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El Centro ALUNA nacid como una respucsta 4 las necesidades de las
personas con discapacidad v sus familiares, de Cartagena de Indias.

Es una organizacion sin inimo de lucro, cuyn misidn es contribuir o mejorar

la calidad de vida de las personas con discapacidad cognitiva, promoviendo

el respeto de su dignidad, In autonomin personal y su integracion familiar y

social, mediante un enfoque pedagdgico propio,

Desarrolla sus actividades en cuatro niveles:

- Atencion integral directa o mias de 500 nifios, mifias v jovenes con
discapagidad cogmitiva, en el Centro ALUNA y en los barnos de
Cartagena de Indins, a través de sus programas de extension a la
comunidad: ALUNA Movil v Satélite

- Capacitacion  tedrico-practica conlinua v sistemdtica en temas de
discapacidad al Equipo interdisciplinario del Centro ALUNA,
pedagogos, terapeutas, pudres de familias y estudiantes universitarios.

- Publicaciones de la experiencia pedagdgica v terapéutica, v de articulos
crentificos, en nuestra Hewvista “Educacion  Especial™; libros
especinlizados de Pedagogia Especial; y el “Chaski™, penddico interno
que hace participe a la familia de lis experiencias de sus jos

- Sensibilizacion. La sensibilizacion nos encomienda la tarca de dar a
conocer ¢l tema de la discapacidad al mavor nimero de personas en
nuestra comunidad, Vehiculos facilitadores de este trabajo son los
manifestaciones artisticas, calendanos, encuentros culturales v visitas
intereoleginles.

Para la atencidn integral de los nifios, nifias, jovenes y sus familias, tenemos

un eguipo interdisciplinano de mas de 90 especialistas, profesionales y

auxiliares: Newropediatra, Psicologos Clinicos. Educadores Especiales,

Especialistas en Neurodesarrolle, Fisioterapeutas, Fonoaudidlogos,

Psicologos, Educadores Infantiles, Auxiliares de aula y Asesores cientificos

del Grupo Colomba Suizo de Suiza; todos ellos especializados en temas de

discapacidad

Centro ALUNA
Barrio Republica de Chile; Diagonal 26 N° 47-49
Tels.: (5) 674 6444 - 674 2470 - Cartagena de Indias - Colombia
E-Mail: aluna@aluna.org.co - www.aluna.org.co

Los textos publicados en la revista “Educacion Especial™ comesponden a las ideas
de sus autofes, pefo no tecesanamsente a las del Grupo Colomba Suizo dg pedagogis
Especial. Se autor 1a reproduceion del material publicado y se agradece que sc
cite la fuente
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EDITORIAL

ATENCION TEMPRANA

Esta edicion contiene la segunda entrega de “Atencion Temprana”, programa con enfo-
que pedagogico gue tiene como objetivo fortalecer el desarrollo integral evolutivo de
nifias y nifios menores de siete afios y empoderar a sus padres.

Pretendemos ampliar lo expuesto en la Revista antenior donde recordamos las teorias que
sirven de fundamento de la Atencion Temprana. La complementariedad de la prictica
con la teoria es muy importante. Por eso en esta edicion presentamos la experiencia a
largo plazo de una nifia y su familia en Atencion Temprana, la mirada de una madre a si
misma, sus expectativas, sus sentimientos; y los aspectos bdsicos del apoyo en Psicologia
a las familias.

Conocer las experiencias de Educadoras especializadas en Atencion Temprana nos da
la oportunidad de recorrer sin lecnicismos un travecto de vivencias reales cargadas de
cotidianidad. Lo que la familia podria pensar, lo que la familia podria sentir, se puede
desvelar en la evolucion de la nifia o el nifo, en la descripcion de los procesos, en los
intercambios padres-educadores y el expreso o ticito compromiso de la familia de com-
partir mejor calidad de vida con sus hijos.

Se resalta la importancia del empoderamiento a padres, que no solo se brinda por la
asistencia de la madre a la atencion directa al nifio, sino también por el posible apovo
psicologico complementario a la familia que lo requiera.

Acompanar a los padres en el proceso de duelo por la condicion de discapacidad de su
hijo o hija favorece la resolucion positiva de este proceso. Los padres que gozan de bien-
estar emocional enfrentan la situacion de manera constructiva, crean vinculos positivos
con sus hijos y de esta manera benefician la crianza v la habilitacion de ellos.

s a madicor foundation, Fundacidn ARGOS, el Instituto Colombiano de Bienestar
Familiar (ICBF) y a los donantes que han apoyado este programa, permitiendo beneficiar a
centenares de familias de escasos recursos econdmicos,
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1. JULIANA: UNA
EXPERIENCIA DE

ATENCION TEMPRANA
PARA COMPARTIR

1. EVALUACIONES

Para ingresar al programa de Atencion Temprana,
la evaluacion del nifo o nifia la hace la Educadora
especial, Especialista en Atencion temprana,
guien evalua al nifo ¢ nina desde diferentes
areas como lenguaje, motricidad, cognitiva, socio-
afectiva e independencia personal, teniendo
asi una visidn integral del nifo. La Educadora
especial puede apoyarse en profesionales del
equipo terapéutico para complementar aspectos
de la evaluacion cuando o amerite. Se evalian
ninos y nifas menores de siete anos de edad,
con cualquier tipo de discapacidad.

La evaluacion es el primer contacto de la Edu
cadora con el nino o nifa y con su familia. Es
un momento de suma importancia, lleno de
expectativas para todos los involucrados en el
proceso. Cada caso es unico, cada experiencia
es fuente de informacion determinante para
el desarrollo de |la evaluacion.

El proceso de evaluacion permite a la Educa-
dora evaluadora explorar al nifno o nina an sus

Lo mis importante de nwestra
labor es trabajar con nifios, nifas y
Samilias realmente especiales; pero
no en ¢l sentido de la discapacidad,
sine especiales por lo que son como

personas. Ciele Pérez O,
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Cielo Pérez Oyola

die alimentacidn y atencide infegral, Desde of

aflir 1999 forma parte del equipo def Centro
ALUNA

diferentes dimensiones, mirar sus fortalezas,
habilidades, limitaciones y necesidades;
conocer a la familia, sus expectativas y cono-
cimiento sobre fa situacion de discapacidad
de su hijo o hija.

La evaluacidn se realiza a través de la ob-
servacion directa, teniendo como referencia
la escala de desarrollo evolutivo seguan lean
Piaget, en algunos casos aplicando el test de
Zoollinger o algunos de sus componentes, de
acuerdo con las condiciones del nino, y permite
tener una vision global y mas puntual de las
diversas areas de su desarmollo evolutivo, La
evaluadion s complementa con entrevistas
al acudiente, para conocer antecedentes fa-
miliares y aspectos generales del nifo o nina,

it ’



En algunos casos no es fdcil llegar al nifio o
nifia en la primera sasion, lo cual esta dentro
de los parametros normales en el proceso,
For ser una siluacion nueva para él o ella, se
puede presantar recelo, llanto, temaor, entre
otras actitudes que no son normales en su
cotidianidad. La Educadora debe apoyarse
en la familia, involucrarla, para poder poco
a poco lograr el acercamiento suficiente que
permita el desarrollo de |a evaluacion.

5i no se logra una evaluacion completa en la
primera sesion, se programa una préxima cita
para culminaria.

2.PRIMER CONTACTO CON LANINA
JULIANA

En mayo del ano 2004, los padres de Juliana
conocen el Centro ALUNA, por imtermedio de
ur familiar. ¥ llegan a él desde otra ciudad de
la costa, a cuatro horas por carretera, para so-
licitar la evaluacion de su hija, quien contaba
en ese momento siete meses de edad. Tenian
deseos de apoyaria y buscaban los medios
para ofrecerles la ayuda,

Se evidencia en Juliana un retraso psicomotor
y dexl lenguaje, propios del diagnostico del Sin

drome de Down. Se evaloan diferentes dreas
motriz, cognitiva, sensorial y socio afectiva
mediante la observacion directa a la nifia y
recopilando informacion adicional a traves
de los padres, Por la edad y por el diagnosti-
co, la nifia se encuentra dentro del perfil del
programa de Atencion Temprana,

5e explica a la familia la metodologia del
programa, se intercambian inquietudes, se
le proporciona informacion acerca de algunos
aspectos relacionados con el diagnostico y se
dan recomendaciones en cuanto al manejo
integral de la nifa.

La familia se va optimista y se compromete a
seguir las recomendaciones dadas, entre las

| kol

cuales estaban los controles medicos necesa-
rios. La familia expresa los deseos de integrar
& la nina en un centro de educacion especial
¥, 51 e5 necesario trasladarse a Cartagena de
Indias, sede del Centro ALUNA, para ofrecerle
una atencion integral.

Un afo mas tarde, tal como se lo habia propues-
to, la familia se traslada a Cartagena de Indias
¥ solicita un cupo en el Programa de Atencion
Temprana del Centro ALUNA. Su decisidn in-
gquebrantable de apoyar a Juliana &s evidente,

Se le realiza a Juliana una revaloracion, para
conocer los cambios operados durante este
tiempo, y se observan progresos en la nina;
mejor tono muscular; mavor intencionalidad
comunicativa, expresada en gestos y balbu-
ceo; alencion centrada en los objetos que
se e presentan, intencionalidad de agarre y
exploracion de objetos; percepcion de sonidos

N® 26 — Saeptiombre 2010




¥ ubicacion de fuente sonora; ¥ percepcion de
estimules visuales. Sin embargo, habia poca
tolerancia al contacto fisico y mucha dependen-
cia matema: dos factores que interferian en 1a
interaccion con las personas que s le acercaban.

La familia manifiesta su interés en que la nina
ingrese al programa de Atencion Temprana.

3. INGRESO AL PROGRAMA DE
ATENCION TEMPRANA

El 31 de enero del afo 2006, la familia firma
el convenio de matricula, yen febrerose inicia
la atencion integral de la nifa Juliana en el
programa de Atencion Temprana, para asistir
ella v sus padres a una sesion semanal, de
dos horas cada una.

Una vez iniciada la atencién, se realiza la
revaluacion. Esta vez, por el Equipo inter-
disciplinario, compuesto por profesionales
especialistas en Foncaudiologia, Psicologia,
Fisioterapia y Terapia ocupacional. ¥ despues,
una cita con Neuropediatria.

Cumplidos los abjetivos de la revaluacion, se
pasa a “Estudio de caso” para la elaboracian
del plan de atencion Individual, socializarlo
y discutirlo, pues ese plan de atencién debe

N*® 26 — Soptiombre 2010
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carresponder a las necesidades individuales
de la nifa. Cada ser es unico, sus habilidades
¥ sus necesidades son unicas; por tanto, su
programa de atencion debe ser axclusivo y
con objetivos precisos,

En el estudio de caso. cada profesional que
revalud a la nifa expone el resultado de la
revaluacion y sus recomendaciones.

Se prioriza el trabajo pedagdgico y. como
complemento de éste, terapia fisica. Ademas,
psicorientacion a la familia, en cuanto al
abordaje adecuado de la situacion de disca-
pacidad de Juliana.

Eltrabajo pedagogico se basa en |a estimulacion
sensorial y cognitiva, refuerzo de las diferentes
areas o dimensiones motrices y del lenguaje, al
igual que la socio-afectiva. El enfoque pedagog)-
co &5 la base del trabajo de atencion a la nifa
y del empoderamiento a la familia,

Desde el inicio se involucra a la madre en el
proceso, quien muestra gran interés y com-
promiso; siempre s& observa receptiva ante
las recomendaciones del equipo interdisci-
plinario. La colaboracion de la madre es un
gran aporte en ese primer ciclo de trabajo
con Juliana, apoya el proceso de adaptacion




y suministra informacion referente a la nina,
que permite conocer otros aspectos relevan-
tes para el trabajo que desarrolla el equipo
interdisciplinario.

Es importante sefalar que este compromiso
de la madre se mantiene y fortalece en el
transcurso de los anos de Juliana en el Centro
ALLNA,

lgualmente, el padre se involucra en el pro-
grama, al alcance de sus posibilidades, pues
su trabajo le deja poco tiempo. Cuando asiste,
siempre participa en las actividades que se
programan, y lo hace con manifiesto entusias
mo e interes,

La familia tiene otra nina, de 9 anos, quien
sirve de gran estimulo a Juliana, especialmen-
te, en las actividades ludicas y como modelo
imitativo de acciones de |a cotidianidad. Para
fortalecer la unidad familiar, se le brinda a la

* s,

Cuando se vivencia rodo el desarrollo

de una nifia y se le ve alcanzar los

logros propuestos, no hay palabras

suficientes para expresar lo que se
siente. Cielo Pérez O,

familia apoyo psicoldgico arientado hacia el
fortalecimiento de las relaciones con |a nina
mayor, para evitar que se presenten carenclas
afectivas.

La voluntad férrea de la familia de ofrecerle a
Juliana la atencion a que tiene derecho todo
nifo o nina, recibe un gran iMpulso por un
apoyo gubermamental, para el segundo afo
de atencion,

4. LA LUDICAEN EL PROCESO DE
ATENCION DE JULIANA

En el trabajo pedagogico que se desarrolla
con Juliana se utiliza la ludica como estrategia
para lograr los objetives planteados, acorde
con sus necesidades. El juego exploratorio
permite mejorar destrezas motrices finas,
interactuar con pares de su edad, centrar Su
atencién, desarrollo del pensamiento y dismi-
nucion de la dependencia matarna.

M® 26 — Sepliembre 2010




Dia a dia se vivencia como la nina Juliana
escala y desarrolla un proceso de aprendizaje
a un ritmo adecuado para su edad. Del trabajo
en colchoneta pasa a desarrollar las activida-
des en mesa e incrementa de 5a 20 minutos
la permanencia en su puesto de trabajo.

El juego es siempre la constante en las acti-
vidades programadas. De jugar con objelos
proporcionados por la Educadora, pasa a
seleccionar por si sola el material con el cual
quiere jugar. Su juguete preferido es una rana
de peluche, la que escoge entre muchos otros
que se encuentran en el aula.

Juliana le da “vida" a la rana, le ofrece alimen-
tos, la duerme, la bana, le habla, laabrazayla
tiene por su companera en algunas activida
des que realiza en mesa. Esta rana es quizas
uno de los primeros jJuguetes con los que inicia
juego de roles. Luego pasa a las munecas;
juega con ellas, pero la rana siempre ocupa
el “primer lugar de preferencia’,

N" 26 — Septiembre 2010

Paralela a la atencion pedagogica se trabaja
en el area motriz, a través de sesiones indi-
viduales de Terapia Fisica, con el objetivo de
promover avances enfocados hacia la marcha,
pues hasta los dos afios solo gateaba. Se
realiza un buen trabajo fisioterapéutico, Invo-
lucrando a la familla, y poco a poco se logra
el abjetive propuesto: del gateo pasa a hacer
SUS PrMerns “pinitos™ ¥ luego sus primeros
pasos. Estos logros representan un avance
importante en la vida de Juliana y una alegria
inmensa para todo el Equipo y para la familia.

Adquirir la marcha le abre las puertas a nue-
vas experiencias: libertad, independencia y
aprendizaje. Explorar el entorno por si misma
le proporciona estimulas que promueven su
desarrollo integral, aprendiendo a través de
sus propias vivencias, Este alcance le da ma-
yor seguridad en las actividades programadas
¥ en las acciones de la vida diana.

N



Se continda estimulando las destrezas mo-
trices finas y motrices gruesas. gualmente,
el lenguale y la dimensién sensorial, ya que
todavia toleraba poco el contacto con texturas
de algunos elementos, como la arena, lo cual
limita el juego en el arenero. Poco a poco
se elimina esta barrera, y hoy puede jugar
libremente en el arenero y otros ambientes.

En el drea del lenguaje aumenta la intencio-
nalidad comunicativa a través de gestos, movi-
mientos corporales y algunas palabras aisladas.

En el area socic-afectiva se alcanzan logros
significativos. Cuando ingresd al programa
de Atencion Temprana, la dependencia ma-
terna propia de |la edad era demasiado alta;
gradualmente fue disminuyendo, a medida
gue avanzaba en su desarrollo. Sin embargo,
socializaba poco con sus pares, Este aspecto
5¢ mejora a traves de los talleres grupales
de psicomotricidad y sensorial, actividades
recreativa en piscina y compartiendo la mesa
de trabajo con su companera de sesion,

Una de las actividades favoritas de luliana
es contemplarse en el espejo, frente al cual
realiza gestos corporales, mirandose desde

* —

diferentes perfiles; imita acclones como abrir
y cerrar la boca, levantar y bajar sus brazos,
acercarse al espejo y tocarlo con las manos
o con la boca.

En el area motriz fina se evidencian grandes
avances: de agarre a mano llena pasa al inkcio
del uso de la pinza digial, puede manipular por
si sola el material que se le ofrezca, ensarta
cuentas grandes, pasa paginas de revista, rea-
liza punzado libremente y con apoyo. Adn se le
continda trabajando esta drea para mejoraria.

En las actividades basicas cotidianas es mas
independiente en alimentacion, colabora en gl
vestir y en el aseo personal (lavado de manos,
cepillado de dientes). Reconoce elementos
personales, les da funcionalidad y colabora
£n su organizacion, con apoyo de adultos,

5.CAPACITACIONES A LA FAMILIA

En el programa de Atencidn Temprana estan
contempladas capacitaciones a las familias
con tematicas relacionadas con la situacion
de discapacidad de los hijos e hijas. Estas
capacitaciones son organizadas por el Equipo
interdisciplinario.

En la familia de Juliana, la madre es quien
ha asistido y participado mas en las capaci-

b T e
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taciones, porque es ella guien dispone de
mayor tiempo. Su actitud receptiva y positiva
constituye una garantia de preservar los ob-
jetivos alcanzados en el proceso desarrollado
dentro del programa, aplicando en casa las
estrategias y recomendaciones aprendidas.

Es importante destacar de esta familia su ca-
lidad humana, compromiso, responsabilidad,
participacion activa, perseverancia, pacien-
cia, aceptacion v, sobre todo, el amor que
le ofrecen los miembros a Juliana, factores
importantes en la consecucion de los logros
alcanzadaos por la nina.

6. EGRESO Y SEGUIMIENTO

Dados los logros ¥ 1as habllidades desarro-
lladas por la nina, como también &l potencial
observado durante los tres anos de vinculada
al programa de Atencién Temprana, la docen-
te y el equipo interdisciplinario decide darle
egraso, perfilandola a un programa donde
sg continde el proceso de aprendizaje y se
favorezca la interaccion con pares de su edad.

La nifia requiere ahora un programa de ma-
yor intensidad horaria. La docente informa
al equipo Interdisciplinario su propuesta y
todos eslan de acuerdo. Se procede a darle
el egreso, no sin antes trabajar con la familia,
darle las recomendaciones y Ios pasos a se-
gulr para solicitar su Ingreso a olro programa.

Juliana egresa del Programa de Atencion Tem-
prana en diciembre del ano 2008, La familia
y el equipo de profesionales involucrados en
el proceso pedagdgico y terapéutico sienten
satisfaccion por la labor realizada y 10s logros
alcanzados por la nifia y la familia.

Juliana continda en el Centro ALUNA, inte-
grada al Aula Ledn, donde comparte diaria
y felizmente con pares de su edad, y avanza
en el proceso de aprendizaje. acorde con sus
necesidades y polencialidades.

N* 26 — Septiembre 2010
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La familia permanece comprometida e in-
volucrada en el proceso con la nifna, pero
va desde otra faceta. Por la estructura del
programa de Atencion Temprana, la partici-
pacion era permanente y presencial, pues
participaba de las actividades en todas las
sesiones. En el programa actual, la nina
asiste sin el acudiente (lo que favorece su
independencia y soclalizacion). Sin embar-
go, &l vinculo familiar sigue: se programan
actividades y capacitaciones para la familia
y el “"Cuadermo de comunicaciones” se cons-
lituye en un canal diario de informaciones y
retroalimentaciones.

El Proceso de empoderamiente tambien
continaa, es un componente de la atencion
integral, v responde a |las necesidades de
Julians y de su familia, coherente con su pa-
sado, con su presente y enfocado a mejorar
la calidad de vida de la familia.




II. EXPERIENCIA DE

UNA MADRE EN EL
PROGRAMA DE
ATENCION TEMPRANA

1. TENER UN HIJO

Un hijo es una idea que precede al deseo asu-
mido de procreario; surge en la infancia, Lanto
en el nifo como en la nifia, pero se manifiesta
la fantasia concreta de [a pareja de engendrar
un hijo cuando se entra en la adultez, como
la representacion combinatoria de ambos.

“Concebir” hace referencia a ese proceso por
&l cual &l hijo ya existe desde mucho antes
en la mente de sus progenitores; v no salo
tiene un lugar en las fantasias inconscientes
de ambos padres, sino tamblén, en mayar o
menor grado, en toda la familia.

2. La llusién de tener un hijo

“Como toda madre anhelaba la hora de te-
ner a mi bebé, despues de nueve meses en
mi vientre, de sentirlo y sonarlo. Llegado el
maomento todo cambio, mi mundo se torno
oscuroy triste pues mi hijo era muy diferente
a o que habia imaginado...

En los primeros meses de vida de mi hijo, yo
iba y venia de los controles médicos y terapias
que le brindaba la EPS, y fue alli en donde
un dia como cualgquier otro una sefora lego
conunnino especial fo que lamo mucho mi
atencion; decidf acercarmele para dialogary
averiguar que hacia su hijo, fue allien donde

Mot felacia pars prodeger ol proméo dol fifs

Addrinna Caroling
Minalerzn Lipes
Licenciada en
Educacion Especial-
Corporacion
{Unfversitaria Rafael
Niinez, Cartagena
de Fradiax
Caprcitacider en
A

¥ Formacidn en
temmay de Postura
corperril, sistemsa de posiciomamiiento, aywdax
jrara actividooles de fa vida diaria y procesos
alimenticios en personas con discapacidad
~Fundacion Grupo Colombe Sufzo de
Pedugogia Expecial- Cartagena de frndias.
Eiducadora del Centre ALUNA desde 2002
Frasta 2009,

conoci de ALUNA. pues el nifo asistia a esta
institucion. Me comentd acerca del trato y
trabajo que hacian con su hifo y me animo a
que me acercara a fa Fundacion para ver que
le podian ofrecer al mio, v asi fue, toqué las
puertas y me recibio una gran familia,

José! llega de B meses a ALUNA, y de in-
mediato senti que mis ojos fueron abiertos,
comenceé a entender muchas cosas, con
mucha paciencia y sabiduria las personas
e mnrr'r:gnan lodo lo referente al nifio v los

N* 28 — Septiembre 2010




vacios que tenia fueron abordados, muchas
veces vela que hacian cosas gue me pre-
guntaba /para qué sirve eso?, v al pasar el
tiempo me daba cuenta gue “eso” ayudaba
a mi hijo, pues veia en él logros y empecé
entonces a creer en las palabras que muchas
veces fueron mencionadas jsi, se puede! Y
sabre todo admitir que la méas favorecida en
todo esto era yo.

No puedo negar que durante mucho tiempo la
ansledad se apoderd de mi, me desesperaba
con frecuencia porque el nifio no hacia esto
o lo oiro, y siempre encontré a mi lado a una
acompanante que con mucho profesiona-
lismo y calidad humana me animaba y me
dyudaba a creer en la esperanza y no una
educadora especial y un grupo de terapistas
que se limitara solo a realizar su trabajo.

En ALLINA son muchas las experiencias que mi
hifo y yo hemos vivido, y nos han unido, las
cuales nos han ensefnado que desde lo mds
minimo e insignificante puede ser util y enri-
quecedaor en el aprendizaje; sdlo hay que sa-
carle provecho a cada momento, por ejemplo,
la experiencia con los caballos ha favorecido
a que Jlosé le pierda el temor a muchas cosas.

Hoy dia mi hifo tiene 3 afios y ha recibido de
ALUNA grandes y significativas oportunidades
con cada docente y lerapeuta; gracias a ellas
José es un nifio feliz, todos en la familia da-
mos fe de gue es excelente el trabajo que se
ha hecho con &l nifio y en el momentp justo,
solp sienta que ALUNA me ha mostrado cémo
asumir este nuevo reto de ser mama.™

3. El reto de asumir la responsabilidad
de un hijo o hija con discapacidad

Comprender que un hijo o hija tiene una dis-
capacidad es un proceso complejo que se en-
marca en variadas emociones y sentimientos.
De hecho, las etapas que atraviesan los padres
hasta la aceptacion de la discapacidad del hijo

o hija son muy similares a las del duelo,

En el Centro ALUNA son muchas las familias
que llegan con la esperanza de ser atendidas,
para obtener respuestas a muchos interrogan-
tes que no han podido resolver a pesar de las
intervenciones médicas y terapéuticas que
han recibido desde la noticia de contar den-
tro de su estructura familiar con un miembro
&n condicion de discapacidad. Dolor, culpa,
rabia, tristeza son los que se perciben en el
rostro de muchas de estas familias; emocio-
nes que son proyectadas a su hijo o hija de
manera inconsciente, desconociendo que
£stas son percibidas por el nifio o nifa.

"La situacion de los padres es extremada-
mente agobiadora. Como espectador, proba-
blemente no puede lograrse comprenderia
nunca suficientemente. Ante todo, siempre
les asalta el interrogante de que por qué,
precisamente a ellos, les correspondié esa
suerte, " Quién tiene la culpa de que nuestro
hijo sea impedido?” es esta |a pregunta que
oimos frecuentemente y a muchos padres
les atormenta toda la vida sin permitirles
tranquilidad. Con frecuencia los esposos se
culpan mutuamente por lo que la relacion
s sobre-exigida y muere. Muchas de estas
parejas son eviladas por sus vecinos y aun
por la propia familia™?

La necesidad de los padres encontrar res-
puestas a sus inquietudes v, en especial, de
tener la oportunidad de recibir orientacién
con relacién al tipo de atencion que requiere
su hijo o hija les ha permitido la vinculacién
al Centro ALUNA, donde se dispone de un
equipo de profesionales pedagogos y tera-
peutas altamente capacitados @ interesados
en brindar un trabajo integral de alta calidad
que defiende la dignidad y los derechos de los
ninos y ninas en condicidn de discapacidad
COEnitiva o multiple.

! Expetncia de wha madre vinculada ol Programa de Alencikn Temprana.
! Introducestn o la Pedagogla Especinl. Hermann Skegenthaber, Lis perspectiva de los padres, P 131
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4. El proceso de aceptacion de de la
situacion de discapacidad, més que
un reto

En el caso de José, y al retomar [a experencia de
su madre, se observa que el proceso de acep-
tacion de la situacion de discapacidad no es
facll y mas aun al pensar en el ideal de concebir
un nife con un desamolio evolutivo “normal™ sin
embargn, el hecho de que la familia aprenda a
conocer, comprender y entender que el nino o
nifia es ante todo un ser integral con grandes
habilidades. que ama y que al igual que otros
nifios tiene sus necesidades y sus derechos, les
permite disfrutar de su hijo o hija sin pensar en
limitaciones, solo en lo que pueden lograr juntos
para demostrar o valiosos y especiales que son,

Hoy, losé y su familia asumen el reto dia a
dia de afrontar las diversas circunstancias y
necesidades por las que atraviesan, tratando
al maximo que los resultados sean 105 mejo-
res vy beneficiosos para todos; definiéndose
este como el gran desafio gue los padres y
hermanos de las personas con discapacidad
deben asumir, adoptando |as estrategias
mas eficientes y poderosas que existen en
la actualidad, como: El amor, 1a paciencia, |a
perseverancia, la dedicacion, el apoyo incon-
dicional y el trabajo en equipo, convirtiéndose
para muchos en héroes dignos de admiracion
al afrontar y asumir la tarea de criar y educar
a un nino o nina con necesidades educativas
especiales,

M

N® 26 — Septiembre 2010



I[II. ELAPOYO PSICOLOGICO
A LAS FAMILIAS EN

EL PROGRAMA DE
ATENCION TEMPRANA

1. INTRODUCCION

Los pensamientos, sentimientos, actitudes y
comportamientos de los padres influyen en el
vinculo con el nino’ y en su proceso de habi-
litacion. Este articulo esta orientado a ayudar
& los lectores & comprender estos aspectos.

Se dirige a personas interesadas en la Aten-
cign Integral vy a profesionales de diversas
disciplinas.

Explica a los lectores de manera clara y
sencilla el proceso de duelo, las reacciones
emocionales que pueden experimentar los
padres hasta lograr la aceptacion de la dis-
capacidad de su hijo o hija®, y como pueden
enfrentarlas de una maneara sana. Alo largo de
las lineas se enfatiza en la importancia de que
los padres se ocupen de su proplo blenestar
como prhimer paso para establecer un vinculo
afectivo sano con sus hijos y asi apoyarles en
su desarrollo integral.

El mensaje que busca dar a los profesionales
de diversas disciplinas es que los padres son
los principales co-protagonistas del desarrmolio
del nifo pero gue antes que nada 50N Seres
humanos, como lodos; con sentimientos,
caracteristicas de personalidad, temores,
lortalezas, fallas, aciertos; seres a los que
debemos comprender y apoyar para juntos lo-
grar nuestro objetivo cantral: brindarle al nifo

Laura Doz Casax.
Picaloga de
o Universidad

terapiax en of Certro ALUNA,

lodas las oportunidades para el desarrollo de
una vida plena.

2. Antecedentes

“La Atencion Temprana es un programa
pedagogico que tiene como objetivo fortale-
cer el desarrollo integral evolutivo del nifo o
nifna menor de 7 afos con discapacidad o
problemas en su desarrollo y empoderar a
sus padres o sustitutos”, (Publicacidn de los
10 anos de ALUNA),

La participacion de los padres en el programa
de atencién temprana es directa y continua;

M, MINOS, S Usars rietd, Neos [ raddicnd nifa, nefla, niflos, nifaa

Hign o Hija, Hijoa o Hges En ndelants se usard hijo & hikos pada indicar higo o hija, hipos o hijas
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directa porque el padre o la madre interactian
con el nifno durante las sesiones y continua
porgue las sesiones se dan con una frecuen-
cia semanal, sin interrupcion, durante un
pericdo de tiempo.

Empoderar a los padres es un objetivo funda-
mental en la atencion temprana vy significa
lograr que conozcan los aspectos relaciona-
dos con el desarrollo y la discapacidad de sus
hijos y que apliquen estrategias adecuadas
para potencializar sus habilidades.

3. £Qué es el apoyo psicolégico?

Es el proceso mediante el cual el psicalogo
brinda atencion individualizada al padre de fa-
milia con el objetivo de favorecer su bienestar
psicoldgico, es decir, lograr un cambio positivo
en sus sentimientos, actitudes, pensamientos
¥ comportamientos.

A continuacian se ilustra brevemente el con-
cepto de bienestar psicologico.

“El concepto de bienestar psicoldgico ha
surgido en los Estados Unidos y se fue pre-
cisando a partir del desarrollo de las socle-
dades industrializadas y del interés por las
condiciones de vida. Preguntas tales como
¢Jpor qué algunas personas se sienten mas
satisfechas con sus vidas gue olras?y Joudles
serian los factores relacionados con el bienes-
tar psicoldgico y la satisfaccion? son las que
dieron origen a muchos estudios sobre esta
tematica,” Coronel C, (2010),

Diener (1994) afirma que en diversas de-
finiciones el bienestar psicologico tiene en
comuin tres elementos:

1 Cardcter subjetivo. Descansa sobre la pro-
pia experiencia de la persona.

2 Dimensidn global. Incluye la valoracion del
sujeto en todas las dreas de su vida.

3 Apreciacién positiva. Su naturaleza va mas
alla de la ausencia de factores negalivos.

14

El bienestar psicoldgico se puede entender
entonces como el grado en el que una perso-
na se encuentra a gusto con su vida. El indi-
viduo realiza esta valoracion de satisfaccion
con su vida a partir de dos componentes: el
afectivo y el cognitivo.

El componente afectivo se refiere al agrado
experimentado por la persona con sus senti-
mientos, emociones y estado de animo.

El componente cognitivo hace referencia a
la atribucion que da el sujeto a los aconte-
cimientos, aclividades, circunstancias de
la vida. También representa la discrepancia
percibida por el individuo entre sus aspira-
ciones y sus logros. Su rango oscila entre la
sensacion de realizacion personal hasta la
experiencia vital de fracaso.

Los dos componentes, el afectivo v el cog-
nitivo, se encuentran interrelacionados, de
tal manera que experimentar sentimientos
agradables ayuda a dar atribuciones positivas
a las situaciones, y viceversa.

4. Laimportancia de procurar el bien-
estar psicologico de los padres.

El desarrollo integral del nino esta directa-
mente relacionado con |a calidad del afecto,
cuidado y proteccion proporcionados por sus
padres o sustitutos; a su vez, el adulto puede
proveer al nifio de experiencias enriguece-
doras sélo si se encuentra psicologicamente
estable, si cuenta con competencias emocio-
nales y cognitivas positivas.

El vinculo con el progenitor o sustituto es, en
la primera infancia, la principal fuente de
experiencias que son la base para la cons-
truccion del autoconcepto ¥y en general de la
personalidad del individuo,

“La primera infancia, es decir, la etapa el

ciclo vital gue transcurre entre la gestacion
¥ los seis anfos de edad, es clave para el de-
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sarrollo del ser humanao y de la sociedad a la
que pertenece. Existe una robusta evidencia
clentifica que pone de manifiesto gue las ex-
periencias que viven los nifios y ninas en este
periodo tienen una influencia significativa en
su trayectoria de vida. Lo gue ocurre en estos
primeras anos afecta su salud, su capacidad
de aprendizafe, su calidad de vida, la manera
como se vingularan a la socledad” (Fondo
Accion Ambiental y Nifiez, 2010),

La atencién a los padres o cuidadores del
ning en sus PNMeros seis anos de vida es
una ventana de oportunidades para promo
ver habilidades motrices, comunicativas,
cognitivas, sociales y emocionales, en re-
sumen, polencializar su desarrollo integral.
La trascendencia del rol de los padres o
adultos responsables del nifio sustenta de
manera contundente fa necesidad de procu-
rar su bienestar psicologico.

Un vinculo adecuado entre el padre y el nifio
favorecera el logro de avances en su desa-
rrollo integral, esto sdlo es posible si el padre
goza de bienestar emocional,

5. Del duelo a la aceptacion: Del dolor
a la dicha.

El nacimiento de un hijo s un suceso es-
perado con gran emocion: los suenos estan
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centrados en un nino sano, Al conocer 1a silua-
cion de discapacidad se presenta entonces la
pérdida del nifio ideal, del nifio sofado. Esta
perdida afectiva es, por lo general, el inicio de
un proceso de duelo.

“Habitvalmente el duelo se refiere al estado
de afficcion refacionado con la muerte de
un ser querido y que puede presentarse con
sintornas caracteristicos de un episodio de-
presivo mayor. Sin embargo, el término duelo
¥ procesos de duelo puede también aplicarse
& aquellos procesos psicologicos v psicosocka
les gue se ponen en marcha ante cualguier
lipo de pérdida (la pérdida de un ser querido,
los fracasos escolares, las situaciones de
abandono: divaorcio, separacién, rechazo
de los padres; los problemas familiares, los
cambios de domicilio, los problemas econdmi-
cos, la perdida de empleo, el diagnostico de
una enfermedad grave o invalidante). Todos
estos factores estresantes pueden originar
igualmente reacciones desadaptativas con
manifestaciones de indole depresiva ¥y emo-
clonal como tristeza, llanto, desesperanza,
impatencia, rabia y culpa, ademas de disfun-
cidn importante a nivel social v laboral. En
un sentida mas amplio podemos entender el
u‘uemi« procesos de duelo como el conjunto
de representaciones mentales y conductas
vinculadas con una pérdida afectiva.” Tizon.




El duelo es un proceso natural de ajuste men
tal, comportamental y afectivo del individuo
a una realidad que es inesperada y percibida
negativamente.

Segun Buscaglia “Los padres suelen lener
una serie de reacclones emocionales gue se
manifiestan en sentimientos de dolor, conster
nacidn, decepcion, duda, coraje, culpabiiidad,
verglienza, angustia, lemor, elc.,”

Machado (2009) explica gue se debe tener
presente que en la vivencia Individual de cada
subproceso influyen factores importantes comio:

1. Las caracteristicas personales: edad,
sex0, religion, cultura, duelos anteriores y
personalidad.

2. Las relaciones interpersonales: cantidad
de vinculos, posibilidades de comunicacian.
Las personas que lienen mayor apoyo social
y que son invitadas a expresar sentimientos
lo superan rédpidamente.

3. Aspectos especificos de la situacion: Espe-
rada, repentina, dramatica.

Fiorez (2002) por su parte afirma que “To-
das las circunstanclas que Influyen en la
elaboracidn del duelo son mediadas por la
personalidad del sufeto en duelo”

Segldn Elizabeth Kubler-Ross” el proceso de
duelo se caracteriza por algunos subprocesos,

1) Negacion

2) Agresion

3) Negociacion
4) Depresion

5) Aceptacion

Es importante aclarar gue el duelo es un
proceso complejo v dinamico, que no se da
necesariamente de manera secuencial sino
que en cualguier momento el individuo salta
de una etapa a otra.

1) Negacion:

Es &l momento de mayor activacion emocio-
nal, generalmente se da en el instante de |a
comunicacion del diagnostico. La realidad es
percibida con tanto dolor que se rechaza, se
recibe como extrana, como si fuera mentira,
&5 decir, se produce un blogueo cognitivo gue
obstaculiza la asimilacion de la informacion.
En este sentido. la negacion funciona como un
mecanismo de defensa para evitar el malestar
que genera el saber que el nino tiene una dis
capacidad. Se produce un aturdimiento, sen
timiento de perplejidad y aparente dificultad
para captar el alcance de lo ocurrido. Expresio-
nes coma "no puedo creerla”, "parece mentira”,
“tiene que ser un error”, 5on frecuentes en esta
etapa. Es comin gue [os padres piensen que es
equivocacion del médico y decidan consultar a
otro especialista, porque en esta fase se corn
serva la esperanza de que pueda existir algun

Elrabath Kubdod Hoas ha desamoilsdo euluchon soerca oo las stapass d8 duisdo ean s personas con enformsdades Toame e Sin

Emnargn, Sus o se han aphcado a dvaros dmbios Do |k foses dell duelo porisinn iIndependentomonte 98 L c
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ermor en el diagnostico. También son frecuentes
los suenos con el nino ideal.

2) Agresion:

Después de negar por un tiempo la discapa-
cidad del nifio, el padre se da cuenta que por
mucho gue se esfuerce es algo que no puede
cambiar. En este instante aparecen reaccio-
nes de rabia intensa. Los padres culpan a
otros: al médico, a la religion, a la vida, coma
una forma de canalizar su Ira. Puede ocurrir
incluso que alguno de ellos culpe a su pare-
ja por la situacion del nifo. También puede
darse que en algunos instantes reaccionen
con rabia hacia el nifio. El comportamiento de
culpar a otros se debe a la gran impotencia
gue sienten los padres.

Luego de pasar de culpar a otros y no en-
contrar respuestas, los padres empiezan a
culparse a si mismos. Surgen preguntas como
&Por qué a mi? gQué hice mal?

3) Negociacidn:

Aun no se acepta completamente la situacion
del nifio, sin embarga, los padres s2 muestran
ablertos al dialogo y a la negoclacién con
personas, familiares y con los profesionales
que brindan atencion al nino.

4) Depresian:

Cuando los padres reflexionan acerca de la
situacion del nifio dentro del contexto familiar
¥ social. aparecen sintomas como el agota.
miento fisico y mental, falta de apetito, apatia,
aumento o disminucion en las horas de suefio,
Sensacion de que la vida ha perdido sentido,
lodas estas, manifestaciones clinicas de la
depresian, Existen momentos caracterizados
por oleadas de angustia, opresion, sensacion
de ahoge, ¥ un intenso dolor, que se expresa
en un llanto profundo e incontrolable,

5) Aceptacion:

Consiste en admitir las debilidades y centrarse
en las potencialidades del nino. Significa tener
un cambio en la vision del mundo que sea com-
patible con la nueva realidad: la condicién de
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El objetive del apoye psicoldgico
durante el proceso de duelo ex
Javorecer que sea experimentado
de manera adecnada y se logre
su sana resolucion

discapacidad del nino, Sélo con este cambio de
vision es posible seguir disfrutando de la vida.

La aceptacion puede lograrse en forma parcial
o total. Sin embargo, es esperable que en mo-
mentos de crisis reaparezcan caracteristicas
de las fases anteriores.

“El duelo tiene una duracidn variable que,
normalmente, no es superior a seis meses,
sin embargo un duelo normal puede acabar
provocando un trastormo depresivo compléto
que requiera tratamiento” Kaplan, (2010).

6. Objetivos del apoyo psicolégico a
los padres

Como ya lo plantermos, el objetivo primardial del
apoyo psicologico es procurar el bienestar psi-
colégico del individuo, en el caso del programa
de Atencion Temprana, del padre o la madre,

Tambien mencionamoes que los padres de un
nifto con discapacidad experimentan reaccio-
nes emocionales negativas relacionadas con
el proceso de duelo por la pérdida del hijo ideal.




Por o anterior, para favorecer el bienestar
psicoligico es necesario que el psicologo se
hapa cargo de acompanar &l proceso de duelo.

Los objetivos de este proceso de acompana-
miento son:

Brindar soporte emocional durante la expe-
rimentacion de sentimientos negativos,

- Ofrecer a los padres |a posibilidad de recono-
cer los sentimientos de culpa, angustia, rabia
y tristeza como proplos del proceso de duelo.

- Favarecer la identificacion, expresion y cana-
lizacion de los sentimientos y pensamlentos
relacionados con la situacion de discapacidad,

- Brindar Informacion clara y precisa acerca
de la naturaleza, causas, e implicaciones de
la discapacidad.

- Desmitificar las ideas erradas y negativas de
la discapacidad y promover una perspectiva
mas objetiva y positiva de la misma.

- Promover en los padres la cerleza de que el
nino con discapacidad es ante 1odo un nino,
mas alla de su condicion.

Ayudar a los padres a identificar y activar los
recUrsos con los que cuentan y con los gue
apoyaran el desarrollo del nifo.

7. ¢En qué consiste el apoyo psico-
légico?

El apoyo psicolOgico consiste en un proceso
de atencion terapeutica que tiens una estruc
tura definida en cuanto a regularidad, dura-
cion y metodologia; y se basa en principios
de confidencialidad, ética v profesionalismo.

El procesn es disenado a partir de la evaluacion
y desarroliado por un psicologo entrenado, me-
diante sesiones individualizadas de atencidn a
Ios padres o al principal cuidador.

-

En &l Centro ALUNA suele ser la madre quien
acompana a su hijo a las sesiones del Progra-
ma de Atencion Temprana. La madre recibe
las sesiones de atencién por psicologia en un
espacio de 45 minutos a 1 hora, con frecuen-
cia samanal, mientras su hijo es atendido por
la pedagoga a cargo.

En el proceso de atencion psicologica se rea-
lizan las sigulentes actividades;

- Evaluacién de la estructura vy la dinamica
familiar.

Acompanamiento durante la comunicacion
del diagnostico.

- Evaluacion del impacto de la discapacidad
del nifno sobre la familia.

- Evaluacion del estado emocional de la madre
o principal cuidador.

ldentificacion de las prioridades de inter-
Vencion.

- Preparacion del plan de atencion a la madre,

Preparacion de las sesiones de intenencion,

- Psicoeducacion para la comprension de |as
causas, naluraleza e implicaciones de la dis-
capacidad.
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- Apoyo en el manegjo de los sentimientos de
culpa.

- Entrenamients an la identificacion y modifi-
gacion de pensamientos negativos.,

7.1 Evaluacion de [a estructura y la dinamica
familiar.

Consiste en identificar las personas que com-
prenden el nucleo familiar, sus edades, ocu-
paciones, &l rol que asumen én la familia y las
relaciones con los demas miembros. También
s& establece |a etapa evolutiva en la que se
encuentra |a familia, sus rutinas, intereses y
Ias fuentes de apayo con las que cuenta.

Para hacer mas eficaz la evaluacion. se utiliza
&l mapa familiar, que es un grafico en el que
se visualizan los aspectos mencionados.

La evaluacion se realiza con el fin de com-
prender la dinamica familiar y detectar cudles
glementos de fa misma pueden ser Gtiles para
favorecer el proceso de habilitacion del nifio.

7.2 Acompanamiento duranta la comuni-
cacion del diagnostico.

Existen ocasiones en las que los padres que
acuden por pnmera vez al programa de Aten

N*® 26 = Soptiembre 2010

clan Temprana no conocen o nNo tienen claro el
diagnostico del nino. En estos casos, una de
las actividades del psicologo es acompanar a
los padres durante la pnimera consulta con el
neurcpediatra de |a institucion, para brindarles
soporte amocional durante la confirmacion y
comunicacion del diagndstico médico.

7.3 Evaluacién del impacto de la discapa-
cidad del nifio sobre la familia.

Se trata de establecer qué ha significado la
discapacidad del nifio en la vida familiar; qué
cambios han surgido, qué consecuencias
emocionales, sociales y econdmicas ha traido
a la familia el hecho de tener un miembro en
una condicion especial.

Es fundamental responder estas preguntas
con el fin de que las estrategias de interven-
cién sa planifiquen y orlenten a partir de las
necesidades de la familia.

7.4 Evaluacian del estado emocional de la
madre o principal cuidador,

Radica_en identificar si la madre ha expe
rimentado o experimenta angustia, temor,
culpa, rabia o tristeza, Se establecen la
frecuencia, intensidad, duracién y situacio-
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nes relacionadas con cada uno de estos
sentimientos. La intencién no sera inhibirlos
sino hacerlos conscientes y canalizarlos de
manera adaptativa.

En este apartado es importante identificar si
la madre ha tenido ideas o comportamientos
autodestructivos o de muerte; en tal caso, se
disefiara e implementara un plan de interven-
cion especifico que procure la seguridad fisica
¥y mental de la madre y que puede incluir la
interconsulta con psiquiatria.

7.5 ldentificacion de las prioridades de
intervencion,

Luego de detectar las dreas en las que la fa-
milia requiere apoyo, es necesario determinar
el orden en que seran atendidas.

Para que la intervencion genere un impacto
eficaz y oportuno en la familia y en el nifio
5& sugiere resolver primeso el problema que
mayor malestar esté causando a la madre.

Una buena estrategia para escoger el primer
problema a atender es preguntarse ;cudl de
los problemas identificados es el que genera
mayor malestar? ACudl de los problemas iden-
uficados puede estar generando los demas?

Apoyar a las familias en la resolucidn del pro-
blema mas significativo favorecera su bienes-
tar, mejorara su calidad de vida y la del nifio.

7.6 Preparacion del plan de atencidn a la
madre.

Durante la evaluacitn se establecen los as-
pectos psicoldgicos en los que la madre o el
cuidador requieren apoyo. Luego de ésta, se
planea y estructura el proceso de atencidn
partiendo de las necesidades individuales
detectadas. El plan de atencion implica de-
terminar los objetivos del apoyo psicoldgico y
disenar las acciones que permitirdn el logro
de tales objetivos,

E i,

Una vez el terapeuta prepara el plan de aten-
cién lo comparte con el paciente, y juntos
realizan los ajustes que convengan.

Como todo plan, el de atencidn por psicologia
es flexible, susceptible a cambios si las nece-
sidades del paciente los requieren.

7.7 Preparacian de las sesiones de inter-
vencion.

El plan general es estructurado luego de
la evaluacion. Sin embargo, es importante
destacar que de cada sesidn de interven-
cion resultard nueva informacién v nuevos
aspectos susceptibles de analisis que dardn
lugar a replanteamientos de las metas o
surgimiento de otros objetivos. Cada sesion
de intervencion debe ser cuidadosamente
planeada con objetivos especificos acordes
con las necesidades de cada familia o cada
madre (todas son diferentes).

La flexibilidad del proceso de atencién psicold-
Eica es absolutamente necesaria y valida, siem-
pre y cuando se mantenga el objetivo central:
procurar el bienestar emocional del paciente.

7.8 Psicoeducacion para la comprensién
de las causas, naturaleza e implicaciones
de la discapacidad.

Consiste en brindar informacién de manera
clara, sencilla y precisa sobre la discapacidad.

La mayoria de los padres desconocen qué
significa y cudles son las caracteristicas del
sindrome de down, del autismo o del trastor-
ng neuromeotor (pardlisis cerebral).

La desinformacion genera incertidumbre, sen-
timientos de ansiedad y pensamientos nega-
tivos, estos Ultimos a veces catastrdficos, gue
conviene entonces apoyvar a los padres para
modificarlos por otros mas adaptativos. La me-
lor estrategia para combatir los pensamientos
negafivos y los sentimientos de ansiedad de
los padres es darles la informacién clara y pre-
cisa sobre la condicion de su hijo.
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“No sdlo el nifio debe educarse,
rambién su entorno se debe educar”,
Paul Moor, (pedagogo suizo,
1899-1977),

Responder con la verdad a cada una de las
inguietudes de los padres todas las veces que
S€a necesaro es una de las tareas que el tera
peuta debe asumir en procura de facilitar una
sana resolucion del proceso de dusio.

7.9 Apoyo en el manejo de los sentimien-
o5 de culpa.

Se trata de ayudar a la madre a que sea
conciente de sus Sentimientos de culpa y
los exteriorice de manera que se puedan
disminuir al contrastarlos con informacion
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objetiva sobre las causas de la discapacidad
0 las posibilidades reales de evitarla.,

Como lo dijimos anteriormente, los padres
experimentan sentimientos de culpa. Son
comunes las preguntas: 4 Qué hice mal? 2Qué
deje de hacer? jPude haberlo evitado? jSena
que como no queria tener el bebé afecté su
desarrollo? La mejor manera de modificar los
sentimientos es modificar los pensamientos
asoclados. Es necesario responder con evi-
dencias reales y adaptativas las preguntas
que el padre e hace para que, en sus pensa-
mientos. no haya lugar a autorecriminaciones.,

Es importante procurar la eliminacion de los
sentimientos de culpa, porque predisponen
comportamientos compensatorios como la
sobreproteccion que no favorecen el desa
rrollo del nino, por el contrario, obstaculizan
los logros progresivos en su independencia.
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7.10 Entrenamiento en la identificacion y
maodificacion de pensamientos negativos.

Consiste en guiar al paciente en 1a identifica
cion de las ideas, pensamientos y creencias
que le generan malestar. Se le ensena la
estrecha relacion que existe entre pensa
mientos, emociones y comportamientos y la
manera como los pensamientos negalivos
producen emociones y comportamienios ne-
gativos. Se instruye a los padres en técnicas
para la obsarvacion de sus proplos pensa
mientos ¥y la modificacion deé estos cuando
son desadaptativos.

8. Logros a partir del apoyo psico-
l6gico

Cada padre o madre tiene caracteristicas
diferentes; asi también, los logros del apoyo
psicologicn Son muy diversos de una persona
a otra de acuerdo con sus necesidades y los
objetivos de la intervencian.

En general podemos destacar que a partir del
apoyo psicologico los padres:

Identifican sus sentimientos ¥ son capaces
de demostrarios

2

Desahogan sentimientos negativos como la
rabia, |a tristeza, el temor, la angustia.

Reconocen cuando necesitan ayuda y activan
SUS recursos para buscar soluciones a sus
problemas.

Se enfocan en los aspectos positivoes del nino.

Conocen aspectos relacionados con fa natura-
leza, causa e implicaciones de la discapacidad,

Reconocen |a importancia del vinculo afectivo
padre-hijo.

Conocen la relacion que existe entre ideas,
sentimientos y comportamientos vy modifican
5Us pensamientos negativos para procurar su
propio bienestar psicalagico.

Cuidan su salud fsica v mental, reconociendo
que s6io si estan bien consigo mismos pueden
ayudar a sus hijos en su proceso de habilitacion,

Reconocen sus errores en la crianza de los
hijos, no se culpan por ellos sino gue utilizan
oS errores comao un aprendizaje.

Deciden gozarse a su hijo en condicién de
discapacidad en lugar de sufrirselos.
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Una nina genial

“Hace cuatro afos inicié mi labor de madre de una nifia genial. Cuando ella llegd, el
dolor me invadia, no podia ni pensar, no vivia el ahora y no sabia del futuro.

A medida que el tiempo pasd el dolor me hacia temer el futuro, sin embargo, gracias
a Dios y al lugar magico de ALUNA decidi enfrentar la vida con el pecho firme, y com-
prender, aceptar, tolerar se volvieron mis estrategias de vida.

Hoy disfruto mi nifia genial, qué alegria que esta viva, qué maravilla que puede hablar,
qué estupendo que logré caminar, gracias a Dios que su risa llena mis oidos, que
aunque crezca siempre sera mi nifia, y qué emocidn que ella lleva alegria, sorpresa,

entusiasmo donde va,

Ahora ya no tengo que pensar en el futuro, vivo el presente junto a mi nifia genial.”
(Relato de una madre del Programa de Atencidén Temprana de ALUNA).

9. CONCLUSION

En conclusion, podemos reiterar que la Aten-
cion Temprana es un programa pedagdgico
que tiene como objetivo fortalecer el desa-
rroflo integral evolutivo del nifio y empoderar
a sus padres.

Una estrategia para empoderar a los padres
es brindarles apoyo psicolégico, proceso
mediante el cual el psicdlogo ofrece atencion
individualizada al padre de familia con el ob-
jetivo de favorecer su bienestar psicoldgico.

El apoyo. o atencidn psicolgica, es impor-
lante ya que la calidad del vinculo afectivo
entre padre-hijo repercute en el desarrollo
del nifio, y un sano vinculo es posible sdlo
si el padre goza de bienestar psicoldgico.

En el caso de los padres de nifios en situa-
cion de discapacidad resulta Gtil brindar
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atencion psicoldgica para procurar la ade-
cuada resolucion del proceso de duelo,
ensenar estrategias de afrontamiento de
la condicion de discapacidad y favarecer
la adquisicion de una vision positiva de la
situacidn actual.

Cuando los padres son comprendidos y
apoyados en sus necesidades especificas
logran conocer y afrontar las situaciones
relacionadas con la crianza y la condicidn
de discapacidad de sus hijos. En la medida
en que el padre se encuentra “emocional-
mente bien” colabora en el proceso de ha-
bilitacién, y le brinda diversas posibilidades
de desarrollo integral a su hijo.

Somos los profesionales quienes tenemos
la responsabilidad de comprender y apoyar
a los padres, para que juntos logremos
nuestro propasito central: mejorar la calidad
de vida del nifio.




Bibliografia.

Atencion Temprana |. Revista Educacion
Especial 25. Publicacion Semestral
Centro de Habilitacién y Capacitacién
ALUNA-Fundacion Grupo Colombe Suizo
de Pedagogia Especial (2009).

ALUNA. Publicacidn 10 afios. Descripcion
de los programas. Programa de Atencidn
Temprana. Pag 37,

Arias, L. (1990) Medicina Familiar en la
Practica. Centro Editorial Catorse.

Beck. J. (1980) Terapia Cognitiva.

Buscaglia. L. (1988) Los discapacitados y
sus padres, Editorial DIAMA,

Campanario, Juan M. Cémo escribir y
Publicar un Articulo. Universidad de Al-
cala. 2010. http://www2.uah.es/imc/
webpub/INDEX. html.

Cibanal, J. (2006). Introducecién a la sisté-
mica y Terapia Familiar. Editorial Club
Universitario.

Chavez Uribe A. (2006). Bienestar Psico-
l6gico y su influencia en el rendimiento
académico de estudiantes de nivel medio
superior, Tesis para grado de Maestria.
Universidad de Colima,

Coronel C. (2010) Bienestar Psicologico.
Consideraciones tedricas. http://www.
ninosunt.com.ar/docs/Bienestar.doc.

DOWN. Equipo de Atencion Temprana de
Murcia. Profesor Asociado Facultad
de Educacidn, Universidad de Murcia.
Espaiia.

Fondo para la Accion Ambiental y la Nifiez.
(2010) Convocatoria Derecho al Desarro-
llo Infantil Temprano.

Gil, I. (2008) La estimulacién temprana
como primer paso para una vida adulta
auténoma e independiente. Isidoro. |
CONGRESO IBEROAMERICANO SOBRE
SINDROME DE DOWN. Equipo de Aten-
cién Temprana de Murcia. Profesor
Asociado Facultad de Educacion. Univer-
sidad de Murcia. Espafia.

Kaplan H, Sadock B. Duelo, luto y el senti-
miento de pérdida. En: Kaplan H, Sadock
B. Sinopsis de Psiquiatria; Ciencias de la
Conducta - Psiquiatria Clinica. Ed. Médica
Panamericana S.A. Ba edicién. Madrid.
1999; 78-83.

Machado L. (2009) Duelo Psicoldgico vy
Sexualidad Clinica Concebir Fertilidad,
http://www.encolombia.com/medicina-
reproductia24299-duelo.htm

Programa de Empoderamiento de Familias
con Hijos menores de 6 afios con disca-
pacidad Cognitiva, por medio de la Capa-
citacién. Modelo de la Secretaria Distrital
de Salud de Bogotd, en colaboracion
con la Corporacion Sindrome de Down.
Bogota, Colombia, Dic, 2003,

Siegenthaler, H. (1996). Introduccién a la
Pedagogia Especial. Medellin. Editorial
Lealon.

Tizon Garcia J. El duelo vy |as experiencias
de pérdida. En: Vazquez Barquero, J.
L. Psiquiatria en Atencién Primaria. Ed.
Grupo Aula Médica, 5. A, Madrid, 1998;
519-540,

N® 26 — Septiembre 2010







En todas las reflexiones pedagogicas que indagan sobre la formacion consciente del
suceder educativo, no se puede tratar nunca sobre una sola parte del ser humano, sino
siempre de la totalidad.

Hermann Siegenthaler




