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RESUMEN

Los padres de los nifios que sufren de discapacidad fisica, viven momentos donde
experimentan diversos problemas emocionales, laborares, etc., donde condiciona el
estilo de vida planificado, asi mismo los nifios atraviesan diversas dificultades que se
manifiestan dentro del hogar.

A nivel psicolégico los padres experimentan rechazo hacia el bebé, donde en ocasiones
niegan rotundamente esta experiencia, ademas que muchos suefios del matrimonio
quedan truncados, o el padre abandona a la madre aduciendo que la culpa es de la
esposa.

Se observo también que cuando los nifios ingresan al area de rehabilitacion, tienen bajo
nivel emocional, presentan problemas de relaciones sociales, bajo nivel cognoscitivo,
deficiencia en el lenguaje, etc., el cual se comprobd a simple observacion, y en algunos
casos fue necesario aplicar pruebas psicolégicas.

Ademas se observd que todas aquellas personas que tienen contacto afectivo con los
nifios (padres de familia, personal de salud, profesionales técnicos) carecen de la
orientacion inmediata, para contribuir eficazmente a la recuperacién integral del nifio
con discapacidad fisica.

Es importante considerar que la educacion y la cultura que se desarrollan en algunas
de las areas de Mixco, limitan a muchos padres de familia sobre como adaptarse
adecuadamente ante la experiencia de tener hijos con discapacidad fisica, a como
motivar psicolégicamente a su hijo para que logre integrarse a su vida cotidiana,
igualmente a que ellos mismos orienten a otras personas a como prevenir las
discapacidades fisicas y evitar que futuras familias atraviesen por esta experiencia, de
la misma manera los profesionales de la salud y técnicos deben aprender toda la
dinamica psicolégica que viven las familias, como orientarlas y como encaminar la
rehabilitacion de los nifios con discapacidad fisica hacia una integracion en su vida
diaria.

Los principios tedricos que sustentan la investigacion son los diversos enfoques que

brindan estudios anteriores sobre dicho tema, en el cual la familia que tiene un nifio con



deficiencia fisica enfrentan de diversa manera esta experiencia, realizando un analisis
descriptivo de los factores que condicionan la discapacidad de un nifio, a producir
diversos comportamientos en los padres de familia, asi mismo refiriéendonos a las
discapacidades fisicas en sus diversas causalidades, con el propdsito de considerar las
posibilidades que tiene un nifio con discapacidad fisica de recibir rehabilitacion en una
familia que sera orientada psicoldgicamente durante este proceso.

Durante este proceso de investigacion se aplicaran diversas pruebas psicolégicas,
observaciones, entrevistas, dialogos, etc., para adquirir mayor informacion que sera
registrada con el propdsito de sustentar el proceso de recoleccion de datos.

Una de las bases del estudio, en la investigacion, es la propuesta por Gomez de Silva,
gue se refiera a la discapacidad en términos etimolégicos, haciendo referencia el efecto
que esta experiencia provoca en la familia. También Cordera de Hillman tiene algunas
consideraciones sobre las funciones de la familia y su relacion con el logro de identidad
en los hijos.

Soifer, R., hace mencién en el estudio de la psicologia del embarazo, que el estado
emocional de la madre de un recién nacido manifiesta diversos desordenes
emocionales, agudizandose cuando ésta regresa a su vida diaria.

Dicho problema tiene una implicacion bioldgica, social y psicolégica en el cual la
descripcion de la investigacion es la base y ademas para alcanzar los diversos objetivos
propuestos en el transcurso del proceso.



INTRODUCCION

En el presente trabajo nos propusimos desarrollar diversas teméaticas, los padres, el
nifo discapacitado, personal profesional, etc., se abordé en todo el proceso de
investigacion, donde tanto los padres de familia, como los nifios y profesionales fueron
guienes nos proporcionaron la respuesta a que objetivo plateado. Por eso la familia se
analizo "y los sentimientos predominantes en sus miembros frente al nacimiento de un

nifio discapacitado fisicamente™

. Con el proposito de brindarla los padres de familia,
personal de salud, y técnico los elementos béasicos para poder contribuir en la
implementacion de dicha experiencia de tener un hijo con discapacidad fisica.
Considerando que se observo como principal punto que los padres de familia que
buscan la asistencia de rehabilitacion fisica para sus hijos que tienen discapacidad
fisica en Fundabiem Mixco, no han superado esta experiencia debido a que no han
recibido la asesoria profesional para, de forma integral, superar los diversos conflictos
psicologicos en relacion a sus hijos y lograr asi que sean el soporte fundamental para la
integracion de su hijo a su vida cotidiana.

Por simple observacién fue necesario también orientar al personal de salud y técnico
del dicho centro, con el propésito de brindar asistencia a los nifios con discapacidad
fisica de mayor calidad y generar un nivel mas placentero en el desarrollo de su
rehabilitacion. Este es un compromiso que se adquiere al desarrollar dicho trabajo pues
es de suma importancia contribuir en el desarrollo de investigar la dinamica de la familia
ante la experiencia de tener un hijo con discapacidad fisica, y brindar también un
servicio profesional y de docencia a todos los padres de familia, personal de salud y
técnico con el propésito de contribuir en la forma de abordar las diversas
discapacidades fisicas, por medio de charlas educativas, talleres, atencion

individualizada, dinamica de grupos.

Dicho trabajo se realizo en Fundabiem Mixco, lugar que fue considerado pues tiene el
medio propicio para ejecutar la investigacion, al ser una comunidad con mucha
necesidad educativa, laboral, etc., naciendo el interés de orientar a la poblacién sobre

el tema de la discapacidad fisica.

! Gémez de Silva, G. Discapacidad. Breve diccionario Etimoldgico de la lengua espafiola. Espafia. 1996.



Dicho trabajo esta conformado por un abordamiento tedrico en relacion a la comunidad,
centro de rehabilitacién, donde se delimita seflalandose como capitulo I, continuandose
con una referencia teérica, donde se mencionan diversos autores que han hecho
estudios sobre la discapacidad, la familia se hace referencia de los efectos que genera
tener un hijo con discapacidad fisica, y sobre todo la orientacion tedrica de cémo
superar los diversos conflictos manifiestos durante esta experiencia de vida, llamandole
este apartado como capitulo Il, donde esta también inmersos los objetivos de este
trabajo, considerando a nivel general, generar procesos de fortalecimiento familiar,
profesional y técnico, para el mejoramiento de la atencion y condicion de vida de nifios
con discapacidad fisica, que buscan asistencia en Fundabiem.

La metodologia de abordamiento a considerar se realizé6 tomando a los padres de
familia como medio de estudio y que tengan un hijo con discapacidad fisica
comprendiendo las edades de 3 a 10 afios en Fundabiem Mixco.

Se busco la recoleccion de los datos por medio de instrumentos como la ficha
psicolégica donde fueron integrados todos los datos generales de los padres e hijos,
hojas de resultados de entrevistas a padres de familia, personal de salud y técnicos,
cuaderno de control de citas con el proposito de observar el proceso de rehabilitacion
de los nifios ubicando algunos alcances, etc. Se seleccionaron pruebas psicologicas
con el propdsito de identificar algunos problemas emocionales que no han superado los
padres con la intencionalidad de poder asistirlos psicol6gicamente.

Finalizando con el apartado del capitulo 1ll, donde se describe de manera integral lo
realizado en la experiencia, en tres lineas de trabajo institucional, acciones de apoyo
psicolégico, donde se evalud el estado emocional de los padres de familia durante el
proceso de recuperacion del nifio con discapacidad fisica con el propésito de brindarle
asesoria psicologica. En las acciones orientadas a la formacion-informacion se
capacito a todo el personal profesional de la salud y de servicio técnico, con charlas
psicoeducativas, donde se brindaron los conocimientos sobre los efectos emocionales
que vive una familia que tiene un hijo con discapacidad fisica. Finalmente se llego al
proceso de investigacion donde se detecto los conflictos manifiestos por los padres de
familia que tienen un hijo con deficiencia fisica, por medio de actividades de entrevistas,

documentos, revistas, observaciones, y dialogos.



La razén de ser del siguiente trabajo es el fortalecimiento de los recursos y capacidades
familiares, emocionales, teoricos profesionales para la atencion y convivencia de nifios
con discapacidad fisica en el proceso de rehabilitacion que comprenden las edades de
3 a 10 afos en Fundabiem Mixco 2008.

Partimos desde la observacion de conocer el medio de atencion a nifios con
discapacidad fisica, donde recorrimos la institucion valorizando la asistencia
personalizada que permite brindar a los nifios con deficiencia fisica pero al mismo
tiempo focalizando las necesidades inmediatas para poder brindar los recursos
adecuados a nivel profesional tanto a padres de familia como al personal que se
involucra en su rehabilitacién a nivel emocional y formacién teérica para poder asi de
forma integral, brindarle al nifio la oportunidad de tener un mejor futuro en el proceso de
rehabilitacion tanto en la institucidbn como en casa con la ayuda continua de sus padres.
La importancia de este trabajo supervisado radica en que estos nifios y niflas que
vienen con la ayuda de sus padres al servicio de rehabilitacion de Fundabiem, son
nifos diagnosticados o referidos por la evidencia de tener deficiencia fisica, donde se
les brindo una evaluacién para poder integrarlos de forma continua a un proceso de
rehabilitacion por medio de un equipo multidisciplinario donde se le brindaron una serie
de ejercicios tanto fisicos, cognitivos, recreacionales, etc. Asi nuestra prioridad en este
trabajo fue la asistencia psicologica tanto al niilo como especialmente a los padres que
atraviesan por varias circunstancias que conllevan la convivencia diaria de tener un hijo
con deficiencia fisica, debido a esta dinamica, en los padres surgi6 la idea de crear un
manual dirigido a ellos, para orientarlos e involucrarlos en el proceso de rehabilitacion
de su hijo, con actividades sencillas que se pueden realizar en la casa y permitir asi una
convivencia cercana de toda la familia con un nifio con discapacidad fisica y al mismo
tiempo proporcionar a los padres una sensibilizacion donde logren superar las diversas
reacciones psicoldgicas provocados por esta experiencia.

La continuidad en el proceso del trabajo supervisado fue relevante, la experiencia
directa con la dinamica familiar donde se propicio una atmaosfera de confianza entre el
nifio con deficiencia fisica y los padres de familia, donde se identifico que son padres de
escasos recursos en su mayoria, en algunos casos madres solteras, mujeres que

fueron abandonadas por su maridos al saber la realidad del nifio, otros casos hombres



viudos debido a la muerte de la madre al momento de nacer el nifio, esto provoco en mi
un mayor interés y compromiso profesional al conocer la verdadera realidad diaria con
que viven estos padres de familia donde poca gente se involucra a proporcionarles
apoyo moral, espiritual, y sobre todo profesional.

La realizacion del trabajo es importante porque proporciona la evidencia del trabajo
realizado a nivel del personal profesional que se involucra en la rehabilitacion del nifio,
donde se les brindo charlas de capacitacion profesional de forma continua reforzando
asi el enriquecimiento personal de cada uno a nivel académico para brindar asi una
atencion con mayor calidad en el servicio que cada uno desarrolla, asi mismo los
padres de familia recibieron asistencia psicoldgica y orientacion con talleres y charlas
psicoeducativas relacionadas con la discapacidad fisica, con el propésito de
sensibilizarlos e involucrarlos de forma directa en la discapacidad del nifio, y lograr asi
la superacion de diversas dificultades emocionales provocadas por la experiencia de
vivir con un nifio con discapacidad fisica, y al mismo tiempo hacer que como padres de
familia se involucren en las diversas actividades que benefician al nifio en su proceso
de rehabilitacién y lograr asi darle continuidad a las actividades dentro de casa y
beneficiar al nifio a una pronta recuperacion funcional e independencia personal en la
medida de lo posible en el medio que le rodee. A los nifios se les brindo asistencia
psicolégica en la media de su potencialidad fisica y metal con actividades de juegos
educativos, contacto afectivo, donde se le brindo una atmosfera de estabilidad
emocional para que se sintiera seguro, estimulado y sobre todo querido y asi mismo
poder incrementar su estabilidad emocional durante su proceso de terapias.

Para finalizar, de acuerdo a los resultados manifiestos en el proceso del trabajo, me
siento orgullosa de haberlo elaborado, pues brinda las herramientas basicas a nivel
profesional y sobre todo a las familias de los nifios con discapacidad fisica, logrando asi
una rehabilitacién fisica con mayor sensibilidad y sobre todo una mayor calidad de vida
en la atencion personal del nifio, logrando brindar un manual con actividades sencillas a
los padres para trabajar en casa, donde considero que es valioso pues permite
involucrar no solo a los padres, sino al resto de la familia del nifio y lograr resultados
positivos en la convivencia diaria con el nifio con discapacidad fisica, asi mismo es

satisfactorio brindar a la institucion de Fundabiem de Mixco, una herramienta que



pueden consultar los profesionales, padres de familia y puablico en general que permitira
brindar, dicho trabajo, una enriquecedora informacién sobre la discapacidad fisica, y
sobre todo el papel primordial que juega la familia en la rehabilitacion, asi mismo

encontrar actividades para realizar dentro de casa con el nifio con discapacidad fisica.
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CAPITULO |
ANTECEDENTES

UBICACION CONTEXTUAL
ASPECTO HISTORICO ANTROPOLOGICO

El significado etimoldgico de Mixco segun Antonio de Fuentes y Guzman, quien
interrogod al indigena Marcos Tahuit, el término proviene de Mixco Cucul, que se traduce
como “Pueblo de Loza Pintada”; sin embargo, segun Luis Arriola la palabra Mixco viene
del Nahuatl Mixconco, que significa “Lugar Cubierto de Nubes”.?

Basado en fotos, escritos e historias que verbalmente fueron narradas de padres a
hijos, la municipalidad o ayuntamiento inicia con la venida de los espafioles, y es
precisamente Pedro de Alvarado quién la inaugura en 1526. Los padres Dominicos,
fueron los encargados de colocar a las autoridades en su momento y decidieron que
fueran dos alcaldias, una de indios y otra de ladinos, esto sucedié entre 1535 y 1935.
Posteriormente, fue dada la alcaldia al primer mayordomo de indios, éste era de la
Cofradia de Santo Domingo de Guzman. “La municipalidad de Mixco, durante la época
colonial dependi6 de la alcaldia mayor de Sacatepéquez. Con el gobierno del general
Justo Rufino Barrios y del licenciado Miguel Garcia Granados, todas las
municipalidades de Guatemala ganaron la autonomia en la firma del acta de Patzicia de
1877. Sin embargo, en 1915 aun mantenian la costumbre de tener dos alcaldes:

Uno ladino y uno indigena, a éste ultimo lo llamaban “Alcaldito”. Se debe recalcar que
los alcalditos de aquel entonces, tenian mas poder que los alcaldes ladinos. La

mayoria de alcaldes ladinos, eran personajes de la “Calle Real”, que voluntariamente

aceptaban el cargo por un periodo no mayor de un afio, sin sueldo al igual que el
alcalde de indigenas, que era electo por el pueblo en la Cofradia de Santo Domingo de

Guzman”. 3

2 6émez, Osberto. "Historia de la Municipalidad de Mixco". Casa de

la Cultura de Mixco. Afio 2006.

3 6émez, Osberto. "Historia de la Municipalidad de Mixco". Casa de
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En 1971 se derribaron las galeras y el arco que ocupaba la municipalidad de Mixco de
aquel entonces, iniciAandose la construccion de los dos primeros niveles del edificio
municipal en la administracion de Julio Ambrosio; concluyéndose cuatro dias antes de
entregar el cargo a Enrique Ramirez en 1974, quién durante su administracion
construyo el primer edificio anexo actual, finalizandolo en julio de 1978. El tercer nivel
del edificio central, se construyé en la administracion de Berta Argelia Herrera de
Ruano.

Segun los datos del censo general de poblacion de 1950, Mixco contaba con un total de
11,784 habitantes, correspondiendo a la poblacion urbana 4,181 y el area rural 7,653.
Al afio de 1986 el municipio mixquefo tenia una poblacién de 297,387 habitantes. La
informacion del dltimo censo del Instituto Nacional de Estadistica, INE, indica que al afio
2002 habian 403,689 habitantes, en una superficie de 132 kilometros cuadrados de
extension territorial, lo que equivale a 3,058 habitantes por kildmetro cuadrado. “El
desarrollo urbanistico del municipio de Mixco de los ultimos afios y la tendencia de la
tasa de crecimiento de estudios anteriores indicaban que a 1993 aproximadamente el
85% del espacio habitacional estaba construido en el municipio”. *

En Mixco se cuenta con una poblacion Pocoman de origen prehispanico, su actual
asentamiento fue fundado el 4 de agosto de 1,956, poco después de la toma y
destruccion del antiguo Mixco por los espafioles. Para ser poblado se eligié un lugar
agreste y sinuoso circundado en su parte occidental por una pequefia cordillera en la
que sobresale el Cerro Alux, que en lengua maya y terminologia Kakchiquel quiero
decir Hijo Predilecto.

Los primeros habitantes fueron los sobrevivientes de la destruccion de Mixco Viejo,
siendo en la actualidad un parque arqueoldgico ubicado en el municipio de San Martin
Jilotepeque. Asi fue como se fueron asentando los grupos humanos, seguido por una

variedad de migraciones de pobladores provenientes del area de occidente, donde se

la Cultura de Mixco. Afio 2006.

* Rodas Maltez, Francisco. "Produccién de suelo habitacional y de los servicios bdsicos en la periferia
del drea metropolitana, municipio de Mixco, Santa Catarina Pinula y San José Pinula" CEUR,
Universidad de San Carlos de Guatemala. Primera edicion, 1996.
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desplazaron para dedicarse ha actividades comerciales y tener asi un mejor estilo de
vida.

Las civilizaciones y culturas de este momento son las que mejor se conocen dada la
gran cantidad de documentacion que recogieron los cronistas espafioles a su llegada.
MIXCO VIEJO: A primera vista, MIXCO VIEJO denota que fue construido en el marco
de una cultura de guerra, lo cual lo acredita como un buen ejemplo del periodo

posclasico.

Esta excelsa ciudad, que se estima albergd hasta unos 9 mil habitantes en sus mejores
dias, ademas de haber servido como cuartel militar, o cual es evidente por su ubicacion
(entre barrancos), fue también un importante centro ceremonial en cuyos templos el
pueblo celebraba sus ritos religiosos y se congregaba para disfrutar del famoso juego

de pelota maya.

ASPECTO SOCIOCULTURAL

En lo que respecta al nucleo tradicional de Mixco, alberga todavia una poblacion
indigena de origen Pocoman, que viste trajes tipicos y practica costumbres. Ademas

del idioma espafiol, en este municipio se habla Pocoman. Y tradiciones ancestrales.

Conserva en alguna medida el sistema de cofradias indigenas y se celebran dos
festividades durante el afio. En enero a la Virgen de Morenos y en agosto a Santo
Domingo de Guzman. Se cree que fue fundado en 1,526, con los habitantes del

destruido Mixco Viejo.

En Mixco destacan los chicharrones y el chocolate mixquefio, reconocido como uno de
los mejores del pais. En enero se realiza la fiesta en honor de la Virgen de Morenos y

en agosto la celebracion de la fiesta dedicada a Santo Domingo de Guzman.

Entre las danzas folkléricas que se presentan en este municipio se puede mencionar la
danza de "Los Moros". Igualmente como lo es en casi todas las regiones de Guatemala,
los padres a sus hijos les narran aquellas historias populares como lo son la del
sombrearon, la llorona, el cadejo, donde los hijos igualmente se las van trasmitiendo a

Sus propias generaciones.
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En el municipio existen diversos grupos étnicos, que cuando iniciaron las lotificaciones,
residenciales, industrias, comercios, migraron hacia esta comunidad de diversas partes
del pais, especialmente del area occidental, donde se ubican una poblacién con
predominio de indigenas, que practican sus propias costumbres, aunque con el devenir
del tiempo y a la diversidad de clases sociales de la comunidad se han perdido muchas
de ellas, ya que por la diversidad de ideologias es un pueblo que practica diversas
religiones, como lo es la catdlica, que en su mayoria ha venido a realizar diversas
actividades culturales, como procesiones, fiestas patronales, actividades artisticas,

donde se involucra casi toda la comunidad.

Cuenta con una historia mistica, para todos los pobladores, que muchos de ellos tienen
versiones diferentes sobre lo que ahora es Mixco nuevo, donde se caracteriza por ser
una comunidad industrializada, multiétnica, y multilingiie. Ademas del espafiol, en este

municipio se habla Pocoman.

Al igual que en todo el pais, el instrumento autoctono es la marimba. Su musica deleita
a todos los habitantes a través de los conciertos ofrecidos en los parques. Amenizan

bodas, cumpleafios, bailes sociales, y celebraciones de dias festivos.

Igualmente se continla con las tradiciones de baile de moros, la quema del torito,
juegos pirotécnicos, baile de disfraces, y el atuendo tradicional de las capitanias, son la

atraccion de este municipio.

Los platos de comida tipica, el chocolate, y los chicharrones son el sello del gusto

mixquenio, y el caldo colorado.

Entre sus sitios culturales se encuentra La Casa de la Cultura, Biblioteca Municipal,

cines, locales, centros comerciales, centros educativos privados y publicos.

Cuenta con una plaza central ubicada frente a la Municipalidad, en al cabecera, otro
parque donde se encuentra el monumento a La Madre, ambos cuentan con areas

verdes.

13



Mixco es un pueblo compuesto de trescientas familias; pero nada hay de considerable
mas que las riguezas que pertenecen a estas dos cofradias y algunos indios ricos que
han aprendido de los espafioles a sembrar el grano y a traficar en el camino del golfo
con sus mulas. Ademas de la gran cantidad de volatiles y pavos que se crian en este

pueblo, hay una carniceria donde se les vende a los indigenas nativos.

Segun INE/94 entre la poblacion mayor de 15 afios existen 87,276 hombres y 92,750
mujeres que saben leer y escribir, asi como 4,291 hombres y 13,414 mujeres que son
analfabetas. Un bajo porcentaje de la poblacién no tiene acceso a la educacion
sistematica sin embargo saben contar, que se les hace necesario para administrar el

dinero y manejar precios de mercado.

El idioma materno de este pueblo y el que regularmente hablan los indios es el
Pocoman, aunque se dice no ser necesario para la administracién, porque todos

entienden y hablan el castellano.

Mixco, después de los terremotos de Santa Marta en 1773 me asolaron a la capital
Santiago fue corto tiempo sede del gobierno. Durante la guerra civil de 1829, Mixco fue
teatro de sangrientos sucesos, habiéndose librado una batalla conocida como combate
de San Miguelito en febrero de ese afio, en que Morazan triunfo recuperando Mixco y
persiguiendo a sus enemigos hasta Sumpango, después de la derrota que le fuera
infligida a su coronel cerda, nombrado para que con una division del Ejército Aliado
Protector de la ley se situase en Mixco y evitase la introduccion de viveres y agua a la
capital, cuando el 18 de febrero 1829 las tropas de la guarnicion de Guatemala
derrotaron a una gruesa division del ejército de Morazan, se le otorgd a Mixco el titulo

de Villa de La Victoria.

El municipio muestra una topografia quebrada en un 75% de su extension, la parte mas
plana queda al este. La cabecera esta en terreno sinuoso, principia en la bifurcacion de
la ruta asfaltada CA-1 para entrar a la cabecera y termina en las faldas del cerro Alux,
con un desnivel demasiado pronunciado, sus calles son por lo general curvas, teniendo

una forma alargada de este a oeste.
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Casi todos los indigenas que forman la mayoria de la poblaciéon hablan espafiol, usando
entre ellos los idiomas Kakchiquel y Pocoman, conservando algunos aun sus préacticas
y supersticiones heredadas, la fiesta titular de Morenos, se celebra a mediados de
enero, En lo religioso, Mixco se considera parroquia extraurbana de la arquidiocesis de
Guatemala, Titular: Santo Domingo, los libros de matrimonios datan de 1684 y de
bautismo desde 1719 en su archivo.

El edificio municipal se inaugurd el 5 de junio 1974, construido por el Departamento de

Ingenieria Municipal de Mixco.

ASPECTO SOCIOECONOMICO

Guatemala es un pais con un indice alto de pobreza, donde a nivel general muchos
ciudadanos guatemaltecos han migrado ha través de los afios a varias partes del pais,
el Municipio de Mixco no se excluye de esto, ya que durante la conquista, y después de
la misma muchos pobladores del occidente, o de lugares cercanos al mismo migraron,
con el propdsito de tener un mejor estilo de vida que en sus propias comunidades, lo
cual se ha evidenciado en dicho lugar, que ha pesar que los que han dirigido las riendas
politicas del lugar han confesado publicamente la erradicacion de la pobreza, aunque
sigue existiendo un margen grande de pobladores que viven en pobreza, a causa que

no existen fuentes de empleo bien remunerados.

Es evidente que es un lugar con mucha industria, comercios, donde sus pobladores
trabajan, pero debido a problemas de seguridad cierran sin previo aviso y dejan sin
salario y empleo a muchas personas, esto provoca que en el lugar existe muchos
hombres y mujeres desempleados, que en su mayoria se dedican a oficios domeésticos,
venta de verduras en los mercados, en general a trabajos informales donde sus
ingresos no son satisfactorios a las necesidades de la familia. A nivel de genero las
mujeres son las mas vulnerables, ya que histéricamente aln existe discriminacion en el
desempeiio de las mujeres en un trabajo bien remunero, sin que sean objeto de

discriminacion o abusos laborales, en relacion a los hombres tienen mas posibilidades
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de encontrarlo, pero ya sea por gastar mas de los ingresos obtenidos, o por que se
tienen vicios como la bebida de alcohol, provocan que se tenga una mala
administracion y repercuta en el resto de los integrantes de la familia, donde no se goza
con una estabilidad salarial, generando que a nivel comunitario existan problemas de
fondo que estén generando la pobreza, como lo es el analfabetismo, la inseguridad, la
no generacién de empleo bien remunerado por los organismos encargados del mismo,
y provoca que existan condiciones de salud desiguales e insatisfactorias que provoca
que existan diferencia en entre los grupos sociales que cohabitan dicha comunidad.

En cuanto a servicios de salud, Mixco muestra una situacion aceptable, cuenta con
instalaciones de IGSS, un centro de salud, clinicas particulares, sanitarios y seis
puestos de salud distribuidos en las distintas comunidades rurales.

Segun el INE/92 el 12% de la poblacion esta enferma siendo las principales causas las
enfermedades infectocontagiosas y enfermedades de vias respiratorias. Entre las
enfermedades endémicas figuran el paludismo, fiebre amarilla, y la enfermedad de

chagas.

La produccion es la venta de vasos, cantaros, tinajas, platones, trastos de ceramica
pintada y barnizada, constituye la base del comercio mixquefio; asi como la fabricacion

de jabon, licor y pieles.

Mixco cuenta con varis industrias, cuenta con 41 industrias de diferente tipo de
produccion, entre la que figuran, seis de textiles, cuatro de plasticos, dos de yeso, seis
de alimentos, dos de metélica, veintiuno son quimicas, entre otras.

Segun el censo de 1994, en la cuenca existen 9,115 industrias familiares, las que
representan una fuente de ingresos para un sector de la poblacion. Se observa que
2,985 se catalogan como industrias: de artesania hay aproximadamente 896 que

laboran alimentos hay 4,985 y de diferente indole hay 409.

Hay un lugar para mercado, que resultaba estrecho, entre las industrias dignas de

estimulo se mencionan una teneria y jaboneria.
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Los cultivos eran maiz, frijol, café y verduras, entre los problemas urgentes que
consideraba la municipalidad estaba la construccion y asfalto del entronque con la
carretera nacional; construccion de un mercado, del edificio municipal; drenajes;
terminacion del sistema de agua potable y creacion de un Juzgado de Paz.

Los indigenas de este pueblo pueden ser ricos y abundantes de todo, porque a mas de
tener abundantes cosechas trabajan mucha loceria. Toda esta obra la hacen las
mujeres; ellas amasan el barro, forman la pieza sin rueda, las pintan y cuecen son
horno y salen hermosas, pintadas y bien cocidas. Los hombres no tienen otra
intervencion que llevarlas a vender y con esto hacen todo el gasto de la casa, como se
dice también en la parroquia de Tecpan Guatemala, habiendo entrado en algunos
cocotes me instrui de otra industria que tienen en la materia, y es que la cabeza o
principal de la generacion tiene a todos sus hijos y familias en el mismo trabajo y cada
uno de ellos tienen su cocina y apartamientos para los animalitos, como son cerdos y
gallinos; en cada uno se trabaja obra distinta y ninguno puede hacer la que otro trabaja
de suerte que la hija trabaja platos, otra escudillas, otra tinajas, etc. Y preguntando
¢porque era esto? La respuesta fue que era para no estorbarse en al venta unos a

otros.

En el compendio de la historia de la Ciudad de Guatemala escrito por Domingo Juarros
por 1800; Santo Domingo Mixco; pueblo situado en el declive de un cerro, que domina
al dilatado valle, que por eso lo llaman de Mixco, su vecindario se compone de indios y
mulatos; los primeros comercian en maiz, que cosechan en sus inmediaciones y en

cantaros y otras piezas de barro que fabrican, los segundos son arrieros y labradores.

Se cosecha gran cantidad de granos, especialmente el maiz y frijol. El chocolate que
se ha elaborado ha contado con gran aceptacion en al capital, asi como la carne y
productos de ganado vacuno y porcino destazado. Entre las principales industrias esta
la elaboracién de jabdn, fabricas de licores y tenerias. Existe una cooperativa avicola.

Funciona un puesto de salud, de parte del Ministerio de Salud Publica y Asistencia
Social, a principios de octubre 1973 se inaugur6é la venta municipal de medicinas

basicas.
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ASPECTO IDEOLOGICO-POLITICO

Justo antes de la llegada de los conquistadores espafoles al nuevo mundo. Es una
etapa caracterizada por fuertes migraciones y la intensificacion de la guerra entre los
pueblos.

El incremento en el militarismo y desgaste del poder religioso se manifestaron en el
aumento de fortificaciones y disminucién de construcciones religiosas. Con la guerra
se intensifica la esclavitud, los sacrificios y el sometimiento de un pueblo sobre otro, lo
gue ocasiond transferencias interregionales de rasgos culturales, arquitectonicos y
artisticos.

Si bien es cierto, en la decadencia de la civilizacion maya, no significé la desaparicion
de dicha cultura, en todo caso, generd la separacion del tronco cultural maya en varios
grupos con idiomas y caracteristicas propias, quienes enfrentaron el proceso de
conquista y colonizacion, pero que a través de 21 grupos étnicos mantienen vivo el
legado de los mayas, conservando su lenguaje, vestimentas, ceremoniales y el régimen
alimenticio basado en el maiz.

Es asi pues, después de muchos afios fue construido la nueva comunidad que hoy se
llama Mixco nuevo, donde todavia existen muchas leyendas de como fue la evoluciéon
del municipio hasta lo que es hoy, desde el punto de vista religioso, todavia los pueblos
indigenas practican sus tradiciones ancestrales, de la misma manera sigue existiendo la
diferencia marca de las clases sociales que antes fueron diferenciadas como lo son los
indigenas y los ladinos, donde siempre sigue existiendo lucha de poder, y sobre todo la
desigualdad de clases donde los mas desposeidos son los indigenas considerados
como una clase social con poco desarrollo, analfabeta, aislada, con complejos de
inferioridad, demostrandose que la historia se sigue repitiendo, pues si observamos la
verdadera realidad Mixco es un pueblo con indice alto de grupos indigenas, pero
quienes tienen mayor solvencia econémica son los ladinos.

A nivel politico observamos que hoy las autoridades se eligen de forma democratica,
involucrando a todas las clases sociales, con la busqueda de generar igualdad entre
todos sus pobladores brindandoles oportunidad de participacion a todos los integrantes
del pueblo, ademés se evidencia que se ha conformado diversos ejes de trabajos

sociales con el proposito de llevar a cabo mas eficientemente los proyectos

18



desarrollados a nivel comunitario, conformandose lo que hoy llamamos municipalidad,
donde se realiza un gobierno municipal.

“Considerandose que la municipalidad es el 6rgano maximo, es la Corporacion
Municipal o Concejo Municipal, a quien le compete el gobierno del municipio: El
Concejo Municipal es el 6rgano colegiado superior de deliberacién y de decision de los
asuntos municipales, cuyos miembros son solidarios y mancomunadamente
responsables por la toma de decisiones y tiene su sede en la cabecera de la

circunscripcién municipal.”

El gobierno municipal corresponde al Concejo Municipal, el
cual es responsable de ejercer la autonomia del municipio. Se integra por el alcalde, los
sindicos y los concejales, todos electos directa y popularmente en cada municipio de

conformidad con la ley de la materia.

La municipalidad tiene como atribucion primordial la prestacién y administracion de los
servicios publicos de las poblaciones bajo su jurisdiccion territorial, basicamente sin
perseguir fines lucrativos, y por lo tanto, tiene competencia para establecerlos,
mantenerlos, mejorarlos, regularlos, garantizando su funcionamiento eficiente, seguro,
continuo, comodo e higiénico a los habitantes y beneficiarios de dichas poblaciones, y
en su caso, la determinacién y cobro de tasas y contribuciones equitativas y justas,

segun lo establece el Cédigo Municipal, Decreto 12-2002, en el Articulo 72.

La municipalidad de Mixco presta los siguientes servicios: a) Servicio ampliacion,
mantenimiento y mejora de aguas y drenajes, b) servicio de limpieza, c) registro y pago
de licencias de funcionamiento de establecimientos comerciales, ventas callejeras,
rétulos, vallas, cable TV y telefonia; d) tramite y registro de nacimientos, defunciones,
matrimonios y divorcios, e€) tramite y registro de cédulas de vecindad vy

avecindamientos, f) valuaciones de propiedades, g) recaudacion de impuestos, h)

> "Decreto Nimero 12-2002, Cédigo Municipal, y su reforma Decreto Nimero 56-

2002". Guatemala, CA. Ao 2004.
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emision de licencias de construccién y urbanizacion e inspeccidén de obras privadas, i)
construccion, ampliacion, mantenimiento y mejora de obras de infraestructura y bienes
nacionales de uso comun, j) construccion, ampliacion, mantenimiento y mejora de
parques, areas verdes entre otros; asi como la promocion y gestion ambiental de los
recursos naturales, k) mantenimiento y mejora de alumbrado publico del municipio, 1)
ordenamiento vial, regulacién del transito y autorizacion del transporte publico del
municipio , m ) administracion de mercados municipales, n) administracién del
cementerio municipal, fi) asesoria técnica para mujeres en diferentes éareas, 0)
contribucién para la ampliacion, mantenimiento y mejoras a escuelas asi como centros
y puestos de salud, p) servicio de biblioteca municipal, y ) apoyo logistico en la

celebracion de actividades tradicionales y culturales de la poblacion.

Organizacion administrativa municipal

Concejo Municipal

Integrado por concejales, sindicos y alcalde municipal. La funcion del Concejo Municipal
esta regulada en el Articulo 9 del Cédigo Municipal. Es el érgano colegiado superior de
deliberacion y decision en asuntos municipales. EI Concejo Municipal de Mixco esta
integrado por las diferentes comisiones que estan reguladas en el Codigo Municipal en
el Articulo 36.

Organizacion de comisiones: El Concejo Municipal organizara las comisiones que
considere necesarias para el estudio y dictamen de los asuntos que conocera durante
todo el afio, teniendo caracter obligatorio las siguientes comisiones:

1. Educacién, cultura y deportes.

2. Salud y asistencia social.

3. Servicios, infraestructura, ordenamiento territorial, urbanismo y vivienda.

4. Fomento econdmico, turismo, ambiente y recursos naturales.

5. Descentralizacion, fortalecimiento municipal y participacion ciudadana.
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6. De finanzas.

7. De probidad.

8. De los Derechos Humanos y de la paz.
9. De la familia, la mujer y la nifiez.

Ademas de las establecidas por la ley, la Corporacion Municipal acordd crear las

siguientes:

10. De transportes y
11. De aguas.
Alcaldia municipal

Este organo municipal esta a cargo del alcalde municipal, quien representa a la
municipalidad y al municipio; es el personero legal de la misma y es el jefe del 6rgano

ejecutivo del gobierno municipal.

DESCRIPCION DE LA INSTITUCION U ORGANISMO REQUIRENTE

Antes que naciera Fundabien, al principio parecia ser un pequefio proyecto de un grupo
de personas afines, sin mayor conocimiento de educacion motivadas al notar el
abandono en que se encontraba la poblacion discapacitada de Guatemala. Segun la
Organizacion Mundial de la Salud, el 10% de la poblacién padece de algun tipo de
discapacidad.

“El centro de rehabilitacibn que nacié en la capital asi como los del interior de la

republica son clinicas ambulatorias, en las que no hay encamamiento, o pacientes
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internos, ya que el proyecto esta encaminado a la integracién del paciente a su medio
de vida comuin e insercién a su comunidad™

Fundabien, esta ubicado en el Km. 18.5 carretera interamericana.

¢, Como nace Fundabiem?

La fundacion pro-bienestar del minusvalido “FUNDABIEM” es una institucién privada no
lucrativa, de beneficio social. Se crea en 1986 por acuerdo gubernativo numero 415-
86, con el objetivo de proporcionar rehabilitacién a la poblacion con discapacidad fisico.
¢, Cual es su mision?

Ser unan institucion modelo a nivel latinoamericano en habilitacién y rehabilitacion
integral de personas con discapacidad prioritariamente fisicas, y al mismo tiempo en la
implementacion de programas y estrategias en los distintos niveles de atencién de
programas Yy estrategias en los distintos niveles de atencibn con énfasis en la
prevencion.

¢,Cual es su vision?

Brindar a nivel nacional, servicios de rehabilitacibn y rehabilitacion integral con
participacion de la comunidad, a personas con discapacidades prioritariamente fisicas,
con el fin de lograr su maxima integracion a la sociedad, en igualdad de derechos y
oportunidades.

¢, COmo estan organizados?

1. Asamblea General: integrada por miembros asociados a la fundacion y es el
organo supremo de la misma, todos trabajan en forma ad-honoren.

2. Consejo Directivo: sus miembros se dedican a la buena conduccién y
administracion de los centros, clinicas y puestos de rehabilitacién, asi como de
todos los programas de la fundacion, todos trabajan de forma ad-honoren.

3. Auditorias: (interna y externa). A. Fundabiem es fiscalizada internamente por la
firma de auditores Garcia Sierra y Asociados, quines mensualmente y pasada
cada teleton, auditan la correcta utilizacion de los fondos. B.
Externamente es fiscalizada por contraloria general de cuentas, contando con
una oficina permanente de dicha institucion en las instalaciones de Fundabiem

Guatemala.

® www.fundabiem.org
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4. Otros Organos: (Consejo Técnico, comités de apoyo). A. Consejo Técnico:
integrado por profesionales de la medicina con reconocida trayectoria en el
campo de la rehabilitacion trabajan en forma ad-honoren. B. Comité de apoyo:
los comités de apoyo departamentales son los encargados de vigilar y colaborar
por el buen funcionamiento de cada centro, clinica o puesto de rehabilitacion lo
hacen de forma ad-honoren.

5. Capital humano de trabajo: Se cuenta con personal altamente calificado y

profesional en el &rea administrativa, financiera, médica y técnica.

¢, Qué servicios se proporcionan?

Area Médica: Pediatria, Neurologia, Traumatologia, Fisiatria, y Ortopedia.

Area Técnica: Fisioterapia (terapia fisica, hidroterapia, mecanoterapia), Educacion
Especial, Terapia de Lenguaje, Terapia Ocupacional, Trabajo Social, Psicologia.
Programas:

Prevencion y epidemiologia, terapeuta por un dia, talleres ocupacionales, ortesis, y
protesis, (proveedores), Psicologia, Epesista de Psicologia, computacion, y panaderia.
Servicio de apoyo: trabajo social, escuela de padres, administracion, transporte, parque
infantil, refaccidn gratuita, centros de cOmputo, y programas de insercién laboral.

¢, Qué costos tienen los servicios?

Por recibir atencién médica o bien la terapia que se prescribe por el médico, tienen un
costo de veinte quetzales. La sesion de tratamiento tiene una duraciéon de media hora,
y puede aumentar dependiendo de la prescripcion médica.

¢,Cual es su marco de atenciéon?

Proporcionar la habilitacion y rehabilitacion a nifios, adolescentes y adultos que
presentan alguna discapacidad fisica, a través de los 26 centros, clinicas, y puestos de
rehabilitacion en 19 departamentos del pais.

¢,Cual es la cobertura de Fundabiem?

Guatemala, Quetzaltenango, Chimaltenango, Chiquimula, Coban, Jalapa,
Mazatenango, Quiche, Malacatan, Retalhuleu, Jutiapa, Coatepeque, Puerto Barrios,

Chiquimulilla, Panajachel, Huehuetenango, Petén, San Marcos, Escuintla, Asuncion
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Mita, San Lucas Toliman, Salama, Nueva Concepcion, Barberena, Morales Izabal,

Cubulco, Ademas se cuenta con la casa hogar Jardin Nifio de Praga.

DESCRIPCION DE LA POBLACION A LA CUAL ESTA DIRIGIDO EL
E.P.S

Fundabiem como se describi6 anteriormente presta su servicio a personas con
discapacidad fisica, donde todos los pacientes son referidos por prescripcion médica
donde en su mayoria son fuera del municipio de Mixco. Todos los pacientes que
buscan los servicios de Fundabiem, se integran a los diferentes programas que tiene
dicha institucién, ya sea al area técnica donde se les brinda fisioterapia, terapia de
lenguaje, educaciéon especial, terapia ocupacional, entre otros. Esto le brinda al
paciente con deficiencia fisica la oportunidad de rehabilitarse de forma integral. Es
también de suma importancia mencionar que los pacientes solamente pueden venir en
sus respectivas citas a su rehabilitacion ya que no se cuenta con encamamiento. Se
observa que la poblacion que vienen a este Fundabiem, son de diversos lugares que
colindan con Mixco, pues son de villa nueva, barcenas, san Cristobal, Antigua, Quiche,
Amatitlan, y varios la zona 6, el milagro, y algunos casos de los departamentos del area
sur o oriente del pais.

Las caracteristicas de las personas que vienen a Fundabiem son especialmente madres
de familia, de escasos recursos, de diversos grupos étnicos, indigenas en su mayoria,
ademas con un nivel econdmico bajo, de diversas religiones predominando los catélicos
y evangélicos, con niveles educativos bajos ya que la mayoria solo han cursado los
niveles primarios y algunos los niveles basicos, ademas las condiciones de vivienda de
la mayoria son minimas ya que vienen de barrios populares donde las viviendas
cuentas con los servicios minimos para vivir. A nivel ocupacional son personas que
trabajan en maquilas, son amas de casa, trabajan en oficios domésticos y otros que
tienen a su cargo una tienda, trabajan en un mercado, y otras personas pues cuentan
con un trabajo dentro de una industria, escuela, o servicio de seguridad, albafileria, etc.
La mayoria de personas que asisten tienen un bajo nivel educativo, carecen de un

trabajo fijo, los papas se dedican a varios trabajos, las mamas en venta de comida,
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ventas por catalogo, ventas de joyas, ropa, juguetes, pacas de todo tipo tanto ropa,
zapatos o muiiecos de peluche.

Otro problema muy seguido es que algunos nifios llegan muy sucios las razones son
diversas algunas porque donde viven son areas marginales por la que deben comprar
agua, las mamas le ponen mas atencion para gastar el agua en la comida o en los otros
nifos que asisten a los diversos centros educativos que a al de llevar a los pacientes
limpios, los terapistas fisicos me reportan a las mamas que no llevan a los nifio9s
limpios para que pasen a psicologia para poder darles instrucciones y ensefianza sobre
higiene personal por lo que en futuras asistencia al centro deben traer al paciente limpio
porque las colchonetas la utilizan otros nifios, por lo que se le debe hacer conciencia del
bien comun de todos el equipo que se utiliza, otras mamas que padecen de depresion
no solo llevan al nifio sucio sino que ellas también llegan mal arregladas por el poco
animo que tienen de asistir con ellos, incluso hay mamas que cuando las entreviste me
explicaban que sus mamas le decian que no bafaran al nifio todos los dias porque se
enferman, en algunos casos como los nifios ya estan grandes se les dificulta el bafio
porque ellos se ponen muy rigidos, ellas se agotan de tanto que luchan con ellos a la
hora del bafio, a todos los nifios les encanta el agua se sienten frescos y pueden dormir
mas relajados después del bafio.

Los dias viernes la institucion ha dedicado ese dia para todos los pacientes de San
Juan Sacatepequez, por los inconvenientes que los padres en especial la madre de los
nifios tienen para movilizarse el bus llega a traerlos y ha dejarlos, con ellas en especial
se debe trabajar mas en el area de higiene personal, porque no solo no los bafian sino
no les cuidan los dientes limpian las orejas y se les debe tener cuidado especial a la
hora de cortarles las ufias, porque los pueden lastimar, pero sino lo hacen son los nifios
quienes se rasguiian y se lastiman la carita con las ufas, la mayoria de los nifios
dependen fisicamente mucho de la madre se le ensefio a ellas que deben mantenerse
limpias por el contacto no solo en el cuidado personal, sino también en la manipulacion
de los alimentos, porque algunos padecen mucho de infecciones estomacales e
intestinales debido a la poca higiene.

Algunos esposos que acomparfan a la madre que son pocos, lo hacen porque al tener

un hermanito menor algunos de ellos se deben quedar cuidandolo porque es necesario
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qgue uno de los padres acomparie al nifio a realizar la terapia, otros papas que llegan es
en algunos casos muy aislados porque la madre muri6 en el parto, accidente, o
enfermedad, por lo que se requiere del apoyo de la familia en lo econémico como el
alternarse para llevarlo a la terapia fisica, también existen aquellos padres que por lo
econdmico ellos llevan al nifio debido a que las esposas ganan mas que ellos entonces
toman la decisién en pareja de que él deje de trabajar y asi poder llevar al nifio para
gue ejecute sus diferentes terapias.

Algunas mamas no toman el bus porque tienen la facilidad que tienen carro, o pueden
pagar un taxi aunque esto represente un gasto muy elevado, hay familias que en moto

llevan a la madre para asistir a la institucion.

PLANTEAMIENTO DE LOS PROBLEMAS Y NECESIDADES

Al conocer Fundabiem y observar los diversos servicios que se les brinda a todos los
nifios que tienen diversas discapacidades fisicas se evidencia que tanto los nifios como
en su mayoria los padres tienen diversos problemas debido a las consecuencias de
tener a un hijo con diversas limitaciones al resto de los nifios, esto expresan los padres,
donde dicen que todavia viven sentimientos de culpa, verglenza, aislamiento,
depresion, ansiedad, donde han pasado momentos dificiles para ambos padres,
ademas los mismos profesionales del centro, especialmente la trabajadora social,
terapistas y area de psicologia refieren que los padres viven problemas emocionales
donde en muchos casos no buscan asesoria psicologia para poder superar sus
problemas, reconociendo que es necesario poder tener avances significativos para el
bienestar integral del nifio que tiene una discapacidad fisica si se orienta al padre, para
que logre superar sus temores emocionales a consecuencia de tener un hijo
discapacitado.

Un punto en comun de los profesionales, los mismos padres de familia, personas que
visitan la institucion es, que en todos los casos donde nace un nifio con discapacidad,
los padres no saben que hacer debido a la falta de informacion adecuada para poder
aprender a vivir con un hijo discapacitado y por el contrario de ser una experiencia de
mucha alegria por el nacimiento de un hijo, se experimenta dolor, rechazo, conflictos

matrimoniales, etc., donde refieren que seria valioso poder contar con un trabajo de
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EPS, donde se brinde los elementos basicos para los padres, terapeutas, personal de
enfermeria, administracién, padres de familia, donde se oriente sobre como vivir y
superar los diversos problemas que conllevan cuando se ha tenido un nifio con

discapacidad.

Se encontré6 que a nivel de los padres de familia tienen problemas de depresion,
ansiedades, culpa, resentimientos, fracasos matrimoniales, a consecuencia de tener un
hijo con discapacidad, evidenciando la necesidad de orientarlos a superar esta dinamica
de problemas a nivel psicoldgico.

Los niflos igualmente experimentar sentimientos de ser introvertidos, miedosos,
aislados, poco comunicativos, tienen deficiencia en el lenguaje, memoria, no se
evidencias motivados durante el proceso de rehabilitacion, provocando la dificultad de
rehabilitarse y lograr insertarse con mejor calidad de vida a su medio social donde en la
mayoria de casos sera objeto de discriminacion.

A nivel del personal de la de la Institucion se encuentra necesario poder no solo
orientar sobre el tema de la discapacidad fisica, sino también ensefar las dificultades
que sufren los padres de familia como sus hijos desde el nacimiento, las consecuencias
que genera en el medio familiar tanto para el nifio y padres, sobre todo las diversos
problemas psicolégicos que provocan en la familia, teniendo necesario hacerlo ya una
mayor atencion integral a cada uno que integra una familia que tiene un hijo con

discapacidad.
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CAPITULO I
REFERENTE TEORICO METODOLOGICO

ABORDAMIENTO CIENTIFICO TEORICO METODOLOGICO DE LOS PROBLEMAS

LA FAMILIA FRENTE A LA DISCAPACIDAD

Se toma como base a la familia, porque, es la principal responsable de hacer del ser
humano, un individuo independiente con autonomia y educacion, porque es la base de
la sociedad, el eslabdn de la humanidad, en ella el sujeto se desarrolla, madura y crece,
por lo cual en ella tiene y desarrolla todas aquellas habilidades para su crecimiento
fisico, intelectual y psicologico, se parte de este punto para afirmar que es muy
importante para el desarrollo de toda la educacién integral y para el fortalecimiento en la
recuperaciéon del nifio minusvalido, que a diferencia del nifio que no lo es, necesita mas
y mejores estimulantes para que el nifio alcance su maxima capacidad de desarrollo.

Hablar entonces de la familia, es dar el referente de donde parte la premisa, que es ella
la que hace frente a la discapacidad del nifio, como un todo integral, que apoya y brinda
el amor necesario para salir avante en medio de las complicaciones que representa la
discapacidad. Es alli en donde encontraremos el mejor trabajo de rehabilitacién, que no
es lo la fisica, sino la emocional e integral del individuo. Pero también un equilibrio entre
apoyo y sobreproteccién, porque, en ella aprende a valerse por si mismo, con el apoyo
de la familia, que le ensefia a ser independiente a diferencia de una dependencia
innecesaria y nociva, dando con ello las herramientas necesarias para vivir una vida

plena.

Familia

“El tema familia ha sido motivo de debate de numerosos disciplinas y estudiado a lo
largo de la historia desde diversas perspectivas. Asi se la definié inicialmente por su
evolucion (familia agricola, luego industrial) y actualmente a raiz de modificaciones en la
forma de convivencia y cambios en su organizacion, surgen nuevas clasificaciones de

las que no nos ocuparemos en este escrito”’.

" GOMEZ DE SILVA, 6. Breve diccionario Etimoldgico de la lengua espaiiola. México. Fondo de

Cultura Econdmica. Argentina. 1996
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Algunas definiciones de familia, que consideramos mas pertinentes al tema de este
escrito, y no desconociendo otras importantes, son las enunciadas por:

Cordera de Hillman (1988) “dice que la familia constituye una gestalt, una verdadera
estructura, donde la accién de uno de los miembros incide sobre los demas, debiendo
proveerse entre ellos roles interrelacionados con el fin de mantener el equilibrio™.

Por otra parte se entiende que la familia es el ambito primario de emergencia y
constitucion de la subjetividad. Escenario inmediato de nuestras primeras experiencias,
de los prontos aprendizajes fundantes de nuestros modelos de aprender. Escenario e
instrumento de nuestra constitucion como sujetos, en un transito que va de la
dependencia absoluta a la autonomia. De la simbiosis a la individuacién. La familia es
una organizacion grupal que tiene rasgos universales que comparte con otros sistemas
pertenecientes al mismo orden social, pero como estructura de interaccién entre los
sujetos es Unica, particular. Esta sostenida en un orden social e histérico que la
determina influyendo en ella, constituyéndola desde distintas relaciones: econdmicas,
politicas, ecoldgicas, culturales, juridicas, etc.

La familia segin Fernandez Moujan (1986) “es una unidad que tiene una identidad
propia que la define, tiene ademas una estabilidad: la estructura que permitira el inter

"9 Otro elemento basico dentro de esta unidad

juego dinamico que la identidad propone
es la satisfaccion, que como tal tiene necesidades elementales, organicas, ademas de
otras mas alejadas de lo organico. Posee un ciclo vital que recorre varias etapas: el
noviazgo, desprendimiento, matrimonio, la crianza de los hijos, la adolescencia de los
hijos, el “Nido vacio” y la vejez. La pareja transita por cada una de ellas y el pasaje de
una a otra es vivenciado como crisis.

Identidad, estabilidad y satisfaccion, son tres caracteristicas basicas de la familia:

® CORDERA DE HILLMAN, M. E. Algunas consideraciones sobre las funciones de la familia y su
relacién con el logro de la Identidad. Material de Catedra de Psicologia Evolutiva de la Nifiez. Fac. de

Filosofia y Letras. UNC. Cordoba. Argentina. 1998.

® FERNANDEZ MOUJAN, O. "Abordaje Teorico Clinico del Adolescente”. Editorial Nueva Vision. Bs.
As. Argentina. 1986.
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- La identidad de la familia se define como una identidad grupal que adquiere un
total sentido como relacion de un “nosotros” en contraposicion de un “yo” individualista.

- Con respecto a la estabilidad, se refiere a la estructura familiar, “seria la
organizacion que permite mantener la unidad del grupo especialmente en los momentos
de desacuerdos o ansiedad. Controla de manera explicita e implicita las acciones y
emociones que surgen”.

- La satisfaccién seria “la capacidad de elaborar (0 sea de transformar) las
relaciones durante los periodos de inicio de acciones o ansiedades motivadoras tanto
por fuerzas externas e internas”.

La familia se forma originalmente por la union de dos personas adultas, luego ésta se
extiende con la llegada de los hijos. Dentro del grupo familiar el nifio comienza a
desarrollarse en base a las relaciones interpersonales que vivencia con los miembros
de su familia. El nifio va adquiriendo el sentido de la identidad, de libertad y autoridad,
ademas, aprende a compartir, competir, distinguir sentimientos de frustracion, celos,
rivalidad, etc. Es decir, el nifio en la familia comienza el proceso de socializacién que
continuara después en los grupos extra familiares y sociedad en general.

La Parejay la concepcion de un hijo

Levin, E. (2003) “sostiene que un nifio antes de nacer es, para los padres, una
hipétesis, un proyecto, una promesa, es aquello que los padres imaginan, novelan,
inventan, suefian y escenifican a partir del ideal de cada uno. Hipétesis, porque los
padres la construyen en un devenir temporal y el hijo, aun no nacido, representa una
novedad. Proyecto, porque los progenitores edifican sus planes en funcién del
nacimiento de este hijo y proyectandose en él. Cumple una promesa porque resignifica
la historia de los padres y sus abuelos, siendo una esperanza de futuro y
trascendencia™'®. Todos ellos, generan en la fantasia de los padres, la existencia de un
supuesto hijo “ideal”.

Un nifio, mucho antes de nacer, ya es hijo, nieto, sobrino o hermano. No s6lo ocupa,

desde entonces, un lugar en las fantasias inconscientes de ambos padres, sino también

Y LEVIN, E. "Discapacidad”. Clinica y Educacién. Editorial Nueva Visién. Bs. As. Argentina 2003.
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en una complejisima trama de emociones inconscientes en la cual participa, en mayor o
menor grado, toda la familia.

Concebir un hijo, es uno de los acontecimientos vitales mas importantes. Un hijo, es
una “idea” (que precede al deseo asumido de procrearlo) que surge en la infancia en
ambos sexos, pero es recién en la adultez, cuando se manifiesta por primera vez la
fantasia concreta de la pareja de engendrar un hijo que represente la combinatoria de
ambos. “Concebir” hace referencia a ese proceso, por el cual el hijo ya existe desde
mucho antes, en la mente de sus progenitores y no sélo tiene un lugar en las fantasias
inconscientes de ambos padres, sino también en mayor o menor grado, en toda la
familia.

A veces, el deseo de concebir un hijo encierra un pensamiento egoista como por
ejemplo, tener la fantasia de que arregle situaciones matrimoniales, llene un vacio o
concrete nuestras ambiciones proyectadas en él. Este deseo, no esta exento de
ambivalencias, como por ejemplo:

- Ambos padres no se sienten aun preparados para asumir este rol, porque
todavia desean seguir siendo hijos.

- O la mujer embarazada que presenta vOmitos 0 nauseas expresa con ello su
rechazo inconsciente “a una unién entrafiable a un hombre que en el fondo, no ha
dejado de sentir como un extrafio™*.

- Ademas percibe a este nuevo ser como ajeno a si misma que habita dentro de
Su propio cuerpo.

- Cabe agregar a esto los celos que genera en cada uno de ellos, la envidia que
el padre siente por la maternidad, aunque existe un interés curioso que lo prepara para
ejercer la paternidad y la culpa “unida a la satisfaccion de engendrarlo”.

Cuando un hijo nace, los progenitores sienten por un lado que es un regalo y por otra
parte, suelen experimentar una responsabilidad que temen no poder asumirla. Esta

responsabilidad frente al nacimiento de un nifio enfermo se exacerba. Chiozza expresa

! SOIFER, R. “Psicologia del embarazo, parto y puerperio” Ediciones. Kargieman. 2° edicién. Bs. As.

Argentina. 1973

31



que los padres, ante esta situacion, habitualmente se preguntan, con temor o con
angustia, ¢ por qué pasa esto?.

¢Como actua la familia ante la confirmacion de alguna discapacidad en su hijo
recién nacido?

Con respecto a la mama, Soifer (1993) “investig6 acerca del estado emocional de la
madre de un recién nacido y describe la depresion puerperal y las ansiedades
confusionales que invaden a la puérpera, estado, que suele agudizarse cuando regresa
al hogar y se enfrenta a la diaria realidad, cobrando importancia las responsabilidades y
obligaciones para con el recién nacido, la casa y los demas miembros de la familia. Los
primeros dias, la familia y el entorno tienen actitudes tolerantes, afectuosas, de
contencién y colaboracion, luego cada miembro vuelve a sus tareas cotidianas y la casa
a su funcionamiento. Es aqui cuando la mama suele sentir fatiga, frecuentes accesos
de llanto con sentimientos de no servir para nada, de no poder hacerse cargo de la
crianza de este hijo y de las citadas responsabilidades™?.

En caso en que estas conductas se agudizan suele aparecer rechazo hacia la criatura,
no quiere verla, y se sumerge en la tristeza y permanece alejada, como ausente,
apatica, descuidando su arreglo personal, suele presentar insomnio, inapetencia. Soifer
sefala que estos estados de la madre, repercuten fuertemente en la familia toda (papa,
hermanos, abuelos, etc.) y cada uno reaccionara de acuerdo a sus posibilidades.

Si estas conductas maternas, como lo sefala Soifer, suelen presentarse frente al

nacimiento de un nifio normal ;Qué sucede cuando ese hijo nace con alguna alteracion

fisica o discapacidad?

Lo ya planteado, sin duda se intensifica en todo el grupo familiar, tras la comunicacién
del nacimiento de un nifio con problemas fisicos evidentes (dedos de manos o pies
pegados, malformacion en el pabellén auricular, estrabismo, alteraciones motrices) o
discapacitado (sindrome de Down, con malformaciones, con deficiencias sensoriales,
motoras, mentales o con dafio neuroldgico). Esta noticia que sorprende a la familia en

su conjunto, que al no estar preparada, reacciona en el encuentro con ese bebé con

'2 SOTFER, R. "Psicologia del embarazo, parto y puerperio” Ediciones. Kargieman. 2° edicién. Bs. As.

Argentina. 1973
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sentimientos contradictorios, amor y rechazo, al no coincidir con las expectativas del
“hijo ideal” y enfrentan a los progenitores a la frustracion de los anhelos y fantasias,
provocando una profunda herida narcisista, de dificil y lenta recuperacion.

Paniagua, G. (2001) dice: “que afortunadamente hoy, se esta lejos de los tiempos en
que una persona con discapacidad se la ocultaba y suponia un estigma. Hasta
mediados del siglo XX las discapacidades se atribuian a causas organicas generadas
en la familia por algun tipo de degeneracién moral, lo que llevaba a sentimientos de
culpa y vergiienza™®. Aln en la actualidad estos sentimientos perduran y numerosos

padres creen que el nacimiento de un hijo discapacitado es algun “castigo”.

Actualmente no se actla tan irracionalmente pero contindan muchos prejuicios y
creencias, que sin duda tienen que ver con los sentimientos de culpa y vergiienza que
los padres sienten frente a este nifio con deficiencia, que provoca una herida narcisista
importante.

Cdémo enfrenta la familia la discapacidad de un hijo

Intentaremos explicar como los integrantes de la familia se enfrentan (algunos autores
lo llaman afrontamiento) y adaptan a la enfermedad y a sus respectivos tratamientos, es
decir, al tipo de asistencia que ese nifio necesite segun sea la alteracion que padezca.
Varios autores, ya citados (Paniagua, Scheffeld, Levin, Soifer, entre otros), coinciden en
general, en la descripcién del comportamiento que adopta cada miembro de la familia.
Sostienen que tras el diagnodstico, los padres utilizan diferentes mecanismos de
afrontamiento, produciendo reacciones emocionales que afectan sus relaciones
matrimoniales, con el nifio con problemas, con los demas hijos y el resto de la familia,
su entorno social, laboral y por ende, el clima familiar, influyendo en su funcionamiento
psicosocial posterior.

Algunas de las formas utilizadas por la familia para enfrentar estos momentos son:
Aislamiento, exceso de actividades (reaccibn maniaca), inhibicibn de la accion
(trastornos somaticos, consumo de drogas o alcohol), refugio en la religién, busqueda

de informacidn e interés excesivo por las técnicas médicas, Reacciones de tension,

BPANIAGUA, G. "Desarrollo psicoldgico y educacién”. Madrid. Espafia. 2001
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panico, reacciones depresivas (tristeza, dificultades de concentracion, ansiedad,

disminucién de la energia, del apetito y el suefio), defensa: negacion de la realidad.

El nacimiento de wun hijo con deficiencia, despierta familiarmente conflictos
inconscientes (propios de cada uno) y concientes como la toma de decisiones acerca
de los profesionales, tratamientos y opciones educativas, que suponen un importante
esfuerzo para los padres. Estos se veran con una ajustada agenda para coordinar los
diferentes especialistas que asistiran a su hijo, sumandose la dificil tarea de encontrar
personas que atiendan al nifio, lo cual les permitird trabajar, desarrollarse
profesionalmente y tener momentos de esparcimiento. A estos aspectos se le suma el
factor econémico ya que la concrecion de estos tratamientos especiales implican una
erogacion importante, a lo que cabe agregarle que en algunos casos, uno de los padres
ha abandonado el trabajo para dedicarse a su hijo. (Paniagua. 2001)

Lo expuesto lleva a un cambio importante en la dinAmica familiar y en la perspectiva de
futuro, ya que un nifio con cierta discapacidad, implica aceptar que no soélo hay que
criarlo y educarlo, sino que también requerira de asistencia especial el resto de su vida.
Esto no coincide con lo planificado familiarmente y es necesaria una reformulacion de lo
proyectado, despertando ansiedades en los padres quienes a veces adoptan actitudes
de rechazo o sobreproteccion.

Como repercute la discapacidad en la dinamica familiar

La discapacidad actia como un elemento desestabilizador de la dinamica familiar
(independientemente de la capacidad de adaptacion e integracién que tenga la familia
ante las situaciones de crisis) produce un gran impacto psicolégico y bloqueo
emocional. Para los padres desaparece, transitoriamente, de su mundo cualquier otra
realidad (los demas hijos, el trabajo, el entorno familiar y/o social, etc.) que no sea su
hijo, su enfermedad y su tratamiento y adoptan un comportamiento particular, quieren
vivir intensamente todos los momentos, no se dejan ayudar, se sienten amenazados por
la posible pérdida del nifio, etc.

Las reacciones ante la enfermedad infantil no son idénticas entre el padre y la madre,
probablemente esto se deba a la influencia de estereotipos culturales concernientes a

los roles masculinos y femeninos. La madre, que juega un papel clave en la adaptacion
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de la familia, esta centrada en la problematica de este hijo con el que mantiene
relaciones de sobreproteccion, indulgencia excesiva, etc.

Ella manifiesta mas ansiedad y peligro psicolégico que el padre y/o el nifio enfermo, su
estado afectivo depende del estado de salud de su hijo, presenta problemas de suefio y
apetito y se siente a gusto al tener que dedicarse al cuidado del nifio. (Paniagua. 2001)
Soifer (1973) sostiene que la madre experimenta, ante un nifio prematuro por ejemplo,
desesperacion, pérdida de confianza en su capacidad de ser buena madre, sensacion
de ser evitada por los demés, de ser separada de su marido y de ser incapaz de
adaptarse a las dificultades que este nifio presenta. El padre comprende menos las
implicaciones del diagnéstico y utiliza durante mas tiempo la negacion lo que explica
gue actle de manera mas optimista en cuanto a la evoluciéon del nifio. En general
adopta una actitud activa, toma las decisiones inmediatamente y apoya a la madre,
aungue se implica indirectamente con el nifio y demuestra una relativa indiferencia. El
hombre evita las obligaciones profesionales y domésticas, siente que su esposa esta
exageradamente centrada en el hijo enfermo y que descuida a los demas miembros de
la familia.

En relacion a la pareja ¢ Como los afecta? A veces es capaz de apelar a una adecuada
cuota de resignacion y aceptacion de la realidad, que aminora el dolor y permanecen
unidos por diferentes razones (la mutual, cuidar a los otros hermanos, para evitar mas
cambios negativos en la vida del nifio). Otras, el mayor peligro se cierne en cuanto a la
subsistencia de la pareja ya que es frecuente que ambos conyuges apelen a
mecanismos disociativos para enfrentar el dolor, que los lleva a culpabilizarse
mutuamente por la enfermedad del hijo. Si esto se intensifica y permanece, lleva a la
disolucién del vinculo matrimonial, con la respectiva consecuencia sobre el resto de los
miembros.

Proceso de elaboracion

A partir de aqui se inicia (aungue no siempre se logra) un proceso de aceptaciéon de la
situacién y por consiguiente su elaboraciébn que comienza con la comprension de la
misma y culmina con la aceptacion de las posibilidades que el nifio tendra, es decir,

deben realizar el duelo correspondiente.
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Tomamos como referencia para este escrito, investigaciones'® que profundizan la
relacion entre familia y discapacidad, de las que se desprende que la reaccién y
adaptacion de los padres implica un proceso que tiene distintas fases, con la presencia
de innumerables variables y con la incidencia de diversas fuentes de tensién, como las
econdmicas, las comunicativas, de salud y de caracter de cada miembro.

Estas familias pasan por un periodo de fuertes estados emotivos que han sido
consideradas como fases: En un primer momento atraviesan una fase de shock
emocional, seguido de un periodo variable de negacion parcial de la realidad (no se
acepta la enfermedad y se minimiza su gravedad). En este momento, la familia se hace
multiples interrogantes (¢, por qué ocurre?, ¢ por qué a mi?, esto no puede ser, etc.). Hay
tristeza junto a la ira y experimentan incertidumbre por el futuro del nifio y se sienten
débiles para enfrentar las atenciones que requiere un hijo deficiente. Los padres,
perciben la enfermedad como una agresion hacia ellos, atribuyendo su origen a factores
genéticos o es un castigo, fantasia que proviene de conflictos inconscientes, aparecen
sentimientos de culpa (en ocasiones, suelen proyectarla a los médicos, el destino o
Dios).

Luego de esta fase de descreimiento y negacion, los padres suelen experimentar
ansiedad abrumadora, rabia, se culpan a si mismo o buscan un culpable (aparecen
deseos de muerte para si o para el bebé, sensacion de impotencia, deseos de huir,
entre otros) y finalmente depresion, estado que sefiala el camino a la elaboracion del
duelo y la aceptacion de este hijo discapacitado.

Finalmente, llegan a la fase de aceptaciéon (en la que continlan experimentando
ansiedad y depresién, y aparecen las fantasias de curacion), aqui generalmente, se
dedican a buscar informacién acerca de la enfermedad y apoyo de otras personas o
instituciones. La presencia de los citados sentimientos, generan actitudes demandantes
o culpabilizadoras hacia los profesionales que pueden atender a su hijo. En esta fase la
familia prueba todos los recursos que considera que pueden ser Utiles para lograr la

curacién de su hijo (rituales, supersticiones, etc.

4 Como las realizadas por Paniagua, Scheffeld y lo planteado en el libro Deficiencia Visual. Aspectos evolutivos y educativos de
autores varios.
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LA DISCAPACIDAD

La falta de informacion y orientacion adecuadas, en un contexto de sociedades
deprimidas y pobres, estan provocando que en las nuevas generaciones se produzcan
con mayor intensidad las .discapacidades sociales., puesto que la drogadiccion, el
alcoholismo, la prostitucion y otros vicios estan inhabilitando el desarrollo de amplios
contingentes de personas. Este hecho podria ser la causa de otro tipo de
discapacidades, en los directamente involucrados y/o su descendencia, en un futuro
impredecible.

Solo la familia puede rescatar y posibilitar el maximo desarrollo de las potencialidades
de cada uno de sus integrantes, de manera que cada quien pueda enfrentar la vida con
una conciencia renovada, caracterizada por nuevas y mas positivas actitudes.

Gran parte de los problemas que confrontan las personas con discapacidad no se
deben solo a las barreras que impone la sociedad, sino también a la forma en que ellos
se ven a si mismos y a las actitudes que asumen en cada ambito y momento de su
vida.

Las personas con discapacidad son, ante todo, personas que deben gozar sus
derechos tanto como asumir sus obligaciones para con la sociedad, y hacerlo con sus

debilidades y sus fortalezas, al igual que todos los seres humano

CUIDADO DE LA SALUD

Consumo de medicamentos

El periodo del embarazo es una etapa de gran vulnerabilidad para el binomio madre-
nifio y en especial para el ser que se esta formando. Es por ello que una alta cantidad
de factores pueden afectar el normal desarrollo del feto.

Los medicamentos, al igual que el oxigeno, el gas carbodnico y el agua, pueden
atravesar la placenta con consecuencias que se hacen mas fuertes cuanto mas
temprana es su ingestion, pues el feto es méas vulnerable en los primeros meses del
embarazo. Inclusive la aspirina ordinaria puede causar problemas, cuando una mujer
la ingiere durante cinco dias antes del parto. Entonces se produce un aumento del
sangrado, trato de la madre como del infante. Aunque este sangrado no es serio para

los niflos normales de tiempo, puede ser nocivo para los infantes con peso bajo.
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Otros medicamentos nocivos son la estreptomicina antibidtica y la tetraciclina; las
sulfamidas; las cantidades excesivas de vitaminas A, B6, C, D y K; ciertos barbituricos,
los opiaceos y otros depresivos del sistema nervioso central.

En la lista de sustancias peligrosas también hay que incorporar varias hormonas, entre
las que se incluyen la progestina, el dietiletilbestrol (DES), los andrégenos y los
estrdgenos sintéticos.

Las mujeres que toman anticonceptivos orales al principio del embarazo pueden
producir defectos congénitos. Las que fuman mas de un paquete de cigarrillos al dia y
también toman la pildora, tienen mas probabilidades de tener un bebé con deficiencias.
El Sindrome Fetal de Alcohol (SFA), que puede ser trasmitido por las mujeres
alcohdlicas, es una combinacion de crecimiento retardado prenatal y postnatal, de
malformaciones faciales y corporales y de desérdenes en el sistema nervioso central.
Sin embargo, las bebedoras sociales también pueden provocar dafio al feto.

Los signos que puede expresar el nifio con este sindrome van desde una respuesta
deficiente para succionar, hasta anormalidades de las ondas cerebrales, pasando por
problemas de suefio a lo largo de toda la nifiez. También se observan reduccion de la
atencion, irritabilidad, incapacidad para aprender, limitaciones motrices e intranquilidad.
Aspectos genéticos:

Muchas enfermedades y problemas fisicos, sensoriales y mentales encuentran una
explicacion en las leyes cientificas que rigen la herencia genética. En este sentido, se
hace necesaria una orientacion a la poblacion con el fin de que conozca las
probabilidades de tener un hijo con ciertas caracteristicas no deseadas.

Las probabilidades de que aparezca cierto tipo de discapacidad en una familia pueden
ser evaluadas haciendo un analisis de su manifestacioén en los antepasados de ambos
conyuges. De encontrarse estos antecedentes, lo mas adecuado sera buscar una
orientacion especializada. Pocos conocen, por ejemplo, los factores y caracteristicas
del nacimiento de nifios con Sindrome de Down, o las desventajas que existen en los
embarazos prematuros y/o tardios, los cuales incrementan las posibilidades de que
nazcan bebés con deficiencias.

Nutricion:
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La carencia de ciertos nutrientes durante la gestacion del nifio puede afectar y
predisponer al nuevo organismo a ciertas deficiencias y limitaciones en su vida
posterior. Una adecuada combinacion de los grupos alimenticios (formadores,
protectores y energéticos) permitira el mejor desarrollo no sdélo del nifio en gestacion,
sino también de la madre y de toda su familia.

Los bebés se desarrollan mejor cuando sus madres comen bien. La dieta de una mujer,
antes y durante el embarazo, es crucial para la futura salud del nifio. Las madres que
ingieren alimentos nutritivos tienen menos complicaciones durante el embarazo y el
parto, y dan a luz bebés mas saludables, mientras que madres con dietas inadecuadas
posiblemente tendran bebés prematuros, bajos de peso, o que naceran muertos, o0 que
morirdn poco después.

Los nifios que pesan menos de 2,5 Kg. en el momento de nacer tienen mas
posibilidades de tener problemas de salud en su infancia, e incluso de morir.

La desnutricion de la madre también afecta el desarrollo del cerebro del nifio dado que
reduce su cantidad de neuronas, lo que, de no ser contrarrestado por un ambiente
favorable después del nacimiento, se traduce en un deficiente desarrollo intelectual.
Las mujeres embarazadas necesitan comer en mayor cantidad que lo habitual, de 300 a
500 gramos mas al dia, de los cuales 10 % deberian ser proteinas adicionales.
Enfermedades

Desde el momento de su concepcion, una cantidad de enfermedades de diversa indole
pueden afectar el normal desarrollo del ser humano, e incluso provocar algun tipo de
deficiencia, por lo que es necesaria una adecuada orientacién al respecto.

Después de nacido, los riesgos no han disminuido para el bebé. Por el contrario, la
realidad demuestra que muchas discapacidades tienen su origen en la falta de una
apropiada atencion médica a ciertas enfermedades en la primera infancia. Es el caso de
nifos con problemas de sordera que se originaron por no haberse atendido
oportunamente una infeccién de su oido.

Los padres deben estar capacitados para determinar algunos signos de enfermedades
que deben ser tratados por especialistas y deben hacerlo en plazos breves, que eviten
lesiones irreversibles.

Asi, deben estar alertas ante las siguientes probabilidades y situaciones:
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. Si el nifio nacié antes de tiempo o muy chico, flacido y azul, si tardé en respirar, o

si el parto fue muy dificil (posibles: paralisis cerebral o retraso en el desarrollo).

. Si el nifio tiene cara muy redonda, ojos rasgados, lengua gruesa, y tarda en empezar a
levantar la cabeza (posibles: Sindrome de Down, cretinismo).

. Si no mama bien, se ahoga, devuelve con la lengua o le sale la leche por la nariz
(posibles: paralisis cerebral, retraso mental severo).

. Si el cuerpo o partes del cuerpo hacen movimientos extrafios involuntarios, o si se
entiesan en determinadas posiciones o si existe poco control sobre ellos (posibles:
epilepsia, paralisis cerebral atetoide o espastica).

. Si presenta un .catarro fuerte. y fiebre antes de los dos afios de edad y luego debilidad
y espasticidad (musculos que se entiesan involuntariamente) sin pérdida de sensibilidad
(posible: polio).

. Si se inclina hacia un lado a cada paso que da y quizas se queje de dolor en la rodilla
(posibles: cadera dislocada o coyuntura de la cadera dislocada).

. Si camina torpemente, con las rodillas dobladas y las piernas usualmente abiertas o
Sus pasos inseguros, o evidencia mal equilibrio (posible: paralisis cerebral atetoide).

. Si tiene dificultad para levantar la pierna, camina empujandose el muslo con la mano o
con la rodilla doblada hacia atras (posibles: polio, distrofia muscular, artritis u otras
causas de debilidad muscular).

. Si tiene un bulto duro o .doblez. en la espina dorsal, espalda jorobada (posibles:
artritis, dafio de la médula espinal, polio severa).

. Si tiene de nacimiento una bola oscura y blanda sobre la espina dorsal, o a veces sélo
un area blanda o un poco hinchada sobre la espina (posible: espina bifida - bolsa en la
espalda).

. Si tiene problemas con las manos, una pardlisis flacida o aguda (posible: distrofia
muscular, atrofia muscular).

. Si tiene problemas de lenguaje y comunicacién, no siempre a causa de sordera o
retraso, o ambas (posibles: retraso del desarrollo, pardlisis cerebral, sindrome de Down,
cretinismo, paladar y labio partido). La sordera puede ocurrir junto con estas y otras

deficiencias.
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Si tarda en aprender o en desarrollar habilidades bésicas, por causa del
funcionamiento lento o incompleto del cerebro (posibles: retraso mental, pardlisis
cerebral).

Asimismo, la sociedad necesita conocer que la discapacidad es algo que puede llegar
en cualquier momento de la vida y a cualquiera. Es el caso de las personas que

contraen meningitis y rubéola siendo ya mayores.
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2.1

2.2.1.

2.2.2.

OBJETIVOS

Objetivos General:
Generar procesos de fortalecimiento familiar, técnico y profesional para el
mejoramiento de la atencidon y condicion de vida de nifios con discapacidad

fisica que vienen a Fundabiem Mixco.

Objetivos especificos:

Orientar a los padres de familia, personal técnico, e institucional de como
superar los conflictos manifiestos durante la experiencia de tener un hijo con
deficiencias fisicas.

Evaluar el estado emocional de los padres durante el proceso de
recuperacion del nifio con deficiencia fisica

Brindar atencion personalizada a los nifios con deficiencia fisica

Capacitar a todo el personal de servicio técnico y profesionales de la salud,
con charlas psicoeducativas, donde se brinden conocimientos basicos sobre
los efectos emocionales que vive una familia que tiene un hijo con
discapacidad fisica, asi mismo los efectos emocionales que esto genera en la
vida del hijo, y como se puede superar esta experiencia de vida.

Detectar los conflictos manifiestos por los padres de familia que tienen un hijo
con deficiencia fisica y verificar cuales son los efectos en el estado de

recuperacion fisica de su hijo.
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2.2 Metodologia de abordamiento:

La realizacion del ejercicio profesional supervisado se sustento en tres orientaciones

metodoldgicas, siendo las siguientes:

La metodologia Participativa

Tomando en cuenta las caracteristicas etareas y socioculturales de los participantes,
para el presente proceso se propone trabajar sobre la base y orientacion de los
principios de la metodologia participativa, la cual tiene dentro de otros los siguientes

fundamentos:

En todo el proceso de trabajo en el EPS que en diferentes acciones fue de
acompafiamiento, capacitacion, investigacion y evaluacion, se involucro a los
participantes como actores, cogestores y transformadores de su propia realidad. Se
propici0 que los participantes perdieran ese papel pasivo de objeto receptor de
conocimientos y arribar a tareas colectivas que impulsen su potencial creativo critico

comprometido y propositivo.

La metodologia participativa conduce el cumplimiento de los objetivos del aprendizaje y
ademas se la enriquece al combinarla con el enfoque de la educacién de adultos, el
enfoque no directivo, la educacién popular y la psicologia de grupos.

Tiene las siguientes caracteristicas:

Formal: facilita la construcciobn de conocimientos a través de la interaccion entre

facilitador y participante.

No formal: permite la participacion colaboracion y responsabilidad colectiva que la hace

vivencial, critica creadora realista e integradora.
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Inductiva: Parte de la vida concreta de los participantes, las analiza para que se tome
conciencia de lo que ocurre y se buscan solucione apropiadas. Favorece mas la

creatividad y la participacion.

Activa: permite el intercambio entre teorias y practicas que ayudan al aprendizaje a

través de acciones y reflexiones.

Con esta metodologia los adultos lograron aprender y lo hicieron por que el contenido
tenia sentido para ellos, era relacionado a sus hijos y si tuvo implicaciones directas en

sus practicas cotidianas, asi como en sus experiencias personales.

Con esta concepcidon metodoldgica tiene correspondencia una serie de herramientas
participativas facilitadoras del conocimiento, que se utilizaron para dinamizar el

proceso.

La metodologia Cualitativa:

Este enfoque metodolégico se utilizo principalmente en el proceso investigativo
realizado con los padres de familia para conocer los conflictos generados en ellos, por
el hecho de tener a un hijo discapacitado.

Lo cualitativo: Este enfoque utiliza preferentemente informacién cualitativa descriptiva
y no cuantificada. Es utilizada en el estudio de pequefios grupos: comunidades,
escuelas, salones de clase. La investigacion cualitativa se considera inductiva o cuasi-
inductiva, su ruta metodologica se relaciona mas con el descubrimiento y el hallazgo,

gue con la comprobacién o la verificacion.

Es holistica, el investigador ve el escenario y a las personas en una perspectiva de
totalidad; las personas, los escenarios, los grupos no son reducidos a variables sino
considerados como un todo integral que obedece a una légica propia de organizacion

de funcionamiento y de significacion.
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Es abierta no excluye de la recoleccion y el analisis de datos puntos de vista distintos.
Se considera como una investigacion donde se estudian los fenbmenos sociales en su
ambiente natural, consiste en la recoleccion de datos directamente de la realidad donde

ocurren los hechos sin manipular o controlar variable alguna.

Lo dialégico: EIl proceso investigativo tuvo un caracter dialégico en el sentido que
propicié espacios de dialogo, reflexion y entendimiento sobre lo que ha significado para
los padres la situacion de discapacidad de sus hijos, y las consecuencias en el marco

de su propia cultura.

Lo critico: Ya que se facilitd un ejercicio de reflexion critica sobre la lectura de su
realidad, el descubrimiento de la misma, su contextualizacién, sus relaciones e

intencionalidades en cuanto a la discapacidad.

Para la realizacion del proceso de trabajo en toda la experiencia del ejercicio profesional
supervisado, se necesitd ordenar el trabajo en tres dimensiones, cuyas fases se

describen a continuacion:

En lo referente a la atencidén directa hacia la poblacién se establecieron las siguientes

fases:

Inmersién Institucional:

Se realizo | a presentacion con la directora el entro a quien se le explico a grandes
rasgos los objetivos del proceso, posteriormente se coordind con la psicologa jefa del
departamento de psicologia de la institucion, con quien se organizo y se planificé todo
el proceso. La psicéloga fue la encargada de realizar la presentacion con el resto del
personal.
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Fase diagnéstica:

Con la autorizacién para poder establecer contacto con la poblacién meta, se empezé a
conocer los principales problemas de los padres de familia. Se realizaron entrevistas a
los profesionales que conforman el equipo de la institucion. Principalmente a los
trapistas fisicos, terapia ocupacional del lenguaje. Asi también se contacto con otros
trabajadores como el del taller e panaderia de computacién, encargado de los buses,

para conocer sus impresiones del comportamiento de los padres.

Fase de panificacion

Con toda la informacién obtenida con cada uno de los grupos de poblacién, se organiza
y prioriza la forma de cdmo trabajar durante el afio. Paran lo cual se realiza una
planificacion con las diferentes actividades procedimientos, temas Yy recursos

necesarios.

Fase de ejecucion

Acompafamiento a con mamas a través de evaluaciones del nifio se queda la mama
Parejas: los dias que se presentaran, se acomodaba a las necesidades y tiempo de las
parejas. Se atendia en dinamica de pareja la problematica del nifio y el rol de ambos en

el problema.

Grupo de madres: se agruparan a las madres de acuerdo a la s necesidades, las

depresivas, las agresivas, problemas matrimoniales, viudas.

Algunos padres de familia 4 padres de familia. Con estos padres se trabajo de manera
individual, en terapia individual en el manejo de emociones.
Adultos con discapacidad fisica: se trabajo psicoterapia individual

Fase de monitoreo

En primer lugar se realiza una supervision por parte del supervisor de EPS. Se

visualizan las fases de ejecucion semanal y mensual. Con los diferentes profesionales,
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preguntar avances y desarrollo. La asistencia en sus citas. A través de las hojas de

evolucion.

Proceso de sistematizacion

Se realizd un registro en las hojas de evolucién en el record de historias clinicas. Se
llevé un diario de campo donde se anot6 todas las actividades semanales, Al finalizar el
mes se elaboraba un informe mensual del proceso de actividades, logros, personas, y
andlisis de lo realizado

Momentos de evaluacion

Se realizaba un proceso de evaluacion y observaciones con la jefa del departamento. El
supervisor realizaba una evaluacion mensual del proceso.

Por medio de la asistencia para conocer la persist4encia de las personas en el
proceso.

Se evaluaba el proceso por medio de didlogos con las mamas, interiorizar como se han

sentido, cambios observados entre cada uno.

Instrumentos Utilizados
Observacion: se llevo a cabo en todo el proceso con los padres
Entrevista: Se utilizo al inicio del proceso para conocer la situacion de los padres y sus

dificultades.

Psicoterapia individual: se realiz6 permanentemente durante el afio
Psicoterapia grupal: se realizo permanentemente durante el afio
Lectura de documentos

Rotafolio

En lo que corresponde al proceso de formacidon capacitacion, el trabajo se organiz6 de

la siguiente manera:
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Diagnostico de necesidades

Se identificaron necesidades de capacitacion con diferente poblacion

Planeacién de la capacitacion

Investigacion bibliogréafica

Fase de ejecucion

Se realizaron talleres desde el departamento de psicologia a los profesionales cada dos
meses

Dos capacitaciones al ano a todos los centros de Fundabien central personal técnico
profesional.

Talleres a padres de familia en general cada semana y cada mes. Los de cada semana
martes y jueves.

Sistematizacion

Se llevaba un registro en libro de la jefa de departamento. Anotaciones en el diario de
campo. Anotaciones en los papelografos.

Evaluacion

Al terminar cada taller se hacian preguntas para conocer los aspectos positivos
negativos y aprendizajes.

Instrumentos utilizados:
Técnicas participativas
El taller:

Rotafolio

El proceso de investigacion fue de orientacién cualitativa, para su abordamiento se

identificaron las siguientes fases:
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Diagnostico

La etapa diagndstica que se llevo a cabo al inicio del EPS en la institucion fue la que
facilito tener contacto con autoridades y personal técnico profesional, por medio de las
observaciones y las entrevistas realizadas con las personas mencionadas se logro
obtener informacion de los diferentes problemas que aquejan a la poblacion en
FUNDABIEM.

Identificacion de la problematica

Posteriormente al ejercicio del diagndstico se logra identificar el problemas psicosocial
investigar. Este proceso se logra a partir de seleccionar de esa gama de problemas
conocidos, el que era mas prevalente en la poblacién, es decir un problema que
estuviera afectando en gran medida a la poblacion. Se logra definir que ese problema
que mas afecta a los padres que asisten a Fundabien son los conflictos psicosociales
manifiestos por los padres de familia que tienen un hijo con deficiencia fisica y los

efectos en el proceso de recuperacion fisica del nifio.

Caracteristicas de los sujetos

Los sujetos que participaron en la investigacion por lo general son de diferentes
municipios del departamento de Guatemala y de la ciudad capital. Se encuentran entre
un rango de edad de 20 a 32 afos de edad. La situacion socioecondémica de la mayoria
es de escasos recursos econdémicos, un pequefio porcentaje es de posicion
acomodada, asimismo la mayoria profesa la religion catdlica y una minoria la religion
evangélica en sus diferentes denominaciones. En cuanto a su educacion tienen
terminado el nivel diversificado un porcentaje bajo tiene primaria completa e incompleta.
En su mayoria eran personas estables laboralmente hablando en instituciones,

empresas y otros tenian negocios propios, tiendas, talleres.
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Contexto de la investigacion

El proceso investigativo se llevo a cabo en la jurisdiccion del municipio de Mixco, lugar
donde se ubica la institucion Fundabien, Mixco es un area altamente concentrada de
poblacién y comercios, instituciones empresas y organizaciones educativas. La
fundacion se ubica en el kilometro 18 carretera interamericana. Al interior de las
instalaciones de la misma existe n espacios y clinicas utilizadas por el personal técnico
para realizar su proceso de trabajo. Las personas beneficiadas asisten a estas
instalaciones para recibir el apoyo de cada una de las disciplinas y servicios y en este
ambito es donde ese lleva a cabo el proceso de investigacion con madres y parejas de

esposos que llevan a sus hijos a dicha institucién.

Preparacion del Escenario de la investigacion

Como el trabajo de apoyo fue integral, entonces la presencia permanente en la
institucion, el trabajar con la misma poblacién en relacion a la problematica e los hijos,
el acompafamiento psicoldgico realizado y otros procesos permitieron ir ganando la
confianza de esta poblacién. Ya con una situacion favorable se empez6 a trabajar el
proceso investigativo. Se les explico el proceso y como se realizaria, pero como la

confianza era muy favorable no hubo ninguna dificultad par el trabajo.

Disefio de Instrumentos

Se disefidé una entrevista: La entrevista nos permite realizar un relacionamiento de
comunicacion guiado o no guiado para obtener informacion determinada problematica.
En esta investigacion se utilizo la entrevista con las mamas y con las parejas de padres.

El proceso psicoterapéutico:

Lo psicoterapéutico es un proceso de acompafamiento que se brinda a las personas

gue presentan determinada problematica y que tienen la necesidad de ser escuchadas
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por alguna profesional. En el proceso terapéutico con las mamas y las parejas se logro

obtener informacién con relacion al tema de investigacion.

Aplicacion de los instrumentos

Los instrumentos con el grupo de mare fueron aplicados al inicio del proceso de
atencion. Se realizaban citas previas después de las evaluaciones que efectuaba la
institucion. El proceso de entrevistar se llevo a cabo dentro de la institucion en el

departamento de psicologia, de manera personal.

La informacion en el proceso terapéutico se realizaba en el departamento de psicologia

y también en el area verde de la institucion.

Con las parejas se realizo el proceso después de haber realizado cinco citas
aproximadamente. Con los hombres también se realizo después de 3 citas, ya que es
dificil que se abran al dialogo.

Ordenamiento y tabulacion

Después de la aplicacion se volvia a dar una lectura més detenida e las entrevistas,
para ir obteniendo la informacion mas importante que fuera el comun denominador
entre todas las madres y parejas entrevistadas. En un diario se anotaron todos los
aspectos identificados, se realizo un listado y de esos se fueron ubicando los mas

comunes.

Andlisis de la informacion
El analisis se fundamento en los diferentes problemas mas recurrentes que expusieron

los padres de familia. Este andlisis es el que aparece en el capitulo cuarto de este

informe.
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CAPITULO il
DESCRIPCION DE LA EXPERIENCIA

Para la intervencion con el proceso que se realizé en Fundabiem de Mixco, en las areas

de servicio, docencia e investigacion se llevaron a cabo las siguientes actividades:

ok 0N PE

Se contacto a la psicologa encargada del servicio de psicologia para tener una
reunion con el director(a) del centro para hacer conocimiento de dicho trabajo de
EPS.

Se realizo una presentacion al director del centro, trabajadora social y otros
profesionales del centro y se les presento el plan de trabajo siendo de mucho
agrado expresando brindar el apoyo en la medida de lo posible en el desarrollo
del mismo.

El horario de atencion a los grupos de beneficiaros, se llevo a cabo de lunes a
viernes, y las actividades para apoyar el proceso de teletén se llevaron a cabo
durante el DIA y otras en la noche durante tres meses.

Se recorrié el area del Centro, se observo las actividades que realizan los
diversos profesionales que trabajan en Fundabiem, y esto facilitd observar las
necesidades inmediatas en cada uno de los nifios que buscan el servicio en
Fundabiem.

Se reviso y se recolecto del expediente medico los siguientes datos:

datos generales

fecha de ingreso al centro

tipo de diagnéstico

area a la que ingreso para su rehabilitacién

situacion familiar y econémica

Semanalmente se hizo un listado haciendo un recuento de los nifilos que ingresan a

Fundabiem, tomandose en cuenta la fecha de realizacion del EPS, desde febrero a

52



octubre del afio 2008, tomando una muestra de los nifios con caracteristicas de alguna

discapacidad especialmente fisica.

Cuando las madres son aceptadas para que sus hijos sean aceptados en Fundabiem,
se realiza un proceso de avaluacion a los nifios. La psicologa participa en esa primera
evaluacion conjuntamente con otras areas (mecanoterapia, terapia fisica, terapia
ocupacional terapia del lenguaje y educacion especial). Esto se realiza en las primeras
dos semanas atendiendo a tres personas diarias durante dos horas aproximadamente

que tarda la evaluacion.

La cantidad de nifios que durante este periodo buscaron el servicio de Fundabiem
fueron 124, se evidencia que durante este periodo fue una cantidad grande de nifios
que por diversa indole fueron referidos a dicho centro, especialmente evidenciado
problemas fisicos.

66 nifios fueron tomados en consideracion debido a que son diagnosticos bien definidos
y que se considera que tendran su rehabilitacion por varios meses y que esto nos
brindara evitar la ausencia a dicho proceso de trabajo a realizar tanto con el nifilo como
con los padres de familia.

De los 64 nifios con quienes se tuvo contacto durante el proyecto y con forme fueron
llegando a Fundabiem, se obtuvieron los siguientes resultados:

Sesenta y seis nifios fueron constantes en sus respetivas citas de tratamiento (97%). Se
ausentaron por problemas de salud dos nifios (1%) y tuvieron egreso cuatro nifios (2%).
Al inicio del proceso Se realizaron actividades ludicas para ganarse vy fortalecer la
confianza con los nifios, ademas de las madres. Dentro estas actividades se
desarrollaron la globoflexia, con grupos de nifios y los que no podian solos participaba
la madre. Se realizaron presentacion de titeres orientadas a la presentacion, a la
animacioén y estimulacién para iniciar el proceso de apoyo psicolégico.

Se utilizaron pelotas para ejercitar los musculos de los brazos. Como los nifios tienen
cierta espasticidad, las madres los tenian pegados a su cuerpo y ellas ayudaban la

mano del nifio para que lograra empujar la pelota. La utilizacion de ejercicios de
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encajamiento con rompecabezas sencillos con figuras de colores objetos y animales

con un grado de dificultad bastante adecuado a la probleméatica de cada persona.

Se realizaron pruebas psicomotrices para ver el grado de desarrollo que presenta cada
nifio. Esto ayudo a evaluar y observar como los nifios responden en la utilizacion de las
manos, ejercicios con los dedos, con la boca. Esta prueba fue para observar a nifios
durante los meses de abril a junio, durante estos meses se observo que los nifios tienen
retrazo en la coordinacién motriz fina y gruesa, dificultades en el lenguaje verbal y en
las relaciones sociales.

Después que los nifilos fueron evaluados se realizaron pequefios grupos o a nivel
individual actividades de estimulacién junto con los padres de familia para que le dieran

seguimiento en su casa.

Las actividades para generar confianza fueron los mismos que se realizaron en los
ejercicios de estimulacion y fortalecimiento de rutinas y procedimientos en su vida

personal y en la dinAmica de la familia en la casa.

Estas actividades durante el afio se realizaron una vez a la semana, tanto con los nifios
como con las madres. En las instalaciones existe un area verde, en dicha érea se
colocaban colchonetas, para realizar las actividades los nifios. En esas mismas
actividades estaba presente la madre, quienes ayudaban a los nifios a ejecutar los
ejercicios. En la medida que ayudaban también aprendian a realizarlos para darle

continuidad en la casa.

Se conto con colchonetas, pelotas, rompecabezas, paletas.

Después que los nifios fueron estimulados durante varios meses se observo cambios
gue no fueron totales pero si significativos, donde se evidencio mayor capacidad en la
motricidad fina y gruesa, en el lenguaje y especialmente donde se realizo mayor
insistencia fue en el area social donde el padre fue un gestor de afecto en las

actividades con su hijo.
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Con los resultados obtenidos en la aplicacion de la prueba psicologica se procedi6 a la
ejecucion de un pequefio programa de actividades para estimular al nifio con
discapacidad fisica en el cual participaron padres de los nifios, enfermeras y
profesionales que estan involucrados en la rehabilitacion de los nifios, ofreciéndose
voluntariamente en dichas actividades, esto con el propdésito de brindar una herramienta
valiosa a los padres de familia para brindarle continuidad a la rehabilitacion de su hijo
dentro de casa, y asegurar asi una disminucién mas efectiva a las diversas limitaciones

que su hijo tenga.

Apoyo psicoldgico a madres

El apoyo psicologico a las, madres se realizo con las que tenian una dinamica mas
frecuente en la institucion, es decir llegaban dos o tres veces a la semana. Las
personas deben pagar Q.20.00 quetzales, si llegaban tres veces por semana pagaban

60, a esto se le incluye la alimentacion de ella y del nifio.

La atencion brindada en varias citas fue de manera grupal, ya que se trabajaba
conjuntamente con los ejercicios que se desarrollaban con sus hijos. Estas actividades

se realizaron de manera mas frecuente que las atenciones individuales.

En ese mismo espacio 0 momentos de trabajo con sus hijos, se realizaba con ellas un
conversatorio, o dialogos informales, para hablar de la problematica de sus hijos, asi
mismo de los sentimientos emociones que se le generan por tener un hijo con estas
caracteristicas. También se conversaba en torno a su situacion econdémica, de la
dinamica de su casa, de sus relaciones con otras personas, amigas comparieras. Este

espacio se convertia al final en un proceso o dinamica terapéutica con las madres.

Se optimizaba el tiempo tan corto que existia y que ellas tenian para poder trabajar, ya

que tenian que ir de una terapia otra.
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Con esto se lograba conocer mas la problematica, facilitar el enfoque de la problematica

de cada una, porque no todas tienen el mismo.

Permitié conocer Causas por las cuales el nifio presentaba esa secuela, si fue por

negligencia medica, genético, malformacion, etc.

Otro aspecto en el plano particular para cada una de las madres, es que lograban
ventilar su situacion dificil por la que estaban atravesando, confiar situaciones hechos

que ellas no se las podian confiar a cualquier persona.

El fortalecimiento de la confianza para mantener una secuencia y permanencia en las

sesiones de trabajo.

Apoyo individual:

El apoyo individual se desarrollo con madres que ya tienen el ingreso y aceptacién en

Fundabiem y que ademas eran constantes en llevar a los nifios a las terapias fisicas.

Primero se realizo el contacto a través de la evaluacién general, después del ingreso
empiezan las evaluaciones de las disciplinas, luego se le da cita para que cada cuatro
meses se presente para las evaluaciones de proceso para ver los avances del nifio en

su edad mental y cronoldgica.

A las mamas a quienes se identificaron para trabajar, se les establecieron citas para

Su proceso psicoterapia.
El proceso psicoterapéutico se realizé a cada 15 dias o dos veces durante todas las

semanas. Diariamente se atendian a cinco madres de nuevo ingreso con diferentes

necesidades, ademas de las que ya habian iniciado el proceso.
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Se realizaba unja hoja clinica datos personales y luego se llegaba a un acuerdo para
trabajar mas permanente con ellas. Al aceptar el acuerdo se iniciaba a trabajar el
problema que les provocaba mas conflicto, por ejemplo la aceptacion o rechazo total
del nifio, los problemas econdmicos, matrimoniales emocionales, psicosomaticos para

luego ya escoger una linea de trabajo.

Cuando se ubica el foco de la problematica se empieza lo medular del apoyo
psicologico de manera diferente con cada mama.

Por las condiciones de tiempo en las personas se trabajo sobre la base de la terapia de
apoyo, para fortalecer sus cualidades y apoyarle en la toma de decisiones en su vida.
Asi mismo se utilizaba la visién teoldgica para apoyar el proceso terapéutico con la

persona.

Cuando se estaba terminando el tiempo del EPS, también se fueron cerrando los casos
con las persona “siempre se cierran los casos con una celebracién”. Desde un mes
antes se empez6 a comunicar la noticia del termino, se les aclaro que ya tenian las
herramientas que estaban preparadas mental y fisicamente para enfrentar cualquier
desafio, familiar personal econémico relacionado con el diagnostico de su hijo que es lo

que les preocupa.

Cada cierre y celebracion se hizo por grupo. Primero se realizo con el grupo de madres,
se les agradecio el proceso se realizaron dindmicas ladicas y se preparo una comida.
La misma dindmica y procedimiento se hizo con grupo de parejas, las madres en

psicoterapia individual.

Apoyo psicoldgico a las parejas
Después de detectar la problemética con la mama, se les proporciono una invitacion
para que asistieran los esposos, este grupo no todos los esposos aceptaron la

invitacion, pero se inicio el trabajo con los que accedieron a trabajar. Se formaron
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quince parejas de las cuales diez fueron las mas constantes hasta que se termino el

proceso.

La psicOloga tuvo que adaptarse al horario y necesidades de las parejas. La mayoria de
veces fue en la mafiana temprano, a las siete en punto ya que todos trabajaban. Los
que vivian cerca aprovechaban las horas de refaccién y al medio dia para recibir el
apoyo. Con este grupo de parejas se trabajaba una vez al mes generalmente, los que
mas tiempo tenian llegaban en dos oportunidades.

Con las parejas previo al a cita en la que llegaba el esposos se trabajaba con la esposa
a solas, se le brindaba tiempo para expresar sus molestias y que también las anotara
en una hoja. Posteriormente se identificaba el problema que mas le molestaba de todas
las descritas y en el abordamiento con la pareja se profundizaba en ese tema con la
presencia de ambos. En la dinAmica se propiciaba que el hombre hablara mas ya que

generalmente los hombres hablan menos en una relacion de este tipo.

Cada pareja en la primera cita se les proporciona una hoja de diferente color para que
cada uno escribiera lo que no le gusta de cada una. En la siguiente cita se le plantearia
a ambos que la esencia de cada uno no puede cambiar pero i pueden modificar las
actitudes, acordar que es necesario hacer cambios en cada uno y cumplir con los

ejercicios que se les planeaba al final de cada terapia.

Para fortalecer el proceso, ya que no se les veia con frecuencia, también se les
proporcionaba libros para realizar lecturas en pareja relacionadas con la problemética
que se estaba trabajando con ellos. Posteriormente en la sesidn se hacian comentarios

relacionados a la lectura.

En el proceso se realizaban evaluacion cada mes para conocer las mejoras, cambios 0

avances positivos en la relacion y continuar con los ejercicios en los siguiente meses.
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Al terminar también se realizo el mismo procedimiento para el cierre de proceso que se

explico con anterioridad.

Apoyo psicoldgico a adultos en rehabilitacion.

La mayoria eran persona de 50 afios para arriba, la mayoria con secuelas de un evento
cerebro vascular, esclerosis mdultiple, afectaciones en las cervicales, por accidente
automovilistico. Aproximadamente el total de este grupo ascendia a 20 personas y de

ellas se logro atender permanentemente a 8 personas en psicoterapia individual.

Se realizo el mismo proceso de admisién, evaluacion y su respectiva cita para el trabajo
terapéutico. El principal problema manifestado es la depresion, baja autoestima,
desvaloracion por no sentirse utiles en la familia y en la sociedad. La mayoria pensaba

gue era una carga para la familia especialmente para la esposa 0 esposo.

Se empez6 a trabajar con ellos con citas a cada semana en diferente dia. Estas
personas dependiendo el caso eran ayudadas y trasladadas ya sea por el esposo o el
esposo, segun quien de los dos tuviera el problema. Estas personas no pueden estar
solos, no pueden usar los instrumentos de ningun tipo tampoco desempefiar rutinas o

labores.

El proceso de trabajo con ellos era motivacional y de concientizacién acerca de su
situacion. Propiciar y trabajar la aceptacion y superacion. La discapacidad de este grupo
de adultos se puede superar en un buen porcentaje, por lo que la terapia fisica y

psicolégica era paralela.
Era paralela por que cuando estaban con el animo decaido no colaboraban para hacer

los ejercicios, eso dificultaba al fisioterapista, por lo que los remitia a psicologia para

hacer conciencia la colaboracién en su rehabilitacion fisica.
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La etapa de cierre con este grupo fue colectiva. Primero en las dos ultimas sesiones se
les fue explicando el termino. Posteriormente se realizaron reuniones grupales y se

termino con una jornada de comida y musica.

Un ejemplo de los ejercicios entre pareja de las lecturas realizadas y que la pareja

relacionaba con su situacion personal es la siguiente:

La mujer menciona: “tengo que reprogramar mi disco duro de la mente, es tiempo de
dejar a tras los pensamientos que me afectan las emociones que me agobian, cerrar mi
pasado tomando solo en cuenta las experiencias buenas, lo que me afecta perdonarlo y
dejarlo en paz por que si no, me voy a convertir en una persona amargada dolida
resentida quejista, ya es tiempo de que ponga los pies en la tierra aceptar mi realidad y
que puedo salir adelante. Ahora creo que tengo un futuro prometedor cosas lindas con
las que puedo vivir cada mafana, que mi hijo (paciente) es un angel para mi, ya acepte
la realidad y la condicion de mi hijo.

Tengo que hablar palabras de bienestar para mi vida, que cosas buenas estar por
pasarme, que lo que he deseado esta por venir: buena madre, buena hija, esposa,
trabajadora, amiga, etc., por que mis palabras positivas cada mafana haran que yo
salga adelante.

Se que a veces salen de nuestra boca maldiciones para las persona que nos han hecho
tanto dafo, pero no deberia de ser asi, ante cualquier sufrimiento que nos hallan hecho,
tenemos que sacar mejores cosas, Y no maldecir a nadie. Tenemos que bendecir todo
lo que realizamos en nuestras vidas, ya que a veces en momentos de célera, furia,
decimos cosas malas, pero antes de maldecir hay que pensar, ya que después que
hablamos no podemos retractarnos después, pues lo dicho dicho esta. Por lo tanto
hablare palabras de aprobacion aceptacién, palabras que me animen de salud, de

prosperidad, inspiracion y sobre todo palabras de motivacion para mis hijos
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MANUAL DE ACTIVIDADES PARA NINOS CON LIMITACIONES FISICAS QUE
COMPRENDEN LAS EDADES DE 3-10 ANOS QUE LOS PADRES PONDRAN EN
PRACTICA EN CASA

Actividad

Recursos

Desarrollo

Desarrollo porcentual del

lenguaje

Rompe cabezas

Hacer un rompe cabeza simple de tres
0 cuatro piezas, y que el nifio pueda
unir, también se pueden utilizar figuras
geomeétricas que se pueden insertar

Abotonar y desabotonar

Camisa

Con la ayuda de una camisa que tanga
botones u ojales grandes ensefiarle a
abotonar y desabotonar

Subir y bajar escaleras

Humanos

Demostrar al nifilo como se sube y se
bajan las escaleras caminando y luego
ayudarlo a que lo haga alternando sus
pies

Salto con ambos pies

Humanos

Frente al nifio se le puede dirigir a que
salte con ambos pies de forma asistida
si el no puede solo

Saltar

Humanos

Ensefarle al niflo a saltar a una altura
no mayor de 30 centimetros

Caminar en direccion

Humanos, yeso o
cinta adhesiva

Trazar una linea recta en el suelo y se
induce al nifio a que camine por ella

Trazar lineas, estimular
motricidad fina,
coordinaciéon motora visual
y forma de expresion
grafica

Crayones, papel,
mesa 0 escritorio,
etc.

Estimular para que el nifio trace lineas
verticales, horizontales y torcidas.

Ejercicios de brazos Humanos Abrir 'y levantar brazo suavemente
primero el izquierdo y luego el derecho
Pararse y sentarse Silla, etc. Jugar con el nifio a pararse y sentarse
de forma comoda y en buena postura
vertical.
Recortar Tijeras, revistas, | Que el nifio recorte en forma vertical,
periodicos horizontal, curvo y en sigsag
Leer cuentos Humanos, libros | Leer cuentos y preguntar al nifio que
de cuentos entendid, contestar sus preguntas.
Llame a su hijo siempre por | Humano Aprenda a que todos los dias llame a
su nombre, y exprese su hijo por su nombre, y digale palabras
afecto dulces para estimularlo
Abrir una puerta, apagar la | Casa Permitale aprender a movilizarse por si
luz, abrir un chorro, y que mismo y poder asi lograr que su hijo
ubique su dormitorio sienta que puede integrarse al medio
gue le rodea
Paseos Llevar al nifio a | Esto le permitird jugar, tirar una pelota,
parques, centros | tocar la tierra, observar el ambiente
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recreativos, etc.

natural, ver otras personas, esto le
permitird integrarse a un ambiente
social

Celebracion de
cumpleafios

Humanos, pifata,
pastel

Brindarle al nifio la oportunidad de
sentirse feliz y poder celebrar vy
compartir con otras personas Su
cumpleafos

Manipulacién de materiales

Plasticina, harina,
arroz, maiz, frijol

Donde el nifilo tenga contacto para
brindar sensibilidad tactil, movilidad de
miembros superiores y el bienestar de
manipular materiales

Colores Cuadros, figuras, | Estimular por medio de objetos de

formas, etc. diversos colores a que el nifio los baya
aprendiendo y diferenciandolos

Sonidos Instrumentos Esto le permitirhA poder aprender
musicales , o0 |sonidos y potencializar su afecto y
musica generarle un buen estado de animo
instrumental

Leer Libros escolares Leerle y pedirle que pronuncie algunas

palabras. Esto le permitirda poder
adquirir un conocimiento basico de las
cosas, medio ambiente, sociedad.

Fuente: De resultados de las pruebas y actividades sobre el desarrollo motor del nifio.

Los nifios recibieron estimulacién junto a sus padres en cada unas de las actividades

del manual como entrenamiento para hacer las actividades con mayor efectividad

cuando estuviera en casa.

En relacion a las acciones de formacion capacitacion

Antes de iniciar este proceso se realizaron diferentes acciones para fortalecer la

confianza con cada uno de los técnicos profesionales. Para lo cual dentro de otras

actividades se planificé tomar la refaccion en diferentes horarios, para tener oportunidad

de conocer a cada uno de los técnicos y lograr relacionarse con este equipo.
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Proceso con grupo multidisciplinario

Doctores fisioterapistas, terapista del lenguaje educacién especial, terapia ocupacional,

mecanoterapia y talleres ocupaciones y psicologia, trabajo social. Este grupo es el

personal técnico profesional que integra la institucién y que trabaja con los nifios, los

padres, las personas adultas cada uno desde su disciplina.

Sobre la base de | diagnostico y sugerencias realizadas por otros profesionales de la

institucion se planteo trabajar unas serie de temas relacionadas al trabajo que este

grupo realiza c en la institucion.

Se impartieron charlas educativas durante el mes de abril a octubre, dos veces por mes,

participaron todas pero de forma alterna en sus respectivos dias laborales.

Se les aplico una encuesta de la que se obtuvieron los siguientes datos:

*
o

X/
*

A nivel general el personal considero que la mayor cantidad de nifios que han
buscado el servicio de rehabilitacion es con paralisis cerebral provocado por
diversas causas, poliomielitis, seguido por mielomeningocele, deficiencia en
lenguaje y hasta por problemas de desnutricion, mala practica de parte de
algunos médicos obstetras.

Todos contestaron que consideran de suma importancia poder brindarles a los
padres de familia ideas concretas de actividades para poder realizar con sus
hijos en casa y asi poder ser parte actividad del proceso de rehabilitacion de su
hijo.

lgualmente la mayoria considero que es de suma importancia poder estar
retroalimentando con conceptos, actividades, donde se rompe la rutina e involucra a
todo el personal del centro de Fundabiem, porque eso ayuda no solo a brindar un buen
servicio a la poblacién de forma efectiva, sino que ayuda a incrementar un buen clima

laboral donde todo el equipo multidisciplinario trabaje hacia un mismo objetivo.

Los talleres y charlas fueron de acuerdo a las necesidades encontradas en las

respuestas de las entrevistas, didlogos y encuestas:
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Se les impartié un taller de relaciones interpersonales para sensibilizar y mejorar el
ambiente de trabajo. Este taller fue el primero que se realizo en la institucion. Se
identifico que las personas que ahi trabajan tienen muy poca comunicacién y relaciona
miento entre si. Se enfatizo en que el ser humano es diferente y Unico con debilidades y

fortalezas que merecen respeto y aceptacion tal cual es la persona.

Primero una actividad de rompe hielo, el resultado positivo de esto fue que la mayoria
se relajo. Posteriormente se establecio un dialogo con ellos en relacion a la temética: el
ambiente de trabajo, relaciones, quien es la persona, que es trabajar en equipo. Cada
uno hizo diferentes comentarios. Se hicieron reflexiones en torno a las relaciones
positivas y negativas y su incidencia en el ambiente laboral del la institucion, y si eso lo
observan los pacientes, como se pueden mejorar, de manera personal grupal e

institucional.

Con la realizacion de este taller se logro que las personas convivieran mas con las
personas no afines a ellas: Personas que no se hablaban se empezaron a tolerar mas.

La encarga de de Fisioterapia se relaciono mas con los terapistas

< EMBARAZO Y PARTO:
Este tema lo solicitaron especialmente las sefioritas solteras personal técnico de la
institucion. Este tema se abordo en una relacion de preguntas y respuestas con este

grupo con el apoyo de la medico encargada de la institucion.

Antes de realizar el dialogo, se les proporciono una hoja para que ellas escribieran las

principales dudas que en torno a la tematica se les presentaba.

Se formaron en un circulo y la epesista facilito el proceso, cuando exitista algin aspecto
anatomofisiologico intervenia la medico que estaba e apoyo. Las principales preguntas
estaban orientadas a conocer las causas de la discapacidad a la hora del aperto y

cuando es que se pude considerar una negligencia medica.
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LOGROS: los principales logros de esto fue que este grupo contara con mayor
informacion del tema y por lo consiguiente mayor conocimiento para poder manejar esa

informacion en el momento que los padres la solicitan.

% PRIMER ANO DE VIDA DEL NINO:

Solicitaron como era el desarrollo normal del nifio. Se busco informacion en la fundacion
pediatrica con relacién a cada una de las etapas del nifio, para posteriormente realizar

el taller.

Se solicito apoyo de medios audiovisuales, se realizo una presentacion de diapositivas.
Se le presentaba una diapositiva al grupo y se explicaba y reflexionada en torno a cada
una de las etapas. Se explicé en que consistian las evaluaciones que se realizan en
Fundabien en el area de psicologia. Es decir por ejemplo a los tres meses el nifio debe

tomar un chinchin con las manos, ver los reflejos, utilizacion de las pinzas y pension.

LOGROS: lo que se puede identificar como logros es que ellas aumentaran el
conocimiento de la tematica. Que esta misma informacién les serviria para explicar
cualquier duda a los padres. Un aspecto que se observo fue que los talleres realizados
por psicologia fueron de mucha motivacion e interés, pues nunca faltaron en el

momento de realizarlos, a diferencia de otras charlas

«» COMO CORREGIR LA CONDUCTA DE MI HIJO:

Este tema en especial fue de mucha participacion con el personal porque esto es lo que
mas problema da, en todas las areas técnicas los nifios dan mucho problema porque
las madres los sobreprotegen y no los corrigen por lo que el paciente no colabora con la
realizacion de los diferentes ejercicios, trayendo consigo una serie de problemas para
los técnicos,

En la actividad participaron los encargados de todos los servicios porque a ellos los
refieren los técnicos cuando un paciente no quiere colaborar, para que se les pueda

hablar a las madres y explicarles que ellas no colaboran ni ayudan al paciente con
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permitirles este tipo de conducta caprichosa, abusiva, malcriada, si la madre continua
sin cambio, entonces es llevado por parte de la encargada al departamento de
Psicologia, donde se le extiende una cita para poder platicar con la madre sobre la
conducta de su hijo y como debe ella ser el factor cambio en la conducta de su hijo, que
la sobreproteccidn es dafina en el proceso de recuperacion del paciente, este tipo de
platica con la madre fue de mucha ayuda ya que se lograron cambios significativos en
ambos, por lo que se plantearon las quejas mas frecuentes por parte de los técnicos y
como se podria ayudar a la madre inmediatamente cuando se de este tipo de conducta
viciosa de parte de ambos tanto de parte del paciente como de la madre.

LOGROS: con el apoyo brindado a los diferentes técnicos en relacidbn con los
problemas del paciente, se unié mas el departamento de psicologia con los técnicos de
la institucién porque ellos se sintieron no solo apoyados sino se resolvieron los
problemas que les afectaban directamente en su trabajo y en su relacién con el
paciente y su madre.

También se les ayud6 a entender y a tenerle un poco de paciencia a la mama mas
cuando es la primeras veces que ellas llegan a la institucién porque ellas desconocen
la rutina y son muy temerosas con sus hijos piensan que se van a lastimar o cuando no
quieren colaborar ellas no los ayudan si no por el contrario se niegan a al cambio de
son ellos los que deben ser los ejercicios y no ellas quienes se lo hagan todo.

En este tema en especial fue donde se dieron los mayores logros en relacién con los
técnicos y las madres ya que ambos se dejaron llevar por las sugerencias que se dieron

de parte del departamento de Psicologia, por el bienestar del nifio.

% CHARLA SOBRE DEPRESION:

Este tema no solo se dio enfocado hacia la depresion en general sino en especial a los
profesionales encargados del cuidado de los enfermos , porque ellos que todos los dias
estan en contacto con mucha carga negativa debido a la tristeza, quejas, malas noticias
constantemente de parte de los paciente s que llegan a diario a Fundabiem.

Se les explicé como esto los afecta directamente mas cuando ellos tienen contacto
directo no solo fisico sino emocionalmente se crean vinculos con las madres, los cuales

les afecta a ellos trayendo consigo mucha carga emocional, fisica y espiritual de parte
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los técnicos por las diferentes circunstancias duras en algunos casos se exponen a la
muerte de algun paciente por ser los nifios muy fragiles, su salud fisica es muy
inestable se enferman constantemente especialmente de neumonia, o del estomago,
por estas causas ellos deben ser hospitalizados ellas se desahogan mucho y se apoyan
con los técnicos por lo que al contarles sus problemas todos los dias que estan en
contacto con todas las madres ellas se cargan de tanto problemas si a esto se suma los
problemas personales, familiares y econémicos de cada terapista fisico esto se puede
dar en una enfermedad como la Depresion haciendo esto mas dificil el trabajo de ellos.

No solo se desarrollo el tema sino que también se les indicO algunos ejercicios los
cuales podian ejecutar desde su casa para el mejoramiento fisico y emocional de ellos.

LOGROS: al sentirse que desde el punto de vista de ellos como trabajadores de la
institucion entendidos apoyados y que nos preocupamos como departamento de
Psicologia por ellos y sus problemas personales, que no solo nos preocuparnos para
que ellos realicen un mejor trabajo sino porque como personas individuales valen

mucho que ellos son el corazén de Fundabiem.

<> CHARLA SOBRE AUTOESTIMA:

Creo firmemente que después de la platica sobre la depresion que mejor charla que el
autoestima para cerrar un trabajo dedicado a ellos como personal de la institucion,
viendo el éxito que se dio en la platica anterior se volvio a formular la misma dindmica
sobre desarrollarla enfocandose en ellos, aqui se dio la oportunidad cuando se inici6 la
actividad de realizar preguntas abiertas por parte de ellos, en esta ocasion también se
les involucrd en las respuesta haciendo un listado de sugerencias para todos ellos, se
dio en un ambiente muy agradable de participacion para ellos solo servi como
moderadora, esta forma de desarrollar el tema fue de la complacencia de todos los
trapistas porque se dieron cuenta que todos anhelaban o mismo no solo para mejorar
el ambiente laboral sino también para estrechar mas la relacién entre los grupos de
trabajo, la medico encargada de la institucion, dio al final una pequefio agradecimiento
porque le gusto como se desarrollo el tema y la participacion de todos y sobre todo
subrayo mucho el interés de todos de intentar estrechar lazos con los otros grupos y

empezar por fomentar una verdadera hermandad.
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« CHARLA SOBRE EL BENEFICIO DE LA PSICOLOGIA EN LA REHABILITACION
DEL PACIENTE

Hoy en dia mas que nunca esta presente la Psicologia como la mejor alternativa en la

recuperacion del bienestar del paciente en el proceso de rehabilitacion por parte del

paciente que acude diariamente a la institucion, el tener una mejor postura emocional

para hacerle frente al gran reto que se le presenta como es su propia rehabilitaciéon y

con los nifios la salud mental de la madre es indispensable para que ellos se sientan

aceptados y amados totalmente por su entorno familiar.

« TALLER DE MUSICOTERAPIA:

Este taller fue todo préactico luego de dar una breve explicacion, sobre lo que se refiere
la musicoterapia sus beneficios, entramos directamente a formar parejas para que
bailaran los diferentes ritmos que llevaba preparados, increiblemente en algunas
personas tomar el ritmo fue tan dificil, casi frustrante son tan duros para poderse mover,
una en especial se puso de mal humor se sentia avergonzada porgque no pudo tomar el
ritmo de ninguna de las canciones que lleve, otros en cambio querian bailar solo con
sus amigos y no compartir con los otros por lo que los fui rotando para que todos
compartieran con todos no importando si fueran mujer con mujer, al final se realiz6 una
pequefa evaluacion al preguntarle como se habian sentido la que no pudo bailar tuvo el
valor de confesar que a ella se le dificulto porque su padre cuando era nifia siempre se
burlaba de ella cuando queria bailar por lo que fue necesario hacer una pequefia
aclaracién sobre como superarlo, con la otra compariera dijo que aunque se movio ella
se sentia muy rigida por motivo religioso. Otra compafiera de su misma religion le dijo
gue no se sintiera mal sino que al contrario eso era solo un ejercicio, al final los demas
compafieros le dieron un aplauso porque rompieron el silencio y se sintieron muy bien.
LOGROS este taller fue muy motivante para ellos porque les trajo alegria, al final se
apOrovecho para explicarles que en la vida también existen muchos ritmos pero que
debemos tener la valentia para sino nos lo sabemos aprender a enfrentarlos, pero sin
perder la melodia que la vida misma trae consigo que asi como el cuerpo siente alegria

cuando bailamos el alma y el espiritu también hay que alimentarlo con buenos ritmos no
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solo referirnos a la musica sino también a las buenas actitudes, conductas para
alimentar nuestro ser con fortalezas y aprender la diferencia entre enfrentar nuestros
diferentes problemas con energia negativa o con alegria a pesar de los pesares, a no

quedarnos sin la oportunidad de darle a nuestro destino una nueva vision.

% TALLER SOBRE COMO MANEJAR EL AMBIENTE LABORAL:

Luego de todas las charlas y talleres que se habian dado este fue como el cierre en
cuanto a mejorar las relaciones personales ayudan a manejar mejor el ambiente laboral
cuando un personal llega al entendimiento que el ambiente laboral soy yo, que mis
actitudes comportamientos palabras son en algin momento decisivo para que este se
de de forma agradable y positiva o todo lo contrario, pero no tengo derecho aquejarme
sino tampoco soy un agente generador de cambio, que mis problemas me pueden
afectar a mi pero que mis comparieros no tienen porque pagar lo que estoy viviendo por
lo que estoy pasando, si pueden comprenderme y apoyarme pero esto depende 100%
de mi forma de hablar actor y conducirme de tal manera que pueda ser tolerante con los
demas. Respetando la forma de pensar sus creencias y forma de conducirse por la vida
de mis compafieros para poder crear un ambiente laboral adecuado para ejecutar el

100% de mis habilidades y potencializar mis conocimientos sobre mi trabajo.

LOGRO: EI conocer sus propias debilidades como sus fortalezas, me ayudan a
comprender que cada uno de mis compaferos necesitan y merecen respeto, que puedo
tomar una actitud de indiferencia pero tarde o temprano esto me afectara e impactara
mi ambiente laboral, por lo que es de caracter y tener humildad para reconocer que
puedo mejorar si trato a mi compafiero como a mi me gustaria que me trataran, y no
estar siempre a la defensiva porque es muy cansado, termina uno todo irritado, de mal
humor, lo cual no ayuda a cambiar el ambiente laboral en algo mas satisfactorio para

poder trabajar en armonia.
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%  CHARLA SOBRE LAS CAUSAS Y EFEDTOS DE LAS DEFICIENCIAS FISICAS

Aunque este tema esta muy discutido por los médicos del area de la institucion en esta
oportunidad se dio no solo desde el punto de vista medico, psicoldgico sino les llamé la
atencion mas la forma de que también lo espiritual tiene mucho peso sobre este tema
en particular, como departamento de psicologia no tenemos la capacidad de personal
para atender de una forma mas continua a todas las mamas que acuden a Fundabiem
para el apoyo de la rehabilitacién de sus hijo o familiares adultos que también acuden
por lo que fue necesario dar este taller que consiste no solo en informar tedricamente
sobre las causas y efectos sino que ellos también son agentes que trasladen esta
informacion a los padres y familiares para que pOuedan tener una mejor aceptacion el
paciente, y en especial esto es para las familiar porque esto les ayuda a romper muchos

ignorancia en cuanto a este proceso.

LOGRO: El mayor logro fue que ellos como profesionales de la salud se involucraran en
pro del bienestar de la familia, ayudando a la explicaciébn que las causas son tan
variadas como también ellos necesitan creer que no tuvo la culpa la madre que no fue

por negligencia de ella sino que las causas son externas a la madre.

% LA IMPORTANCIA DE LA FAMILIA EN EL PROCESO DE REHABILITACION:
Este tema en especial es de mucha conciencia para todo el personal que forma
Fundabien tanto del area técnica como en el area administrativa toda persona que
tenga contacto con un paciente en rehabilitacibn no solo en Fundabiem sino en
cualquier otra institucion sabe que esto no solo es importante sino fundamental en la
rehabilitacion aceptacion y fortalecimiento del paciente en general.

La familia representa en el caso de nifios y adultos el 90% de la clave para manejar la
rehabilitacion completa en el paciente, es increible pero tanto en los nifios como en los
adultos la aceptacién amor y apoyo de la familia marca una diferencia en ellos.

En el caso de los adultos esto se nota mas porque en los nifios se encuentre a un angel
que es incondicional con el nifio como es la madre en los adultos esto cambia porque
ellos se siente una carga para su familia, en algunos casos, no todos, los hijos o

cényuges ayudan por motivo de sus respectivos trabajos, por lo que a veces se pelean
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entre los hijo o hijas para que se encarguen de los pacientes esto repercute
negativamente en el paciente, por lo que fue necesario abordar este tema pero al final
recalcar que con los adultos la Siembra y la Cosecha es muy importante en el caso de
las parejas que sufre alguna discapacidad su conyugue se les recalca que no se
sientan mal sino que todo lo que ellos hacen por ellos se lo tiene ganado porque
durante toda su vida han sembrado servicio en su familia por lo que hoy les toca
retribuir a ellos un poco de los mucho que ellos han dado.

Con los padres de familia:

Se les capacito de manera tedrico-practico sobre técnicas de como estimular a sus hijos
en las diversas actividades que realizan en la rehabilitacion asi como en las actividades
dentro de casa, para contribuir a la superacion de la experiencia de detener un hijo
con deficiencia fisica y poder ayudar también a un buen desarrollo psicolégico de
acuerdo a su edad.

Recibieron orientacion y capacitacion a partir del mes de mayo a octubre tres veces por
mes de 10:00am a 11:00am al cual asistieron 15 personas promedio en cada reunion.

Se les oriento a través de las siguientes charlas:

> DEPRESION:

Este tema en se suma importancia para abordarlo con los papas, en especial porque es
de lo que las madres padecen mucho, casi se podia decir que un 98% de madres o
encargados, de los familiares que asisten a Fundabiem en especial cuando acuden con
los pacientes adultos, ellos se ven muy afectados por las constantes quejas de parte de

los pacientes por lo que al final

Este tema fue el primero en realizarlo porque las madre siempre se quejan de estar muy
tristes, este desanimo se les traslada a los pacientes, se les explicé lo importante de
que ellas tienen que estar concientes que la depresion se transmite al nifio por
ambiente. Un esposo en particular dijo textualmente que ya ni siquiera queria ver a su

esposa porque siempre estaba triste, decaida hasta ausente, por lo que él decia que
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hasta le daba miedo estar a solas con ella , a veces él le hablaba y ella no le respondia,
divagaba mucho la encontré varias veces hablando sola, este caso en particular se
tomo rapidamente en una psicoterapia por la necesidad del caso, la madre pudo sacar
ese dolor tan grande que tenia miedo al diagnostico tan delicado de su hijo, era hijo
anico de parte de la madre, no tenia muchas probabilidades de vida, la madre llego a la
conclusién que no podia cambiar el diagnostico de su hijo, pero que el tiempo que iba a
estar con él si lo podia cambiar, de tristeza a pasar los mejores momentos de su ida con
él, a ensefarle el tiempo que va a estar a su lado lo bueno de haberlo tenido y
sobretodo de amarlo con tanta intensidad, demostrarle lo feliz que era poder compartir
con el tiempo que solo Dios sabia cuanto era, cambiar ese cuadro de tristeza profunda
por el de alegria. El tener el privilegio de haberlo amado, conocido y disfrutado no
importando el tiempo que fuera ese. En este tipo de terapia es importante la constancia
de la madre, para que cuando tenga sus recaidas pueda salir nuevamente y que cada
vez esos lapsos sean mas breves, le hice la pregunta, ¢cémo quiere usted que su hijo
viva el tiempo que solo Dios sabe? Triste todos los dias haciéndole recordar que muy
pronto morira o vivir cada dia con un propésito, dandole sentido a su existir, por lo que
ella cambio totalmente su perspectiva de vida, €l cambio en ella fue tan radical que su
esposo que era taxista llegd acompafarla siempre a las terapias de parejas, cambio
fisicamente, su rostro era diferente, se arreglaba mejor, empez6 a interactuar con las
otras madres dejé la soledad y ya no siguié lamentandose con las otras terapistas...
Con las otras mamas también surgieron los cambios ya que ellas entendieron que con

la depresion no resolvian nada.

LOGROS: Cambios de conducta con la madres hacia sus hijos, y hacia toda su familia,
aprendieron a vivir el dia con su propio afan pero que también podrian resolver algunos
problemas sin cargarse por los que llegaran a resolver, la madre que superaba la
depresion se notaba en su rostro, se llenaba nuevamente de alegria, la integracion

familiar hasta ella misma la propiciaba.

» LA AUTOESTIMA:
Este tema fue uno de los temas favoritos por parte de los esposos porque ellos se

guejan constantemente del abandono de la esposa no solo fisico sino también
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emocional, ellos dicen que las sienten ausentes todo el dia estan pendientes del
paciente pero de una forma donde ellas han hecho una burbuja o han levantado una
barrera donde solo estan ellas y sus hijos por lo que dar este taller fue muy estimulante
para ellas al final reconocieron en el total abandono en que ellas estaban con tres
mamas en especial dos de ellas esposas de profesionales se noto el cambio
radicalmente porque ha partir de alli ellas llegaron a la institucion mejor arregladas |,
limpias, motivadas, alegres, siempre me pasaban a saludar con una gran sonrisa,
felices de los cambios externos y para eso estaban en psicoterapia para cambiar y
sacar de dentro de ellas todo lo que les molestaba, pero que todo cambio era necesario
por muy pequefio que ellas lo consideraran.

LOGRO:

Es tan dificil que una mujer se acepte tal cual en lo fisico ellas se rechazan mucho
ahora con una mama especial como las llamo, es mas dificil todavia porque toda su
inconformidad la proyectan a su imagen, pero con este taller el mayor logro es que 09
primero es aceptarnos tal y como estamos pero que esto puede cambiar con un poco
de esmero, dedicacion que no abandonan al nifio por dedicarse un poco de tiempo
hacia ellas. Y que su vida no solo esta alrededor del paciente, sino de su esposo y de
los demas hijos. Los esposos estuvieron muy agradecidos por el enfoque que se tomo
en este taller porque se les ensefio que pueden realizar cambios significativos en su

imagen corporal si ellas lo deseaban.

» LA CULPA:

Este tema es de suma importancia para las mamas en especial porque es muy dificil
que ellas no se sientan culpables por el diagnostico de sus hijos, aunque se les explica
que nada de lo que ellas hubieran podido hacer cambiara el diagnostico actual de sus
hijos, pero siempre esta dentro de ellas que talvez si hubieran luchado mas o si
hubieran peleado mas o si algo , ellas lloran mucho cuando trabajamos este tema por lo
que fue necesario hacerlo por grupos muy pequefios para que ellas pudieran hablar de
lo mismo tantas veces como fue necesario hasta que llegaron a la conclusién que
ninguna madre desearia esto para ninguno de sus hijos por lo tanto ellas no tienen

ninguna culpa en todo este proceso.
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LOGROS: El quitarle la culpa a cualquier ser humano es muy especial porque la madre
nunca mas sera la misma ella cambia totalmente y puede enfrentar el proceso de
rehabilitacion de su hijo de distinta manera, poco a poco van recuperando la confianza
en si mismas, vuelven a creer en las demas personas, el poder ser libres de toda culpa
las hacer ser mujeres fuertes capaz de enfrentar el reto mas dificil que tienen para toda
su vida que es la rehabilitacién de su hijo, y ser gestoras de la unidad familiar y de tratar

de involucrar a toda la familia en la insercion a una vida productiva para el paciente.

También se dieron de una forma muy rapida los beneficios del perdon, para poder
trabajar la culpa no podemos dejar ese vacio de algo que estamos quitando por lo que
fue necesario llenarlo con la Unica palabra capaz de llenar ese vacio que es el Perdon,
hacia ellas mismas, la familia, el médico, el personal de enfermeria del hospital, de

quien fuera necesario hacerlo.

Nos basamos en principios:

1°. Perdonar no es un asunto de emociones.

2°. No es excusar.

3°.No significa confiar nuevamente en el ofensor.

4% No es olvidar.

50, Perdonar es una decision.

6°. Perdonar es un proceso.

Tu mejor regalo es perdonar ser libre de toda culpa, rencores, amarguras, las personas

no pueden dafarte, si tu no le das el permiso.
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» EDUCANDO A LA FAMILIA:

Este tema se baso en todas las quejas de parte de la madre, porque se sienten muy
cansadas porque todo lo referente del paciente les toca a ellas, por lo que fue necesario
ensefarles a ellas primero y luego ellas ser gestoras para el involucramiento en la
recuperacion del paciente, ellas deben ensefiarles a sus otros hijo que pueden jugar
con el nifio, siempre y cuando se les de las precauciones del caso, que cuando llegue
el esposo las pueda ayudar con darle de comida al paciente, cambiarlo o bafarlo
porque ellos tienen mas fuerzas por lo delicado del paciente, pero lo importante es
involucrar a toda la familia, en algunos casos hermanas, abuelos suegros, vecinos para
gue en caso de emergencia ellas tengan a quien acudir, se les explica que escondiendo
al paciente no van a salir adelante, entre mas normal atienden y eduquen al niflo mas
normal sera su vida y tendra una mejor adaptaciéon a su mundo, con sus limitaciones
pero que al final van a aprender hacer algun oficio, en casos no severos del diagnostico

pueden tener una insercién escolar muy bien adaptada.

LOGROS: El mayor logro se realiza al educar a la madre y ser una gestora en todo lo
relacionado con la rehabilitacion del paciente, porque ellas mismas caen en un circulo
vicioso al quejarse continuamente que nadie les ayuda pero son ellas las que no lo
permiten, porque manejan mucho temor que les pueda suceder algo, en parte tienen
razon porque ellos son muy fragiles, pero si se educa a ala familia adecuadamente
tendrian un gran apoyo en ellas, esto no solo por ella sino fortalece los vinculos con los
hijos y propicia la unidad familiar, porque todos pueden entender por lo que pasa ella

todos los dias, todo el dia.

» EL MATRIMONIO:

Este tema en especial es muy apasionante para mi, porque lo primero que se debilita es
la relacion de pareja la madre en especial entra en una depresiéon muy fuerte, vive
porque lo tienen que hacer pero por ellas hubieran querido desaparecer junto con el
diagnostico dado al hijo, es un proceso muy doloroso y largo por lo que es necesario

fortalecer a la pareja, porque es alli donde recae toda la amargura de ellas y la
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impotencia de €l de haber podido hacer algo porque el diagnostico fuera diferente, por
lo que es necesario tocar este tema, darle un toque diferente a su matrimonio o
relacion de pareja, que a pesar de los pesares pueden tener una matrimonio estable,
par ala mujer es muy importante que dentro del matrimonio se sienta aceptada ella y su
hijo, amada, protegida que su pareja le brinde seguridad y bienestar, para el hombre
necesita que ella sea amorosa con el para el hombre la intimidad con su esposa es muy
importante para sentir que el matrimonio va por buen camino, la separ4acion fisica es
casi la anticipacion de toda separacion en el matrimonio, porque luego le sigue la
separacion emocional y espiritual donde el hombre empieza a querer irse de casa, ellos
participaron en este taller fue de gran ayuda porque llegamos a la conclusion que en

varios matrimonios no tenian grandes problemas pero si grandes malos entendidos.

Este taller lo base en los 5 principios basicos para un matrimonio estable y feliz, que
son: la comunicacion, el sexo, lo econémico, los Hijos, la religion. A través que se fue
desarrollando el taller los esposos o parejas principalmente sefialaron varios errores
gue ambos cometen y lo distanciados que estaban como su silencio lastimaba mucho a
su pareja, ellas se dieron cuenta que también la sobreproteccién hacia el paciente, los
aislaba de su pareja, el no compartir el cuidado del paciente con los demas familiares la

agotaban fisicamente a tal punto que ya no tenian energia para nadie mas.

LOGROS: la buena voluntad de querer mejorar la relacion en ambos fue de felicidad
para la pareja pero en especial para la madre,

Entendieron que no existen problemas matrimoniales lo que en verdad afecta son los
problemas personales que llegan a deteriorar la relacion porque creemos que solo | a
mujer hace un gran sacrificio por el matrimonio y el esposo no, cuando se realiza este
tipo de taller los deben llegar al entendimiento que son los dos los responsables porque
ese matrimonio no naufrague sino que navegue a puerto seguro donde solo pueden
llegar si trabajan en equipo y el principal ingrediente es dejar de ser egoistas y creer

gue solo uno hace todo el trabajo sino abrir la oportunidad a que la realice ambos.
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» CONCEPTOS BASICOS SOBRE DISCACPACIDADES FISICAS:

Como la mayoria de madres y padres que llegan a la institucion desconocen de la
profundidad del diagnostico que tienen sus hijo por lo que fue necesario explicar en que
consiste las discapacidades fisicas cuales aunque el proceso es lento tienen la
posibilidad de rehabilitarse pero en los diagnésticos severos el paciente va ir mas lento
y en algunos casos el avance fisico puede ser mas lento pero que se debe buscar otras
alternativas y otros formas de comunicacion.

LOGROS: Cuando la madre o encargado del paciente mejor conocimiento del
diagnostico de sus hijos se aprovecha mejor la terapia las madres realizan los ejercicios
correctamente cuando estan en casa, se sienten mas seguras, esperanzadas que su

hijo tienen oportunidad de tener una vida mas activa y no tan sedentaria.

» EMABARAZO Y PARTO:

Este tema en especial se dio porgue las madres por ignorancia algunas y otras por falta
de conciencia del problema de su hijo se tuvo que realizar el taller para explicarles la
importancia de no tener tantos hijos, o de no tenerlos tan seguidos, la alimentacion es
de suma importancia algunas madre no tuvieron control prenatal y se dieron cuenta de
su embarazo y no tomaron prenatales, se dio informacién sobre la importancia de llevar
un control médico para su seguridad y las de sus hijos, por si se dan algun problema en
el transcurso del embarazo ellas tienen mejor cuidados y les brinda seguridad, si su
embarazo es de alto riesgo tener cerca como poder llegara un hospital y no tener solo a
la comadrona porque en una situacion delicada ellas no estan preparadas para una

eventualidad.

LOGROS:

El concientizar a las madres de la importancia que lleven un control adecuado con un
medico especialista, el de superar algunos miedos , ignorancia de algunas de ellas de
solo querer ser atendidas por comadronas, de tomar prenatales el cuidado de su
alimentacion que lleven el tiempo de su embarazo para evitar cualquier eventualidad

porque algunas mamas no toman en cuenta el tiempo de su embarazo por lo que no
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saben cuando es parto, por lo que en el ultimo momento estan buscando una

ambulancia o algun vecino que las lleve..

> EL NINO QUE NO QUIERE COMER:

Aqui se dificulta un poco para las madres, porque en algunos casos no es que los nifios
no quieren comer sino es que tienen algun dolor en algunos nifios mas grandes
necesitan comer otro tipo de comida y ellas por temor le siguen dando solo papillas,
esto afecta en el estado animico del paciente por lo que es necesario explicarles que
deben tratar de darles de comer todo tipo de comida pero siempre adecuado para ellos,
y también que deben comer en familia no antes o solitos, el comer con la demas familia
despierta el apetito del nifio, a veces la madre continua dandole pacha solamente
cuando el nifio ya necesita una alimentacion mas fuerte.

LOBROS: Que la madre sepa que hay mas opciones para que el nifio pueda comer,
que la madre conozca la comunicacién no verbal con su hijo, que si el nifio no quiere
comer es porque tienen algun malestar, en algunas nifias es que pueden tener un
cllico, es muy dificil para la madre porque al no hablar los nifios la madre debe hacer
una serie de rituales hasta dar con lo que le molesta al nifio, a veces no quieren comer
porque la tristeza de la madre les afecta a ellos por lo que se les debe ensefiar a la

madre todas las respuesta posible s ante la falta de apetito del nifio.

Se les capacito de manera tedrico-practico sobre técnicas de como estimular a sus hijos
en las diversas actividades que realizan en la rehabilitacion asi como en las actividades
dentro de casa, para contribuir a la superacion de la experiencia de detener un hijo
con deficiencia fisica y poder ayudar también a un buen desarrollo psicolégico de

acuerdo a su edad.

El proceso investigativo tuvo una orientacion cualitativa, es decir se puso énfasis en los
problemas psicosociales que las parejas manifiestan por el hecho de tener un hijo con
discapacidad. Se hace un abordamiento y andlisis desde la propia vivencia y el contexto

de las personas que participaron en la investigacion.
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Una de las actividades principales al inicio de este proceso fue realizar visitas a centros
de documentacion, en donde se llevo a cabo diferentes consultas de libros, revistas,
centros de internet, para buscar aspectos relacionados a la tematica. Restas
actividades permitieron tener un mejor conocimiento y ampliar la informacion

relacionada a la tematica investigada.

Al contar con un amplia informacion del tema se empezd a elaborar un listado: de
padres de familia con los nifios que buscan el servicio de rehabilitacion en forma
semanal conteniendo la siguiente informacion: nombre completo, fecha de ingreso a la
institucion, fecha de nacimiento de padres e hijos, lugar de origen, que lo motivo a

buscar el servicio.

Estos fueron utilizados para recabar informacion donde se tom6 en cuenta el género,
religion, edad, trabajo, economia, motivo de consulta, educacion, frecuencia al servicio
psicolégico, y tener un control al momento de generar una conclusion o andlisis sobre

diversos problemas que se encuentren.

Con cada grupo de personas seleccionadas para la investigacion se establecié un

horario y dias para la realizacion del trabajo.

Se elaboraron las entrevistas, contandose con 15 preguntas abiertas y cerradas para
evaluar: relaciéon con el nifio con deficiencia fisica, la realidad en el hogar, sentimientos
vividos al momento de la noticia del estado actual del hijo, conocimientos teéricos que
se tienen respecto a la discapacidad fisica.

Se realizo la planificacion, disefio, y trabajo en la institucidon y posteriormente la

conclusién de los resultados finales en base a los objetivos planteados anteriormente.
La técnica de analisis, de acuerdo al disefio de investigacion fue cualitativa, fue por

medio del andlisis de las diversas entrevistas, cuestionarios, encuestas, evaluaciones

de cada charla, dinamica de grupos, los datos que se obtuvieron en relacion al
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problema de la discapacidad fisica, en relacién al comportamiento de los padres y el
efecto que esto genera en cada uno de ellos, asi mismo el desequilibrio emocional que

provoca en el hijo discapacitado.

Se realizo también por medio de convocar a padres de familia a nivel individual y grupal,
de la misma manera al personal de salud, como técnicos, donde se realizo registros
para poder después analizar y lograr identificar los resultados significativos en relacion
con los objetivos planteados en cada eje de abordamiento del proceso de investigacion.

Como resultado de las entrevistas y el proceso psicoterapéutico realizado se llego a
determinar los principales problemas que los padres presentan como resultado de tener
aun hijo con discapacidad

Lo primero que les viene a la mente es el desconocimiento del diagnostico del nifio.

Se presenta preocupacion hacia el futuro de vida del nifio en el sentido de lo que

sucedera con los afos.

Afliccion severa, angustias por parte de los padres cuando se les comunica que el hijo

no es normal y que no tendra un desarrollo normal.

Angustia: las madres verbalizan situaciones internas de

Desesperacion: la mayoria de las personas se manifestaron inquietas, se colocan las
manos en la cabeza, se preguntan que va a pasar, que van a hacer.

Rabia

Enojo

Ira

Resentimiento

Tristeza

Culparse mutuamente

No aceptacion
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Creen que el diagnostico es equivocado y empiezan a buscar otras opiniones y
consultas medicas, tiene la esperanza de que el otro se halla equivocado.

Culpa

Verguenza

Se sienten raros.

Disensiones entre los esposos

Separaciones de los esposos fisicas y emocionales

Esconden al nifio para evitar burlas o dafios

Sobreproteccion

Aislamiento

Dificultad en la toma de decisiones

Afectaciones en la autoestima

Se vuelven negativas y defensivas

No destapan al nifio sino hasta que esta dentro de la clinica
Discusiones fuertes entre los esposos

Empiezan buscar un culpable

Cansancio fisico por parte de las madres

Problemas en la sexualidad, principalmente en las mujeres
Miedo de volver a tener otro nifio

El hombre se vuelve mas ensimismado

Para el hombre es una carga econémica

Para la mujer es una carga emocional

Después de identificar los diferentes problemas manifestados por los padres viviendo

esta situacién, se procedié a organizar una serie de situaciones, hechos y vivencias
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relacionadas a conocer los efectos que esos problemas generan en el proceso de

recuperacion fisica de sus hijos.

Esto se logro conocer gracias también a los momentos psicoterapéuticos llevadas a

cabo con los diferentes grupos, asi mismo por medio de las entrevistas realizadas en

las primeras fases del ejercicio profesional supervisado con mamas y con parejas.

El conflicto de los padres genera un ambiente desfavorable

Influye en el ambiente en donde se desarrolla el nifio

Afecta la dinamica familiar

En el caso de los nifios que estan bien neurolégicamente piensan que es por su culpa

gue los papas pelean.

Los papas no llevan a los nifios a recibir su terapia

El niflo no participa a que la terapia sea mas facil

El niflo es apatico

El nifo manifiesta conductas inapropiadas

El nifio manifiesta mucho llanto

En educacién especial reportan que no hacen los ejercicios de psicomotriz gruesay fina
y las madres son las que se ponen hacer los ejercicios que deben hacer los nifios, por

lo que la educadora especial los reporta a psicologia para explicarles.

Su insercion escolar se hace mas lenta
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Si hay incoherencia en la dindmica intima, el hombre no provee econdmicamente, la

mama no asiste por que no puede pagar las terapias

Cuando hay violencia hacia ellas no asisten por los golpes.
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CAPITULO IV
ANALISIS DE LA EXPERIENCIA

Uno de los aspectos mas importantes dentro del proceso de ejecuciébn de una
experiencia es el contacto interinstitucional. Este permite que el proceso que se lleve a
cabo sea formal y legal, por lo tanto esa primera accion reviste importancia ya que se
conoce a plenitud la estructura organica y el equipo técnico de la misma.

En ese mismo proceso es importante realizar un acercamiento con las autoridades de la
institucién, al final es quien posibilita que el trabajo de la epesista tenga un
reconocimiento a nivel de de la coordinacién. Que el equipo de trabajadores tenga
conocimiento de la planificacién de epesista es una buena estrategia, ya que se articula
con el proceso general ya establecido en la institucion

El establecimiento de horarios permiti6 una mejor organizacion del trabajo en todo el
afo. Por otro lado esto también facilitd tener un mejor control, un orden y brindarles una

mejor atencion a los beneficiarios.

Una de las situaciones que involuntariamente realiza la epesista son las acciones que
estan orientadas a la captacion de fondos en la Teleton, es de conocimiento publico
qgue esta institucion realiza esas actividades afio con afio, en la cual se involucra al
epesista, sin embargo es una jornada de trabajo que no tiene relacion con el proceso de

trabajo que la epesista deberia realizar.

Ene esta experiencia fue de mucha utilidad el reconocimiento fisico institucional de
cada uno de los departamentos de trabajo. Los profesionales de cada departamento
responde a las diferentes disciplinas como educacion especial, terapia del lenguaje,
ocupacional, fisioterapia. El contacto y la observacion de la dinAmica de cada uno
permitio abrir un panorama mas amplio de comprension del trabajo multidisciplinario
que se hace en la instituciébn. Tener una idea global de la institucion conocer las
diferentes disciplinas involucradas y entender de manera integral el trabajo de la nifiez.
También facilitd el acercamiento con ellos y el establecimiento de vinculos para

posteriormente realizar un trabajo coordinado
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Por otro lado también se hizo un a revision del expediente medico. Fue importante para
conocer el expediente de los niflos e identificar quienes eran ambulatorios y
permanentes, sobre esa base se tomo en consideracion grupo de madres que llegan
mas dias, no se tomo las que nada mas llegan un dia. Para trabajar en el proceso de
apoyo psicolégico era necesario identificar a las personas que mas continuidad tenian

en la institucién

Este ejercicio también facilitd la obtencion y conocimiento de datos de la edad y

situacion religiosa, tanto de los nifios como de las madres.

Cuando ya las madres son aceptadas, entonces en psicologia se ve la posibilidad de

trabajar con las mamas, en todo caso ellas puedan o quieran hacerlo

En el caso de los nifios con discapacidad es importante evaluarlos, pues esta etapa
posibilita conocer la edad mental y cronologica del nifio o de la nifia. Conocer la
profundidad del dafio para planificar la rehabilitacion, para educar a e informar a la
madre ya que a veces como la madre no les brinda la atencion se atrasa la

rehabilitacion.

Son muchos nifios y familias que solicitan la atencion sin embargo la institucién solo
acepta un porcentaje de ellos. Quienes disponen que los niflos se quedan en los
programas son los del &rea fisica, con el ingreso dado por parte de estos y con el aval
de la doctora, psicologia los evalta para dejarlos ingresados formalmente: Los que no
se aceptan son los que nada mas tienen trastorno mental, sindrome de dawn. Nifios

con estas caracteristicas no se reciben sin embargo si se refieren al neurolégico.

Generalmente las escuelas refieren muchos nifios con problemas de conducta y
psicopedagdgicos, a este grupo se les atendia pero no se les daba seguimiento, sin
embargo también eran referidos a la USAC a los programas de ayuda que la escuela de
psicologia tiene, o a otra institucion afin, quienes tengan dicho servicio.
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Unicamente los nifios que tienen alguna discapacidad son los candidatos a quedarse a
recibir los beneficios que la institucion ofrece, ademas las madres veian la necesidad y

hacian conciencia de que era necesario estarlos llevando.

En Fundabiem, la rehabilitacién fisica es el eje central del trabajo no problemas de otra
indole. Cuando en determinados casos se aceptaba a otros nifios, habia molestias por
parte de la doctora, por lo tanto habia un cuidado de que esto no sucediera.

El proceso debe ser constante, cuando las madres no son constantes pierden el turno
en las terapias fisicas ya que eso es el corazdn del trabajo y el avance del nifio, por la

cantidad de gente que llega.

Cuando esto sucede se le esta quitando la oportunidad a otras personas que si fueran a

ser constantes.

Con esto también se mantiene un orden para los terapeutas fisicos. Con tres
insistencias sin justificacion que tengan las madres, perdian el turno, cuando se justifica

no hay problema la madre llama y explica la razén del la falta.

Cuando la poblacién es muy numerosa se trabaja en grupo, sin embargo las madres
protestan por esta forma de trabajo, por que no es la misma atencion, ya que el trapista
solo brinda instrucciones mientras de la forma individual el trapista lo hace y las madres
observan, para aprender para que lo hagan en casa. Se nota cuando la mama le da
seguimiento en la casa. En el hogar se ejercita cuando los bafian, los cambian y por la

tarde todos los dias deben hacerlo como minimo diez minutos.

Se identifica que las madres han hecho los ejercicios encasa por la forma de como
evoluciona el paciente, por ejemplo si cuando a los nifios se sientan y se van de frente
no lo han hecho, cuando el ejercicio se ha realizado el nifio mete las manos, o participa

mas para los ejercicios, se rie, no tiene resistencia.
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Es importante realizar facetas que ayuden a establecer la confianza y comunicacion con
las madres. La confianza es importante, cuando no hay, las madres no son fluidas
cuando ya se ha logrado las madres hablan mas de la problemética del nifio y de su

propia problematica.

En los momentos de trabajo relacionados a la investigacion fueron més colaboradoras,

ya que previamente se habia logrado la confianza con estas actividades.

Con las mamamas mas relajadas habia mas colaboracion. El trabajo al aire libre en el
area verde si visualizo buenos resultados. Esto permitia que los nifios trabajaran
contentos y las madres colaborando, se les levanta el &nimo a ellas, no estar haciendo
lo mismo, es decir estar siempre dentro de una clinica, en cuatro paredes. Se sali6 al

aérea verde para mayor tranquilidad.

Generalmente la problematica del nifio va acompafiada de una serie de factores
psicosociales que también afectan a la madre, por ejemplo la aceptacion o rechazo del
nifio, los problemas afectivos entre la pareja, la situacion socioeconémica critica en la
que viven, etc.

Lo positivo de este trabajo fue que se logré trabajar los aspectos personales de las
madres justamente cuando se realizaban los ejercicios con sus hijos, pues las madres

no pueden despegarse de los nifios, ya que siempre los tienen sostenidos al cuerpo

El tiempo es corto durante el dia ya que tienen que pasar por muchas terapias, por lo

tanto las madres deben llegar bien preparadas.

Como la atencion es desde tempranas horas del dia, las madres llevan consigo todo lo
necesario, es decir alimentos para sufragar el hambre, todo lo concerniente a su
higiene, pafialera. También se encuentran en la necesidad de tener que llevarse a los
hijos pequeios, por lo mismo llevaban una acompafnante para que les apoye, ya que

las madres participan en toda la terapia.
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Todos los ejercicios realizados en el area verde y la globoflexia fueron muy beneficiosos
pues ayudaron a la psicomotricidad. En las reuniones multidisciplinarias la madre

manifestaba el reconocimiento del apoyo.

Por otro lado es importante reflexionar en el sentido de que las madres solo le ponen
atencion a lo fisico. Hay madres que no piensan en la reinsercién escolar, no creen que
sea importante para sus hijos, por lo que no pasaban a educacién especial. Habian
pensamientos por parte de las madres de que sus hijos nunca aprenderian, pero con la
concientizacion y los ejercicios realizados por la epesista, las madres ya pasaban a

educacién especial.

Se trabaja conjuntamente con la madre, se le explican los procedimientos de los
ejercicios y rutinas con el nifio, se trabaja con ellas la confianza y se les hace
conciencia de la importancia. Esto ayuda para que las madres pierdan el temor de
hacerlo solas. Normalmente ellas tienen miedo de que haciendo los ejercicios puedan
lastimar a sus hijos o las madres llegan tan cansadas que ya no ejercitan con los nifios.

Los suben a la cama y ya no interacttan con ellos.

En el espacio de la clinica los nifios lloran se aburren, pues ya han pasado por varias
clinicas durante la mafiana, entonces manifiestan desesperacion. Frente a esta
situacién que sucedia, se trasladaba a la madre de la clinica de psicologia hacia el
area verde de la institucion, esto propiciaba mayor disposicion de los nifios y las
madres, en la fase de trabajo psicoldgico, facilitaba tener una relacion mas estrecha con

la mama.

El material de apoyo al proceso terapéutico, era suficiente, Unicamente que habia que

solicitarlo con tiempo para trabajar.
Las tareas al aire libre también fortalecieron la socializacion. Con este proceso

aprenden a sentirse comodos. Se observa y se tiene conocimiento que las madres

esconden a sus hijos no los sacan, entonces el compartir en el pasto, tocarla, miraban
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los arboles, plantas era algo distinto para ellos ya que al llegar a la casa eran

encerrados.

Las madres que acuden al centro de rehabilitacion de Fundabiem no solo acuden por el
servicio fisico de la rehabilitacion de sus hijos, sino por el apoyo emocional que
encuentra unas a otras con la misma mama. Ellas se dan esperanza apoyo se sienten
en familia, no se sienten raras como en su sector de vivencia donde estan rodeadas de
nifios normales, porque cuando estan en casa en el trabajo con familiares que tienen
hijos normales se sienten igual que sus hijos diferentes en todos los sentidos, todo
cambia cuando llegan a Fundabiem, es alli que encuentran la verdadera igualdad de
condiciones donde las ayudan a mejorar y a entender el por que les paso o0 estan
viviendo esa etapa y enfrentar los retos de los hijos.

A través de las charlas se encontr6 que el mayor temor en todas las mamas es la
muerte de ellas mimas esto genera angustia por que la desaparicion fisica de ellas crea
sensacion de incertidumbre por que su mayor preocupacion es quien cuidara del
paciente que son sus hijos, algunos casos no hay familiares y otros no quieren hacerse
cargo.

El segundo temor encontrado es cuando los niflos van a desarrollar, en el caso de las
nifas genera mucho dolor pero como no pueden hablar no se pueden quejar las
madres, es alli donde entra otra preocupacion porque tiene que estar pendiente de los
cambios fisicos, fechas de la menstruacion para tener cuidado de su higiene, y de tener
alguin medicamento para un dolor fisico, espasmo, ya que cuando se sucede se
retuercen del dolor. En caso de los varones las mamas tienen angustia por el desarrollo,
por la ereccion, que hacer cuando esto sucede, los tapan y se esconden, a ellas les
genera vergiienza cuando eso pasa, entonces los cubren, les ponen una colcha cuando

los cambian y hasta que les pasa la ereccién los siguen cambiando.

Cundo se hacen las recorridos por los pasillos observaba las madres y cuando miraba
que alguien tuviera necesidad la pasaba al servicio psicolégico para brindarle apoyo
psicologico en la clinica, ellas presentan problemas econdémicos sentimentales, de

pareja, siempre estan preocupadas por algo.
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No tenian relaciones afectivas y sexuales satisfactorias por que manejan mucha culpa.
Una sefiora mencionaba “como voy a disfrutar con mi marido si mi hijo esta postrado,

como voy a disfrutar la sexualidad si el no me ayuda con el nifio.

Otra caracteristica es que tienen temor cuando los bafian cuando les dan comida, para
gue no se ahoguen, o que se les resbalen, etc. Sienten que nadie las comprende o
entiende, es dificil separar el abandono de su pareja, mas que las madres que tienen
hijos normales. Las que tienen aun esposo sienten que estan en desventaja con otras

mujeres ya que piensan que en algin momento las van a terminar por abandonar.

Algunos hombres inconcientemente hacen sentir a la mujer que fue un error de ellas,
por que no aviso al doctor, por que ellas tienen la culpa de que el nifio haya nacido con
discapacidad, que tal vez no hizo lo suficiente de gritar avisar, decirle al docto.

La familia del esposo las rechaza y las ofenden por lo mismo.

En las psicoterapias habian juegos, ejercicios que les permitia besarlos, los
destapaban y eso permitia mayor aceptacion y socializacion, seguridad en el nifio y en

las madres.

En el proceso de trabajo con las madres en el area verde, se iniciaba hablando de los
hijos y posteriormente se abordaban problemas personales de ellas y los problemas con
los esposos, esto era importante por que tenian una mayor disposicion ya que cuando
las madres salian de la clinica de psicologia, las otras podian decir esa madre tiene

problemas, por lo que al trabajar en esta area se aparentaba como que era un juego.

Un aspecto que hay que destacar es que en esta institucion la atencion no es
totalmente gratuita, las personas deben pagar una cantidad, en comparacion con la
atencion de una clinica privada que cuesta 80 a 150 a por medio hora, a pagar 20 era
importante para ellas. Aunque también es importante mencionar y que es de

conocimiento publico que dicha institucién recauda millones de quetzales anualmente.

Como no habia lugar donde dejar a los nifios, las madres siempre los andan cargando,

era necesario buscar otras alternativas, una de ellas fue atender a las madres de
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manera grupal cuando sus hijos recibian los ejercicios. Las atenciones grupales se
realizaban mas frecuentes por que las clinicas estaban ocupadas, maximo cuando
venian a evaluaciones psicoldgicas de otros departamentos se priorizaba el uso de la
clinica para ello. Esto lo que nos da como leccion es que no necesariamente hay que

tener inserto al sujeto dentro de cuatro paredes para realizar el proceso terapéutico.

En relaciéon a al trabajo con las madres, es una relacibn muy importante, ya que son
altamente sensibles y vienen con una probleméatica mixta muy complicada. Las madres
se desahogaban, sacaban todos sus problemas. Este espacio de relacionamiento les
daba mas tranquilidad para su relaciébn con el esposo en su casa, mejoraban las

relaciones entre ellos.

Generalmente son madres que estan muy cargadas por las situaciones de la vida, traen
consigo la situacion personal, la del nifio, la econémica y los problemas con la pareja,
matrimoniales, soledad algunas eran madres solteras, no tenian pareja para ayuda y

comprension. Aqui entraba el rol de la familia, la mama los hermanos.

El trabajo de acompafamiento realizado, no solo se referia al nifio sino de temas
propios, ellas manejan mucha culpa, por lo que podian hablar hacia otros temas de
interés. Este espacio para ellas era importante, ya que podian abrirse y no hablar solo

del nifo.

El tiempo se aprovecha al maximo, les organizan una terapia tras otra entre las fisicas,
esto sumado al tiempo de la refaccién, entonces el tiempo de relacionamiento

psicolégico también se acortaba.

Segun lo que las madres contaban se identificaba cuales eran las causas de la
situacion del nifio. Se lleg6 a identificar que en la mayoria de casos fue negligencia
médica. En otros casos por acudir a comadronas. El dolor que genera esto es tanto, se
conocio el caso de un padre que estaba buscando al medico responsable para cobrarle

la factura.
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La situacion personal de la mamas, les afecta actualmente en sus relaciones maritales
Por ejemplo una de ellas tenia un trauma desde nifia, y no podia establecer relaciones
sexuales con su compafiero, por que habian impactos en la infancia y
desencadenaban ahora en su vida adulta.

Es comun ver que las madres se escondan con el nifio, o tratan de pasar
desapercibidas. Por lo tanto la privacidad logra mucho mejor efecto para que las
madres puedan hablar de su problemética.

En lo que respecta en apoyo individual, este era un proceso obligatoria, pero el
resultado importante de realizar el diagnostico y la evaluacion es que la mama entendia

la edad real del nifo.

Cuando hay participacion de las madres en los ejercicios y en las terapias y
psicoterapias, se sucede un proceso de concientizacion y aclaracién por parte de las
madres. Las madres se ponen contentas al ver que no solo el trabajo de la fundacion
sino también el de ellas es importante por que se nota el cambio, ya no se quedan

estancados los hijos.

Esos avances ayudan a la mama a indicarles que han sido perseverantes, que las
asistencias a la fundacion han valido la pena.
El proceso de trabajo se lleva a cabo de acuerdo a las necesidades, el tiempo y espacio

de ellas y de la institucion, a lo cual cada uno de los profesionales debe adaptarse.

La poblacién que se atendia era en un numero bastante grande, y permanente, no
habia un momento en el cual no hubieran personas que atender. Siempre llegaban
nuevas mamas con hijos con discapacidad, principalmente cuando es época de la

teletdn, llegan pacientes nuevos

Antes de iniciar el trabajo con ellos se establecieron contratos de trabajo. La mayoria de

los acuerdos fueron aceptados, la mayoria quiere y necesita la ayuda psicolégica.
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Escoger una linea de trabajo era el problema que mas se les dificultaba enfrentarlo, el
gue era mas recurrente, fue al final el que se trabajo, ya que las personas siempre se
quejaban de lo mismo. Habia algo en el que hacian méas énfasis

Habia algunas madres que no tenian problemas econémicos pero si de adulterio de los
esposos, eso les traia mucho conflicto, por lo que ellas mismas iban en busca del

apoyo psicolégico.

La terapia de apoyo era la mas adecuada e importante para brindarselo a las mamas,
por que ellas mismas se encerraban en el problema, pues era la que requeria de menos
tiempo. También se involucraron orientaciones teoldgicas. Lo teoldgico era importante
por que la mama con problemas de rehabilitacion fisica y problemas tan severos,

necesitan un apoyo espiritual.

Las celebraciones son importantes para cerrar un ciclo en la vida de una persona, por lo
que se hicieron eventos para esto. Asimismo por que las mamas participan muy poco
en eventos sociales, hay que ensefarles a convivir a sofiar a ser plenas mujeres a
sentirse diferentes e importantes, que se quede con una alegria, que el ultimo recuerdo
para ellas sea una celebracion, ya que toda la vida viven esclavizadas a los cuidados
del hijo.

Ellas se quedaron fortalecidas, preparadas para cualquier evento de su vida, fuertes
inteligentes, seguras para poderlo enfrentar. Es decir si en algdn momento de la vida
tenian que enfrentar alguna intervencién, u hospitalizacion, divorcio, operacion del

bebe, etc.

Fue muy importante hacerles saber lo significativo de haberlas conocido y los
conocimientos obtenidos agracias por haberlas conocido que representaban algo muy
importante en la vida en general y en la de otras personas.
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Particularmente fue muy significativo observar los cambios, pues con esto fueron mas
entusiastas para ayudar a otras mujeres cuando sus esposos no asistian, aprendieron

que querian compartir lo que habian recibido y sobre todo recomendarlo.

Las esposas que eran acompafiadas compartian con otras madres los ejercicios, con
otros familiares de como resolver los problemas. Muchas parejas se dieron cuenta de
que no tenian problemas lo que sucedia es que tenian malos entendidos.
Generalmente las parejas se entrampan en situaciones de comunicacion, para
ejemplificar esto se identificaron frases como las siguientes: “Yo pienso que el dice,
gue yo creo que el me dijo, yo creo que el piensa que yo no quiero hacer las cosas”. Al
hombre lo que no le gusta es que la mujer piense por el y lo juzgue sin darle la

oportunidad de dar su opinion.

El adaptarse al horario de cada pareja y persona, propicio confianza por parte de los
hombres, agradecimiento de las esposas, Yo vengo por que miro su voluntad, entonces
nosotros por que no hacer el esfuerzo, eso cambiaba la actitud de la epesista hacia las

personas.

Un aspecto que dio resultados positivos fue trabajar solo con la mujer primeramente
pues es comun que las mujeres se quejaran mucho, para que cuando estuvieran juntos

se avanzara en el proceso, y evitar que uno o el otro hablara mas.

Se solicitaba la opinién de ambos para conocer y establecer que estuvieran de acuerdo
con el tema ya que muchas veces la molestia de la mujer no era la misma que la del

hombre entonces no habia coincidencia para trabajar el tema en pareja.

Es importante apuntar lo que el dice para luego poder discutirlo con ella,

Este ejercicio era importante en primer lugar para sacar la molestia, para cuando se

daba el momento de la terapia se hacia énfasis en los temas descritos en las tarjetas.

Lo que permitian estos ejercicios de pareja era llegar a acuerdos para posteriormente

cambiar de actitudes. Era necesario cumplir para que el proceso fuera efectivo
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Las lecturas en pareja fueron muy importante a través de las mismas fueron
concientizando pero a la vez poderlo abordar de diferentes forma y buscar una solucién.
La mayoria de los ejercicios se enfocan en la unidad de pareja.

Otro aspecto a considerar fueron las lecturas que se llevaron a cabo en pareja.
Realizaban resimenes de los capitulos hasta terminar el libro, sin hacer correcciones,
se les pedia que lo entregaran con los tachones hechos pues esto evidenciaba

aspectos emocionales en el momento de realizarlo.

El trabajo de rehabilitacion con personas de la tercera edad fue muy significativo.
También se conocieron detalles e intimidades familiares importantes a analizar.

Con estas personas fue importante ya que ellos se sienten muy solos. Con relacion a
los familiares o encargados, cada uno se tira la chibolita, los hermanos no pueden, hay
problemas de herencia entre los hijos del paciente que llevan, por que el que no
colabora quiere herencia y no ayuda, eso es un problema por que la carga se la dejan a
una de las hijas, sea madre soltera, viuda divorciada. Algo interesante que se evidencié
es que las hijas casadas casi no participan en el cuidado. Estas personas en algunos
casos tienen que mudarse a la casa de la encargada que los lleva a fudabien. En
algunas familias llegan a acuerdos, se saben coordinar, pagan taxi, los llevan o lo llegan
a traer, por que es muy dificil mover a una persona de la tercera edad con alguna
discapacidad. Esclavizan a la hija o persona encargada, los cuidados deben ser hasta

los fines de semana.

En el proceso de trabajo de rehabilitacion con estas personas se identificé que les el
grupo e las mujeres las que ponen mas de su parte para recuperarse, mas que los
hombres. Principalmente si tienen negocios que atender, en el caso de los jubilados es
diferente, al no tener una motivacion de regresar a trabajar se abandonan mas es dificil
sacarlos de su apatia y se vuelven una constante queja. Por lo que se convierten en

mas carga para la familia

La terapia fisica y la psicologica deben ser complementarias en el proceso de

recuperacion de la persona adulta. Los adultos por su condicién de adultos, si estan
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concientes del dafio, no como el nifio que no lo esta. Al tener conciencia pueden optar
por dos caminos, 0 se vuelven mas depresivos por lo prolongado de la recuperacién o

participan mas para salir rapido. Esto depende de la edad y de la familia.

Con lo racionado al proceso formativo que se llevo cabo en la institucién, se puede
indicar que el mismo inicio con la elaboracién de un diagnostico de necesidades de
temas de capacitacion. Este diagndstico permiti6 visualizar por parte de los
participantes las necesidades y lo mas importante de cuerdo a Il que en la institucion se

trabaja.

Entre los grupos de seres humanos que estan en un espacio institucional, siempre las
relaciones interpersonales y de comunicacion se van a tornar dificiles. Cada una de
estas personas viene de un lugar distinto, tiene costumbres distintas, la mayoria no es
de la misma religion, o posicién econdmica. Estas diferencias hacen que el ser humano
se vuelva complejo.

Las capacitaciones orientadas a esto ayudaron a que las personas establecieran un
mejor relacionamiento y propiciar el compartimiento y acercamiento entre personas que

por estar divididos en departamentos no les es facil verse y relacionarse.

El tema de embarazo y parto fue solicitado por el personal técnico, principalmente las
qgque no han tenido alguna relacibn marital o no tienen la experiencia maternal. Se
evidencia el interés en este grupo de personas, ya que como su contacto diario es con
nifios, fue importante para ellas conocer cuales son las circunstancias y situacion que
tanto en la vida intrauterina como en el momento del parto pueden ser de alto riesgo

para que el nifio puede resultar con alguna discapacidad.

El desarrollo del nifio es un tema en el cual el personal que trabaja con este universo de

poblacién, es muy importante que lo conozca.

El conocimiento popular y las explicaciones primarias de los participantes fueron la base

para empezar a profundizar en la tematica. Un taller resulta ser muy corto para
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profundizar en cada etapa, sin embargo con la utilizacién de diapositivas y ejemplos
reales su fueron realizando las explicaciones a los participantes.

En este tema y en otros de psicologia hubo un interés manifiesto por parte de los
asistentes, ya que se habia observado que en otros temas brindados por otras areas, la

asistencia habia sido muy poca.

Se precisaron en ejemplos y ejercicios que se espera que el nifio realice a determinada
edad. En cada una de las etapas se conocieron aspectos relacionados a la motricidad
fina y gruesa, a la coordinacién a la utilizacidbn de algunas relaciones, vista, oido,

estimulo respuesta, utilizacion de las extremidades el lenguaje, etc.

La sobreproteccion que las madres hacen con sus hijos, es algo desfavorable para el
propio desarrollo y rehabilitacion de estos nifios, por | que otra tematica importante fue
la relacionada al manejo de conductas inadecuadas en los nifios. Si ya es de sobra
conocido que algunas formas de ser de nifios normales es dificultoso abordarse, en una

situacion de un nifio con discapacidad mucho mas.

Los nifios se desesperan estar por largas horas de clinica en clinica, por lo que resulta
hasta normal las reacciones que puedan tener frente a esto, y como la mayoria no
puede hablar, y otros no hablan claramente, no pueden trasladar esa molestia o
controlarla

Lo curioso es que si los nifios no se estan portando bien en los demas servicios, es
decir las demas clinicas, entonces son llevados a psicologia, como que si solo con ir a

la clinica los nifios ya fueran a ser diferentes.

Se hace un proceso de explicacién y concientizacion a la madre, en relacion a las
diferentes conductas inadecuadas de sus hijos. La importancia de la no
sobreproteccién, de realizar rutinas y e instrucciones sencillas al entendimiento de ellos

para que capten el mensaje.

Estas actividades de capacitacion en estos temas permitieron una mejor coordinacion
entre las acciones realizadas en psicologia y las realizadas en las otras clinicas de

orientacion fisica
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La situacion de interrelacién entre madre y nifio con discapacidad es muy especial. Por
la circunstancia en la que se encuentran las madres les brindan demasiados cuidados y
como desconocen en las primeras sesiones la importancia y utilidad de los ejercicios, a
veces no quieren participar conjuntamente con el instructor, o no le dan seguimiento en

la casa.

Como hay que jalar las manos brazos o piernas bien duro, los nifios gritan del dolor, eso
no le gusta algunos padres. En una oportunidad hubo un padre de familia que empujo

a un trapista fisico cuando estaba haciendo estos ejercicios.

La depresion es una afectacion muy comudn en nuestros dias, dada la situacion social,
violenta y socioecondmica dificil que se vive. Si esta afecta en estas circunstancias que
se puede esperar de una persona que ademas de esas situaciones se enfrente también

a la de un nifo viviendo con discapacidad.

Resulta importante que los técnicos conozcas los factores que causan la depresion para
gue puedan entender mejor a los padres de familia de estos nifios en la dinamica que

establecen cotidianamente tanto en su casa como en su asistencia a la institucion

Entonces los técnicos también se encuentran todos los dias en una postura de escucha,
ya que tienen que atender y entender todas las situaciones que le pasan las madres

principalmente que tiene contacto con el a diario

Fue una experiencia muy gratificante no solo para ellos sin o también para mi como
epesista, porque me permitieron entrar a su ser, abrieron las puertas de su corazén y se
expresaron libremente, algunas de ellas hicieron catarsis, fue diferente porque siempre
les daban platicas sobre la Depresidn pero en esta ocasién no solo fue teoria sino

practica dedicada a ellos especialmente.

No cabe duda que todas las tematicas de la capacitacion tenian una légica importante
para los trabajadores de la institucién, por lo que el tema siguiente fue la autoestima.
Para este tema también se partié de la propia experiencia o nocion que ellos tenian del

tema, para posteriormente profundizar en el mismo. Con la charla brindada se obtuvo
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resultados importantes en dos direcciones primero en entender la autoestima personal,
la de su propia vivencia, comprender a las madres en su propio proceso y entender que
aspectos de la autoestima en la persona influye y mejora las relaciones en el trabajo.

En Guatemala aun existe cierta distorsion en lo que se refiere al objeto de la psicologia,

tanto para profesionales como para la gente comun.

Si las personas tienen ciertos esteriotipos en cuanto a la actividad psicolégica desde
esa Vision y postura la van a valorar. Por lo que también fue de mucho beneficio para
este grupo de personas el profundizar en el tema del papel de la psicologia en la

rehabilitacion integral de las personas con discapacidad.

En el tema de la musicoterapia se revelaron diferentes posturas y niveles de relacion
que existen entre ellos al interior de la institucién. En primer lugar el taller fue un

ejercicio que propicio un clima relajante entre ellos.

Pero lo mas importante fue visualizar que algunos de ellos al momento de formar pareja
hubo mucha dificultad, por que no querian bailar con personas con quienes no tienen
mucha relacién. Por otra parte también se notd al inicio cierta resistencia y dureza en

los musculos y las expresiones de las parejas de trabajadores

En todas las instituciones el ambiente laboral es un aspecto que no hay que dejar de
lado, mayormente cuando el contacto es con eres humanos. Los seres humanos somos
complejos por naturaleza, por lo tanto hablar y reflexionar en torno al clima laboral fue
muy importante, ya que cada uno fue identificando aspecto particulares, fortalezas y
cualidades que contribuyen a que el clima en general sea en una dindmica agradable

en cuanto a acciones comportamientos, actitudes.

Pareciera ser que el tema de la discapacidad es un tema muy familiar para la mayoria
de las personas que trabajan en instituciones que ofrecen sus servicios en mejora para
las personas con discapacidad, sin embargo al profundizar en el mismo se evidencia

gue aun se tienen carencias teéricas y metodologicas frente a la tematica.
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Por una parte tuvo su importancia en el sentido de ampliar el conocimiento a los
trabajadores técnicos y por otro que ya con esta informacién y conocimiento los mismos
pueden ampliar su acerbo informativo para poder explicar y orientar de mejor manera a

los padres de familia que asisten a recibir los beneficios que ofrece la institucion.

Esto también les ayuda a tener una mejor percepcion de las persona y mejor

comprension y empatia con madres e hijos con quienes trabajan todos los dias

Para el personal técnico conocer el ambito familiar y su participacion en el proceso de

rehabilitacion, es un aspecto fundamental el cual deben conocer y manejar.

El seno familiar en el caso del nifio es el mayor soporte, motivacion, responsabilidad,

perseverancia, esperanza para que el nifio se recupere paulatinamente.

Por lo tanto el equipo técnico debia conocer, que es la familia, la importancia de la
misma, las relaciones intrafamiliares, la comunicacion, elementos fundamentales a
conocer en cada una de estas familias. Conocer como estan conformadas cada una de
ellas y cual es su dinamica para entender por que solo la madre llega, por que algunos
miembros de la familia se niegan a colaborar, cuales son las disputas internas que
existen entre hermanos. Cuando el caso es con los adultos es importante conocer que
en veces hay de por medio situaciones relacionados a herencia que genera disputas al
interior del ambito familiar y eso limita la colaboracion para apoyar al adulto que esta en

la rehabilitacién

En el proceso de trabajo de apoyo psicologico a las personas con discapacidad, el
grupo estratégico en quien mas hay que generar y potenciar capacidades para poder

sobrellevar la situacion, son los padres de familia.
La mayoria de los padres de familia y en particular la madre, estan muy desinformados

en cuanto a la situacion de discapacidad de sus hijos. Como la madre es la que mas

participa en este proceso se hace énfasis en la formacion de la madre. Los papas en la
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mayoria de los casos permanecen al margen, su responsabilidad inicia y termina en

dar dinero.

La participacion de la familia en la rehabilitacion del nifio y el adulto es bastante
diferente. Mientras que el apoyo del nifio es permanente por parte de la madre
principalmente, en los adultos que estdn en rehabilitacion, la situacién es distinta, ya
gue en este caso la mayoria de integrantes de la familia no se quieren hacer cargo de

esa faena dura.

El proceso de formacion dirigido a padres de familia fue muy importante, pero también
complicado, ya que el tiempo en la fundacion para ellos es bastante corto, tanto para
ellos como para los que prestan el servicio. Aproximadamente pasan a cada veinte o
media hora a cada departamento, es decir a cada terapia, por lo que el tiempo en

psicologia para trabajar con ellos es vital.

La mayoria de padres normalmente no estan informados de procesos de desarrollo de
sus hijos, menos aun en circunstancias especiales. El aprendizaje de estos nifios y/o la
rehabilitaciones bastante lento, por lo que el proceso educativo formativo debe ser

permanente, tanto en la fundacién como en la casa.

En las familias de nifios con discapacidad, y mas particularmente en las madres que
son las que mas sobrellevan esta situacion, existen cuadros depresivos en un
porcentaje alto (80%).Esto se puede dar tanto en los familiares como directamente en

los propios pacientes.

Con relacidon a los esposos el aspecto que mas es de su interés es el relacionado a la
autoestioma. El hombre manifiesta que necesita de atencion, cuidados y afectos por
parte de sus comparieras de vida, sin embargo esta dinamica no es comun entre las
parejas. Las madres estan permanentemente con los hijos, es decir cumplen a habilidad
y mas en estos casos de discapacidad con su rol de madres, sin embargo ese nifio que
esta en esas circunstancias le roba mucho tiempo, por lo que ya no tiene tiempo para

compartir con el esposo. Frente a esto se hace sentir la queja de los maridos, pues
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manifiestan que la esposa ya no tiene tiempo para ellos ya que no reciben
manifestaciones de carifio. Por otro lado las sefioras por cuestiones de tiempo
empleado para los hijos desde la mafiana al levantarse a la preparacion del desayuno,
al arreglo de lo que llevaran a la fundacion, en la fundacion estan totalmente con el nifio
de terapia en terapia. Cuando se ven en esta dinamica ya no existe tiempo personal
Unicamente para ellas, para arreglarse, para vestirse bien. Las charlas realizadas en
torno a la autoestima hizo revalorar en ellas muchos aspectos positivos que habian

perdido, o los tenian olvidados.

Esto tuvo logros importantes tanto para las madres como para la relacion que
establecieron con sus parejas. Lograron visualizar que tanto es importante el niio como

ellas en lo particular y asi mismo las demas personas de la familia que las rodean.

Otro aspecto importante que se abordo en el proceso formativo con los padres fue el
tema de la culpa. Esta situacion es algo que les afecta principalmente e la mama. Las
madres manejan mucha culpa principalmente cuando tienen conocimiento claro del
diagnéstico de sus hijos. Como estan muy poco informadas de las causas de la
discapacidad en general, piensan que ellas son las responsable, que no hicieron el
esfuerzo suficiente que no se cuidaron para que esto no sucediera. Trabajar la culpa fue
bastante dificil, por lo que se opt6 por trabajar en subgrupos, para que la mayoria fuera
expresando sus diferentes ideas y sentimientos en torno a esa problematica. Por otro
lado alguien que no apoya para salir de la situacion son los esposos por que también
por desinformacion y por una situacién cultural creen que como la madre es la que
estaba embarazada ellas son las responsables de que su hijo naciera con alguna
discapacidad, esto es tan complicado por que la mayoria de las veces las personas lo
interiorizan, de tanto que lo escuchan hasta terminan creyendo que es asi como los

esposos lo dicen.

Cuando las personas se liberan de la culpa, tienen otra perspectiva frente a la vida. En

este caso las madres que estaban cargando la culpa fue como un momento de
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liberacion. Este estado diferente en su emocionalidad les permite enfrentar el proceso

de rehabilitacibn de manera diferente.

La familia es el soporte principal en el proceso de rehabilitacion de la persona sea nifio
o adulto. La realidad e esta experiencia de trabajo en fundabiem, nos indica que de la
familia la madre es la Unica que asume la mayor responsabilidad, aproximadamente en
un 90%. Este taller lo que pretendia s lograr hacer conciencia en la madre de la
importancia de la participacion de todos los miembros en este proceso. Al padre su
involucramiento en los momentos de alimentacion, su participacion en la higiene
cotidiana, la ayuda en la realizacion de las rutinas de ejercicios en casa para fortalecer
las terapias recibidas en la institucion. Con relacion a los hermanos, la participacién en
faenas sencillas de apoyo, su involucramiento en la dinamica ludica con el hermano
especial. Por otro lado en situaciones excepcionales es necesario que alguna persona
apoye en algun momento, por lo tanto la socializacion del nifio con los vecinos es de
mucha importancia, romper el silencio y la abstraccion, hacer participe que el nifio es
uno mas en la vecindad. En la mediad que las familias le den un trato mas normal a
los nifios, en esa medida tendran mejores resultados en el desarrollo de las siguientes

etapas y su reinsercion a la sociedad.

En el caso de la relacion de pareja en la dinamica matrimonial, es una situacién que va
muy estrecha en relacion a todas las acciones para favorecer la recuperacion del nifio.
Llevar en los hombros la responsabilidad del cuidado permanente el nifio es una
situacion bastante fuerte, esto influye en la relacién de pareja en las relaciones
intimas de las personas. En el caso de las parejas que asistian a fundabiem, la

dinamica intima estaba muy desgastada.

Un tema importante para informar a las parejas fue la relacionada al matrimonio, y se
eligio ese tema, por que en el diagnostico realizado se idéntico que los padres de los
nifos en rehabilitacion estaban pasando por situaciones dificiles como pareja. El
impacto que genera conocer un diagnostico de esta naturaleza hace que la madre se

enfrente a periodos fuertes de depresion, desencanto negacion, la impotencia. Esto
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aunado al esfuerzo diario que desgasta fisica y emocionalmente a las personas hace
qgue las relaciones intimas se afecten. Esta situacion empieza a generar otra serie de

problemas entre ellos, discusiones, maltrato verbal, infidelidad, etc.

Por lo tanto hablar del matrimonio, de la importancia de estar unidos, propiciar por
mantener los lazos afectivos, fortalecer la sexualidad, hacer conciencia en lo dificil que
es la situacion, pero que con el concurso de ambos se hace mas llevadera, eso va

permitir que la relacién se mantenga y fortalezca.

El ser humano es un ser integral, debe tener basicamente satisfechas varias
necesidades para contar con un equilibrio en su vida. En lo que corresponde a las
deferentes personas que fueron beneficiadas del apoyo psicoldgico en la institucion, se
trabajé en el fortalecimiento de aspectos basicos en la vida del matrimonio. De tal
cuenta que para las personas es importante fortalecer la comunicacion, el aspecto
econdémico, los hijos, la religion el sexo. En muchas ocasiones se escucho de las
personas que la vida de atencidon permanente que tiene hacia el hijo, les hace involucrar
todas las energias en el, por lo que ya no cuentan con energias para fortalecer la

relacion de pareja.

En la realizacion de este taller algo muy importante fue la oportunidad de conocer, de
tener informacion atinente a la relacion de pareja y mas aun identificar una serie de
aspectos situaciones y actitudes particulares que influyen desfavorablemente en el

matrimonio y conocer diferentes alternativas de como mejorar.

% EL OFICIO DE LOS PADRES:

En relacion al conocimiento del oficio de los padres, este tema me sirvid mas de
estrategia porque llegaron varios padres en los que me enfoque para que ellos me
explicaran en que trabajan? Si les gustaba su trabajo? si se sentian satisfechos por
como lo realizan? Esto me permito ganarme la confianza, fue un taller muy motivante

porque como me lo indicaron al final del mismo que bueno que exista un tiempo para
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que ellos hablen de ellos de los que les gusta, un momento para expresar su sentir, sus
propios conflictos.

Lo que principalmente se logré con esto fue que ayud6 a que mucha esposas o parejas
conocieran facetas en la vida de sus esposo, cOmo se sentian realmente en relacion a
que la mayoria queria mejorar en el area laboral para bienestar de su familia, que ellos
si piensan en su familia cuando quieren superarse en sus diferentes oficios o trabajos,

gue son capaces de compartir el fruto de su trabajo con ellas.

% EMABARAZO Y PARTO:

En el tema del embarazo y el parto, en especial se dio porque las madres por
ignorancia algunas y otras por falta de conciencia del problema de su hijo se baso el
talle para explicarles la importancia de no tener tantos hijos, o de no tenerlos tan
seguidos, la alimentacion es de suma importancia, algunas madre no tuvieron control
prenatal y se dieron cuenta de su embarazo y no tomaron prenatales, se dio
informacion sobre la importancia de llevar un control médico para su seguridad y las de
sus hijos, por si se dan algun problema en el transcurso del embarazo ellas tienen mejor
cuidados y les brinda seguridad, si su embarazo es de alto riesgo tener cerca como
poder llegara un hospital y no tener solo ala comadrona porque en una situacion
delicada, ellas no estan preparadas para una eventualidad.

Lo que principalmente se logré fue concientizar a las madres de la importancia que
lleven un control adecuado con un medico especialista, el de superar algunos miedos ,
ignorancia de algunas de ellas de solo querer ser atendidas por comadronas, de tomar
prenatales el cuidado de su alimentacion que lleven el tiempo de su embarazo para
evitar cualquier eventualidad porgue algunas mamas no toman en cuenta el tiempo de
su embarazo por lo que no saben cuando es parto, por lo que en el ultimo momento

estan buscando una ambulancia o algun vecino que las lleve.
< EL NINO QUE NO QUIERE COMER:

En el tema de cuando el nifio no quiere comer, aqui se dificulta un poco para las

madres, porque en algunos casos no es que los nifios no quieren comer sino es que
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tienen algun dolor en algunos nifios mas grandes necesitan comer otro tipo de comida y
ellas por temor le siguen dando solo papillas, esto afecta en el estado animico del
paciente por lo que es necesario explicarles que deben tratar de darles de comer todo
tipo de comida pero siempre adecuado para ellos, y también que deben comer en
familia no antes o solitos, el comer con la demas familia despierta el apetito del nifio, a
veces la madre continua dandole pacha solamente cuando el nifio ya necesita una

alimentacion mas fuerte.

Los principales logros identificados, en primer lugar que la madre sepa que hay mas
opciones para que el nifio pueda comer, que la madre conozca la comunicacion no
verbal con su hijo, que si el nifio no quiere comer es porque tienen algun malestar, en
algunas nifias es que pueden tener un colico, es muy dificil para la madre porque al no
hablar los nifios la madre debe hacer una serie de rituales hasta dar con lo que le
molesta al nifio, a veces no quieren comer porque la tristeza de la madre les afecta a
ellos por lo que se les debe ensefar a la madre todas las respuesta posibles ante la
falta de apetito del nifio.

% NUTRICION Y DESNUTRICION:

El tema de la nutricion y desnutricion, se tomo debido a que las madres tiene temor de
darles otro tipo de comida, o ir introduciendo poco apoco la comida mas sélida y no solo
papilla, por lo que los nifios sufren alguna desnutricion leve, en otros casos las madres
aun les siguen dando de mamar y no quieren combinar con las papillas, algunos ya
tienen edad de dejar de mamar, tomar pachas de incaparina si la economia les
permite solo leche sino pueden combinarlo con otros atoles. La comida de los nifios
debe ser siempre supervisada, cando se realizan las evaluaciones se les explica a las
madres que es recomendable que ellas les enserie al nifio a tomar su pacha, su taza, el
uso de la cuchara que se esfuerce por aprender a comer solo, irlo ayudandolo para

convertirlo en un nifio independiente.

Con esto se logro capacitar a la madre en principios basicos de nutricion, que alimentos
son ricos en vitaminas para ayuda en el proceso de rehabilitacion de para sus hijos, que
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estén informadas de que comida se les puede dar y conforme el avance fisica de la
rehabilitacion de los nifios integrarlo a la hora de la comida y él se valga por el mismo

para alimentarse.

< LA COMUNICACION EN LA FAMILIA:

La comunicacion en la familia es muy importante. Para hacer cambios significativos en
la vida de la madre con hijo con discapacidad fisica, necesita de una persona ajena
para ayudarlas a ver las cosas que no estas viendo y que te haga las preguntas
correctas, que las lleven a conseguir mejores posibilidades en su relaciones de
comunicacién con sus demas hijos, esposos y el resto de la familia. En el rotafolio
escribi el mensaje “Las cosas no cambian, cambiamos nosotros”. Henry David

Thoreau.

Las madres se quejan constantemente que nadie las entienden, que no existe
comunicacién en su familia, este aspecto es lo que mas las enoja porque creen que
como no las escucha, para que hablar con ellos y nuevamente regresan a su zona de
confort que es la queja, lamentaciones, pero lo que no quieren entender es que son
ellas las que han levantado un muro de sobreproteccion entre ella y su hijo, hacia el
resto de la familia, no permiten que nadie entre, no permiten que las consuelen, por lo
gue es necesario realizar y plantearse preguntas donde al responderlas ellas se van
oyendo, cuando empiezan a contradecirse, se rien y aceptan que somos nhosotras
primero, las que debemos derribar esos muros de encierro en mis problemas, para
permitir que la comunicacién fluya, nada sucede hasta que ellas den el primer paso
hacia una comunicacion con criterios basados en el respeto, escuchar y ser
escuchadas, donde existan una critica constructiva, por ejemplo, llegaban un
matrimonio donde ella creia que necesitaba bajar de peso trabajar en los fisico para
recuperar la mirada de él, resulté que no era lo fisico, no es el peso que muchas veces
gana en la vida, sino que necesitaba mejorar su actitud, su personalidad o aprender a
intervenir sus emociones, el no saber lo que realmente meritaba el cambio hace que

ellas regresen nuevamente a levantar su muros y cierren toda comunicacion.

107



El logro importante fue mejorar la actitud en la comunicacion, no estar a la defensiva

sino abrir sus horizontes, abrir su mente para una mejor comunicacion

< PRIMER ANO DE VIDA:

En lo relacionado al tema los primeros afios de vida, hhubo algunos casos que al
momento del parto los médicos no le explicaron a las madres del diagnostico de su
hijo, en algunos casos las madres ignoraban lo que sucedia con los hijos en el caso de
las primerizas la familia les preguntaba porque el nifio no balbuceaba, o no daba vuelta
ni siquiera hacia el intento, no movia sus piernitas, etc. Las otras mamas que ya tenian
otros hijos notaron que el nifio no tenia el mismo desarrollo que los otros hermanitos,
por lo que preocupadas acudieron a Fundabiem para un diagnostico definitivo, por eso
fue necesario tratar el tema para responder las preguntas que ellas manifestaban,
también era concientizarlas de ser gestoras a un cambio dentro de su comunidad y
familia para ensefarles a otras mamas primerizas a detectar un retraso fisico, porque
mientras mas temprano llevan a sus hijos a rehabilitacion fisica, para recibir

estimulacion temprana el nifio se rehabilita mucho mas rapido.

El principal logro de esto fue concientizar a la madre del cuidado del primer afio de vida
del nifio, del desarrollo normal de ellos al final se les regalo un trifoliar y un poster sobre
el desarrollo del bebe en el primer afio con dibujos, pequefios ejemplos con sus

respectivo ejercicios.

s COMO CORREGIR LA CONDUCTA DE MI HIJO:

En el tema como corregir la conducta de mi hijo, en especial lo deje de ultimo porque a
estas alturas del afio la confianza es mas estrecha con las madres por lo que es
necesario tocar situaciones en las cuales ellas como madres deben apre3nder que la
educacion, se refiere anicamente al periodo escolar, este es el mayor error, pues la
educacion inicia en casa, e inicia desde el momento que nacen, algunas mamas que
asisten a Fundabiem piensan errbneamente que sus hijos no entienden, por lo tanto no
los corrigen, el creer que su hijo no es capaz, es el peor error que como padres de

familia pueden cometer, los nifios son muy capaces aun con limitaciones fisicas, son
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capaces de aprender de acuerdo a su edad general aunque muchas veces no lleven
igualdad con la edad cronoldgica, aun con esta limitacion las madre no tienen el
derecho de negarles la oportunidad de poder ensefiarles, corregir aquellas conductas
que interfieren en su aprendizaje, este es el momento que debemos hacer un alto al
tipo de ensefianza que estamos dandole, de recapacitar con ellas que tipo de
correccion se tomara en forma correcta o por el contrario estamos poniendo tropiezos
en su camino, que en poco tiempo las llevara a la frustracion personal que se nos
devolvera en angustia para las madres porque en la institucion los empiezan a referir a

psicologia si la conducta se repite constantemente.

Lo que se logro de esto es que aprendieron que somos responsables de los que
nuestros hijos creen de si mismos. Los nifios aprenden, lo que viven, lo que ven, lo que
dicen y eso es lo que ellos demostraran a los demas, si las mamas rompen la
sobreproteccién y simplemente aman a los hijos, aunque ellas no estén cerca de los
pacientes, se sentira seguro, que sus padres lo aman que siempre estan cerca de ellos,
esto se logra cuando la madre abraza a sus hijos no solamente los carga, besandolos.
Las madres deben aprender a ser agradecidas por su hijo no importando las
circunstancias en que nacio, todo obra para bien, a partir de ese taller las madres deben
recordar que todo lo que su hijo aprende, es lo que vive que ellas son las responsables
en gran parte de toda la correccion de las conductas de sus hijos, aprendieron a
reforzar las positivas y realizar cambios en las conductas negativas que se interpongan

en el proceso de rehabilitacion fisica.

A nivel de investigacion se realizaron diversas consultas a libros, revistas, entrevistas,
encuestas, donde nos proporciono la informacion basica para poder sustentar asi un
buen marco tedrico-metodoldgico en el desarrollo de dicho trabajo de EPS, mismo nos
brindo herramientas para poder contribuir asi al proceso de capacitacion y orientacion
tanto a los padres de familia, asi como a todo el equipo multidisciplinario que labora en

Fundabiem.
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En Guatemala actualmente para nadie es un secreto que la discapacidad aun con todos
los avances estudios de la tematica y la propagacion de la tecnologia, aun sigue siendo
un tabu para un buen porcentaje de la poblacion.

Por lo tanto en el proceso investigativo se centro la atencién en conocer cuales son los
problemas psicosociales que se generan en los padres de familia como consecuencia
de tener un hijo con alguna discapacidad.

El estudio se lleva a cabo desde la propia experiencia de vida de cada uno de los que

participaron en el proceso.

Con relacion a la tematica se visitd diferentes profesionales y centros de
documentacion, aun asi., fue dificil encontrar elementos psicosociales que afecten a los
padres, ya que las investigaciones actuales en torno a esta tematica es muy escueta.
Sin embargo lo basico se logré encontrar, fue atil para los fines de la presente

investigacion.

La realizacion del proceso implicOo hacer una identificacion de los padres con
caracteristicas especiales, es decir primero asegurar que los mismos tuvieran una
asistencia permanente a los diferentes terapias, para poder lograr la informacion que se
buscaba.

Un aspecto importante ya en el proceso, después de haber identificado al grupo de
padres fue lograr organizar los tiempos entre la investigadora y dicho grupo, por lo que
se llego al acuerdo de establecer dias de trabajo y horarios para el mismo, en funcion

de no salir afectadas ninguna e las partes.

Las entrevistas abiertas fue el instrumento mas adecuado para el proceso investigativo,
ya que esta modalidad permitié que los padres lograran profundizar en los aspectos
centrales que se pretendia conocer, es decir la concepcion que tiene frente a la

problematica, su relacionamiento como padres frente al nifio. La dinAmica hogarenia, los
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principales sentimientos generados inmediatamente después de conocer el diagnostico

del nifio.

Uno de los primeros aspectos influyentes en los padres y que les genera emociones
encontradas y desequilibrio es la falta de conocimiento que tiene frente al diagnostico
gue les brindan los médicos.

Se evidencia una situacion, estado y expresiones de incertidumbre frente a esta
situacion. Su principal preocupacion esta centrado en el proceso e desarrollo del nifio,
que es lo que pasara en cada etapa, en su crecimiento, cual seria el rol de ellos como

padres, que hacer, esto los llena de mucha preocupacion.

Se evidencia un semblante de afliccion y angustia cuando se les informa que el nifio

no estara dentro de los limites normales de la nifiez en general.

Frente a esta situacion se observa que de la pareja son las madres las que mas tienen
la capacidad para verbalizar esa situacion dificil que estan viviendo. Los padres por el
contrario se quedan callados, Unicamente estan introyectando toda unas serie de
sentimientos, ideas pensamientos, que posteriormente les afectaran mas ya que no
estan siendo ventilados en su momento. Culturalmente se conoce que los hombres han
sido formados para no expresar sus sentimientos y emociones, esa situacion cultural

afecta frente a hechos impactantes de la vida en los hombres.

Aparte de las emociones y sentimientos generales que se generan en estos casos,
como rabia enojo, tristeza, resentimiento, también aparecen posiciones de cualquiera
de los padres en el sentido de culpar al otro por lo sucedido, en la mayoria de los casos
son mas lo padres los que culpan a las mujeres de la razon por la que el nifio haya

nacido con alguna discapacidad.
Otra situacion que aflora en los padres es un estado de negacion. Se conoce que una

de las reacciones primarias del ser humano frente a una situacién dificil es negar lo

sucedido. Para la realizad de estos padres, en la mayoria de los casos existe una falsa
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ilusién de que lo que sucedié con su hijo no sea cierto, que exista una equivocacion de
los médicos en el diagnostico dado. Este posicionamiento los lleva a gastar mas dinero
en otras consultas, ya que como no lo quieren aceptar creen que no es veridico, por lo
que empiezan en una busqueda de otras opiniones de la consulta con otros médicos,
esperando que estos les digan lo contrario, situacién que nunca sucedera.

Como la situacion es tan dificil para ellos de manejar al inicio, existen profundas
diferencias personales entre los esposos durante varios afios de la vida, lo que los
hace en desencadenar en divorcios por la ya desgastada relacion. También se
evidencia que se vuelven presa de la vergiienza, como hay un taba aun en la poblacion
en relacion a la discapacidad, para los padres resulta vergonzoso que los vean con un
nifio que tenga esas caracteristicas. En la mayoria de los casos se sabe que las parejas
esconden a los nifios, para que las personas cercanas o comunes no los vean. Por lo
anterior loas padres entran en un proceso de aislamiento, existe tanto aislamiento por
parte de ellos hacia la sociedad, como también del nifio ya que en tanto ellos se aislen,
concomitantemente el nifio sufrird también de poco o nulo relacionamiento con los
otros. En varias situaciones, se llego a comprobar que ya el nifio en tratamiento en la
fundacién, aun asi todavia los mantenian tapados para que nadie los viera y se pudiera

burlar.

Esto trae como consecuencia otras afectaciones en el ambito de la autoestima en las
madres. En su aspecto personal no existe un interés por arreglarse, es tanto el tiempo
segun ellas que les absorbe el nifio, que ya no hay tiempo para ellas o se sienten mal si
hacen algo por ellas por que como es posible que ellas estén ocupando tiempo en

arreglarse, en vivir bien, en relacionarse si su hijo esta en la situacion que esta.

Ademas de estas situaciones otro aspecto importante en la vida de las persona es la
sexualidad, dindmica que también se ve afectada entre la pareja, la mayoria de las
persona manifestaron que es tanto el desgaste, el cansancio durante el dia por estar
brindandole cuidados al nifio que ya en la noche cuando se podria presentar un
momento para la intimidad ya no se facilita, pues las persona se duermen, y esto

sucede afio con afio durante el devenir de su relacién. Esto afecta el proceso de
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rehabilitacion del nifio, ya que cuando esto sucede el hombre esta inconforme, molesto,
y como el es el proveedor econdmico, entonces manipula esa situacion frente a la
madre en el sentido que ya no cumple con brindar dinero, o lo necesario para la
satisfaccion de necesidades basicas porque la mujer no esta cumpliendo con el
sexualmente. Por esta situacién la madre se encuentra en la situacion de que ya no
puede llevar al nifio a la fundacion por que no tiene dinero para cubrir los gastos que la

rehabilitacion implica.
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CAPITULO V
CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

CONCLUSIONES:

*
L X4

*
L X4

La discapacidad tiene diferentes aspectos y repercusiones segun y como sea la
misma, pero de igual manera afecta a toda la familia

Los padres de familia tienen problemas de depresion, ansiedades, culpa,
resentimientos, fracasos matrimoniales, a consecuencia de tener un hijo con
discapacidad, evidenciando la necesidad de orientarlos a superar esta dindmica
de problemas a nivel psicolégico. Pues la discapacidad la sufre la familia entera,

la cual vive la experiencia de una manera muy dolorosa.

Los nifios igualmente experimentar sentimientos de ser introvertidos, miedosos,
aislados, poco comunicativos, tienen deficiencia en el lenguaje, memoria, no se
evidencias motivados durante el proceso de rehabilitacion, provocando la
dificultad de rehabilitarse y lograr insertarse con mejor calidad de vida a su
medio social donde en la mayoria de casos sera objeto de discriminacion. Estos
nifios pueden llegar a ser rehabilitados y poseen muchas capacidades que les
ayudaran a salir adelante en la vida, ellos son capases de realizar muchas
tareas, por lo que deben ser rehabilitados no solo fisicamente sino

psicolégicamente para alcanzar sus metas.

La discapacidad limita muchas veces la vida entera de las personas, puesto
gue no solo fisicamente la presentan, sino que psicolégicamente estan
seriamente afectados, todo proceso terapéutico debe estar ligado firmemente a
un tratamiento multidisciplinario, puesto que estos nifios, llegaran a ser adultos
gue seran utiles a la sociedad guatemalteca. Esto implica una terapia de apoyo
psicoldgica, unida a la rehabilitacion fisica; dando a los nifios la calidad de vida

que llevaran hasta ser adultos.
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*
L X4

>

o
A5

X/

La discapacidad la sufre toda la familia, por lo tanto toda la familia se debe de
involucrar en el proceso de rehabilitacion del paciente, esto ayudara a fortalecer
los lazos familiares y mejorara la comunicacion y comprension en la familia,
fortaleces el amor, es basico y clave para superar la discapacidad. No
sobreproteger al paciente es eslabdn al éxito de la terapia, y ensefiarle paso a
paso con amor y dedicacién que puede salir adelante por si solo con un poco
mas de esfuerzo que las demas personas, es necesario involucrarse, la terapia

no es individual, sino familiar.

La persona discapacitada se enfrenta en la vida de igual manera que una que
no lo es, pero ella necesitara de herramientas diferentes para lograr sus metas y
objetivos en la vida, es una persona capaz, Unica e irrepetible con capacidades
diferentes, pero que cuenta con habilidades especiales y necesarias para la
sociedad, por tal razén, se le debe de tratar de igual manera, no sobreproteger
ni hacerlos dependientes de nadie, ensefiarlos y ayudarlos a valerse por si
solos, sobre todo, reforzar su autoestima y darle apoyo psicolégico para que
puedan desenvolverse en la vida como individuos libres y sanos tanto fisica
como mentalmente

Las personas involucradas en la rehabilitacion del paciente son ejes claves para
el desarrollo maxime de todas las capacidades innatas y aprendidas de los
individuos que sufren alguna discapacidad, todo el equipo multidisciplinario hace
un papel importante en la vida de la personas que atienden, razén por la cual
deben tener un alto sentido de la responsabilidad y positivismo en su labor, es
cierto y necesario entender que ellos llevan la carga emocional de la familia y
del paciente mismo, pero que en vez de ser coparticipe de ella, deben de ser
iImpulsadores de alternativas e iniciativas de cambio, las cosas no pueden ser

diferentes si actuamos de manera igual siempre.
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RECOMENDACIONES:

% Fortalecimiento de los recursos y capacidades familiares, emocionales, teoricos
profesionales para la atencion y convivencia de nifios con discapacidad fisica
en el proceso de rehabilitacion; a nivel del personal de la de la Institucion se
encuentra necesario poder no solo orientar sobre el tema de la discapacidad
fisica, sino también orientar a los padres de familia, las dificultades que sufren
con sus hijos desde el nacimiento, las consecuencias que genera en el medio
familiar tanto para el nifio y padres, sobre todo los diversos problemas
psicologicos que provocan en la familia, brindando una atencion integral a cada

uno que compone una familia que tiene un hijo con discapacidad.

K/

% Prevencion; a nivel de las familias, orientarlas para la prevencion de algunas de
las enfermedades que causan discapacidad, como los defectos congénitos, las
enfermedades contagio infecciosas, la toma de medicamentos, etc. Con
procesos sencillos como una buena nutricion, el consumo de vitaminas y una
dieta balanceada, las medidas minimas de higiene, entre otras. La mejor
medicina es la preventiva, educar a las familias en estos temas de prevencion,

es una alternativa favorable.

K/

% Dar las herramientas psicoldgicas a los nifios con discapacidad, ensefidndoles
su valia, fortaleciendo sus recursos y capacidades, para reinsertarlos a la

sociedad guatemalteca.

53

%

Crear propuestas para que se realicen planes de gobierno, en donde se vele por
los intereses y necesidades de las personas con discapacidad, en donde se
hagan valer sus derechos de salud, educacion y reciban el apoyo necesario
para su rehabilitacion y puedan encontrar espacios laborales acorde a sus

capacidades y limitaciones.
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*
L X4

X/

Guiar a las familia y personas con discapacidad a COMPRENDER que en la
vida las cosas no cambian, sino que nosotros cambiamos con nuestra actitud en
la manera de recibir las cosas tal cual son: esto implica quitar culpas, incluir
perddn, sanar heridas, restablecer relaciones quebrantadas, dar y recibir amor.
De este modo se lograra una aceptacion de las cosas y un deseo de lucha y no
conformidad ante lo que se presenta, en la discapacidad encontramos grandes
retos por superar, pero solo en la medida en que los vayamos comprendiendo e
incluyendo en nuestro ritmo de vida sin que nos limite y afecte, iremos
superando y batiendo record. Esto es posible, solo en la medida de que se

cambie la actitud frente a las diferentes circunstancias que nos toque vivir.

INFORMAR Y CAPACITAR a las familias con respecto a que rol deben y
pueden tomar en la rehabilitacion de las personas con discapacidad, haciendo
énfasis en que todos se deben involucrar y ensefiando a las madre a no
encerrarse en burbujas impenetrables por los demas miembros de la familia, y
haciéndoles recordar que no estan solas que su familias, y que estas les

necesitan y pueden ayudarlas en este proceso tan dificil de la vida.

FORMAR PERSONAS UTILES; esto implica ensefiarle al discapacitado que
tiene habilidades y cualidades importantes, Utiles y necesarias en nuestra
sociedad, esto por medio de fortalecer la autoestima, ensefarle a valerse por si
solo, autonomia y positivismo. Todos somos importantes en la construccion
social y cada uno unidades de poder que unidos generaos la energia necesaria
para vivir plenamente, todos somos necesarios, los unos a los otros,
necesitamos de los demas, independientemente de su condicién fisica.

Fortaleciendo el yo del individuo y guidndolo a vivir una vida con plenitud.
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