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Introduccion

La discapacidad cognitiva, antes llamada retardo mental, puede generar un
sinnimero dificultades, no solo para quien la padece, sino también para las
personas que estdn a su alrededor; como los cuidadores principales y por
supuesto el nucleo familiar. De tal manera que, unacomprensionadecuada, o por

el contrario desconocimiento con relacion al proceso de crianza de estas



personas, puede o no facilitar una mejor calidad de vida, para la persona y sus

allegados?

El presente trabajo de investigacién, denominado “Influencia de los estilos de
crianza familiar en dos nifios con discapacidad cognitiva de la ciudad de Popayan”,
el cual se realizara durante el primer periodo del afio 2020, tiene como propadsito
general, conocer la influencia de los estilos de crianza de cada una de las familias

gue tienen nifios con discapacidad cognitiva.

Se trata de un estudio desde el modelo sistémico con enfoque cualitativo, en
donde se utilizard& la entrevista semiestructurada y la observacion

participante,como técnicas principales para la recoleccién de la informacion.

Durante el recorrido de la presente investigacion se veran reflejados los
conocimientos adquiridos durante la carrera, de tal modo que se hace de forma
experimental, mediante la observacién, deduccion de problematicas y resultados
que permiten emitir propuestas de implementacion a las familias con el fin de
mejorar su interaccion con los nifios en condicion de discapacidad involucrados en

la presente investigacion.

ILlianara Chacon et al., «Procedimientos del equipo de salud en la esterilizacién de mujeres en
situacion de discapacidad cognitiva | Revista de Estudiantes de Terapia Ocupacional», 2017
<http://www.reto.ubo.cl/index.php/reto/article/view/56> [accedido 10 marzo 2020].



Se evidenciaron dos casos en los que cada familia aplica un estilo de crianza
diferente y de este modo influencian directamente la conducta de los nifios, los

familiares y demas personas que los rodean.

1. El problema

1.1. Planteamiento del problema

En la época actual, hablar de discapacidad en cualquiera de sus expresiones, e

independientemente de la poblacion afectada, nos remite a expresiones



deestigmatizacion, prejuicios y discriminacién constante por parte de las personas
en general, sin advertir todos los dafios que esto trae en la persona directamente
involucrada, empezando entonces por problemas con la autoestima, pasando por

la auto estigmatizacion y llegando a desenlaces fatales como el suicidio.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud -CIF, desarrollada por la Organizacion Mundial de la Salud -OMS, utiliza un
enfoque “biopsicosocial’, y define la discapacidad, desde el punto de vista
relacional, como el resultado de interacciones complejas entre las limitaciones
funcionales (fisicas, intelectuales o mentales) de la persona y del ambiente social
y fisico que representan las circunstancias en las que vive esa persona. La CIF,
incluye deficiencias, limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion.
Denotando los aspectos negativos de la interaccion entre un individuo (con una
condicion de salud) y la de los factores contextuales individuales (factores

ambientales y personales).?

Tomando en cuenta las consideraciones anteriores, cuando se trata de menores
de edad con una discapacidad, que para el interés de esta investigacion tiene que
ver con la discapacidad cognitiva o intelectual, las familias y los cuidadores
principales juegan un papel muy importante en la manera en como asumen la

crianza de estos nifilos con capacidades diversas, entendiendo entonces, que, asi

2Ministerio de salud y proteccion social. [sitio web] Colombia. [consultado: enero, 19 de 2020]
Disponible en: https://www.minsalud.gov.co/proteccionsocial/Paginas/DisCAPACIDAD.aspx


https://www.minsalud.gov.co/proteccionsocial/Paginas/DisCAPACIDAD.aspx

como hay aciertos, también se comenten errores, en muchas ocasiones por

ignorancia con relacion al tema.

En ese sentido, cuando hablamos de desarrollo, el ser humano se ve influenciado
directamente por el nacleo familiar, asumiendo de tal manera que cada familia
tiene unas caracteristicas propias determinadas por un proceso generacional, en
donde tienden a repetirse ciertos patrones de crianza, que se ven a Su vez

modificados por algunas condiciones que marcan la singularidad de cada persona.

Entonces, con la llegada de un nifio con algun tipo de discapacidad, muchas veces
la familia no actia de la manera mas adecuada, aumentado la probabilidad y
aparicion de mas problemas relacionados con la discapacidad,
generandoinestabilidad, y crisis que lasfamiliasnosaben coémo deben enfrentar,
considerando entonces, que la manera en como crian a sus hijos es la mas

adecuada.

De tal manera que, es muy importante entender la singularidad de las familias y a
su vez, como estas determinan ciertos estilos de crianza, de los cuales no se
puede hacer una relacion en términos de bueno o malo, sino mas bien desde un
punto de vista mas benevolente, porqué las personas actian como actian y como
se puede hacer para mejor la situacion actual por la cual atraviesan.

Por ende, que las personas, las familias y poblacion general empiecen a

desmitificar las concepciones erroneas que se tiene frente a la discapacidad



cognitiva, debe ser un compromiso desde lo interdisciplinar, que redunde en el
beneficio de la calidad de vida de las personas en situacion de discapacidad.
De lo anterior, tomando en cuenta el interés de la presente investigacion, se

plantea la siguiente pregunta problema:

1.2. Formulacion del problema

¢,Como influyen los estilos de crianza familiar en dos nifios con discapacidad

cognitiva de la ciudad de Popayan?

1.3. Propdsitos

1.3.1 Proposito general

Conocer la influencia de los estilos de crianza familiar en dos nifios con

discapacidad cognitiva de la ciudad de Popayéan en el periodo de 2019-11' Y 2020-I.

1.3.2 Propositos especificos

e Caracterizar los estilos de crianza familiar en nifios con discapacidad

cognitiva.



e Identificar el rol asumido por las familias en la crianza de los nifios con
discapacidad cognitiva.
e Analizarlas posibilidades de empoderamiento familiar en relacién a los

estilos de crianza y la discapacidad cognitiva.

1.4 Justificacién

El tema de las discapacidades en muchas ocasiones, se ha confundido de manera
poco acertada como una “incapacidad”, haciendo asi una analogia poco
conveniente y apartada de la realidad, ya que muchos son los casos reales con los
cuales se ha demostrado que independientemente de la condicion, muchas
personas con algun tipo de discapacidad han encontrado los medios apropiados

para superar la situacion adversa por la cual atraviesan.

Ahora, al pensar en la cotidianidad de las personas que tienen una discapacidad
cognitiva, y por supuesto el de las personas que estan a su alrededor, debe
remitirnos a repensar y mas que eso, a buscar alternativas que permitan hacer
intervenciones propias desde el campo de nuestro interés, por supuesto pensando

en el bienestar colectivo.

Se trata entonces, de que los cuidadores y familia en general, puedan asumir de
mejor manera el estilo de crianza que hasta el momento vienen desarrollando, de
tal manera, que reconozcan sus fortalezas y puedan cambiar algunos de los

errores frecuentes que vienen cometiendo quizas por desconocimiento.



Por ende, el Trabajo Social, no debe ser ajeno ante situaciones que afectan el
desarrollo individual y familiar, en personas que se encuentran en estado de
vulnerabilidad, por la desatenciéon de instituciones que deben velar por el
bienestar, cuidado y mejoras en la calidad de vida de aquellos que enfrentan
situaciones que pueden desbordar su capacidad para atender las circunstancias

propias de tener al cuidado una persona con discapacidad cognitiva.

En ese sentido, el interés por el tema de la discapacidad cognitiva, su relacién con
el ambiente familiar y a su vez los estilos de crianza, representa una oportunidad
para comprender desde otra perspectiva dicha problematica, en donde se ha
asumido como exclusividad de otras areas del conocimiento como la psiquiatria, la
psicologia y la salud, en donde muchas veces se descuida el componente social
que implica la discapacidad y su afectacion en las diferentes esferas de las cuales

hace parte el ser humano independientemente de su condicion.

En concordancia a lo anterior, con el ejercicio de investigacion propuesto, se debe
entender la posibilidad de que dicho trabajo se convertird en insumo no solo para
futuras investigaciones que profundicen el tema, sino mas bien, de trabajos de
intervencion, tendientes a mitigar y mejorar las condiciones y calidad de vida de
las personas con discapacidad cognitiva, sus cuidadores principales y todo el

nucleo familiar.



2. Marco contextual
2.1. Municipio de Popayan

Figura 1. Mapa de Popayan

RS

Fuente: Alcaldia Municipal de Popayan. 2019-._~
Popayan es la capital del Departamento del Cauca en la Republica de Colombia,
se encuentra a una altitud de 1.738 metros sobre el nivel del mar, msnm, con una
temperatura media de 19° C, se localiza a los 2°27' norte y 76°37'18" de longitud

oeste del meridiano de Greenwich. La poblacién estimada es de 270.000

habitantes aproximadamente en su area urbana?®.

La extension territorial es de 512 km2. Debido a que cuenta con una altura de
1.737 msnm (medidos en la plazuela de la iglesia de San Francisco) y muy cerca
al Ecuador tiene una temperatura media de 18 ° a 19 °C durante todo el afio,

alcanzando temperaturas maximas en los meses de julio, agosto y septiembre en

SAlcaldia Municipal de Popayan. 2019.



horas del mediodia, hasta 29 °C y minimas de 10 °C en horas de la madrugada en
verano®.

La ciudad tiene como principales fuentes hidricas los rios Blanco, Ejido, Molino,
Las Piedras, Cauca, Negro, Mota, Pisojé, Clarete, Saté y Hondo, de los que de
cuatro de estas abastece su acueducto municipal para llevar agua potable a casi
la totalidad de su poblacion.

Por su ubicacién sobre la Falla de Romeral que atraviesa el pais de sur a norte en
la zona andina, tiene una alta actividad sismica que ha dado lugar a varios
terremotos a lo largo de su historia, el mas reciente sucedié en la mafana del
Jueves Santo del 31 de marzo de 1983.

En su zona urbana cuenta con diferentes elevaciones de tierra en donde las
maximas son los cerros de San Rafael Alto, Canelo, Puzna, Santa Teresa, Tres
Tulpas y La Tetilla, siendo Puzn& el mas alto con 3.000 msnm.

Popayan limita al oriente con los municipios de Totord, Puracé y el Departamento
del Huila; al occidente con los municipios de EI Tambo y Timbio; al norte con
Cajibio y Totor6 y al sur con los municipios de Sotard y Puracé. La mayor
extension de su suelo corresponde a los pisos térmicos templado y frio®.

2.2. Barrio Tunel Bajo

Es el barrio de la familia de Camilo y se caracteriza por ser una vereda. Dentro de
ella se encuentra una asociacion de viviendas que lleva por nombre Villa

Hermosa, consta de 26 familiasde las cuales tomamos una para la muestra,

“Ibid.
Sldid.



exactamente la casa ubicada en la diagonal 28N#17-257. En 2015, el barrio se vio
en serios aprietos cuando se adecuaba la interseccion de la via panamericana y el
mejoramiento de la malla vial en las periferias de la ciudad, puesto que las
construcciones afectaban el acceso al barrio, lo que afectaba directamente a las

familias del sector.

El barrio ha sido recordado por el rechazo de la comunidad tras conocerse el caso
de un joven de 20 afios de edad, que fue asesinado en hechos ocurridos en este
barrio, al sur de la capital del Cauca. La victima fue identificada como Hermes
Alberto Mufioz Acosta. Los acontecimientos de este tipo son el comudn
denominador en esta comunidad.

2.3.BarrioLos Tejares

Es el barrio de la familia de Nathalia que se caracteriza por ser de tipo invasion, la
casa esta ubicada en la cra. 7N#17-33. San José de los tejares, fue fundado hace
mas de 11 afios, y se encuentra ubicado al Suroriente de la ciudad de Popayén,
se localiza en la via que conduce a Los Dos Brazos, y sus principales necesidades
se ven reflejadas al abandono que sufren por parte del municipio, las cuales

siguen sin tener solucion alguna.

Desde hace varios afios humildes familias que habitan en este sitio de la ciudad
claman reubicacion.Pese a los esfuerzos de los lideres de Los Tejares y otros

sectores aledafios en querer ayudar a humildes familias en dia en riesgo, no ha



sido posible, por la falta de voluntad de la administracion municipal a través de la

oficina de Atencion de Riesgos y Desastres.

3. Marcotedrico conceptual

3.1. Antecedentes

A continuacion, se hard una descripcion de la revision bibliografica de algunos
estudios relacionados con el tema de nuestro interés, teniendo en cuenta estudios

internacionales, nacionales y locales.

A nivel internacional, en Ciudad de México D.F, Hernandez, Luis Antonio; Van
Barneveld, Hans Oudhof; Gonzalez Arratia Lopez Fuentes, Norma Ivonne; Robles
Estrada, Erika; Zarza Villegas, Susana Silvia, realizaron un estudio denominado
“Percepcion de tareas de crianza en nifilos con discapacidad intelectual” en cual
desarroll6 en el periodo de enero a junio de 2011; su objetivo principal fue conocer
la percepcion de los nifios acerca las tareas de crianza que realizan sus padres.
Acto seguido, la metodologia usada para el estudio en mencién da cuenta de un
estudio cualitativo descriptivo, en donde se trabajé con seis nifios (tres hombres,
tres mujeres) con discapacidad intelectual, para esto se utilizd la entrevista

semiestructurada como técnica principal para la recoleccion de la informacion.

Los principales resultados del estudio, se organizaron en categorias, dando cuenta

de lo siguiente:



Un primer momento habla de la comunicacion entre padres e hijos que en la
presente categoria de analisis permite notar que los nifios con discapacidad
intelectual perciben que la comunicacion que mantienen sus padres con ellos se
lleva a cabo por tres actividades de crianza. La primera se refiere a los habitos de
contacto fijos y contestar preguntas a través de gritos y/o golpes, instrucciones sin

supervisar y asertividad.

En un segundo momento se muestra la segunda actividad que perciben los nifios
se refiere a jugar juntos y tener contacto fisico, donde la participaciéon de ambos
padres se da con igual incidencia, manifestandose con diversidad de juegos que
les provocan respuestas de afecto positivas, o que implica contacto fisico y
muestra que los nifilos con discapacidad intelectual perciben que sus padres

toman en cuenta su diversion y lo afectivo como actividades de su crianza.

En un tercer momento de habla de la crianza losinfantes perciben que sus padres
ponen atencidén a susreacciones puesto que conocen sus gustos, les ensefian a

identificar sentimientos y saben cuando se cansan al jugar.

En un cuarto momento, se encuentra la aceptacion del hijo como persona puesto
gue los comentarios de los participantes tienen una tendenciamanifiesta a percibir
que sus papas los aceptancon sus caracteristicas propias, aceptacion que

refierenno sentir cuando existe agresionfisica de sus padreshacia ellos. Ademas,



los nifios consideran que les reconocensus habilidades y los motivan en sus

limitaciones.

Un quinto momento da cuenta de los recursos materiales suficientes desde los
discursos del grupo de participantes que coinciden en que la provision de bienes
tangibles que proporcionenlos padres atiende necesidades de orden material
ybiologico, siendo acordes con el género, tanto en comprarjuguetes, procurar el

arreglo personal, alimentarlos y facilitar dinero.

En un sexto momento se muestra el control sobre las acciones del hijo en donde
los niflos con discapacidad intelectual perciben queel control que tienen sus
padres sobre las actividadesque tienden a realizar es dirigido principalmente por la
figura masculina, considerando, ademas, que cuandono obedecen a sus padres la

consecuencia sera recibirgolpes y/o regafos.

En un octavo momento se muestra el cuidado de la salud fisica y mental puesto
que los nifios con discapacidad intelectual perciben el cuidadode la salud fisica y
mental que les proporcionansus padres en cuatro actividades de crianza:

alimentacion, informacion auditiva y visual, salud mental, ycondicion fisica.

Un noveno momento habla de los limites y expectativas debido a que la existencia
de reglas impuestas por los adultos queperciben los nifios con discapacidad

intelectual en sumedio ambiente alude a que no hay horarios fijospara hacer la



tarea ni para dormir. Mientras que consideranque las expectativas que tienen sus
padres seenfocan a mantener un buen comportamiento, tantoen casa como en la

escuela.

Finalmente se evidencia el ambiente y vivienda en donde es importante mencionar
quela informacién proporcionada a través de los discursosdel grupo de

participantes produjo un reporte de entrevistasin relevancia.

A nivel nacional, MANJARRES C Dora, de la Universidad Pedagogica Nacional de
Bogota, en el ano 2012 realizdé un estudio denominado “Apoyo y fortalecimiento a
las familias para la crianza de nifios con discapacidad “el cual tuvo como objetivo
principal evidenciar las dinAmicas de crianza de personas con discapacidad y

plantear propuestas apoyo y fortalecimiento al nacleo familiar.

Con relacion a la metodologia, se traté de un estudio interpretativo de tipo

cualitativo, que utilizé como técnica principal para la recoleccion de la informacién,

las historias de vida con 60 familias en cuatro departamentos de Colombia.

Los principales hallazgos de la investigacion se pueden resumir en:

Existe una relacion estrecha entre creencias, visiones y concepciones sobre

discapacidad con los patrones, pautas y practicas de crianza, estos generalmente



son reforzados por las representaciones sociales y culturales y por el compromiso

a nivel comportamental, cognitivo y de salud de la discapacidad.

La relacion estructural que se genera desde la vision de discapacidad termina
caracterizando el estilo de crianza y determinando el proyecto de vida personal y
familiar. Esté caracterizacion si bien sigue un patréon fijo en su estructura, no se da
de forma uniforme en los padres y familiares, fluctia constantemente ante las
etapas, retos y desafios que trae el proceso de crianza mostrando alto nivel de

variabilidad

Con mucha frecuencia desde los casos estudiados la nocion de infancia en la
crianza de las personas con discapacidad parece eternizarse, eliminando, en la
mente del adulto, el desarrollo desde las otras etapas del ciclo vital, lo cual incide

no solo en los cdnones y practicas sino en el proyecto de vida.

Las familias a partir de sus experiencias y vivencias desarrollan fortalezas y
riquezas que es importante conocer y potenciar como profesionales, el saber
construido solo ellos lo tienen, nadie conoce mejor al nifio o nifia, por lo tanto, para
lograr procesos amplios de desarrollo es importante partir de dicho saber

reconociendo las fortalezas e identificando las necesidades de las familias.

Desde la caracterizacion se concluye que el apoyo y fortalecimiento a la familia
tiene que responder principalmente a: el mejoramiento en las condiciones

contextuales que rodean la crianza (recursos econémicos, accesos a Servicios,



acompafamiento y orientacion); el conocimiento y sensibilizacion frente a las
creencias, concepciones Yy representaciones sociales y familiares sobre
discapacidad promoviendo una cultura de respeto a la diferencia y riqueza en la
diversidad; la capacitacion a los padres y familiares sobre las particularidades de
la discapacidad, opciones de tratamiento y formas de interaccion; y, finalmente, las
relaciones intrafamiliares que se establecen buscando un clima familiar favorable

para potenciar el desarrollo de todos y cada uno de los miembros de la familia.

Ahora, con relaciéon a los estudios a nivel local, hasta el momento no hemos

encontrado trabajos relacionados con el tema de nuestro interés

3.2. Bases teodricas

3.2.1. ;Qué es la discapacidad cognitiva?

Los nifios y las nifias pueden presentar diferencias en sus ritmos de aprendizaje y
de desarrollo. Ejemplo: pueden estar avanzados en lenguaje y tener dificultades
en motricidad; debido a factores bioldgicos, sociales o culturales. Lo importante es
reconocer que existen particularidades que fundamentan las diferencias

individuales®.

60rientaciones pedagodgicas para la atencién y la promocién de la inclusion de nifias y nifios
menores de seis afios con discapacidad cognitiva. [en linea] Bogota, Colombia [Consultado: enero,
22 de 2020] Disponible en: https://www.icbf.gov.co/sites/default/files/cartilla-cognitiva-7.pdf


https://www.icbf.gov.co/sites/default/files/cartilla-cognitiva-7.pdf

El concepto de discapacidad cognitiva ha cambiado a travésdel tiempo
transformandose desde una vision individual,hacia una vision social que tiene en
cuenta la relacion del nifio o nifia con el contexto. Es asi como se han
generadodiferentes conceptos relacionados como retraso mental,discapacidad
intelectual, y discapacidad mental. En este caso y durante el desarrollo de esta
guiautilizaremos el término discapacidad cognitiva por considerar que engloba las

caracteristicas fundamentales.

Las capacidades son aquellos atributos que posibilitan unfuncionamiento
adecuado del nifio o nifia en la sociedad. Como las habilidades sociales y la

participacion en actividades.

El entorno o contexto lo forman aquellos lugares donde el nifio o nifia vive,
aprende, juega, se socializa e interactia. Esimportante conocer las caracteristicas
del entorno en que se desenvuelve cada nifio o nifla para adaptarlo a su

edad,género y posibilidades intelectuales y sociales.

El funcionamiento relaciona las capacidades con el entorno,pues cada nifio o nifia
actua acorde con sus posibilidadesen su ambiente determinado. Por lo tanto, se
puededecir que el entorno se convierte en una barrera si noofrece oportunidades
de aprendizaje o hay descuido; o se convierte en un facilitador (por los apoyos,
estimulacién, recursos) en la medida en que aporta a los procesos de desarrollo

del nifio o nifa.



La evaluacion de la discapacidad cognitiva involucra cincoaspectos que son:

e Las habilidades intelectuales: memoria, percepcidn, imitacion, atencion y
solucion de problemas.

e Las habilidades para desempefiarse en la vida cotidiana: bafiarse, vestirse
y comer solo.

¢ Las habilidades sociales: expresion de afecto, relaciones y participacion.

e La salud fisica y mental: nutricion, salud oral, salud visual y salud auditiva.

e El contexto: el apoyo de la familia en los procesos de aprendizaje del nifio o
nifia, un ambiente escolar y recreativo inclusivo que respete las diferencias
en el aprendizaje, gustos, habilidades, entre otros.

¢ El nifio o nifia con discapacidad cognitiva es ante todo un ser humano, por
lo tanto, se recomienda no utilizar expresiones negativas que puedan

afectar su seguridad, aprendizaje y dignidad.

3.2.2. ¢Por qué se presenta la discapacidad cognitiva?

Las causas de la discapacidad cognitiva pueden ser de dos tipos: genéticas y

ambientales.



Las causas genéticas se presentan cuando el origen sede termina en la alteracion
de los cromosomas o células que forman los genes del ser humano como por
ejemplo el sindrome de Down que es un trastorno genético en el
parcromosémiconumero 21 y se denomina trisomia 21, porque las células o partes

de los genes no se unen adecuadamente, ni se desarrollan totalmente.

Las causas ambientales hacen referencia a factores del entorno o contexto que
afectan el desarrollo del nifio o nifia causando la discapacidad, por ejemplo, la

contaminacion, la violencia o la falta de recursos.

Las causas de la discapacidad cognitiva se pueden ubicar de acuerdo con cuatro

factores: biomédicos, sociales, conductuales y educativos.

e Biomédicos: Factores que se relacionan con las alteraciones genéticas o
una inadecuada nutricion, entre otros.

e Sociales: Factores que se relacionan con la interaccion social y familiar,
como el rechazo o la falta de proteccién del nifio o nifia.

e Conductuales: Factores que se relacionan con posibles comportamientos
inadecuados, como actividades peligrosas (lesivas) o abuso de alcohol o de
otras sustancias por parte de la madre.

e Educativos: Factores que se relacionan con la falta de apoyos educativos

qgue limitan el desarrollo intelectual, fisico y/o social del nifio o lanifia.



Ejemplo: falta de juguetes, explicaciones complejas o tareas muy dificiles

para las habilidades del nifio o nifia.

3.2.3. ¢(Cudles son los factores de riesgo que pueden producir una

discapacidad cognitiva?

Los factores de riesgo son aquellos elementos o situaciones que al presentarse
pueden determinar la aparicion de discapacidad cognitiva en los nifios y nifias

como la falta de estimulacion, el maltrato o los accidentes entre otros.

Son los factores de riesgo que se presentan durante el embarazo.
Biomédicos.
e Alteraciones cromosémicas por cambios en las células de los genes como
la trisomia 21 del sindrome de Downo la microcefalia entre otras.
e Trastornos metabdlicos como la fenilcetonuria (dificultad para asimilar una
enzima de los alimentos).
e Enfermedades maternas como la rubéola, la desnutricion, la hipoglicemia o
dificultades para asimilar y eliminar el aztcar del cuerpo.
e La edad de los padres (mayores de 40 afios 0 menores de 14).

Sociales.



e La falta de recursos para atender las necesidades bésicas de alimento,
salud, juego.
e Inadecuada nutricion maternal.
¢ Violencia intrafamiliar que afecte a la madre.
e Falta de acceso a cuidados prenatales como no tener los controles
médicos.
e Desconocimiento de los factores de riesgo social, la deprivacion afectiva, la
violencia, la falta de participacién
Conductuales.
e Consumo por parte de la madre de medicamentos no formulados por el
médico.
e Consumo por parte de cualquiera de los padres de drogas como la cocaina
o el alcohol.
e Descuido de la madre por su salud o por los controles médicos prenatales.
Educativos
e Falta de apoyos familiares, institucionales y/o comunitarios.
Para prevenir estos factores de riesgo se recomienda a la madre durante el
proceso de gestacion:
e Recibir atencion médica a través de controles periddicos por lo menos una
vez al mes.
e Realizar los exdmenes médicos que se le indiquen y seguir las

orientaciones y recomendaciones medicas.



e Realizar seguimiento a las condiciones del bebe durante el embarazo, sus
movimientos, el crecimiento o aumento del peso.
e Leer o asistir a cursos (padre-madre o cuidador) donde reciba informacion y
orientacién sobre los cuidados que debe tener durante el embarazo.
e Consumir alimentos ricos en proteinas (leche, carne, huevos), al igual que
frutas y verduras. Realizar lactancia materna durante los primeros 6 meses.
e Realizar ejercicio acorde con las orientaciones médicas.
e No consumir drogas (Cocaina, bazuco), alcohol o medicamentos no
formulados por médicos.
Periodo Perinatal
Son factores de riesgo que se presentan durante el parto.
Biomédicos:Prematuridad o nacimiento antes de tiempo (antes de los nueve
meses).Lesiones en el momento del nacimiento como caidas o
infecciones.Hipoxia o falta de oxigeno al nacer en él bebe.
Sociales:Falta de cuidados médicos en el momento del nacimiento.
Conductuales: Rechazo por parte de la madre para recibir una atencién médica
adecuada.

Educativos:Falta de oportunidades de aprendizaje.

Para prevenir estos factores de riesgo se recomienda durante el parto:
¢ Identificar las sefiales que indican que es oportuno asistir al hospital o

centro médico, para iniciar procesos de nacimiento y acudir



e inmediatamente. Las demoras en recibir atencibn médica pueden producir
en el nifilo o nifa pérdida de oxigeno que trae como consecuencia dafio
cerebral.

e Garantizar unas condiciones adecuadas para el nacimiento, lo cual implica
atencién en centro médico y por especialistas para poder responder a
complicaciones que se puedan presentar. Es decir, que no se recomienda
el parto en casa que no garantice condiciones higiénicas y de salud
adecuadas o la disponibilidad de tecnologia para atender las necesidades
de la madre y del recién nacido.

e El bebe debe recibir atencion médica realizando los examenes médicos que
verifiquen sus condiciones al momento del nacimiento

Son factores de riesgo quese presentan después delnacimiento.
Biomédicos:Traumatismo craneoencefalico(golpes fuertes en la cabeza
porcaidas, accidentes o maltrato). Inadecuadanutricion.Infecciones que produzcan
fiebresaltas (mas de 39° grados centigrados) como la meningitis.Ingestién de
productos toxicos como plomo, mercurio u otras sustancias no aptas para el
consumo humanao.

Sociales:Falta o inadecuada estimulacién como falta de juguetes o de afecto.
Ambientes desfavorables o carentes de estimulos. Pobreza familiar o carencia de
recursos economicos para atender las necesidades del nifio o la nifia. Relaciones

interpersonales insuficientes.



Educativos:Diagnosticotardio. Ausencia o inadecuados servicios de intervencion

temprana. Ausencia o inadecuados servicios educativos que estén en condiciones

de atender las necesidades del nifio o la nifia. Falta o inadecuado apoyo familiar.

Utilizacion de expresiones o0 acciones negativas.

Conductuales: Maltrato y abandono infantil. Violenciadoméstica. Medidas de

seguridad inadecuadas. Deprivacion afectiva o aislamiento social.

Para prevenir estos factores de riesgo se recomienda tener cuidados especiales

después del nacimiento:

3.2.4.

Garantizar la atencion médica del nifilo o nifia a través de controles
periodicos, por lo menos una vez al mes o en el momento que lo requiera.
Realizar los exdmenes médicos que el nifio o nifia requiera de acuerdo con
su condicion fisica y mental.

Realizar el seguimiento a la talla y el peso.

Aplicar las vacunas de acuerdo con las indicaciones del médico.

Brindar alimentacion adecuada que responda a las necesidades del nifio o
nifa.

Estimular el desarrollo del nifio o nifia de acuerdo con su edad y
condiciones fisicas y mentales.

Posibilitar que el nifio o nifla crezca en un ambiente agradable, libre de
peligros para su salud.

Brindar afecto y proteccion al nifio o nifia.

¢,Como detectar la discapacidad cognitiva?



La discapacidad cognitiva se puede detectar antes del nacimiento a partir de la
utilizacidon de examenes especializados, que permiten identificar las condiciones
del nifio o nifia antes de que este nazca. Por ejemplo, la amniocentesis que es un
examen que permite identificar alteraciones genéticas como el sindrome de Down
en el cual se toman muestras del liguido amniético de la madre para detectar
alteraciones de las células de los genes.
La discapacidad cognitiva también se puede detectar partir de la presencia de
factores de riesgo como los mencionados anteriormente. Por ejemplo, si se
presento.
Falta de oxigeno al nacer es necesario iniciar un proceso de seguimiento del nifio
0 nifia respecto a su crecimiento y desarrollo.
La discapacidad se puede detectar también después del nacimiento, en este
momento las sefiales pueden ser un desarrollo mas lento de lo esperado para su
edad. Por ejemplo, que el nifio o nifia no sostiene la cabeza después de los cuatro
meses, ante lo cual se recomienda realizar una valoracion por parte del médico
para que pueda determinar alteraciones en el desarrollo.
Algunas sefiales de alerta para detectar que el nifio o nifiatiene discapacidad
cognitiva son las siguientes:

e Duerme mucho.

e Es muy tranquilo.

e Es perezoso para comer.

e Su cuerpo se nota blandito al cambiarle el pafal.



e Al acostarlo se queda en la misma posicion.
e Muestra poco interés por las personas y por los juguetes.

e No crece, ni aumenta de peso.

3.2.5. ¢Qué hacer cuando se detecta ladis capacidad cognitiva?

e Asista a control médico y reporte todas las sefiales que sean detectado en
el desarrollo del nifio o nifia que pueden estar indicando alguna dificultad.

e Busque orientacion en el centro médico para iniciar un programa de
estimulacién del desarrollo que le permita alnifio o nifia recibir una atencion
adecuada.

e Busque orientacion en el centro médico o Centro Zonal dellCBF sobre la
nutricion adecuada para el nifio o nifia. Revisela alimentacion que le brinda
y en caso necesario cambiela para responder a sus necesidades.

e Revise el ambiente en el cual se desarrolla el nifio o nifia y realice los

cambios que considere pertinentes.

3.2.6.¢,.Como diferenciar la discapacidad cognitiva de otras dificultades o
trastornos?

En algunas ocasiones la discapacidad cognitiva se puede confundir con otras
dificultades o trastornos, por tal razén se recomienda tener en cuenta los

siguientes aspectos:



Dificultades de aprendizaje:Se caracterizan por problemas en la adquisicion de
la lectura, la escritura y las matematicas. Estan asociados a bajo
rendimientoacadémico. La capacidad intelectual y la adaptacion escolar son
normales.

Discapacidad cognitiva:La dificultad en el aprendizaje es generalizada y afecta
la adquisicion de repertorios basicos desde que la nifia o el nifilo son muy
pequefios como imitacion, percepcion, memoria y/o comprension. La capacidad
intelectual esta por debajo del promedio esperado para su edad. Se afecta la
adaptacion escolar. Requiere de adaptaciones para participar en procesos de
aprendizaje en educacion regular.

Trastornos de la comunicacién:Se caracterizan por deficiencias del habla o el
lenguaje, incluyen trastorno del lenguaje expresivo, tartamudeo y otros trastornos
de la comunicacion donde se alteran la articulacion, expresion o comprension del
lenguaje.

Discapacidad cognitiva:La comunicacion est4d alterada en la expresion
y/ocomprension.Hay demoras en la aparicion del lenguaje, tienen unritmo mas
lento y no alcanza el nivel esperado paralaedad.Afecta las habilidades de
adaptacién social comopedir ayuda, trabajar en grupo, expresar emociones.
Trastornos generalizados del desarrollo:Se caracterizan por alteraciones
generalizadasen multiples areas del desarrollo. Se incluyenalteraciones de la
interaccion social (en el juegoy la integracion con otros nifios) alteraciones dela

comunicaciéon (no expresan emociones) y lapresencia de comportamientos y



actividadesestereotipadas o repetitivas (balanceos). Porejemplo, el trastorno
autista.

Discapacidad cognitiva:Capacidad intelectual inferior al promedio, lentitud o
menos logros que otros niflos de su edad. Déficit significativo en la conducta

adaptativa como vestirse, o tener autonomia para realizar tareas, entre otros.

3.2.7. Estilos de crianza

Las investigaciones en crianza han sido fundamentales para comprender los
procesos de socializacion y desarrollo infantil. Generalmente, se han enfocado en
las relaciones del nifio con el encargado de su cuidado. Entre estos ultimos
pueden considerarse a la madre biolégica o adoptiva, el padre, un abuelo o
abuela, una madre sustituta u otro cuidador primario con el cual se relacione de
manera consistente’.

Los padres son los principales gestores para el desarrollo de los hijos y solos
pioneros en practicar los estilos de crianza, que influyen en los procesos
desocializacion. La familia es el primer grupo donde se implementan este tipo de
estrategias, es decir, lo que los padres desean que ocurra respecto a sus hijos y
los medios para alcanzar esos estados deseables. Estas metas y estrategias de
socializacion que empléenlos padres con los hijos se corresponden con el tono de

la relacion, con el mayor menor nivel de comunicacion (aceptacion-rechazo, calor-

’JORGE, Elizabeth. & GONZALEZ, Maria C. (2017). Estilos de crianza parental: una revision
tedrica. Informes Psicolégicos, 17(2), pp. 39-66 http://dx.doi.org/10.18566/infpsic.v17n2a02



frialdad, afecto-hostilidad, proximidad-distanciamiento) y con conductas para
encauzar el comportamiento del nifio o la nifia (autonomia-control, flexibilidad-
rigidez, permisividad-restriccion). Los estilos educativos, las pautas de crianza
representan la forma de actuar de los adultos respectoalos nifios ante situaciones
cotidianas, la toma de decisiones o la resolucion de conflictos.

Existe acuerdo entre los autores, al afirmar que suelen utilizarse como
equivalentes las expresiones de estilos de crianza, pautas de crianza, estilos
parentales y modelosdecrianza.De un modo genérico, los estilos de crianza se
definen como los conocimientos, actitudes y creencias que los padresasumen en
relacion con la salud, la nutricién, la importancia de los ambientes fisico y social y
las oportunidades de aprendizaje de sus hijos en el hogar. Es decir, que los estilos
de crianza se refieren al entrenamiento y formacion de los nifios por los padres o
por sustitutos de los padres.

Asimismo, se puedendelimitar como “esquemas practicos quereducen las
multiples y minuciosas practicaseducativas paternas a unas pocasdimensiones,
que, cruzadas entre si endiferentes combinaciones, dan lugar adiversos tipos
habituales de educacionfamiliar”.

Segun la Real Academia Espafiola (2001), la palabra crianza deriva de creare, que
significa nutrir y alimentar al nifio, orientar, instruir y dirigir. La crianza implica tres
procesos psicosociales: las pautas, las practicas y las creencias acerca de la
crianza. Las pautas de crianzas relacionan con las normas que siguen los padres
frente al comportamiento de los hijos, siendo portadoras de significaciones

sociales.



Estas pautas también se conocen como estilos de crianza, y es preciso sefialarse
gue cada cultura provee las pautas de crianza de sus nifios.

Por otro lado, las practicas de crianza se ubicanen el contexto de las relaciones
entre losmiembros de la familia, donde los padresjuegan un papel importante en la
educacion de sus hijos. Esta relacion esta caracterizada por el poder que ejercen
lospadres sobre los hijos y la influencia mutua. Las practicas sonacciones,
comportamientos aprendidosde los padres ya sea a raiz de su propiaeducacion
como por imitacidén y se exponenpara guiar las conductas de los nifios.

Por dltimo, las creencias acercade la crianzase refieren al conocimientoacerca de
como se debe criar un nifio, a las explicaciones que brindan los padres sobre la
forma como encauzan las acciones de sus hijos. Es decir, certezas compartidas
por los miembros de un grupo, que brindan fundamento y seguridad al proceso de
crianza. Estos trescomponentes de los estilos educativos (pautas, practicas y
creencias), presentes en las relaciones entre padres o madres hijos o hijas, como
un todo, determinan el ajuste de los nifios y nifias a los diferentes contextos en los
cuales se da su desarrollo psicosocial.

En este sentido, los padres crean suestilo de crianza educativo para cada unode
sus hijos. Los diferentes estilos dependende una multiplicidad de factores,
talescomo la cantidad de hijos que tienen,el género de cada uno, la ubicacion enel
orden (hijo mayor, del medio o menor), la salud y la apariencia fisica.
Asimismo,estos estilos se ven influidos por el ambitosocial, cultural y religioso al

que pertenecela familia.



Los estilos de crianza son asumidos como procesos interactivos de naturaleza
bidireccional que ocurren de manera continua y compleja, que se refieren a
comportamientos de los padres y madres manifestados para guiar a los nifios y
nifias hacia el alcance de los fines de la socializaci6n®

Para la crianza también se da una clasificacibn de acuerdo a aspectos
determinantes de la cultura y ciclo social en el que se rodean las personas
involucradas en la crianza ya sea de padres a hijos, o diferentes entes familiares
y/lo sociales encargados de guiar a los nifios y nifias en condicibn o no de
discapacidad °

Es de vital importancia que las familias puedan reconocer la influencia y alcances
del tipo de crianza que les proveen a los nifios y nifias de acuerdo a su condicion,
con fin de implementar acciones o practicas que les permitan desarrollar sus
habilidades y potencializar las capacidades para desenvolverse en los diferentes
entornos donde transcurre su vida, de tal modo que genere mayor independencia
en las actividades cotidiana, que a su vez puedan ser controladas con facilidad 1°
Siendo de este modo en que investigadores como Isaza, Bardales y Manjarrés

han referenciado que los estilos de crianza se clasifican y caracterizan de acuerdo

8Laura Isaza y Cecilia Gloria Henao, «Influencia del clima sociofamiliar y estilos de interaccion
parental sobre el desarrollo de habilidades sociales en nifios y nifias», Persona, 0.015 (2012), 253
<https://doi.org/10.26439/persona2012.n015.138>.

°Dora Manjarrés, Crianza y discapacidad: modelo de apoyo y fortalecimiento desde los contextos
familia y escuela* Upbringing and disability: support and strengthening model from the school and
familia context, 2014.

0Estefany Sarai Bardales y Diana Elizabeth La Serna, «<ESTILOS DE CRIANZA Y DESAJUSTE
DEL COMPORTAMIENTO PSICOSOCIAL EN ADOLESCENTES DE UNA INSTITUCION
EDUCATIVA ESTATAL, CHICLAYO - 2014», 2015
<http://tesis.usat.edu.pe/bitstream/20.500.12423/340/1/TL_BardalesChavezEstefany LaSernaGan
ozaDiana.pdf> [accedido 10 marzo 2020].



a las creencias, pauta y practicas que se dan durante la interaccion familiar. (ver
figura 1).

Figura 1 Representacion comparativa de estilos de crianza
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e Autoritarios
La principal caracteristica de este estilo es la falta de comunicacion y de afecto.
Prevalecen el control, la obediencia, las criticas y las exigencias de madurez en
todo momento. Los padres son extremadamente estrictos e intransigentes y
exigen obediencia total, buscando que sus hijos o hijas se ajusten a un patrén de

conducta, que los lleva a crecer en medio de normas establecidas, tanto morales



como de comportamiento, las cuales deben ser cumplidas sin discusion y, de no
cumplirlas, se los castiga severamente!?.

La educacion que brindan los padres que tienen este estilo de crianza es rigida y
no dan razones a sus hijos del por qué se imponen las reglas; no tienen en cuenta
sus necesidades educativas, sus intereses u opiniones.

Se evidencia cuando el nifio o nifia se concibe como limitado, desvalido, sin
capacidad para tomar decisiones por su situacion de discapacidad, en este caso el
padre o madre se convierte en el Unico decisor quien sabe lo que le conviene o0 no
y en ultimas quien toma las decisiones con imposicion determinando lo que puede
0 no puede hacer, lo que le conviene o no. Las normas son impuestas, son rigidas
e inflexibles, los hijos o hijas tienen pocas posibilidades de opinar frente a éstas y
la consecuencia al infringirla es generalmente el castigo fisico. El autoritario
parece presentarse con mayor frecuencia en situaciones en las que hay menor

compromiso a nivel comportamental y cognitivo!?

e Democratico responsable o participativo

Este estilo se caracteriza de manera general por situaciones relacionales en las

gue se establecen normas negociadas, flexibles y con la participacion tanto del

adulto como del nifio/a, lo cual permite que exista una autorregulacién del

11Elizabeth Jorge y Maria Cristina Gonzalez, «Estilos de crianza parental: una revision tedrica»,
Informes psicolégicos, 17.2 (2017), 39-66 <https://doi.org/10.18566/infpsic.v17n2a02>.
12Doodlekit Builder, kAPOYO A LAS FAMILIAS EN LAS PAUTAS DE CRIANZA DE NINOS CON
DISCAPACIDAD», 2019.



comportamiento en la que median tanto, factores internos como externos. Se
flexiona en las consecuencias de los actos y su implicacion en la convivencia, lo
que le permite al nifio/a tener claridad frente a las condiciones y consecuencias del
acatamiento o no de la norma 13

Este estilo les permite a los padres fortalecer el vinculo y mejorar la interaccion
con los nifios y/o nifias, debido a que se caracterizan por ser muy receptivos
dando lugar a analizar y entender motivos de ciertos comportamientos de tal
manera que logra establecer parametro de forma adecuada disminuyendo el

margen de ausencia de coexistencia pacifica en el hogar 14

e Indiferente - negligente
Es un estilo parental que se caracteriza por el desinterés de los padres hacia lo
hijos, puesto que en la mayoria de los casos se evidencia abandono, ausencia de
control sobre las situaciones que enfrentan los menores. Este estilo aplicado a los
nifios/as en condicidbn de discapacidad cognitiva se baja estimulacién, y un
desarrollo de habilidades por debajo de los niveles que podrian tener, provocando
conductas antisociales en los nifios. En este caso los nifios aprenden a través de

experiencias propias®®

13Dora Manjarrés, Crianza y discapacidad: modelo de apoyo y fortalecimiento desde los contextos
familia y escuela* Upbringing and disability: support and strengthening model from the school and
familia context, 2014.

4Susana Torio, José Pefia, y Mercedes Inda, «Estilos de educacién familiar», Psicothema, 20.1
(2008), 62-70 <https://www.redalyc.org/pdf/727/72720110.pdf> [accedido 10 marzo 2020].

5Dora Manjarres, Lineas de accion para el apoyo y fortalecimiento a familias durante la crianza de
nifios y niflas con discapacidad (Manizalez, 2018).



e Permisivo
Dentro este estilo encontramos los padres que no establecen normas ni patrones
claramente definidos y tienden al consentimiento extremo de sus hijos ligado a su
condicion. De igual forma se encuentran los padres que ceden ante las demandas
de su hijo (a) con discapacidad por miedo a sus reacciones: pataletas, rebeldia y
conductas disruptivas, el control lo tiene el nifio o nifia, dominando la relacion los
impulsos y deseos o intereses espontaneos, o sea, cuando la discapacidad trae un
mayor compromiso comportamental y cognitivo, los padres tienden a ser mas

permisivos, acceden facilmente a las demandas del hijo/a 16

3.2.8. Lateoria general de los sitemas

Hasta bien entrada la segunda mitad del siglo xx el método de la ciencia consistia
esencialmente en dividir el todo en partes y examinar cada una de ellas
aisladamente. En la década de los afios treinta y siguiendo el dictum aristotélico,
<<el todo es mas que la suma de las partes>>, surge la teoria general de
sistemas, principalmente a través de la obra de Von Bertalanffy. Este autor sefial6
la existencia de una ciencia de los <<todos>> (sistemas) y no sélo de las partes:
<<en tanto que antes la ciencia trataba de explicar los fendbmenos observables
reduciéndolos al juego de unidades elementales investigables independientemente
una de otra, en la ciencia contemporanea aparecen unidades elementales
investigables independientemente una de otra, en la ciencia contemporanea

aparecen actitudes que se ocupan de lo que un tanto vagamente se llama

16Builder.



“totalidad”, es decir, problemas de organizacion, fendmenos no descomponibles
en acontecimientos locales, interacciones dinamicas manifiestas en la diferencia
de conducta de partes aisladas o en una configuracién superior; en una palabra,
“sistemas” de varios ordenes, no comprensibles por investigacion de sus
respectivas partes aisladas>>.1’

Como sefiala HernandezAristu (1991), el reto de Von Bertalanffy fue desarrollar
una teoria que tuviera un caracter general<<de ciencia basica>> que diera una
cierta coherencia a las diversas ciencias, buscando construcciones tedricas
amplias, generalizadas y aplicables a fendmenos en diferentes campos.

En su aplicabilidad, la teoria general de sistemas puede ser considerada como
una ciencia de la globalidad (holistica), puesto que ha influido tanto en las ciencias
naturales, en las ciencias humanas, como en las ciencias politicas y sociales, asi
como en la informética, la inteligencia artificial y la ecologia.

Los planteamientos de Von Bertalanffy estaban referidos a una concepcion de
sistema definido por su apertura ala intercambio enérgico con el entorno, lo que le
permitia por diversos caminos alcanzar un estado de equilibrio. Conceptos como
sinergia, interrelacién, equifinalidad, geneantropia, permitieron caracterizar esta
primera generacion de sistemas abiertos. La propia evolucion de la teoria de
sistemas género en su interior un proceso de diferenciacion bajo una serie de
reformulaciones y agregados que permitieron nuevas y mas radicales atribuciones

a los sistemas.

17VISCARRET, Juan Jesus. (2014) Modelos y métodos de intervencion en Trabajo Social. Madrid,
ES: Difusora Larousse



La teoria general de los sistemas afirma que las propiedades de los sistemas no
pueden ser descritas significativamente en términos de elementos separados. La
comprension de los sistemas solamente se presenta cuando se estudian los
sistemas globalmente, involucrando todas las interdependencias de sus
subsistemas. Luhmann (1983) sefiala en este sentido que la realidad y los
fendbmenos no son independientes, sino que existe relacion entre ellos. En esta
interaccion, indica que el sistema es tan importante como el medio, ya que ambos
son lo que son producto de su interaccion, de tal forma que cualquier cambio en el
medio afecta al sistema y cualquier cambio en el sistema afecta al medio.

La teoria de los sistemas pone, pues, especial énfasis en las interacciones, en las
transacciones, en las interrelaciones, como elementos fundamentales para
comprender las dindmicas complejas que se producen. Este hecho es
especialmente importante para el Trabajo Social, ya que, el comportamiento, los
acontecimientos, los hechos y los procesos sociales no pueden ser entendidos de
forma aislada, sino que tienen que ser tratados desde el punto de vista de la
interaccion. Esta concepcion desplaza la atencion del objeto del Trabajo Social,
dejando de lado una concepcion causal e individualizada de la intervencion, a una
concepcién en la que pasan a tener mas relevancia el entorno, los cambios que se
producen en €l y en las transacciones con los mismos. Esta reflexion tedrica es
importante para el Trabajo Social, ya que le permite superar la tradicional
diferenciacion metodologica del Trabajo Social: Trabajo Social individual, Trabajo
Social grupal, Trabajo Social familiar, Trabajo Social comunitario, ubicando la

practica profesional en un nuevo plano donde lo importante pasa a ser la



interaccion del individuo con los diferentes sistemas que aparecen en su entorno,
siendo pues necesario un Trabajo Social <<integral>>. HernandezAristu sefiala
que <<en el estudio del individuo (del texto) nos tenemos que fijar,
necesariamente, en el medio (contexto) si queremos entender la situacion en su

totalidad>>.

3.3. Marco conceptual

3.3.1. Concepto de Familia

La familia es un grupo de personas que estan unidas por un vinculo consanguineo
0 por una relacion personal que los hace unirse con la finalidad de formar una

organizacion que les permita desenvolverse en la vida.

“El sentido de identidad de cada miembro se encuentra influido por la pertenencia
a la familia en particular. El sentido de separacion e individualizacion se logra a
partir de la participacién en diferentes subsistemas familiares y extra familiares”

(Minuchin. 1994 (a): 80)

3.3.2. Socializacién en familiay discapacidad

El concepto de socializacion en la familia y desde la perspectiva de la
discapacidad, es fundamental para la construccion del individuo en sociedad, ya
que de acuerdo a este proceso es posible que el ser humano interactue y logre

desenvolverse en un medio que le permita construir su propia identidad.



‘La familia es por excelencia el grupo social en que se replican modelos,
estereotipos y valores socialmente aceptados; sin embargo, también tiene el
potencial y la capacidad de transformar la estructura social, sus servicios y las

reglas de comportamiento e interaccién” (Brogna, 2009:342).

3.3.3. Lafamilia como agente de integracion

La familia puede concebirse como un agente de integracion en la medida que
promueve estrategias de refuerzo y motivacion en pro de la una inclusion de su
hijo, en todos los ambitos sociales en el cual éste pueda desenvolverse y a su vez,
incentiva que éste pueda adquirir mayores oportunidades y avanzar en lo que
respecta a su condicion como discapacitado intelectual.

“La relacion escuela-familia es indispensable para que los padres entiendan el
diagnostico de su hijo y asuman la responsabilidad de una educacion conjunta”.

(Gémez; 2002:14).

3.3.4. Familia con hijos discapacitados

Para toda familia la llegada de un nuevo integrante produce cierta complejidad,
pues este se sistema familiar se ve interferido, debiendo reorganizar y
reestructurar su dinamica habitual. Esto se ve intensificado, cuando el nuevo

integrante padece de discapacidad intelectual.

Para muchas familias este proceso es sumamente dificil, ya que existe una fuerte

responsabilidad, un desgaste fisico, psicolégico y econdémico dentro de lo que



significa la discapacidad de un familiar. Existe en algunas familias una fuerte
capacidad de resiliencia, lo cual les permite sobreponerse y unirse ante
situaciones complejas.

Estas familias se hacen mucho mas fuertes y buscan ayuda ya sea profesional o
en personas que puedan facilitarle la adaptacion a esta nueva situacion. Pero a su
vez, también existen familias que se resisten al cambio y con respecto a la
tematica de discapacidad, se niegan rotundamente a vivir este proceso,
desarrollando un sentimiento de rechazo y frustracion que les impide adaptarse a

la llegada del integrante discapacitado.

“El trabajar con las familias constituye una parte importante de las actividades
docentes. Sobre todo, cuando el nifio presenta un tipo de NEE, constituye un
momento especial critico que requiere de la sensibilidad de quienes deban
comunicar la noticia y aun asi constituird una dura prueba de discapacidad para
afrontar algo tan inesperado que, especialmente en estos momentos iniciales,

puede sobre pasar su capacidad de reacciéon” (Villena;2007:53).

3.3.5. Conflictos asociados a las familias con hijos con discapacidad

Los conflictos asociados a la familia con discapacidad son variados, estos
dependen considerablemente de la capacidad que tiene la familia para sobrellevar
una problematica de esta magnitud. Ciertamente las familias se ven sumergidas

en problematicas que surgen a raiz de la discapacidad del integrante en la familia



y sufren crisis ante esta situacion que redundan en problemas de pareja, inclusive

separaciones, ya que no son capaces de soportar esta dificultad.

Con respecto a los conflictos que recaen en las familias, pero desde una vision
externa socialmente, vemos la discriminacion como primer factor influyente en lo
gue respecta a la exclusion social. La discriminacion esta completamente ligada a
los prejuicios “un prejuicio es un sentimiento favorable o desfavorable, con
respecto a una persona 0 cosa, anterior a una experiencia real o no basado en

ella”. (Allport; 1968: s/p)

3.3.6. Concepto de Discapacidad

Discapacidad hace referencia a una limitacion ya sea fisica o0 mental que afecta a
una persona, imposibilitandola a realizar una actividad de manera autbnoma e

independiente.

“Es el resultado de las dificultades de adaptacion al entorno que experimenta una
persona causa de sus limitaciones intelectuales. Dichas limitaciones pueden
deberse a multiples causas, desde anomalias genéticas, traumatismos obstétricos
y enfermedades que dafian el sistema nervioso, hasta graves limitaciones en la

estimulacion recibida en periodos criticos del desarrollo.” (Gomez; 2002:232).



Discapacidad: Persona que no puede realizar ciertas actividades debido a la
alteracion de sus funciones intelectuales o fisicas*®.
Discapacidad cognitiva:Capacidad intelectual inferior al promedio, lentitud o0 menos
logros que otros nifios de su edad. Déficit significativo en la conducta adaptativa
como vestirse, o0 tener autonomia para realizar tareas, entre otros*®
Crianza: Proceso en el tiempo y el espacio que permite tener cuidado del nifio
hasta que se hace adulto?®
Estilos de crianza:Describen los modos como los padres reaccionan y responden
a las emociones de su nifio. Su estilo de crianza se relaciona con la manera de
sentir las emociones?!
3.4. Marco legal
e Ley Estatutaria 1618 de 2013:“por medio de la cual se establecen las
disposiciones para garantizar el pleno ejercicio de los derechos de las
personas con discapacidad™??
e Ley 1346 de 2009:Por medio de la cual se garantiza que los nifios y
nifias en condicién de discapacidad tengan derecho a expresar su

opinién libremente??

18 Diccionario prehispanico de dudas (2005) Real Academia Espafiola [en linea] [Consultado:
enero, 24 de 2020] Disponible en: http://lema.rae.es/dpd/srv/search?key=discapacitado
90rientaciones pedagdgicas para la atencion y la promocién de la inclusién de nifias y nifios
menores de seis afios con discapacidad cognitiva. [en linea] Bogota, Colombia [Consultado: enero,
22 de 2020] Disponible en: https://www.icbf.gov.co/sites/default/files/cartilla-cognitiva-7.pdf

20 SEPYNA. La crianza: su importancia en las interacciones entre padres e hijos. [en linea] Madrid,
Espafia. [Consultado: enero, 24 de 2020] Disponible en:
https://www.sepypna.com/articulos/crianza-importancia-interacciones-padres-hijos/

21 Los estilos de crianza [en linea] Informacion para los padres. [Consultado: enero 24, de 2020]
Disponible en: http://www.parentingcounts.org/parent-handouts/informacion-para-los-padres-los-
estilos-de-crianza.pdf

22MinSalud, LEY ESTATUTARIA 1618 DE 2013, 2017.
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https://www.sepypna.com/articulos/crianza-importancia-interacciones-padres-hijos/
http://www.parentingcounts.org/parent-handouts/informacion-para-los-padres-los-estilos-de-crianza.pdf
http://www.parentingcounts.org/parent-handouts/informacion-para-los-padres-los-estilos-de-crianza.pdf

e Ley 1098 de 2006: Por la cual se expide el codigo de infancia y
adolescencia %4

e Decreto 1421 del 29 de agosto de 2017: Reglamento6 en el marco de la
educacion inclusiva y la atencion educativa a la poblaciéon con
discapacidad. Conforme a ello, en sus apartes considerativos, presenta
un recorrido legal y jurisprudencial relacionado con el Derecho
Fundamental a la Educacion y el acceso que al mismo debe garantizar
el Estado.

En ese sentido, el Decreto cita articulos extraidos de la Constitucion
Politica de 1991 con relacién a la libertad de las personas, indicando
que estas nacen libres e iguales ante la Ley, que recibiran la misma
proteccion y trato de las autoridades y gozaran de los derechos,

libertades y oportunidades sin ninguna discriminacion.

4. Metodologia
4.1. Tipo de estudio
La presente investigacion se abordé desde el enfoque cualitativo, este “se basa en
métodos de recoleccion de datos no estandarizados ni predeterminados
completamente. Tal recoleccidn consiste en obtener las perspectivas y puntos de
vista de los participantes (sus emociones, prioridades, experiencias, significados y
otros aspectos mas bien subjetivos). También resultan de interés las interacciones

entre individuos, grupos y colectividades”.'®

23Congreso de la Republica de Colombia, «LEY 1346 DE 2009», 2009
<https://www.defensoria.gov.co/public/Normograma 2013 _html/Normas/Ley_ 1346 2009.pdf>
[accedido 10 marzo 2020].

24Congreso de la Republica, «Derecho del Bienestar Familiar [LEY_1098 2006]», 2006
<https://www.icbf.gov.co/cargues/avance/docs/ley 1098 2006.htm> [accedido 10 marzo 2020].



Esto permitira caracterizar, identificar y analizar diversos estilos de crianza familiar
teniendo en cuenta, variables, aspectos, dimensiones o componentes del
fendbmeno a investigar.

4.1.2 Método
Este estudio fue realizado desde el método sistémico, el cual consiste en
identificar reglas, series de patrones y sucesos para prepararnos de cara al futuro
e influir en alguna medida, es decir, el investigador sintetiza las superaciones en la
imaginacion paraestablecer una explicacion tentativa que sometera a prueba a
través, de instrumentos que permitan conocer la influencia de los estilos de
crianza en dos nifios con discapacidad cognitiva.

4.2. Poblacion y muestra

4.2.1. Poblacién
Personas con discapacidad intelectual o cognitiva de la ciudad de Popayan.
4.2.2. Muestra
Se abord6 dos familias, se tomé de referencia un nifio de siete afios de edad, y en
la otra familia se contdé con una nifia de catorce afios de edad, los dos
diagnosticados con discapacidad cognitiva.

4.3. Fuentes y técnicas de recoleccion de informacion
Con la familia uno se opto por la observacion del participante y una entrevista
semiestructurada, lo cual sera desarrolladoen los siguientes parrafos. Con esta
técnica de recoleccion de datos se dio lugar a establecer contacto con las
unidades de observacion por medio de los cuestionariospreviamente

establecidos.Por otro lado, las entrevistaspermitieronla interrelacion en el dialogo



abierto con esta familia, de ahi que se apunté al aspecto asistematico o libre en

algunos momentos pero estructurado y focalizado en otros.

De otro lado, en la familia 2 se aplicé una entrevista estructurada, una entrevista
con la existencia de un objetivo de investigacion un poco mas regido a preguntas,
en donde no se espera que las respuestas posean cierta profundidad o un
contenido ordenado. Las entrevistadorasse encargaron de elaborar preguntas
pero con cierto grado de flexibilidad para seguir o noel cronograma sobre la forma

de llevar las preguntas y su formulacion.

En ambas familias la espontaneidad llevd a que se dialogara libremente
generando temas de debate surgidos a medida que la charla fluye, puesto que al
ser adaptable y libre, se logra un clima ameno que habilita la profundizacién sobre
los temas de interés y permite la repregunta cuando se hizo mencion de algun
tema de interés.

4.3.1. Observacion Participante
La observacién consiste en un registro sistematico, valido y confiable de
comportamientos o conducta manifiesta, esta se caracteriza por la interaccion con
sujetos observados; implica adentrase profundamente ensituaciones sociales y
mantener un papel activo, asi como una reflexion permanente. Estar atento a los
detalles, sucesos, eventos einteracciones.

4.3.2. Entrevista semiestructurada



Las entrevistas semiestructuradas se basan en una guia de asuntos opreguntas y
el entrevistador tiene la libertad de introducir preguntas adicionales para precisar

conceptosu obtener mayor informacion.

4.4 Proceso para organizar la informacién

Rejilla

La técnica de rejilla es un instrumento de evaluacion psicologica de las
dimensiones y estructura del significado personal. Recibe este nombre por el
hecho de emplear una matriz en la que involucra constructos por un lado y por
otros elementos significativos. Estos elementos significativos son personas
elegidas por el sujeto como mas representativas en su mundo, asi mismo son
elementos el yo actual del sujeto y el yo ideal. Estas personas suelen ser una o
dos decenas y se clasifican segun su funcién interpersonal con el sujeto

(padre, madre, pareja, jefe, amigo, persona no desable).

Esta técnica fue creada por George Kelly en 1955 dentro de su Teoria de los
constructos personales y se enmarca dentro de las técnicas conocidas como
subjetivas.Este instrumento se utilizé para la caracterizacion de las familias, el
cual consistié en la recoleccién de datos personales y contextuales, a través de

una elaboracion propia.

Guia de temas



Este se realizé por categorias, de acuerdo a primero; conocimientos respecto
al tema de discapacidad, segundo; los estilos de crianza familiares, y tercero

por las relaciones interpersonales.

4.5 Recursos

4.5.1 Humanos
— Integrantes de las familias colaboradoras
— Nohemi Velarde Diaz y Kelly Yhoana Lopez Valencia: Investigadoras
principales.
— Dr. Antonio Cordoba: director trabajo, docente programa de Trabajo

Social.

4.5.2 Materiales

Tabla 1Tabla de Egresos

CONCEPTO CANTIDAD (Q) VALOR VALOR TOTAL
UNITARIO (V/U) (VIT)

Gastos 10 $30.000 $300.000
personales
GASTOS
GENERALES
Papeleria 300 $200 $60.000
Servicios publicos 30 $3600 $108.000
Suministros 10 $20.000 $200.000
GASTOS DE
COMUNICACION
Internet 2 $40.000 $80.000




Impresos 300 $200 $60.000
Minutos 1000 $100 $10.000
telefénicos

INVERSIONES

Equipos 1 $1.350.000 $1.350.000
TOTAL GASTO E $2.168.000
INVERSION

Imprevistos (10%) $215.800
TOTAL $2.383.800

Fuente: Elaboracion Propia

Capitulo V- La discusion y analisis de los resultados

5.1. Caracterizacion de los estilos de crianza familiar

En relacion a la caracterizacion de los estilos de crianza para nifios/as en
condicion de discapacidad se realizaron dos entrevistas semi-estructuradas
dirigidas a dos familias de Popayan, Cauca en las cuales se evidencia un estilo de
crianza autoritario por parte de Ximena Guzman Ordofiez hacia su hijo Jarith
Camilo, quien evidencia ser bastante receptiva a los comportamientos del menor,
del mismo modo que lo estimula fisica y emocionalmente, denota poner limites a
conductas inaceptables, reglas y reconoce enteramente cuales son los atributos
intelectuales y del mismo modo plantea las reglas con las que debe cumplir al
igual que recibe un buen trato de Juan Gabriel Mufioz quien es la actual pareja de
la madre y figura paterna del nifio.

Es importante mencionar que se deben poner reglas y supervisar el grado de

perfeccion con el que realice cada una de las actividades propuestas es una de las



principales practicas en la crianza del nifio mencionado. La madre a creado el
ambiente propicio para que el nifio se sienta en confianza de expresar cada una
de las situaciones que afronta diariamente, con el fin de recibir un consejo y
permitir que sus padres se enteren de los sucesos sean buenos o malos,
reduciendo los niveles de castigo que se le otorgan por las conductas inadecuadas
gue tiene ocasionalmente en los diferentes entornos, teniendo en cuenta que los
cambios le generan estrés y deriva comportamientos agresivos hacia los demas.

En el caso de Nathalia, con la cual se realiz0 la misma entrevista semi-
estructurada y arroj6 como resultado un estilo de crianza democratico
responsable, en la cual la nifia tiene poder de participar en la toma de decisiones
sobre lo que tiene capacidad; dando el ejemplo de su forma de vestir, sin
embargo, su condicién de discapacidad cognitiva no le permite distinguir muchas
variables sobre lo que esta bien 0 no en sus relaciones interpersonales motivo por
el cual el cuidado que le dan a su edad es bastante protector en comparacion de
otras nifias de su entorno familiar que se les facilita cuidarse de forma
independiente dentro de lo que cabe decidir. Hay un alto grado de crianza
permisiva debido a que su misma condicidn no le permite acatar y ejecutar
acciones en relacion a todo lo que se le debe limitar a una persona de su edad,
mostrando el ejemplo basico de que prefiere ver tv que estudiar y para su madre

es aceptable debido a su condicion.

Figura2 Caracteristicas de la crianza

Caracteristicas de la Jarith Camilo Nathalia

crianza




Debe cumplir con

tareas en el hogar Siempre Ocasionalmente

Puede decidir sobre lo

gue le gusta A veces Siempre

Interactua facilmente
con los integrantes de
la familia No Si

Acata las ordenes con

facilidad Si No
Figura paterna ausente Si Si
Dependencia Si Si

Fuente: Elaboracion propia
Los estilos de crianza influyen muchoen la vida de los hijos y la maméa de Camilo
considera que en ocasiones los padres desconocen estos aspectos y no saben
cuando fallan o aciertan, pero entonces ella considera la necesidadde ser fuerte
para tomar una decision, pedirle que haga algo y exigirle cumplimiento. En ciertos
momentos hay que imponerles porque si no los nifios hacen lo que quieren,
dice.En el tiempo libre caminan, cocinan y se consienten, le gusta mucho
dormir.La progenitora prefiere no hablar acerca del trato que quiere para su hijo
con los visitantes, asi sean familia, porque no comprenden el proceso que se lleva
con el nifio en el diario vivir. En esta familia vemos un claro ejemplo de padres
autoritarios que por momentos son inflexibles, exigentes y severos cuando se trata
de controlar el comportamiento, puesto que tienen muchas reglas y exigen

obediencia a su mandato. Suelen estar a favor del castigo como forma de




controlar el comportamiento de sus hijos y debido a esto los nifios tienden a ser

irritables, temerosos o temperamentales.

Bajo la mirada de la descripcion sociodemografica de la familia de Natalia Unas
Delgado se permite dilucidar el tipo de familia mono parental con jefatura
femenina, conformada por cuatro personas, entre ellas:lamadre Omaira Delgado
Burbano de 50 afios de edad, un hijo, Danny Yair Unas Delgado de 17 afios de
edad, unasobrina,Yisela Ordofiez Delgado de 19 afios de edad, quien tiene una
hija de 14 afios de edad cuyo nombre es Natalia unas delgado. Todos oriundos del
departamento de Narifio, actualmente viven en la ciudad de Popayan en el barrio
los tejares.

Los ingresos econdmicos del hogar son proveidos por la sefiora Omaira Delgado
quién funge como costurera con ingresos mensuales de $400.000 pesos. Se
identifica de acuerdo a lo referido por la madre Omaira Delgado, que la relacién
entre sus dos hijos es distante puesto que su hijo Yair es malgeniado y brusco con
Natalia lo que genera rechazos constantes, él no tolera ninguna de las actitudes ni
entiende a cabalidad la condicién discapacidad cognitiva que posee la nifia.Dicho
en palabras de la misma madre, casi nadie tiene tiempo para compartir con ella,
excepto una prima, con quien lleva una buena relacion. La progenitora manifiesta
gue su hija no conoce a su padre y que incluso, hace seis meses inicioun tipo de
comunicacion con él por WhatsApp.La nifia manifiesta intencion de ampliar esta

relacion. Con respecto a esto César Merino Soto y Stephan Arndf mencionan que:



Desde la antigiiedad, la relaciéon padre-hijo hasidoreconocida como un eje critico para la
salud mental de ambos ypara las direcciones que toma la influencia dominante del padre
sobre los hijos. A través de los afios ha proliferado la investigaciénsocioldgica y psicolégica
centrada en la dindmica intrayextrafamiliar para explicar y predecir los resultados
conductualesen las siguientes generaciones, a través la crianza. En uno de los

campos mas proliferos de la psicologia, esto es la medicidnpsicoldgica, la investigacion de
la crianza ha avanzado un pasoimportante con la construccién de instrumentos de

medicion quedescriban los estilos de crianza definidos por la teoria.?®

Respecto a las condiciones habitacionales,la familia cuenta con vivienda propia
construida en madera y techo de zinc que consta de cuatro habitaciones, un bafio,
cocina y un patio trasero, tiene los respectivos servicios publicos y aunque esta
rodeada de zona verde, las vias de acceso a la vivienda son secundarias.

Con respecto a la descripcién sociodemografico familiar de Nathalia, se evidencia
gue es una familia disfuncional debido a que las relaciones entre los miembros no
dan cuenta de una coexistencia pacifica, se resiente la ausencia de la figura
paterna y la Unica a cargo de las responsabilidades econémicas del hogar es la
madre, quien no goza de empleo permanente, lo que conlleva a su vez a disponer
de menos tiempo para acompafar a Nathalia en sus actividades sociales y/o
culturales. El cuidado de la nifia esta a cargo de familiares, quienes también son

SusS vecinos.

Partiendo del hechos de que esta familia se cataloga como disfuncional, se

permiten evidenciar algunas caracteristicasque en términos basicos apunta a que,

2MERINO SOTO, César y ARNDF,Stephan. Andlisis factorial confirmatorio de la Escala de Estilos
deCrianza de Steinberg: validez preliminar de constructo.Vol. XXIl, 2, 2004.



en ocasiones, no pueden cubrir ciertas necesidades de la vida cotidiana desde el
punto de vista psicologicos y afectivo y como no son tratados surgen conflictos

gue se trasmiten de generacion a generacion dentro del sistema familiar.

En esta familia también se puede notar cierta tendencia a vivir en negacion, es
decir, no querer reconocer el comportamiento y la actitud del adicto, constante
evasion de problemas, no se permite hablar por miedo, temor e inseguridades, es
notable la codependencia y la sobreproteccion. En otros momentos la ausencia de
limites y la desigualdad familiar se vuelven protagonistas y las peleas constantes
aumentan la falta de empatia, compresion y sensibilidad de los miembros de una
familia.

De acuerdo con la informacion proporcionada por la familia de Nathalia, la nifia
cuenta con un acompafamiento parcial por parte de la madre en las actividades
diarias y tiene el apoyo de otros familiares que se apersonan de su cuidado y la
llevan a cumplir sus responsabilidades escolares.

Algunos familiares entienden la condicién de discapacidad que posee, pero no
cuentan con la posibilidad de proporcionarle a la nifia el tratamiento médico que
requiere ni siguen las recomendaciones que la nifia necesita de por vida. Como ya
se menciono, Nathalia recibe el constante rechazo de su hermano, quien no le
demuestra ningun grado de afectividad o intencion de compartir espacios en la
casa o cualquier otro lugar en el que se puedan encuentran.

Omaira Delgado, la madre de Nathalia, asegura que le gustaria participar mas en

la vida de su hija pero su empleo no le permite permanecer en el hogar. Viendo las



ventajas de esta situacion, la sefiora afirma que esto le permite a la nifia socializar
libremente con otras personas de su alrededor, puesto que recibe
recomendaciones de sus familiares e interactia con ellos. Es importante aclarar
gue las relaciones interpersonales de Nathalia no son del todo inclusivas debido a
gue su entorno se basa en compartir, Unicamente con primos, primas y tias
cercanas. En este orden de ideas Dora manjarrescarrizalez, docente de la

universidad Pedagogica Nacional dice:

En el caso de los nifios y nifias con discapacidad esaiun mas relevante y complejo el papel
gue juegala familia, teniendo en cuenta que su condicionpuede afectar de diversas
maneras el desarrolloa lo largo de las distintas etapas del ciclo vital,ademas de estar en
interaccién con las barrerasque el entorno le presenta, quedando en mayor 0 menor
desventaja frente a las posibilidades de accién y de crecimiento. La familia en estos casos,
debe propiciar y gestionar oportunidades quegaranticen el desarrollo maximo de sus
potencialidades, el ejercicio de sus derechos, la promocionde proyectos de viday la

inclusion social.26

Por otro lado, la familia de Jarith Camilo Papamija es biparental
reconstruida,conformada por la madre, Ximena Guzman de 28 afios de edad, de
ocupacion docente, quien vive en unién libre con el sefior Gabriel Mufioz de 35
afos de edad, segundo padre de Jarith y padre bioldégico deDilan mufioz de 5
afos de edad yJeaneth Mufioz Guzman de 2 afos de edad. Todos oriundos de la
Vega Cauca y quienes actualmente viven en la ciudad de Popayan, en el barrio

Tunel bajo.

26 MANJARRES CARRIZALEZ, Dora. Apoyo y fortalecimiento a familias
para la crianza de nifios con discapacidad. Universidad Pedagdégica Nacional. Instituto Cinde.
Bogota-Colombia, 2012.



La madre refiere que la familia cuenta con buenos lazos afectivos filiales y
conyugales, que existen adecuados canales de comunicacion y que se manejan
espacios de diadlogo para la resolucién pacifica de conflictos familiares.

Jarith Camilo, quien presenta una discapacidad cognitiva, debe asistir a terapias
de fonoaudiologia y fisioterapia. La madre explica que en el momento las terapias
estan suspendidas por ausencia de asignacion de citas en la EPS, lo que lleva a
qgue no puede recibir el medicamento que lleva el nombre
carboximeticelulosacada, tratamiento que debe tomar de por vida de acuerdo con
su diagnostico del area de salud. A Jarith se le ha diagnosticado con el sindrome
de Moebiushipotonia.

La familia de Jarith Camilo es funcional, esta conformada por 5 integrantes y
aungue se evidencia la ausencia del padre biologico del nifio, la familia cuenta otra
figura que se ha encargado de suplir las necesidades paternales.

La madre asegura que hay una excelente comunicacién entre los miembros, tanto
entre padres como entre hermanos, cada uno de los miembros reconoce la
condiciobn de discapacidad que posee, es aceptado totalmente y tiene
acompafamiento constante en las actividades cotidianas en los diferentes
entornos que lo rodean. Pertenecen a una estratificacion baja, sin embargo,
expresan tener una economia estable que les permite sustentar todas las
necesidades bésicas.

Desde las condiciones habitacionales la familia cuenta con vivienda propia, en
obra negra, de ladrillo, techo de zinc y puertas de madera; consta de tres

habitaciones, un bafo, sala, cocina y un patio de trasero, tiene instalados



losrespectivos servicios publicos y alcantarillado. Las vias de acceso a la vivienda
son terciarias, el lugar se percibe tranquilo rodeado de zona verde y con buen
espacio para gue los nifios jueguen.Referente a las actividades extracurriculares o
espacios de ocio ven peliculas, leen cuentos en familia y los domingos salen a
caminar.

Se nota el acompafiamiento a Jarith Camilo desde las actividades cotidianas
realizadas en casa hasta las escolares, la madre se encarga del cuidado del nifio y
cada uno de los integrantes de la casa estan atentos a cualquier situacion que se
presenta con él. Teniendo en cuenta que no tiene la capacidad de aceptar los
cambios con facilidad y de sentirse a gusto con nuevas personas 0 incluso con
familiares cercanos a los que no ve constantemente, la familia ha tomado la
decision de rodearlo siempre de las mismas personas evitando variar sus
cuidadores.

En esta familia se permite ver la autoridad y liderazgo parental de manera efectiva
puesto que da soporte, proteccion y socializacion de los hijos y cuidado de otros
miembros vulnerables de la familia. También la estabilidad esta caracterizada por
la claridad, consistencia y patrones de interaccion predecibles, desde a la
adaptabilidad, que da cuenta de la flexibilidad para satisfacer las necesidades de
cambio internas y externas y ayuda a afrontar eficazmente el estrés y los
problemas que surjan. Los integrantes de la familia se desenvuelven en una
comunicacion abierta caracterizada por claridad de reglas y expectativas,
interaccion placentera y variedad de expresiones emocionales y respuesta

empatica.



Durante el recorrido de crianza del nifio, la familia se ha mostrado sobreprotectora,
y democratica debido a que le permiten participar activamente en las
conversaciones sobre tematicas del hogar que incluyen los compromisos y
comportamientos de quienes lo componen.Aunque es evidente la ausencia del
padre bioldgico, el nifio convive con la pareja de su madre quien cumple con la
funcién de jefe de hogar y reconoce cada uno de los cuidados que se deben tener
con Jarith Camilo en relacién a la condicién de discapacidad que posee.

5.3Rol asumido por las familias en la crianza de los nifios con discapacidad

cognitiva

Para la identificacion de roles se extrajo informacion sociodemografica que permite
describir el tipo de familia a la que pertenecen los nifios escogidos para el
desarrollo de la investigacion y también se implementaron entrevistas
semiestructuradas a las familias de Nathalia Unas Delgado y Jarith Camilo
Pampamija, menores en condicion de discapacidad, con el fin de analizar los roles
asumidos por cada integrante de la familia, quienes participaron de forma
voluntaria en el proceso y permitieron obtener la informacién a continuacion.

El rol asumido por la familia de Nathalia da cuenta de un interés por llevarla a
potenciar sus capacidades desde los alcances que la familia tiene. La madre
asegura que en la cita de control con la neuropediatra, diagnosticaron a la nifia
con discapacidad cognitiva y otras afectaciones a raiz de problemas asociados a
un tumor. Asegura que aunque la ha llevado a controles no ha contado con la
capacitacion respectiva u orientacion acerca de como trabajar en casa o0 cOmo

manejar una situacion de este este caracter.



Bajo las condiciones de normalidad en el diario vivir, Nathalia estudia en la tarde y
cuandoladiagnosticaroncontaba con mama presente puesto que tenia la ventaja
de trabajar en casa. El afio pasado fue despedida y se vio forzada a buscar otras
oportunidades, todas incluian trabajar fuera y esto la alejo del proceso de su hija.
Uno de los valores familiares que considera importantes en la formacion de Natalia
es la capacidad de entender a la primera y defenderse sola, la capacidad de
decidir con propiedad y tomar la opcidn que no la dafie o le afecte.

La comunicacion de la madre con la nifia se basa en evitar las mentiras y
fortalecer los vinculos de confianza, que se abra con su mama y confie que es una
adulta responsable capaz de guiarla lo mejor que pueda, no importando la
gravedad del caso. El estilo de crianza que han llevado a cabo es percibido en la
familia como ideal puesto que la madre considera que su hija evita estar en la calle
y no le dan tantas libertades como a otras nifias de su edad. Aclara que no es una
nifia que mantenga encerrada pero ella siempre sabe dénde esta su hija y con
quién.

En el entorno escolar se evidencian comportamientos que tienden a la dificultad
para crear lazos de amistad, la nifla manifiesta ser de pocos amigos por un
incidente que tuvo en la primaria y la marcé. Es interesante entender cémo la
madre prepara a Nathalia para enfrentarse a la sociedad. Ella acude a los
consejos y advertencias acerca de situaciones de la vida diaria como evitar andar
sola y cuidarse de los desconocidos. También hace hincapié en lo mucho que le

hubiera gustado que su hija supiera distinguir lo bueno de lo malo y ser capaz de



tomar decisiones asertivas. La madre no esconde la preocupacion que esto le
generay se angustia por la suerte que pueda correr su hija.

Las responsabilidades delegadas apuntan a los quehaceres diarios, como tareas
gue pueda llevar a cabo para su edad, pero siempre y cuando esté supervisada.
Prefiere hacerlo ella o encarga a la prima porque asegura que su hijo no tiene
paciencia para esta labor.

Es importante hablar con la nifia sobre el diagndstico y a esto la mama responde
gue de lo que méas ha hablado es acerca de las enfermedades del corazén y de
los controles del cardidlogo o de la cirugia del tumor con sus respectivas citas con
oncologia. EI acompafiamiento de psicolégico o social no se hace notar puesto
que la pediatra que diagndstico a la
Nathalia con la discapacidad cognitivadijo que era leve y que ella si aprendia, pero
mas despacio, explicandole una y otro vez. Después de un tiempo la madre dejo
de ir porque no se sentia en la capacidad econémica de transportarla ni contaba
con el tiempo, a eso se le sumo6 que tampoco le gustd la pediatra, puesto que
sentia que no la revisaba, con excepcion de la primera vez, a fondo, siempre se
dedicé a escribir. Este proceso durd cerca de tres afios, en la actualidad no
asisten a ninguno de estos procesos. No la ha llevado con especialistas desde los
7 afnos, lo que quiere decir que lleva 3 afos sin seguimiento. En el momento
Nathalia tiene dos cirugias del corazén y una de un tumor en el estbmago.

Los dias en casa transitan con la normalidad de si mismos. Nathalia estudia en la
tarde y a veces se levanta tarde, desayuna y se va a jugar con unas primas cerca

de casa. Cuando tiene que irse a clases se empieza arreglar desde las diez, a las



once ya debe estar almorzando; se arregla sola pero necesita el empujon para que
no se relaje.Los cuadernos y uniforme tiene que organizarlos el dia anterior.

En el tema relacionado con las reglas, la madre asegura que ella las entiende, y
aungue a veces las desobedece por ver television o por jugar, luego realiza lo que
se le pidio. Suele escuchar cuando se le llama la atencion y atiende al llamado.
Cuando se le da una instruccion hay que estar dispuesto a recordarselo dos y tres
veces mas, en caso de no atender al tercer llamado entonces se procede a
hablarle con mas firmeza o usar la amenaza. Si por otro lado ella hace algo bueno
la familia trata de motivarla, de recordarle que ella si puede, de que son posibles
ciertas cosas si se lo propone, si es juiciosa.

El proceso de crianza de Natalia es compartido con las tias cercanas que la
reprenden si hace algo indebido, también la aconsejan y la muestran la realidad de
lo que ocurre; finalmente la motivan a realizar o que esta bien. En ocasiones se
resiste a cumplir las normas y esto saca de orden a los familiares que estan
alrededor pero entienden que es una nifia. Si la situacion se complica entonces
dejan que la corrija la mama.

Los estilos de crianza en la formacion y el desarrollo de Natalia se enfocan en
queella sea capaz de realizar todo lo que se proponga y que mire que con
esfuerzo se pueden lograr muchas cosas.Los valores que consideran que son
importantes para la formacion de Natalia son el respeto, la responsabilidad y la
obediencia ya que teniendo en cuenta la participacion de Natalia en actividades
sociales, ella debe cumplir con tareas que a veces no le gustan pero son

necesarias. Las actividades que realiza en el tiempo libre suelen ser ver television



y jugar con las primas.La comunicacién de Nathalia va mejorando con el tiempo,
se abre mas y cuenta situaciones de su vida cotidiana como que le hicieron
examen o que alguien le esta peleando.

La manera en que la familia ayuda a potencializar las habilidades de Natalia se
centra en que se le motive de manera verbal para que ella logre lo que propone,
pero dificilmente se le lleva a un sitio o a otro por la dificultad econémica.Es
importante ensefiarle a Natalia a ser independiente para que se sienta mas segura
de ella misma, porque ahora es muy dependiente de la mama y siente miedo de
salir a la calle o de encontrarse en otros medios, por eso seria muy importante que
ella fueraautosuficiente. De ahi queen la casa tenga deberes y ciertas
responsabilidades como tender la cama o lavar el plato, también cocinar y asi.

En este caso se apuntan a las capacidades innatas de la nifia y realizar el proceso
a partir de ahi, de ahi que labor de sus tutores apunten a la guia oportuna para
potenciarlas y estimularlas. Natalia tiene habilidades que es necesario aprender
para que se desarrolle plenamente, como la capacidad de superacion, el esfuerzo,

el trabajo, la perseverancia, la autonomia o la fortaleza de caracter.

La comunicacion entre Natalia y la mama es buena porque Natalia le cuenta casi
todas las cosas y las demostraciones de afecto de parte de la familia cercana para
Natalia se reflejan cuando hace algo bueno como sacar buena nota. Los premios
van desde un abrazo, una salida al centro para que escoja algo que le guste hasta

ir a comer helado.En cuanto a los defectos y gustos de Natalia se puede decir que



es muy caprichosa y a veces es un poquito grosera. Con la convivencia ella deja
ver el tipo de ropa que le gusta y suefia con que quiere ser cantante.

La relacion de Natalia con el hermano es un poco complicada, pues cuando estan
de buen genio si se la llevan bien, pero suelen faltarse al respeto, ambos tienen un
caracter un poco fuerte.

Por otro lado, la mama de Jarith Camilo cuenta como es su proceso desde el
interior de la familia. Ella considera que los procesos de aprendizaje son mas
largos entonces lo que han tratado de darle a entender es que no selesdebe
plantear que son lentos sino que el proceso es mas largo para aprender. Eso es lo
gue le han explicado en el diagndstico de Camilo, que para la edad que tiene es
como si tuviera cuatro afios psicoldgicos. Lo que tratade hacer la familia es que él
vaya con los nifios del mismo nivel cronolégico porque piensan que el nifio va a
avanzar. Le recomendaron que lo llevara a Fedaryen donde fue valorado por 5
personas fisioterapeutas, fonoaudidlogos, apoyo social, una psicéloga y otro. Ellos
plantearon que Camilo estaba apto para ir a educacién regular con los nifios de la
misma edad.

Las orientaciones o capacitacién que han recibido sobre el tema de discapacidad
cognitiva se limitan al acompafiamiento de incluyente Popayan,que fue un
programa hecho por la alcaldia,desde un proceso de empoderamiento. Hay que
ser muy fuerte, dice ella, porque los procesos de ellos terminan beneficiando a
toda la sociedad y a él lo beneficia la inclusion, que la sociedad no lo aisle.
Normalmente Camilo se levanta a las 5:50, se bafia solo, se coloca el uniforme, se

viste solo, ellale ayuda a abotonarse el pantalon porque el manejo de los broches



es complicado la correa la organiza él mismo, con los zapatos no aprendio, pues
confunde el derecho con el izquierdo. Desayuna, se cepilla y se va para la
escuela. Entrafaltando 10 para las 7, se vuelve a vercon su madre a la hora del
recreo, pues trabaja en el mismo colegio, van a la tienda juntos a comprar algo de
comer. Al mediodia se devuelven caminando para provechar y jugar. Al llegar a
casa se quita el uniforme, lleva la camisa blanca a la lavadora y organizar los
zapatos, se cambia y se sienta a almorzar, ahi la tia los espera. Almuerzan y la
mama los acomparfia, mas o menos, hasta las 2 de la tarde; si tiene tareas la
mama le explica y vuelve a trabajar, llega a las 5 de la tarde y les prepara la
comida. En ese tiempo €l juega o a veces duerme con la tranquilidad pues es un
ambiente muy tranquilo. Como no esta en terapia,pues no hay cita ni hay agenda,
la mayoria del tiempo juega.

La acudiente trata de reforzar la escritura de grado primero, en donde aprendié a
contar del uno hasta el 10, el nifio reconoce estos nimeros y algunas letras.

Se le suspenden liquidos, mas o menos, después de las 5 de la tarde, ni jugé ni
aromaticas ni agua panela porque tieneel suefio muy fuerte y la mama cree que
por eso se orina la cama. Ahora que el marido esta trabajando todos duermen
juntos.

A Camilo le gusta mucho armar bloques. Un domingo si se levantan tarde, 7:30 a
8:00 de la mafana, desayuna un poco mas tarde. El almuerzo también es mas
tarde y después del almuerzo siempre van a un lugar a caminar, no
necesariamente que requiera abordar bus o moto, pero si vana un llano grande, o

a dar una vuelta en la parte de arriba del barrio. Ellos también querian una



mascota, pues se lo recomendaron para que ellos aprendan el cuidado y la
responsabilidad, estar pendientes del agua, del alimento, de que en la mafana
salga a hacer sus necesidades y ver que no se quede por alla afuera.

Solo la tia y la mama lo cuidan y el fin de semana que esta el esposo, él esta
pendiente para ayudarles con algun refuerzo o indicarles algo. El segundo padre
es muy carifioso con Camilo pero no le exige porque él dice que para eso él tiene
la mama. Y si, pero la mama piensa que si se porta mal hay que poner autoridad
porque pareciera que se le exige a los otros dos y a él no.Cuando se le corrige por
un error se trata de no hablarle duro o cuando es en lo académico se trata de
explicarle y si es necesario hacerle la demostracion en una hoja, se pinta.

Se les delega responsabilidades porque ellos saben que deben recoger los
juguetes y cuando comen jamas dejan el vaso en la mesa, siempre lo llevan a la
cocina. Por la altura no se atreven a ensefarles a lavar el plato y la ropa pues
tienen lavadora, pero deben estar pendientes del alimentoy agua de las mascotas,
de abrirles la puerta para que salgan yque los zapatos estén en el puesto al igual
que la ropa sucia.

Ya la mama no es la profe, él esta con otra, ahora siente que trabaja mas, o sea,
la nueva profe es un poquito mas efectiva y no es tan disciplina,ella esta muy
pendiente de comunicar todo lo que ocurre, con la excepcién de que la semana
pasada dijeron que no comunicara los procesos durante el recreo sino en horario

estipulado para atencion a padres.

En un andlisis situado en los contextos y dindmicas familiares y escolares de

nifio/as con discapacidad durante su proceso de crianza, este estilo se caracteriza



por tener dos tendencias, encontradas tanto en padres como en agentes
educativos,estas tendencias son dadas por el nivel de implicacion y apoyo de
acuerdo a las exigencias y compromisos tanto comportamentales como de salud
desde la discapacidad. Encontramos entonces el estilo permisivo en donde el

adulto se encuentra implicado o no implicado.?”

En el caso anterior encontramos el tipo de madre como agente educativo que
recibe el conocimiento y lo transmite a su hijo dentro del claustro institucional.
Dentro de sus comparieros las nifias son mas atentas, los nifios y suelen avisarle
a la mama cuando a su hijo lo van a dejar al salon. La reaccién cuando Camilo
hace algo que no se considera correcto, honestamente, a veces es castigarloal
pegarle en la cola o hablarle duro. No pasa muy a menudo porque él es muy
consciente de eso y sabe que no debe mentir o portarse mal. Por ejemplo si él
dice que quiere hablar con el papa, la mama se sienta y lo llaman hasta que
contesta.

La comunicacion con el papa es poca, lo ve dos veces al afio y se comunican
cuando el nifio lo pide, siempre es iniciativa de él. La mama prefiere no tocar el
tema para no crearle falsas expectativas, es mejor que €l mismo cree la figura de
Su papa, que él mismo decida cémo lo quiere ver.

Cuando él ve molesta a la mama4, lo primero que me pide es que no lo castiguen y
gue se va aportar bien, comparado con su hermano, el comportamiento de Camilo
es mucho mejor. Se interesa por ayudar a recoger, le gustan mas las cosas de la

casa, evita llegar sucio de la calle. El sigue las reglas mas facil.

2T MANJARRES CARRIZALEZ, Dora. Crianza y discapacidad: modelo de apoyo y fortalecimiento
desde los contextos familia y escuela. Universidad Pedagogica Nacional. Instituto Cinde. Bogota-
Colombia, 2014.



Camilo tiene un tic que parece emocional, en esto dice la madre que se parece a
ella, es afectivo y le gusta demostrarlo con todos los integrantes de la
familia.Incluso, €l es el Unico que se da cuenta cuando la mama esta pensativa, o
cuando esta triste, se acerca y la anima. Es el Unico que siente esta conexion
especial con la progenitora y esto lo lleva a ser detallista con ella.

Cuando hace algo bueno se le felicita y se le anima aque puede hacerlo
muchisimo mejor si lo hace despacio y con calma. Ama reir pero parece que
aprendié a fingir esta risa, esto se ha hecho notar cuando esta con los
comparieros, quiza para congraciarse con ellos.

La tia, dice la mama de Camilo, es muy ordenada, mucho mas que ella y lo ha
cuidado desde pequefio, tienen afinidad y aunque un tiempo no estuvo con él,
siempre la ha respetado. A veces se enoja cuando llega una persona nueva y no
quiere hacer las cosas que lo piden pero le hablan y le muestran que es por su
bienestar y él lo mejora.

Se habla mucho con él porque calla cosas que sabe que tiene que decir,
constantemente se queja pero no expresa lo que quiere o si le pasa o si le duele
algo, por lo demas la familia trata de explicarle cada asunto varias veces para
crearleconciencia de lo que se le esta pasando.

El'y su segundo padre tienen una bonita relacion, de hecho, es muy amena, como
si fueran amigos. Camilo le cuenta cosas y él lo escucha y en ocasiones esto
produce celos en Dilan, su hermano menor, porque siente que no le prestan
atencion. A Camilo le gusta inventar relatos, lo que lleva a la madre a pensar que

de pronto pueda estudiar alguna carrera relacionada con el teatro, los cuenta



chistes 0 mimos.
5.4 Analizar las posibilidades de empoderamiento familiar en relacién a los

estilos de crianza y la discapacidad cognitiva.

En toda familia es de vital importancia el fortalecimiento de los lazos afectivos, y
las familias con nifios y nifias en condicién de discapacidad se convierten en un
atributo de mayor relevancia debido a que la misma condicion los convierte en
personas mas perceptibles. El empoderamiento de las familias con este tipo de
casos se da a través de redes de apoyo efectivas como mecanismos de
fortalecimiento a nucleo familiar?®; compartir experiencias con otras familias que
posean casos similares le permite dar un mejor el manejo de situaciones del
mismo modo que influencia de manera positiva en los comportamientos o
conductas de los menores.

En relacion a la conducta agresiva de Jarith Camilo, al enfrentarse a los cambios
es importante implementar la mesa de paz como técnica para resolver sus
conflictos ante las situaciones estrés, que no le permiten tener un comportamiento
sano, la mesa de paz le permitird disminuir bloqueos emocionales fuertes. Esta
estrategia consiste en sentar a todos los integrantes de la familia o personas
nuevas con las que debe interactuar en una mesa donde compartan elementos,
del mismo modo que en el centro de la mesa este un objeto relajante como un

reloj de arena o similares que bajen el grado de emociones negativas de arte de

28|bid. P. 118



los nifios en condicion de discapacidad, dando lugar a compartir una experiencia
diferente de intervenciéon de nuevos vinculos sociales 2°

En el caso de la nifia Nathalia, la cual no tiene un acompafamiento permanente
de su madre, es importante que se pueda acoger a las leyes que protegen a los
nifios y cuidadores de personas en condicién de discapacidad con el fin de que se
pueda vincular a los grupos de apoyo, entidades y demas ciclos sociales
relacionados con la proteccidn y seguridad de las personas involucradas en el
mencionado entorno.

El empoderamiento familiar debeadoptar estrategias interactivas.Los padres que
participanactivamente en la prevencionson capaces de desarrollarestrategias para
el trabajoen red y explorar nuevasestrategias mas eficaces yadaptadas a la
realidad social.

Por ejemplo, la sefiora Omaira, podria asistir, con los integrantes de su familia, a
recibir tratamiento psicolégico ligado a la aceptacion y fortalecimiento de vinculos
afectivos que le permitan al hermano de Nathalia reflexionar y mejorar la relacion,
por medio de la ruptura de paradigmas o creencias errGneas acerca de las
situaciones que afrontan en el hogar, derivadas de la condicién de discapacidad
de la nifa.

Se potencializan los talentos de Natalia desde el canto pero solo lo que se le
pueda proveer dentro de casa, pues la familia no cuenta con el tiempo para
llevarla a un centro de musica. A ella le gusta cantar y dice que quiere ser

cantante.

2ibid. P. 123.



Con ella suelen ser siempre afectuosas, le gusta recibir abrazos y besos de la
mama. Aunque suele ser caprichosa y si no se quiere mover de un lugar ahi se
queda, esto se puede tomar como la oportunidad para mostrarle que cuando
quiere algo y se esfuerza lo puede lograr, porque es decidida. Se le regafia duro
porque es muy desobediente con sus deberes y responsabilidades, la madre debe
trabajar horas extra y cuenta con que ella cumpla con lo que le corresponde,
cuando no lo hace provoca frustracion y reacciones poco favorables.

Los encargados de corregirlason la mama y a veces el hermano, aunque mas la
primera que el segundo. Cuando se porta bien y hace lo que se le pide la felicitan
y la nifia lo hace ver como un juego de sorpresa al mostrar que cumplié con lo que
se le asign6. Mama e hija hablan mucho y de todo, se dan consejos sobre las
cosas que deben hacer, como deben ser y lo que no se debe hacer.

La madre reconoce que en cuestibn de tareas hay personas que no saben
explicarle entonces ella busca alternativas de ensefianza para que su nifia pueda
aprender. Hay profesores que no son conscientes de la discapacidad de Nathalia y
le hacen exdmenes que exigen mucho, sin embargo, cuando conocen el proceso a
la nifia le empieza a ir un poco mejor por eso considera que seria buena idea que

todos adoptaran estas medidas.

En el caso de Camilo, si les gustaria recibir orientacion sobre el manejo adecuado
de la discapacidad porgueentiendenqueno se las saben todas, también reconoce a
veces falla al no tenerle paciencia. Es importante saber hasta donde se le exige

para evitar llevarlo a la desesperacion y esto los ha llevado a aprender a ser mas



afectivos y carifiosos, han aprendido a escucharse y a evitar la sobreproteccion
porque le hace mas dafio.

Para el 2015 el nifio tenia tres afios y como madre trabajadora tuvo que dejar a
sus hijos al cuidado de otros, aun sabiendo que Camilo necesitaba el tratamiento,
el nifio fue atendido en este tiempo por Bienestar familiar y se acudio a una tia de
la mama para que lo llevara a las terapias, este proceso duré dos afos. Fue
complejo cuando ingres6 a un colegio mas grande pues adaptarse complico el
proceso debido a que constantemente se masturba y lo hace publicamente, sobre
todo cuando se deprime. Esta es una oportunidad para mejorar su vision se si
mismo y su vision del entorno que lo rodea.

La inclusidén en la institucion no era la adecuada y el manejo que se le dio a la
situacion causo traumas en el nifio, por lo tanto, el empoderamiento es necesario
gue cada situacion sea tratada con la precision que necesita.

De acuerdo a lo que la mama conoce, asegura que no se debe castigar
constantemente al nifio porque a veces no distingue lo que esta bien de lo que
esta mal y la idea es tratar de motivarlo a llevar su crecimiento dentro de los
parametros ideales.

Las Escuelas deben reconocer a la familia como los primeros educadores y
aprovechar bien este recurso convirtiendola en parte y brazo derecho de la
estructura organizacional. Asumiendo un papel prioritario en la formacion
delosnifios durante su estancia en el medio. Esta intervencion los beneficia
emocionalmente y al mismo padre de familia al nombrarlo como educador,

aumenta su autoestima porque en muchos casos en las areas marginales y



rurales el padre de familia se encuentra situado en un complejo de inferioridad, y
cuando descubre la importancia que tiene su sola presencia para la formacion de
su hijo, él mismo va valorando su papel como padre de familia.

Finalmente a la madre le interesa que Camilo seadesapegado de lo material
puesto que esto lo lleva a madurar y crecer como persona, a Ser mas
independiente y ver la vida como es. Cada situacion adversa es la oportunidad de
mejorar, de ensefar, de empoderar a personas que requieren un acompafiamiento
permanente.

Por otro lado, la discapacidad cognitiva de Camilo consiste en, que su desarrollo
mental est4 alejado en un promedio de un afio y medio de un nifio normal, lo que
lleva a verlo como alejado o distraido, asi pues, no se le puede exigir mucho, hay
gque atenderlo cuando necesita algo pero también exigirle hasta un limite

aceptable.

Hay normas y reglas por ejemplo para ir al bafio, para la ducha, para hacer tareas
y para descansar. La hora de dormir suele ser la mas compleja porque se acuesta
bastante tarde, pero hay dias que se acuesta temprano. La diversion y el
esparcimiento se complican puesto que las deudas no le permiten a la familia

realizar este tipo de actividades.

Se evidencia un cambio de comportamiento cuando la mama esta presente,
molesta mas, busca atencion y habla mas fuerte. Casi siempre la mama esta en

casa, sin embargo,cuando ella no esta basta con que el nifio tenga comida, o algo



de tomar y su comportamiento es aceptable. Mas que todo el domingo es el dia de
paseo con todos y suelen hacerlo al parque o a una cancha cercana.

El tiempo que la familia compartecon el nifio es en condiciones naturales y no en
los contactos super estructurados de los servicios y centros. Cuanto mas real sea
un contexto en el que se aprenda una determinada habilidad, mas probabilidad
existe para que esa habilidad sea traducida a acciones concretas en la vida diaria.
Es un hecho que no todas las familias tienen capacidad para pagar intervenciones
profesionales frecuentes o estan en la capacidad de desplazarse para recibirlas. El
costo de la atencion profesional de una persona con discapacidad intelectual es
muy alto, por lo que la economia familiar puede verse seriamente afectada

ademas de complicar aspectos laborales de las mismas.

Cuando intenta desobedecer o salirse de control la mama lo llama al orden
subiendo el tono de voz y parandose firme, si es otra persona que le habla, debe
llenarse de paciencia para esperar a que él asimile lo que se le estéa pidiendo.

Cuando hace algo correcto la reaccién suele ser aplaudir, pues siempre celebran
sus logros, lo felicitan. Celebran pequefios avances como usar de manera correcta
el bafio y asi, reconoce la mama, funciona mas que con gritos. En alguna ocasién

lo incentivaron con una chocolatina y funciono.

El abuelo no trata con ellos, o sea si se relaciona pero muy lejano, y los trata muy
duro, es “lefia vieja”, y con esto se refiere a que lo han tratado durisimo a él,

entonces trata asi mismo, pero como casi no viene, le molesta el ruido y a veces



cuando estan haciendo mucha bulla les dice que se callen y con eso basta. Las
abuelas los consienten mucho.

Cuando Camilo se resiste a las indicaciones la mamadebe esperar, sobre todo a la
hora del bafio, la hora de la ducha es la mas complicada puesto que no hay agua
caliente y el frio le molesta, toca bafarlo por la tarde.

En casa se maneja un dialogoconstante desde dos estilos, se da permiso pero
también se niega, todo esto con el fin de evitar que los nifios se pierdan. Esa es
una regla para ellos y ellos saben que si no las cumplen hay consecuencias, no
deben pasar la carretera sin un adulto, etc. Se evita el maltrato, pero se aplican las
reglas.

Ellos no deben traernada de otra casa, como juguetes o similares, no deben recibir
nada de otra persona que no sea de la casa, no robar y respetar lo de los demas,
asi lo quieran demasiado.A veces se les hace ver que no es posible comprarles lo
que piden y se les explica el por qué, otras veces, aunque se tenga para conseguir
lo que piden, no se hace para que valoren lo que tienen.

Por todo esto el empoderamiento familiar, y en definitiva, la participacién activa de
las familias en el procesos de los nifios, es una preocupacién no solo de los
profesionales sino de las propias familias, que se ha hablado en diversos espacios
y que en muchos casos no ha tenido eco; es de suma importancia capacitarles
para afrontar un acompafiamiento de por vida, si es necesario y cumplir con los
requisitos que un nifio en estas condiciones exige.

Se torna de caracter obligatorio, por tanto, a empoderar a las familias, generando

espacios de comunicacion intergeneracional que ayuden a comprender o



reconciliar ambas posiciones. De aqui la necesidad de arbitrar estrategias de
encuentro e intercambio que contribuyan a reducir estas dificultades y ofrezcan

cauces para fomentar la cultura del didlogo y la comprension intergeneracional.

A menudo se contempla el trabajo con la familia con una visién paternalista. Se
habla de “ensefar’ a los padres a ser buenos educadores, partiendo de su
supuesto desconocimiento o incapacidad, de facilitarles su propio desarrollo y una
toma de decisiones adecuadas en el ejercicio de sus funciones educativas. Es
cierto que las familias precisan de una formacioén adecuada para enfrentarse a la
complejidad de los retos actuales, pero no relegandoles a una posicién pasiva y
dependiente. Todo lo contrario, se debe favorecer la comunicacion e incrementar
sus competencias para que elijan las soluciones mas satisfactorias para ellos y
para todos los miembros de la familia. Es sabido que este empoderamiento debe
basarse en una apuesta mas global cuyo eje de fundamentacion se articule en
torno a la participacion familiar.

La apuesta consiste en recuperar la sociedad civil como agente protagonista y
corresponsable en la busqueda de soluciones, propuestas y alternativas a los
problemas de su entorno. Una apuesta basada en una cultura de la participacion
que parta de la conviccion de que las familias no s6lo tienen necesidades y

demandas, sino también soluciones.



Conclusiones

Segun lo analizado anteriormente es evidente que cada familia maneja un estilo
de crianza distinto, dando lugar a la diferenciacion de conductas de cada uno de
los nifios involucrados como también el comportamiento de sus familiares hacia
ellos. Por un lado encontramos a una familia permisiva, que no cuenta con el
tiempo, espacio o dinero para hacer mas de lo evidente y por el otro, encontramos
a una que se caracteriza por hacer un esfuerzo y mejorar en conjunto.

En el caso de la familia de Nathalia se evidencia incumplimiento de tareas
asignadas por parte de menor, malos tratos que emergen del rechazo continuo de
su hermano demostrando asi que carecen de convivencia pacifica.En el caso de la
familia Jarith Camilo, se denota mejores comportamientos, mayor confianza y
mejores relaciones interpersonales entre sus integrantes.

Esto permite entender que la comunicacién es una herramienta vital en los
procesos de ensefianza, tanto para personas con discapacidad o no, porque
puede ser dinamica y divertida, y esto llama la atencion del nifio, especialmente en
los que tienen alguna condicién. Estos nifios requieren necesariamente la
compafia de una familia que los guie poco a poco, les explique cada instruccion y
les facilite técnicas o les ejemplifique la manera mas facil en la que puedan
completar sus tareas diarias.

Para nadie es un secreto la necesidad de llevar a cabo los ajustes necesarios
dentro del sistema educativo para desarrollar la educacion inclusiva, en la regién y

el pais. Algunos de los traumas de los nifios evaluados en este trabajo fueron



ocasionados por sus profesores, tutores o directivos a cargo, por eso se deben
realizar las adecuaciones necesarias a nivel pedagogico y curricular que permitan
atender a todos que presentan barreras para el aprendizaje y darles el trato digno
gue se merecen. En este sentido, la Convencidén sobre los Derechos del Nifo,
adoptada por la Asamblea General de las Naciones Unidas, dispuso que “los
Estados Parte reconocen el derecho del nifio impedido a recibir cuidados

especiales”y se describe asi:

El Protocolo Adicional a la Convencién Americana de Derechos Humanos en Materia de
Derechos Econémicos, Sociales y Culturales, define que: se deberan establecer programas
de ensefianza diferenciada para los minusvalidos a fin de proporcionar una especial
instruccion y formacion a personas con impedimentos fisicos o deficiencias mentales.
Literal (e) articulo 13, y ademas indica que toda persona afectada por una disminucién de
sus capacidades fisicas 0 mentales tiene derecho a recibir una atencién especial con el fin
de alcanzar el maximo desarrollo de su personalidad. Asi en procura de alcanzar los
propositos sefialados, como lo especifica el literal (c), los Estados Partes se comprometen
a “incluir de manera prioritaria en sus planes de desarrollo urbano la consideracién de

soluciones a los requerimientos especificos generados por las necesidades de este grupo”

30
Durante las actividades realizadas con los nifios se puede denotar la necesidad de
una guia constante durante cada tarea por la falta de concentracién y la facil
distraccion.Hay que estar pendientes de que entiendan apropiadamente lo que se

les indica en las diferentes actividades y proporcionarles las herramientas, incluso

30Qrganizacion de los Estados Americanos, 1989, articulo 18.



demostrandole por medio de ejemplos de qué manera pueden trabajar de forma
mas sencilla.

Desde el punto de vista de trabajo social en trabajo con la familia es donde se
gesta la sociedad. Por esta razon se le debe tratar de manera oportuna y participar
activamente para evitar actitudes que la dafien. La familia es donde cada individuo
deberia desarrollarse como persona, obtener valores y crear una aptitud de
respeto y responsabilidad para con los demas.Therborn (2007) sostiene que la
familia y el matrimonio no estan desapareciendo ni convirtiéendose soélo en otro
ejemplo de relacién social, sino que siguen siendo la institucion dominante de
lasrelaciones sexuales y generacionales en el mundo.Asimismo, enfatiza que la
afirmacion de la igualdad de sexos y de géneros no tiene precedenteshistoricos vy,
por lo menos a un nivel global, parecen ser irreversibles. Ariza y de Oliveira
(2003)también sefialan que las transformaciones operadas en torno a la familia en
América Latina apuntan hacia la flexibilizacion del modelo tradicionalde familia,
MAas que a una crisis de la institucion familiar como tal.

Por esto es también importante que durante la realizacion de actividades de este
tipo, se tomen en consideracion los conocimientos previos del estudiante y de qué
manera se puede encontrar una relacion entre lo que él conoce y lo que se
pretende que llegue a aprender.Al poner en practica las actividades también hay
gue mantener presente los intereses del nifio y o que le ayudara mas durante el
proceso de aprendizaje a comprender a profundidad la materia. Los sucesos de la

vida cotidiana permiten que las actividades tengan sentido y puedan realizarlas



con propiedad, asi son mucho mas comprensibles los elementos que deben
aprender.

Una de las conclusiones mas importante es la paciencia que se requiere para lidiar
en el dia a dia con nifios con este tipo de condicion. El éxito del entendimiento del
nifio con el que se esté trabajando radica en no hacerlo sentir inadecuado o
incomodo pero si buscar un estado de confianza y tranquilidad para que él

desarrolle de mejor manera sus capacidades.

Sugerencias

Cuando un integrante de la familia es diagnosticado con alguna discapacidad, la
familia se siente desorientada y angustiada ya que esto representa un golpe para
todos. Se inicia, quieran o0 no, un proceso de etapas psicolégicas y emocionales
gue cambian segun cada caso, pero las conclusiones son las mismas.

Negacion al aferrarse a la idea de que el diagnostico no es correcto, culpabilidad
para encontrar el responsable, negociacion en donde la familia se encuentra mas
comoda hablando del tema con los especialistas y con el nifio,depresion pues
llega el agotamiento fisico y emocional con desanimo y finalmente la aceptacion
en donde reciben el diagndstico y empiezan a trabajar en él.

Todos los padres y familiares de personas con discapacidad deben darse el
tiempo que necesiten para pasar por estas etapas, esto va a permitir que puedan
asumir una posicion adecuada y centrada frente al tema. Cuando se saltan paso

del proceso, que es enteramente natural, vienen consecuencias impotencia,



angustia o panico y ninguno de estos aspectos ayuda al proceso de los nifios
diagnosticados.

Es importante documentarse acerca del tipo de discapacidad que presenta el nifio,
pues esto permitird acercarse de manera acertada al proceso. Las conversaciones
con los docentes del nifio del nifio no se deben dejar en un segundo plano, puesto
gue algunos de los infantes pasan mas tiempo en las instituciones educativas que
en casa y debe conocerse el diagnostico para que el estudiante reciba el trato que
corresponde. Cada pais tiene sus leyes en cuanto a la discapacidad, por lo que es
vital consultar mediante internet o en fisico las leyes que competen al tema. Todo
esto en pro de su desarrollo ideal en la familia, en la comunidad cercana y en la
sociedad en general.

Cada persona se destaca por uno o varios aspectos en los que es fuerte, los nifios
diagnosticados nos son la excepcion. Hay que enfocarse en las potencialidades e
intereses de ellos, animarlos a realizar actividades que le gustan y ofrecerles la
oportunidad de aprender por medio de ellas, siempre desde el acompafiamiento
guiado de su aprendizaje.

Como grupo de trabajo sugerimos respetuosamente que este proceso no quede
aqui, sino que la Universidad, por los medios ya propuestos, apunte a la
continuacion y sistematizacion de este proyecto, afiadiendo otras perspectivas y
fortaleciendo las ya propuestas.

Finalmente se necesita capacitar a los padres de familia frente a la discapacidad y

los estilos de crianza puesto que es una labor para toda la vida, las familias



necesitan ser empoderadas para orientar a sus hijos en su ciclo vital y recibir

acompafnamiento de profesionales en el tema.
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5. ANEXOS

Entrevista semiestructurada

Conocimiento de la discapacidad

¢En qué consiste el diagnostico de discapacidad cognitiva?

¢, Qué orientacidbn o capacitacion han recibido sobre el tema de discapacidad
cognitiva?

¢ Les gustaria recibir orientaciones sobre el manejo adecuado de la discapacidad?
¢ Como es un dia normal desde que su hijo se levanta hasta que se duerme?
Estilos de crianza

Cuando Natalia hace algo que no consideran correcto. ¢ Cual es su reaccion?

¢, Quiénes son los encargados del corregir al menor?

(¢, Cémo corrige a su hijo cuando comete un error? ¢,Qué método utiliza?)

Cuando hace algo que es correcto. ¢,Cual es su reaccion?

(¢ De qué manera felicita a su hijo cuando hace algo correcto?

¢, Como colaboran los familiares en proceso de crianza?


https://www.icbf.gov.co/sites/default/files/cartilla-cognitiva-7.pdf

¢, Si el nifio se resiste a seguir las indicaciones de los padres, como es su
reaccion?
¢, Como cree usted que influyen los estilos de crianza en la formacion o desarrollo

de su hijo?

Participacion de la familia

¢, Cuantas personas habitan la casa y que parentesco tienen con el nifio?

¢ Para usted que valores considera relevantes para la formacién del nifio?

¢ Tiene en cuenta la opinion de su hijo para la participacion en actividades
sociales?

¢, Qué actividades realiza su hijo en el tiempo libre?

¢, Como cree usted que es la comunicacién e interaccion con el nifio/a? y por qué?
¢, Respeta los gustos y diferencias de su hijo? ¢De qué manera?

¢, Como ayuda a potenciar las habilidades o los talentos de su hijo?

¢,Cree usted que es importante ensefarle a su hijo a ser independiente?

¢ Qué tan frecuente son las demostraciones de afecto hacia su hijo?

¢.Conoce los defectos, virtudes, gusto, suefios 0 metas de sus hijos?

Entrevista a la sefiora Omaira Delgado, Madre de la nifia Natalia

¢Natalia tiene algun tipo de diagndstico?

R/ Pues con una neuropediatra que la lleve a un control pues dijo que ella tenia
una discapacidad cognitiva y pues también aparte de esto tiene otros problemitas

uno del corazén un tumor.



¢Usted harecibido alguna orientacidén o capacitacion con respecto al tema?
R/ NO, pero si se le han llevado controles.

¢Le gustaria recibir orientaciones sobre el manejo adecuado que usted debe
tener con ella?

R/ Pues si

¢, Cémo de qué tipo’?

R/ Pues a veces no entiendo o las personas tampoco me entienden son cosas
como llegarles a ciertas personas acerca de la comunicacion.

¢,Como es un dia normal desde que Natalia se levanta hasta que se acuesta?
R/ Pues como ahora esta estudiando en la tarde, la verdad yo ahora no trabajo
agui hasta el afio pasado yo trabajaba aqui, pero la sefiora con la que trabajaba
me dijo que no podia seguir trabajando desde la casa entonces la situacion es
muy dura me toco salir a buscar trabajo a fuera.

¢, Qué hacia usted aca en la casa?

R/ Yo hacia bolsos costura, la sefiora con la que trabajaba fue muy buena me
sostuvo o hasta que pudo, pero un dia me dijo que ya no podia darme trabajo
ahora trabajo en el cadillal.

¢, Quién permanece con Natalia?

R/ Yo me levanto dejo haciendo el almuerzo, ella estudia en la tarde entonces
como por aqui alrededor casi todos son familia por aqui viven los tios vive una de

mis tias y aqui pues esta una de mis sobrinas, pero ella estudia y hay mafanas



que ella si esta pero solo a veces y de resto Natalia permanece aqui y pues aqui
viene mi tia me le sirve el almuerzo. Y la mujer de mi primo me la lleva al colegio y
me la trae pues cuando se levanta ella toma su agua de panela como es de
costumbre pues yo le dejo diciendo a ella que haga sus cosas tareas yo trato de
ver que haga en la noche cuando llego del trabajo yo llego tarde y entonces trato
de que no se quede con trabajos porque si no ella no coge responsabilidad en
este sentido ella si es un poco irresponsable aunque yo le hablo mucho a ella le
gusta mucho la television cuando salgo al trabajo le dejo recomendando que
tienda la cama jabone que se bafie almuerce y aliste para ir al colegio

¢A qué hora sale ella del colegio’?

R/ 6:45 pm.

¢, Cuantas personas habitan en la casa y que parentesco tienen con Natalia?
R/ Nosotros aqui vivimos cuatro mi hijo, yo, Natalia y yisela que es la prima.

¢Para usted que valores considera importantes en la formaciéon de Natalia?
R/ Pues me gustaria me hubiera gustado pues que mi hija hubiera sido como las
de méas personas ella entender entiende, pero a veces hay que explicarle me
hubiera gustado que ella aprenda a defenderse sola, pero pues en el caso de ella
no tengo esa confianza porque si cualquier persona le dice hagamos esto ella lo
hace si ella no tiene como esa capacidad como de decir si 0 no lo hago ahi es
donde yo siempre tengo esa preocupacion.

¢ Tiene en cuenta la opinion de Natalia para la participacion en actividades
sociales que hagan’?

R/ si



¢, Qué actividades realiza Natalia en el tiempo libre?

R/ Pues a ella lo que mas le gusta es ver television si porque yo le digo miga vea
coja un cuaderno repase, pero lo hace muy poco

¢Ella juega con amigos/a?

R/Ella le gusta jugar con las nifias pequefias

¢ Tiene amigos en el barrio?

R/Mas que todo son primos.

¢,Como cree que es la comunicacién gue tiene usted con Natalia?

R/ Si tenemos una comunicacién. Lo que mas le aconsejo es que no me va estar
mintiendo que me tenga confianza que me cuente las cosas porque soy yo la que
estoy bajo su responsabilidad y la que mas le podria ayudar en un caso delicado
con yo no vaya a estar escondiendo cosas ¢y Natalia que dice si es sincera? Pues
a veces si a veces

¢Como es larelacién y comunicaciéon con el hermano?

R/ Mas bien poca porque €l es asi como un poquito malgeniado, bravo la regafia
casi no hablan y no hay confianza para que ella le cuente cosas.

¢Digamos hoy domingo usted esta acé en la casa con ella o salen?

R/ pues yo digamos a veces salgo con ella porque con mi hijo no él no nos sigue.
¢Usted respeta los gustos que Natalia tiene y de qué manera?

R/ Si 6sea como le digo incierta manera hay que decirle vea eso le queda bien eso
le queda mal pero cuando se le va a comprar algo uno la lleva a ella y ella escoge
porque uno no le puede ir trayendo lo que no le gusta.

¢,Como ayuda usted a potencializar algun talento de Natalia?



R/ A ellas le gusta cantar pero que diga que yo le ayude no porque pues 0sea no
tengo ese tiempo para llevarla traerla o la plata para de pronto.

¢ Qué tan frecuentes son las demostraciones de afecto de usted hacia
Natalia?

R/ Con ella si siempre somos afectuosas a ella le gusta siempre cuando yo llego
ella sale a recibirme me abraza me da el beso lo mismo cuando me voy

¢,Con el hermano es igual?

R/ Mas bien poco porque como él es asi bravo o brusco con ella entonces toca de
lejitos y pues aqui casi nho me gusta dejarla aqui con el pero como por aqui casi

todos son familia eso me ayuda bastante.

¢ Conoce los defectos las virtudes que ella tiene 0 que le cuente algo de que
quiera ser en el futuro?

R/ Pues como yo le digo ella le gusta cantar y dice que quiere ser cantante lo que
mas ha dicho es eso los defectos en la personalidad que yo mas le he dicho a ella
es que es muy caprichosa uno va pues digamos en las calles y ella se planta ahi y
cuando no quiere no se mueve y si dice aqui me quedo eso es lo que mas le digo
tiene que dejar eso porque si no eso que ahora ha dejado un poco por que antes

era bastante uno andaba de afan y ella ahi se queda.

¢,Cuando Natalia hace algo que no considera correcto cual es su reaccion?

¢Como la corrige?



R/ Yo a ella la regafio duro porgue es muy desobediente por ejemplo digamos el
dia viernes no tuvo clases sabado y domingo tampoco y yo no vengo almorzar
agui porque me sale mas costoso Y el trabajo que yo tengo es temporal y nos dan
la opcidn de trabajar horas extras yo llego en la noche entonces le digo Natalia ahi
tiene ropa de lavar lave y ella no lo hace no hace lo que yo le dejo diciendo y eso
gue no le dijo arto trabajo yo le digo lave una o dos prendas porque a ella le queda
tiempo Yy en pequefa yo la castigaba con ortiga entonces ella la respeta cuando

no hace caso le digo voy por la ortiga ella sale corriendo hacer las cosas.

¢, Quiénes son los encargados de corregir a Natalia?

R/ Pues mi persona a veces el hermano la regafia y como aqui queda la prima en
ocasione le digo mandela a cualquier cosa para que ella vaya aprendiendo
entonces quien la corrige pues soy yo por que el hermano no tiene autoridad para

hacerlo.

¢ Qué método utiliza usted para corregirla?

R/ Hablarle fuerte y castigo con la ortiga cuando no hace las cosas que le mando
yo vengo y le hablo y le digo Natalia yo vengo cansada de trabajar y si usted no
hace lo que le digo la castigo y pues a veces no sé si olvida.

¢Cuando Natalia hace algo que es correcto o se porta bien como es su

reaccion?



R/ Pues cuando ella se porta bien cuando ella hace lo que le digo por ejemplo ella
me dice mami venga mire que yo barri le digo eso mija asi se hace asi debe ser
cuando estaba pequefia ella tendia la cama y cuando yo llegaba me hacia cerrar
los ojos y me decia abralos y era que habia tendido la cama yo ahi mismo le daba
un abrazo.

¢,Como colaboran los familiares que viven con ella en el proceso de crianza
digamos su hijo y su sobrina?

R/ Mi hijo no es tolerante con ella yo pues la motivo y mis otros familiares me
colaboran me ayudan a verla cuando yo me voy la dejo recomendando les digo

vayan a echarmele un ojito a la nifia, pero en la crianza soy yo la autoridad soy yo.

¢,Con respecto a la comunicacién como es?
R/ Natalia me escucha me pongo hablar las dos solas y hablamos mucho en ese
sentido le digo las cosas que debe hacer como debe ser y las cosas que no debe

hacer.

¢Como cree usted que influyen los estilos de crianza en la formacién o el
desarrollo que ella tenga lo que usted le esta inculcando a ella cree que
puede influir?

R/ Hasta el momento pues todo bien porque hay nifias que en la edad de ella que
son callejeras y todo eso y pues ella no y porque de pronto los papas no les

llaman la atencion les dan ciertas libertades y pues en ese sentido mi hijo no es



callejera no digo que se la lleve aqui encerrada pero no sale sin permiso y solo va

donde familiares cerca y cercanos.

¢, Qué le cuenta ella de las compafieras 0 compaferos le cuenta cOmo se
comportan con ella”’?
R/ Ella no es de que sea tan amigable en primaria si tuvo varios choques con unas

nifias que le peleaban por eso es como un poco distante en ese sentido.

¢Usted como prepara a Natalia para enfrentase a la sociedad?

R/ O sea pues como le digo yo de advertirle ciertas cosas le digo que no debe
andar sola como le dije en un principio me hubiera gustado que fuera una persona
que aprenda a diferenciar lo bueno de lo malo pero ella como que no tiene la
capacidad de hacerlo se le dificulta para diferenciar entonces yo si le hablo que
sepa diferenciar y que no debe andar sola porgue es riesgoso por que le pongo
de ejemplo a mi sobrina hace poco la robaron como a las cuatro de la tarde
entonces le digo si hacen eso con una persona bien con sus 5 sentidos que ya es
grande mayor de edad imaginese que puede pasar con una nifia 6sea yo me
siento en la preocupacion en ese sentido de que ella asi no sea atracandola la

pueden convencer facil.

¢Puede usted delegarle a su hijo responsabilidades con respecto a Natalia?
R/ Pues él le ayuda en tareas pero que yo esté a aqui bajo mi supervision yo le

digo mijo venga ayudele a la nifia tareas casi no me gusta que el este al pendiente



por que es como malgeniado o a veces la prima, pero casi siempre soy yo la que

esta pendiente.

¢Habla con Natalia acerca del diagnostico?

R/ Lo que yo mas le hablo en ese sentido son las enfermedades que ella tiene del
corazéon de los controles del cardidlogo o de la cirugia del tumor citas con
oncologia. ¢Ella tiene algun acompafamiento psicoldégico o social? De eso
NO ¢porque no? Pues 6sea yo si la llevaba, pero al pediatra la que me la
diagnéstico con la discapacidad cognitiva, pero ella me dijo que era leve, que ella
si aprendia, pero mas despacio, explicandole una y otro ves. Pero después de un
tiempo deje de ir alld una porque no me sentia en la capacidad econémica de
andarla llevando y trayendo a veces uno se siente sin un peso y otra por el tiempo
y tampoco me gusto lo de la pediatra es que ella personalmente no la revisaba, la
primera vez si, pero luego se dedicaba a escribir y no sé qué era como el
secretario el que la revisaba y ya y eso no me gusto le hice un seguimiento, pero

luego no me gusto y no la lleve mas.

¢Hasta qué edad la llevo a los controles?

R/ Cerca de tres afios ahorita hace tiempo que no la llevo, de acuerdo al
diagnéstico no se le ha hecho seguimiento desde los 10 afios a los 7 la
diagnosticaron, ella tiene dos cirugias del corazon y una de un tumor en el

estomago.



¢, Si ella se resiste a sequir las indicaciones que le da como es su reaccion?

Hablo mucho con el ella.

Entrevista a Yisela Ordofiez Delgado, prima de Natalia

¢ Sabes o conoces algo con respecto al diagnostico de Natalia?

R/ Si, pues lo que mi tia me contaba pues de que a ella le diagnosticaron el ¢se
dice retraso mental leve? la discapacidad cognitiva leve y pues lo que mi tia me
contaba.

¢ Te gustaria que recibieran capacitacion frente a como es el manejo
adecuado gque deben tener con ella?

R/ Si porque digamos que en la tareas hay personas que no saben como
explicarle a ella, digamos en matematicas, por ejemplo, se complica mucho
porque pues como buscar una alternativa de ensefianza para que ella pueda
aprender y digamos que los profesores también porque digamos que ellos a veces
no son conscientes de la discapacidad de Natalia y digamos que les hacen
examenes que le exige mucho, digamos que una profesora de ella me contaba
Natalia que, creo que es en Espafol o Sociales no recuerdo bien, que les hacia
examenes 0sea es que la verdad ella es un poquito inteligente por ejemplo a ella
se le dice algo y ella se graba las cosas por ejemplo las canciones ella se las sabe
toditas toditas, entonces el profesor se habia dado cuenta de que ella era asi
entonces se terminaba la clase y les hacia examen, entonces a ella le empezé a ir
un poco mejor en el colegio y no sé si esa técnica la podrian adaptar digamos que

otros profes.



Td gue estas aca también en la casa con ella, ,Como es un dia normal de
Natalia, desde que se levanta hasta que se acuesta?

R/ Pues ella a veces se levanta tarde y a veces se levanta temprano, ella
desayuna y luego se va a jugar con unas primas por allad a veces se lleva harto
tiempo y digamos que cuando tiene que irse a clases ella se tiene que arreglar, se
empieza arreglar desde las diez, ella sabe que a las diez se tiene que ir a bafar, a
las once ya estar almorzando, ella sola se arregla pero entonces uno a veces tiene
que salir diciendo “vea Natalia afanese que ya le cogio la tarde” y ya ella, ya ella
almuerza a las once y ya, los cuadernos y uniforme ella tiene que organizarlos el
dia anterior.

¢, Crees que Natalia sigue las reglas que deja la mam@, digamos debe hacer
esto, esto y esto, las tiene claras y las entiende?

R/ Ella si las entiende, pero digamos que no, a veces si las obedece, pero a veces
no, hay veces que digamos que por ver televisién o por jugar ella dice ay ahorita

mas ratico hago o asi.

Cuando Natalia hace algo que dices no esta bien hecho, ¢c6mo reaccionas o
como le hablas?

R/ Pues uno trata de decirle “vea Natalia lo que hizo estuvo mal”, igual la autoridad
la tiene la mama y uno pues ya habla con la tia y le dice vea paso esto paso lo
otro para que ella sea quien la corrija, pero igual uno le dice vea Natalia es que

esto no es asi.



¢, Qué método es el que ella utiliza para corregirla?

R/ Pues ella le habla y le dice, le explica una vez, le explica dos veces, pues si a la
tercera ella no hace caso, ella si la reprende un poquito mas duro. Digamos que a
veces le dice, pero es mas que todo como una amenaza, le dice “vea Natalia si
usted no hace tal cosa yo voy y traigo la ortiga y le pego”, si entonces ella ya hace

las cosas asi.

¢,Cuando ella hace algo correcto, como es tu reaccién hacia ella?
R/ Pues uno trata de motivarla, de decirle vea Natalia, vea que usted si puede, de
gue son posibles ciertas cosas si se lo propone, si usted es juiciosa, si es capaz

de lograr muchas cosas

¢De qué manera colaboras en el proceso de crianza de Natalia?
R/ Pues a veces cuando hace algo indebido, pues uno trata como de darle un
consejo, de decirle que asi no son las cosas o de motivarla a que se plantee

metas y no las pueda cumplir.

¢, Si ella se resiste a cumplir las normas, como es tu reaccion?



R/ Pues a uno le da como un poco de rabia, pero pues uno entiende que es una

nifia, y ya pues no le dice nada mas, pues se la deja que la corrija la mamay ya.

¢,Como crees que influyen los estilos de crianza en la formacion y el
desarrollo de Natalia?
R/ Digamos que ella sea como mas capaz de realizar las cosas y que mire de que

si, con esfuerzo se pueden lograr muchas cosas.

¢, Qué valores consideran que son importantes para la formacion de Natalia?

R/ El respeto, digamos que la responsabilidad y la obediencia

¢ Tienen en cuenta la participacién de Natalia en actividades sociales, tienen
en cuenta su opinion?
R/ Si digamos que a ella hay veces no le gustan cosas, y uno respeta que es

gusto de ella

¢Qué actividades realiza Natalia en el tiempo libre?

R/ Pues mas que todo ver television y jugar con las primas

¢ Como es la comunicacion de Natalia contigo?
R/ Pues digamos que como ya entrando en una amistad, ella le va contando a
uno, paso esto o en el colegio el profesor nos hizo un examen, o0 esa nifia me esta

peleando, digamos que por la convivencia.



¢,Como ayudas a potencializar las habilidades de Natalia?
R/ Pues digamos que en eso no influyo tanto, pues uno si le dice Natalia si usted
se lo propone usted puede, pero solamente eso, pero ya de decirle venga la llevo

a una escuela de canto o cosas asi no.

¢, Crees que es importante ensefiarle a Natalia a ser independiente?

R/ Si, para que ella se sienta como mas segura de ella, porque ahora es muy
dependiente de la mama y digamos, que ella siente como ese miedo de salir a la
calle o de encontrarse en otros medios, entonces seria muy importante que ella
fuera un poco mas independiente. Por eso es importante que ella aca en la casa
tenga ciertos deberes y ciertas responsabilidades. Como tender la cama o lavar el

plato, digamos que también ensefarle a cocinar y cosas asi.

¢Como ves que es la comunicacion entre Nataliay la mama?

R/ Es buena porque Natalia le cuenta casi todas las cosas a mi tia.

¢Hay demostraciones de afecto de tu parte para Natalia?

R/ Si, a veces cuando saca buena nota le doy un abrazo o le digo acompafieme al

centro yo le gasto, de vez en cuando vamos a comer helado

¢Conoces los defectos, los gustos de Natalia?



R/ Si, ella es muy caprichosa, a veces es un poquito grosera. ¢Los gustos? Pues
si uno en la convivencia se va dando cuenta de que le gustan ciertas cosas, por
ejemplo, la forma de vestir, ¢los suefios? Si, pues ella siempre dice que quiere ser

cantante.

¢, Qué opinidn tienes con respecto a larelacién de Natalia con el hermano?

R/ Pues es un poco complicada, pues cuando digamos que estan de buen genio si
se la llevan bien, pero es que hay veces Natalia, se encapricha o le falta al respeto
0 a veces es, al contrario, y asi, y es un poco complicada, pero a veces si es bien,
ambos tienen un caracter un poco fuerte.

Entrevista, a Ximena Guzman Ordofiez, mama de Jarith Camilo

¢En qué consiste el diagnoéstico discapacidad cognitiva?

R/ Pues es que los procesos de aprendizaje son mas largos entonces lo que me
han tratado de dar a entender que uno no de plantearles a ellos que son lentos
sino que el proceso es mas largo el proceso mas largo para aprender Eso es lo
que me han explicado en cuanto al diagndstico de Camilo para la edad que tiene
es como si tuviera cuatro afos psicologico psicoldgicas de 4 afios para los 8 afios
gue va a cumplir eso lo que tratamos de hacer es que €l vaya con los nifios de la
misma del nivel de nivel de la tele cronolégico novela psicolégica porque yo como
me pienso que qué le vas a hacer la regresion y no como que el avance mas
entonces por ejemplo personalmente me pas6 vos que ayuda en una ocasion y

me recomendaron que lo llevara a Fedar cuando fui a Fedar fue valorado por 5



personas fisioterapeutas fonoaudiologos apoyo social una psicologa y alguien
quiere ellos plantearon que Camilo estaba apto para ir a educacion regular con los

nifos de la misma edad.

¢, Qué orientaciones O capacitacion han recibido sobre el tema discapacidad
cognitiva?

R/ Pues en la escuela tenemos el acompafiamiento de incluyente Popayan eso
Fue un programa por la alcaldia operar también Pues qué hay que hacer el
proceso que era mAas comunicarle la vida que otra cosa contraria como
estimulaciones que se puede hacer las cosas es como mas un proceso de
empoderarlos a ellos y a uno. Uno debe ser muy FUERTE por que los procesos de
ellos terminan beneficiando a toda la sociedad y a él lo beneficia la inclusién que

la sociedad no lo aisle.

¢Les gustaria recibir orientacion sobre el manejo adecuado de la
discapacidad?

R/ Si, uno no se las sabe todas uno de mama uno a veces peca cuando él estaba
mas pequefo trataba como de darle todo que lo tuviera todo ahi incluso hasta se
demoro en dejar el pafal y esas cosas Entonces digamos que si era por su
discapacidad pero también como un nivel de exigencia que no le podia dar por el
apoyo que no le podia dar entonces al mismo tiempo nos ensefido que con €l no
podiamos ser muy afectivos O sea si ser cariiosos y que el carifio sea pues que él

tenga las comidas escucharlos cuando €l quiera algo pero no esa sobreproteccion



porque la sobreproteccion en él le hace se demoré Se demoré mucho mas en

evolucionar, cuando la empezamos Coémo va a soltar al prenderlo.

¢Y aqué edad se dio cuenta que era viable pues como soltarlo y dejarlo ser
nifo?

R/ Para el 2015 él tenia tres afios siempre como mama, como profe, como mujer
nunca he compartido la filosofia dejarlos irme, pero a mi me salié trabajo y él
requeria del tratamiento. Entonces como mi trabajo estaba entre 5y 6 horas de
aqui viajando si habia buena via queria dejarlo aca y para que la aprendiera
lenguaje toco llevarlo Pues a un lugar un hogar comunitario bienestar familiar y
dejarlo ahi pues para que lo llevaran a las terapias y mi tia se hacia cargo de él en
ese momento con ella él aprendi6 muchas cosas a colocarse las medias juntas
pero el uniforme veia me se queda mal dos dias era muy duro en el 2017 ya le
estuvo dos afios con mi tia y a ella ya estamos otra vez los dos pues bajo la
filosofia por ejemplo de que de que estar pendientes a ver como esta donde es el
tratamiento en la escuela por ejemplo cuando fue a cobrar él sabia caminar pero
no sabia bajar gradas no sabia correr a la sensacion de que se estaba chocando
con todo el mundo por el campo visual del es cuando los demas nifios corrian él
era muy nervioso Entonces el estar en un lugar tan amplio también empez6 a
hacer eso pues Hay momentos en que cumplo complicado encontrar el equilibrio
saber qué hacer hasta donde que tanto puedo como quien dice apretar para que

rinda lo que tanto soltar Es como eso es complejo es algo como que hay que ir



mirando porque él por ejemplo en la escuela en preescolar que se hizo pop6 en el
salon.

A él siempre le ha gustado Como masturbarse no tocarse los genitales pero
cuando se deprime lo hacia mucho mas se oye nada mas haciendo Eso terminé
preescolar y ya en primero Pues si era me dio muy duro a los 15 dias el proceso
por ejemplo No rendia ya ni en las terapias No hacia nada en la escuela Y de
pronto errores como mama de no haber hecho una notificacion por escrito de que
el nifio estaba haciendo regresién de que nifios necesitan un estimulo en el que el
nifio necesitaba mas acompafiamiento por parte de la docente sino que cogi lo

saque de clase.

¢Usted le dio clase a él en primero?

R/ Yo en primero lo saqué el otro salon y me lo llevé para mi salon donde dicto
clase eso fue un accidente que paso por eso me hicieron un llamado de atencion
pero yo lo hice mas pensando en él y no en haciendo dafio que le hacia a él
porque si se me ha planteado que él deberia estar con otra profe de que tenia
derecho a tener una mama y de una profesora pero pues en ese momento el
apoyo de la profe no era no era el idoneo para el uno de mama lo que hace de de

grandes lo hace conscientemente que es ya lo que uno siembra .

¢Siente usted que lo que él tratd de la profe en ese momento no era el

adecuado?



R/ La inclusién no era la adecuada no es decirle a un nifio que sientes y aqui y
mire haga esto la profe era muy disciplinada eso tiene sus ventajas todos los nifios
hacen silencio asi en su trabajo en su tarea, pero entonces a Camilo no se le

exigia nada.

¢,Como es un dia normal desde que su hijo se levanta hasta que se duerme?

R/ Normal Camilo se levanta a las 5:50 se bafia se coloca el uniforme se viste sélo
se bafia sélo le ayudd a bajarse el pantalon es de diario entradas estuvo en
primero se lo lleva con el de educacion fisica porque el manejo de los broches del
pantalén era complicado y el de la correa las organiza el pantalon siempre como
los zapatos no aprendié Pues que el derecho como que lo distingue mas que La
chancla si hay veces eso pero los zapatos era por lo que uno de los conjuntos
siempre asi entonces se los pone bien en las chanclas casino la diferencia todavia
son amarrarse los cordones, desayuno se cepilla ya nos alistamos y nos vamos
para la escuela entr6 a la escuela faltando 10 para las 7 nos volvemos a ver a la
hora del recreo Vamos a la tienda juntos a comprar algo de comer ellos siempre
con el hermano salen de clase y se va para el saldn ellos salen de recreo y el que
llega primero después de recreo ya otra vez faltando 10 para las 12 y yo llegando
al salon porque yo como tengo los nifios de primero me demord en salir mientras
los entregd mientras ya nos venimos caminando para la casa en la mafiana vamos
en moto pero el mediodia nos devolvemos caminando me acepta el colegio de la
casa nos venimos jugando el que llegue primero él se quita el uniforme lleva la

camisa blanca a la lavadora organizar los zapatos O sea que tiene que dejar dos



juntos se cambia y ya nos sentamos a almorzar y pues aqui mi tia nos espera
Almorzamos y en estos dias entre a otra rutina de trabajo entonces almorzamos
yo los acompafido mas o menos hasta las 2 de la tarde a 1:50 si tiene tareas les
dejo explicandole y me voy a trabajar llego a las 5 de la tarde 5:30 ya les prepar6
la comida y en ese tiempo pues El juega a veces duerme y pues aqui tiene la
tranquilidad que es un ambiente muy tranquilo es un espacio muy tranquilo afuera
para que juegan a ti no tiene ningun riesgo de consumidores es un espacio
tranquilo.

Ahorita como no esta en terapia la mayoria del tiempo juega tenemos la orden de
apoyo llamamos y no hay cita no hay agenda para la en la tarde y en la mafiana
pues no le sirve ni a él ni a mi porque perderia clase y tendria que pedir permiso
yo entonces no hay agenda que si normalmente va dos veces a la semana terapia
y son dos horas de terapia no sea fisica fonoaudiologia ocupacional entre niveles
siempre se nos va como hora y media y otra hora de ir y venir. estos dias Estoy
tratando de reforzar la escritura en grado primero de lo que hizo fue aprender a
contar uno hacia la seriacién aprende a contar hasta 10 ya reconoce los nimeros
del 1 al 10 y algunas letras unas veces como papa comete el error ayer por lo
menos estamos y exigiéndole a Dylan que tiene que pulir sé entonces yo vi que él
se fue para que él se habia hecho la tarea bien él fue a traer el cuaderno para
Mostrarme que €l se habia hecho la tarea bien ya le revise le dije que esta ultima
palabra le falta mejorar Entonces él ya cogio espero cierto mami que yo si puedo
hacer la tarea bien que se sienta lo que mas le gusta es los buenos estimulos que

no le digan que muy bien Que es el ente para él es muy satisfactoria por ejemplo a



la del poder correr o poder saltar o que uno Lee en la noche ya le suspendo
liquido mas o menos después de las 5 de la tarde ya no le doy liquidos ni jugé ni
aromaticas y agua panela porque tienes suefio muy fuerte entonces se orina la
cama. Ahora como mi marido esta trabajando todos nos vamos para la pieza
Todos dormimos juntos. le gusta mucho a Camilo las cosas de armar bloques
esas cosas con esos juegos en un fin de semana si a veces no tienen mama el
domingo si tiene mama completa todo el dia para ellos un domingo. Un domingo si
nos levantamos tarde, 7.30, 8:00 de la mafiana, desayunamos un poco mas tarde.
El almuerzo también es mas tarde y después del almuerzo siempre vamos a un
lugar a caminar, no necesariamente que toque coger bus 0 moto, pero si vamos
alli a la salida ahi un llano grande, vamos a dar una vuelta por alla arriba. Ellos
también querian una mascota. A mi también me habian recomendado una
mascota pues para que ellos aprendan lo del cuidado, lo de la responsabilidad, él
tiene que estar pendientes del agua, del alimento, de que en la mafiana abrirle la

puerta y ver que no se quede por alla afuera.

¢Y el cuidado a parte de ustedes es la tia o hay alguien mas que le ayude
con el cuidado de los nifios?

R/ No s6lo mi tia y yo y pues el fin de semana que esta mi esposo €l esta
pendiente por ejemplo de ayudarles algun refuerzo indicarles algo pero él por
ejemplo mi esposo es muy es muy carifioso con Camilo pero ya para exigirle no
porque él dice que para eso él tiene la maméa como él no es el papa entonces de

pronto le dice a Camilo hagame el favor de traerme algo o Camilo al se guardan Y



Si pero ya como que se porté mal y poner autoridad no él no lo hace con él con
Camilo la autoridad soy yo pero a veces emocionalmente eso también le afecta el

No porque él se da cuenta cOmo el papa le exige a los otros dos y a €l no

¢ Usted delega responsabilidades a los nifios?

R/ Si, ellos saben que deben recoger los juguetes y cuando comen jamas dejan el
vaso acd siempre lo llevan a la cocina tal vez por la altura no se atreven o0 no me
atrevo a ensefiarles a lavar el plato y la ropa como tengo lavadora Pues no le has
ensefiado lavar, pero por ejemplo las mascotas deben estar pendientes del
alimento y agua de abrirle la puerta para que salga esa es responsabilidad de
ellos, que los zapatos estén en el puesto y también la ropa sucia.

¢Es decir que la profesora de segundo ya no es usted €l ya le esta con otra
profe?

R/ Si él ya esta con otra profe no es la misma que primero es otra profe.

¢Ha notado cambios en el que evoluciond el lenguaje en el campo educativo?
Pues ahora siento que arranca mas o sea la profe es un poquito mas efectiva no
es tan disciplina Ella es mas pendiente de pronto de comunicarme algo con la
excepcion de que la semana pasada dijeron que no me comunicara las cosas en

recreo sino en horario estipulado para atencion a padres.

¢ Y como son los compafieros con €l?
R/ Las nifias son mas atentas los nifios también Pues por ejemplo me dicen profe

aca le mandaron a su hijo me lo van a dejar al salén, para juegos cuando mas se



ve como el aislamiento pues con lo que todo se hacen de jugar a correr saltar y él
no tiene esa habilidad o sea si corre, pero no tan rapido entonces en hora de
descanso él se va para mi salon y nos vamos a hacer la fila la tienda y ya

comemos algo y ya aca ya los dos se van para cada uno para su salon.

¢,Cuando Camilo hace algo que no considera correcto Cual es su reaccion?

R/ Yo Honestamente a veces lo he castigado o sea lo castigado en la cola de
hablarle duro casi no pasa muy a menudo €l es muy consciente de eso o sea él
sabe que si yo que si algo si algo muy malo pero es mas cuando oculta algo no
me gusta que oculte las cosas y que se quede callado Por ejemplo si él me dice
que quiere hablar con el papa te prefiero que él me diga que nos sentemos a
hablar a timbrarle 5 de veces a ver si contesta a que él se ponga a llorar porque le
empiezan y yo no sé qué tiene o qué quiere entonces él sabe que si algo que me
enoja es que me oculte. Por ejemplo, ahora en diciembre dejé caer el portatil
educar y se quebr6 la pantalla se dafié horrible Entonces cuando me dijo mama
con botador esta dafiado yo le dije que pas6 se me cayd no me enfurece era grave
0 sea estamos sin computador no lo tenemos, pero me da la satisfaccion de qué
de qué es honesto, pero por ejemplo si el empieza a pujar a pujar y llorar y no me

dicen quiero Esto me molesta.

¢, Tiene comunicacion con el papa?
R/ Poca el papa lo ve dos veces al afio y eso pues pasa que nunca lo llamo

desde aqui a para alla que se llama el que dice Quiero llamar a mi papa Quiero



hablar con mi papa Entonces cuando lo pide lo hacemos sino no lo hacemos
porque tampoco yo no le tocd el tema por no crearle como falsas expectativas
bueno que me han planteado sea que sea el mismo el que cree la figura de su
papa que él mismo decida como lo quiere ver no que porque tu le vayas a decir
mira tu papa es esto y lo otro que no le diga malo ni bueno cuando él quiere
hablar con él y lo llamamos y cuando pasa sistema correo de voz varias veces el

mismo plantea una situacion esté trabajando cierto o esta en una reunion.

¢, Quiénes son los encargados de corregir a Camilo?

R/ Yo la mama

¢,Como lo corriges cuando comete un error qué método utilizas?

R/ No hablarle duro o cuando él digamos ya es en aprendizaje explicarle Y si es
necesario hacerle la demostracion por ejemplo en una hoja se pinta si se hace
esto sea la forma o si vamos hacer un ave mira lo que yo voy a hacer primero

hacerle como toda la demostracion.

¢,Camilo entiende y acata las reglas?

R/ El cuando me ve brava, lo primero que me dice es mama no me castigues que
yo me porto bien, en ese sentido pues él es juicioso, 0sea él hace mas consiente
las cosas sin renegar en comparacion con su hermano. Mama yo quiero ayudarte
a recoger yo quiero o sea €l le gusta de hecho le gusta mas las cosas como de la

casa €l por ejemplo sabe que a mi no me gusta que se ensucien afuera, pero a



callar donde ensuciarse Osea que si llegan sucio tiene que bafiarse y que se
empiezan a hacer pataleta por esto se van a ser castigada entonces y lo asimila
mas rapido él dice nos tenemos que bafiar porque estamos sucios. El sigue las
reglas mas faciles. Lo que me han dicho es que ellos son mas faciles de crear los

habitos, si uno es constante. Es mas facil crearle el habito a Camilo que a Dylan.

¢,Cuando hace algo que es correcto cudl es su reaccion?

R/ El tiene un tic y es como emocién y como el tiempo tenia a mi me emociona
mucho yo soy muy emocional yo soy muy emocionado entonces me da
satisfaccion de verlo pleno tener la finitud de que él esta bien me dices cierta mami
gue esta muy bien el derecho prefiere y él es muy compacto conmigo incluso que
todos y que mi marido. El es el Gnico que se da cuenta cuando estoy pensativa
cuando estoy triste se acerca me dice mama no te pongas asi mama porque es
casi cambia esa cara y es el Unico que lo siente es como una conexion especial
que hay entre los dos de todos mis hijos ellos no se dan cuenta cémo estoy, Pero
él si la nota y me arremeda en realidad es un perfecto mismo, mejor dicho. El es

muy detallista conmigo.

¢De qué manera lo felicitas cuando él hace algo correcto?

R/ Felicitarlo asi como muy bien si ves que si puedes y lo puedes hacer
muchisimo mejor mira que tienes que hacerlo despacio con calma y hacerlo bien
casi no me gusta el afecto de abrazo porque en el Yo lo hacia mucho de nifio sabe

que él estaba chiquito pero eso en él cuando estuve trabajando cuando €l recibe



mucho amor asi fisico de contacto lea hipotonia él se vuelve Como una gelatina,
Osea literalmente le pueden alzar un brazo que €l lo tira cuando le alegria de sus
comparieros de eso que mucha risa aprendio a fingir su risa el sindrome del es el

sindrome de las risas

¢,Como colaboran los familiares en el proceso de crianza de Camilo digamos
tu tia que la que esta a cargo de él en las tardes?

R/ Ella es muy ordenada mucho mas que la mama mi tia es muy ordenada y ella
como lo cuida desde pequefio y es muy afin con ella y un tiempo que no me lo
cuido ella, estuvo con mi mama y mi hermana y cuando ya regres6 Pues tampoco
esquivo con ella entonces me toco decirle Camilo con mi tia le es hablarle pedir el
favor porque él conmigo es muy juicioso Camilo es muy juiciosSo conmigo pero no
me pasa lo mismo cuando esta con otras personas cuando tiene una persona
nueva si es posible levantaste la mano.

Se enoja cuando una persona nueva y no quiere hacer las cosas que lo ponen
hacer que le que le dicen que haga entonces tiende a levantar la mano, entonces

yo empiezo hablarle y él lo mejora.

¢ Tienes buena comunicacién con él?

R/ Si le hablo mucho porque lo mejor de hecho cuando los castigados por eso
porque el calla cosas que sabe que tiene que decir porque le empieza a quejarse y
no dice que quiere o si le pasa algo o si le duele algo pero las otras cosas trato de

hablarle mucho y explicarle mucho varias veces para que él crea conciencia de lo



qgue se le esta planteando por ejemplo yo le plante6 que tengo que trabajar que
estamos construyendo la casa entonces que debe colaborar portandose bien
entonces €l es consciente de eso después de muchos dias decirselo él lo ASUME
eso que le estoy explicando eso es lo mejor que uno puede hacer que el entienda

En qué situacion estamos

¢,Como es la comunicacion con su segundo padre?

R/ Ellos tienen una bonita familiarizacion de hecho es muy amena e es mas como
de amigos Camilo le cuenta cosas lo que nos pasa con juan el segundo padre es
gue casi no escucha 6sea si lo escucha pero casi no le presta atencién bueno a
veces pero cuando le presta atencion se van a los extremos de hecho DILAN se
pone celoso porque cuando le presta atencidn se ponen con su juego su recocha
con cosas como mira que paso esto y eso se arman unas peliculas jaja camilo
inventa cosas yo pienso que el por ahorita deberia ser algo asi como cuenta
chistes como un mimo chistoso juan le dice no diga tantas mentiras porque la

gente va pensar que es verdad él se crea sus historias.

¢,Como crees que influyen los estilos de crianza él rol que tienes en la
formacion del desarrollo de tu hijo?

R/ Mucho aunque a veces pienso que uno como padre no sabe, si esta errando o
esta haciendo bien por ejemplo este afio me decian que por qué no lo llevaba de
nuevo para primero porque no lee bien de hecho no lee bien , pero entonces yo

les planteo que el necesita ser tan fuerte para tomar una decision por ejemplo ayer



le dije que camilo vas a sacar el cuaderno en clase con la profe y vas a hacer la
tarea igual que los demas compafieros y el las hace es eso como que él se

empodere de las cosas que €l si es capaz que €l puede.

¢, Tu crees que ese empoderamiento va influir mucho en el desarrollo de él?

R/ Si porque por ejemplo la madrina de Camilo cuando yo estaba en embarazo de
la nifia y trabajaba lejos vivia en una pieza alla y aca también ésea eran piezas y
pagabamos una nifiera alld y acd lo que me planteaba ella en ese momento era
gue si a mi me pasaba algo y Camilo necesitaba de alguien a quien le dejaria la
carga me decia Dylan no puede cargar con eso como puede que Camilo se
desprenda o que dependa de alguien pero uno no se puede confiar de eso él hay
que prepararlo para que se enfrente a la vida yo le trabajo mucho eso de decirle
vea Camilo un dia no va estar la mama usted debe saber sus derechos por que en
el caso de los tres el que tiene que estar protegido a tener un techo digno sera
camilo yo no quiero que como pasa en otras familias que mis hijos los otros dos
cojan y vendan todo y lo dejen a él sin nada veo la necesidad de que él sea
consciente de sus derechos a lo que sea que no solo en casi también debe ser en

la escuela por ejemplo que el sienta la necesidad de exigir lo suyo.

¢ Cuantas personas habitan en la casay que parentesco tienen?
R/ Somos tres adultos y los tres nifios esta el papa yo la mama el tio él trabaja en
una placita campesina entonces sale muy temprano a aqui ya llega en la noche

tipo 9.30 10.00pm entonces no tiene mucho contacto con ellos pero si estd muy



pendiente ellos y de mi por ejemplo ahora que no esta mi esposo él trabaja en
zona solo estad con nosotros sabados y domingos me dice que debe hablarles
que les exija que no los deje salir mucho que les ponga tareas en la casa y que
no los deje solos y pues el poco tiempo que esta aqui se dedica a eso a decirme
estas cosas, y pues yo trata de hacerles entender a mi esposo mis hijos y a mi
hermano es que en este momento trabajar para mas adelante tener una mejor

calidad de vida.

¢Para usted que valores considera relevantes para la formacion de Camilo?
R/ La comprension que ellos se comprendan que se acepten que respeten los
gusto y diferencias de cada uno que no se agredan porgue a veces juegan y son

bruscos y Camilo por ejemplo él no se deja.

¢ Tienes encuentra la opinion de Camilo para la participacién de actividades
gue ustedes vayan hacer?

R/ No Casi no les pregunto quieren tan cosa porque en el momento no hay como
la forma o no estamos en condiciones para decirles hacemos o quieren tal cosa es

mas bien toda imposicion yo decido lo que se va hacer.

¢Qué actividades realizan en tiempo libre?



R/ Caminamos, cocinamos que mas hacemos nosotros dos a él le gusta mucho
gue lo consientan aunque casi no lo hago porque él se duerme mucho mis
hermanas por ejemplo son muy detallistas de eso cuando vienen me dicen
Ximena cargue el nifio consiéntelo mas pero yo les digo que es que ellas no saben
el proceso porque no viven con nosotros de hecho me ha pasado cuando voy a
la vega de hecho hace mucho tiempo no voy porgue alla lo consienten demasiado
un tio por ejemplo que a cargarlo en la espalda y empieza el uno y el otro a
consentirlo y eso en el causa mucho suefio yo quiero que lo traten normal
porque no sé si ese carifio le hace dafio por que el mantiene como dopado le hace
regresion, nos es solo los adultos también los nifios mire un video donde decia

gue ellos no lo hacen por discriminarlo si no por sobreprotegerlo.

¢Habla usted con su familia acerca del trato que quiere para su hijo?
R/ No, cuando me dicen algo si, cuando vine mi hermana y me dice algo yo le digo
que el trato hacia el ellos no lo conocen bien que por ejemplo a él hay que decirle

que si se va reir se siente porque si no se cae y que consentirlo a él lo dopa.

Entrevista al sefior Juan Gabriel Mufioz, pareja de la sefiora Ximena Guzman

y segundo padre del nifio Jarith Camilo Papamija

¢En qué consiste la discapacidad de camilo?
R/ La discapacidad cognitiva de camilo consiste en, que su desarrollo mental esta

en un promedio de un afio y medio de un nifio normal, entonces que por eso él es



un poquito dejadito, asi pues, no se le puede exigir como mucho, uno lo atiende
cuando el necesita algo si me entiende, en las tareas hacer lo que el mas necesite
y exigirle lo que mas pueda, pero no tanto de aburrirlo porque el de pronto les

coge fastidio a las tareas.

¢Le gustaria recibir orientacién sobre el tema de discapacidad?
R/ Si, dependiendo del cuando no, del tiempo, porque es que yo trabajo de 6 a 6,

por ejemplo, un domingo si, si claro.

¢,Como es un dia normal de camilo, desde que se levanta hasta que se
acuesta?

R/ Bueno de lo que estado es una gritadera, es un solo, o sea el problema es el
bafio de bafarse, es un lio, después uno a camilo lo ayuda a vestir, al hermano
no, pero a camilo uno quiere como que se afane porque se nos hace tarde,
entonces uno lo ayuda a vestir, Cuando he estado camilo llega cansado, llega con
sed, uno le da agua, se acuesta un ratico y después sale a caminar, pero él no
pasa de por aqui asi, es muy juiciecito. Cuando alguien le pelea el viene y avisa, y
sale la mama y lo defiende, pues uno de papa es como mas tranquilo. Hay veces

gue cogen el celular y se entretienen bastante con mufequitos.

¢Hay normas y reglas claras?
R/ Por ejemplo para ir al bafio pues uno le dice que apunte, para la ducha pues

toca decirle que se sobe, hacer tareas uno lo pone, hay una hora, descansa, coge



otra hora, descansa hasta que el acaba, si mas que todo uno trata de que acabe,
la hora de dormir si se acuestan bastante tarde, son las once, las luces apagadas
y el anda por ahi, pero hay dias que no se acuestan tan tarde. Pues por ahora no
podemos salir por la recreacion, por lo que tenemos unas deudas, los llevabamos
los domingos a comfacauca y venian cansados y se acostaban, si, pero son

cositas que por ahorita no hacemos.

¢,Cuando camilo hace algo que no considera correcto, cual es su reaccion?

R/ Yo la paso, por ejemplo, yo le digo a la mama, por ejemplo, yo nunca, o sea yo
paso si me entiende, pues una es que no es mi responsabilidad y no la siento asi,
ademas el ya conoce al papa, y el papa le recomienda, cuando estamos los dos él
es tranquilo, pero ahi él estd la mama y él se vuelve muy cansoncito, si me
entiende, o sea por lo que es consentidisimo de la mama. Un 80 % es la mama
aqui en la casa. Si ese 20% es como mi parte, pero pues en el tiempo que estoy
aqui, y en el tiempo que el pide ser corregido, porque €l desde que tenga comida,
que tenga algo de tomar o sea no pasa nada con él, yo como no le exijo, asi como
que esté limpio asi esas cosas si no le digo, no se desde que el este bien, no me
preocupa si me entiende, mi preocupacion si seria que el salga y se golpee por
alla afuera, porque es un dolor de cabeza, y uno el domingo quiere descansar.
Mas que todo el domingo es como de paseo con todos, aqui al parque a una

cancha que ahi alli.



¢,Como corrige a camilo cuando comete un error?

R/ El a veces, yo si he visto que con la mama es terquito, él no le hace caso a
veces no, y la mama se para en la raya y le dice bueno si hace esto bien y si no
pues no lo haga y ya, y lo que yo digo pues que le ponga atencién, pero, asi como
tercera persona, yo no me paro al frente y le digo bueno ponle atencion no, y él
dice si, si dice, pero alld como a los 40 segundos cuando uno esta ya como bravo,
0 sea es que camilo no es grosero, el cuando quiere algo mucho es que se vuelve
asi. Pues en las correcciones fuertes no me meto. Pues esa es la facilidad de

camilo, a mi me parece que esa es la facilidad de que él no es grosero

¢.,Obedece camilo cuando le dan una indicacién?
R/ Si, él se demora si, 0 sea como que se demora en captar las cosas, 0 sea, yo
creo que ese es el problema de el no, ya capta al rato que uno le esta como

regafando.

¢ Como observa usted que es la comunicacion del nifio con la mama?

R/ Pues ellos se comunican bien, pues la mama lo consiente demasiado, si ella es
asi, la personalidad de ella con todos, ellos se comunican bien y se entienden o
ella lo sabe tratar, uno de hombre no, uno como que es relajado, yo le digo mama
Ximena venga aca, hagame un favor atienda a su hijo, yo por ejemplo esa parte si

no, yo nunca le he dicho que me diga padrastro porque a mi esa palabra me



parece ofensiva, pero €l me dice juan, y mis hijos también me dicen juan no me

dicen papa.

¢,Cuando hace algo que es correcto cual es su reaccion?

R/ Aplaudir, pues nosotros siempre aplaudimos, lo felicitamos, pero entre todos,
por ejemplo, cuando iban a miar, aprendieran a miar por fin y no se miaran afuera,
uno aplaudia y era mas facil, y ellos lo hacian porque uno aplaudia. Asi lo hacian
mMAas que con gritos si me entiende. Esa fue una, la otra es a veces les doy
chocolatina, pero porque se estan bien.

¢,De qué manera felicita a sus hijos cuando hacen lo correcto?

R/ A Dylan y a la nifia, la nifia aprendié asi mismo, y Dylan como ha sido pues
como no sé, fue como el tercero del grupo del preescolar, pues el pedia una cicla,
pero yo le dije que no podia comprarsela, pero entonces, siempre le colgamos las

tareas que hace bien hechas, pues los aplaudimos.

¢ Como colaboran los familiares en el proceso de crianza?

R/ Bueno aqui nos colabora la tia, de hecho, nos colabora mucho, los consiente y
viene y los cuida toda la semana.

¢ Y cuando vienen otros familiares?

R/ Pues mi papa no trata con ellos, o sea si la trata es como muy lejano, y si trata
muy duro, es lefia vieja, cuando digo lefia vieja, es que lo han tratado durisimo a

él, entonces la trata asi mismo, pero como el casi no viene, y a veces cuando



estdn haciendo mucha bulla les dice que se callen y ya. Las abuelas los

consienten mucho, la abuela del nifio, porque mi mama no.

¢, Si camilo se resiste a seguir las indicaciones, cual es su reaccion?

R/ Esperar, y una pues si toca bafarlo pues va y lo bafa, porque esas cosas son
como las mas complicadas la ducha, por lo que no hay ducha caliente, toca asi en
frio, toca bafarlo por la tarde, pues en lo que mas encuentro problema es en eso,

a en las tareas, pero es mas que todo la mama.

¢,Como influyen los estilos de crianza en el desarrollo y la formacion de sus
hijos?

R/ Aqui se maneja, la mama dialoga mucho, yo si tengo dos estilos, por ejemplo, a
mi no me gusta que se me pierdan muchachos, de ninguna manera, pues si les
doy permiso que estén de ahi para acé ese si tengo, 0 sea esa es una regla para
ellos y ellos saben que yo me enojo mucho cuando se pasan para la carretera, ahi
si seria autoritario, pero de resto no, yo no, pues hablo mucho con ellos, en la
medida de que me entiendan. Pues yo trato de no maltratarlos, y ya si me pasan la
mano, pues le dejo a la mama, ahi le dejo a sus hijos, y yo me voy pro por no
darles fuete. Pues yo a veces si los he castigado, pero camilo entiende mucho, él

se la pasa por aqui, es mas caserito.

¢,Cree usted que los estilos de crianza que adoptamos influyen el futuro de

los hijos?



R/ Eh claro, o sea de acuerdo a lo que yo tengo entendido, el nifio no se puede
castigar mucho porque, a veces ellos no saben, cuando estan después mayores,
si estan haciendo las cosas bien o mal, pues mi idea es tratar de que sepan que
estan haciendo bien y que estan haciendo mal y la inteligencia de cada nifio se
desarrolla de acuerdo al dialogo que uno tenga con ellos, pues lo que tengo
entendido, pues si a vos te maltratan siempre te vas a cerrar por decir asi la
mente, yo trato de llegar a un dialogo, pero cuando no, pues no, se lo paso a la

mama.

¢,Cuantas personas habitan en la casa y que parentesco tienen con el nifio?

R/ Personas somos 5, tres nifios, tres adultos, la pareja como tal, como son las
relaciones pues a veces camilo es por su lado, como él es tranquilo, dilan es
explorando por alla afuera haciendo vueltas y todo eso, eh dilan y la nena son
bien, ellos se cuidan, uno cuida al otro, a camilo y a dilan pues les estamos
ensefiando que dilan cuide a camilo en lo que pueda y en la escuela mas que

todo. Ellos se llevan bien

¢Para usted que valores considera relevantes para la formaciéon de sus
hijos?

Que no me traigan nada de otra casa, como juguetes aqui, nada, de la calle nada,
no recibir nada de otra persona que no sea de la casa. No robar, que no me

traigan nada de ninguna parte, respetar lo de los demas, asi lo quieran



demasiado, pero no, ensefiarles que hay otras cosas, que lo pueden suplir, si me

entiende.

¢ Tiene en cuenta la opinidn de sus hijos para la participacion de actividades
sociales?

Si yo los dejo participar de las novenas navidefas, y para la recreacion, vamos los
sdbados y los domingos, en cuanto estoy yo, no sé como es cuando estan con la

mama.

¢,Como cree usted que es la comunicacion e interaccion del nifio?

Lo que pasa es que el habla muy despacito, y cuando habla balbucea, entonces
uno le dice que hable duro y uno le habla duro, entonces el ya repite clarito, (tengo
sed, quiero ir al bafio) a veces es por llamar la atencién yo creo porque molesta de

por si.

¢Respeta los gustos y diferencias de sus hijos y de qué manera?

R/ Pues si es de comprarles algo, muchas veces les decimos que no podemos
comprarles y les damos a entender el por qué, no siempre pueden tener lo que
ellos quieran, y a veces asi tengamos no les compramos, para que ellos entiendan
que no siempre pueden tener lo que quieren. - ¢En cuanto a las diferencias, hace
referencia a que a él le guste realizar actividades con las que ustedes no estén de

acuerdo, cual seria? Camilo si, él se masturbaba mucho, esa parte si, no se la



mama le dijo que lo hiciera en el bafio, porque se lo habian recomendado desde el
hospital si, si 0 sea €l estaba por ahi sentado y comenzaba no sé porque, como

parte de él.

¢,Como potencializan las habilidades o talentos de sus hijos?
R/ Pues camilo si es payaso, y como cafiero, 0 sea parece que va hacer las cosas,
pero no, puro amague, pero de talento no, sera falta de observacion, lo que yo

pillo es que él es tranquilo, o sea no es apegado a las cosas.

¢,Cree usted que es importante ensefarle a camilo a ser independiente?

R/ Si en eso estamos, pues €l es, de lo que todos los hombres dependemos de
gue nos sirvan la comida, en eso mas que todo, porque uno le tiene cosas ahi
para que €l tome, para que como y el coge, pues a €l se le tiene ensefiado asi,

que nadie lo esta privando de nada

¢Qué tan frecuentes son las demostraciones de afecto que tiene hacia
camilo?

Como le explico, yo no fui criado en casa, asi como de que existiera mucho si me
entiende, eso lo aprendi fue con la patrona, yo casi ni me despido de los mios,
pero cuando lo hago me despido de el de un chao, de mis hijos se es de
bendicion, como muy superficial, yo si me he dado cuenta que yo soy asi, cuando

llego pues los saludo a todos los que estén de frente. ¢Y los nifios salen a



saludarlo cuando llega el fin de semana? Pues no mucho, pero es porque yo

soy asi como muy relajado en esa parte.

¢Conoce las virtudes, los suefios, las metas de sus hijos?

De camilo si, quiere ser policia y punto. Dylan no le he escuchado y la otra nena
esta muy chiquita. ¢ Qué virtud rescata en camilo? No sé, me gusta que es, 0 sea,
de que es desapegado de lo material. Lo que no me gusta de camilo es que habla

muy despacito, no se da a entender, asi como facilito, de resto €l es muy tranquilo.
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