuando todos/as estén
sentados/as explicards por qué colocaste a las
personas en esa posicibn y por qué te
colocaste tU en esa posicidon™.

Después que todos/as hayan realizado este
gjercicio se readliza una pequena reflexion
haciendo énfasis acerca de cOémo se sintieron
al colocar a su familia en determinada
posicion, como se sintieron cuando otfros/as
miembros de la familia los colocaron en
determinada posicidn, qué piensan o sienten
respecto alo que se dijo del grupo familiar y de
lo que el grupo familiar dijo respecto a uno/a
mismo/a, consideran importante o necesario
hacer cierfos cambios, cobmo llevaradn a cabo

esos cambios, etc.
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LA COMUNICACION FAMILIAR

ACTIVIDAD 2: PATRONES DE COMUNICACION

“Las estatuas de Marfil” (Material 3: Patrones de comunicacion)

@

MATERIALES
Cronémetro,
Material de Ias posturas

Q@

TIEMPO
20 minutos

b

LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

Objetivo:

Determinar qué “postura” adopta cada miembro

de la familia en una conversacion.

Procedimiento:

1. Se explica a los padres que las siguientes

experiencias a vivir serdn de cardcter lUdico y
que para ello es necesario que recuerden
cunado eran ninos/as y que disfruten de
aprender jugando. En primer lugar se realizard
un juego llamado las estatuas de marfil, el
facilitador/a cantard la ronda: “Las estatuas de
marfil son alld y son aqui el que se mueva baila
el TWIST, uno, dos y fres...” Pero en esta ocasion
tendrdn que hacer posiciones especificas, la
primera es la postura “aplacadora”
(arrodillado/a, encorvado/a y levantando una
mano con un gesto suplicante); la segunda
postura es “la acusadora” (de pie con una
mano en la caderq, la ofra mano extendida

con el dedo indice hacia adelante como
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senNalando algo, cara de enojo); la tercera es
la postura “calculadora™ (altamente erguido/a
y serio); y la cuarta es la postura “distractora”
¢ (rodillas  juntas, hombros encorvados vy

moviendo los brazos en direcciones opuestas).

RECOMENDACION
Participacién activa de la
familia en dindmicay
reflexion.

Se deben tenerlas
consideraciones pertinentes
respecto a/al nino/a con
discapacidad sin excluirlo
de su participacién enla
dindmica

Las primeras veces que se cante la ronda
ustedes adoptardn la postura que quieran,
pero luego, al final de cantar cada ronda el/la
facilitador/a dird que postura deben adoptar,
permaneciendo asi durante 20 segundos.

2. Para finalizar, se realizard una breve reflexion
acerca de la postura que mas le gustdé a cada
persona y por qué, con cual se identificd vy
posteriormente el/la facilitador/a explicard qué
significa cada postura y cémo las utilizamos
cotfidianamente para comunicarnos dentro de

la familia.
ACTIVIDAD 3: COMUNICACION EFECTIVA

“Me miras y te miro”

a Objetivo:

Identificar la importancia del contacto visual en
MATERIALES

Cronémetro una conversacion y qué tan acostumbradas

estan las personas para establecer este tipo de

@ contacto.

TIEMPO
20 minutos 27



b

LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

RECOMENDACION
Participacién activa de
la familia enla
conversacion

Procedimiento:

Cada miembro de la familia elegird una
pareja.

Se colocardn frente a frente sentados en sillas.
Seguirdn las siguientes indicaciones: “Imaginen
que en este momento sus ojos se han
convertido en una cdmara fotogrdfica,
siéntense coOmodamente y miren a la persona
que tienen enfrente durante un minuto,
obsérvala con detenimiento y no hables
mientras lo haces. Observa cada parte de su
rostro, luego observa cada parte de su cuerpo,
su tamano y forma, qué tipo de ropa estd
usando, etc. Seguidamente cierra los 0jos
durante un minuto e intenta recordar qué fue
lo que observaste y toma conciencia de lo que
senfiste y pensaste mientras lo/a observabas;
abre los 0jos y exprésale como te sentiste”.

Este ejercicio se readlizard primero con una
persona y luego con ofra, al terminar de
realizarlo con ambos/as, se realizard una
reflexidon respecto a cdémo se sintieron mads
comodos/as: siendo observados/as U

observando, y por qué.
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“Tres minutos en el Paraiso”

MATERIALES
Cronémetro v sillas

TIEMPO
30 minutos

>

LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

RECOMENDACION
Participacién activa de
la familia enla
conversacion

Objetivo:

Aprender la importancia de saber escuchar y

saber hablar.

Procedimiento:

Se pide a la familia la participaciéon voluntaria
de dos personas

Se colocardn frente a frente sentados/as en
sillas

Las indicaciones son las siguientes: “Piensen en
un problema que aun no hayan resuelto o en
alguna cosa en la que no logren ponerse de
acuverdo; cada uno/a tendrd la oportunidad
de hablar durante tres minutos mientras el
otro/a escucha, cuando terminen los tres
minutos la persona que estaba hablando
deberd callarse y serd su turno de escuchar
mientras la ofra le responde. Se seguird esta
dindmica hasta que la conversacion se termine
o se resuelva”.

Cuando ambas personas terminen de hablar y
de escuchar, se preguntard coémo se sinfieron,
si consideran que esta estrategia es efectiva o

no y por qué, reflexionar acerca de la
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“A tus espaldas”

MATERIALES
Cronémetro v sillas

TIEMPO
20 minutos

LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

RECOMENDACION
Participacién activa de
la familia enla
conversacion

importancia de esperar turno para hablar y

para escuchar.

Objetivo:

Puntualizar la importancia de establecer un

espacio y un lugar propicio para comunicarse.

Procedimiento:

1.
2.

Cada miembro de la familia elegird una pareja
Se colocan dos sillas juntando los espaldares y
cada pareja se sentard en ellas (quedando de
espaldas)

Las indicaciones son las siguientes: “En esa
posicion, deben establecer una conversacion
tema de su

acerca del preferencia,

tomdndose el tiempo que necesiten. Por
ningun motivo deben girar la cabeza para
tfratar de ver a su companero/a”

Luego en la misma posicion de las sillas irdn
distancidndose poco a poco, en cada una de
las distancias segun las indicaciones brindad
por el/a facilitador/a, hablaran de temas
especificos.

Para finalizar, se le pregunta a la pareja que

participd scdOmo se sintid conversando de
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espaldas hacia la ofra persona, si es lo mas
conveniente o comodo y por qué?, luego se
pregunta: sComo se sinfieron a medida que
fueron distancidndose de la ofra personaz,

s Qué sucedid y por quée

“Desde arriba y desde abajo”

TIEMPO
30 minutos

LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

RECOMENDACION
Participacién activa de
la familia enla
conversacion

Objetivo:
Enfatizar la importancia de adoptar una postura
que permita el establecimiento de un contacto

visual directo.

Procedimiento:

1. Se pide a la familia la participacion de dos

personas

2. Las indicaciones son las siguientes: “Tienen que

conversar del tema que ustedes prefieran,
uno/a de ustedes debe sentarse en el suelo,
mientras el/la ofro/a se quedard de pie,
cuando el/la facilitador/a diga cambio
invertirdn sus posiciones sin dejar de conversar.

Tomense el tiempo que necesiten”

3. Al finalizar se pregunta a las personas que

participaron, cémo se sintieron, en qué
posicion se sintfieron mas comodos/as y por qué

y qué cosas podrian hacer para evitar esa
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incomodidad. Enfatizar respecto a la diferencia
de estaturas entre cada miembro de la familia
(especialmente cuando hay NiNos/as
pequenos/as) y como esto puede solventarse
bajdndose al nivel del nino/a durante una

conversacion.
ACTIVIDAD 4: COMUNICACION AFECTIVA
“Tocame... Gracias”

a Objetivo:

Destacar la importancia del contacto fisico

MATERIALES
Toallas

cercano y afectivo en las relaciones familiares y
especificamente en el establecimiento de la

comunicacion.

OTROS MATERIALES Procedimiento:

Musica instrumental y 1. Cada miembro de la familia elegird una pareja
grabadora

2. Las indicaciones son las siguientes: “Tomen una

@ toalla y extiéndanla en el suelo, una persona se
acostard sobre ella boca arriba, colocando sus

brazos extendidos junto al fronco, cerrando los

SCIlrEnAiAnF:J?os 0jos y haciendo inspiraciones y exhalaciones
profundas; la otra persona se colocard junto a
» él/ella y esperard que la persona que esté
acostada le diga “técame”, el/la otro/a lo/a
LUGAR tocard con ambas manos en la parte del

Vivienda de la familia
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PARTICIPANTES
La familia

RECOMENDACION

Participacién activa de

la familia enla
conversacion

“Hola Don Pepito

MATERIALES
Canciéon “Hola don
Pepito y grabadora

cuerpo que él desee (cabeza, frente, orejas,
mejillas, cuello, hombros, estbmago, tronco,
brazos, manos, piernas, pantorrilas y pies).
Cuando la persona que estd acostada diga
“gracias”, la persona que lo/a toca deberd
quitar sus manos y deberd esperar a que él/ella
vuelva a decir “técame” para volver a hacerlo;
al finalizar, la persona que estd acostada se
levantard despacio para dar paso a su
companero/a y redlizar este mismo proceso.

Cuando ambas personas terminen de realizar
este ejercicio, se reflexionard acerca de coémo
se sintieron ya sea tocando a ofra persona o
siendo focados/as, también preguntar si en
algun momento se sintieron incémodos/as y
por qué. El/la facilitador/a debe hacer énfasis
en la importancia del contacto fisico (apretdn
de manos, palmaditas en la espalda, caricias
en las mejilas) y cdmo es que a veces esto
permite un mejor sistema de comunicacion a

nivel familiar.

Objetivo:

Recalcar la importancia de hablar y saludar con

cordialidad a las demas personas
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Procedimiento:

5

TEMPO 1. La familia se dividird en 2 grupos iguales y
10 minutos

deben colocarse frente a frente (Un grupo serd
(4 “Don pepito” y otro grupo serd “Don José”)
* 2. Se canta la ronda: “jHola Don Pepitol... jHola
Don Josél... 3Pasé usted por mi casa?... Por su
LUGAR

Ly . 2
Vivienda de la famiiia casa yo pasé... 3Vio usted a mi abuelazg... A su

abuela yo la vi... jAdiés Don Pepitol... jAdids
Don José!”

3. Los/as facilitadores/as deben hacer hincapié

para que la familia cante la cancidn

PARTICIPANTES

La familia realizando ademanes de cortesia de acuerdo
a la letra.

4. Para finalizar se reflexiona acerca del

significado de la cancidén, para ello se

RECOMENDACION preguntard: sPracticamos buenos modales en
Participacién activa de ) .
la familia en la casa¢ sQué fiene que ver esto con la

conversacion . o .
adecuada comunicacion y el tipo de

relaciones familiares en nuestro hogare

Técnica 3: “Por favor y Gracias”

Objetivo:

Promover la utilizacion de palabras o frases de

MATERIALES cortesia, empezando por las mds bdsicas como lo
Cancién “Hola don
Pepito y grabadora son “Por favor” y “Gracias”.
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TIEMPO
10 minutos

LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

RECOMENDACION
Participacién activa de
la familia enla
conversacion

Procedimiento:

1. Se coloca a la familia de pie formando un

circulo

2. Se canta la cancién: “Por favor y gracias,

palabras de poder... Si tU quieres ser amable
las usards también, “por favor y gracias”
palabras de poder... Usalas de dia, tarde vy
noche también pues el ser educado te hard
sentir bien... “por favor y gracias” fienen
mucho poder”.

Se le pide a la familia que cante la canciéon
varias veces y cada vez tiene que acelerar el
ritmo.

Se finaliza reflexionando acerca del significado
de la cancion. para ello se preguntard:
sPracticamos esto en casa? 3Qué importancia
tiene esto en la adecuada comunicacion vy el

tipo de relaciones familiares en nuestro hogare
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aterial de Apoyo
Area 2



Material 3: Patrones de comunicacion

Patrones de comunicacion

1. Autoinculpador.
Personas  con baja

autoeficacia que ftratan de calmar su

480N LOCOSZP200E L] [T 7. ETica, PERO PasK ]
ES ESTO DE EMCERRAR-

iGUAL YA TERMNSENDS
DE HARLAR DE LOS A

i ,‘T"

—

autoestima y o B0v

( un |
INCOMPRENDDOL

AN

tensidon a base de culpabilizarse de los
problemas que detectan en su dmbito
familiar. Esto les lleva a no buscar soluciones,

sin  poder reducir asi
situdndose en una

dependencia de los demds.

sU ansiedad vy
situaciéon de

Esta conducta, ya sea consciente o inconscientemente, se convierte en
una estrategia para captar la atenciéon de la familia.

Su lenguaje verbal fiende a centrarse en su
carencia de habilidades para justificar dicha
culpabilidad, autoevaludndose de forma
negativa y llevadndoles a la incapacidad de
hacerle frente a determinadas situaciones o
exigencias.

El autoinculpador considera que en la
comunicaciéon hay que evitar el egoismo vy la
autoafirmacion.

2. Acusador.

Personas con un lenguaje que frecuentemente se convierte en una gama
de descadlificativos hacia la otra persona. Dichas descalificaciones son
cada vez mds intensas cuanta mads relacion afectiva hay.
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Suelen ser personas que utilizan un tono de voz alto, que se enrojecen, se
les tensa el cuello, etc. A veces se perciben a si mismas como superiores en
eficacia y opiniones, pero esta superioridad en realidad es una estrategia
para tapar sus errores, por lo que a menudo se sienten solos e inUtiles
cuando las cosas no van bien. Esta prepotencia frena la baja autoestima, y
en consecuencia, los comportamientos depresivos. En definitiva, lo que
pretenden es esconder su complejo de inferioridad.

Son muy autoritarios a la hora de resolver los problemas y no son proclives a
la negociacion. Esto lleva a su receptor a sufrir incomodidades y malestar
generalizado, de tal forma que si se trata de una relacion de pareja puede
dar lugar a una ruptura de la misma.

3. Calculador.

Personas con gran capacidad de
razonamiento vy justificacion que a primera vista
parecen ser muy sensatos y agradables, pero
que a la larga resultan ser faltos de empatia,
generosidad y proximidad.

Aparentemente son personas correctas vy
respetuosas, pero realmente creen que la
expresion de las emociones es indicador de fragilidad y falta de madurez.

Su comunicacion se caracteriza fundamentalmente por el uso de mensajes
de doble vinculo: su tono es amable pero sus movimientos son firmes y
distantes. Ante un conflicto sacan todo un arsenal de argumentos y
razonamientos, pero que carecen totalmente de proximidad emocional.

4. Distractor.

Personas que, al anadlizar  un
determinado tema o situacion, dicen
cosas irelevantes que no guardan
relacion con el tema fratado y que,
con frecuencia, suelen ser bastante
ingeniosas y cargadas de sentido del
humor. Su pretension es no afrontar los
conflictos y huir de los mismos, evitando
inmiscuirse en conversaciones que
puedan desembocar en los mismos.
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Sus objetivos de distraccion de la atencion también se manifiestan en sus
mensajes no verbales, pues suelen ser personas que emiten muchos
movimientos, ya sea de forma consciente o inconsciente, con el fin de
llevar la atencion de los demds hacia ofro lado.

La realidad es que bajo ese ropaje de ingenio, son personas que estdn
aturdidas y angustiadas, temerosas de adoptar responsabilidades y
compromisos porque se sienten infravaloradas al pensar que estdn
desprovistos de afecto y reconocimiento social, huyendo de los problemas
por miedo a ser rechazadas.

Si uno de los progenitores adopta este estilo, el caos familiar estd servido,
pues transmitird miedos y falta de compromiso al resto de la familia.

5. Nivelador.

Personas que se caracterizan por la coherencia
entre lo verbal y lo no verbal, dando lugar a
mensajes congruentes en forma y fondo. Su
actitud denota un interés por comprender,
escuchar, implicarse y hacer propuestas en 1os
problemas con los demds a través de conductas
concretas que estdn al alcance de los
implicados. Tienden a ser personas equilibradas,
coherentes, comprensivas y empdticas.
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Area 3

Disciplina y Normas

Objetivo del drea: Establecer un ambiente familiar idéneo para el
desarrollo pleno de la familia, con un estfilo de crianza y un sistema de
normas que propicien la adquisicion de la autonomia de los/as ninos/as, asi

como también las adecuadas relaciones familiares.
ACTIVIDAD 1: ;,QUE ES LA DISCIPLINA?

¢A cudl corresponde?” (Material 4: Tipos de ambientes familiares)

a Objetivo:

Identificar los tipos de ambiente familiar

MATERIALES ctont toristi e |
Paginas de papel, existentes, sus caracteristicas y su relacién con la

pliegos de papel,
boligrafos, plumones.

@ Procedimiento:

1. Los/as terapeutas entregardn a cada miembro

disciplina establecida en el hogar.

TIEMPO
10 minutos de la familia una ficha en la cual ira descrito un
caso especifico de un nino o nina en su
* ambiente familiar para lo cual se ufilizara el
material de trabajo n° 4. Cada miembro leerd y

LUGAR analizard su caso.

Vivienda de la familia
2. Los/as terapeutas ubicaran en ciertos lugares

los diferentes fipos de ambientes familiares:
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PARTICIPANTES
La familia

RECOMENDACION
Participacion activa de
la familia enla
conversacion

Autoritario, sin reglas definidas y democratico.
Se pedird a los miembros del grupo familiar que
participen que expongan el caso que les
correspondid y que luego ubiquen el caso bajo
el tipo de ambiente familiar que corresponda,
argumentando el porqué.

Al finalizar se analizan si los casos han
correspondido a los tipos de ambiente y se
exponen las caracteristicas de cada uno.
Luego se pregunta a los miembros del grupo
familiar con cudl de los ambientes se
identifican, luego de cada uno/a de su opinidn
se pregunta 3COmo contribuye ese fipo de
ambiente familiar al desarrollo integral de sus

miembrose 3Podemos mejorary coémo?

“Construyamos un nuevo concepto” (Material 5: Concepto de disciplina)

®

MATERIALES
P&ginas de papel,
pliegos de papel,

boligrafos, plumones.

Q@

TIEMPO
10 minutos

Objetivo:

Modificar esquemas o conceptos inadecuados
acerca de la disciplina en los/as ninos/as para
construir un concepto mas integral.

Procedimiento:

5. Los/as terapeutas entregardn a cada miembro

de la familia una hoja de papel en la que

deberdn escribir qué significa para ellos/as el
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LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

RECOMENDACION
Participacién activa de
la familia enla
conversacion

término “disciplina”, luego cada uno expondrd
su concepto explicando por qué piensa eso.

6. Teniendo en cuenta lo referido a los tipos de
ambiente familiar, los/as terapeutas reforzardn
el concepto de disciplina de manera integral,
concatendndolo con lo vivenciado en la
técnica anterior y con base a eso, entregardn
a la familia un pliego de papel en el que juntos
deberdn construir un nuevo concepto del
término, no deben dejar de lado la opinidn de
ningun miembro de la familia.

7. Al finalizar se debe reflexionar respecto al
nuevo concepto y cémo lo aplicardn a su

cotidianidad como familia.

“Haz lo que quieras... Mientras puedas”

=

MATERIALES

Sofds, mesa de centro,

adornos, etc. (para
escenificar una sala

TIEMPO
40 minutas

Objetivo:

Instruir a los/as padres/madres, familiares y/o
encargados/as acerca del establecimiento
adecuado de limites en los/as hijos/as.
Procedimiento:

1. La familia debe formar parejas

2. Se pedird primeramente la participacion de

una pareja de adultos
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=B

LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

&

RECOMENDACION
Participacién activa de
la familia enla
conversacion

Las indicaciones son las siguientes: “Uno/a de
ustedes deberd hacer el papel de hijo/a vy el
otro/a hard el papel de papd/mamd; la
persona que haga el papel de hijo/a podrd
hacer todo lo que quiera en la sala durante
minuto y medio (saltar, gritar, jugar, hacer
desorden), mientras el que hace el papel de
papd/mamd solo observard. Cuando haya
pasado el minuto y medio, papd/mamad le
llamard la atencidon a su “hijo/a” por todas las
cosas que hizo (puede hacer uso de reganos,
gritos e incluso simular golpes).

Posteriormente uno/a de los/as facilitadores/as
adoptard el papel de papd/mamd y se
repetird la dindmica, pero en esta ocasion en
lugar de reganar, gritar o castigar fisicamente
al “hijo/a” deberd explicarle (sin gritar y sin
enojo) qué cosas debe hacer y qué cosas no
debe hacer.

Para finalizar, se le pregunta a la persona que
hizo el papel de hijo/a como se sintid, qué
forma de correccion le parecid mas
conveniente y por qué. Ademds los/as
facilitadores/as preguntardn a los/as ninos/as
de la familia qué participacion fue la que mas
les gustd y por qué, motivando a que expresen
como les gustaria que sus padres/madres,

familiares o encargados/as les corrijan.
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“Dilo de otra forma

(e

MATERIALES
Sofds, mesa de centro,
adornos, etc. (para
escenificar una sala

©

TIEMPO
15 minutas

>

LUGAR
Vivienda de la familia

&

PARTICIPANTES
La familia

RECOMENDACION
Participacién activa de
la familia enla
conversacion

Objetivo:

Promover el uso de frases y palabras que motiven

a los/as ninos/as a realizar lo que se les pide.

Procedimiento:

1. Se divide el pliego de papel verticalmente por

la mitad trazando una linea, en el lado
izquierdo deben escribir una serie de érdenes o
peticiones que generalmente se dan en la
familia por ejemplo: Guarda los juguetes,
levanta tu plato de la mesa, trdeme eso de
allg, etc.

Al tener la lista deben analizar qué cosas les
faltan a esas frases, un/a facilitador/a realizard
un ejemplo con la primera frase, agregando
términos como: Por favor, serias fan amable,
efc.

Luego, la familia en conjunto debe modificar
cada frase agregando palabras de cortesia y
agradecimiento.

Para finalizar, se le pide a la familia que se
ponga de pie y pida a sus hijos/as hacer algo
utilizando las frases modificadas y
posteriormente se pide a cada persona que dé

sU opinidn acerca de coOmo se siente cuando
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el resto de la familia le pide las cosas con

amabilidad.

“¢Tarjeta amarilla o Tarjeta roja?”

®

MATERIALES
Sofds, mesa de centro,
adornos, etc. (para
escenificar una sala

©

TIEMPO
30 minutas

w

LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

RECOMENDACION
Participacion activa de
la familia enla
conversacion

Objetivo:

Brindar estrategias que permitan a la familia

colocar sanciones efectivas.

Procedimiento:

1. Se pide a la familia la participacidon de dos

personas. Una hard el papel de “papd/mamd”
y la otra el papel de “hijo/a".

Un/a facilitador toma aparte al que hard el
papel de papd/mamd vy le da las siguientes
indicaciones: “Pase lo que pase usted debe
ignorar lo que haga la otra persona, usted no
fiene que verlo/a mal, tampoco verlo/a bien,
no debe hacerle ningun gesto, igndrelo/a lo
mas posible; cuando verdaderamente ya no
soporte lo que la otra persona hace, solamente
digale: “Tarieta amarilla”, si ella continda
espere otro momento y cuando de verdad ya
no pueda mads, entonces digale: “Tarjeta Roja”
Al mismo tiempo ofro/a facilitador/a dard las
siguientes indicaciones a la persona que hard

el papel de hijo/a: "*3Recuerda algun berrinche
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que hizo de nino/a?, usted en este momento se
convierte en un/a nino/a y tiene que hacer
berrinche hasta que la otra persona le ponga
atencioén, llore, patalee, grite, etc. Si la ofra
persona no le hace caso de ninguna forma,
usted continle y cuando escuche la frase
“Tarjeta amairilla” pare de hacer berrinche por
un momento, pero luego continle haciendo el
berrinche hasta que la otra persona le diga:
“Tarjeta roja”.

Cuando el ejercicio se ha realizado con la
colaboracién de las personas, se les explica
qué al decirle al niho/a “Tarjeta amarilla”,
significa que la conducta que estd teniendo no
es agradable o conveniente y que por tanto
él/ella como padre/madre no le hard caso
hasta que se le pase.

Debe explicarse también que si la actitud del
nino/a persiste entonces decirle “Tarje roja”
significa que él/ella deberd tener un "“tiempo
fuera” de 5 minutos como mdaximo, ese tiempo
debe servirle al/la nino/a para reflexionar
respecto a lo que hizo y el lugar que se elige
debe ser un lugar tfranquilo. Al final en conjunto
se hace una reflexion respecto a la efectividad

o0 no de esta estrategia.
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ACTIVIDAD 2: LAS REGLAS DEL HOGAR

“¢Te parece si negociamos?”

a Objetivo:

MATERIALES

Incentivar al grupo familiar a establecer un sistema

Pdginas de papel, de reglas que guien a la familia hacia una

boligrafos, pliegos de

papel y plumones convivencia mads idénea.

‘ !@ Procedimiento:

TIEMPO 1.

30 minutas

= >

LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

RECOMENDACION
Participacioén activa de
la familia enla
conversacion

Se le pide a la familia que en una hoja de papel
escriban las reglas que han establecido para su
convivencia

Se hard un andlisis detallado de la factibilidad de
esas reglas. Los/as facilitadores/as motivardn a la
familia para que establezcan una negociacion
respecto a la modificacion, eliminacion o el
agregar nuevas reglas, tomando en cuenta que
todos/as deben parficipar y todos/as deben
respetar la opinidn de los/as demds, para poder
llegar a un consenso.

Cuando la familia haya negociado y modificado
sus reglas, deben escribirlas en el pliego de papel
(decorarla si es posible) y colocardn sus reglas en
un lugar visible. Ademds deben hacer un
compromiso verbal para que se dé el

cumplimiento de dichas reglas.
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Material de Apoyo
Area 3



Material 4: Tipos de ambientes familiares

TIPOS DE AMBIENTES FAMILIARES

+» Ambiente familiar autoritario

Es el ambiente en el cual el nino es educado para obedecer
completamente a los adultos y darles siempre la razdn. Los padres reprimen
severamente los instintos del pequeno, pretenden que siempre haga lo
establecido y mantienen unas normas muy estrictas que esperan se
cumplan fielmente.

En un ambiente autoritario el/la nino/a con una discapacidad no fiene
muchas posibilidades de explorar ni de ponerse a prueba, debe obedecer
o6rdenes y seguirlas sin evaluarlas ni criticarlas. Ademds, como el castigo
puede llegar a ser excesivo e injustificado para la accién cometida, ya
como adulto puede ser incapaz de simpatizar con el dolor ajeno porque él
mismo nunca pudo experimentar el suyo de manera consciente de nino,
tuvo que reprimirlo y ocultarlo. También puede ocurrir que se desarrolle
como una persona hostil y agresiva.

Si las formas de relacionarse que aprenden y practican los ninos son la
fuerza y la imposicion, estas serdn sus formas naturales de socializacion, asi
aprenderdn a moverse y a reconocer a los demdas. La agresividad se da
especialmente hacia figuras que no son de autoridad, el nino que crece
en este ambiente aprovechard para descargar su agresividad con ofros
mas débiles.

Eiemplo de ambiente familiar autoritario

El caso de Ana: Ana es una nina de 9 anos que fiene un problema motor,
su discapacidad no le ha limitado el ir a la escuela, y es una nina que

siempre obtfiene muy buenos resultados, en una oportunidad tuvo
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dificultades en una evaluacidon puesto que tenia una actividad en su
Centro de Rehabilitacion al participar en las olimpiadas a las cuales sus
padres siempre le habian motivado a sobresalir. Ana se encuentra muy
decepcionada por esa nota y se siente muy culpable y desmotivada
porque seguramente sus padres se decepcionaran de ella, pues ya le han
recriminado esto otras veces. Ana se siente muy presionada pero no se
afreve a expresar esto porque tiene mucho temor de sus padres y su
reaccion, pues ya han castigado severamente a sus hermanos, cuando

estos no cumplen sus expectativas.

<+ Ambiente familiar donde no hay normas definidas

En un ambiente familiar donde hay laxitud (flojera) en las normas se deja al
nino completamente libre para que haga lo que quiera. Los padres no
establecen limites, lo cual hace que el nino se confunda y no pueda
diferenciar entre lo que estd bien y es correcto de lo que no lo estd. Los
niNos No reciben castigo de sus padres cuando cometen faltas o errores, es

decir, no se les brinda refroinformacion que le de valor moral a su accion.

Hay hipotesis que senalan que los ninos consideran que el adulto es quien
sabe cudndo castigar y cudndo premiar y esto le da seguridad. Asi,
cuando un nino no encuentra una figura que lo oriente sobre lo bueno vy lo
malo, se le genera incertidumbre en cuanto a las normas, crece inseguro y
él mismo es el que pone la norma a su acomodo vy sin seguridad.

El nino, al no tener limites, no sabe resolver conflictos, no tiene las
herramientas para ello, no maneja relaciones de reciprocidad pues
generalmente querrd que las cosas y situaciones o beneficien por lo que

es dificil que sean empdticos.
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Ejiemplo de ambiente familiar sin normas definidas

El caso de José: José es un nino de 7 anos que tiene dificultades para
caminar, ha sido diagnosticado con hemiparesis en el Centro de
Rehabilitacion al que asiste, al que algunas veces dejan de asistir por algun
inconveniente. Pese a sus dificultades es un nino con muchas cualidades:
alegre, amigable, participativo, colaborador y se desplaza en su hogar sin
mayores dificultades, sosteniéndose de los muebles u otros objetos a su
alrededor, algunas veces su madre le deja solo, el cual queda cerca de la
casa, en los momentos en los que ella no estd José aprovecha a salir a
jugar con otros ninos y ninas, quienes algunas veces le lastiman jugando,
en ofras ocasiones pasa viendo television durante toda la tarde hasta
cansarse. Su padre, quien es su héroe llega ya muy tarde, y siempre le lleva
algun dulce o juguete sin embargo a la hora de realizar sus tareas, siempre
estd ocupado y es sumamd quien muy cansada a veces decide ayudarle,
es por ello que José estd un poco atrasado en sus tareas; mds de alguna
vez tiende a portarse caprichoso cuando sus padres no hacen lo que él
quiere. En la escuela, pese a que es un nino participativo no acata

indicaciones, prefiere jugar y defenderse como pueda.

< Ambiente familiar democratico

Los/as ninos/as con discapacidad que pertenecen a familias carinosas y
estimuladoras tienen mds posibilidades de desarrollarse sanos y felices y
autébnomos. Las expresiones de afecto y formas adecuadas de
comportamiento en la familia, promueven un clima emocional positivo y

los prepara mejor para el futuro.

Un ambiente familiar sano vy estimulante posee las siguientes

caracteristicas:
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Se respira calidez en el tfrato, que los/as ninos/as perciban que todos
los miembros de la casa son aceptados y queridos, no importando su
condicioén.

Se celebran los avances y logros de los/as ninos/as. Los elogios de los
padres son el mejor premio para ellos/as. Su autoestima se verd
reforzada y alimentada con la satisfaccion que les proporciona
recibirlos.

Los padres y adultos a cargo son modelos, procuran que las
acciones sean positivas y dignas de imitar. Los/as ninos/as desarrollan
conductas positivas, tales como: esfuerzo, solidaridad,
responsabilidad, respeto y autonomia, imitando a los adultos.

Se expresa el carino a través de gestos, caricias, miradas, abrazos,
estimulos verbales; estos creardn un ambiente favorable que
impactard positivamente en el desarrollo psicosocial del/la nino/a.
Se evita remplazar un estimulo verbal o una caricia por un juguete o
un regalo.

Se intentar mantener un ambiente estable, ordenado y seguro. Si los
padres cambian permanentemente el trato, las reglas, las rutinas
diarias, el nino se senfird confuso e inseguro, y la formacién de
hdbitos y su sensacion de seguridad se verdn afectadas.

Se Tratan de resolver los conflictos, evitando peleas, discusiones vy
gritos, ya que las tensiones de los adultos son percibidas por los
pequenos. La violencia verbal también afecta el desarrollo infantil,
especialmente aquella que muestra un enfrentamiento entre los
padres.

Las reglas dentfro del grupo familiar no solo son establecidas por

padre y madre, sino en conjunto con los infegrantes de la familia.
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Eiemplo de ambiente familiar democrdatico

El caso de Mario: Mario, es un nino con una discapacidad motora
moderada en sus piernas y a su vez una dificultad de lenguaje, desde muy
pequeno asiste al centro de Rehabilitacion los martes con su madre vy
padre, quienes han tenido la suerte de que en sus frabajos les han
concedido ese permiso. Mario ha mostrado muchos avances en su
rehabilitacion, los profesionales felicitan a su padre y madre pues observan
lo grandes esfuerzos que estos realizan para llevar a su hijo a terapia,
cuando la madre no puede asistir va el padre y comparten
responsabilidades dentro del centro. En casa, realizan cotidionamente los
ejercicios desarrollados en la terapia y buscan la manera de motivar a su
hijo a realizarlos. Han estipulado horarios especificos de realizacion de
tareas, ejercicios y recreacion y convivencia familiar. Motivan a Mario a
realizar tareas en casa, de acuerdo a sus posibilidades, como por ejemplo
lavar su trasto y ordenar su cama y ropd, banarse y asearse por si mismo,
estdn muy orgulloso/a de él y expresan su afecto cotidianamente, Mario
incluso ya empieza a articular con mayor claridad sus palabras. La familia

entera siente que sus esfuerzos han valido la pena.
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Material 5: Concepto de disciplina

LA DISCIPLINA

Es la coordinacidon de actitudes con las cuales se instruye para desarrollar
habilidades, o para seguir un determinado cédigo de conducta u "orden".
En el caso de la familia contempla cada una de las acciones
encaminadas a establecer una guia de comportamiento que sigan un
determinado orden, creencias y valores considerados como adecuados

para el bienestar de la familia.

Deben ser guias establecidas por los/as padres/madres para que los/as
ninos/as en su proceso de crecimiento desarrollen su amor propio,
capacidad, independencia, cooperacion y responsabilidad que les

permitan desenvolverse satisfactoriomente en la vida cotidiana.
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Area 4

Desarrollo de la autonomia en colectividad

Objetivo del drea: Desarrollar una autonomia relativa en los/as nifos/as

con Cuadriparesis, Diparesis y Hemiparesis a través de diferentes juegos

lUdicos, potenciando sus habilidades, hdbitos y actitudes.

DESARROLLO DE HABILIDADES

ACTIVIDAD 1: HABILIDADES FiSICAS

“Jengq”

MATERIALES
Juego JENGA

©

TIEMPO
20 minutas

=B

LUGAR

Vivienda de la familia

Objetivo:

Ensenar a los/as padres/madres, familiares o
encargados/as de ninos con Cuadriparesis,
Diparesis o Hemiparesis, juegos que promuevan
motricidad fina y coordinacidn motora en los/as

NiNos/as.

Procedimiento:

. La familia se sienta en el suelo o alrededor de

una mesay se coloca el Jenga al centro

2. Las indicaciones son las siguientes: “Este es un

Jenga, como pueden ver estd conformado por
piezas de color amairillo, azul y rojo que forman
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PARTICIPANTES
La familia

“Trata de no romperlo”

®

MATERIALES
Hojas de papel, toalla,
agua

©

TIEMPO
10 minutas

s

LUGAR
Vivienda de la familia

una torre, ustedes deben lanzar el dado para
saber qué color de pieza deben sacar, al sacar
la pieza deberdn colocarla en la cima de la
torre sin botarla, tfratando que permanezca
equilibrada y sin caerse el mayor tiempo

posible, la persona que vote la torre pierde.

. Se explica a los padres, las madres y familiares

porque es importante este tipo de juegos, pues
ademds de compartir en familia el nino o la
nina puede desarrollar habilidades motrices

jugando vy sin quejarse de ellos.

Objetivo:

Incentivar a los/as padres/madres, familiares o
encargados/as a practicar actividades
cofidianas que promueven en los/as ninos/as

moftricidad fina.

Procedimiento:

Los/as facilitadores/as enfregardn a cada
miembro de la familia una hoja de papel

foalla.

2. Luego cada persona debe mojarse las manos y

secarse con una hoja de papel toalla,

estrujdndola hasta formar una bola
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PARTICIPANTES
La familia

“Carrera de Veleros”

@

MATERIALES
Hojas de papel, cinta
adhesiva

3. Con las manos secas se pide a la familia que

intfente extender la hoja de papel toalla sin
romperla, la persona que lo haga gana y los
que rompen la hoja tienen que volver a
intentarlo hasta que logren extenderla.

Se reflexiona con los padres, madres vy
familiares que la actividad realizada no solo
promueve un entretenimiento para el nino o la
nina con discapacidad, si no que a la vez que
promueve el desarrollo de la motricidad fina
que estos/as ninos/as necesitan, al ser los/as
familiares lo que le readlizan, desarrollan la
paciencia a través del modelado al no
desesperarse en el logro objetivos, pero a su

vez el no desistir en el logro de ellos.

Objetivo:

Adiestrar a los/as padres/madres, familiares

o

encargados/as de ninos/as con Cuadriparesis,

Diparesis o Hemiparesis, en algunos juegos que

promueven la coordinacion motora en ellos/as.
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Q@

TIEMPO
10 minutas

=

LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

Procedimiento:

Se enfrega una hoja de papel a cada
miembro de la familia y con ella se hard un
barco de papel.

Luego, se hacen lineas paralelas en el suelo
con cinta adhesiva, de 25 centimetro de
ancho y aproximadamente dos metros de
largo (simulando un camino).

Posteriormente cada persona se coloca en un
extremo de las lineas y colocan los barcos en el
suelo. Las indicaciones son las siguientes:
“Ustedes deben llevar este barco de un
extremo a ofro sin utilizar las  manos,
Unicamente podrdn soplarlo para hacerlo
avanzar y no debe salirse del camino, el
primero en hacer llegar el barco hacia el otro
extfremo, gana”.

Se debe considerar  las habilidades
desarrolladas por el nino o la nina con
discapacidad, para considerar SU
participacion en el juego, y adaptar las
condiciones para él o ella, respecto a los
demds. Se evalua vy reflexiona acerca de las
habilidades y creatividad en el logro de
objetivos, y la capacidad de los/as padres,

madres y familiares de modelar a sus hijos/as.
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“El Escultor”

Q@

TIEMPO
10 minutas

=

LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

Objetivo:

Instruir a los padres/madres, familiares o
encargados/as para que motiven a sus hijos/as a
realizar sus ejercicios fisicos a través de dindmicas.

Procedimiento:

1. Los/as facilitadores/as piden a la familia que

formen parejas

Las indicaciones son las siguientes: “Ahora que
tienen una pareja, uno/a de ustedes se
convertird en “escultor” y el/la otro/a serd “la
escultura”. El/la  “escultor/a” tiene que
confeccionar una escultura con el cuerpo de
su companero/a, moviendo sus extremidades y
sus distintas partes del cuerpo (sin lastimarlo/a);
mientras la persona que hace de escultura
debe permanecer estatico/a segun la forma
que le dé el "escultor/a”. Al terminar la
escultura se intercambiardn los roles.

Se readlizan las siguientes preguntas al grupo
familiar: 3COmo se sintieron siendo escultores y
como siendo la escultura? 3Qué tiene que ver
con el desarrollo de habilidades en el nino o la

nina?e
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“Imitame”

@

MATERIALES
Los que requiera el
ejercicio

TIEMPO
10 minutas

=B

LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

Objetivo:

Motivar a  padres/madres, familiares o
encargados/as para que readlicen junto a sus
hijos/as los ejercicios fisicos recomendados por las

terapistas fisicas del ISRI.

Procedimiento:

Los/as facilitadores/es pedirdn a la familia que
realicen algunos ejercicios fisicos
recomendados para sus hijos/as.

Los/as facilitadores/as deben imitar lo que los
padres/madres estdn haciendo.

Los/as facilitadores/as reflexionardn junto a
ellos/as (los padres/madres) acerca de la
importancia de hacer los ejercicios en
compania de sus hijos/as, porque asi ellos lo
tomardn como un juego. Indicarles que
podrian usar frases como “imitame”, “Simon
dice” o “El rey pide” para que los ninos/as
realicen sus ejercicios a la vez que se divierten
jugando y conviviendo con sus padres. Esta
técnica puede ser muy Ufil con aquellos/as

niNos/as que se resisten a realizar sus ejercicios.
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ACTIVIDAD 2: HABILIDADES SOCIALES

“Adentro, Afuera”

)

MATERIALES
Juego Hulo-hop

TIEMPO
5 minutas

=)

LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

Objetivo:
Indicar a los/as padres/madres, familiares o
encargados/as dindmicas creativas de

presentacion.
Procedimiento:
1. Los/as facilitadores/as piden a la familia que

formen un circulo y colocan un aro Hula-hop

dentro del circulo.

2. Las indicaciones son las siguientes: “Uno/a de

nosotros/as debe colocarse denfro del aro
Hula-hop y presentarse diciendo su nombre y
una cualidad positiva cantando la siguiente
cancioén: “Adentro, afuera y vamos a girar...
iAdentro, afuera y te presentas yal Me llamo:
Linda, y soy muy lista, y seré muy lista durante
tfoda mi vida... Adentro, afuera y vamos a
girar... jAdentro, afuera y te presentas yal”; la
persona que estd dentro del circulo debe
infroducir a ofra persona para que se presente
cantfando la cancidn y asi sucesivamente
hasta que todos/as se hayan presentado. Se

reflexiona acerca del significado del juego.
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“Rueda de Pericos”

MATERIALES
MuUsica alegre,
grabadora y
crondmetro

TIEMPO
15 minutas

~

LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

Objetivo:

Motivar a la familia a romper el hielo para iniciar

una conversacion.

Procedimiento:

Se le pide a la familia que hagan dos grupos y
que formen un circulo.

Un circulo de personas quedard dentro del otro
circulo

Se pone musica alegre y los circulos humanos
deberdn ir bailando en sentidos opuestos.
Cuando la musica se detenga, las personas del
circulo de adentro deberdn conversar con las
personas que tengan de frente y estén en el
circulo de afuera, durante 30 segundos.
Cuando el/la facilitador/a diga -"“tiempo”, la
musica sonard de nuevo y la dindmica se
repetird.

Se readlizara la respectiva reflexion de la
técnica, preguntando: 3Como nos sentimos
con la dindmica realizada? 3zNos costd iniciar
la conversacione sPor quée 3Cudl es la
importancia de saber iniciar conversaciones, y

de conversar en familia2
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“Haz lo que oyes”

B

MATERIALES
Pliegos de papel, Idpices,
colores, plumones, panuelos o

vendas, dibujos sencillos (casa,

caritas, figuras geométricas)

TIEMPO
15 minutas

T

LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

Objetivo:

Ensenar a los miembros de/as de la familia de
forma creativa la importancia de confianza en la
comunicacién y a su vez hacer ver a los/as
ninos/as los resultados positivos de  seguir

indicaciones.

Procedimiento:

Se le pide ala familia que formen parejas

2. Las indicaciones son las siguientes: “Uno/a de

ustedes deberd vendarse los ojos y debe hacer
un dibujo siguiendo las indicaciones de su
companero/a”, cuando terminen, uno/a

tomard el lugar del otro/a.

3. Se finaliza la dindmica reflexionando acerca

de la importancia de escuchar las indicaciones
para hacer bien las cosas, observando

resultados.

4. A su vez se hace ver a los miembros de la

familia adultos, la importancia de la confianza
y la comunicacion a la hora de dar
indicaciones y como pueden ser mas efectivos

a la hora de darlas.
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“Buenos modales” (Material 6: Cancion buenos modales)

Objetivo:

MATERIALES Promover los buenos modales a través de

Cancion "Buenos modales canciones infantiles.

Procedimiento:

1. Se le pide ala familia ponerse en pie formando

TIEMPO una lineq, se le entrega a cada uno/a la letra
15 minutas

de la cancién "Buenos Modales” y ellos/as
tienen que cantarla y hacer ademanes segun

la letra y el ritmo.

LUGAR
Vivienda de la familia

2. Se finaliza la dindmica reflexionando tanto con
los padres/madres y con los hijos/as acerca de

los buenos modales y cdmo promoverlos a

PARTICIPANTES tfravés del buen ejemplo.
La familia
ACTIVIDAD 3: HABILIDADES AFECTIVAS
“Dilo con emocién”

Objetivo:

Demostrar emociones de acuerdo a situaciones

TIEMPO especificas
10 minutas
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Procedimiento:

=5

LUGAR
Vivienda de la familia

1.

PARTICIPANTES
La familia

¢

RECOMENDACION
Participacién activa de
la familia enla
conversacion

2.

3.

Los/as facilitadores hardn una lista de frases
como:

v' jHola, minombre es... Y estoy muy Feliz!

v’ "Estoy tan triste que podria pasarme la

vida llorando”
v iQué Dbarbaridad, qué gente mds
desagradablel, etc.

Las indicaciones son las siguientes: “Ustedes
deben escoger una frase, la que mds les guste,
y deberdn decirla a la persona que tienen a la
par con toda la emocion que la frase requiere,
luego la persona de la par deberd decirla a la
ofra persona que tiene a su lado pero con una
emocion distinta a la que requiere la frase... Y
asi sucesivamente hasta que todos/as hayan
dicho la frase con diversas emociones (risa,
tristeza, preocupacion, enojo, efc.)
Se finaliza la dindmica con una reflexion
acerca de la importancia de manifestar
nuestras emociones de acuerdo a nuestro
estado de dnimo pero sin ofender ni lastimar a
las demds personas; se hace énfasis en que la
forma en la que las personas adultas
reaccionan, asi aprenden a reaccionar los

hijos/as.
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“Tristes, enojados/as o preocupados/as” (material 7: Los sentimientos)

=

MATERIALES
Teoria sobre la tristeza,
el enojoyla
preocupacion

@

TIEMPO
20 minutaos

B

LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

RECOMENDACION
Participacién activa de
la familia.

El tema se debe
explicar alos/as
nino/as del grupo
familiar de manera mds
sencilla y lUdica.

Objetivo:

Fomentar el autoconocimiento en cada miembro
de la familia a tfravés de ciertas caracteristicas de
personalidad para una mejor comprensiéon hacia

la ofra persona y hacia uno/a mismo/a.

Procedimiento:

Se entrega a cada miembro de la familia el
material acerca de la “Tristeza, Enojo vy
Preocupacion”

Cada uno/a deberd leerlo y tratard de
clasificarse en una de esas 3 categorias.
Cuando todos se hayan clasificado en una de
esas categorias, uno/a por uno/a dardn a
conocer la categoria en la que se colocaron y
el resto de la familia fratard de analizar por qué
esa persona se clasificd de esa forma y si esa
clasificacion es la mds conveniente para él/ella
segun su forma de ser. La o el terapeuta
facilitaran el andlisis aludiendo a ejemplos o
situaciones especificas vividas en el seno
familiar y el porqué de los sentimientos.

Se reflexionard lo siguiente: sQué relacion tiene
nuestro cardcter con las inferacciones que

vivimos cotidianamente en familia?
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“Publica en mi muro

MATERIALES
Pliegos de papel,
pdginas de colores,
boligrafos, tirro

TIEMPO
10 minutas

LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

RECOMENDACION
Participacién activa de
la familia enla
conversacion

Objetivo:
Promover las muestras de afecto dentro del seno
familiar.

Procedimiento:

1. Los/as facilitadores/as entregardn a cada

miembro de la familia la mitad de un pliego de
papel, cada uno/a deberd decorarlo segun su
gusto y creatividad, colocdndole su nombre en
la parte superior.

La persona pegard el pliego de papel con su
nombre en el lugar que él/ella desee, y éste se
convertird en una especie de “Muro de
Facebook”

Las indicaciones son las siguientes: “Cada
uno/a de ustedes tiene ahora un muro de
Facebook en el cual pueden publicarse
muchas cosas, pero solamente positivas:
palabras de carino, palabras de aliento, etc. El
resto de personas de su familia deberd
hacerles a ustedes al menos una publicacion al
dia, las cuales deberdn compartir todos/as al

final de la semana”.
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¢Como me lo demuestras?”

@

Objetivo:

Fortalecer el drea afectiva de la familia

MATERIALES incentivando a las muestras de afecto y el uso del

Pliegos de papel,

pdaginas de colores, abrazo.

boligrafos, tirro

Procedimiento:

Q

1. Se inicia planteando dos preguntas a los

TIEMPO
10 minutas

<P

RECOMENDACION
Participacién activa de
la familia enla
conversacion.
Utilizacién de técnica
como taren

o

LUGAR
Vivienda de la familia

miembros del grupo familiar: gles gusta que les
demuestren afecto? sles gusta demostrar
aofectoe sConsideran que en casa les
demuestran afecto, como lo hacen y por qué?e
Dentro de los acuerdos y desacuerdos la o el
terapeuta ayudard a identificar las formas de
expresar afecto a fravés de un ejercicio en
donde cada miembro hard una demostracion
de coémo expresa el afecto a determinada
persona o a todos/as los miembros de la familia
si asi lo prefiere. El o la terapeuta explican que
existe diversidad de formas de expresar afecto
y que cada uno/a tiene su forma particular de
expresar afecto e incentiva a los participantes
a mostrarlo.

En una segunda fase se habla acerca de que
dentro de la diversidad de manifestaciones de

afecto es importante mencionar aquellas que
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PARTICIPANTES
La familia

tienen que ver con una forma universal de
expresar carino y afecto, una de estas es el
abrazo, se hablara de su efecto y significado.
Para ello se enfrega a cada miembro de la
familia un rectdngulo de cartulina de 40
centimetros de largo y 15 cenfimetros de
ancho, el cual deberdn decorar a su gusto y
deberdn hacer con él un rétulo que diga: “Me
regalas un abrazo”, de igual manera aquellos
que lo prefieran podrdn solicitar otro tipo de
expresion de afecto

Las indicaciones son las siguientes: “Cada vez
que alguien haga una cosa buena, logre una
meta se sienta triste, etc. debe mostrar o hacer
ver surétulo y la persona ala que se lo muestre
deberd regalarle un abrazo o lo que este haya
solicitado; si la persona que pidid la expresion
de afecto quiere comentar lo que le ha
pasado, debe escuchdrsele y si no quiere
hacerlo debe respetarse su silencio”.

Para finalizar se reflexionard con los padres
acerca de la importancia que sus hijos/as
sepan que les aman, y cuales efectos fienen
en ellos/as y de manera especifica las
expresiones de afecto como el abrazo entre
otras, ademds de como dichas expresiones irdn
variando segun el nivel de desarrollo del nino o

nina.
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ACTIVIDAD 4: DESARROLLO DE HABITOS

“Ordeno la casa”, “Ellos/as ordenan la casa”, “Todos/as ordenamos la

casa”

ﬁ

MATERIALES

Un mantel para mesa,

40 6 platos, 406
vasos, 4 0 6 juegos de
cubiertos, Globos y
Cronémetro

©

TIEMPO
20 minutas

I

LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

1.

Objetivo:

Concientizar al grupo familiar acerca de la
importancia de promover el aprendizaje de
hdbitos de manera lUudica en los/as ninos/as con
estos

discapacidad y que aprendan la

importancia de realizar tareas en colectividad.

Procedimiento:

Ordeno la casa: Los/as terapeutas colocaran
un mantel doblado, platos, vasos y cubiertos
sobre una mesa. Le pedirdn a uno de los
miembros del grupo familiar (puede ser el
padre) que infle un globo y dardn la siguiente
indicaciéon: deberdn poner la mesa en orden,
extendiendo el mantel y colocando cada
vaso, plato y cubierto en su respectivo lugar
procurando que quede en orden; pero tendrds
una dificultad deberdn jugar con el globo al
mismo tiempo que ordenas y el globo no
deberd caer al suelo, si lo hace deberds
comenzar de nuevo y al final te tomaremos el

tiempo.
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@

RECOMENDACION
Participacion activa de
la familia enla
conversacion

Ellos/as ordenan la casa: Habiendo terminado
al padre de poner la mesa, dardn las mismas
indicaciones a la madre y uno integrante de la
familia que la apoye y de igual manera se le
tomardn el tiempo.

Ordenamos la casa: Cuando la madre termine
de ordenar la mesa, las/os terapeutas los
colocaran a todos o la mayoria de los
miembros del grupo familiar incluyendo el nino
o la nina con discapacidad y demds hijos e
hijas y deberdn ordenar juntos la mesa
procurando que el globo no se caiga, al igual
gue en las ocasiones anteriores se les tomard el
fiempo que se tardan para ordenar.

Reflexion: Al finalizar la actividad, los/as
terapeutas hardn una comparacién en los
tiempos que llevd a cada persona en ordenar
la mesa por separado, versus al fiempo que
hicieron al ordenar la mesa juntos. Deberd
preguntdrseles cOmo se sinfieron y que reflexion
podrian sacar de dicha actividad.

Las/los terapeutas dan sus valoraciones vy

reflexiones acerca de la técnica.
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“Mi horario de actividades” (Material 8 y 9: Horario y Cronograma)

®

MATERIALES
Papel y rotuladores,
Stiquers, figuras
decorativas, Cinta
adhesiva, Formato de
“Mi horario de
actividades”,
Propuesta de

im&genes para horario

Formato de
cronograma de
actividades de la
familia

©

TIEMPO
1 hora

s

LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

1.

2. Cuando las

Objetivo:

Elaborar un horario definido para cada actividad
del nino o ning, las horas necesarias de

descanso, de ejercicios de rehabilitacion,
realizacion de tareas escolares, contribucion en
las tareas de casa y recreacion, con el fin de que
este y la familia en general fomente la realizacion

de dichas actividades de manera habitual.
Procedimiento:

En conjunto con la familia se discuten vy
consensan las actividades realizadas por el
menor y qué hdbitos son necesarios fortalecer
para la familia entre estas pueden estar
aspectos de higiene, de colaboracion en casa,
de elaboracién de tareas, entre otras; que los
padres/madres  y/o encargados/as en
conjunto con el nino o la nina y demdas hijos/as
(en el caso de hayan hermanos/as).
actfividades se dan  por
establecidas y consensuadas por todos/as, se
orienta a elaborar el horario de actividades en
conjunto con el nino o nina, para ello es
importante escribir las actividades y a su vez

ubicar figuras o imdagenes que indiquen de
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&

RECOMENDACION
Participacion activa de
la familia enla
conversacion

manera grdfica la actividad que corresponde
al/a nino/a, las imagenes a la vez que orienten
al/a nino/a, servirdn de estimulo  para la
realizacion de actividades. Estas actividades
deben tener en cuenta las limitaciones del/a
nino/a y por ende las imdgenes tendrdn esta
misma naturaleza, estas imagenes pueden ser
creadas por las misma familia, si no se
encuentran las iméagenes idoneas.

Se recomienda a los padres, madres y/o
encargadas/os que diaria o semanalmente se
reflexione acerca del cumplimiento de las
actividades y se brinde al menor una
recompensa dafectiva, felicitdndole si ha
cumplido con mas del 50% de actividades, con
ello se fortalece la motivacién del/a nino/a;
esto puede ser al final del dia, a la hora de
acostarse por ejemplo.

Los/as padres/madres deben estar atentos a
identificar cuando las actividades realizadas se
conviertan en hdbitos para el nino o la nina
los/as y luego reforzar otras, ademds deben
considerar la edad y contexto del nino, para
ello la orientacidn de los/as terapeutas es
crucial.

Es importante que las/los madres/padres y/o
encargados/as realicen esta actividad como
un juego con el nino o la nina, de manera que

esta sea una experiencia significativa para €l o
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ella, de la misma manera si existe otros/as
niNnos/as en casa es importante que se realice
en conjunto y que el nino o la nina con
discapacidad no perciba la actividad como
una imposicion o responsabilidad exclusiva
para él o ella. En esta misma linea se puede
orientar a la familia a la readlizacidn de un
Organigrama en conjunto con el horario de
actividades de los/as ninos/as, en donde se
establezcan las responsabilidades de todos los
miembros de la familia en las actividades del
hogar, esto debe ser consensuado vy
establecido en una sesion completa, pues es
importante hacer reflexionar a la familia
acerca de la importancia de la distribucion de
responsabilidades en el hogar y la incidencia
que esto fiene en los/as nino/as y sobre todo

en el/la nino/a con discapacidad.

“Juegos, Cuentos y canciones” (Material de trabajo 10: Zonas)

®

MATERIALES
Papel y rotuladores,
Cuentos, canciones y
juegos que motiven el
aprendizaje de hdbitos
para el cuido personal
y del hogar.
Decoracién de distintos
lugares de la casa

(jardin o espacio verde,

sala, o bano)

Objetivo:

Brindar a los/as padres/madres, encargados/as y
familiares  estrategias para  promover el
aprendizaje de hdbitos para el cuido personal de

forma significativa para estos/as.

Procedimiento:
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TIEMPO
1 hora y media

=5

LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

RECOMENDACION
Participacién activa de
la familia enla
conversacion

En primer lugar se prepara a madre, padre y
familiares en la realizacion de la actividad, se
orienta acerca de la participacion e
involucramiento de todos vy todas sus
miemibros/as.

Madre, padre y/o familiares o encargados/as
deberdn preparar una fiesta para el nino o la
nina con discapacidad, esta fiesta estard llena
de sorpresas, canciones, cuentos y mds. Debe
avisdrseles con anticipacion, para motivar al/la
nino/a, e incluso pueden invitar a vecinos o
familiares que tengan su misma edad para la
actividad.

La madre, el padre o el familiar responsable y
demds miembros de la familia preparan zonas
de juego dentro de la casa, la decoran y
levan a los asistentes a la fiesta dando un

recorrido por las distintas zonas.

4. Se realiza un recorrido por zonas:

v Zona 1. “A cantar”, en esta zona se
animard a cantar una serie de canciones
referidas a los hdbitos que se quieren
promover, segun lo que la madre, padre o
encargado/a perciba del nino o la nina
con discapacidad. Algunas de los coros o
canciones (ver anexo) para esta zona
pueden ser “Pin pon”, “me cepillo”, “pipi,
popd”, para una mayor efectividad de la

técnicas es importante tener, si es posible,
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recursos audiovisuales y munecos que Nnos
ayuden a readlizar la mimica de cada
cancidon o a readlizarlo de manera mads
representada. Esto es importante para
todos/as los ninos/as con discapacidad,
pero sobre todo para aquellos que ain no
leen y presentan inquietud y poca
concentracion. De igual manera la
reflexibn de las canciones debe estar
presente en aspectos sencillos como: 3De
qué trataba la canciéne, 3Qué hacian y
por qué?e sPara qué les serviay por qué?
ona 2. “Relatos y cuentos”, esta zona
incluird el relato de cuentos en se utilizardn
peluches o juguetes para la representacion
de dichos cuentos: “El sapo dentudo”, “Una
foca en la boca”, “El rey desaparecido”
(ver anexo). En cada uno de los cuentos se
realizard una reflexion con los ninos y las
ninas acerca de la importancia de la
higiene, del cuido de si mismo. Realizando
inferrogantes como: 3De qué frataba el
cuento o poema<¢3Cudl era el problema?
sPorqué o para qué lo hacia? 3Qué
soluciones hubo?

Zona 3: "Ajugar”, en esta zona se realizaran
juegos acerca de los hdbitos de higiene
estos podrian ser por ejemplo el jugar a

banar a un muneco, en el que padre,
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madre, encargados/as y/o  familiares
modelen al nino o Ila nina con
discapacidad como banarse, teniendo en
cuenta las consideraciones segun  su
discapacidad, un muneco de ftrapo o
peluche seria Util en ello. Asi también se
puede simular la dramatizacidon de un
cuento en el que todos y todas participen,
que busque por ejemplo, incentivar el
hdbito de comer saludable, de avisar o ir al
bano por si solo/a, etc., lo importante es
que se modele y ensene al nino y la nina
con discapacidad de manera divertida e
inclusiva los hdbitos acerca de su cuido
personal, para que este pueda aprender
mdas significativamente esos procesos.

5. Finalmente es importante que los padres, las
madres, familiares y/o encargados/as
reflexionen acerca de la importancia de
dedicar tiempo y esfuerzo al aprendizaje de sus
hijos/as con discapacidad, pues de esto
depende su autonomia futura, es por ello que
es bueno sentar las bases desde la ninez para
que sus procesos siguientes se den de manera

natural y con menor dificultad.

7



ACTIVIDAD 5: DESARROLLO DE ACTITUDES

Un cuento Familiar (Material 11: Cuentos)

c

MATERIALES
Historias

©

TIEMPO
1 hora

»

LUGAR
Vivienda de la familia

PARTICIPANTES
La familia

RECOMENDACION
Participacién activa de
la familia enla
conversacion

Objetivo:

Formar un lenguaje positivo cotidiano en el

sistema  familiar con el fin de fortalecer la

autonomia y valia personal y colectiva.

1.

Procedimiento:

Se le proporcionard a la familia dos tipos de
cuentos, uno que contenga una historia con
una familia que acostumbra a fener un
lenguaje positivo y una convivencia familiar
idénea para un desarrollo pleno de los/as
ninos/as; mientras que la ofra historia trata
sobre la coftidianidad de los nucleos familiares,
en donde se acostumbra a tener un lenguaje
pesimista y negativo ante cualquier accién de
uno de sus integrantes.

La mitad del grupo familiar dramatizard una de
las historias mientras que la ofra mitad
dramatizard la segunda historia con el fin de
que ambas perspectivas sean vistas. (en el
caso que el grupo familiar sea reducido,

dramatizaran ambas historias)
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3. Luego de las dramatizaciones se les preguntard
al grupo familiar 3cudl de las dos historias es
mds parecida a sus vidase, 3Qué cosas
positivas  observaron 'y cuadles negativas
mostraban las historias?

4. Al finalizar las preguntas se hard una reflexion
sobre la importancia del lenguaje positivo
como medio para el fortalecimiento de

adecuadas actitudes y valia personal.

“Adios al no puedo” (Material de frabajo 12: Ficha de pensamientos)

&

MATERIALES
Ficha de los pensamientos
negativos, papel,
cartulina, boligrafos,
|[&pices, pinturas,
rotuladores, etc. Papelera
de pensamientos
negativos.

©

TIEMPO
1 hora

B

LUGAR
Vivienda de la familia

Objetivos:

Ensenar a los/as padres/madres y/o familiares de
los/as ninos y ninas con discapacidad a ayudar a
sus hijos e hijas a eliminar los pensamientos
negatfivos como el “no puedo” a través del

modelado.

Desarrollar la capacidad para eliminar estos

pensamientos negativos, y pensar positivamente.

Procedimiento:

1. Preparacion: Se prepara la ficha de los

pensamientos negativos. Antes de comenzar se

tiene que preparar una papelera  de
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PARTICIPANTES
La familia

&

RECOMENDACION
Participacién activa de
la familia enla
conversacion

pensamientos negativos, serd una caqja
llamada ADIOS AL NO PUEDO.

Se inicia preguntando a los/as participantes de
la  familia, si  alguna vez han tfenido
pensamientos negativos, desde la madre hasta
el hijo o hija menor, planteando situaciones
especificas en las cuales se hayan dicho a si
mismos  “No puedo” ante una situacion
determinada. Se pregunta cdémo se sintieron en
esa oportunidad y se reflexiona en familia por
qué sucede esto y que consecuencias ha
tenido en cada uno de los miembros y de
manera particular en el nino o niNa con
discapacidad, la frase de “No puedo”.

Luego se reparte una ficha a cada uno de los
familiares y se explica lo siguiente: “Son muchas
las ocasiones en las que sin darnos cuentaq,
fenemos  pensamientos  negatfivos.  Estos
pensamientos negativos nos los creemos, Sin
razones para ello y nos impiden hacer
determinadas cosas. Vamos a  buscar
pensamientos negativos y reflexionar sobre
ellos”

Se pide a todos los miembros que enlisten
pensamientos negativos, referidos a situaciones

en las que se dieron a si mismos/as “no
puedo”, Con ayuda de los/as familiares se

realiza la lista del nino o nina con
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5.

discapacidad, identificando sifuaciones

especificas.

Se deja un fiempo para que cada uno de

forma individual rellene su ficha, en el caso de

los/as ninos/as que aun no pueden escribir o

que se les dificulta, se explica que puede

expresar a través de cualquier forma, dibujo o

color las situaciones en las que ha sentido que

no ha podido. Han de completar los
pensamientos negativos que aparecen en ella

y pueden ademds incluir otros pensamientos

negativos que se les ocurran.

v' Pueden si lo creen necesario emplear todo
el material que consideren adecuado.
Escribirlo en una cartulina, recortarlo con la
forma que deseen, pegar fotos, etc.

Cuando todos estdn listos y listas se da la

consigna siguiente: “Ahora vamos a tfirar cada

uno nuestros pensamientos negativos, a

medida que los tiramos los iremos sustituyendo

por nuestros pensamientos positivos*. Cada
participante tendrd que introducir en la
papelera uno a4 UNO sUS pensamientos
negativos, antes de deshacerse de ellos,
explicard cudl es ese pensamiento negativo,
que cosas me impide hacer y cudl es el

pensamiento positivo por el que se va a

sustituir, los miembros de Ia familia ayudardn al

NiINO O nina con discapacidad en esta tarea.
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7. En una cartulina grande o en varias cartulinas,

se preparard un mural con el nombre
PENSAMIENTOS POSITIVOS, en este mural
anotardn los pensamiento positivos que han
sustituido a los negativos. Se orienta a los
miembros de la familia que este mural se
ubicara en un lugar estratégico a la vista de
todos/as. La papelera se ubicard de la misma
manera a la vista para cuando aparezcan
nuevos pensamientos negativos, poder darle
forma y deshacerse de él.

Es importante tomar un tiempo para reflexionar
con los/as padres/madres y familiares que la
eficacia de la técnica depende en la
participaciéon de todos y todas en la actividad,
es decir, el nino o nina con discapacidad
aprenderd a medida que la actitud positiva
ante las dificultades sea modelada por sus

figuras de afecto y autoridad.

“Me pongo en t0 lugar” (Material de trabajo 13: Ficha de personaijes)

|

MATERIALES
Tarjetas con diferentes
personadjes (mamd, papd,
etfc., caja con material para
disfrazarse, tarjetas con
diferentes situaciones.

Objetivos:

Ensenar a los/as miembros del grupo familiar y a
los/as ninos/as con discapacidad a ponerse en el

lugar de otras personas.
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Procedimiento:

: 1. Se avisa previomente a las madres, padres o
TEMPO encargados/as que preparen ciertos
1 hora

materiales como la ropa caracteristica de
cada uno/a, ademds de asegurar la
» participacidon de todos y haber identificado
previomente situaciones de la familia en las
LUGAR que se evidencias un nivel bajo de empatia.
Vivienda de la familia
2. Se inicia diciendo a la familia: “Hoy jugaremos
algo muy divertido, y para ello necesitamos la
participaciéon de todos y todas.

3. Se coloca las tarjetas con diferentes personajes

PARTICIPANTES
La familia

(mama, papd, abuelo/a, hermano/a... segun
los miembros de |la familia) boca abajo sobre
una mesa y de igual manera estard listo el

material utilizado como disfraz, se dejard cerca

las tarjetas de situacion para la segunda parte

RECOMENDACION .
Participacion activa de de la dindmica.
la familia enla
conversacion 4. Se explica a los participantes que “vamos a

realizar a un juego que consiste en ponernos en
el lugar de ofras personas”. Se reparten las
tarjetas explicando que cada uno/a saldrd a
escena, se motiva a participar a todos/as
mencionando que es una dindmica divertida y
que es muy necesaria la participacion de
todos/as.

5. A continuacion se deja un tiempo para que se

sabiendo a quien de la familia tocard
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representar, traten de transformarse en el
personaje correspondiente, hay que
mencionarles aunque consideren no tener
habilidades para ello, son ellos/as quienes
conocen a las personas con las que viven, asi
que no existe nadie mejor que él o ella para
eso. Desde un tiempo determinado se les
pedird que actlen de acuerdo a quien les
toco representar sin decir a nadie, ademds de
ello escogen su disfraz.

En la segunda parte de la dindmica, los
miembros de la familia ya han enfrado en
contacto con su papel, y escogerdn la
situacion que les corresponde representar junto
son una pareja  que se  escogerd
aleatoriamente (por parejas de numeros). Sin
conocer la identidad del otro, deberdn
escenificar la situacidn comportdndose como
si fueran su personagje. Se tiene que dejar muy
claro que: "hay que hacer y decir lo que haria
la persona en la que nos hemos transformado y
no lo que hariamos y diriamos nosotros”.

Al finalizar se pide a los/as de mds participantes
que adivinen los personajes y las situaciones
vividas y luego reflexionan con lo siguiente:
sCOmo se sinfieron cuando  estaban
ejecutando el papel de ofra persona?2, 3Como
se sintieron cuando ofra persona estaba

representdndonos?, sEstamos de acuerdo con
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esa representacion de nosotros/as mismos/ase,
sSe evidencia empatia (capacidad de
ponerse en el lugar de la ofra persona) en
alguna de las actuaciones? sSucede esto en la
realidad? 3Qué ensenanza nos deja esta
actividad a nivel individual y familiare

La reflexion se hace entorno a que todos/as los
miembros de la familia necesitamos ponernos
en el lugar de otro/as, incluyendo al nino o la
nina con discapacidad, la empatia debe estar
presente en todos/as las personas como una
actitud ante la vida, sobre todo en los casos de

discapacidad.
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Material 6: Cancidn Buenos modales

-~

BUENOS MODALES

Ji "Mis padres me ensenaron cuando yo cumpli 2, lo
mds importante de una buena educacion, siempre
debes dar las gracias y decir por favor; también decir
perddn si se te ocurre estornudar...

Buenos modales, buenos modales, son realmente
importantes y en el mundo no hay nada mejor...
Mis padres me ensenaron cuando yo cumpli 3y
mientras mds crecia mds podia entender, que unas
cosas estdn bien y otras cosas estdn mal, que el tener
buenos modales nunca estd de mdés...
Buenos modales, buenos modales, son realmente
importantes y en el mundo no hay nada mejor, son
realmente importantes y en el mundo no hay nada

mejor” JI
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Material 7: Los Sentimientos

Controlar los propios sentimientos

Cuando un hombre estd irritado, sus razones le abandonan. (Proverbio)

La espiral de la preocupacion

No es que la preocupacidén sea negativa de por si. La

preocupacion es esencial para la supervivencia y la dignidad del O
ser humano, pues resulta imprescindible para la reflexion ’
consfructiva, y sirve para alertar ante un peligro potencial y ()

facilitarnos la busqueda de soluciones.

Sin embargo, cuando la preocupacién se repite continuamente sin aportar ninguna
solucion positiva, produce un constante ruido de fondo emocional que genera un
agobiante murmullo de ansiedad. Esa espiral suele comenzar por un relato inferno, que
luego va saltando de un tfema a otro, a una velocidad que puede llegar a ser vertiginosa.
Si se hace crénica vy reiterativa, esas personas no dejan de estar preocupadas y no
consiguen relajarse; y en lugar de buscar una posible salida, se limitan a dar vueltas y mdas
vueltas en torno a esas ideas reiterativas, profundizando asi el surco del pensamiento que

les inquieta.

Si ese circulo vicioso se intensifica y persiste, ensombrece el hilo argumental de la mente y
puede conducir, en los casos mds graves, a: Fobias (cuando la ansiedad se fija en una
intensa aversion hacia situaciones o personas), Obsesiones (por la salud, el orden, la
limpieza, la propia imagen, el peso, la forma fisica, etc.), Sensacién de Pdnico (ante un
riesgo fisico, o al tener que aparecer en publico), Insomnio (como consecuencia de

pensamientos infrusivos o preocupaciones no bien abordadas), efc.

Y por qué la preocupacion puede terminar en una especie de adiccidon mental?

Es dificil saberlo. Quizd porque mientras la persona estd inmersa en esos pensamientos
recurrentes, escapa de su sensacion subjetiva de ansiedad. Cede a la tentacién de
perderse en una intferminable secuencia de preocupaciones, en las que se refugia, y que

le envuelven en una especie de neblina.
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¢Y qué hay que hacer para salir de esa espiral de la preocupaciéon? Porque no es nada

facil seguir consejos como “no te preocupes; anda, distréete un poco”, u otros parecidos.

Lo mejor es conocerse bien para asi detectar el fendbmeno y cortar con esa tendencia
desde sus inicios. Hay que adoptar una actitud critica hacia lo que constituye el origen de
sU preocupacion, y preguntarse bdsicamente tres cosas:

v 5Cudl es la probabilidad real de que suceda?

v 5Qué esrazonable que haga yo para evitarlo?

v 3De qué me estd sirviendo darle vueltas de esa manera?
Asi, con una mezcla de atencidon y de sano escepticismo, se puede ir frenando la

ansiedad y salir poco a poco del circulo vicioso en que tiende a aprisionarnos.

El control de la tristeza

Es cierfto que puede haber momentos en que la fristeza sea la y -
reaccion mas natural y adecuada: Por ejemplo, ante el / A\ \
| | \
fallecimiento de un ser querido, o ante alguna otra importante ( ‘é/ ‘.@' !
. . . . [ N4 \ / )
pérdida irreparable. En esos casos, la tristeza proporciona una | -~ /

\

especie de refugio reflexivo, de duelo necesario para asumir esa J

pérdida y ponderar su significado. _—

Sin embargo, la tristeza comun, esa melancolia que lleva a las personas a estar abatidas,
a aislarse de los demds y hundirse bajo el peso de la soledad o el desamparo, es un

senfimiento cruel y lacerante que hay que aprender a superar.

Uno de los principales motivos de la duracién e intensidad de un estado de tristeza es el
grado de obsesidon que se tenga ante la causa que ha producido la tristeza. Preocuparse
mds de lo debido por esa causa, sélo hace que la tristeza se agudice y se prolongue mds
aun. Aislarse, dar vueltas y vueltas a lo mal que nos sentimos, o a los nuevos males que nos

pueden sobrevenir, son excelentes modos de prolongar ese estado.

¢Y qué se puede hacer para superarlo?
De igual forma a lo que deciamos al hablar de preocupacion, la mejor terapia contra la
tristeza es reflexionar sobre sus causas, para asi buscar remedio en la medida que

podamos.

89



Aprender a abordar los pensamientos que se esconden en el mismo nicleo de lo que nos
entristece, para cuestionar su validez y considerar alternativas mads positivas.

A veces la fristeza tiene su origen en causas sorprendentemente pequenas. Comienza
quizd con un talante grundn, de queja, de susceptibilidad, o de envidia, mds o menos
leve, que en ese momento nos parece confrolable e inofensivo. Pero si nos dejamos
dominar por esos sentimientos, serd inevitable que nos asalten también después, en horas
mds bajas, y es probable que, entonces, en un descuido, se hagan con el gobierno de

nuestro estado de dnimo.

El proceso del enfado
Es posible que ante una situacion particular de tréfico pesado nuestro primer pensamiento
seda: «jEste imbécil, casi choca conmigo. No sabe por dénde vahy. Y quizd vaya seguido de

otfros pensamienfos mds duros y hostiles, que pueden

transformarse en frases, gestos o incluso gritos. Y como .
resultfado de ese pequeno incidente, sufrimos una fuerte frf &’\ﬁ
descarga de adrenalina, una crispacion y un mal humor que :’ IT% "“4 T
puede durarnos unos segundos, 0 unos minutos..., a No ser que 1. e |
se dispare nuestro mal genio y hagamos algo de ‘x\\h u f;
consecuencias mds serias y duraderas. "

Comparemos ahora esa reacciéon con otra mds serena, o con un poco de sentido del
humor: «Waya, parece que no me ha visto. Se ve que lleva prisa, parece que va a apagar
un incendio.n Este estilo de reaccidon atempera nuestro primer pensamiento de cdlera

mediante la comprensidn o el buen humor, y detiene la escalada del enfado.

—pPero el enfado no tiene por qué ser malo siempre.

Por supuesto. Se trata de alcanzar ese equilibrio que proponia Aristételes cuando decia:
Cualquiera puede enfadarse, eso es muy sencillo. Pero enfadarse con la persona
adecuada, en el grado adecuado, en el momento oportuno, con el propdsito justo y del

modo correcto, eso, cierfamente, ya no resulta tan sencillo.

A veces convendrd exteriorizar nuestra indignacién para remarcar una actitud de
reprobacién que consideramos conveniente mostrar, pero otras veces —quizd las mds-— el

problema es que el enfado puede escapar a nuestro control. Como escribié Benjamin
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Franklin, siempre tendremos razones para estar enfadados, pero esas razones rara vez

serdn buenas.

—De todas formas, a veces serd mejor descargar el enfado que queddrselo dentro.

A veces si, pero es dudoso que esa terapia sea eficaz de modo general. No estd nada

claro que descargar el enfado tenga efectos liberadores.

Lo normal es que el hecho de dar rienda suelta a nuestro enfado, aunque al principio
parezca proporcionar un cierto alivio o satisfaccion, haga poco o nada por mitigar sus
efectos. Es verdad que hay excepciones, y a veces resulta necesario expresar con
rotundidad nuestra indignacién, e incluso puede resultar sumamente pedagdgico (por
ejemplo, para restaurar la autoridad, o para mostrar la gravedad de una situacioén); sin
embargo, dada la naturaleza altamente inflamable de la ira, eso es mucho mas dificil de
hacer que de decir: mantenerse dentro de los limites razonables de un enfado es algo
que a pocas personas les resulta posible.

Las mds de las veces —casi todas—, descargar el enfado nos lleva a decir y hacer cosas de
las que —si somos sinceros con Nnosofros mismos— nos habremos arrepentido al poco
fiempo. En los momentos de enfado se piensan, se dicen y se hacen cosas que producen

heridas que a veces no fienen arreglo, o al menos tienen un arreglo dificil.

Es mucho mas eficaz tratar de calmarse.

Mds que reprimir el enfado, diria que buscar una salida. No se trata de enterrar el enfado
sin mds, ni tampoco dejarse arrastrar por él, sino procurar tranquilizarse y buscar una

solucién del modo mds positivo posible.

—Pero no es tan facil tranquilizarse cuando a uno le han enfadado.

No lo es, desde luego, pero hay muchos modos de intentarlo, més o menos eficaces. Por
ejemplo, la cadena de pensamientos hostfiles que alimenta el enfado nos proporciona
una clave para ver como podemos calmarlo. De lo contrario, cuantas mds vueltas demos
a los motivos que justifican nuestro enojo, mds justificaciones encontraremos para seguir
enfadados o para enfadarnos ain mds.

Debemos tratar de socavar las convicciones que alimentan el enfado.
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Material 8: Horario de actividades

FORMATO DE HORARIO DE ACTIVIDADES
HIORARIO | LUNES | MARTES | MIERCOLES # JUEVES | VIERNES | SABADIO
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Material 9: Organigrama de tareas

PROPUESTA DE ORGANIGRAMA DE TAREAS DE CASA

ACTIVIDADES

LUNES

MARTES

MIERCOLES

JUEVES

VIERNES

SABADIO

Asear la casa

Limpiar la cocina

Lavar los trastos

Hacer la comida

Lavar su ropa

Ordenar su
cuarto o cama

Ayudarle a papa
o0 mama

Banar mascota
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Material 10; Zonas

ZONA 1: CANCIONES

PIPI, POPO
Hay algo que me encanta, algo que
quiero hacer
Quiero ser mds grande, ya no quiero ser
bebé.

Mami, mami, te quiero contar
Mami, mami, ya no quiero usar panal
Si las ganas me dan al bano voy a llegar
Vamos al bano que quiero hacer pipi,
corramos al baino que quiero hacer popo,
vamos al baiio pipi, pipi, pipi, vamos al
bano popo, popo, popo.

Mami acompdiame si, solo lo voy a
intentar, y sé que puedo.

Hay algo que me encantaq, algo que
quiero hacer
Quiero ser mds grande, ya no quiero ser
bebé
Pero esta vez, al baino no llegue,
Volveré a intentarlo, una y ofra vez...
Si las ganas me dan al bano voy a llegar...
Vamos al bano....

ME CEPILLO LOS DIENTES

ay!!l me encanta cepillarme los dientes
De arriba hacia abajo me cepillo
es muy sano y es muy divertido
cepillarme me divierte y no quiero parar
el agua no debes tirar
noo, el agua nunca hay que desperdiciar
me cepillo de arriba hacia abajo
que nadie sepa que lo habia olvidado
cepillarme me divierte y no quiero parar
el agua no debes tirar
nooo el agua nunca hay que desperdiciar
me cepillo por todas partes
porque me gusta el ruido que hace
cepillarme me divierte y no quiero parar, el
agua no debes tirar
nooo el agua nunca hay que desperdiciar
no, no, no, el agua nunca hay que desperdiciar
(2 vec)

PIN PON

Pin pon es un

de frapo y de cartén,
con agua y con

Se desenreda el
con peine de marfil,
no grita y dice juy!
comienzan a salir,

se acuestay a

muneco,

se lava la carita,

jabon.

pelo,

y aunque se da tirones
Y cuando las estrellas
Pin pon se va a la cama
dormir.

ZONA 2: CUENTOS Y RELATOS

CUENTO 1: EL SAPO DENTUDO

Hace mucho, mucho tiempo, hubo un mago que por casualidad
invento un hechizo capaz de dar a quien lo recibiera una dentadura
perfecta. EI mago decidio utilizarlo con uno de sus sapos que se
transformo en un sonriente y alegre animal, que ademas de poder




comer de todo, comenz6 también a hablar gracias a su nueva dentadura.

- Estoy encantado con el cambio — repetia el sapo con orgullo — prefiero mil veces las
dulces golosinas que seguir comiendo sucias y asquerosas moscas.

El mago no dejaba de repetirle:- Cuida tus dientes si quieres mantenerlos, Sapo. Lavalos

v no dejes que se enfermen ni tengan caries. Y sobre todo no comas tantas golosinas...Pero
Sapo no hacia mucho caso a las recomendaciones del mago, pensaba que su dentadura era
demasiado resistente como para tener que lavarla, y las golosinas le gustaban tanto que ni

intentaba dejar de comerlas.

Asi que un dia aparecieron las caries en su dentadura y se fueron extendiendo por su boca
poco a poco, hasta que Sapo descubrié que tenia todos los dientes huecos por dentro, y se
le empezaron a caer. Intent6 cuidarlos entonces, pero ya poco pudo hacer por ellos, y
cuando el ultimo de sus relucientes dientes cay0, perdié también el don de hablar.

jPobre Sapo! Si no lo hubiera perdido, le habria podido contar al mago que si volviera a

tener dientes los cuidaria todos los dias, porque no habia nada méas asqueroso que volver a
comer bichos.

CUENTO 2: EL REY DESAPARECIDO <

o ;Q;'
Habia una vez un nifio que era hijo de los cuidadores de un impresionante Y‘;
castillo antiguo, lleno de cuadros antiguos y armaduras. Un dia, el nifio :
observé que de uno de los cuadros principales, uno en el que aparecia
uno de los antiguos reyes, sosteniendo el cetro junto a su hijo el principe y algunos de sus
cortesanos, habia desaparecido el rey.
El nifio no le dio mucha importancia, y penso que se habia equivocado, pero un rato
después paso de nuevo por alli y observo que el cetro, abandonado por el rey, se habia
inclinado. Se quedd pensativo e intrigado, y mas aun cuando al poco vio que la inclinacién
del cetro aumentaba, y que a ese ritmo, en unas pocas horas acabaria por golpear en la
cabeza al principe.El nifio comenz6 entonces a buscar al rey del cuadro por todas partes,
hasta que finalmente lo encontré en los aseos del castillo, dandose tranquilamente un
estupendo bafio de espuma en la mas grande de las bafieras. El nifio quedd sin palabras, y
al ver su asombro, el rey le explicd que llevaba afios y afios colgado en las paredes de
aquel castillo, y que ain no le habian limpiado el polvo ni una sola vez, y que estaba ya tan
sucio que no podia aguantar ni un rato mas sin darse un bafio.
Cuando se recuperd de la sorpresa, el nifio le explico respetuosamente lo que estaba a
punto de pasar con el cetro y el principe, y el rey se apresuro6 a volver a su sitio, dandole
las gracias por el aviso y rogandole que les pidiera a sus padres que limpiaran de vez en
cuando los cuadros.
Pero no hizo falta, porque desde aquel dia, es el propio nifio quien cuida y limpia cada uno
de los cuadros y esculturas del castillo, para estar seguro de que ninguno mas tiene que
escaparse a darse un bafio.
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POEMA:

Una foca de La Boca
Caminando sin fortuna
en el barrio de La Boca,
en una noche de luna,
se encontraba una foca.

Viene armada con cepillo,
pasta verde mentolada,
un jabén chico amarillo

y cara de enamorada.
A rayas una toalla,

a lunares un toalldn,
protesta y no se calla,
Juan, jel pato proteston!
A un diente chico amarillo
Don Sapo lo cepilla,
ipobre diente amarillo!
se rie, jsiente cosquillas!
Siguen llegando animales
para que la limpia foca
los deje a todos iguales
en el barrio de La Boca.

All& viene el elefante
a que lo bafien todito
jprecisaré un ayudante!
iprontito, vengan prontito!
Con manguera de bomberos
con cepillos y rastrillos,
alla van todos ligero
a sacarle mucho brillo.
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ZONA 3: JUEGOS

BANANDO A SU MUNECO

Para que el nifio/a aprenda como debe realizar el momento del ( Q‘-_\_\C!AS' 2

bafio, podemos jugar a que sea él quien bafie a sus mufiecos,
indicandole en qué orden debe lavar todas las partes del

cuerpo del mufieco, para facilitar que no se olvide ninguna, y / Lf/ A2l
también como debe hacerlo. J .

Se debe plantear esta actividad como un juego, por lo que hay

que intentar que sea motivadora para el nifio/a, aunque nuestro

fin sea que aprenda. Debemos preparar junto al nifio/a todo lo

necesario para el momento del bafio: toalla, gel, champu, bafiera adaptada en caso de
utilizarla, la ropa para después de bafio, etc.

Una vez todo esté preparado, debe ser el/la nifio/a quien lave a su mufieco y realice todos
los pasos del momento del bafio, aunque con nuestras indicaciones y ayuda.

Es como un ensayo para cuando llegue el momento de su bafio.
Como llevarla a cabo:

Esta actividad puede realizarse simultaneamente al bafio del/a nifio/a 0 en otro momento a
parte. De esta manera el nifio/a aprende que debe hacer en el momento del bafio para

poder hacerlo él solo, aunque sea bajo la supervisién y con la ayuda del adulto.
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Material 11; Cuentos Familiares

EL CUENTO DE MARIA
Maria una nina de 8 anos, su madre la lleva a su terapia de rehabilitacion
los dias martes debido a un problema motor de nacimientos de Maria.
Esta semana su madre tiene que llevarla pero debido a su tfrabajo no
podrd hacerlo, el papd de Maria dice:

-3y para qué la vas a llevare Ya mucho estar yendo a esa dichosa terapia

Su madre muy desanimada grita y dice muy enojada: yo no sé para qué

me embarace de vos y tuve esta bicha! Nadie lleva a Maria a la terapia y
la nina se queda en casa. Cuando llega la abuela a cuidarla, Maria ya
estd muy triste y no quiere hacer nada, la abuela muy enojada le dice:

-ipdngase a hacer algo, no sea tan tonta, y deje de llorar que con eso no
soluciona nada! Llegando incluso a maltratar a Maria. La tristeza de Maria
aumenta y sus avances en la rehabilitaciéon son pocos.

EL CUENTO DE DANIELA

Daniela es una nina de 8 anos que asiste a su centro de rehabilitacion,
debido a una dificultad motora y del lenguagije.
Cuando alguno de los padres no puede ir con ella, antes de cada terapia
le animan a acudir con entusiasmo.

Los ejercicios de rehabilitacion los realizan en familia y cada vez que la
niNa se cansa, padre, madre o hermano/a la animan a seguir:
-vamos Daniela, tu puedes.

En una ocasion no habia nadie en casa que pudiera llevar a terapia a
Daniela, sus padres hacen todo lo posible por solicitar permiso, y
comparten responsabilidades.

Utilizan palabras como Gracias, por favor, permiso. Dialogan cuando hay
un problema y aunque siempre hay mds de alguna vez que alguien se
enoja, nunca dejan de hablar de los problemas, buscando las soluciones y
conciliando las diferencias.

Daniela cada dia mds avanza en su proceso de rehabilitacion en incluso
puede hablar con claridad en ciertas situaciones. Las relaciones entre
hermanos/as son muy buenas.
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Material 12: Ficha de pensamientos negativos

FICHA DE PENSAMIENTOS NEGATIVOS

LISTA DE PENSAMIENTOS NEGATIVOS
“NO PUEDO"

PENSAMIENTOS POSITIVOS
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Material 13: Ficha de personaqjes y situaciones

FICHA DE PERSONAJES Y SITUACIONES

Personagjes

Situaciones
(Elemplos)

Mamad

Mamd estd cocinando vy su hijo (con
discapacidad) pide que le alcance un
juguete.

Papd

Papd estd descansando y mamd limpiando,
mamd le pide ayuda y papd reacciona
enojado.

Abuela

Abuela(o) tiene que ir a consulta médica pero
no hay nadie quien lleve a la escuela o terapia
de rehabilitaciéon, ante los reclamos del ofros
miembros de la familia decide ir otro dia a
consulta médica.

Hermano/a

El hijo/a con discapacidad necesita ir al bano
y su hermana/o, quien estd haciendo tareas,
un rato después muy enojada atiene el
llamado de su hermano/a.
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Fvaluacion y
Seguimient

EVALUACION

La valoracion de este programa consistird en realizar dos jornadas de
evaluacion, una a mitad del proceso y la otra al final en las que el grupo

familiar evaluard, de la siguiente manera:

H :Qué opina de este programa?, 3Como se sintid participando en
este proceso?

H :le ayudd este proceso a nivel personal y/o familiarg, sQué cambios
se suscitaron en usted a raiz de las actividades realizadas?

H :Qué cosas considera que aprendid, qué herramientas y habilidades
adquiridé para apoyar a su hijo/a, nieto/a, sobrino/a, hermano/a en
suU proceso de adquisicion de autonomia relativa?e

B :Qué sugerencias daria para mejorar este programa?

Estas preguntas servirdn de base para retroalimentar y conocer el punto de
vista de las personas, respecto al programa; es importante agregar ofro

tipo de preguntas que pueden suscitarse dentro de la jornada.

Las encargadas de realizar esta evaluacion serdn las profesionales en
Psicologia del ISRI, quienes deberdn enfatizar los logros alcanzados vy
cambios observados en los/as familiares y/o encargados/as de ninos/as

con discapacidad.
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SEGUIMIENTO

Las profesionales en Psicologia del ISRl estdn llamadas a dar seguimiento
periddicamente a los procesos de cada familia, identificando avances o
retfrocesos y con ellos reforzar algunos puntos de abordaje. Las
profesionales en Psicologia pueden apoyarse de los/as otros/as

profesionales del ISRI (Terapistas fisicas, Terapistas educativos, etc.)

Otra forma de dar seguimiento puede ser a través del establecimiento de
un grupo de apoyo conformado por padres/madres y/o encargados/as

de ninos/as con discapacidad motora.

También es importante realizar una visita domiciliar tfrimestral a cada una

de las familias que participan en este proceso.
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