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Introduccién

El presente documento da cuenta de una investigacion respecto a las
experiencias en torno a las estrategias empleadas por los padres y cuidadores en
el manejo Psicosocial de los nifios y nifias de 3 a 5 afios con alteraciones
cognitivas que hacen parte de un programa en Cartagena, cabe mencionar que
segun Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2022) al hablar de
limitaciones cognitivas o discapacidad mental se hace referenciaa aquella
persona que presenta una serie de limitaciones en las habilidades diarias y que

le sirven para responder a distintas situaciones en la vida.

En el marco de esta investigacion se tuvo en cuenta el enfoque
fenomenoldgico que segun Husserl Citado por ( Brennan 1999) se define
como “el estudio de los fendmenos tal como los experimenta el individuo, con
el acento en la manera exacta que un fendmeno se revela en si, a la persona que
lo esta experimentando, en toda su especificidad y concrecion” (p. 295)
permitiendo interpretar el discurso de los participantes, sus fortalezas,
debilidades y perspectivas respecto al cuidado, crianza, educacién, espacios de
socializacién y garantia de derechos, entre otros aspectos importantes del
desarrollo evolutivo y proceso de habilitacion de sus hijos e hijas en su primera

infancia.

El proceso psicosocial de los nifios y nifias con alteraciones cognitivas
resulta ser un conglomerado de acciones que involucra a la familia como el
principal contexto protector y de inclusion que brinda las condiciones para el

desarrollo integral a través del empoderamiento en temas afines con la
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discapacidad, que ademas procura la activacion de redes para la garantia de los
derechos de sus hijos e hijas que si bien no es un camino corto hila en su
marcha hacia el conocimiento para el bienestar integral de la poblacion objeto

de estudio.

Por ultimo, en el documento se encontraran las reacciones del nucleo
familiar frente a los diagndsticos de sus hijos e hijas, asimismo las reacciones
de las familias extensas y sus formas de colaboracion en el manejo psicosocial
de las mismas. De igual forma se describe el impacto que genera en las familias
contar con un miembro en situacion de discapacidad, sus reaccionesy la

manera en que asumen el proceso de habilitacion.
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CAPITULO 1. Descripcion General Del Proyecto.

1.1.  Problema de Investigacion.

El problema de investigacion es: ¢ Cudales son las experiencias en torno a las
estrategias empleadas por los padres en el manejo psicosocial de las dificultades
presentes en nifios y nifias de 3 a 5 afios con alteraciones cognitivas que hacen

parte de un programa en la ciudad de Cartagena?

La presente propuesta de investigacion se plantea a partir de las experiencias
vividas en el manejo de las familias con presencia de nifios y nifias
diagnosticados con Discapacidad Cognitiva y las dificultades que se presentan
en el manejo Psicosocial, asi como las barreras que se encuentran en el acceso a
bienes y servicios, debido a que en su gran mayoria se realizan lecturas desde la

individualidad y no desde la colectividad y variantes del entorno.

El concepto de discapacidad cognitiva ha cambiado a través del tiempo
Blanco-Pefia,A, M (2019) transformandose desde una vision individual, hacia
una visioén social que tiene en cuenta la relacion del nifio o nifia con el contexto,
el cual, se convierte en una barrera si no ofrece oportunidades de aprendizaje y
acceso a bienes y servicios; o se convierte en un facilitador por los recursos que
puede aportar para el desarrollo integral del nifio o nifia con limitaciones
cognitivas ; por tal razén, es importante conocer las condiciones de los
contextos en que se hallan las familias, asi como, los elementos preponderantes
y el manejo de las dificultades psicosociales que se pueden presentar dentro de

su ciclo vital.
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Teniendo en cuenta que la discapacidad es un concepto que evoluciona y
que toma un sentido y significado de acuerdo con la interaccién que tejen las
personas con su entorno, en este caso se ha encontrado que, evita que una
persona con limitaciones cognitivas participe de manera plena y efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con las demas. Convencion de la
Organizacion de las Naciones Unidas (ONU, 2006)

También se halla que la sociedad ain no conoce a fondo el manejo
Psicosocial y las dificultades que se encuentran en los entornos mas cercanos
por ejemplo Blanco-Pefia,A, M (2019 ) se hace evidente la necesidad de
identificar y fortalecer las diferentes redes de apoyo que puedan brindar un
soporte holistico desde la interdisciplinariedad en aras de mejorar el bienestar
psicosocial de la poblacion y sus familias, dado que si se conocen las
limitaciones o dificultades, también se puede avanzar en la eliminacion de
barreras que limitan el desarrollo integral y armonico de una persona con

limitaciones cognitivas.

Segun el codigo de infancia y adolescencia ley 1098 de 2006, art 7, la
proteccion integral de los nifios y nifias tiene que ver con la garantia integral de
sus derechos; asi mismo se encuentra en el art 37 de esta misma ley que las
personas con discapacidad tienen derecho “A ser destinatarios de acciones y de
oportunidades para reducir su vulnerabilidad y permitir la participacion en
igualdad de condiciones con las demas personas” (pag.20 paragrafo, 4) en
tanto desde las diversas &reas de conocimiento es necesario empezar a develar
de las barreras invisibles para algunos, las dificultades y las estrategias
empleadas desde el orden Psicosocial que se da desde las familias y sus

principales redes de apoyo.
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Por tanto, el abordaje de esta problematica cobra interés, puesto que, el
manejo Psicosocial de un nifio o nifia con discapacidad cognitiva cambia desde
su llegada al entorno familiar y social sus dindmicas y se debe tener unas
competencias y roles especiales, para poder afrontar las (barreras) de acceso a
la educacion, la salud, sitios de recreacion entre otros (Villavicencio-Aguilar,
C., Marcos-Romero, 2018. Pg. 91-92)

Se requiere repensar en el quehacer profesional e ir mas alla de lo
evidente y adentrarse en la realidad de la vida cotidiana de estos nifios, nifias y
sus cuidadores para aportar al conocimiento y abordaje de esta poblacion, como
primer paso para la eliminacién o mitigacion de las barreras y desigualdades y
aporte para la garantia y proteccion integral de derechos de los nifios y nifias

diagnosticados con este tipo de discapacidad.

Por lo anterior, se formula la siguiente pregunta de investigacion ¢ Cudles son
las experiencias en torno a las estrategias empleadas por los padres en el
manejo psicosocial de las dificultades presentes en nifios y nifias de 3 a 5 afios
con alteraciones cognitivas que hacen parte de un programa en la ciudad de

Cartagena?

Por lo cual, se vuelve de suma importancia responder y plantear las

siguientes preguntas orientadoras

¢Cuales son las estrategias predominantes de las familias y cuidadores para
afrontar las dificultades que se presentan en el manejo psicosocial de los nifios

y nifias con alteraciones cognitivas?

10
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¢Cuales son los derechos que se ven mas afectados debido a las dificultades en
el manejo Psicosocial de los cuidadores de los nifios y nifias de 3 a 5 afios con
alteraciones cognitivas que hacen parte de un programa en la ciudad de
Cartagena?

¢ Cuéles son los niveles de discapacidad cognitiva presentes en nifios y nifias
de 3 a 5 afios de mayor complejidad en el manejo psicosocial de los cuidadores
y sus familias?

¢ Cuéles son las dificultades que presentan los nifios y nifias de 3 a 5 afios con
alteraciones cognitivas que hacen parte de un programa en la ciudad de

Cartagena?

1.2.  Objetivos de Investigacion.
1.2.1. Objetivo General.
Comprender las experiencias en torno a las estrategias empleadas por
los padres en el manejo psicosocial de las dificultades presentes en nifios y
nifias de 3 a 5 afos con alteraciones cognitivas que hacen parte de un programa

en la ciudad de Cartagena

1.2.2. Objetivos Especificos
1. Indagar las estrategias empleadas por los padres en el manejo
psicosocial de las dificultades presentes en nifios y nifias de 3 a 5 afios con

alteraciones cognitivas

11
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2. Categorizar los datos recolectados en torno a las estrategias empleadas por
los padres en el manejo psicosocial de las dificultades presentes en nifios y
nifias de 3 a 5 afios con alteraciones cognitivas que hacen parte de un programa

en la ciudad de Cartagena

3. Analizar los datos categorizados en torno a las estrategias empleadas por los
padres en el manejo psicosocial de las dificultades presentes en nifios y nifias de
3 a 5 afos con alteraciones cognitivas que hacen parte de un programa en la

ciudad de Cartagena.

1.3.  JUSTIFICACION

El término de Discapacidad Intelectual hace referencia a limitaciones en
las habilidades intelectuales, de razonamiento, de planificacidn, de solucion de
problemas, de pensamiento abstracto, de comprension, de rapidez en el

aprendizaje, entre otras Andreucci Annunziata, P., Morales Cabello, C. (2019).

Por ello, es primordial conocer las dificultades de la persona con
discapacidad y el manejo que se le da en cada una de las etapas del ciclo vital
en los diversos contextos en que emerge la vida cotidiana, debido a que ello
determina el acceso a bienes y servicios y eliminacion de barreras existentes en
el entramado social, Villavicencio-Aguilar, C., Marcos-Romero, M. otros
(2018) también es importante identificar como la familia fomenta un
ambiente protector y garante, como potenciar las habilidades del nifio y la
nifia con capacidades cognitivas diferentes y como ello coadyuva a su

integracion en la sociedad.

12
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En este sentido, develar cual es el principio de la aceptacion de la
realidad por parte de la familia y como se inicia el ; Qué hacer? La manera en
cémo la discapacidad impacta el ciclo vital familiar e individual, e identificar
la interconexidn de factores, tales como la historia personal, la salud fisica y
mental, el entorno cultural, el balance de pérdida y las formas de afrontamiento
es de vital importancia, puesto que ello contribuira a la construccion de
estrategias centradas en la realidad de los contexto aportando a “procesos de
inclusion social de las infancias e intervencion social, a la luz de las barreras

gue produce la discapacidad” (Mara Danel P, 2021, P.2)

Teniendo en cuenta que en la contemporaneidad a pesar de los esfuerzos
realizados desde los diversos ambitos en los cuales esta inmersa la sociedad
actual, donde se presentan avances cientificos , tecnolégicos, educativos y de
toda indole para abordar las situaciones socialmente problematicas, aln se
encuentran limitantes para las personas diagnosticadas con alteraciones
cognitivas debido a las barreras sociales, econdmicas, ambientales y culturales
latentes en los territorios, en los cuales segun Blanco-Pefia,A, M (2019), el
cuidado y acompafiamiento de un nifio o nifia con este tipo de dificultad queda
relegado a las madres, marcando también una tendencia de inequidad de

género.

En sintesis, el cuidado, atencion, proteccién, rehabilitacién y cubrir las
necesidades de un nifio o nifia con alteraciones cognitivas, requiere de un
esfuerzo mancomunado de la familia, el Estado y la sociedad y develar las
dificultades a nivel Psicosocial, que, en un principio presentan los cuidadores,
para en un futuro resolverlas de una manera idénea eliminando barreras

estructurales y obteniendo “elementos para facilitar la creacion de contextos

13
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conversacionales” (Villavicencio-Aguilar, CMarcos-Romero, M. 2018.. 9)
entre los diversos actores sociales coadyuvando a la integracién de esta

poblacion a los diferentes espacios de socializacion.

14
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CAPITULO 2. MARCO DE REFERENCIA
2.1. Antecedentes.

A continuacion, se presentaran los antecedentes a este ejercicio de
investigacion que orientan el estudio de las Estrategias de los padres para el

manejo de las dificultades de nifios con alteraciones cognitivas.

Palacios Rios y Menjuara Escobar en el articulo Habilidades adaptativas de
nifios y nifias en situacion de discapacidad cognitiva publicado en el afio
(2020), exponen la relacion que se establece entre el desarrollo de las
habilidades adaptativas y el grado de discapacidad en nifios y nifias menores de
12 afios, para ello, hacen uso de una metodologia investigativa empirico-
analitica, con un alcance descriptivo correlacional, basada en un enfoque de
derechos, lo cual, permite conocer la relacion prevalente entre condiciones de
independencia/en proceso/dependencia de los items correspondientes a cada

una de las habilidades adaptativas.

Ahondando un poco mas en los diversos escenarios en los que se
desenvuelve un nifio o nifia con discapacidad Villavicencio-Aguilar, C.,
Marcos-Romero, M. & otros en el afio (2018) en el articulo Relacion
cooperativa entre docentes y padres de estudiantes con discapacidad, que surge
como resultado de una investigacion de caracter cualitativo, con un enfoque
construccionista social y se expone la necesidad de aportar elementos para
facilitar la creacion de contextos conversacionales durante el proceso de

educacion inclusiva para estudiantes en condicion de discapacidad, como un

15
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aporte para afrontar los retos y vicisitudes de la educacion para la promocion de

la inclusion social.

En linea con lo anterior, se evidencia que lo expuesto por Duany-Martinez,
S., & Correa-Guzman, J. L. en el (2021), en su articulo la preparacion para el
aprendizaje: un reto para la familia de escolares con discapacidad intelectual, en
donde su investigacion se centra en la etapa de aprestamiento, entendida como
la etapa de preparacion para el aprendizaje, en este espacio la familia juega un
papel fundamental como primer sistema de socializacion, de adquisicion de
valores, habitos y conductas que favorecen el proceso educativo y la inclusion

social.

Igualmente, Aragon-Meza,A.,Combita-Suarez, J & otros, en (2011), da a
conocer las estrategias de afrontamiento de los padres y cuidadores de nifios y
nifias con discapacidad cognitiva; en la cual revelan que se presenta una etapa
de acomodacion en las cuales las familias afrontan de manera adecuada, la
restauracion cognitiva, la expresion de emociones y apoyo social; no obstante
advierten que se evita el problema, se mantienen pensamientos desiderativos y
se sostiene una tendencia hacia la retirada social del infante, cuidadores y

familia.

Por otro lado, Villavicencio-Aguilar, C. & Lopez-Laorosa, (2019) en el
articulo Funcionamiento familiar y estrategias de afrontamiento de madres y
padres de preescolares con discapacidad intelectual”, basado en un estudio con
enfoque cuantitativo cuyo objetivo era analizar la dinamica familiar y las
estrategias de afrontamiento de progenitores de nifios con discapacidad

intelectual, diferenciando entre madres con y sin pareja, y comparando a padres

16
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y madres en pareja. A partir de este estudio se encontrd que no hay diferencias
significativas ni en la cohesion, ni la adaptabilidad o la satisfaccion familiar
segln las madres tuviesen o no pareja; no obstante, si influyen las condiciones

socioecondmicas y culturales.

En este mismo orden, otros investigadores sobre el tema centran la discusion
de este fendmeno social, en la lectura sistémica de la problematica y su interés
se basa en la percepcion de los hermanos de la persona con diagndstico de
discapacidad mental; evidenciando sentimientos negativos como pena, rabia e
indignacion en relacidn con el manejo social que reciben, no obstante, enaltecen
estrategias para sobreponerse a las adversidades y sobrellevar esta situacion que
afecta a su grupo familiar. Andreucci Annunziata, P., Morales Cabello, C.
(2019)

Otros autores, como Blanco-Pefia,A, M (2019) analiza la relacidn entre las
variables: estrategias de afrontamiento y funcionalidad familiar de padres de
nifios con discapacidad cognitiva, y encontrd que la relacidn entre ambas
variables tienen gran influencia en las estrategias de solucion de problemas,
busqueda de apoyo social, religion, busqueda de apoyo profesional, lo que
devela la importancia de emplear estrategias enfocadas en aspectos positivos
que ayuden a mejorar las situaciones de estrés que se presentan, como medio

para mejorar el funcionamiento familiar.

Asimismo, Jorge Luis Correa-Guzman y Suzel Duany-Martinez, (2019) “La
familia, para sus miembros es el grupo humano en que vive, satisfacen y
desarrollan complejos procesos materiales y afectivos estrechamente

relacionados, donde adquieren habitos de conducta, normas de vida, valores.

17
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Ello como resultado a una investigacion realizada bajo los métodos de analisis-
sintesis, modelacion, entrevistas a padres, entrevistas a directivos, entrevistas a
maestros, pruebas pedagdgicas, observacion a clases, observacion a escolares y

analisis porcentual.

Igualmente, Vértiz-Osores, R. IPérez-Saavedra & otros, (2019) establecen
que en términos educativos las escuelas deben acoger a todos los nifios,
independientemente de sus condiciones fisicas, intelectuales, sociales,
emocionales, linguisticas u otras. Para lograrlo, se recomienda el uso de las TIC
y se concluye que el uso de las herramientas ofimaticas potencio las
capacidades de los estudiantes, mejorando las capacidades cognitivas, la l6gica,

la comunicacion y las habilidades sociales.

De otro lado, Danel, Paula Mara (2021) presenta el resultado de una
investigacion en la que se desarrollan intersecciones analiticas sobre
trayectorias vitales de nifios/as en situacién de discapacidad en contexto de
pobreza, y se tematiza sobre los procesos de inclusién e intervencion social de
las infancias, a la luz de las barreras que producen a la discapacidad. Esta
investigacion se centrd en la revision bibliografica hermenéutica de estudios
anteriores, analisis de datos estadisticos, analisis de documentos, observacion
no participante y entrevistas a profundidad, por consiguiente, su resultado

realiza una lectura de este fenomeno social desde los contextos.

Por ultimo, cabe mencionar lo expuesto por Apolo Moréan, J. F., Vera
Miranda, L. Y. (2019) revela la importancia de poner limites, funciones y afecto
en el manejo de la persona con limitaciones cognitivas, donde retoma

postulados de Bandura quien desde la Psicologia Histdrico-social expone la
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importancia de afectividad como elemento que fomenta y fortalece el desarrollo
humano, cabe mencionar que los autores proponen que entre mas temprano se
dote de afecto al nifio o nifia con discapacidad mas efectividad se vera en los
tratamientos, procesos de aprendizaje y adaptacién en los escenarios de

socializacién.

Concatenando los planteamientos previos muestran que algunos estudios
visualizan factores relevantes para el proceso de investigacion propuesto y
guian el horizonte de la investigacion toda vez que encuentran aportes desde las

diferentes areas de conocimiento que nutren el trabajo a realizar

2.2 MARCO TEORICO

2.2.1 Teoria Ecologica

A continuacion, se desea profundizar sobre la teoria Ecoldgica de Uriel
Bronfenbrenner (1979), desde donde para efectos de esta investigacion, se
pretende realizar una lectura de la discapacidad como una situacién en la que un
sujeto se puede ver envuelto en cualquier etapa del ciclo vital. En esta propuesta
se invita a comprender la discapacidad inicialmente desde la condicion de

salud, pero expandiendo esta lectura hacia los diversos subsistemas.

Urie Bronfenbrenner, propone desde su teoria ecoldgica de sistema cuatro
elementos sine qua non, seria posible entender relaciones, interacciones,
limitantes o factores generativos que se tejen en los escenarios de socializacion
de un nifio o nifia con limitaciones cognitivas; como punto de partida propone

el microsistema, en el cual se realizaria la lectura de las condiciones mas
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inmediatas del sujeto, posterior sugiere el mesosistema, donde se incluye la
familia, escuela, el trabajo y la vida social, seguido a ello se encuentra el
exosistema el cual comprende el vecindario, politicas locales y medios de

comunicacion.

Por ultimo, Bronfenbrenner hace referencia al macrosistema, en el cual tiene
lugar la cultura, las costumbres de cada pais, ciudad o region, el sistema
econdmico y las normas que rigen a la sociedad. Bajo las premisas que
anteceden desde los intereses propios de esta investigacion se pretende realizar
lecturas holisticas respecto a las estrategias empleadas por los padres en el
manejo psicosocial de las dificultades presentes en nifios y nifias de 3 a 5 afios

con alteraciones cognitivas.

Para Bronfenbrenner (1987) la ecologia del desarrollo humano es el estudio
cientifico de la progresiva acomodacion mutua entre el ser humano, el
desarrollo, y las propiedades cambiantes de los entornos inmediatos en los que
vive la persona en desarrollo, en cuanto este proceso se ve afectado por las
relaciones que se tejen en los diferentes escenarios intervinientes en la vida
cotidiana de los sujetos que hacen parte de una generacion de estructuras que

determinan la visién y comprension de su realidad social.

Es asi que para conocer cuales son las estrategias empleadas por los padres
en el manejo psicosocial de las dificultades presentes en nifios y nifias con
alteraciones cognitivas se hace necesario situarse en el contexto interaccional

inmediato de los sujetos a investigar.

De hecho, con la propuesta de investigacion se busca también aportar al

conocimiento social de esta problematica donde es imperante conocer cuales
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son los derechos que se ven mas afectados debido a las dificultades en el
manejo Psicosocial de los padres de un nifio o nifia con discapacidad y como
influyen los gobiernos locales, programas y las politicas en el acceso a
educacion, la salud, la recreacién entre otros derechos, en donde se pueden
encontrar brechas determinadas por la condicién social, la cultura, las creencias
y el sistema de valores presentes en los contextos en los cuales tiene lugar la

vida cotidiana de los nifios y nifias con discapacidad.

En sintesis, para efectos de esta investigacion los postulados acufiados por
Bronfenbrenner (1987) respecto a el micro, meso, exo y macrosistemas abriria
la posibilidad de profundizar en el conocimiento del fendmeno y aportar
elementos validos para el abordaje social desde y con los diferentes actores,

ambientes y escenarios intervinientes.

2.2.2 Teoria sobre Enfoque de Derechos

Al reconocer a los nifios, nifias y adolescentes como sujetos de derechos, se
tiene también la conviccion de que los padres, maestros, médicos y la sociedad
en general debe velar y garantizar el cumplimiento de estos con el fin de

minimizar los riesgos y alcanzar un desarrollo integral.

Por ello, a partir de la Declaracién Universal de los Derechos Humanos y el
desarrollo mismo en los diferentes paises que se acogen a los acuerdos
internacionales, se hace necesario legislar para proteger y garantizar, los
derechos de todos los seres humanos, pero especialmente de las poblaciones
vulnerables, como lo son nifiez y adolescencia, personas con discapacidad,

mujer, adulto mayor, persona joven, por sefialar algunos.
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Para el caso de las personas con discapacidad es de total aplicabilidad el
enfoque de derechos y diferencial, lo cual les permite estar al mismo nivel que
una persona que cuente con todas las facultades, también se realiza el llamado

desde los estamentos internacionales y nacionales a:

La no discriminacion, el interés superior del nifio, la garantia del derecho
a lavida, la supervivencia y el desarrollo y la participacién. Trabajando bajo un
enfoque de derechos, ademas, cobran protagonismo otros los articulos de la
convencion: hacer realidad los derechos (Art. 4) y la orientacion a la familia
(art. 5). Todos los nifios y las nifias disfrutan de su infancia y alcanzan todo su
potencial a través de la igualdad en la realizacion de sus derechos dentro de sus
ciudades y comunidades locales (UNICEF, 2018 pg. 1).

Lo cual es de total validez para el propdsito de la presente investigacion,
toda vez que se pretende conocer los derechos que se ven mayormente
vulnerados en los nifios y nifias con limitaciones cognitivas, y a su vez
coadyuva a identificar las falencias en la aplicabilidad de las politicas pablicas

dirigidas a atender las necesidades propias de esta poblacién.

2.2.3 Modelo Biopsicosocial

El modelo Biopsicosocial establece que son diversos los factores que
influyen en el desarrollo y bienestar de una persona, Mitjana. L R., febrero de
(2020) en el contexto de una enfermedad, trastorno o discapacidad. Dichos

factores, como el propio nombre del modelo indica, son de tres tipos: bioldgicos
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(genética, herencia...), psicoldgicos (conductas, emociones, pensamientos...) y

sociales (oportunidades educativas, pobreza, desempleo) (p.a. 2)

De acuerdo con las premisas que anteceden, es pertinente abordar la teoria
biopsicosocial en esta investigacion debido a que reconoce la integralidad del
ser humano independiente de su condicidon de discapacidad, el impacto e
influencia de los factores bioldgicos, genéticos y emocionales para favorecer
sus posibilidades de participacion y desarrollo, entendiendo al nifio o nifia con
discapacidad como un sujeto activo que recibe del medio todas las condiciones

necesarias para su bienestar integral.

Cabe destacar que el termino biopsicosocial fue acufiado por el médico
psiquiatra norteamericano George Libman Engel en el afio 1977. Engel estaba
convencido de que “los aspectos biologicos del ser humano dependian de una
serie de aspectos muy amplia, que abarcaba los bioldgicos, los de caracter

social y los psicologicos” (Porto. J & Gardey. A, 2016, p. 1)

2.2.4 Enfoque sistémico

Teniendo en cuenta que el principal entorno socializador de los seres
humanos es la familia y que de ella se desprenden los procesos en los cuales se
involucra una persona en sus etapas de desarrollo, es importante analizar cémo
es la dindmica interna que en esta se gesta. EI enfoque sistémico considera la
familia como un sistema con identidad propia y un proceso de desarrollo
evolutivo dinamico interno (entre los propios miembros de la familia) y externo

de la familia con el entorno.
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El enfoque sistémico “admite la necesidad de estudiar los componentes de
un sistema, pero no se limita a ello” ( Aquiles Gay, 1995, P. 1). Reconoce que
los sistemas poseen caracteristicas de las que carecen sus partes, pero aspira a
entender esas propiedades sistémicas en funcion de las partes del sistema y de
sus interacciones, asi como en funcién de circunstancias ambientales. Es decir
que el enfoque sistémico invita a estudiar la composicion, el entorno y la

estructura de los sistemas de interés.

Lo particularmente nuevo de este método, aplicado a la familia, es que no
analiza las formas o caracteristicas del comportamiento cuando surge, ni sus
manifestaciones individuales, sino que observa las interacciones de los
componentes cuando estas conductas aparecen, y qué funciones tienen estas
Gltimas en la composicién o estructura total familiar. Lo que nos permite
analizar como las conductas de un nifio con discapacidad cognitiva pueden
interferir en la dindmica interna de la familia y a su vez como la forma en que
estas conductas son manejadas por la familia, lo cual es determinante para el

proceso de habilitacion de los nifios en condicion de discapacidad cognitiva.

Teniendo en cuenta las lineas anteriores, el enfoque sistémico en esta
investigacion permitira ver cdmo el nifio y la nifia con discapacidad cognitiva
afecta la dindmica de la familia y como desde esta se implementan estrategias
para el manejo de conductas que podrian alterar la continuidad en los procesos

propios de su ciclo vital, aduciendo a su funcionamiento como sistema abierto.
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2.3 Marco Conceptual.

Con el fin de describir y profundizar en cada uno de los temas propios de la
investigacion, se abordaran las siguientes categorias tematicas: Primera
Infancia, Discapacidad intelectual, Familia, Estrategias, Redes de apoyo,
Psicosocial, Desarrollo Integral, Roles Familiares, Condiciones
Socioeconomicas, Factores Protectores, Factores de Vulnerabilidad entre otros,
para finalizar ahondando en el contexto propio, las cuales nacen de un estudio

documental y se definen de la siguiente manera:

2.3.1 Primera infancia

La primera infancia es la etapa del ciclo vital en la que se establecen las
bases para el desarrollo cognitivo, emocional y social del ser humano.
Comprende la franja poblacional que va de los cero (0) a los seis (6) afios.
Desde la primera infancia, los nifios y las nifias son sujetos titulares de los
derechos reconocidos en los tratados internacionales, en la Constitucion Politica
y en este Codigo. Son derechos impostergables de la primera infancia, la
atencion en salud y nutricién, el esquema completo de vacunacion, la
proteccion contra los peligros fisicos y la educacion inicial. En el primer mes de

vida debera garantizarse el registro civil de todos los nifios y las nifias.

2.3.2 Discapacidad Intelectual

Es aquella que presenta una serie de limitaciones en las habilidades diarias
que una persona aprende y le sirven para responder a distintas situaciones en la

vida. Se hace mas facil de llevar si su entorno ayuda a hacerles mas sencillas las
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cosas. A las personas con discapacidad intelectual se les hace mas complicado
aprender, comprender y comunicarse. Es irreversible, es decir, dura para toda la
vida y no solo es un impacto que sufre el individuo, sino también es un reto
muy fuerte para toda su familia. Es importante decir que la discapacidad
intelectual no quiere decir que las personas sean enfermas, son personas como
cualquier otra, con muchos suefios en la vida y ganas de alcanzarlos, si se
retinen las condiciones adecuadas pueden progresar y lograr objetivos.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS 2022) , la discapacidad es un
fendmeno complejo que refleja una relacion estrecha y al limite entre las

caracteristicas del ser humano y las caracteristicas del entorno en donde vive.

2.3.3 Familia

Se entiende como la unidad més basica de la sociedad, y en ella se genera el
desarrollo de valores, objetivos de vida e identidades, que permiten la
adaptacion del individuo a la sociedad. En esta unidad, se reconoce el
establecimiento de vinculos con las demas esferas de socializacion de los
individuos, como en lo politico, social, econémico y cultural, esto es, tiene un
papel de mediadora entre los individuos que la conforman y la sociedad
Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF 2008) & Organizacion
Mundial de la salud (OIM 2008)

La familia como entorno protector se posiciona entonces como el espacio
inicial y permanente para fortalecer las capacidades de las nifias, nifios y
adolescentes, propiciar su participacion, y ademas, el primer espacio para hacer

frente a aquellos factores de riesgo que pueden vulnerar sus derechos,
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identificando no solo los riesgos sino los factores protectores, los mecanismos
de proteccion y la resiliencia de la infancia y sus familias.

Segun Hawkins, Ugarte propone que una familia protectora es aquella que:
Desarrolla una relacion muy fuerte con el nifio(a).

Valora y alienta la educacion.

Maneja el estrés eficazmente.

Pasa el tiempo positivamente con los hijos.

Usa un estilo de tratar a los hijos de una forma calida y baja en la critica (en
lugar de ser autoritario o permisivo).

Es protectora y carifiosa.

Tiene expectativas claras.

Fomenta las relaciones de apoyo con los adultos afectivos.

Comparten las responsabilidades de la familia.

Es un ambiente facilitador en el cual se incluye acceso a la salud, educacién,
bienestar, apoyo emocional, reglas y limites familiares, estabilidad escolar y del

hogar, entre otros.

2.3.4 Estrategias

Mintzberg sefiala que el termino estrategia ha sido definido de multiples
formas, pero casi siempre resulta comun en ellas que es un conjunto consciente
y deliberado de orientaciones las cuales determinan decisiones hacia el futuro,
Chiavenato, (2011); Thompson y Strickland, (2004); David (2003). “Las
estrategias se refieren a diversas elecciones administrativas que existen entre
diversas opciones, es decir se constituyen en el medio para lograr el fin
(objetivo deseado), son acciones que se definen para consolidar el logro de los

resultados propuestos (pg. 5)
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2.3.5 Redes de apoyo

De acuerdo con lo encontrado en la universidad de la sabana (2022) en su
diario portal de noticias se establece que lasredes de apoyo se entienden como
“las relaciones de una persona en su entorno social para establecer vinculos
solidarios y de comunicacion, a fin de resolver necesidades especificas. ” (pag.
1). En este mismo sentido se halla que nacen de la necesidad de socializacion,
se enmarcan con el objetivo de cuidar del sujeto y la familia, dar soporte
emocional, coadyuvar a solucionar problemas y responder a las crisis entre

otros.

2.3.6 Psicosocial

Segun Fumigalli. (2021) EI concepto psicosocial hace referencia a un
abordaje interdisciplinar del conocimiento de lo humano que mezcla la
psicologia, que tradicionalmente se enfoco en el sujeto individualmente, con lo
social. Se trata de un vocablo compuesto que se divide en dos partes, (psico) y
(social). La primera parte, (psico ), etimologicamente proviene del griego
Psykhe; cuyo significado es alma. La segunda parte, (social), proviene del latin
Socialis, que hace referencia al compariero, a los pares, a las personas que nos
rodean. (Pg. 32)

2.3.7 Desarrollo Integral

El desarrollo integral en la primera infancia segun lo estipulado en la ley
1804 de (2016) se comprende como “el proceso singular de transformaciones y

cambios de tipo cualitativo y cuantitativo mediante el cual el sujeto dispone de
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sus caracteristicas, capacidades, cualidades y potencialidades para estructurar

progresivamente su identidad y su autonomia” (ley 1808 2016 art. 4 p. 2)

En algunos postulados respecto al desarrollo integral refiere que el desarrollo
infantil “es un proceso interactivo de maduracion que resulta de una progresion
ordenada de desarrollo de habilidades perceptivas, motoras, cognitivas, de
lenguaje, socioemocionales y de autocontrol” (Ponce, 2016, P.56). En tanto,
este se posibilita y potencia en cuanto se establecen relaciones sociales, ya que

permite fortalecer habilidades y destrezas cognitivas.

2.3.8 Roles Familiares

(Gelles & Levine, 2000), consideran que en la familia los roles y el estatus
son fundamentales, pues dependiendo de la manera como se internalicen,
comprendan y practiquen estos en el pequefio grupo familiar, seran los efectos
en el contexto social. Los roles familiares tienen una relacion directa con los
procesos familiares, que como se menciond anteriormente son: enculturacion,

socializacién, humanizacion, subjetivacion e identificacion.
2.3.9 Condiciones Socioeconomicas

Segln Cayce J. Hook, BA, Gwendolyn M. Otros, (2013) la condicién socioeconémica
es una medida de situacion social que incluye tipicamente ingresos, educacion
y ocupacion, esta ligada a una amplia gama de repercusiones de la vida, que
abarcan desde capacidad cognitiva y logros académicos hasta salud fisica y
mental. El aspecto econdmico de una vida con calidad trasciende el ingreso y se

expresa también en el acceso a los procesos productivos, distribucion y
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consumo de bienes y servicios, acceso a trabajo productivo y creativo necesario
para obtener una vida con calidad, que son fundamentales para el bienestar del

ser humano.
2.3.10 Factores Protectores

Segun Leyre Leandro Abaigar(2017), se entiende por factores de proteccion
todas aquellas circunstancias, caracteristicas, condiciones y atributos vinculados
al comportamiento prosocial, que potencian las capacidades de un individuo

para afrontar con éxito determinadas situaciones adversas.

2.3.11 Factores de Vulnerabilidad

Los factores de vulnerabilidad también se pueden entender como los factores
de riesgo de vulnerabilidad social que pueden afectar al desarrollo del/de la

nifio/a giran en torno a diferentes variables y &mbitos, entre los que cabe sefialar:

“Las caracteristicas del/de la nifo/a, en relacion a posibles trastornos del

desarrollo, dificultades de aprendizaje, necesidades educativas, etc.
Condiciones y situaciones familiares disfuncionales.
Contexto social, como podrian ser las carencias en la vivienda familiar.

Pertenecer a minorias étnicas, pudiendo presentar posibles dificultades en la

socializacion e integracion en las escuelas” (Méndez, Pastor y Molina 2017. P

13)
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2.3.12 Politicas Publicas

El término politica publica segun Vasque-Gabilanes R. (2009) hace

referencia a un proceso integrador de:

Decisiones, acciones, inacciones, acuerdos e instrumentos, adelantado
por autoridades publicas con la participacidn eventual de los particulares,
y encaminado a solucionar o prevenir una situacién definida como
problematica. La politica publica hace parte de un ambiente determinado

del cual se nutre y al cual pretende modificar o mantener. (P 149-187)

2.3.13 Educacion Inicial

Segun el Ministerio de Educacion Nacional ( MEN 2022) el término de
educacion inicial hace alusion a proceso continuo y permanente de
interacciones y relaciones sociales de calidad, oportunas y pertinentes que
posibilitan a los nifios y a las nifias potenciar sus capacidades y desarrollar
competencias para la vida. y se caracteriza por ser inclusiva, equitativa y
solidaria, ya que tiene en cuenta la diversidad étnica, cultural y social, las
caracteristicas geograficas y socioeconomicas del pais y las necesidades

educativas de los nifios y las nifias.
2.3.14 Ciclo vital

El Ministerio De Educacidn Nacional (2022) hace referencia que el ciclo de

vida hace referencia a:
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Los cambios y novedades propias del desarrollo, en tanto proceso,
ocurren de manera secuencial y progresiva hacia estructuras mas
complejas en las formas de relacién con el mundo. Asi mismo, se
considera el desarrollo humano como un proceso continuo y
acumulativo en el cual cada momento es importante y critico por
sus implicaciones; si bien se reconocen diferencias individuales, el
que se desarrolla pasa por secuencias identificables (ciclos). La
edad cronoldgica es un criterio relativo, pues el desarrollo no puede
entenderse solamente como un conjunto de comportamientos

asociados con la edad. (pg. 3)
2.3.15 Duelo

El duelo se define como “todos aquellos procesos psicoldgicos,
conscientes e inconscientes, que la pérdida de una persona amada
pone en marcha, cualquiera que sea el resultado” (Bowlby H.E, 2009,
P.1) asimismo se hace referencia a un proceso Psicolégico que
alude a una pérdida ya sea de una ilusion, un sentimiento, 0 de una

expectativa frente a algo o alguien.
2.3.16 Resolucién de problemas

En los textos de Zona-Ldpez, JR, & Giraldo-Marquez, JD (2017).
La resolucion de problemas es tomada como un aprendizaje que ha
de realizarse a lo largo de la vida, contribuye a desarrollar en los
nifos y las nifas estrategias mentales basicas que les facilita resolver
situaciones de la vida real, aplicando los conocimientos que se han

adquirido durante los diferentes niveles educativos.
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2.3.17 Desarrollo del lenguaje

Para Lahey (1988) el lenguaje es el conocimiento de un codigo
que permite representar ideas acerca del mundo por medio de un

sistema convencional de sefales arbitrarias de comunicacién.

se comprende también como un “cédigo compartido socialmente o
sistema convencional para la representacion de conceptos mediante el
uso de simbolos arbitrarios y reglas que gobiernan la combinacion de
estos simbolos” ( Owens, 2003, p. 2). Para ambas definiciones, el
lenguaje es un sistema complejo, compuesto de unidades que tienen
una organizacion interna de caracter formal. Ademas, su uso permite
formas singulares de relacion y accion sobre el medio social,

materializadas en formas de conducta.
2.3.18 Socializacion

Para Santiago Yubero (2005) el proceso de socializacion inicia desde el
momento del nacimiento y va progresando y evolucionando durante todas las
etapas del ciclo vital. La socializacion exige, por tanto, adoptar unos patrones
sociales determinados como propios, con el objetivo de conseguir la necesaria
autorregulacion que nos permita una cierta independencia a la hora de

adaptarnos a las expectativas de la sociedad.

2.3.19 Desarrollo Psicomotor
El término desarrollo psicomotor (DPM) se atribuye al neuropsiquiatra
aleman Carl Wernicke (1848-1905), quien lo utilizo para referirse al fendmeno

evolutivo de adquisicion continua y progresiva de habilidades a lo largo de la
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infancia . Las habilidades mencionadas comprenden la comunicacion, el
comportamiento y la motricidad del nifio .

Illingworth aport6 una de las definiciones mas precisas expresando que el
desarrollo psicomotor es un proceso gradual y continuo en el cual es posible
identificar etapas o estadios de creciente nivel de complejidad, que se inicia en
la concepcion y culmina en la madurez, con una secuencia similar en todos los

nifios pero con un ritmo variable.

2.3.20 ABC Actividades Basicas Cotidianas

En palabras de Reed y Sanderson (1980), las actividades basicas de la vida
diaria, son tareas que las personas realizan como parte de su autocuidado,
comunicacion y movilidad.

No obstante la Clasificacion Internacional de la Salud, la Discapacidad y el
Funcionamiento (CIF, 2001), define como Autocuidado: lavarse y secarse,
cuidado del propio cuerpo, vestirse, comer, beber y cuidar la propia salud. Vida
domeéstica: conseguir un lugar para vivir, comida, ropa y otras necesidades;
tareas del hogar (limpiar y reparar el hogar, cuidar los objetos personales y de

los del hogar y ayudar a otras personas.

2.4 Marco Legal

La discapacidad en primera infancia es un tema social en desarrollo que
refleja los avances de la humanidad desde un enfoque legal, pues se ha
intentado en los Ultimos afios proteger a esta poblacion y a sus familias en

términos de salud, educacién y recreacion.
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A continuacion, se presentan algunos de estos referentes legales a nivel

nacional e internacional.
2.4.1 Marco Normativo Internacional.

Para abordar desde el area legal, a los nifios y nifias con limitaciones
cognitivas en primera instancia se encuentra el convenio sobre los derechos de
los nifios articulos 2 Y 23, en los cuales, se establece que no se debe ejercer
discriminacion por la condicion que presente un nifio o nifia y en conciencia se
promulga que los Estados partes de este convenio reconocen que el nifio
mental o fisicamente impedido debera disfrutar de una vida plena y decente en
condiciones que aseguren su dignidad, le permitan llegar a bastarse y faciliten

la participacion activa del nifio en la comunidad . (CDN pég. 18.

De otro lado, se devela la convencidn sobre la prevencion y eliminacion
de todas las formas de discriminacion contra las personas con discapacidad y
propiciar su plena integracion en la sociedad, convenio que se aprueba en
Colombia el dia 5 de agosto de 2002 y su objetivo principal se encuentro

inmerso en su titulo y da origen en Colombia a la ley 762 de 2002.

Desde La Declaracion Universal De Los Derechos Humanos, se abre la
posibilidad para ampliar la clasificacion de las personas con discapacidad,
ello como ancla para que esta poblacion pueda gozar de los derechos humanos
y libertades fundamentales, indiferentemente de su ubicacion geogréfica, raza,
género o condicidn social; lo anterior también obligaa los paises que hacen
parte de estos convenios a crear politicas, programas y proyectos para atender

todas las necesidades subyacentes en las personas con discapacidad.
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2.4.2 Marco Normativo Nacional.

En la Constitucién Politica de 1991 se halla una serie de articulos dirigidos a
la proteccidn integral de los derechos de poblacién con discapacidad entre los
que para el caso que acontece se puede mencionar los articulos 47 y 68 en los
cuales se dispone que el estado adelantara politicas integrales para la atencion
de las personas disminuidas fisica y sensorialmente, asi como para erradicar el

analfabetismo de este mismo grupo poblacional.

Del mismo modo, la Constitucion Politica se define una serie de derechos
fundamentales, sociales, econdémicos y culturales, que son de caracter universal
y de esta manera cubren a quienes presenten algun tipo de limitacién o
discapacidad, puntualmente se localiza esta serie de dictdmenes en los articulos
48 y 49, donde se establece el derecho a la rehabilitacion y el derecho a la
salud, la cual desde una perspectiva ecoldgica de sistemas no solo es la

ausencia de la enfermedad, sino al estado pleno de bienestar.

Cabe mencionar la ley 1098 de (2006), por medio de la cual se promulga en
sus articulos 36, 39, 41, 43 y 44 los derechos de los nifios, las nifias y
adolescentes con discapacidad, las obligaciones de la familia, el estado y los
establecimientos educativos, a estos ultimos se les llama a incluir tratos
respetuosos y considerados hacia esta poblacion; igualmente se hace el llamado
a los diversos actores intervinientes a disponer lo necesario para la atencion
integral en todas etapas de desarrollo de nifios y nifias con una limitante de
caracter Fisicos, Psicoldgico o intelectual, haciendo énfasis en el enfoque

diferencial, interés superior y especial proteccion del estado y sus instituciones.
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Ademas, se encuentra, la Ley 361 de (1997) Ley de Discapacidad establece
mecanismos de integracion social de las personas con limitacién y se dictan
otras disposiciones. Esta ley en diversos aspectos en relacion con los derechos
fundamentales de las personas con limitacidn y establece obligaciones y
responsabilidades del Estado en sus diferentes niveles para que las personas que
se encuentren en esta situacion, puedan alcanzar “...su completa realizacion

personal y su total integracion social...”

Ley 115 de (1994): Por medio de la cual se expide la ley general de
educacion y de conformidad con el art 67 de la Constitucion Politica De
(1991), en el articulo 46 y 48 se establece que “la educacion para personas con
limitaciones fisicas, sensoriales, psiquicas, cognoscitivas, emocionales o con
capacidades intelectuales excepcionales, es parte integrante del servicio publico
educativo” en este mismo articulo paragrafo se establece que se deben
desarrollar programas para la atencion de las personas con limitaciones que
brinde un “ apoyo especializado necesarios para la adecuada atencion integral
de las personas con limitaciones fisicas, sensoriales, psiquicas o mentales ”. (Pg.
12).

En sintesis, los nifios y nifias con discapacidad poseen un respaldo legal que
busca su realizacion y participacion en el contexto familiar, educativo y social;
es deber de los padres y cuidadores reconocerlos para garantizarles un ambiente

positivo y mejores posibilidades de desarrollo.
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CAPITULO 3. Marco Metodolégico.

3.1. Tipo de estudio.

Se entiende que “El enfoque cualitativo puede concebirse como un conjunto
de practicas interpretativas que hacen al mundo “visible”, lo transforman y
convierten en una serie de representaciones en forma de observaciones,
anotaciones, grabaciones y documentos” (Sampieri-Hernandez & Batista,
2014, P.43) consta de un proceso no lineal, en donde se realiza el estudio de
los fendmenos en los ambientes naturales donde se asume que hay una realidad
que descubrir, construir e Interpretar desde el propio significado que les otorgan

las personas participantes del proceso de investigacion.

En esta propuesta de investigacion el equipo de trabajo se acoge el método
cualitativo, puesto que abre la posibilidad de realizar una descripcion,
comprension e interpretacion; Sampieri-Hernandez (2014) refiere que este
método permite mayor profundidad en los significados y mayor riqueza
interpretativa centrada en el contexto lo cual para el caso lleva a ampliar la
posibilidad de generar conocimiento de las estrategias empleadas por los padres
en el manejo psicosocial de las dificultades presentes en nifios y nifias de 3 a 5

afos con alteraciones cognitivas.

Con relacion al proceso Hernandez-Sampieri (2014) relaciona el Siguiente

Diagrama:
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@ Figura 1.3 Proceso cualitativo.
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En la figura que antecede se localiza las diversas fases del proceso
evidenciando bidireccionalidad, lo cual indica que en cualquier momento de la
investigacion se puede volver y hacer revision o cambios dependiendo del
avance que se tenga y los hallazgos e ideas que se desarrollen de acuerdo con el

interés del investigador.

En el marco de una investigacion de caracter cualitativo se puede encontrar
que las hipotesis se construyen durante o al final del proceso puesto que su
l6gica esinductiva y al tratarse de un proceso abierto, flexible, construido
durante el trabajo de campo o realizacion del estudio donde més alla de
pretender crear leyes universales se busca “comprender a las personas,
procesos, eventos y sus contextos” ““ (Sampieri-Hernandez 2014, P. 47) en esta
oportunidad seria comprender cuales son las experiencias en torno a las
estrategias empleadas por los padres en el manejo psicosocial de las dificultades
presentes en nifios y nifias con alteraciones cognitivas desde sus propios

territorios.
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Ahora bien, el tipo de estudio que se va a realizar es de corte
fenomenoldgico el cual se define como el "estudio de los fenémenos tal como
los experimenta el individuo, con el acento en la manera exacta que un
fendmeno se revela en si a la persona que lo esta experimentando, en toda su
especificidad y concrecion™ (Brennan 1999, p. 295).

Lo anterior, parafraseando a Hernandez, Fernandez y Baptista, (2014) teniendo
en cuenta que los fendmenos por estudiar no tienen limites, por lo que puede
llegar a conocer experiencias, razonamientos o percepciones, es decir, puede
centrarse tanto en el estudio de aspectos de la vida cotidiana como también en

fendmenos excepcionales presentes en los contextos

Para el caso de esta investigacion donde se busca explorar los significados
que las personas asignan a sus vivencias en el cuidado Psicosocial , sea
mediante la descripcion de las narraciones o mediante las interpretaciones que
el propio investigador deriva de ellas por tanto, la trascendencia no se reduce
al simple hecho de conocer los relatos u objetos fisicos; como lo sefiala Rizo-
Patron (2015) por el contrario, intenta comprender estos relatos desde la

perspectiva valorativa, normativa y practicas en general.

3.2. Poblacion.

Para el desarrollo de esta investigacion se trabajara con las familias de
nifios y nifias con discapacidad cognitiva entre tres y cinco afios que hacen parte
de un programa de estimulacion en la ciudad de Cartagena. Segun el boletin

poblacional de personas con Discapacidad de (2020) de la oficina de Promocién
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Social el 18.4% de la poblacién infantil del pais presenta trastorno mental y del
comportamiento. En Cartagena segun datos del Plan de Desarrollo (POT 2020-
2023), 17.106 personas presentan discapacidad de las cuales el 17% son nifias,

nifios y adolescentes.

Con el fin de lograr comprender las experiencias en torno a las estrategias
utilizadas para el manejo psicosocial de la discapacidad cognitiva en esta
poblacién se opt6 por una muestra representativa de 10 familias en condiciones
socioecondmicas deficientes que generan vulnerabilidad y arraigan la extrema
pobreza, estas condiciones establecen barreras para el acceso a bienes 'y
servicios necesarios para un optimo proceso de habilitacion de sus nifios y

nifnas.

Es por esto que se tiene en cuenta las caracteristicas comunes relacionadas
con las condiciones de habitabilidad y cultura presentes en los contextos donde
se desarrollan los nifios y nifias, se toma una muestra que segin Hernandez-
Fernandez y Baptista (2006), “es en esencia un subgrupo de la poblacion, es

decir, pertenecen al conjunto definido en sus caracteristicas”. (P. 240).

Se utilizara un tipo de muestreo no probabilistico por conveniencia ya que la
eleccion de los elementos no depende de la probabilidad, sino de causas
relacionadas con las caracteristicas de la investigacion, es decir que las
muestras de la poblacion se seleccionan solo porque estan convenientemente
disponibles para el investigador. (Johnson, 2014, Hernandez-Sampieri et al.,
2013 y Battaglia, 2008b).

En consecuencia, el equipo investigador destaca las familias que

presentan mayores dificultades econdmicas, formativas, de duelo entre otros
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factores considerados de alta incidencia en el proceso para la activacion de
redes 0 adecuados procesos psicosociales frente a las dificultades cognitivas de

sus hijos e hijas.

3.3. Procedimiento.
Con el fin de dar cumplimiento a los objetivos planteados, se precisan

actividades, instrumentos, responsables y fechas que permitan responder a la

pregunta de investigacion.

Actividad 1 Instrumentos Equipo de Noviembre -
Indagar las Elaboracién del  Diario de campo  investigacion 2022
estrategias guién a utilizar ~ Grupo focal.
empleadas mediante la Entrevista a
por los padres entrevista a profundidad.

en el manejo  profundidad.
psicosocial de Actividad 2.

las Socializar el
dificultades proyecto de
presentes en investigacion
nifios y nifias  con la poblacion
de 3ab5afios sujeto de

con investigacion.
alteraciones  Actividad 3

cognitivas
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parte de un
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Realizar la
entrevista a las
familias

participantes del

proyecto.
Actividad 1 Codificacion de Equipo de
Revisiony datos. investigacion

Transcripcion de

las entrevistas. Instrumentos
Actividad 2 Sistema categorial
Realizar la aprioristico.

categorizacion

de las entrevistas Operacionalizacid

realizadas n de las
Actividad 3. categorias.
Clasificar la

informacién

mediante

patrones en las
categorias
recurrentes y
etiquetar las
categorias

predominantes.

Diciembre
2022
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Analizar los
datos
categorizados
en torno a las
estrategias
empleadas
por los padres
en el manejo
psicosocial de
las
dificultades
presentes en
nifos y nifias
de 3 a5 afos
con
alteraciones
cognitivas
que hacen
parte de un

programa en

Actividad 1
Realizar la
lectura de los
datos
encontrados a la
luz de la teoria.
Actividad 2
Interpretar los
datos
categorizados.
Actividad 3
Construccion de

conclusiones.

IBERO

Instrumentos Equipo de
investigacion

Anélisis de

codificacion

abierta y axial.

Enero 2023
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la ciudad de

Cartagena

3.4. Técnicas para la recoleccion de la informacion.

En la presente investigacion se hara uso de la entrevista a profundidad la
cual para Robles (2011):

Va mas alla de tratarse de un término que dimensiona el contenido de la
entrevista, la intencionalidad principal de este tipo de técnica es
adentrarse en la vida del otro, penetrar y detallar en lo trascendente,
descifrar y comprender los gustos, los miedos, las satisfacciones, las
angustias, zozobras y alegrias, significativas y relevantes del entrevistado;
consiste en construir paso a paso y minuciosamente la experiencia del
otro. (p. 40)

En la entrevista a profundidad el entrevistador debe haber leido con
detenimiento el contenido del fendmeno que desea investigar, debido a que es
la guia de pautas y un instrumento de apoyo durante la ejecucidn, puesto que no
hay un “guion prefijado sino una serie de temas con posibles cuestiones que
pueden plantearse a la persona entrevistada” (Folgueiras- Bertomeu , 2016,
pg.4) y la entrevista sigue su curso retomando las respuestas que da el
entrevistado, por lo cual, las respuestas son abiertas y las categorias no son

establecidas a priori.
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Segun Ruiz Olabuenaga (1999) algunos de los objetivos de la entrevista en
profundidad son: Comprender mas que explicar, buscar la respuesta
subjetivamente sincera, controlar el ritmo de la entrevista en relacion con las
respuestas recibidas, alterar el orden y caracteristicas de las preguntas, e
interrumpir cuando es necesario introducir o matizar algo o reconducir el tema,
toda vez que el entrevistado puede evadir las preguntas o no puede precisar la
respuestas dando en ellas varios matices, explicar el sentido de la pregunta tanto

COmMo sea necesario y permitir crear juicios de valor u opiniones.

3.5. Consideraciones Eticas.

Segun lo planteado en el Acuerdo 11 de la Res. 008430 de 1993 del
Ministerio de Salud en el Articulo 8, la investigacion a realizar protegera los
datos e informaciones referentes a la identificacion e imagen de los
participantes de la investigacion, ademas desde el articulo 9 esta investigacion
no representa riesgo para la vida o seguridad de los participantes. De este
modo y conforme al acuerdo 10 el lider y colaborador del proyecto se
comprometen a identificar los tipos de riesgo a los que pueden estar expuestos

los participantes de esta investigacion.

De acuerdo con el Acuerdo 11, literal (a) esta investigacidn no presenta
riesgo en la medida en que son estudios que utilizan técnicas y metodos de
investigacion documental retrospectivos y aquellos en los que no se realiza
ninguna intervencion o modificacion intencionada de las variables bioldgicas,
fisioldgicas, psicoldgicas o sociales de los individuos que participan en el
estudio, como son: la revision de historias clinicas, entrevistas, cuestionarios y

otros en los que en él no se le identifique ni se traten aspectos sensitivos de su

46



IBERO

conducta. Por ultimo, se velara por el bienestar de los participantes

cumpliendo con los articulos 12, 13, 14 y 15 de la misma resolucion.

Consecuentemente, se encuentra el codigo Etico de Trabajadores Sociales
en Colombia, acuerdo No. 024 de agosto de 2019 cuyo objeto es proporcionar
a los Trabajadores Sociales lineamientos y orientaciones para el ejercicio
profesional, en el marco de los Derechos Humanos y lo consagrado en la
Constitucién Politica de Colombia. En el articulo 12 inciso k, el Trabajador
Social se compromete a aportar a la generacién de conocimiento sobre el

Trabajo Social y las realidades sociales objetos de su intervencion.
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CAPITULO 4. Andlisis de Resultados

4.1 Codificacion Abierta

En aras de dar desarrollo al modelo fenomenoldgico, el cual permite llegar a

una respuesta de la teoria Biopsicosocial que conlleve a responder ¢ Cuéles son

las experiencias en torno a las estrategias empleadas por los padres en el

manejo psicosocial de las dificultades presentes en nifios y nifias de 3 a 5 afios

con alteraciones cognitivas que hacen parte de un programa en la ciudad de

Cartagena? se han identificado 18 cddigos los cuales se agruparon en 4

familias de cddigos para de esta manera realizar una lectura analitica asertiva.

A continuacion se presenta el siguiente cuadro en el cual se relacionan los

cddigos encontrados junto a las familias.

4.1.1 Tabla Distribucion de Codigos

Total de
Cadigos codigos Familia de codigos
Limitaciones Econdémicas 16
Débil inclusion comunitaria 9
Hébitat Inadecuado 6
Desconocimiento de
legislacion 12
Desarticulacion
Interinstitucional 10
Consumo de SPA Comunitario |8 1.Percepcion de Dificultad
Negacion 15 2. Reacciones frente al
Incertidumbre 15 diagnostico
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Desconfianza Institucional 8

Redes familiares activas 19

Atencion oportuna 22

Atencion educativa 6

Estimulacion orientada 7

Atencion médica 5 3.Condiciones Favorables
Irritabilidad 7

Resignacion 2

Reacciones del cuidador 4 4. Manifestaciones

Pocas habilidades adaptativas |9 conductuales

Es asi como en el cuadro anterior se evidencian los cddigos, la cantidad de
veces que cada uno se repite en las entrevistas y las familias en las que se
logran agrupar permitiendo a los investigadores conocer cuales son las
experiencias en torno a las estrategias empleadas por los padres y cuidadores en
el manejo psicosocial de las dificultades presentes en nifios y nifias de 3a 5
afos con alteraciones cognitivas que hacen parte de un programa en la ciudad
de Cartagena.

A continuacion se describen cada una de las familias de codigos segun su

organizacion.
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4.1.2. Percepcion de dificultad

{ Limitaciones J { Habitat J

Percepcion de
Dificultad Consumo de SPA

Desarticulacion
Interinstitucional

{Desconocimiento J [Débilinclusién J

Gréfica de decodificacion #1

En relacion con la familia de codigos enmarcados en la “percepcion de
Dificultad” surgen a partir de los discursos de los participantes en la
investigacion quienes desde sus voces dan a conocer lo siguiente en relacion
con las condiciones econdémicas de las familias y cuidadores de los nifios y

nifias con alteraciones cognitivas.

“Si afecta porque a veces uno no tiene para los pasajes para llevarla a las

terapias en Cartagena” (entrevistado 2)

“Si porque a veces por decir que tiene una cita a veces N0 tenemos pasajes, por
decir que necesita unas gotas de los 0jos no tenemos, le compramos pero una

mas econdémica” (entrevistado 4)

“...0 que de pronto se enferme y en el momento no hay, como me paso una vez
que habia que comprarle un remedio para la fiebre y no habia al nifio se le subié

la fiebre y el nifio convulsion6...” (entrevistado 10)-

50



IBERO

Igualmente se develan discursos relacionados con el habitat donde padres
y cuidadores de la poblacion de interés hacen alusion a las inadecuadas

condiciones habitacionales en las que habitan.

“Bueno el aqui se traslada bien, pero la verdad es que yo quisiera hacer de
material algin dia y subirla otro poquito mas cuando llueve se inunda mucho”

(Entrevistado 8)

“...no porque es de material y todo pero como ya eSta un poquito viejita ya
bota mucho polvo y la zona en la que esté tiene salitre, 6sea la humedad por lo

que esté cerca de la bahia” (Entrevistado 5)

“En la casa hay que si se mete la culebra, se mete cualquier animal, de pronto

una pared tiene huecos...” (Entrevistado 6)

En este mismo orden de ideas, se hallan en los discursos relatos que dan
cuenta de la presencia de consumo de sustancias psicoactivas en el medio
barrial donde tiene lugar la cotidianidad de los nifios y nifias con alteraciones

cognitivas.

“...esun barrio de pronto con no tan buenas costumbres y se notan drogas

pleitos” (Entrevistado 9)

“Bueno por aqui hay un grupito de muchachos que empiezan a consumir drogas
y €s0 pero entre la comunidad, los vecinos hablamos con ellos y se alejan mas

porque eso es algo malo para los nifios” (Entrevistado 7)

Ademas se logra identificar en los discursos de los participantes dificultad en la

inclusion a la comunidad como se puede apreciar en el siguiente relato
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“Mas que todo se ve es el Bullying, por 10 menos otros nifios que se burlan y de
pronto no los juzgo porgue son nifios y no saben, pero si también es un poquito
dificil ese tema de como lo acercamos a otras personas porque siempre lo ven

como si fuera alguien diferente.” (Entrevistado 8).

También se logro vislumbrar otro aspecto importante relacionado con la
desarticulacion Interinstitucional respecto a las diversas entidades de caracter
publico y privado que atienden la poblacion , puesto que al indagar por las
instituciones refieren no tener conocimiento sobre ellas.

“Pues no conocemos, no le voy a decir mentir” (entrevistado 2).

“Bueno la verdad no, no conozco ninguna” (Entrevistado 1)
Finalmente en esta familia de codigos se encontré ademas de lo anterior
discursos que hacen referencia al desconocimiento de legislacion relacionada

con la proteccion de los derechos de las personas con dificultades cognitivas

“;Las leyes? No sefio” (Entrevistado 2)

“No, ninguna” ( Entrevistado 4)

“Bueno de las leyes y de eso muy poco he estudiado sobre eso” (Entrevistado 3)

4.1.3 Reacciones frente al Diagndstico

52



IBERO

Desconfianza Reacciones
institiicional frente al

[ Incertidumbre 1

Para el caso de la familia de codigos “Reacciones frente al diagnostico”
atiende a las respuestas de los padres y cuidadores a como impacta en la familia

tener un miembro con alteraciones cognitivas.
Para el caso de incertidumbre los entrevistados relatan que

“Pues fue un impacto duro al enterarnos de que ibamos a tener un nifio con
una discapacidad, no sabiamos en realidad cual era, como era muy pequefio no

se sabia de la limitacion que iba a tener” (Entrevistado 10).

“Si me me asusté me puse a llorar, me dio como que un nervio, porque yo
siempre entendia que los sindrome de down son, que uno esta acostumbrados a
decir especiales, entonces me me tomd como una sorpresa bastante, yo me puse

a llorar”. (Entrevistado 4).
Con relacion a la negacion, los entrevistados manifiestan...

“Bueno mira yo, hasta me le iba a tirar a un transmilenio, porque o sea yo no
aceptaba la realidad, entonces la verdad es que ese dia cuando me enteré que
Dilan estaba con esa discapacidad me puse mal. Mal mal mal que las piernas no
me daban, o sea no lo aceptaba ya después cuando fue pasando el tiempo fue

que acepté¢ la realidad” (Entrevistado 7).
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“Al principio nos sorprendié porque no creiamos, porque su fisico no
aparentaba pero a raiz que fueron saliendo los examenes y los exdmenes iban
arrojando iban arrojando un diagnostico, otro diagnéstico, entonces ahi fue pa’
mi si fue duro porque la verdad fue que duré como mas de dos semanas sin
comer porque osea Yyo no asimilaba porque mi embarazo normal, todo fue
normal, hasta me felicitaron porque nacio gordito, bonito, sanito y al ver que
ya” (Entrevistado 1).iban pasando los meses después que ¢l nacio, que ya se iba
notando que no se movia, que yo lo dejaba y quedaba quieto, no alzaba la
cabeza entonces ahi si se fueron prendiendo las alarmas y ahi fue cuando lo
lleve a su crecimiento y desarrollo y le diagnosticaron que tenia

macrocefalia”.(Entrevistado 5).
Ahora bien, con relacion a la desconfianza institucional se hallo...

“Como ¢él tiene su problema hay colegios que yo sé que no lo van a cuidar
bien porque no son especiales para nifios asi. De que se caiga y se golpee y eso

me da miedo” (Entrevistado 1).

“Si bastante, la verdad es que si porque hay unos colegios que me lo han
rechazado por eso por su dificultad que el tiene para hablar, porque dicen que es
no es un plantel que esta apto para tenerlo, porque el cupo esta al tope maximo
y no van a estar pendiente a él entonces lo van a tener apartado o por dedicarle
el tiempo a él van a descuidar a los otros nifios y los otros nifios van a coger
rabia y van a empezar a decirle cosas, entonces me sugieren que busque un

colegio que sea apto para el y su desarrollo”.(Entrevistado 5).

54



IBERO

“Este por lo menos de inscribirlo en colegio si porque dicen que no manejan
el lenguaje de sefias y muchas cosas asi, 0sea siempre colocan un pero”.

(Entrevista 8).

4.1.4 Condiciones Favorables

[ Atencién ] [Redes ]

~

. Condiciones .
Atencion Atencion
Favorables

J

~N

[ Estimulacién

J

La familia de codigos “Condiciones Favorables” surge de los argumentos
que dan los entrevistados frente al acceso a servicios educativos y en salud
requeridos por los nifios y las nifias con alteraciones cognitivas.

“Bueno si, porque ella tiene su carnet que es con que le hacen las terapias”

(Entrevistado 2).

“Si, la Eps su seguro médico basicamente eso”(Entrevistado 9).

Con relacion a la atencién recibida en salud los entrevistados expresan sus

vivencias frente a la oportunidad de los servicios prestados por las entidades.
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“Excelente, gracias a Dios esa Eps todos los medicamentos se los dan, Ha
recibido Terapias y todos los especialistas que lo tienen que ver excelente”

(Entrevistado 7)

“No he tenido queja por ese lado. Gracias a Dios a ¢l lo han remitido, he ido
a varios, ha ido a varias ciudades, lo han visto varios especialistas entonces por

ese lado no”(Entrevistado 5)

Sobre la vinculacién al sistema educativo mientras que hay nifios que
reciben atencion pedagogica acorde a su edad y necesidades, otros no reciben la

atencion requerida.

“Si, esta en la guarderia, asistimos los Gltimos dos meses”. (Entrevistado 10)

“Bueno en si he intentado meterla en guarderia pero no he encontrado cupo. He

intentado y he averiguado pero no he encontrado cupo”(Entrevistado 6).

Las personas que participan en la investigacion dejan ver la colaboracion de
las familias extensas dentro de los procesos existentes en los grupos familiares

entrevistados.

“...ellas me ayudan a cuidarlo a darle la comida, lo cargan y todo

eso.”’(Entrevistado 3)

“Mi abuelita y mi tia me ayudan cuidando a Santi mientras yo trabajo”

(Entrevistado 4)

56



IBERO

Por su parte las familias entrevistadas expresan como desde casa realizan
estimulacidn a los nifios y nifias con alteraciones cognitivas para favorecer su

proceso de habilitacion.

“Le hago ejercicios en la casa en la pierna, masajes. Le pongo a hacer tareas,

a colorear, pintar, le gusta mucho”( Entrevistado 7).

2“En la cama yo le hago masajes, lo muevo, le hago asi movimientos y le

pongo para que agarre” (Entrevistado 3)

4.1.5 Manifestaciones Conductuales

[Irritabilidad ] [Resignacién ]

Manifestaciones
conductuales

Pocas habilidades Reacciones del
adaptativas cuidador

En el marco de esta familia de codigos “manifestaciones conductuales” se
puede encontrar elementos que dan cuenta de expresiones que irritabilidad en
los nifios y nifias con alteraciones cognitivas, lo anterior con base en los

argumentos que dan las familias en diversas situaciones
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“Se pone agresivo, se pone a llorar dice que no” (Entrevistado 10)

“Se pone triste o enojado y a veces se golpea en la cabeza” (entrevistado 9)

De igual manera se encuentra en los discursos de los participantes, situaciones
relacionadas con la carencia de habilidades adaptativas de la poblacion de

interés, lo anterior prioritariamente en espacios ajenos a el hogar.

...“Bueno €l cuando en las fiestas asi se da mas que todo con los mismos

amigos, si no los conoce no se da”. (Entrevistado 7)

...““Cuando hay mucha bulla en los cumpleafios a él no le gusta” (Entrevistado

1). Hacen referencia a resignacion cuando afirman...

“Ella cuando no puede deja las cosas tiradas y se va jajajajja” (Entrevistado 2).
“Bueno asi como ahorita que en estos dias ¢l quiere caminar correr y no puede,

¢l se tira al suelo, con rabia no, tristeza... (Entrevistado 7).
“Se enfada, coge rabia y si es de dejarlo ahi lo deja ahi'.(Entrevista 10).

Referente a reacciones del cuidador tenemos

“Bueno pues, uno le explica porque ¢l es inteligente y entiende todo”
(Entrevistado 1).

“Yo me pongo triste y me pongo a llorar, aunque a veces digo yo no tengo que
hacer eso porque no les estoy dando la fuerza pero enseguida reaccioné y me

pongo a darle fuerza y decirle que eso es poco a poco” (Entrevistado 7).
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“Bueno yo a veces trato de calmarlo como de explicarle que las cosas se hacen
con cuidado Gsea de ir guiandose, pero ha sido bastante dificil el tema ese de

que, porque Samuel se llena de ira” (Entrevistado 8).

4.2 Codificacion Axial

A traveés del ejercicio de codificacion abierta y el microanalisis, se
identificaron cddigos que agrupados en familias, permitieron identificar su
correlacion con las experiencias en torno a las estrategias empleadas por los
padres en el manejo psicosocial de las dificultades presentes en nifios y nifias de
3 a 5 afos con alteraciones cognitivas, lo cual posibilita plantear algunos

postulados frente a éste tema de investigacion.

Mediante la codificacion axial se guia este proceso investigativo a analizar e
interpretar los discursos de los participantes relacionados con el manejo
Psicosocial y como a partir de ello se evidencian una serie de interconexiones
entre los diversos subsistemas sociales iniciando desde los mas cercanos a la
poblacién de interés hasta los mas lejanos, pero que de igual manera influyen e

interfieren en la vida cotidiana de los nifios y nifas.

4.2.1 Grafica 1 Analisis desde la Teoria Ecologica de Bronfenbrenner
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Condiciones Favorabl Manifestaciones Conductuales
Reaccianes Frente al Diagnistico  Percepcion de Dificultad O T
Coavamo da SPA Débil Inchusdn
Commizio / Comunitaria Reacciones del cuidador
Hibitgt Inadecuado * Atencién Oportns Atencién Equcativa Imitabilidad

Incertidumbre f

/ 3 4
Descoafianza Institucional Redes Familsares Activas Atencion Médica

Estmulacion Orientada

Mesqsistama Expsistema Magrosistami
Microsistema

Teoria Ecologica

Manejo Psicosocial

Mediante la ilustracion anterior se muestra una lectura de los sistemas
planteados por Bronfenbrenner en su teoria ecologica , microsistema,
mesosistema, exosistema y macrosistema y su relacion con los codigos, lo que
permite analizar la forma en que la teoria, permite dar lectura a la realidad en la

que viven los nifios y nifias con alteraciones cognitivas.

A continuacion se realiza una interpretacion a cada una de las experiencias
desarrolladas en las familias a traves de la agrupacion de situaciones y
comportamientos , acudiendo a un analisis fenomenoldgico que permita
describir las situaciones encontradas en el acercamiento a la poblacion
investigada, lo cual ayuda a comprender las vivencias en el manejo psicosocial

teniendo en cuenta cada una de las caracteristicas relacionadas con el
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desarrollo psicomotriz, acceso a servicios requeridos, dindmica familiar,

socializacién, garantia de derechos, entre otros.

4.2.2. Gréafica Microsistema

Manifestaciones Conductuales

Microsistema

Teoria Ecologica

Manejo Psicosocial

En la grafica anterior se evidencian los cddigos que hacen referencia a las
diferentes respuestas emocionales de los nifios ante situaciones adversas dando
lugar a la irritabilidad demostrando una limitada capacidad para responder de
manera asertiva ante las dificultades que se les presentan.

La irritabilidad es una manifestacion de enojo, ira 0 molestia que devela un
inadecuado manejo de emociones y expresiones ante una situacion que para
ellos puede ser problematica. Esta situacion fue encontrada a traveés de la
pregunta ¢ Cémo reacciona el nifio o la nifia a situaciones adversas que le exijan
pensar en la solucidn o le facilita las posibilidades de accién? a lo cual los

padres respondieron
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“Si siente que no lo puede hacer ¢l se llena de ira y empieza a gritar empieza
a hacer asi y a veces se quiere golpear” (Entrevistado 8).
Lo cual permite identificar que poseen pocas habilidades para afrontar eventos
que exigen mayor esfuerzo en la vida cotidiana de los nifios y las nifias con
alteraciones cognitivas y sus familias.

“Bueno ¢l se pone agresivo y tira las cosas si no puede” (Entrevistado 1).

Respecto a la misma pregunta se puede notar que las familias normalizan ésta
situacion sin buscar herramientas que le ayude a formar a sus hijos respecto a
una resolucion asertiva con relacion a las situaciones negativas o adversas, por
ejemplo, el entrevistado 1 desiste de la resolucion del problema sin pedir ayuda

0 agotar las posibilidades dando lugar a la resignacion como zona de confort.

De igual manera el entrevistado 2 denota en su discurso normalizacién de la
aptitud de su hijo o hija respecto a una situacion de la vida cotidiana que
requiere de una habilidad cognitiva mayor, tal como se puede evidenciar en la

siguiente declaracion

“Ella cuando no puede deja las cosas tiradas y se va jajajajja” (Entrevistado
2). Lo anterior indica que existen falencias en el microsistema que envuelve a
los nifios y nifias con alteraciones cognitivas respecto al manejo psicosocial que

reciben de su nicleo familiar.

Referente a la socializacion de los nifios y nifias con alteraciones cognitivas en

los diferentes contextos que le posibilitan el desarrollo de sus habilidades
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adaptativas respecto a la pregunta ¢ Cuéles son los espacios de interaccion social

en los que participa el nifio o la nifia? se hallaron afirmaciones como:

...“Pero €l juega solo, no esta interactuando, realmente no esta interactuando”

(Entrevistado 9).

Lo anterior da cuenta de la dificultad que presentan las familias para generar
escenarios de interaccion significativos que le ayuden a los nifios y nifias a
mejorar las condiciones de vulnerabilidad que presentan por sus diagndsticos y
que se agudizan alin mas con esta situacion de aislamiento que se inician a nivel

familiar y se extienden a nivel comunitario.

4.2.3 Grafica Mesosistema

ici Fay Manifestaciones Conductuales
Reacciones Freate al Diagnastico  Percepcion de Dificultad Condiciones Favorables

Débil Inchusién
f Comunitana Reacciones del cusdador
Hibitgt Inadecuado

/ Redes Familiares Activas

Incertidhmbre

Nezacion

Estumulacicn Onentada

Mesasistema

Teoria Ecologica

Manejo Psicosacial
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Asimismo Yy segun lo hallado en este ultimo esquema, las reacciones de los
cuidadores son de igual manera manifestaciones conductuales de la familia
hacia el comportamiento de los nifios y nifias, segun las respuestas a la
pregunta cuales son las dificultades que presentan como familia para apoyar al
nifio o la nifia a resolver situaciones que requiere mayor capacidad de
respuesta?

Se hallaron respuestas como

“Ah... que a veces por lo menos mi hermano como no lo lidia tanto, entonces

no sabe lo que el Brayan quiere” (Entrevistado 3).

De alli la importancia de sensibilizacién y conocimiento por parte de cada
uno de los miembros de la familia frente a las necesidades basicas del nifio y su
cuidado, incluso y si es posible del manejo psicosocial que requiere sin
importar el rol que asuma dentro de éste contexto.

Por consiguiente, ante la pregunta ¢Qué tipo de apoyo recibe principalmente
de su familia extensa o con qué frecuencia acude en busca de apoyo? de otras
familias se hallaron respuestas como

“Cada rato, todos los dias practicamente” (Entrevistado 3)
“Pues casi siempre” (Entrevistado 9).

De modo que denota el fortalecimiento de las redes familiares activas
considerada de las mas importantes conductas favorables pues sin lugar a dudas
brindan mejores garantias de avance en el proceso de habilitacion de los nifios y

nifias con alteraciones cognitivas especialmente durante su primera infancia.
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Para el caso existe la estimulacion orientada en la que se involucran los
cuidadores siguiendo las recomendaciones de los profesionales en las diferentes
entidades a las que asisten sus hijos e hijas y reciben atencion educativa o

terapéutica. Segun las siguientes declaraciones

“En la cama yo le hago masajes, lo muevo, le hago asi movimientos y le pongo
para que agarre”(Entrevistado 3).

“Cada uno aporta su granito de arena en el cuidado de llevarlo de pronto a
pasear, sacarlo, estimularlo, cada uno aporta su granito de arena”. (Entrevistado
10). Referente a la débil inclusion comunitaria incluida en las percepciones de
dificultad se dice que es una de las problematicas mas comunes en términos de
aceptacion de las diferencias en el entorno familiar, social y educativo por lo
que se requiere mayor acercamiento al tema en espacios para la sensibilizacion

y concientizacién que permitan mitigar los impactos que esto genera.

Aqui algunas de las respuestas a la pregunta sobre cuales son los espacios
de interaccion social en los que participa el nifio o la nifia 0 como afronta la
familia las reacciones de rechazo, apoyo o indiferencia a nivel familiar,

comunitario y social, lo que di6 lugar a las siguientes afirmaciones

“Yo peleo sefo, porque hay veces que la gente es muy ignorante y no

disimulan ni nada y yo peleo”( Entrevistado 1).

“Ahi si, a veces tengo problema con uno que otro que viven al frente que
empiezan a reirse de él. Entonces yo se los digo y les explico todo eso y

entonces.. No sra Leslia disculpe que no queriamos burlarnos sino es por carifio
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y yo les digo, “pero es que ese tipo de juego no se dan, ustedes saben muy bien
que él tiene su problema y ustedes al decirle a €l eso entonces él se va a
acomplejar, jueguen con él como si fuera un nifio normal, el es un nifio como
ustedes, la diferencia es que no lo pueden estar golpeando porque él no va a

asimilar el golpe igual que ustedes” (Entrevistado 5).

“Mas que todo se ve es el Bullying, por lo menos otros nifios que se burlan y
de pronto no los juzgo porgue son nifios y no saben, pero si también es un
poquito dificil ese tema de como lo acercamos a otras personas porque siempre

lo ven como si fuera alguien diferente”. (Entrevistado 8).

Lo cual da cuenta de la importancia de seguir trabajando con las personas
que hacen parte del entorno comunitario en el que se desarrollan los nifios y
nifias con alteraciones cognitivas y garantizar un efectivo proceso de aceptacion

e inclusion en este influyente grupo social.

En ese mismo orden de ideas encontramos las limitaciones economicas de
las familias entrevistadas que aseguran vivir en condiciones como el desempleo
0 pocas redes de apoyo en temas de presupuesto para la garantia de los derechos
de sus hijos e hijas, teniendo en cuenta que algunas de éstas familias residen en
un corregimiento del distrito de Cartagena y deben emplear dinero en
transporte para cumplir con las atenciones terapéuticas de los nifios y nifias mas

de un dia a la semana, asi como también, al intentar suplir las necesidades

66



IBERO

basicas de los nifios y nifias en términos de alimentacion, vestido y recreacion.
Lo anterior segun las respuestas que arroja la pregunta ¢considera que con los
recursos econdmicos con los que cuenta puede cubrir las necesidades que el

nifio o la nifia presenta? hallando respuestas como

“A nosotros nos afecta de pronto a veces en las citas no tenemos suficiente
dinero nos toca de irnos a pie, o0 que de pronto él no tenga un examen o que
haya que comprarle algo o que de pronto se enferme y en el momento no hay,
como me paso una vez que habia que comprarle un remedio para la fiebre y no

habia al nifios se le subi¢ la fiebre y el nifio convulsion6”( Entrevistado 10).

“No. Claramente sé que no es suficiente pero aja como hago yo sefior, si soy

sola para todo lo que él necesita”(Entrevistado 1).

“Lo que pasa es que ella necesita muchas cosas y a veces uno no tiene para

todo”(Entrevistado 2).

Estas mismas dificultades econdmicas se relacionan con las condiciones de
habitat inadecuado e infraestructura que presentan los nifios, nifias y sus
familias y que dan cuenta de las necesidades y carencias en las que se
desarrollan de acuerdo a las respuestas ante la pregunta: ¢ Dentro del hogar
cuentan con las condiciones fisicas en infraestructura idéneos para el desarrollo

del nifio o nifia? afirmando que

“No, nada primero que por su condiciones que €l no puede caminar el bafio esta

a una altura a la que él se le imposible, esta en el patio que de todas maneras le
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toca a uno le toca cargarlo y llevarlo hacia el bafio, la cocina es muy pequefia de
todas manera la Silla de ruedas seria imposible entrar a la cocina”....

...Mas que todo la calle, porque si dado el caso el nifios necesitara silla de
ruedas es una calle que no esta pavimentada seria incobmodo para el
transportarse salir, de pronto movilizarse solo seria dificil para €1”.

(Entrevistado 10)...

“Bueno el aqui se traslada bien, pero la verdad es que yo quisiera hacer de
material (la casa) algun dia y subirla otro poquito mas cuando llueve se inunda
mucho”(Entrevistado 7).

Es asi como también las incomodidades trascienden a lo comunitario y social
pues en su mayoria de los casos son familias ubicadas en sectores de alto riesgo

de inundacién o suelos rocosos.

Enterarse de un Diagndstico de discapacidad provoca en los integrantes de
las familias maltiples reacciones, especialmente a los progenitores quienes en
ocasiones se sienten culpables de la condicion en la que nacen sus hijos, en las
entrevistas realizadas se evidencia que las madres en su mayoria manifiestan
incertidumbre en cuanto a lo que sigue luego de recibir un diagndstico. Al
plantearles la pregunta ;Como impacta en la dinamica familiar tener un
miembro diagnosticado con alteraciones cognitivas? se obtuvo respuestas

como:

“Bueno eso fue dificil por lo menos para mi y bueno para todos porque primera
vez que nos tocaba y aja usted sabe que eso no es facil por lo menos no

sabiamos si iba a caminar y eso”(Entrevistado 2).
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“Si me me asusté me puse a llorar, me dio como que un nervio, porque yo
siempre entendia que los sindrome de down son, que uno esta acostumbrado a
decir especiales, entonces me me tomd como una sorpresa bastante, yo me puse

a llorar”(Entrevistado 4).

Lo anterior devela que pese a que en algunos casos los diagnosticos sean
informados previos al nacimiento de los hijos, el manejo del mismo es una
cuestion de preocupacion para las familias que esperan darle la atencion
requerida a sus hijos y en los casos en los que los diagndsticos son conocidos
al momento del nacimiento, la incertidumbre es mayor puesto que no es algo de

lo que se tenga conocimiento.

4.2.4. Gréafica Exosistema
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Percepcién de Dificultad Condiciones Favorables

Atencion Oportuna Atencidn Educativa

AtenconMeédica

Desartsiculacion Insttucional

Exosistema

Teoria Ecologica

Manejo Psicosocial

El grafico presentado anteriormente nos muestra los codigos que tienen
relaciéon con uno de los factores que generan dificultad en las familias
entrevistadas al momento de afrontar el hecho de vivir con un miembro de la
familia con diagnostico de discapacidad, es el caso de la Desarticulacion
Institucional, la cual se acoge como la falta de acceso por parte de las familias a
las instituciones que promueven programas y servicios de atencién a los nifios y
nifias con alteraciones cognitivas, ya sean gubernamentales o no

gubernamentales.

En las respuestas a la pregunta ¢Cuéales son las instituciones de caracter
privado que identifican que den pautas sobre el manejo psicosocial del nifio o
nifia diagnosticado con alteraciones cognitivas? se encontraron respuestas

como:
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“Bueno la verdad no, no conozco ninguna” ( Entrevistado 1) 6 ““ Pues no
conocemos, no le voy a decir mentira” (Entrevistado 2) lo que muestra que
existe un escaso o nulo vinculo de las familias con estas instituciones y por

ende con los beneficios que pueden recibir de las mismas.

Frente a las condiciones que dentro de la familia favorecen a un manejo de
la discapacidad encontramos el acceso a los servicios educativos y de salud

requeridos por los nifios y la calidad en la prestacion de este ultimo.

Con relacion a la atencion médica, se evidencia que los nifios y nifias con
alteraciones cognitivas que hacen parte de esta investigacion, cuentan con
afiliacion efectiva al sistema de salud. Ante la pregunta ¢Cuenta con los
servicios en salud requeridos para la necesidad del nifio o nifia? las familias
respondieron, “Este...bueno ¢l tiene lo que es su carnet” (Entrevistado 1)

“Sila EPS y también la IPS para las terapias” (Entrevistado 3)

Lo anterior muestra que para las familias cobra importancia la vinculacion a
sistemas de salud que garanticen la atencién basica requerida para los nifios y

nifias por su situacion de discapacidad.

La calidad en la atencidn prestada por parte de las EPS para estas familias en
muchas ocasiones responde a las necesidades evidenciadas y cumple con los
requisitos en cuanto al proceso de habilitacion se refiere, como muestra de ello,
se relaciona a continuacion las respuestas a la pregunta ¢Considera que la

calidad de los servicios recibidos es la adecuada?,
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“No he tenido queja por ese lado. Gracias a Dios a €l lo han remitido, he ido
a varios, ha ido a varias ciudades, lo han visto varios especialistas entonces por

ese lado no”(Entrevistado 5).

“Excelente, gracias a Dios esa Eps todos los medicamentos se los dan, Ha
recibido Terapias y todos los especialistas que lo tienen que ver excelente”
(Entrevistado 7), lo cual muestra la relevancia que tiene el hecho de recibir de
manera oportuna medicamentos y la atencion especializada para optimizar los
procesos médicos que lleva cada nifio de acuerdo a sus necesidades,
especialmente por las condiciones de vulnerabilidad en la que se encuentran las

familias, la cual les limitaria acceder a un servicio médico de forma particular.

Sin embargo, entre las familias entrevistadas existen nifios que no cuentan
con un servicio de salud que les brinde las condiciones adecuadas para avanzar
en su proceso de habilitacion, ante la misma pregunta, las respuestas no fueron

positivas y mostraron la falencia presente en la atencién en salud recibida.
“Siento que no responden porque por lo menos Samuel tiene un problema y
gue no aumenta de peso, mas bien baja de peso y para pedir una cita con una

nutricionista demora hasta tres cuatro meses, es demasiado” (Entrevistado 8).

“Pues yo creo que no porque hace mucho rato que yo estoy esperando las

terapias...hasta ahorita que se las van a hacer apenas”(Entrevistado 1)
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Con respecto al codigo de Atencion Educativa se halla, que de acuerdo a la
edad de cada nifio, recibe atencion acorde, sin embargo en algunos casos se
evidencian barreras para recibir este tipo de servicios, como se muestra en los
relatos:

“Si bastante, la verdad es que si porque hay unos colegios que me lo han
rechazado por eso por su dificultad que él tiene para hablar, porque dicen que

no es un plantel que esta apto para tenerlo” (Entrevistado 5).

“Este por lo menos de inscribirlo en colegio si porque dicen que no manejan
el lenguaje de sefias y muchas cosas asi, 0sea siempre colocan un

pero”(Entrevistado 8).

Lo anterior es una muestra que las familias tienen dificultades con el acceso
a atencion educativa para sus nifios y nifias con alteraciones cognitivas ya que
las condiciones para esta no son las mas adecuada y no cumplen con los ajustes

razonables requeridos por ellos.
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4.2.5 Gréafica Macrosistema

Reacciones Frente al Diagnéstico  Percepcion de Dificuliad

Desconfianza Institucional
Desconocimiento de Legislasion

Macrosistema

Teoria Ecologica

Ranajo Poicosocial

Mediante el grafico anterior se puede observar la relacién persistente entre
desconocimiento institucional en relacion con instituciones de caracter publico
y privado que atienda las necesidades Psicosociales de los nifios y nifias con
dificultades cognitivas, lo anterior, teniendo en cuenta que en el marco de esta
investigacion al indagar ¢Cudles son las instituciones de caracter privado que
identifican que den pautas sobre el manejo psicosocial del nifio o nifia
diagnosticado con alteraciones cognitivas? los participantes respondieron
mayoritariamente de la siguiente manera

“No, no conozco..”’( Entrevistado 3)

Lo anterior da cuenta en primera instancia de una permanente
desarticulacion institucional, al tiempo que se evidencia carecia de informacion
respecto a la oferta institucional, la cual se entiende como un conjunto de bienes

y servicios, que resulta de la ejecucion de planes, programas y proyectos de
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caracter publico y privado que atienden a una determinada poblacion en tanto se
evidencian falencias en el macrosistema al no llegar con dicha oferta a la

poblacion de interés.

En este mismo sentido se encuentra en didlogo con los participantes
desconocimiento respecto al marco normativo, el cual tiene que ver con el
conjunto de leyes, normas y reglamentos creado para proteger los derechos de
los nifios y nifios con dificultades cognitivas como se puede apreciar en la
relacion de codigos “desconocimiento de la legislacion” y se apoya en
discursos dados por los actores participantes de la investigacion donde al
indagar ¢ Identifica usted las leyes que le permiten acceder a los servicios para
el nifio o nifia cuando se presentan barreras? sefialaron lo siguiente
“Bueno de las leyes y de eso muy poco he estudiado sobre eso” (Entrevistado
6)

“No, no conozco leyes” (Entrevistado 8).

En las respuestas dadas por los participantes se puede observar que por un
lado hay desconocimiento debido a la falta de lectura o de uso en la
aplicabilidad de una norma o ley para acceder a los bienes y servicios en favor
de sus hijos, lo que nuevamente acerca a un estado de confort en relacién con la
atencion de las entidades encargadas de brindar bienes y servicios en favor de

los nifios y nifas.

Finalmente en la grafica que antecede se aprecia la relacion de Macrosistema
- Consumo de sustancias Psicoactivas en los contextos en que se desenvuelve la

vida cotidiana de los nifios y nifias con alteraciones cognitivas; el consumo de
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SPA es un fendmeno social que afecta principalmente a los adolescentesy a
personas en su adultez temprana, no obstante en los contextos que hay
presencia, este fendmeno viene acompafiado de grupos de microtréafico,
delincuencia comun y pandillas que hacen que un sector no sea el mejor para

vivir

“ehhh, si hay consumo, las peleas, las peleas de las pandillas” (Entrevistado 5)

“Bueno por aqui hay un grupito de muchachos que empiezan a consumir drogas
y €s0 pero entre la comunidad, los vecinos hablamos con ellos y se alejan mas

porque eso es algo malo para los nifios” (Entrevistado 7)

La presencia de este tipo de fenémenos sociales precariza el ambiente en el
que tiene lugar la vida de los nifios y nifias y sus familias puesto que se
evidencia tolerancia social y carencia de la presencia de las autoridades

competentes para el control de las situaciones antes mencionadas.

4.2.6. Analisis Fenomenoldgico

El siguiente es el analisis fenomenologico de las estrategias utilizadas por
padres y cuidadores de nifios y nifias entre 3 y 5 afios con alteraciones

cognitivas que hacen parte de un programa en Cartagena.

Entre los aspectos mas importantes se observaron reacciones y actitudes pasivas

hacia la busqueda de alternativas que favorezcan las condiciones del nifio o nifia asi

hayan recibido orientacidn respecto a las diversas entidades de caracter publico y
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privado que puedan ayudar en el manejo Psicosocial del menor y se quedan con las
instituciones que conocen y la atencién por parte de la EPS, estableciendo en sus

familias habitos poco favorables para la estimulacion de sus hijos e hijas.

En el marco de la atencion que reciben de las entidades de salud, los padres y
cuidadores han experimentado situaciones favorables relacionadas con la atencion
terapéutica, lo cual los ha motivado a continuar gestionando la atencién en salud

necesaria que ayude en el proceso de habilitacion de sus hijos.

Por otro lado, se localizan experiencias relacionadas con la negacién profunda
frente al diagndstico toda vez que se conserva la esperanza de que el nifio o nifia supere
las dificultades a pesar de que los profesionales manifiesten a los padres y cuidadores
que las condiciones actuales del nifio o nifia pueden mantenerse durante su ciclo vital,

sin embargo ésta afirmacion representa para ellos, una verdad subjetiva.

En este mismo orden se encuentran situaciones que dan cuenta del poco manejo por
parte de padres y cuidadores respecto a las alteraciones de conducta asociadas al
diagnostico de los nifios y nifias con alteraciones cognitivas; quienes a su vez develan
situaciones poco favorables en cuanto a habilidades sociales para la apertura o

adaptacion a nuevos escenarios de participacion.

De acuerdo a los discursos de los participantes se pudo notar experiencias donde
prevalece la carencia de interés frente al conocimiento de las normas y leyes, siendo
esta la puerta de entrada para la garantia de los derechos de sus hijos e hijas,
asimismo, se revelan préacticas relacionadas con el asistencialismo ya sea por
personas particulares o entidades para realizar los tramites en favor de sus hijos
conduciendo a padres y cuidadores a ser dependientes en las gestiones para la atencion

integral de los nifios y nifias.
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Se pudo develar también habitos poco favorables para la socializacion de los nifios
y nifias en entornos comunitarios, pués se experimentan sentimientos de temor al
rechazo, cuidado inadecuado o poca adherencia del nifio o nifia a estos espacios de

interaccion.

Por ultimo, respecto a las experiencias vividas por los actores participantes se
relacionan con las condiciones socioeconémicas, puesto que la mayoria de las
familias estan el marco del desempleo o el empleo informal, lo cual hace referencia a
vivencias que muestran dificultad para la satisfaccion de las necesidades basicas, para
las posibilidad de vinculacion a espacios recreativos de calidad y para la atencion
terapéutica de los nifios y nifias, lo anterior permite identificar escenarios de
desesperanza respecto a las diferentes situaciones que se presentan en el manejo

Psicosocial de los nifios y nifias por parte de padres y cuidadores.

4.2.7. Discusion y Conclusiones

El objetivo del presente estudio fue identificar cuales son las experiencias
en torno a las estrategias empleadas por los padres en el manejo psicosocial de
las dificultades presentes en nifios y nifias de 3 a 5 afios con alteraciones

cognitivas.

Se encontrd que en primer lugar existen barreras por el desconocimiento de las
normas y leyes, desarticulacion de las instituciones creadas para favorecer los
procesos sociales, Psicoldgicos y biolégicos de estos nifios y nifias, asi como,
barreras econdmicas, de habitat y carencia de herramientas para el manejoy
control de emociones y expresiones, dificultad para generar espacios de
socializacién de calidad; sin embargo se encuentra atencién oportuna en el area

de salud, educacién y orientacion mediante el juego dirigidas por padres,
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madres y/o cuidadores como herramienta para estimular el lenguaje y

motricidad.

En cuanto a la reaccion de los padres y cuidadores frente al diagnostico se pudo
encontrar etapas de negacion y duelo tal como se observa en Andreucci
Annunziata, P., Morales Cabello, C. (2019) donde se evidencian sentimientos
negativos como pena, rabia e indignacion en relacién con el manejo social que

reciben en los diversos contextos.

Frente al cuidado de los nifios y nifias con alteraciones cognitivas, como
resultado de la investigacion se pudo hallar que en las familias investigadas la
figura femenina es la que tiene mayor incidencia, mama, abuela, hermanas
mayores son quienes adquieren mayor responsabilidad, como lo sustenta Miaja
y Moral de la Rubia, (2013) en otras investigaciones realizada por Lorde, en
Fontenla: (2008) sobre el afrontamiento de las madres a la presencia de
discapacidad intelectual en la familia, en donde se evidencia feminizacién del
cuidado, lo cual es social y culturalmente normalizado, de igual manera en
Gonzéalez, F. (2019) se afirma que esta labor no es remunerada, es permanente

y conlleva a una alta sobrecarga a la mujer.

En cuanto a la percepcion de dificultad de conocimiento de la ley entre otros se
identifican hallazgos similares en Danel, P,M.(2021) presenta el resultado de
una investigacion en la que se desarrollan intersecciones analiticas sobre
trayectorias vitales de nifios/as en situacion de discapacidad en contexto de
pobreza, y se tematiza sobre los procesos de inclusién e intervencion social de
las infancias, a la luz de las barreras que produce la discapacidad, por la

dificultad y limitacién que en si misma representa y se agudizan dichas
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barreras con el desconocimiento de las leyes y la normatividad dada la ausencia
segun se plantea por Villavicencio-Aguilar, C., Marcos-Romero, M. (2018), de

contextos conversacionales en favor de esta poblacion.

El estado de confort o resignacion encontrado en las familias, donde se observé
que no se han fortalecido espacios de interaccion social con las nifias y nifios,
pone en evidencia falencias en relacion con herramientas en el manejo
Psicosocial en lo referente a la socializacion, lo cual limita en acceso a el
acervo cultural, creencias y establecimiento de relaciones interpersonales fuera
del contexto familiar, AAMR (1992) propone que las habilidades sociales son
las que se relacionan con los intercambios sociales que se realizan con otras
personas e incluyen: iniciar, mantener y finalizar una interaccion con otros, asi
mismo Cabrera Garcia. V., (2016) Resalta la importancia de las préacticas de
crianza 'y habitos que favorezcan la socializacion, toda vez que se encuentra

carencia de estos en las familias.

La estimulacion en casa cobra importancia en las familias entrevistadas, que lo
reconocen como la herramienta que favorece al desarrollo de habilidades en
todas las esferas del desarrollo de los nifios y nifias. Izquierdo, M, A. (2021),
reconoce la importancia del papel de la familia en la estimulacion y que
garantiza un curso eficiente del desarrollo infantil. Zufiiga, C. (2007), en su
libro Estimulacion temprana, concluye que la respuesta que se obtenga del bebe
segun la estimulacion oportuna va de acuerdo al estimulo constante que este
reciba si le agrada o no, hace énfasis que la necesidad en los nifios es la falta de
apoyo en casa, una motivacion adecuada por parte de los padres, familiares y

educadores.
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4.2.8. Conclusiones.

En conclusidn, se puede establecer que las experiencias en torno a las
estrategias empleadas por los padres en el manejo psicosocial de los nifios y
nifias se ven apoyadas en primera instancia por las Entidades prestadoras de

Salud EPS, las entidades educativas y la familia extensa.

De igual manera es valido afirmar que en su mayoria la figura femenina prima
en el cuidado de los nifias y nifios, ejercido por madres, abuelas y hermanas.
Asimismo, se resaltan falencias en el acompafiamiento que ofrecen los
cuidadores de los nifios y nifias con alteraciones cognitivas, en lo referente al

manejo y control de emociones.

Igualmente, se puede afirmar que las familias dentro de sus estrategias dejan de
lado el interés por conocer instituciones y normatividad que les puedan apoyar

mayoritariamente en la garantia de derechos de la poblacién de interés.

Por Gltimo cabe mencionar que se devela desesperanza, angustia,
incertidumbre y resignacion en las familias una vez conocen el diagndéstico de
sus hijos, a su vez carencia de herramientas para el manejo que se les debe dar
en cada etapa de su ciclo vital, asi como barreras econdmicas, habitacionales y
sociales para brindar a los nifios y nifias una mejor condiciones y calidad de

vida.
4.2.9. Limitaciones

Se observa el bajo nivel educativo de las personas como una limitante para la
comprension de las preguntas y las respuesta que emitian en el momento de

realizar las entrevistas.
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Al realizar las preguntas de manera abierta en algunas familias que aun se
encuentran en la etapa inicial del duelo, se movilizaron sentimientos y
emociones que limitan en algunos casos la libre expresion al responder las

preguntas.

En el momento de realizar las entrevistas no se cont6 con un espacio adecuado
para establecer una conversacion idonea con los participantes, debido a que
coincidio con una actividad que gener6 contaminacion auditiva y

desconcentracion de los participantes.
Recomendacidon para nuevas investigaciones.

Indagar la influencia de las condiciones econdmicas en el acceso a bienes y

servicios de los nifios y nifias con discapacidad.

Indagar cuales son los factores que influyen en los padres y cuidadores de los
nifios y nifias con diagnostico de discapacidad para no prestar interés en las

normas y leyes que amparan los derechos de esta poblacion.
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[La presente propuesta de busca raconocer las en tomo a las estrategias empleadas por

los padres en el mansjo psicosocial de las dificultades presentes en nifios ¥ nifias de 3 a 3 afios con alteraciones
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Jem aras hacer visible aquellos aspectos de la vida cotidiana desde perspectiva los actores participantes en el

[proceso de invastigacién

|a.simmismo, se proponen construir categorias de nilisis que puedan dar cusnta de las barreras, dificultades,
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[Por Lo anterior, = primordial comocer Las dificultades de Iz persona con discapacidad y ol manejo que s2 le da en
leada una de Las etapas del ciclo vital en los diversos contextos en qus emerge la vida cotidiana, debido a que ello
Metermina el acceso 2 bienss ¥ servicios v eliminacién de barreras existentes en el entramado social, Villavicencio
| guilar, €., Marcos-Romero, M. otros (2013) también es importante identificar cémo la familia fomenta un
humbisnts protector y garante, como potenciar las habilidades del nific y la nifia con eapacidades cognitivas

liferantes y cémo ello coadyivaa su integracién en la sociedad.

[En este mismo orden da ideas sa encuentra lo sxpuesto por Dyany-Martinez, S, & Corrsa-Guzmin, J. L. en el
[2021), en sm articulo la preparacién para el aprendizaje: un rato para la familia de sscolares con discapacidad
fintelectual, en donde su investigacidn se centra en la stapa de sprestamiento, sntendida como La etapa de

[preparacien para el aprendizaje, en ests espacio la familia jusga un papel fimdamental como primer sistema de

locializacidn, de adquisicién de valores, hibitos ¥ conductss que favorecen <l procesc sducativo ¥ la inchusidn
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fsocial

[Por su parte, Aragen-Maza. 4. Combits-Suarez, T & otros, sn (2011), da 2 conocar las sstratagias de
hfontamiento de los padres y cuidadores e nisios y nifias con diseapacidad cogritiva; en la cual revelan que s
[presenta una etapa de acomodacion en las cuales las familias afrontan de manera adecuada, la restavracion
leognitiva, la expresicn de emeciones ¥ apeyo social: o obstante advierten que se evita el problema, se
lantiensn pensamisntos desiderativos y se sostiene una tendencia hacia la retirada social del infante, cuidadores y

familia

[Otros investizadores sobre el tema centran la discusion de este fendmenc social, en la lectur; témica de la

[problemitica y su interés se basa en la percepeién de los hermanos de Iz persona con diagnéstico de discapacidad
mental; evidenciando sentimientos negativos como pena, rabia = indiznacién en relacién con el mansjo social que
kreciben, no obstante, enaltecen estrategias para sobreponerse a las adversidades v sobrellevar esta situacién que

hfects 2 su grupo familisr. Avdveused Anmunzists, P, Morales Caballo, C. (2019)

los ter tran algunos estudios que visualizan factores relevantes para el
lproceso de ivestizacién propuesto v guian el horizonte de la & puasto que s aportes dasds|
as dif

tes éreas de conocimisuto que wutren ¢l trabsjo 3 reali

3. Problema de Investigacion: (Maximo de 200 palabras; del problema d fay s

sistematizacidn & través de la pragunts problems)

[Esta investigacion surge lnego de evidenciar ks dificultades de las familias en el manejo picosocial de los nifios ¥
n el art 37 (pig.20

[parigrafo 4) se eacuentra que las personas con discapacidad tienen dereche “A ser destinatarios de acciones v de

leifas con discapacidad coguitiva, En ¢l cddigo de infmeia y adolescenia ley 1098 de 2006,

loportunidades para reducir su vuherabilidad y permitir la participacidn en izualdd de condiciones con las demds
lperzonas” en tanto desde las divarsas dreas de conocimiento es nacesario empezar a develar de las barreras
fivisibles para alzunos, las dificultades v las estrategias empleadas desde el orden Psicosocial que se da desde las
Jfamilias y sus principales redes de apoyo.

A partir de lo anterior, Ia pregunta de investigacion es ;Cusles son las experiencias en tormo  Las estrategias
lempleadas por los padres en el mansjo psicosocial de las dificultades prasentes en nifios y niffas de 3 a 5 afios con

hiteraciones cognitivas que hacen parte de un programa en la eiudad de Cartazena?

[Objetivo Ceneral y Objetivas Especificos:

|Objetivo General

(Comprender las estratezias empleadas por los padres en el mansjo psicosocial de las dificultades presentes en

huifios y nisias de 3 a 3 aflos con alteraciones cognitivas que hacen parte de un programa en la cindad de Cartagena.

[Objetivos Especificos
ndagar las estrategias smplsadas por los padres en sl manejo pricososial ds las dificultades presentes en nifios ¥

pifizz de 3 3 5 afios con alteraciones cogmitivas

(Categorizar los datos recolectados en tomo a las estrategias empleadas por los padres en el manejo picosoeial de
as dificultades pressntes en mifios ¥ nifias de 3 a 5 afios con alteraciones cognitivas que hacen parte de un

fprograma en Ia ciudad de Cartagena

|smalizar los datos catezorizados en torno a las estratezias smpleadas por los padres en =l mansjo psicosocial de las|
fdificultades presentes en nifios v nifizs de 3 2 5 afios con alteraciones cognitivas que hacen parte de um programa

len s ciudad de Cartagens.

3. Metodologia: (Maximo 400 palabras). La metedologia deberd mostray, en forma organizada y preciss, cémo
serd aleanzado cada uno de los objetivos espscificos propusstos. Deberi presentar la elaccién de un enfoque
metodolgico espscifico, asi como la fornea en qu se van 2 analizar, interpratar y presentar los resultados. Daben
detallarse la poblacién (si aplica), los procedimientos, ticnicas, actividades y demis estratesias metodologicas

requeridas.

Diligencie los siguisntes apartados en relacién a Iz metodologia

51 Enfoque: Cuali

Sezin Sampieri-Hermandes (2014) “El enfoque cualitativo pusds concsbiree como un conjunio ds prdcticas

inerpretativas que hacen al mundo "visibla”, lo tranzforman ¥ convierten en una sevis de representacionss en

forma de ob i iones, i ¥ .

. ) (pdg43) consta de un procesono lineal, en
{onde se realiza el estudio de los fendmanos en los ambientes naturales donds se asume que hay una realidad que|
fdescubriz, construir e Interpretar desde el propio significado que les otorgan las personas participantes del procaso

s investigacicn.
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5.2 Tipo de Estudio: Fenomenols

|thora bien, el tipo de estudio que s va a realizar es de corte fanomenalgico, Husserl (somo se cita an
lefine 1a fanomenologia como el "sstudio de los fendmenos tal camo los experimenta el individuo, con &l acento
len la manera exacta que un fenémeno se revela an s a la persona qus lo sstd experimsntando, en toda su

lespecificidad y concrecion” (p. 295). Lo anterior, teniendo en cuenta que los fendmenos por estudiar no tienen

limites, por lo que pusde legar a conocer i jentos o es decir, pusde centrarse

anto en el estudio de aspectos de |z vida cotidiana como tambin en fendmenos excepcionales presentes en los

lrontextos Herndndez, Ferndndez y Baptista, (2014).

[5.3 Poblacién (criterios e inclusién ¥ exclusién).

ifios ¥ niffas con discapacidad cognitiva antre fres ¥ cinco afios que hacen parte de m programa de estimulacién

|en Ia cindad de Cartagens, con habilidades para desarrollar actividades comunes de paracl

kprendizaje, que viven en condiciones de pobreza y pobraza extrema.

J6.4 Técnicaz e parala ion de i
[En Ia presente investigacion se hard uso de la entrevista en profundidad I cual para Robles (2011):

..} vamis alli de tratarse de un términe que dimensiona el contenido de la entrevista, la intencionalidad
[principal de este tipo de téenica e adentrarse en la vida el otro, penstrar y detallar en lo trascendente, descifrar y
leomprender los gustos, los miedos, las satisfacciones, las angustias, zozobras y alegrias, significativas y relevantes

el entrevistado: consiste an construir paso a paso ¥ minuciosamente a experiencia del otro. (p. 40

‘écnicas e Instrumentoz para el anilisiz de la informacién.

{Andlisis de codificacion ablerta y axial.

6. Conzid, i Eticaz dela i 6
Especifique los criterios orientados ala proteccién de los derechos v idad de L2 lectad
de los sujetos parti el (seres bumanos, zrupos ¥

animales), definiendo los principios éticos y el nivel de riesgo de la investigacién. En las investigaciones que
dissfie &l imiento informado
1a Resolucién 08430 de 1893 del Ministerio de Salud.

con los aspectos sefialados en el Articalo 15 7 16 de|

Segin lo planteado en el Acuerdo 11 de la Res. 008430 de 1993 del Ministerio de Salud en el Artficulo 8, 1a

investigacién a realizar protegeri los datos e i referentes a la e imagen de los

participantes de La investizacién, asimismo desde el articulo § esta investigacién no representa riesgo para la vida
o seguridad de los participantes. De este modo ¥ conforme 2l acuerdo 10 el lider y colaborador del proyecta se
comprometen a identificar los tipos de riesgo a los que pueden estar expusstos los participantes de esta

inve

gacicn. De acuardo con el Acuerdo 11, literal (3) esta investigacién no presents risszo puesto que Son
estudios que utilizan téenicas ¥ métodos de investigacién documental retrospectivos y aquellos en los que no se
realiza ninguna intervencién o modificacién intencionada de las variables bioldgicas, Sisiolégicas, psicolégicas o
sociales de los individuos que participan en =l estudio, como son: la revisién de historias clinicas, entrevistas,
cusstionarios y otros en los que no se lz identifigue ni se traten aspectos sensitivos de su conducta Por dltimo, se

velaré por el bisnestar d los participantes cumpliende con los artieulos 12, 13, 14 15 de 1a misma resolucidn,

7. Cronograma:

TRABAJO DE GRADO | TRABAJO DE GRADO I
RIPCION GENERAI
DESCRIPCION GENERAL VIES 2| MES 3 a
43412941244
FASE ACTIVIDAD

1 [Seleccion de la peblacion,

linvestigacion, elaboracion de 13
rejilla bibliografica.
construccion de objetive
lgeneral, especifico y
ustificacion

[Elaboracion del marco de

E]

eferencia.
m  [Elaboracion del Marco
e

Elzboracion del
instrumento.
Socializacién del
proyecto.
Realizacién de las
entrevistas.

i T sy

de las

\Analisis de los resultados,
elaboracién del documento
discusién v I

8. Impacto y productos esperadas:

Desarrollar una que nos permita dar cudles son las en tomo 3 las g

empleadss por los padres en <l mansjo picosocial de las dificultades presentes en nifos y mifias de 3 2 3 aiies con

alteracionas cognitivas que hacen parte da un programa en la eindad de Cartazena

Como products ds ssts investizacién = sspera construir un arficulo ds ivestizacin con =l &in de compartir los

resultados de ks misms, construyendo conccimizato a partir de las realidades de los sujetos estadiades.

9. Rafarancias:

|spole Morda, 1. F., Vers Mirands, L.
sifios con discapacidad. Conrado, 13(67), 269-273. Exlh 02 de juzio de 2019, Disponible ez
1950-86442019000200269 & lng=esiting=es.

£ (2019). Impacto de 13 compstencia parental afectiva =a Is sdusscién de

hitp-/iscielo sld cu/sciel Pzcript=sei_:

Bronfenbrenner, U., & Morris, P4 (1998). The bicecclazical mads) of human In W.Damen
Handhagk af child psyshelegy, Vol. 1 (pp.993-1027)

Constitueion Politica de Colomhia de 1991 Ultima actualizacién: 21 de junio de 2022 - (Diario Oficial No. 52032 -|
01 de junic ds 2022)

|Convencién Americana Sobre Derechos Humanos, 22 da noviembre 1969, 11446 CTNU7 1238 (entrada en vigor
18 de julio de 1978). Declaracin Universal de los Derechos Humanos, Res AG 2174 (IIT), Do off AG
NU, 312 585, sumno 13, Das NU A/810 (1948) 71

IC sobre lo= d hos de las ONU 2006
Disponible en https://wwrmw.um. org/esa’ femabl fteccomvs. pdf

[Danizl- M. P (2021), Diseapacidad, infancias y desigualdades en = Gran La Plata: Citedra Paralela, N2 18,

Di ibla en http:/ -nc-s2/4.0/

Cianrez. T ¥ Enaws, - (2000). The social explogy; of bealth- levarmas prints and linkages. Bebaiora) Medicine,
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ANEXO 3. CONSENTIMIENTO INFORMADO

Investigadores: Maria Cristina Delgado Ramos, Yuranis Paola Daza Mendoza y Juana

Maria Ramirez Torres.

Usted ha sido invitado a participar en el proyecto de investigacién (como tutor del menor
de edad

con )

“Estrategias para el manejo de las dificultades de nifios con alteraciones
cognitivas”, la presente investigacion hace parte de un proyecto de investigacion
vinculado a la Corporacion Universitaria lberoamericana, con sede en Bogota, D.C.
como ejercicio de investigacion para optar al titulo de especialista en Desarrollo Integral
de la Infancia y la Adolescencia. Para su desarrollo, se realizara entrevista a profundidad

con el fin de obtener informacion relevante frente al tema.
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Usted fue seleccionado como posible participante porque nosotros consideramos su
experiencia relevante para los fines de este estudio. Lo invitamos a leer este documento
y es libre de hacer las preguntas necesarias antes de hacer parte de esta investigacion. Si
usted consiente participar, le facilitaremos los documentos con una serie de preguntas,
las cuales pedimos que responda en su totalidad y con su consentimiento estos
documentos seran utilizados para los objetivos del estudio. El tiempo estimado para

responder sera de 20 minutos.

Su participacion es voluntaria y tiene el derecho de revisar lo que contesto. La decision
de participar o no, es completamente voluntaria y no afectaria de ninguna manera sus
relaciones laborales, personales y sociales. Si usted decide participar, es libre de no
responder cualquiera de las preguntas o de suspender en cualquier momento sin futuras

afectaciones.

Los documentos contestados seran confidenciales y privados. En el caso de que los
resultados de la investigacion sean publicados, no se incluira ninguna informacion que
pueda identificarlo.

Acuerdo del participante:
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He leido la informacion proporcionada previamente. Voluntariamente acepto participar

en esta investigacion. En constancia, firmo este documento de Consentimiento

informado,

Nombre Firma
Cédula de Ciudadania #: de:
ANEXO 4.
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@ Planeta Formacion y Universidades
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ANEXO 5

Instrumento para recoleccion de datos

¢Cuales son las instituciones de 2. ¢De acuerdo a las necesidades del nifio
caracter privado que identifican que 0 nifia qué entidades les han brindado
den pautas sobre el manejo psicosocial apoyo?

del nifio o nifia diagnosticado con

alteraciones cognitivas? 3. ¢Qué tipo de apoyo han recibido?

4. ;Cudles son las instituciones de
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10.

11.

12.

caracter publico que identifican que
den pautas sobre el manejo
psicosocial del nifio o nifia
diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

¢En caso de conocerlas, considera
gue atienden las necesidades reales
de la poblacion o siente que por el

contrario no las atienden?

¢ldentifica usted las leyes que le
permiten acceder a los servicios para
el nifio o nifia cuando se presentan
barreras?

¢De cudles leyes ha hecho uso y a
qué entidades ha acudido para lograr
el acceso a los servicios?

¢Qué programas gubernamentales
para atencion a poblacién con
alteraciones cognitivas conoce?

¢Qué papel cumple la familia
extensa en el cuidado del nifio o
nina?

¢Qué tipo de apoyo recibe
principalmente de su familia extensa?

¢Con qué frecuencia acude usted a la
familia extensa en busca de apoyo?

¢Cuéles son las actividades que se
realizan en casa que promuevan la

Estimulacion para el desarrollo del nifio o

la nina?

IBERO

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

22.

¢El nifio o la nifia se encuentra
vinculado a algin programa de
primera infancia?

¢Cuales son las barreras o
dificultades que identifica en el
proceso educativo del nifio o la nifia?

¢Cuales son las habilidades que
considera no ha desarrollado el nifio o
la nifia de acuerdo a su edad
cronoldgica?

¢Cuenta con los servicios en salud
requeridos para la necesidad del nifio
o nifia? ;Cuales?

¢Considera que la calidad de los
servicios recibidos es la adecuada?

¢Cuales son las conductas que
presenta el nifio o la nifia que permite
identificar que existe una alteracion
cognitiva?

Una vez identificado qué hacen como
familia?

¢QUué expectativas tiene con relacion
al proceso que se lleva a cabo con su
nifio o nifia?

. ¢Como reacciona el nifio o la nifia a

situaciones adversas que le exijan
pensar en la solucién o le facilita las
posibilidades de accion?

¢Como apoya la familia al nifio o la
nifia a resolver situaciones de su
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23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

cotidianidad que requieren mayor
capacidad de respuesta?

¢Como familia cuales son las
dificultades que presentan para
apoyar al nifio o la nifia a resolver
situaciones que requiere mayor
capacidad de respuesta?

¢En caso de identificar una dificultad
en el lenguaje lo toman como algo
normal o buscan ayuda?

¢Cuéles son las herramientas que
utilizan para estimular el desarrollo
del lenguaje en casa?

¢Conoce qué entidades pueden
ayudar a su nifio o nifia en este
proceso?

¢A qué entidades acude?

¢Cuéles son los espacios de
interaccion social en los que participa
el nifio o la nifia?

¢Cuales son los espacios en donde el
nifio o nifia presenta mayor dificultad
en su interaccion social?

¢Cuales son las fortalezas que
identifica en el nifio o nifia en estos
espacios de socializacion?

Propicia a la familia espacios de
socializacion con nifios y nifias de la
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32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

misma edad?

¢Qué actividades de juego sedentario
0 de ritmo y movimiento se realizan
con el nifio o la nifia?

¢Cuales dificultades presenta el nifio
o la nifia en actividades de juego?

¢Acuden a entidades que permitan
potenciar estas habilidades? ;Cuales?

¢Qué herramientas le brinda la
familia al nifio o nifia que favorezcan
la independencia en ABC?

En qué actividades basicas cotidianas
evidencian mayor dificultad en el
nifio o la nifia?

En la familia como se distribuye el
apoyo para que el nifio o la nifia logre
la independencia en estas
actividades?

¢Como impacta en la dindmica
familiar tener un miembro
diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

¢Cuales son las primeras reacciones
que a nivel familiar se encuentran al
enterarse del diagnostico?

¢Como afronta la familia las
reacciones de rechazo, apoyo o
indiferencia a nivel familiar,
comunitario y social?
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41. ¢Quiénes conforman su hogar?

42. ;Como interviene cada miembro del

hogar en el cuidado del nifio o la
nifa?

43. ¢Cbmo afecta su situacion econdémica

44,

45.

46.

al acceso a servicios que favorezcan
el desarrollo del nifio o nifia?

¢Los proveedores economicos del
hogar cuentan con un trabajo estable o
inestable? Es de caracter formal o
informal?

¢Considera que con los recursos
econdmicos con los que cuenta puede
cubrir las necesidades que el nifio o la
nifia presenta?

¢Recibe algun tipo de apoyo
econdmico o material que ayude a
cubrir las necesidades del nifio o la

IBERO

nina?

47. ¢Dentro del hogar cuentan con las

48.

49.

50.

condiciones fisicas en infraestructura
idéneos para el desarrollo del nifio o
nifia?

¢En su hogar se presentan situaciones
de agresion fisica entre los integrantes
de la familia, lenguaje soez 0
descalificativo?

¢Cudles son las situaciones
desfavorables que identifica a nivel
familiar y que afectan directa o
indirectamente el desarrollo del nifio o
la nifia?

En el entorno familiar o comunitario se
evidencian situaciones de consumo de
sustancias psicoactivas?
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ANEXO 6

ENTREVISTAS EN EL MARCO DE LA INVESTIGACION MANEJO PSICOSOCIAL DE

LA DISCAPACIDAD.
ENTREVISTA 1
ENTREVISTADOR

1. ;Cuales son las instituciones de caracter
privado que identifican que den pautas
sobre el manejo psicosocial del nifio o
nifia diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

2. ¢De acuerdo a las necesidades del nifio o
nifia qué entidades les han brindado
apoyo?

3. ¢Qué tipo de apoyo han recibido?

4. ¢Cudles son las instituciones de caracter
publico que identifican que den pautas
sobre el manejo psicosocial del nifio o
nifia diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

5. ¢En caso de conocerlas, considera que
atienden las necesidades reales de la

ENTREVISTADO

Bueno la verdad no, no conozco ninguna

La EPS Coosalud y la casa del nifio y ustedes
pué

Bueno Coosalud algunas veces le dan el
medicamento pero no todos... bueno porque
mee dicen que no hay

Bueno esta Coosalud y la casa del nifio donde
al nifio le va a hacer las terapias, nada mas

Francamente yo he tenido que peliar muchas
veces: uno para que me le den las érdenes y lo
otro son las citas, me ponen a perder pasajes
para un lado y para el otro
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11.

12.

13.
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poblacién o siente que por el contrario no
las atienden?

¢ldentifica usted las leyes que le permiten
acceder a los servicios para el nifio o nifia
cuando se presentan barreras?

¢De cudles leyes ha hecho uso y a qué
entidades ha acudido para lograr el acceso
a los servicios?

¢Qué programas gubernamentales para
atencion a poblacion con alteraciones
cognitivas conoce?

¢Qué papel cumple la familia extensa en
el cuidado del nifio o nifia?

¢QUué tipo apoyo recibe principalmente de
su familia extensa?

¢Con qué frecuencia acude usted a la
familia extensa en busca de apoyo?

¢Cuales son las actividades que se

realizan en casa que promuevan la
Estimulacion para el desarrollo del
nifio o la nifia?

¢El nifio o la nifia se encuentra vinculado
a algun programa de primera infancia?

No, no sefiora

...;,Como asi ? Ah bueno... de la salud para
las terapias que es Coosalud

Ahno... no sé. La verdad

Bueno es practicamente para estar pendiente
que no se caiga Yy cosas asi, porque de su
comidita y bafiarlo y sus citas soy yo (abuela
paterna) nada mas, porque ni la mama y ni el
papa.

No nada, yo soy sola para él

No, practicamente nunca

Bueno nosotros alla lo que a veces hacemos es
jugar y tocarle aplausos para que él sepa que
hizo bien algo.

No
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;Cuales son las barreras o dificultades
gue identifica en el proceso
educativo del nifio o la nifia?

¢Cuales son las habilidades que
considera no ha desarrollado el nifio o
la nifia de acuerdo a su edad
cronolégica?

16. ¢(Cuenta con los servicios en salud
requeridos para la necesidad del nifio o
nifia? ¢;Cuales?

17.

18.

19

20.

21.

¢Considera que la calidad de los
servicios recibidos es la adecuada?

¢Cuadles son las conductas que
presenta el nifio o la nifia que permite
identificar que existe una alteracion
cognitiva?

Una vez identificado qué hacen como
familia?

¢Qué expectativas tiene con relacion
al proceso que se lleva a cabo con su
nifio o nifa?

¢Como reacciona el nifio o la nifia a
situaciones adversas que le exijan
pensar en la solucion o le facilita las
posibilidades de accion?

Que como él tiene su problema hay colegios
que yo sé que no lo van a cuidar bien porque
no son especiales para nifios asi. De que se
caiga y se golpee y eso me da miedo

El habla y que no crece. Es muy pequefiito
para la edad que tiene y también eso, que hay
veces que no le entiendo lo que dice

Este...bueno ¢l tiene lo que es su carnet. Nada
Mas porque apenas va a empezar lo que son
las terapias

Pues yo creo que no porque hace mucho rato
que yo estoy esperando las terapias...hasta
ahorita que se las van a hacer apenas

Bueno que él se me pone agresivo a veces y
grita

Pues uno lo regafia pero él ya ha mejorado

Bueno yo... lo que mas quiero es que mi hijo
hable mas claro que todo el mundo le pueda
entender lo que dice

Bueno él se pone agresivo y tira las cosas si
no puede
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24,

25

26.

27.

28.

29.

30.
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¢Cbémo apoya la familia al nifio o la
nifia a resolver situaciones de su
cotidianidad que requieren mayor
capacidad de respuesta

¢Como familia cuales son las
dificultades que presentan para
apoyar al nifio o la nifia a resolver
situaciones que requiere mayor
capacidad de respuesta?

¢En caso de identificar una dificultad
en el lenguaje lo toman como algo
normal o buscan ayuda?

¢Cudles son las herramientas que
utilizan para estimular el desarrollo
del lenguaje en casa?

¢Conoce qué entidades pueden ayudar
a su nifio o nifia en este proceso?

¢A qué entidades acude?

¢Cudles son los espacios de
interaccién social en los que participa
el nifio o la nifia?

¢Cuales son los espacios en donde el
nifio o nifia presenta mayor dificultad
en su interaccion social?

¢Cudles son las fortalezas que
identifica en el nifio o nifia en estos
espacios de socializacion?

Bueno pues, uno le explica porque €l es
inteligente y entiende todo

Bueno que a veces uno no tiene tanta
paciencia

Pues... nosotros mismos le decimos que repita
bien las palabras

Bueno lo ponemos a que repita bien las
palabras

Bueno yo digo que las terapias

A la EPS

Bueno él juega bastante con los primitos y en
las fiestas le gusta bailar bastante

Cuando hay mucha bulla en los cumplearios a
él no le gusta 1

Ah para que €l aprenda a comportarse mejor,
pienso yo
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34.

35.

36.

37.

38.

39.
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Propicia la familia espacios de
socializacion con nifios y nifias de la
misma edad?

¢Qué actividades de juego sedentario
0 de ritmo y movimiento se realizan
con el nifio o la nifia?

¢Qué actividades de juego sedentario
o0 de ritmo y movimiento se realizan
con el nifio o la nifia?

¢Acuden a entidades que permitan
potenciar estas habilidades? ;Cuales?

¢Qué herramientas le brinda la
familia al nifio o nifia que favorezcan
la independencia en ABC?

En qué actividades basicas cotidianas
evidencian mayor dificultad en el
nifio o la nifia

En la familia cdmo se distribuyen el
apoyo para que el nifio o la nifia logre
la independencia en estas actividades

¢Cbémo impacta en la dinamica
familiar tener un miembro
diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

¢Cuales son las primeras reacciones
gue a nivel familiar se encuentran al
enterarse del diagnostico?

A €l le gusta jugar con todas las edades jejeje

Lo dejamos con la masica y él baila. Le gusta
mucho

Lo dejamos con la masica y él baila. Le gusta
mucho

No, no sefiora

Bueno, la verdad nosotros le ensefiamos a él
todas las cosas para que aprenda a defenderse
aunque esta pequefio

Ahh para bafarse, no sabe todavia porque
gasta mucho jabon jejejeje

Yo soy con él para todo

Bueno eso a mi me duele mucho de verlo
asi... pero su mama y todos lo tratan como
normal pero yo sé que no. Eso me entristece
hay dias

Yo fui que se dio cuentay le dije a la mamay
a los médicos y les mandaron los examenes. A
mi me dio duro pero la mama no, no hace
nada yo soy la que estoy pendiente de sus citas
y €so
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41.

42.

43.

44,

45
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¢Cbémo afronta la familia las
reacciones de rechazo, apoyo o
indiferencia a nivel familiar,
comunitario y social?

¢Quiénes conforman su hogar?

¢Como interviene cada miembro del
hogar en el cuidado del nifio o la
nifia?

¢ Como afecta su situacién econémica
al acceso a servicios que favorezcan
el desarrollo del nifio o nifia?

¢Los proveedores econémicos del
hogar cuentan con un trabajo estable
0 inestable? ;Es de caracter formal o
informal?

¢Considera que con los recursos
econdmicos con los que cuenta puede
cubrir las necesidades que el nifio o la
nifia presenta?

46. ¢Recibe algun tipo de apoyo
econdmico o material que ayude a
cubrir las necesidades del nifio o la
nifia?

47. ¢Dentro del hogar cuentan con las
condiciones fisicas en infraestructura
idéneos para el desarrollo del nifio o
nifa?

Mi compariero, mi hijo, el nifio y mi otro hijo
que viene siendo el papa de él.

Bueno a veces me ayudan que si a darle el
desayuno o a estar pendiente de él en el dia

Uff! Mucho sefio. A veces no tenemos ni para
comer, ni para transportes de sus citas porque
yo soy sola para los gastos y yo no trabajo fijo
si no que hay dias que vendo pescado pero no
es todos los dias y asi me rebusco la comiday
para los gastos que si de pafial y sus cosas.
No, por ahora trabajo en lo que resulte.

No. Claramente sé que no es suficiente pero
aja como hago yo sefio, si soy sola para todo
lo que €l necesita

Nada, la mama de él si, pero no le da nada a
ese nifio y eso que es su hijo

Bueno mi casita estd comoda y yo la estoy
arreglando. Yo creo que si
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¢En su hogar se presentan
situaciones de agresion fisica entre
los integrantes de la familia, lenguaje
soez o descalificativo?

;Cuales son las situaciones
desfavorables que identifica a nivel
familiar y que afectan directa o
indirectamente el desarrollo del nifio
o la nifa?

¢En el entorno familiar o comunitario
se evidencia situaciones de consumo
de sustancias psicoactivas?

Entrevista 2
ENTREVISTADO

1.

¢Cuales son las instituciones de
carécter privado que identifican que
den pautas sobre el manejo
psicosocial del nifio o nifia
diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

¢De acuerdo a las necesidades del
nifio o nifia qué entidades les han
brindado apoyo?

¢Qué tipo de apoyo han recibido?

¢Cuéles son las instituciones de
caracter publico que identifican que
den pautas sobre el manejo
psicosocial del nifio o nifia

......

Mi hijo, el papa del nifio y hasta yo cuando
agarro rabia no tengo que ver con nada y digo
mis palabrotas pero no acepto que el nifio las
repita... le digo que eso es malo que no repita
y él no las repite

Bueno todo lo que pasa en la familia es que
tengo problemas con mi otro hijo que pelea, se
emborracha y yo la verdad no tengo vida

tranquila con él porque no respeta ni a mi ni a
mi compafiero y anda con malas compafiias

Bueno sefio para que le voy a mentir mi hijo el
gue tiene 15 afos ya tiene problemas con la
droga por eso es que se porta tan mal conmigo
y €s0

ENTREVISTADOR

Pues no conocemos, no le voy a decir
mentira

La IPS Rehabilitar

Para las terapias que le mando el médico

Sefio nada més la EPS
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diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

¢En caso de conocerlas, considera que
atienden las necesidades reales de la
poblacion o siente que por el
contrario no las atienden?

¢ldentifica usted las leyes que le
permiten acceder a los servicios para
el nifio o nifia cuando se presentan
barreras?

¢De cuales leyes ha hecho uso y a qué
entidades ha acudido para lograr el
acceso a los servicios?

¢Qué programas gubernamentales
para atencion a poblacién con
alteraciones cognitivas conoce?

¢Qué papel cumple la familia extensa
en el cuidado del nifio o nifia?

¢Qué tipo de apoyo recibe
principalmente de su familia extensa?

¢Con qué frecuencia acude usted a la
familia extensa en busca de apoyo?

¢Cudles son las actividades que se
realizan en casa que promuevan la
Estimulacion para el desarrollo del
nifio o la nifia?

Bueno a nosotros nos ha ido muy bien con las
terapias, solo tenemos problemas con una
doctora

¢Las leyes? No sefio

No se sefio

No se sefio

Si todos, las tias... bueno, cuando no hay para
un pasaje o para acompafiarla para alguna
diligencia de la nifia

Bueno por ejemplo de acompafiar a una cita
médica lo para los pasajes para las terapias,
sefio

Puede ser algunas veces

Aqui uno juega mucho con ellay de decirle
que repita palabras para que aprenda mas
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21.
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¢El nifio o la nifia se encuentra
vinculado a algin programa de
primera infancia?

;Cuales son las barreras o dificultades
gue identifica en el proceso
educativo del nifio o la nifia?

¢Cudles son las habilidades que
considera no ha desarrollado el nifio o
la nifia de acuerdo a su edad
cronolégica?

¢Cuenta con los servicios en salud
requeridos para la necesidad del nifio
o nifia? ;Cuales?

¢Considera que la calidad de los
servicios recibidos es la adecuada?

¢Cuales son las conductas que
presenta el nifio o la nifia que permite
identificar que existe una alteracion
cognitiva?

Una vez identificado qué hacen como
familia?

¢QUué expectativas tiene con relacion
al proceso que se lleva a cabo con su
nifio o nifa?

¢Como reacciona el nifio o la nifa a
situaciones adversas que le exijan

No...

Lo que pasa es que ella casi no se sabe
defender pero ya estamos haciendo vueltas
para el otro afio para que entre al hogar

La parte de que no avisa para orinar

Bueno si, porque ella tiene su carnet que es
con que le hacen las terapias

Bueno hasta ahora yo creo que si

Ella desde que nacid ha venido haciendo las
cosas pero mas lento, pero ha avanzado mucho

Nosotros la hemos ayudado a ella.
Principalmente que la llevamos a sus terapias

La verdad es que yo quiero que ya ella esté
bien, que el médico me la de alta y me diga
que ya ella esta bien. Eso es lo que yo mas

quiero

Ella cuando no puede deja las cosas tiradas y
se va jajajajja
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pensar en la solucidn o le facilita las
posibilidades de accion?

¢Cbémo apoya la familia al nifio o la
nifia a resolver situaciones de su
cotidianidad que requieren mayor
capacidad de respuesta

¢Como familia cuales son las
dificultades que presentan para
apoyar al nifio o la nifia a resolver
situaciones que requiere mayor
capacidad de respuesta?

¢En caso de identificar una dificultad
en el lenguaje lo toman como algo
normal o buscan ayuda?

¢Cudles son las herramientas que
utilizan para estimular el desarrollo
del lenguaje en casa?

¢Conoce qué entidades pueden ayudar
a su nifio o nifia en este proceso?

¢A qué entidades acude?

¢Cuales son los espacios de
interaccion social en los que participa
el nifio o la nifia?

Bueno uno le explica pero ella no, ella quiere
que uno mejor se lo haga

No sefio, la verdad es que aqui se le tiene
mucha paciencia a ella

Ya ella habla bastante... uff para qué ... la
doctora me dice que ha avanzado bastante

Bueno del lenguaje yo creo que ella esta
bastante bien, por sus terapias

(Como asi?... ahh a sus terapias en
Rehabilitar

A los de la EPS nada més, creo yo

Bueno en los cumpleafios, ella baila y todo
eso
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¢Cudles son los espacios en donde el
nifio o nifia presenta mayor dificultad
en su interaccién social?

¢Cuales son las fortalezas que
identifica en el nifio o nifia en estos
espacios de socializacion?

Propicia a la familia espacios de
socializacién con nifios y nifias de la
misma edad?

¢Qué actividades de juego sedentario
o0 de ritmo y movimiento se realizan
con el nifio o la nifia?

¢Cudles dificultades presenta el nifio
0 la nifia en actividades de juego?

¢Acuden a entidades que permitan
potenciar estas habilidades? ;Cuéales?

¢Qué herramientas le brinda la
familia al nifio o nifia que favorezcan
la independencia en ABC?

En qué actividades basicas cotidianas
evidencian mayor dificultad en el
nifio o la nifia

Bueno yo creo que seria el colegio por lo que
son muchos nifios porgue si es con dos 0 tres
ninos, ella esta bien

Cuando esté en los cumpleafios porque baila'y
mueve el cuerpecito y eso le ayuda a ella
también

Si si claro ella aqui en la terraza juega con
Vale y con unas nifias de aqui de la calle y le
gusta eso... uff

Ella aqui la verdad es que se entretiene con
todo y juega bastante

No ella juega chocoritos y corre y juega bien,
digo yo

Si, con ustedes y en las terapias

Bueno aqui eso es un problema porque ella no
quiere a veces comer sola ni quiere avisar
para orinar. Pero si le gusta bafiarse sola

En la parte que le digo de avisar para orinar y
para ir al bafio, no va

112



37.

38.

39.

40.

41.

42.
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44,
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En la familia como se distribuyen el
apoyo para que el nifio o la nifia logre
la independencia en estas actividades

¢Como impacta en la dinamica
familiar tener un miembro
diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

¢Cudles son las primeras reacciones
gue a nivel familiar se encuentran al
enterarse del diagnostico?

¢Como afronta la familia las
reacciones de rechazo, apoyo o
indiferencia a nivel familiar,
comunitario y social?

¢Quiénes conforman su hogar?

¢ Como interviene cada miembro del
hogar en el cuidado del nifio o la
nifia?

¢ Como afecta su situacion econémica
al acceso a servicios que favorezcan
el desarrollo del nifio o nifia?

¢Los proveedores econdmicos del
hogar cuentan con un trabajo estable

Si, eso asi, aqui todo el mundo estad pendiente
deella

Bueno eso fue dificil por lo menos para mi y
bueno para todos porque primera vez que nos
tocaba y aja usted sabe que eso no es facil por
lo menos no sabiamos si iba a caminar y eso,
pero gracias a Dios ha salido adelante en su
proceso

Bueno en el mismo instante ni sabiamos muy
bien

La verdad es que gracias a Dios no tenemos
como que esos problemas, al contrario, por lo
menos en el barrio la quieren mucho

Esta mi esposo, mis dos hijas, tres nietos,
Clari y sus papas y Yyo.

Aqui todos nos ayudamos pero mas la mama
yyo

Si afecta porque a veces uno no tiene para los
pasajes para llevarla a las terapias en
Cartagena

Bueno no, las Unicas son las hijas mias, que
son las tias de Clari pero ellas trabajan es en
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o inestable? ;Es de caracter formal o
informal?

¢Considera que con los recursos
econdmicos con los que cuenta puede
cubrir las necesidades que el nifio o la
nifia presenta?

¢Recibe algun tipo de apoyo
econdmico o material que ayude a
cubrir las necesidades del nifio o la
nifia?

¢Dentro del hogar cuentan con las
condiciones fisicas en infraestructura
idoneos para el desarrollo del nifio o
nifia?

¢En su hogar se presentan
situaciones de agresion fisica entre
los integrantes de la familia, lenguaje
soez o descalificativo?

¢Cudles son las situaciones
desfavorables que identifica a nivel
familiar y que afectan directa o
indirectamente el desarrollo del nifio
o la nifa?

En el entorno familiar o comunitario
se evidencia situaciones de consumo
de sustancias psicoactivas

casa de familia, los demas son en el monte y
los cultivos y eso

Lo que pasa es que ella necesita muchas cosas
Yy a veces uno no tiene para todo

No sefiora

Bueno yo creo que si jajajaja

No sefiora aqui somos cristianos y a veces ella
se pone en la terraza y escucha alguna mala
palabra y cuando la repite uno la regafia y ella
sabe que eso estad malo

No sefio, al contrario aqui todo el mundo es
buscando mas bien el bien para Clari... siii

Gracias a Dios que no
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ENTREVISTA 3

ENTREVISTADOR

1-

¢Cuales son las instituciones de
caracter privado que identifican que
den pautas sobre el manejo
psicosocial del nifio o nifia
diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

¢De acuerdo a las necesidades del
nifio o nifia qué entidades les han
brindado apoyo?

¢Qué tipo de apoyo han recibido?

¢Cuales son las instituciones de
caracter publico que identifican que
den pautas sobre el manejo
psicosocial del nifio o nifia
diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

¢En caso de conocerlas, considera que
atienden las necesidades reales de la
poblacion o siente que por el
contrario no las atienden?

¢ldentifica usted las leyes que le
permiten acceder a los servicios para
el nifio o nifia cuando se presentan
barreras?

ENTREVISTADO

No, no conozco..

La EPS para las terapias y esas cosas

Estamos esperando una ayuda de unas casas
que mi suegra lo apunté un dia que vinieron
haciendo una lista y ella me dijo

En una fundacién que no pagaba pero ya no lo
llevo, porque ya se acabd

Yo creo que si... me fue bien en ese entonces

No jajajaja no se
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7- ¢De cudles leyes ha hecho usoy a qué No se jajaja
entidades ha acudido para lograr el
acceso a los servicios?

8- ¢Qué programas gubernamentales No yo no conozco, no me han dicho
para atencion a poblacion con
alteraciones cognitivas conoce?

9- (Qué papel cumple la familia extensa  Un papel importante ellas me ayudan a

en el cuidado del nifio o nifia? cuidarlo a darle la comida, lo cargan y todo
eso
10- ¢Qué tipo de apoyo recibe Asi de cuidarlo, para atenderlo

principalmente de su familia extensa?

11- ;Con qué frecuencia acude usted ala  Cada rato, todos los dias practicamente
familia extensa en busca de apoyo?

12- ;Cudles son las actividades que se
realizan en casa que promuevan la

Estimulacion para el desarrollo del

nifio o la nifia?
En la cama yo le hago masajes, 1o muevo, le
hago asi movimientos y le pongo para que
agarre

13- ¢El nifio o la nifia se encuentra No
vinculado a algin programa de
primera infancia?
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14- ;Cuales son las barreras o dificultades
gue identifica en el proceso
educativo del nifio o la nifia?

15- ¢ Cudles son las habilidades que
considera no ha desarrollado el nifio o
la nifia de acuerdo a su edad
cronolégica?

16- ¢Cuenta con los servicios en salud
requeridos para la necesidad del nifio
o nifia? ;Cuales?

17- ;Considera que la calidad de los
servicios recibidos es la adecuada?

18- ¢ Cuadles son las conductas que
presenta el nifio o la nifia que permite
identificar que existe una alteracion
cognitiva?

19- Una vez identificado qué hacen como
familia?

20- ¢Qué expectativas tiene con relacion
al proceso que se lleva a cabo con su
nifio o

Nunca he ido a buscarle colegio porque yo sé
que él solo para las terapias y ya le estoy
haciendo vueltas para eso

La cabeza que la tiene pequefia, también que
no abre las manos, no camina. .. no habla

Si laEPS y también la IPS para las terapias

Si el problema a veces son los pasajes para
llevarlo y eso porque ahora como no vivo con
el papa... porque €l antes nos llevaba en la
moto

Ahh lo que le dije que él no camina no
habla... eso?

Bueno lo cuidamos y lo queremos y hacemos
las vueltas de las terapias y lo que ustedes nos
dicen

Que mejore que camine y sea un nifio normal
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21-

22

23

24

25

26-

27

28

IBERO

¢ Como reacciona el nifio o la nifia a
situaciones adversas que le exijan
pensar en la solucion o le facilita las
posibilidades de accion?

¢Como apoya la familia al nifio o la
nifia a resolver situaciones de su
cotidianidad que requieren mayor
capacidad de respuesta

¢Coémo familia cuales son las
dificultades que presentan para
apoyar al nifio o la nifia a resolver
situaciones que requiere mayor
capacidad de respuesta?

¢En caso de identificar una dificultad
en el lenguaje lo toman como algo
normal o buscan ayuda?

¢Cudles son las herramientas que
utilizan para estimular el desarrollo
del lenguaje en casa?

¢Conoce qué entidades pueden ayudar
a su nifio o nifia en este proceso?

¢A qué entidades acude?

¢Cudles son los espacios de
interaccion social en los que participa
el nifio o la nifia?

El llora cuando esta incbmodo o quiere algo

Uno cuando es asi...
lo acomoda o algo

uno ya lo conoce ¥y uno

Ah... que a veces por lo menos mi hermano
como no lo lidia tanto, entonces no sabe lo
que el Brayan quiere

Si algo normal porque como es la
microcefalia porque a mi me explicaron que
él no iba a hablar enseguida

En la cama yo le hablo y él se rie, y los
masajes con crema y asi

Si... 1a IPS de las terapias

Esa la IPS que le hacen fono y terapias del
cuelloy eso

A cumplearios, a los centros comerciales, mi
mama lo lleva al parque a veces en la tarde

118



IBERO

29- ;Cudles son los espacios en donde el ~ No... normal
nifio o nifia presenta mayor dificultad
en su interaccion social?

30- ¢Cuales son las fortalezas que Ah para que ¢l vea a otros nifios... y le gusta
identifica en el nifio o nifia en estos porgue se queda quietecito
espacios de socializacion?

31- Propicia la familia espacios de De la misma edad no porque son mas grandes,
socializacién con niflos y nifiasde la  pero juegan
misma edad?

32- ;Qué actividades de juego sedentario A él le gusta que uno lo haga reir... ya se rie
0 de ritmo y movimiento se realizan sefio
con el nifio o la nifia?

33- ;Cudles dificultades presenta el nifio

0 la nifia en actividades de juego? )
No, a él le gusta jugar

34- ;Acuden a entidades que permitan Si, a Aluna para estimular
potenciar estas habilidades? ;Cuéales?

35- ;{Qué herramientas le brinda la No, ninguna porgue como él todavia no
familia al nifio o nifia que favorezcan  puede...
la independencia en ABC?

Para comer. El se ahoga con el alimento
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36- En qué actividades bésicas cotidianas

evidencian mayor dificultad en el
nifio o la nifia

37- En la familia como se distribuyen el

apoyo para que el nifio o la nifia logre
la independencia en estas actividades

38- ;COomo impacta en la dindmica

familiar tener un miembro
diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

39- ;Cudles son las primeras reacciones

que a nivel familiar se encuentran al
enterarse del diagnostico?

40- ;Cbémo afronta la familia las

reacciones de rechazo, apoyo o
indiferencia a nivel familiar,
comunitario y social?

41- ;Quiénes conforman su hogar?

42. ;Como interviene cada miembro del

hogar en el cuidado del nifio o la
nifia?

43. ;Como afecta su situacion econémica

al acceso a servicios que favorezcan
el desarrollo del nifio o nifia?

Bueno yo digo que todos pero mas mi mama
yyo

Ya habia un primo con sindrome de Down
entonces ya mas o menos sabiamos

El papé no era muy carifioso con él, todavia
como que le da duro verlo asi... pero yo digo
que si lo quiere

No... gracias a Dios no hemos visto asi
todavia como rechazo

Bueno ahora mismo esta mi hermana con su
esposo, el nifio y yo.

Acé me ayuda mi hermana a bafiarlo y
cambiarlo

Si imaginese si el papa no le da'y yo no
trabajo... mi mama es la que me da para €l su
comida, los transportes para las citas
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44. ;Los proveedores econémicos del Mi familia lo que consiguen es lo que me
hogar cuentan con un trabajo estable  ayudan y no tienen trabajo fijo
0 inestable? ¢Es de caracter formal o
informal?

45- ;Considera que con los recursos
econdmicos con los que cuenta puede
cubrir las necesidades que el nifio o la

nifia presenta?

Mi mama no trabaja, mi padrastro tiene un
trabajo informal

46- ¢Recibe algun tipo de apoyo No sefio porque yo a veces no tengo ni una
econdmico o material que ayude a moneda
cubrir las necesidades del nifio o la
nifia?

47- ¢Dentro del hogar cuentan con las No

condiciones fisicas en infraestructura
idéneos para el desarrollo del nifio o

nifia?
48- ;En su hogar se presentan Ahora mismo si porque la casa es de cemento
situaciones de agresion fisica entre porque en la otra casa se me enfermaba

los integrantes de la familia, lenguaje  mucho por la humedad
soez o descalificativo?

49

¢Cuéles son las situaciones No aqui no
desfavorables que identifica a nivel

familiar y que afectan directa o

indirectamente el desarrollo del nifio

o la nifa?
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50- Cuales son las situaciones

desfavorables que identifica a nivel
familiar y que afectan directa o
indirectamente el desarrollo del nifio
o la nifa?

51- En el entorno familiar o comunitario

se evidencia situaciones de consumo
de sustancias psicoactivas?

ENTREVISTA 4

INVESTIGADOR JUANA 1

1.

¢Cuales son las instituciones de
caracter privado que identifican que
den pautas sobre el manejo
psicosocial del nifio o nifia
diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

¢De acuerdo a las necesidades del
nifio o nifia qué entidades les han
brindado apoyo?

¢Qué tipo de apoyo han recibido?

¢Cuéles son las instituciones de
caracter publico que identifican que
den pautas sobre el manejo
psicosocial del nifio o nifia
diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

¢En caso de conocerlas, considera que
atienden las necesidades reales de la

Yo digo que como ahora no vivo con el papa
y yo digo que le a él le hace falta porque se
pone a veces como triste

Si pero en la otra calle

ENTREVISTADO

Aluna

Si

Charlas

No, no las conozco

No no conozco
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10.

11.

IBERO

poblacion o siente que por el
contrario no las atienden?

¢ldentifica usted las leyes que le
permiten acceder a los servicios para
el nifio o nifia cuando se presentan
barreras?

¢De cuales leyes ha hecho uso y a qué
entidades ha acudido para lograr el
acceso a los servicios?

¢Qué programas gubernamentales
para atencién a poblacién con
alteraciones cognitivas conoce?

¢Qué papel cumple la familia extensa
en el cuidado del nifio o nifia?

¢Qué tipo apoyo recibe
principalmente de su familia extensa?

¢Con qué frecuencia acude usted a la
familia extensa en busca de apoyo?

¢Cudles son las actividades que se
realizan en casa que promuevan la

Estimulacion para el desarrollo del
nifio o la nifia?

mas 0 menos tengo una idea

No, ninguna

No sefio, no conozco

Mi abuelita y mi tia, la profesora se encargan
del ayudar a cuidarlo.

Mi abuelita y mi tia me ayudan cuidando a
Santi mientras yo trabajo y bueno vivo aqui
en su casa

Siempre que les pido el favor

Le le recalcamos los colores

Si, Hogar comunitario
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12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

IBERO

¢El nifio o la nifia se encuentra
vinculado a algin programa de
primera infancia?

¢Cuéles son las barreras o dificultades
que identifica en el proceso
educativo del nifio o la nifia?

¢Cuales son las habilidades que
considera no ha desarrollado el nifio o
la nifia de acuerdo a su edad
cronologica?

¢Cuenta con los servicios en salud
requeridos para la necesidad del nifio
0 nifia? ;Cuales?

¢Considera que la calidad de los
servicios recibidos es la adecuada?

¢Cuales son las conductas que
presenta el nifio o la nifia que permite
identificar que existe una alteracion
cognitiva?

Una vez identificado qué hacen como
familia?

Bueno no me lo han rechazado en ningun
colegio todavia

Depronto ha crecido, cosa que el medico me
dijo que no iba no iba a hacerlo, ha hablado y
ha desarrollado como mas la lengua

Si

jajajaj media

mmm ya los colores que estd muy atrasadito

Le recalcamos los colores
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19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

IBERO

¢Qué expectativas tiene con relacion
al proceso que se lleva acabo con su
nifio o nifa?

¢Como reacciona el nifio o la nifia a
situaciones adversas que le exijan
pensar en la solucion o le facilita las
posibilidades de accion?

¢Cbémo apoya la familia al nifio o la
nifia a resolver situaciones de su
cotidianidad que requieren mayor
capacidad de respuesta

¢Como familia cuales son las
dificultades que presentan para
apoyar al nifio o la nifia a resolver
situaciones que requiere mayor
capacidad de respuesta?

¢En caso de identificar una dificultad
en el lenguaje lo toman como algo
normal o buscan ayuda?

¢Cudles son las herramientas que
utilizan para estimular el desarrollo
del lenguaje en casa?

¢Conoce qué entidades pueden ayudar
a su nifio o nifia en este proceso?

¢A qué entidades acude?

Si que se desarrolle mas, sobretodo esteee ay
coémo decirle jejeje, osea que tenga como que
mas ayy mas atencion al médico

Con miedo

No uno le dice esto no es de miedo, eso es
esto y esto

no no tenemos

si, el médico me decia , me preguntaba que si
hablaba bien, a veces dice palabras como
mochitas

Hablandole, nosotros le hablamos como de
acuerdo a su edad

Bueno la EPS

A la EPS
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27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

IBERO

¢Cudles son los espacios de
interaccion social en los que participa
el nifio o la nifia?

¢Cuales son los espacios en donde el
nifio o nifia presenta mayor dificultad
en su interaccion social?

¢Cudles son las fortalezas que
identifica en el nifio o nifia en estos
espacios de socializacion?

Propicia la familia espacios de
socializacion con nifios y nifias de la
misma edad?

¢Qué actividades de juego sedentario
0 de ritmo y movimiento se realizan
con el nifio o la nifia?

¢Cudles dificultades presenta el nifio
o la nifia en actividades de juego?

¢Acuden a entidades que permitan
potenciar estas habilidades? ;Cuéles?

¢Qué herramientas le brinda la
familia al nifio o nifia que favorezcan
la independencia en ABC?

En qué actividades basicas cotidianas
evidencian mayor dificultad en el
nifio o la nifia

en el hogar comunitario

no no tiene mas espacios de socializacion

Yo lo veo bien, osea normal

nosotros a veces salimos, ahora tenemos
ratico que no pero si salimos

Armar esas cositas , armatodo y jugar fatbol

mmm bueno nada.. no

No, no le veo dificultad.

le gusta bafiarse, si yo lo dejo pero despues lo
termino de bafar, Jugar Futbol.

poniéndose el pantalén

126



36.

37.

38.

39.

IBERO

En la familia como se distribuyen el
apoyo para que el nifio o la nifia logre
la independencia en estas actividades

¢Como impacta en la dinamica
familiar tener un miembro
diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

¢Cudles son las primeras reacciones
que a nivel familiar se encuentran al
enterarse del diagnostico?

¢Como afronta la familia las
reacciones de rechazo, apoyo o
indiferencia a nivel familiar,
comunitario y social?

Yo dejo que se bafie y despues le termino

Si me me asusté me puse a llorar, me dio
COMO que un nervio, porque yo siempre
entendia que los sindrome de down son, que
uno esta acostumbrados a decir especiales,
entonces me tomé como una sorpresa
bastante, yo me puse a llorar.

si él papa del nifio me dijo no que estuviera
calmada, porque eso es un nifio y de todas
maneras uno no tiene, ni el ni nadie tiene la
culpa que habia nacido asi, que que hay que
aceptarlo

Si me me asusté me puse a llorar, me dio
COMO gue un nervio, porque yo siempre
entendia que los sindrome de down son, que
uno esta acostumbrado a decir especiales,
entonces me me tomé como una sorpresa
bastante, yo me puse a llorar.

uffff jajajaj, eso es Santi Santi santi, es muy
muy muy querido.

no, nonono me lo

han rechazado, al contrario ha recibido
bastante amor, ha recibido bastante amor mi
pelaito, que yo pensé que como era ultimo,
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40. ¢Quiénes conforman su hogar?

42- ;Como interviene cada miembro del

hogar en el cuidado del nifio o la
nifia?

43- ;CAmo afecta su situacion econémica

al acceso a servicios que favorezcan
el desarrollo del nifio o nifia?

44- ;Los proveedores econémicos del

hogar cuentan con un trabajo estable
o0 inestable? Es de caracter formal o
informal?

45- ;Considera gque con los recursos

econdmicos con los que cuenta puede
cubrir las necesidades que el nifio o la
nifia presenta?

46- ;Recibe algun tipo de apoyo

econdmico o material que ayude a
cubrir las necesidades del nifio o la
nifia?

47- ¢Dentro del hogar cuentan con las

condiciones fisicas en infraestructura

era un nifio que yo no esperaba, ha recibido
bastante amor , ya

Muis hijos, mi esposo, mi abuela

Mi abuelita y mi tia, la profesora, lo cuidan.

Si, si porque a veces necesito para los
transportes, para hacer las vueltas y eso. Por
ejemplo para la operacion que estoy
pendiente, necesito bastante esa parte ahi
econémica

No, pero Si estoy como ayudando a mi
hermana. Mi esposo es albafiil

No, Porque cuando quiere venir él, menos
mal que yo empecé a trabajar, cuando quiere
venir el sueldo de él que es demorado, ya yo
lo que he trabajado es para medio comer,
entonces si.

Bueno ahora mismo mi hijo mayor esta en
familias en accién, mi hijo segundo.

No, no considero
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48-

49-

50-

IBERO

idéneos para el desarrollo del nifio o
nifia?

¢En su hogar se presentan
situaciones de agresion fisica entre
los integrantes de la familia, lenguaje
soez o descalificativo?

¢Cuales son las situaciones
desfavorables que identifica a nivel
familiar y que afectan directa o
indirectamente el desarrollo del nifio
o la nifia?

En el entorno familiar o comunitario
se evidencia situaciones de consumo
de sustancias psicoactivas

ENTREVISTA 5

INVESTIG
1

ADOR
¢Cudles son las instituciones de caracter privado

que identifican que den pautas sobre el manejo
psicosocial del nifio o nifia diagnosticado con
alteraciones cognitivas?

¢De acuerdo a las necesidades del nifio o nifia qué
entidades les han brindado apoyo?

¢ QUué tipo de apoyo han recibido?

¢ Cuéles son las instituciones de caréacter publico que
identifican que den pautas sobre el manejo
psicosocial del nifio o nifia diagnosticado con
alteraciones cognitivas?

mmm no, osea como digo yo, discusion y
pelea como cualquiera familia pero no asi de
agresiva

El jajaja él se graba todo

No menos mal

ENTREVISTADO

Si, osea hay unas conozco de nombre y otras que ya me han
prestado servicio. Aluna, la fundacién REly la fundacién el
Rosario

Aluna

osea a nivel como, osea me han ensefiado en parte como
sobrellevar las cosas y le han ensefiado a él a un desarrollo
pedagogico, lo estan ensefiando a avanzar a que tenga un
desarrollo cognitivo mas claro

No no conozco
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11.

12.

13.

IBERO

¢En caso de conocerlas, considera que atienden las
necesidades reales de la poblacidn o siente que por
el contrario no las atienden?

Identifica usted las leyes que le permiten acceder a
los servicios para el nifio o nifia cuando se presentan
barreras?

¢De cudles leyes ha hecho uso y a qué entidades ha
acudido para logra el acceso a los servicios?

¢ Qué programas gubernamentales para atencién a
poblacién con alteraciones cognitivas conoce?

¢ Qué papel cumple la familia extensa en el cuidado
del nifio o nifia?

¢ Qué tipo apoyo recibe principalmente de su familia
extensa?

¢Con qué frecuencia acude usted a la familia
extensa en busca de apoyo?

¢Cudles son las actividades que se realizan en casa
que promuevan la
Estimulacion para el desarrollo del nifio o la nifia?

¢El nifio o la nifia se encuentra vinculado a algin
programa de primera infancia?

¢Cudles son las barreras o dificultades que identifica
enel proceso educativo del nifio o la nifia?

Nno conozco

Bueno hasta donde he aprendido desde que a él lo han
diagnosticado , como todo nifio él tiene derecho a la educacion,
osea que no debe ser vulnerado y de pronto en esos colegios si
se la han vulnerado a él

No he usado

No conozco

Mis hermanas me ayudan a cuidarlo cuando no estoy

Bueno de mi familia material , de mi mama porque vivo en su
casa.

Todos los dias

le ayudamos con las tareas

Si con Aluna

Si bastante, la verdad es que si porque hay unos colegios que
me lo han rechazado por eso por su dificultad que el tiene para
hablar, porque dicen que es no es un plantel que esta apto para
tenerlo, porque el cupo esta al tope maximo y no van a estar
pendiente a él entonces lo van a tener apartado o por dedicarle
el tiempo a él van a descuidar a los otros nifios y los otros nifios
van a coger rabia y van a empezar a decirle cosas, entonces me
sugieren que busque un colegio que sea apto para el y su
desarrollo.
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14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

IBERO

¢Cudles son las habilidades que considera no ha
desarrollado el nifio o la nifia de acuerdo a su edad
cronoldgica?

¢Cuenta con los servicios en salud requeridos para
la necesidad del nifio o nifia? ¢ Cuales?

¢Considera que la calidad de los servicios recibidos
es la adecuada?

¢Cudles son las conductas que presenta el nifio o la
nifia que permite identificar que existe una
alteracion cognitiva?

Una vez identificado qué hacen como familia?

¢ Qué expectativas tiene con relacion al proceso que
se lleva acabo con su nifio o nifia?

¢ CoOmo reacciona el nifio o la nifia a situaciones
adversas que le exijan pensar en la solucién o le
facilita las posibilidades de accion?

¢ Como apoya la familia al nifio o la nifia a resolver
situaciones de su cotidianidad que requieren mayor
capacidad de respuesta

¢ Como familia cuales son las dificultades que
presentan para apoyar al nifio o la nifia a resolver
situaciones que requiere mayor capacidad de
respuesta?

¢En caso de identificar una dificultad en el lenguaje
lo toman como algo normal o buscan ayuda?

¢ Cudles son las herramientas que utilizan para
estimular el desarrollo del lenguaje en casa?

¢ Conoce qué entidades pueden ayudar a su nifio o
nifia en este proceso?

¢A qué entidades acude?

Como me decian que no iba a caminar, que iba a estar en una
silla de ruedas, no se iba a mover, el manejo que esta teniendo
con la bicicleta, cuando juega futbol, corre, camina, hacer
ejercicio

Si

No he tenido queja por el de ese lado. Gracias a Dios a él lo
han remitido, he ido a varios, ha ido a varias ciudades, lo han
visto varios especialistas entonces por ese lado no. Y yo que no
me he quedado atras porque siempre he estdo ahi ahi
llevandolo de un lado para el otro

Bueno es por su hipotonia, el se cae mucho y tiene
macrocefalia

yo me muevo de aqui para alla y lo llevo a todos lados donde lo
puedan atender

Que pueda hablar mejor y que ya esté en su colegio

Bueno él a veces se desespera cuando no puede hacer algo

el hermano y los primitos le explican

Como a veces yo tengo que hacer las cosas de la casa y estoy
muy ocupada el papa trabaja a veces no nos queda mucho
tiempo.

Bueno el gracias a Dios por medio del seguro, una parte
también con las terapias que le mand6 el neur6logo en Sonia
valencia lo ayudaron un poco

A través del sonidos le ibamos ensefiada que dijera las cosas

Bueno el gracias a Dios por medio del seguro, una parte
también con las terapias que le mand6 el neur6logo en Sonia
valencia lo ayudaron un poco

Bueno el gracias a Dios por medio del seguro, una parte
también con las terapias que le mand6 el neur6logo en Sonia
valencia lo ayudaron un poco
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28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

IBERO

¢Cudles son los espacios de interaccion social en los
que participa el nifio o la nifia?

¢Cudles son los espacios en donde el nifio 0 nifia
presenta mayor dificultad en su interaccion social?

¢ Cudles son las fortalezas que identifica en el nifio o
nifia en estos espacios de socializacion?

Propicia a la familia espacios de socializacion con
nifios y nifias de la misma edad?

¢ Qué actividades de juego sedentario o de ritmo y
movimiento se realizan con el nifio o la nifia?

¢Cuéles dificultades presenta el nifio o la nifia en
actividades de juego?

¢Acuden a entidades que permitan potenciar estas
habilidades? ¢Cuéales?

¢Qué herramientas le brinda la familia al nifio o
nifia que favorezcan la independencia en ABC?

En qué actividades béasicas cotidianas evidencian
mayor dificultad en el nifio o la nifia

En la familia como se distribuyen el apoyo para que
el nifio o la nifia logre la independencia en estas
actividades

¢Como impacta en la dindmica familiar tener un
miembro diagnosticado con alteraciones cognitivas?

Lo dejamos jugar con los vecinos y a veces salimos en familia

6sea es que como €l es asi tan extrovertido osea no no
encuentro porque el en cualquier lado pega a él le gusta mucho
hablar

Algo si tiene él es que ehh osea, él es penoso de pronto con
alguien que nunca haiga visto, pero él por la calle es muy
sociable, a todo les dice adi6s. El en el &mbito del barrio es
muy sociable.

Lo dejamos jugar con los vecinos y a veces salimos en familia

A él le gusta colorear bastante, el colorea bastante y el futbol es
lo que mas le gusta

ES que osea él que presente asi no las tiene porque él juega
bien, lo que pasa es que como sabe que el futboles de contacto
cuando chocan se cae rapidito. EI no tiene los huesos tan duro
que aguante y entonces lo tumban y se golpean

A él le estan haciendo terapias fisicas pero eso es con calma
por lo que el grado de hipotonia del eso lleva tiempo

El es muy independiente, el solo se toma un café, se viste entre
veces cuando estéa aburrido es que me dice

De pronto en la cerrada de abotonarse los pantalones, él quiere
cerrar pero no no le da para hacerlo

Bueno cuando estan de descanso porque la mayoria trabajan,
los dias de semana lo hago yo dsea los cuido a todos como no
estoy trabajando, yo soy la que me dedic6 practicamente a todo
lo que tiene que ver con él, y en las horas de la noche cuando
ya empiezan a llegar que cada quien. En la noche cuando el
papa llega empiezan a hablar o a jugar un rato en la cama 'y ya
después se queda dormido. Pero la mayor parte del tiempo soy

yo

Entonces fue sorprendente para mi , la verdad fue que me
marco pero ahi ha sido con paciencia porque la verdad eso es
con paciencia y explicarle al hermano que fue mas dificil
porque el creia que era que él hacia sus cosas por groseria o que
no le queria prestar atencién, fui explicandole y explicandole y
él més o menos.

Aunque todavia esta grandecito dice que le da rabia y el dice
por qué el hermano es asi, pero ahi vamos, osea todavia no es
que se haya superado de un todo pero ahi vamos sobrellenado
las cosas entre todos y tratando de que él vaya como le digo
teniendo una vida normal como un nifio dsea a él no se le da a
entender que tiene su su problema pero ahi vamos

132



38.

39.

40.

41-

IBERO

¢Cuéles son las primeras reacciones que a nivel
familiar se encuentran al enterarse del diagnéstico?

¢Como afronta la familia las reacciones de rechazo,
apoyo o indiferencia a nivel familiar, comunitario y
social?

¢Quiénes conforman su hogar?

¢Como interviene cada miembro del hogar en el
cuidado del nifio o la nifia?

Bueno la verdad es que ha sido un poco, no digamos traumatico
pero si dificil, porque en la verdad en la familia nunca se
habian visto ese tipo de casos. Al principio nos sorprendid
porgue no crefamos, porque su fisico no aparentaba pero a raiz
que fueron saliendo los exdmenes y los examenes iban
arrojando iban arrojando un diagndstico, otro diagnéstico,
entonces ahi fue pa' mi si fue duro porque la verdad fue que
duré como mas de dos semanas sin comer porque osea yo no
asimilaba porque mi embarazo normal, todo fue normal, hasta
me felicitaron porque nacié gordito, bonito, sanito y al ver que
ya iban pasando los meses después que el naci, que ya se iba
notando que no se movia, que yo lo dejaba y quedaba quieto,
no alzaba la cabeza entonces ahi si se fueron prendiendo las
alarmas y ahi fue cuando lo llevé a su crecimiento y desarrollo
y le diagnosticaron que tenia macrocefalia.

Entonces los médicos me decian que él no se iba a caminar que
iba aquedar asi, que me iban a dar una silla porque ya eso él no
no tenia, porque se le iba a llenar la cabecita y cuando se les
llena la cabecita de agua quedan asi como como quietos, con la
vista ida.

Entonces para mi si fue mas traumatico todavia porque yo dsea
todo bien nunca y como en ese tipo de enfermedades siempre lo
arrojan durante el embarazo al principio mediante el embarazo.

Ahi si , a veces tengo problema con uno que otro que viven al
frente que empiezan a reirse de él. Entonces yo se los digo y les
explico todo eso y entonces.. No sra Leslia disculpe que no
queriamos burlarnos sino es por carifio y yo les digo, “pero es
que ese tipo de juego no se dan, ustedes saben muy bien que él
tiene su problema y ustedes al decirle a él eso entonces él se va
a acomplejar, jueguen con él como si fuera un nifio normal, el
es un nifio como ustedes, la diferencia es que no lo pueden
estar golpeando porque él no va a asimilar el golpe igual que
ustedes.

La verdad es que si. El si tiene encontrones con los primitos tu
sabes que los nifios a esa edad no no no como le digo la
palabra? Digamos que no entienden hasta cierto cierto tiempo,
pero hay veces que tienen encontrones porque le empiezan a
decir cosas entre ellos mismos pero al ratico otra vez. "que tu
eres.. Que tienes la cabeza grande, que eres un gordo maluco,
que tu eres un no sé qué, que td eres un no sé cuando. Entonces
ya después como que se le viene otra vez y empiezan a
abrazarlo, ay disculpa ven gordito, vamos a jugar ven.

jajaj mi hogar es grande jejej grandisimo. Estd mi mama, mi
pap4, yo tengo dos hermanas que ellas tienen cada una tiene
dos hijos. Soy yo que tengo cuatro. Esta un tio y esta mi otro
hermano y mi esposo.

Bueno cuando estan de descanso porque la mayoria trabajan,
los dias de semana lo hago yo dsea los cuido a todos como no
estoy trabajando, yo soy la que me dedicé practicamente a todo
lo que tiene que ver con él, y en las horas de la noche cuando
ya empiezan a llegar que cada quien. En la noche cuando el
papa llega empiezan a hablar o jugar un rato en la cama y ya
después se queda dormido. Pero la mayor parte del tiempo soy
yo
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42-

46-

47-

48-

51.

IBERO

¢Como afecta su situacion econémica al acceso a
servicios que favorezcan el desarrollo del nifio o
nifia?

¢ Los proveedores econdmicos del hogar cuentan
con un trabajo estable o inestable? ;Es de caracter
formal o informal?

¢Considera que con los recursos econémicos con los
que cuenta puede cubrir las necesidades que el nifio
o la nifia presenta?

¢Recibe algln tipo de apoyo econémico o material
que ayude a cubrir las necesidades del nifio o la
nifia?

¢Dentro del hogar cuentan con las condiciones
fisicas en infraestructura idéneos para el desarrollo
del nifio o nifia?

¢Ensu hogar se presentan situaciones de agresion
fisica entre los integrantes de la familia, lenguaje
soez o descalificativo?

¢ Cudles son las situaciones desfavorables que
identifica a nivel familiar y que afectan directa o
indirectamente el desarrollo del nifio o la nifia?

En el entorno familiar o comunitario se evidencia
situaciones de consumo de sustancias psicoactivas

Si afecta un poco, digamos en el caso de la educacion de él
aunque a veces mi familia me ha ayudado de a poquito porque
como ellos también tienen sus hijos, como es un solo sueldo, la
verdad que un solo sueldo no alcanza. Como por ejemplo lo
que estoy pasando ahora que estoy teniendo problemas con el
colegio por lo que ese solo sueldo no me alcanza para pagarle
un colegio especial a él ya, entonces si me ha afectado bastante.

Ahora en el momento de todos los que estan trabajando, de mi
esposo. El Trabaja como es auxiliar de reparto

Bueno sefio mas 0 menos porque como es un solo sueldo no
alcanza mucho

Bueno de mi familia material, de mi mama porque vivo en su
casa.

Desde un principio no porgue es de material y todo pero como
ya esta un poquito viejita ya bota mucho polvo y la zona en la
que esta tiene salitre, dsea la humedad por lo que esta cerca de
la bahia eso como Johan es asmatico, eso le afecta mucho, le
afecta por lo que se genera mucho polvo y esta orilla de
carretera de via principal dsea de la perimetral los carros
cuando no llueve entonces entra polvo y eso le afecta a él por
su cuestion de su problema del asma

Si ahi a veces si, no le voy a decir que no. Usted sabe que
cuando viven tanta gente siempre hay encontrones, fisica no,
sino como de hermanas y eso, discusiones con el papa. Lo
basico que ocurre en una casa donde hay tanta gente y si les
genera a ellos mucho estrés porque entonces ellos se asustan y
creen que va a pasar a mayores o algo

Como le digo , eso. Porque como le digo, cuando uno vive con
tanta gente cada quien tiene un modo distinto de educar a los
hijos ya, mis hermanas tienen un modo distinto al mio, yo soy
un poco mas correcta por qué ? Porque a mi no me gusta que
ellos se porten mal porque yo sé que de pronto cuando yo vaya
a salir a la calle se vayan a portal mal, paso pena. Entonces mi
hijos cogen rabia porque me dicen que a ellos no les dicen nada
Yy a nosotros si.

ehhh, si hay consumo, las peleas, las peleas de las pandillas. El
tltimamente ahora tengo que andar regandolo porque el
empieza como se dice por aca vulgarmente y con el perdén de
usted, rajando, osea haciendo asi con las manos como hacen
cuando se van a tirar piedras o cuando tienen algo en la mano
un cuchillo 6sea. Imita mucho lo que ve cuando hay peleas
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IBERO

Entrevista 6
Entrevistador

1.

10.

11.

12.

¢Cudles son las instituciones de caracter privado
que identifican que den pautas sobre el manejo
psicosocial del nifio o nifia diagnosticado con
alteraciones cognitivas?

¢De acuerdo a las necesidades del nifio o nifia qué
entidades les han brindado apoyo?

¢QUué tipo de apoyo han recibido?

¢Cudles son las instituciones de caracter pablico que
identifican que den pautas sobre el manejo
psicosocial del nifio o nifia diagnosticado con
alteraciones cognitivas?

¢En caso de conocerlas, considera que atienden las
necesidades reales de la poblacion o siente que por
el contrario no las atienden?

Identifica usted las leyes que le permiten acceder a
los servicios para el nifio o nifia cuando se presentan
barreras?

¢De cuéles leyes ha hecho uso y a qué entidades ha
acudido para logra el acceso a los servicios?

¢ Qué programas gubernamentales para atencion a
poblacién con alteraciones cognitivas conoce?

¢ Qué papel cumple la familia extensa en el cuidado
del nifio o nifia?

¢Qué tipo de apoyo recibe principalmente de su
familia extensa?

¢Con qué frecuencia acude usted a la familia
extensa en busca de apoyo?

¢Cuéles son las actividades que se realizan en casa
que promuevan la
Estimulacion para el desarrollo del nifio o la nifia?

Entrevistado

conozco Aluna movil y donde ella esta el CDI

Estas mismas.

Han estado muy pendiente, nos dieron un mercado, una cama
que ella no tenia

Los CDI

No las conozco

Bueno de las leyes y de eso muy poco he estudiado sobre eso

Ninguna

Familias en accion y la ley del cuidador

No como ellos no viven cerca en el cuidado no nos ayudan,
pero si estan pendiente

Bueno mi mama siempre que puede nos manda comida, es
apoyo material porque ellos viven lejos y nos vemos poco

Siempre gque necesitamos

Bueno en si en la casa, si jugamos con ella la hermana se pone a

bailarle y ella le sigue

ehhh bueno aqui en Bayunca en el CDI.
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13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

IBERO

¢El nifio o0 la nifia se encuentra vinculado a algin
programa de primera infancia?

¢Cudles son las barreras o dificultades que identifica
enel proceso educativo del nifio o la nifia?

¢Cudles son las habilidades que considera no ha
desarrollado el nifio o la nifia de acuerdo a su edad
cronoldgica?

¢Cuenta con los servicios en salud requeridos para
la necesidad del nifio o nifia? Cuéles?

Considera que la calidad de los servicios recibidos
es la adecuada?

¢ Cuéles son las conductas que presenta el nifio o la
nifia que permite identificar que existe una
alteracion cognitiva?

Una vez identificado qué hacen como familia?

¢ QUué expectativas tiene con relacidn al proceso que
se lleva a cabo con su nifio o nifia?

¢Como reacciona el nifio o la nifia a situaciones
adversas que le exijan pensar en la solucién o le
facilita las posibilidades de accion?

¢Coémo apoya la familia al nifio o la nifia a resolver
situaciones de su cotidianidad que requieren mayor
capacidad de respuesta

¢Como familia cuéles son las dificultades que
presentan para apoyar al nifio o la nifia a resolver
situaciones que requiere mayor capacidad de
respuesta?

En este lugar Juega, juega con los otros nifios, la ponen a que se
relacione con los otros nifios, le dan juguetes, estos se los
ensefian este. También nos ensefian actividades, que ella arme o
desarme algln juguete

Bueno en si he intentado de meterla en guarderia pero no he
encontrado cupo. He intentado y he averiguado pero no he
encontrado cupo

Ana se desempefia mucho en cuando se le pone una cancion ella
esta pendiente, ya capta, por decir la vaca lola, cuando escucha
€s0 ya enseguida comienza a bailar

Si,

Bueno si ehhh sus terapias, bien, En una parte si en otra parte no
jejej

Por ejemplo, por decir las terapias bien pero requiere por decir
requiere de oftalmologia demoran mucho con una cita, ella
sufre de conjuntivitis y sufre de estrabismo

Bueno lo que veo en ella, del habla si, habla muy poco, me
parece que hay como que hacerle més terapias del habla porque
casi no pronuncia, casi no habla muy claro que digamos.

nosotros como familia ponerla a repetir mucho, mucho agua,
tetero, teta papa, mama, osea repitiendo repitiendo para que ella
vaya captando y no se le olvide

Bueno nosotros confiamos en Dios y esperamos que Ana a
medida del tiempo ella va a mejorar y est4 mejorando.

Creemos que ella puede mejorar el habla, de todo el proceso
que ella hable perfectamente bien, lo mismo su vista también,
también su audicion

mmmm ana como es ella si tiene por lo menos una vaquita asf
donde ella se sube y no se puede bajar ella grita de alguna
manera para llamar la atencién para saber que ella se va a bajar.
Cuando ya nosotros sentimos que ella grita es porque decimos
que no se puede bajar de ahi

Le damos la manito y enseguida cruza el pie y se baja de una
vez. No la bajamos, le damos la mano y ella se su sube o se baja

Pedimos apoyo para que nos indiquen como ayudarle
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24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

IBERO

¢En caso de identificar una
dificultad en el lenguaje lo toman
como algo normal o buscan ayuda?

¢Cudles son las herramientas que
utilizan para estimular el desarrollo
del lenguaje en casa?

¢Conoce qué entidades pueden
ayudar a su nifio o nifia en este
proceso?

¢A qué entidades acude?

¢Cudles son los espacios de
interaccién social en los que
participa el nifio o la nifia?

¢Cudles son los espacios en donde
el nifio 0 nifia presenta mayor
dificultad en su interaccion social?

¢Cudles son las fortalezas que
identifica en el nifio o nifia en estos
espacios de socializacion?

¢Propicia a la familia espacios de
socializacién con nifios y nifias de
la misma edad?

¢Qué actividades de juego
sedentario o de ritmo y movimiento
se realizan con el nifio o la nifia?

Bueno el tema del lenguaje, ella tiene terapias
con la fonoaudiéloga

nosotros como familia ponerla a repetir mucho,
mucho agua, tetero, teta papa, mama,osea
repitiendo repitiendo para que ella vaya
captando y no se le olvide

Entidades esta Rehabilitar, Aluna Movil

Rehabilitar, Aluna Movil

si vamos a la iglesia, donde los hermanos,
donde los vecinos

No no he visto una situacion porque donde
vamos ella se relaciona

Bueno ana se relaciona con otros nifios, pero a
veces le da como emocion y coge a los nifios y
los aprieta muy duro

si en el CDI

Bueno en si en la casa, si jugamos con ella la
hermana se pone a bailarle y ella le sigue
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33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

IBERO

¢Cudles dificultades presenta el
nifio o la nifia en actividades de
juego?

¢Acuden a entidades que permitan
potenciar estas habilidades?
;Cuales?

¢Qué herramientas le brinda la
familia al nifio o nifia que
favorezcan la independencia en
ABC?

En qué actividades basicas
cotidianas evidencian mayor
dificultad en el nifio o la nifia

En la familia cdmo se distribuyen el
apoyo para que el nifio o la nifia
logre la independencia en estas
actividades

¢Cbémo impacta en la dinamica
familiar tener un miembro
diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

¢Cuales son las primeras reacciones
gue a nivel familiar se encuentran al
enterarse del diagnostico?

Para brincar muy poco

conozco Aluna movil y donde ella esta el CDI

Bueno en si, por decir en la comida muy poco
no la dejo comer sola, que deberia pero hace su
reguero, el mas que yo la deje que coja sus
chocoros y sé que esta ahi jugando

En comer

Del cuidado de Ana, por decir la hermana, ahi
todo el mundo cuida a Ana le va mejor con la
hermana mayor , le hace méas caso

Cuando ella naci6 no la queria ver porque el
médico habia dicho que ella no traia el huesito
de la nariz, total que el se asustd6 mucho y bueno
cuando a mi me pasaron yo quedé viendo a Ana
y dije iDios mio la veo rara!l. Mi esposo la
cargo y él la aceptd, €l dijo que lo que se
imaginaba él era peor pero cuando la vio él dijo
no Aana no tiene nada, ella esta hien,

La hermana mayor no present6 nada pero la
menor si dijo ahora qué van a decir mis amigos,
yo le decia nena ora ora por Anay bueno mi
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40. ;Cémo afronta la familia las
reacciones de rechazo, apoyo o
indiferencia a nivel familiar,
comunitario y social?

41. ;Quiénes conforman su hogar?

42. ;Como interviene cada miembro
del hogar en el cuidado del nifio o
la nifia?

43. ;{Como afecta su situacion
econdmica al acceso a servicios
que favorezcan el desarrollo del
nifio o nifia?

IBERO

familia, mi hermana si, ella también se opuso,
que yo no no 0sea, que yo no debia de parir mas
porque aja Ana habia nacido asi, senti mas
rechazo de mi hermana la mayor.

La familia de mi esposo jajaj. Llevamos tres
afos, ellos no, con ellos no ha compartido,
ellos ni la conocen. Porque nosotros no hemos
ido para all4 para san Cayetano, la conocemos
por foto. Bueno mi familia, mi hermana si, ella
también se opuso, que yo no no 6sea, que yo no
debia de parir mas porque aja Ana habia nacido
asi, senti mas rechazo de mi hermana la mayor.

Bueno ellos si, osea yo del vecino osea no no,
como que la verda yo no tengo asi en cuenta de
pronto la indiferencia. En el CDI de pronto si no
la ven como una nifia normal

Mi esposo, mis tres hijosy yo

Bueno nosotros todos, mi esposo cuando esta en
la casa a veces juega con ella y eso pero mas es
la hermana mayor y yo

Si porque a veces por decir que tiene una cita a
veces no tenemos pasajes, por decir que
necesita unas gotas de los 0jos no tenemos, le
compramos pero una mas econoémica, por decir
que necesita comida o tetero bueno eso si, le
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44,

45.

46.

47.

48.

49.

IBERO

¢Los proveedores econdémicos del
hogar cuentan con un trabajo
estable o inestable? ¢ Es de caracter
formal o informal?

¢Considera gque con los recursos
econdmicos con los que cuenta
puede cubrir las necesidades que el
nifio o la nifia presenta?

¢Recibe algun tipo de apoyo
econémico o material que ayude a
cubrir las necesidades del nifio o la
nifia?

¢Dentro del hogar cuentan con las
condiciones fisicas en
infraestructura idéneos para el
desarrollo del nifio o nifia?

¢En su hogar se presentan
situaciones de agresion fisica entre
los integrantes de la familia,
lenguaje soez o
descalificativo?

¢Cuéles son las situaciones
desfavorables que identifica a nivel
familiar y que afectan directa o

buscamos los modos donde sea y le hacemos su
mazamorra.

No sefio no es nada formal

Bueno ehh en lo econémico no es que digamos
gue nosotros le damos, no tenemos los recursos
para ayudarla en todo no,

El Unico que recibo es familias en accion y eso
es cada dos meses y ojala que haya salido en lo
del bono que van a dar

Yo digo que no, las condiciones ahi no son para
las condiciones de Ana. En la casa hay que si se
mete la culebra, se mete cualquier animal, de
pronto una pared tiene huecos.

Se presentan entre los hermanos, la segunda y la
tercera, que ahora mismo tienen una etapa en la
que no se pueden ver, es la Gnica situacion de
nosotros que nos afecta.

Hemos tratado de de coémo es que es calmarlos
orandole a Dios y diciendoles que estan grandes
y dejen de estar peleando, y han cambiado un
poquito, no mucho pero han cambiado

En si no, la verdad es que de la situacion
econdmica y esta de los hermanos no veo otra

140



50.

IBERO

indirectamente el desarrollo del
nifio o la nifa?

En el entorno familiar o
comunitario se evidencian
situaciones de consumo de
sustancias psicoactivas?

ENTREVISTA 7 Juana4

ENTREVISTADOR

1.

¢Cuéles son las instituciones de
carécter privado que identifican que
den pautas sobre el manejo
psicosocial del nifio o nifia
diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

¢De acuerdo a las necesidades del
nifio o nifia qué entidades les han
brindado apoyo?

¢Qué tipo de apoyo han recibido?

¢Cuales son las instituciones de
carécter publico que identifican que
den pautas sobre el manejo
psicosocial del nifio o nifia
diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

¢En caso de conocerlas, considera
que atienden las necesidades reales

No eso no

ENTREVISTADO

no, no conozco

Nno no

Solamente Familias en accién

No no he visto no he preguntado

No aplica
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10.

11.

12.

IBERO

de la poblacién o siente que por el
contrario no las atienden?

¢ldentifica usted las leyes que le
permiten acceder a los servicios
para el nifio o nifia cuando se
presentan barreras?

¢De cuales leyes ha hecho uso y a
qué entidades ha acudido para
lograr el acceso a los servicios?

¢Qué programas gubernamentales
para atencién a poblacién con
alteraciones cognitivas conoce?

¢Qué papel cumple la familia
extensa en el cuidado del nifio o
nifa?

¢Qué tipo de apoyo recibe
principalmente de su familia
extensa?

¢Con qué frecuencia acude usted a
la familia extensa en busca de
apoyo?

¢Cudles son las actividades que se
realizan en casa que promuevan la
Estimulacion para el desarrollo del
nifio o la nifia?

Bueno lo Unico que conozco yo es entuteladas,
por ejemplo si Dilan no le quieren dar algo en
la EPS me toca hacer eso y ya lo he hecho, con
la protesis del bebé tuve que hacerlo

solo una tutela a Salud Total

solamente familias en accion

No no tengo apoyo de ellos, bueno solo de una
tia mia

Me cuida a Dilan a veces

muy poco

Le hago ejercicios en la casa en la pierna,
masajes. Le pongo a hacer tareas, a colorear,
pintar, le gusta mucho
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13.

14.

15.

16.

17.

18.

IBERO

¢El nifio o la nifia se encuentra
vinculado a algin programa de
primera infancia?

¢Cuales son las barreras o
dificultades que identifica en el
proceso educativo del nifio o la
nifia?

¢Cudles son las habilidades que
considera no ha desarrollado el nifio
o la nifia de acuerdo a su edad
cronolégica?

¢Cuenta con los servicios en salud
requeridos para la necesidad del
nifio o nifia? ;Cuales?

¢Considera que la calidad de los
servicios recibidos es la adecuada?

¢Cuales son las conductas que
presenta el nifio o la nifia que
permite identificar que existe una
alteracion cognitiva?

Si Aluna Moévil

No hasta ahora no

Bueno en el desarrollo de su pie, ya se opero

Si

excelente, gracias a Dios esa Eps todos los
medicamentos se los dan a Dilan, Ha recibido
Terapias y todos los especialistas que lo tienen
gue ver excelente, gracias a Dios esa Eps todos
los medicamentos se los dan a Dilan

Es méas en sus movimientos, como no camina
bien pero él es muy inteligente.
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19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

IBERO

Una vez identificado qué hacen
como familia?

¢Qué expectativas tiene con
relacion al proceso que se lleva a
cabo con su nifio o nifia?

¢Como reacciona el nifio o la nifia a
situaciones adversas que le exijan
pensar en la solucion o le facilita
las posibilidades de accién?

¢Cbémo apoya la familia al nifio o la
nifia a resolver situaciones de su
cotidianidad que requieren mayor
capacidad de respuesta

¢Como familia cuéles son las
dificultades que presentan para
apoyar al nifio o la nifia a resolver
situaciones que requiere mayor
capacidad de respuesta?

¢En caso de identificar una
dificultad en el lenguaje lo toman
como algo normal o buscan ayuda?

¢Cudles son las herramientas que
utilizan para estimular el desarrollo
del lenguaje en casa?

¢Conoce qué entidades pueden
ayudar a su nifio o nifia en este
proceso?

Recibe terapias fisicas, ahora estan paradas pero
retoma en enero.

bueno que pueda caminar mejor con la
operacion que le hicieron

Bueno asi como ahorita que en estos dias él
quiere caminar correr y no puede, él se tira al
suelo, Con rabia no, tristeza..

Yo me pongo triste y me pongo a llorar, aunque
a veces digo yo no tengo que hacer eso porque
no les estoy dando la fuerza pero enseguida
reacciond y me pongo a darle fuerzay decirle
que eso es poco a poco

A veces no tengo mucha paciencia

No, él no presenta dificultades en el lenguaje.

No aplica.

No aplica
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27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

IBERO

¢A qué entidades acude?

¢Cuales son los espacios de
interaccion social en los que
participa el nifio o la nifia?

¢Cudles son los espacios en donde
el nifio o nifia presenta mayor
dificultad en su interaccion social?

¢Cuadles son las fortalezas que
identifica en el nifio o nifia en estos
espacios de socializacion?

Propicia a la familia espacios de
socializacién con nifios y nifias de
la misma edad?

¢Qué actividades de juego
sedentario o de ritmo y movimiento
se realizan con el nifio o la nifia?

¢Cuales dificultades presenta el
nifio o la nifia en actividades de
juego?

¢Acuden a entidades que permitan
potenciar estas habilidades?
¢ Cuéles?

¢Qué herramientas le brinda la
familia al nifio o nifia que
favorezcan la independencia en
ABC?

No aplica

En casa y a veces en reuniones familiares.

Bueno él cuando en las fiestas asi se da mas que
todo con los mismos amigos, si no los conoce
no se da

Que es un nifio sociable.

Si, lo llevo al parque cada rato

ehhh de movimiento el futbol y los columpios y
de estar sentados el rompecabezas

Cuando tiene que saltar y correr ahora que esta

con lo del yeso

Recibe terapias fisicas, ahora estan paradas pero

retoma en enero en la EPS.

lavarse los dientes, a veces le digo que esté
pendiente de la protesis
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36.

37.

38.

39.

40.

41.

IBERO

En qué actividades basicas
cotidianas evidencian mayor
dificultad en el nifio o la nifia

En la familia como se distribuyen el
apoyo para que el nifio o la nifia
logre la independencia en estas
actividades

¢Como impacta en la dinamica
familiar tener un miembro
diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

¢Cuales son las primeras reacciones
que a nivel familiar se encuentran al
enterarse del diagnostico?

¢Como afronta la familia las
reacciones de rechazo, apoyo o
indiferencia a nivel familiar,
comunitario y social?

¢Quiénes conforman su hogar?

Vestirse

pues entre el hermano y yo le vamos indicando

Bueno mira yo, hasta me le iba a tirar a un
transmilenio, porgue osea yo no aceptaba la
realidad, entonces la verdad es que ese dia
cuando me enteré que Dilan estaba con esa
discapacidad me puse mal. Mal mal mal que las
piernas no me daban, osea no lo aceptaba ya
después cuando fue pasando el tiempo fue que
acepté la realidad

No lo creian, se echaron atras ya normal asi,
solamente a un hermano que todavia es la hora
que si le dio bastante duro eso, llor6 y llord
cuando estabamos en Bogota

Bueno yo me sentia anteriormente me sentia
mal, de todas maneras era mi familia, mas que
todo su papa también ya yo me he adaptado a
eso que soy la que tengo que solucionarle todo
a mi hijo

Mis dos hijos y yo
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42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

IBERO

¢Como interviene cada miembro
del hogar en el cuidado del nifio o
la nina?

¢Como afecta su situacién
econdmica al acceso a servicios
gue favorezcan el desarrollo del
nifio o nifia?

¢Los proveedores econdmicos del
hogar cuentan con un trabajo
estable o inestable? Es de caracter
formal o informal?

¢Considera que con los recursos
econdmicos con los que cuenta
puede cubrir las necesidades que el
nifio o la nifia presenta?

¢Recibe algun tipo de apoyo
econdmico o material que ayude a
cubrir las necesidades del nifio o la
nifia?

¢Dentro del hogar cuentan con las
condiciones fisicas en
infraestructura idoneos para el
desarrollo del nifio o nifia?

¢En su hogar se presentan
situaciones de agresion fisica entre
los integrantes de la familia,
lenguaje Soez 0
descalificativo?

Yoy cuando no estoy una tia mia, la que me
crié que siempre ha estado ahi y su hermano
son quienes ayudan.

Si...

Bueno yo tenia una mini tienda, pero como la
quité estoy de presta diario y de eso vivo,
porque no me ha salido un trabajo fijo, pero eso
no es suficiente, ahora mi trabajo es
independiente.

No, la verdad no, Bueno ahorita mismo el
colegio, porque no quiero colocarlo en un
colegio publico, y no alcanza.

Familias en Accién

Bueno el aqui se traslada bien, pero la verdad es
que yo quisiera hacer de material algun dia y
subirla otro poquito mas cuando llueve se
inunda mucho

No se presentan
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IBERO

49. ;Cudles son las situaciones La situacion eonomica
desfavorables que identifica a nivel
familiar y que afectan directa o
indirectamente el desarrollo del
nifio o la nifia?

50. En el entorno familiar o No por aqui esto es tranquilo.. Bueno por aqui
comunitario se evidencia hay un grupito de muchachos que empiezan a
situaciones de consumo de consumir drogas y eso pero entre la comunidad,
sustancias psicoactivas? los vecinos hablamos con ellos y se alejan mas

porque eso es algo malo para los nifios

INVESTIGADOR 8 ENTREVISTADO

1. ¢Cuales son las instituciones de No, no
caracter privado que identifican que
den pautas sobre el manejo
psicosocial del nifio o nifia
diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

2. ¢De acuerdo a las necesidades del solo Aluna
nifio o nifia qué entidades les han
brindado apoyo?

3. ¢Qué tipo de apoyo han recibido? Las clases que recibe

4. (Cudles son las instituciones de No no identificd
caracter publico que identifican que
den pautas sobre el manejo
psicosocial del nifio o nifia
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10.

11.

IBERO

diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

¢En caso de conocerlas, considera
que atienden las necesidades reales
de la poblacion o siente que por el
contrario no las atienden?

¢ldentifica usted las leyes que le
permiten acceder a los servicios
para el nifio o nifia cuando se
presentan barreras?

¢De cuales leyes ha hecho uso y a
qué entidades ha acudido para logra
el acceso a los servicios?

¢Qué programas gubernamentales
para atencién a poblacién con
alteraciones cognitivas conoce?

¢Qué papel cumple la familia
extensa en el cuidado del nifio o
nina?

¢ Qué tipo apoyo recibe
principalmente de su familia
extensa?

¢Con qué frecuencia acude usted a
la familia extensa en busca de
apoyo?

Si, como le comenté hay en el castillo de san
Felipe hay un colegio que es para personas con
discapacidad auditiva y le dieron el cupo y ya
comienza sus clases en el afio

No, no conozco leyes

No, no sefiora

No, conozco

Si tenemos comunicacion con ellos, pero no
tanto pues, es muy poca la comunicacion

No nada

Semanal
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12.

13.

14.

15.

16.

17.

IBERO

¢Cuales son las actividades que se
realizan en casa que promuevan la
Estimulacion para el desarrollo del
nifio o la nifia?

¢El nifio o la nifia se encuentra
vinculado a algin programa de
primera infancia?

¢Cuales son las barreras o
dificultades que identifica en el
proceso educativo del nifio o la
nifia?

¢Cudles son las habilidades que
considera no ha desarrollado el nifio
o la nifia de acuerdo a su edad
cronolégica?

¢Cuenta con los servicios en salud
requeridos para la necesidad del
nifio o nifa? ;Cuales?

¢Considera que la calidad de los
servicios recibidos es la adecuada?

Si yo también a veces le pongo tareas, para haga
letras que haga circulos asi siempre

No

Este por lo menos de inscribirlo en colegio si
porque dicen que no manejan el lenguaje de
sefias y muchas cosas asi, 6sea siempre colocan
un, pero.

No por ahora solo es eso, Es normal, es
tranquilo

Si

Siento que no responden porgue por 1o menos
Samuel tiene un problema y que no aumenta de
peso, mas bien baja de peso y para pedir una
cita con una nutricionista demora hasta tres
cuatro meses, es demasiado
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18.

19.

20.

21.

22.

23.

IBERO

¢Cuales son las conductas que
presenta el nifio o la nifia que
permite identificar que existe una
alteracion cognitiva?

Una vez identificado qué hacen
como familia?

¢QUué expectativas tiene con
relacion al proceso que se lleva a
cabo con su nifio o nifia?

¢Como reacciona el nifio o la nifia a
situaciones adversas que le exijan
pensar en la solucion o le facilita
las posibilidades de accién?

¢Cbémo apoya la familia al nifio o la
nifia a resolver situaciones de su
cotidianidad que requieren mayor
capacidad de respuesta

¢Como familia cuales son las
dificultades que presentan para
apoyar al nifio o la nifia a resolver
situaciones que requiere mayor
capacidad de respuesta?

Nosotros nos dimos cuenta porque samuel
hablaba antes de darle la meningitis, cuando lo
dan de alta llevaba como 5 dias en la casa y no
lo llamaba y no atendia, entonces un dia le
explotamos un globo sin que él se diera cuenta
y el no reacciono al sonido ya de ahi nos dimos
cuenta que el nifio estaba sordo y que él no ha
escuchaba.

Llevarlo al médico, porque estdbamos
angustiados por verlo asi al nifio.

Mi expectativa es que pongan el aparato para
escuche y se pueda integrar normalmente gque se
pueda integrar con las demas personas
normalmente porque la verdad es muy dificil 6
me gustaria vincularlo a algin deporte, pero me
da miedo que no lo entiendan o que de pronto él
no lo entienden eso es.

Si siente que no lo puede hacer él se llena de ira
y empieza a gritar empieza a ser asi y a veces se
quiere golpear

Bueno yo veces trato de calmarlo como de
explicarle que las cosas se hacen con cuidado
Osea de ir guiandose, pero ha sido bastante
dificil el tema ese de que, porque Samuel se
llena de ira

De pronto como asi, la comunicacion de pronto
decirle a él que debe hacer o que no debe hacer,
eso me dificulta muchisimo

151



24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

IBERO

¢En caso de identificar una
dificultad en el lenguaje lo toman
como algo normal o buscan ayuda?

¢Cudles son las herramientas que
utilizan para estimular el desarrollo
del lenguaje en casa?

¢Conoce qué entidades pueden
ayudar a su nifio o nifia en este
proceso?

¢A qué entidades acude?

¢Cudles son los espacios de
interaccion social en los que
participa el nifio o la nifia?

¢Cudles son los espacios en donde
el nifio o nifia presenta mayor
dificultad en su interaccion social?

¢Cudles son las fortalezas que
identifica en el nifio o nifia en estos
espacios de socializacion?

Propicia a la familia espacios de
socializacién con nifios y nifias de
la misma edad?

¢Qué actividades de juego
sedentario o de ritmo y movimiento
se realizan con el nifio o la nifia?

Pues cuando nos enteramos que el nifio no habla
si buscamos ayuda con la EPS, aungue fue
dificil todo lo de la salud.

Los juegos no mas

Solo A LUNA.

A la EPS

El siempre esté en la casa solo con hermanito.

De pronto cuando lo llevo a alguna fiesta y asi,
se siente como un poquito timido, pero del resto
bien.

Bueno samuel es una persona muy extrovertida,
sale a la calle y muy normal como si siempre lo
hiciera y siempre empatiza bien con las personas

Muy pocos la verdad él est4 con el hermanito

El se desenvuelve bastante bien en todo, Samuel
tiene bastante he bien, juega fatbol con el
hermanito, rompecabezasy en el celular
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33.

34.

35.
36.

37.

38.

39.

IBERO

¢Cudles dificultades presenta el
nifio o la nifia en actividades de
juego?

¢Acuden a entidades que permitan
potenciar estas habilidades?
;Cuales?

¢Qué herramientas le brinda la
familia al nifio o nifia que
favorezcan la independencia en
ABC?

En qué actividades basicas
cotidianas evidencian mayor
dificultad en el nifio o la nifia

En la familia como se distribuyen el
apoyo para que el nifio o la nifia
logre la independencia en estas
actividades

¢Cémo impacta en la dinamica
familiar tener un miembro
diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

De pronto corriendo porgue no tiene tanta
estabilidad él hace ese poco de tipo de cosas

Por ahora solo aluna

He esté pues de bafarse yo todavia lo bafio, de
limpiarlo cuando va al bafio yo todavia lo hago,
pero si se cepilla solito, si se viste solito, pero
cuando quiere, pero aja come solo, aunque a mi
me gusta hacerle ido este tipo de cosas porque
siento que... por lo menos a mi me gusta

Cuando camina, porque el tiene problemas de
equilibrio

Todos tratamos de ayudarlo

Normal porque aca uno tiene familia, nosotros
solitos uno no tiene familia; mi abuela siempre
nos ha apoyado, ella se entiende.

153



40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.

IBERO

¢Cudles son las primeras reacciones
gue a nivel familiar se encuentran al
enterarse del diagnostico?

¢Como afronta la familia las
reacciones de rechazo, apoyo o
indiferencia a nivel familiar,
comunitario y social?

¢Quiénes conforman su hogar?

¢Como interviene cada miembro
del hogar en el cuidado del nifio o
la nifia?

¢ Como afecta su situacion
econdmica al acceso a servicios
que favorezcan el desarrollo del
nifio o nifia?

¢Los proveedores econdmicos del
hogar cuentan con un trabajo
estable o inestable? ;Es de caracter
formal o informal?

¢Considera que con los recursos
econdémicos con los que cuenta
puede cubrir las necesidades que el
nifio o la nifia presenta?

la verdad ha sido muy dificil el tema de la
comunicaciéon. A mi me da mucho miedo por
ejemplo cuando el nifio tiene un dolor, no se
sabe explicar entonces, entonces ha sido dificil.

Mas que todo se ve es el Bullying, por lo menos
otros nifios que se burlany de pronto no los juzgo
porque son nifios y no saben, pero si también es
un poquito dificil ese tema de como lo acercamos
a otras personas porque siempre lo ven como si
fuera alguien diferente.

Mis dos hijos, mi abuela, mi esposo y yo

Mi abuela lo cuida y nosotros cuando estamos
en casa

La parte econémica siempre ha estado un
poquito dificil y si la verdad es que siempre, el
papa siempre trabaja por su cuenta, yo si tengo
un empleo fijo pues, la parte econémica nos
toca dificil por el arriendo, que 0 me gano un
sueldo minimo y el arriendo son pues 600000
pesos con los servicios y siempre es dificil.

yo soy la Gnica con un trabajo estable, el , el papa
trabaja vendiendo jugos

como te digo lo basico, ellos se comen sus tres
comidas y pagar el arriendo, pero, asi como para
otras cosas no, diversion y esas cosas no, no para
€S0 no.
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IBERO

47. ¢Recibe algun tipo de apoyo No,nho
econdmico o material que ayude a
cubrir las necesidades del nifio o la
nifia?

48. ¢Dentro del hogar cuentan con las  Si, yo si creo que en eso si esta bien
condiciones fisicas en
infraestructura idoneos para el
desarrollo del nifio o nifia?

49. ¢En su hogar se presentan No, no
situaciones de agresion fisica entre
los integrantes de la familia,
lenguaje soez o
descalificativo?

50. ¢Cudles son las situaciones Bueno yo pienso que la situacién mas favorable
desfavorables que identifica a nivel  para samuel es que yo no esté ahi con él, eso es
familiar y que afectan directa o lo més dificil ya que yo no estoy Osea el pasa la
indirectamente el desarrollo del mayor parte del tiempo... con mi abuela porque
nifio o la nifia? yo me voy a trabajar ahoray llego alas9y 30

y el papa, él también sale a trabajar y llega en la
noche y sale a vender por ahi pero también llega

tarde.

51. En el entorno familiar o Asi bueno si siempre. .. pero no porque las
comunitario se evidencian peleas siempre son de noche, 6sea la calle es un
situaciones de consumo de poquito movida pero asi en el dia no se ven
sustancias psicoactivas? tanto.

INVESTIGADOR 9 ENTREVISTADO
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IBERO

¢Cuales son las instituciones de
caracter privado que identifican que
den pautas sobre el manejo
psicosocial del nifio o nifia
diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

¢De acuerdo a las necesidades del
nifio o nifia qué entidades les han
brindado apoyo?

¢Qué tipo de apoyo han recibido?

¢Cuéles son las instituciones de
caracter publico que identifican que
den pautas sobre el manejo
psicosocial del nifio o nifia
diagnosticado con alteraciones
cognitivas?

¢En caso de conocerlas, considera
gue atienden las necesidades reales
de la poblacién o siente que por el
contrario no las atienden?

¢ldentifica usted las leyes que le
permiten acceder a los servicios
para el nifio o nifia cuando se
presentan barreras?

Del ICBF fundacion luna y la fundacién Rosario
gue estoy haciendo el proceso con ellos para
vincular al nifio.

Terapias y orientacion

Recibimos aporte de la fundacion a luna con
visitas cada 15 dias y centro de servicios
fonoaudiol6gico del caribe donde le hacen las
terapias

No no conozco

Nno conozco

Bueno en no conozco si he escuchado no lo
recuerdo, conozco de cero a siempre pero no
conozco hace referencia a los nifios con
discapacidad, sé que hay una politica de primera
infancia politica del gobierno que reciban
alimentacion sana y el pae y eso, pero que

hagan referencia a la problematica del hijo mio
no.
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7.

10.

11

12.

IBERO

¢De cuales leyes ha hecho uso y a
qué entidades ha acudido para
lograr el acceso a los servicios?

¢Qué programas gubernamentales
para atencion a poblacion con
alteraciones cognitivas conoce?

¢Qué papel cumple la familia
extensa en el cuidado del nifio 0
nina?

¢Qué tipo apoyo recibe
principalmente de su familia
extensa?

¢Con qué frecuencia acude usted a
la familia extensa en busca de
apoyo?

¢Cudles son las actividades que se
realizan en casa que promuevan la
Estimulacion para el desarrollo del
nifio o la nifia?

No ninguna

No conozco muchos

El papel como le comentaba anteriormente mi
suegra la mama de mi esposa nos colaboraba con
el tema de alimentacion y cuidarlo ya no esté con
nosotros por un tema pues de que se encuentra
enferma pero es la persona mas cercana a este
ndcleo, con mi abuela con mi papa que es el
abuelo de ellos no se relacionan en ningln
cuidado, de pronto en lo econémico si podemos
recibir ayuda pero que le den cuidado no.

De pronto en lo econdmico mas que en el
cuidado.

Pues casi siempre

Hee en temas de pronto en la fundacion y colocan
algo en el colegio, le estamos haciendo las
gestiones de si, necesita una ayuda profesional o
Psicoldgica, fisioterapia. Lo llevamos a consulta
de control como las hacemos dsea

Si en el hogar comunitario
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13.

14.

15.

16.

17.

IBERO

¢El nifio o la nifia se encuentra
vinculado a algin programa de
primera infancia?

¢Cuéles son las barreras o
dificultades que identifica en el
proceso educativo del nifio o la
nifia?

¢Cudles son las habilidades que
considera no ha desarrollado el nifio
o la nifia de acuerdo a su edad
cronologica?

¢Cuenta con los servicios en salud
requeridos para la necesidad del
nifio o nifia? ;Cuales?

¢Considera que la calidad de los
servicios recibidos es la adecuada?

yo pienso que la barrera es que hay un
desconocimiento de la sociedad en estos temas
gue los excluye y no los integra y nos pasa
mucho en el parque que de pronto con otros nifios
que quieren intervenir en el juego que quieren
jugar con él y él no responde y a veces lo aislan
excluyen porgue no puede compartir de la misma
forma que ellos, entonces estamos un parque
entonces él no se quiere quitar y una nifia quiere
bajar y entonces tengo que quitarlo porque como
él no actta de la misma forma que los demas
siempre es incomodo asi en el parque o en
espacios abierto porque como el desarrollo de él
es diferente entonces no lo atienden.

El habla, poder comunicarse en las necesidades
que presenta y de pronto alimentarse solo de
manera autbnoma

Si la eps, su seguro médico basicamente ese

Calidad en los servicios no sabria como calificar,
el sistema de salud en Colombia no es de los
mejores, por ahora considero tenemos la buena
fe que el nifio esta recibiendo lo que necesita.
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18.

19.

20.

21.

22.

IBERO

¢Cuales son las conductas que
presenta el nifio o la nifia que
permite identificar que existe una
alteracion cognitiva?

Una vez identificado qué hacen
como familia?

¢Qué expectativas tiene con
relacion al proceso que se lleva a
cabo con su nifio o nifia?

¢ Como reacciona el nifio o la nifia a
situaciones adversas que le exijan
pensar en la solucion o le facilita
las posibilidades de accién?

¢Cbémo apoya la familia al nifio o la
nifia a resolver situaciones de su
cotidianidad que requieren mayor
capacidad de respuesta

Considero que la salud en Colombia no es la
mejor pero creo que recibe lo que necesita.

No hablar aleteo, caminar en puntillas, llamarlas
por su nombre y no atenderlas, no tener una
mirada fija o mirada a los 0jos.

Ya nosotros ahora estudiando sabemos que de
pronto estos son los sintomas de un nifio con
autismo como lo es el caso de nosotros no hablar
entonces €l no estd hablando sino que emite un
sonido que no es entendible.

Buscamos ayuda en el médico

Que controle esfinteres, que pueda expresar qué
le duele, que tenga un mayor desarrollo
cognitivo, que si es posible en el nombre de
JesUs que sea mas independiente sabemos que
en transcurso de la vida nosotros no estaremos y
eso el que nos duele que de pronto él no pueda
satisfacerse por si solo

Se pone triste 0 enojado y a veces se golpea en
la cabeza.

Que no sigan la misma conducta dicen que es la
forma de ellos es expresar de liberar emociones,
por ejemplo cuando él se pega, golpea en la
cabeza y lo corrijo
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23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

IBERO

¢Como familia cuales son las dificultades
gue presentan para apoyar al nifio o la
nifia a resolver situaciones que requiere
mayor capacidad de respuesta?

¢En caso de identificar una dificultad en
el lenguaje lo toman como algo normal o
buscan ayuda?

¢Cudles son las herramientas que utilizan
para estimular el desarrollo del lenguaje
en casa?

¢Conoce qué entidades pueden ayudar a
su nifio o nifia en este proceso?

¢A qué entidades acude?

¢Cudles son los espacios de interaccién
social en los que participa el nifio o la
nifa?

¢ Cudles son los espacios en donde el nifio
0 nifia presenta mayor dificultad en su
interaccion social?

El desconocimiento de la misma situacion de €l, no
tener unas habilidades una formacidn realmente
para cuidarlo después de las terapias porque el sale
de las terapias, las terapias le hacen muchas cosas
y no sabemos que le hacen y de pronto ese es el
problema nuestro porque somos los padres, pero en
el momento estamos aprendiendo a ser buen
esposo, buen padre buen hijo estamos aprendiendo
muchas cosas.

De pronto no tenemos un conocimiento adecuado
de estas situaciones que con las terapias que hacen,
de pronto de potenciarlo, pienso que méas ayudan
las fundaciones que lo que nosotros hacemos

vamos a la eps

ayudarlo a que mencione las palabra, que tengamos
una técnica aprendida no s6lo empiricamente se
nos ocurre, normal quieres agua, cuando vemos que
balbucea pero que sepamos que tenga alguna
técnica que sea estandar para que le haga efecto no
tenemos que acudir a la improvisacion

donde le hacen las terapias

alas eps

Bueno en la fundacién caracolitos, se encuentran
nifios de su edad y participa en ese entorno de
esparcimiento, lo llevamos al parque al brinca los
sébados y los domingos.

Muchas veces no quiere ir al médico le cuesta llegar
al médico a una cita a una consulta le cuesta en
seguida que relaciona el lugar una camilla o una él
se pone molesto que empieza a llorar que quiere irse
ha habido espacios en los que él va a la fundacion
los caracolitos, él va conmigo, yo no entiendo de
esta manera el sale conmigo y pienso que es juego
lo llevo en la moto y le doy muchas wueltas y
vueltas y cuando voy a llevarlo all& hay si siente que
se le corto el espacio y hay si no quiere ir a otro
lugar donde no va a jugar.
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30.

31.

32.

33.

34.

35.

IBERO

¢Cudles son las fortalezas que identifica
en el nifio o nifia en estos espacios de
socializacion?

Propicia a la familia espacios de
socializacion con nifios y nifias de la
misma edad?

¢Qué actividades de juego sedentario o de
ritmo y movimiento se realizan con el
nifio o la nifia?

¢Cudles dificultades presenta el nifio o la
nifia en actividades de juego?

¢Acuden a entidades que permitan
potenciar estas habilidades? ;Cuales?

¢Qué herramientas le brinda la familia al
nifio o nifia que favorezcan la
independencia en ABC?

Pero €l juega solo, no esté interactuando, realmente
no esta interactuando

La bulla le molesta los ruidos muy altos le molestan
le estorba la bulla, los ruidos muy altos le molestan

Feliz que se encuentra, brinda y brinca eso salta y
salta yo lo estoy llamando y es muy feliz saltando,
salir a piscina al parque..

Yo en la casa, que lo hace, que lo cargue, que le
levante con los pies, le muerdo una oreja y aél le
gustan esos son los juegos que yo realizan con él,
ya sé que le gusta, tiro en la cama Yy eso es lo que
hago.

No porque sé que es lo que le gusta y eso es.

no quiere sentarse

Si claro, laluna y fonoaudiolégico del caribe donde
le hacen las terapias de ocupacion Psicologia recibe
terapias de lunes a viernes por la EPS.

Esa es la parte que tenemos que mejorar nosotros
por desconocimiento porque él no controla los
esfinteres y la orinada, pero bafarse le dejamos una
ponchera le busco jabon él es feliz hay dos horas
bafidndose si es necesario juega de manera correcta
no pero disfruta estar en la bafiera , pero no hemos
controlar o ayudarle a que haga solo o control el
esfinter, él tiene la intencion se agacha en cualquier
parte hemos tratado pero no hemos sido
responsable con eso, o muy disciplinados porque
cuando lo hemos llevado intenta pararse, estamos
fallando en eso, a veces lo llevamos y quiere meter
el pie en la tasa y quiere meter el pie y se ensucia y
lo hemos intentado unas 5 o seis veces.

En bafiarse y hacer sus necesidades basicas que las
otras como le decia pero en las que son de agarrar

161



IBERO

36. En qué actividades béasicas cotidianas
evidencian mayor dificultad en el nifio 0
la nifia

37. En la familia coémo se distribuyen el
apoyo para que el nifio o la nifia logre la
independencia en estas actividades

38. (Como impacta en la dindmica familiar
tener un miembro diagnosticado con
alteraciones cognitivas?

39. ¢Cudles son las primeras reacciones que a
nivel familiar se encuentran al enterarse
del diagnostico?

40. ¢Como afronta la familia las reacciones
de rechazo, apoyo o indiferencia a nivel
familiar, comunitario y social?

41. ¢Quiénes conforman su hogar?

42. ;Como interviene cada miembro del
hogar en el cuidado del nifio o la nifia?

cuchara vy llevarse a la boca se le presenta mayor
dificultad

Nosotros nos distribuimos todas las necesidades de
el en la medida de lo posible si hay que hacer algin
mandado yo voy y compro todo.

He fue duro y en un momento fue impactante y
hasta nos conmovid, nos dolié nos entristecio
porque uno como padre espera que su hijo sea sano,
nazca sano mas que de pronto que alguna cosa que
no sea sano y pues Si son cosas que no se dan al
nacer, sino que, con el crecimiento del nifio, con el
desarrollo, luego nos adaptamos a saber que es un
angelito que no tiene maldad que no.

Fue dificil, porque ya tenemos un nifio inicial
porque corria, jugaba, saltaba gritaba, pensamos
que iba a ser una situacion parecida, pero luego nos
adaptamos, nos costd adaptarnos al principio, pero,
pero bueno.

Con la familia no, de pronto personas que no
conocen de la condicién, de pronto actlan de
manera no asertiva 0 poco empética, creen que es
cosa de rebeldia del nifio y eso, piensan consideran
que es malcriado y esas el nifio y actlan de alguna
manera desde el desconocimiento y aja, y eso hiere
pero hemos aprendido de que el nifio y de que
muchas veces es porque no conocen al nifio y luego
nosotros vamos entendiendo las y que de pronto las
personas piensen equivocadamente, pero también
es una cosa de madurez y nosotros hemos madurado
como familia y hemos aprendido, no rechazo de
personas cuando no lo entienden es dificil
Normalmente pues mi esposa, mi hijo mayor que
Luqui y un tio los cuatro.

Bueno es compartirlo, porque ya no tenemos a mi
suegra la mama de mi esposa que nos ayuda en esta
parte, pues inicialmente le separamos los alimentos,
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43.

44,

45,

46.

47,

48.

IBERO

¢ Como afecta su situacion econémica al
acceso a servicios que favorezcan el
desarrollo del nifio o nifia?

¢Los proveedores econdmicos del hogar
cuentan con un trabajo estable o
inestable? ¢ Es de caracter formal o
informal?

¢Considera que con los recursos
econémicos con los que cuenta puede
cubrir las necesidades que el nifio o la
nifia presenta?

¢Recibe algln tipo de apoyo econémico o
material que ayude a cubrir las
necesidades del nifio o la nifia?

¢Dentro del hogar cuentan con las
condiciones fisicas en infraestructura
idoneos para el desarrollo del nifio 0
nifia?

¢En su hogar se presentan situaciones de
agresion fisica entre los integrantes de la

lo bafilamos cuando, darle la comida trabajamos
ahora compartimos las tareas a la hora de bafarlo
de cambiarlo de darle los alimentos, ella tiene que
salir yo me quedo Lucas, yo salgo ella se queda con
Lucas cuando es de hacer un mandado., nos
compartimos las tareas sabes.

Bueno gracias, gracias a dios, pues siempre busco
como resolver la situacion, pues no trabajamos,
pero mi papa nos ayuda, mi abuela, buscamos algo
que hacer Gsea siempre tenemos actividades algo
que hacer, ella se dedic a ventas de anchetas todas
esa, cosas que hacer de pronto no tenemos un
sueldo fijo, pero hasta ahora dios nos ha ayudado
para satisfacer las necesidades basicas.

lo necesario si

Desde la parte econdmica, bueno como no tenemos
gue pagar practicamente en caracolito son 250000
pesos mi papa me ayuda con eso, 6sea no es mucho,
las terapias son por la eps, 6sea realmente no
tenemos un gato significativo en cuanto a las
terapias y eso, pero estamos gestionando con la
fundacion me dijeron que era pago, pero por con el
bienestar era totalmente gratis.

Recibimos de Ingreso solidario la verdad son
400000 algo cada dos meses, eso es lo que
recibimos

Bueno no sé qué tan idonea sea, pero creo que, no
sé qué tan idoneo porque a veces necesita cosas,
pero como nosotros ambos trabajamos, nosotros
logramos acomodar la casa hay como esta, pero yo
creo que si no se....

No, 6sea como te digo cémo vivimos los 4 y
nosotros vamos a la iglesia no usamos vulgaridades
delante del nifio, ese tipo de cosas no, de pronto que
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familia, lenguaje soez o
descalificativo?

49, ;Cuales son las situaciones desfavorables
que identifica a nivel familiar y que
afectan directa o indirectamente el
desarrollo del nifio o la nifia?

50. En el entorno familiar o comunitario se
evidencian situaciones de consumo de
sustancias psicoactivas?

este fuera en la calle y escuche de pronto dentro mi
ndcleo familiar no.

Bueno de pronto en el ambiente normal del
esparcimiento del juego a parte que no tenemos el
tiempo porque nos dedicamos para buscarle las
condiciones ergonémicas para él, entonces no juega
en contra que no contamos con el tiempo y tratamos
en ocasiones de llevarlo a un parque a piscina para
que él se sienta a gusto pero hay veces siento y eso
nos ha pasado ahorita que siente que no lo podemos
sacar y que él no puede salir buscamos la manera
que él se pueda desahogar de liberar la tension que
tiene eso si nos ha pasado, y si a veces lo sacamos
una hora o dos horas en el parque pero siento que
eso no es suficiente para él.

Familiar hacia adentro no pero en el barrio que en
el que estamos es un barrio de pronto con no tan
buenas costumbres y se notan drogas pleitos
cualquier tipo de alteracidn en el orden y si se nota
en el ambiente pero en el nicleo familiar no
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