Universidad
Pontificia
Bolivariana asopormen

SECCIONAL BUCARAMANGA

PROGRAMA DE REDES DE APOYO Y ACOMPANAMIENTO A LAS FAMILIAS
FRENTE AL DUELO DEL NACIMIENTO O DIAGNOSTICO DE UN HIJO CON
DISCAPACIDAD

ASOPORMEN - BUCARAMANGA

Pasantia de Psicologia

Elaborado por:
Tatiana Duefias Meza
Marlen.duenas@upb.edu.co
Ps.tatianadume@outlook.com
ID: 116120

Supervisado por:
Carolina Diaz Romero
Psicéloga

Universidad Pontificia Bolivariana
Facultad de Ciencias Sociales
Psicologia
Floridablanca
Enero, 2015



mailto:Marlen.duenas@upb.edu.co

Universidad
Pontificia
Bolivariana asopormen

SECCIONAL BUCARAMANGA

TABLA DE CONTENIDO

Pagina
=T T 3
N 11 1 1 4
F Y oo 11 oTox o] o P 5
0] 0] [ 1)V N 1=l o I=] - | T 7
ODbjetivos ESPECITICOS cuveeiuierieireriernreriernsereeensereecnseseecnssessnsesascnsesnns 7
MAICO TEOTICO tuvurnrnrninineienenenerereresesasesesasasasasasasasassssssssssssssssssssssns 8
Metodologia
PartiCipantes c..coeeeieiiieiieiiiiiiiiiieiieeiiiiiiieeieetiieietiiecietiacciesiacenccnscaces 13
Procedimiento ..cocceiiineiiiiinniiiinnieiinnrioienniessscccsessscsssssccssnsssssnsscossnsses 14
INStrumento ....covvueiiiiiiniiiiinetiiiieeieseneriosesstosessssossssssossssscsssssssssnsssssns 20
G U] 1= To [0 T 21
DISCUSION 4itineininiiernrnreesnsnrsssnsesessasnssssnssssssnssssssassssssnssssssnssssssnssssssnss 27
Conclusiones y Recomendaciones ........ceeeeieeeieiniinieeceecssnsescescnscnsoasesonns 30
RETEIENCIAS vivireiuiniieiiiiieiiiiietiieiettieterntetsasatessasasessssnssssssassssssnsssnes 31

ATICXO0S vovvrereeeeeneeseescescesssscsssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssassssssnee 32




Universidad
Pontificia
Bolivariana asopormen

SECCIONAL BUCARAMANGA

RESUMEN GENERAL DE TRABAJO DE GRADO

TITULO: PROGRAMA DE REDES DE APOYO Y ACOMPANAMIENTO A LAS
FAMILIAS FRENTE AL DUELO DEL NACIMIENTO DE UN HIJO
CON DISCAPACIDAD.

AUTOR: Marlen Tatiana Duefias Meza
Facultad: Ciencias Sociales — Psicologia

Director: Carolina Diaz Romero

RESUMEN

El presente documento es el informe final de la pasantia de psicologia titulada
“programa de redes de apoyo y acompafiamiento a las familias frente al duelo del
nacimiento de un hijo con discapacidad”, requisito para la obtencion del grado de
Psicologa otorgado por la Universidad Pontificia Bolivariana, el cual el objetivo de
la pasantia fue constituir una red de apoyo en el cual ayude a los padres,
familiares y cuidadores de los nifios, niflas y adolescentes con discapacidad a
enfrentar el duelo y el proceso de adaptacion a través de la identificacion de las
emociones e ideas que estan afectando la aceptacion de tener un hijo con
discapacidad y puedan lograr obtener métodos de aprendizaje de esta situacion y
convivir plenamente, sintiéndose productivos frente a las capacidades diversas de
los nifios, nifias y adolescentes; el desarrollo de la pasantia estuvo comprendida
por una recoleccién de datos frente a las etapas del duelo, se elaboré una
encuesta psicoldgica en la cual fue una escala con sustento cientifico que permita
medir la etapa de ajuste que viven los padres respecto a la discapacidad de su
hijo, una prueba Likert llamada “actitud parental ante la discapacidad”, en la cual
se encontré cambios emocionales y también se realizd encuentros con los padres
de familia para la creacion de la red de apoyo a las familias de la institucion de
Asopormen, ya que el apoyo entre padres resultd de gran ayuda para las familias
con un nifio(a) con discapacidad, ya que las redes de apoyo juegan un rol
primordial en los miembros del nucleo familiar para adaptarse a la discapacidad y
a las necesidades de los nifios(a) y poder encontrar bienestar y satisfaccion para
facilitar el proceso de duelo en el nucleo familiar.

Palabras claves: Familia, discapacidad, duelo, sociedad, adaptacion, desequilibrio.

Visto Bueno: Director trabajo de grado
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ABSTRACT

The present document is the report end of internship of Psychology entitled
"programmer networks of support and accompanying families against the duel of
the birth of a child with disabilities” requirement for obtaining the degree of
psychologist awarded by the Universidad Pontificia Bolivariana, which was the
objective of the internship set up a network of support in which help to parents,
family members and caregivers of children and adolescents with disabilities face
the duel and the adaptation process through the identification of the emotions and
ideas that are affecting the acceptance of having a child with a disability, and they
can make obtaining methods of learning of this situation and live fully, feeling
productive against several of the children and adolescents capacities; the
development of the internship was comprised by a collection of data against the
stages of grief, was a psychological survey in which was a scale with scientific
support that allows you to measure the stage of adjustment living parents
regarding the disability of his child, a test Likert called "parental before disability
attitude", in which was found emotional changes and also held meetings with
parents to create from the network of support to the families of the institution's Cup,
since the support among parents was helpful for families with a child (a) with
disabilities, since support networks play a fundamental role in the members of the
family to adapt to disabilities and the needs of the children (a) and to find well-
being and satisfaction to facilitate the process of mourning in the family.

Keywords: Family, disability, mourning, society, adaptation, imbalance.

Visto Bueno: Director trabajo de grado
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INTRODUCCION

El duelo frente a la llegada de un hijo o hija con discapacidad trae una descarga de
emociones y miedos frente al cuidado e informacién del duelo y la adaptacion es este, es
por esta razén que este proyecto va dedicado a la resiliencia familiar de este proceso de
duelo de las familias que tienen un hijo o hija con discapacidad, ya que, muchas personas
son capaces de afrontar este proceso sin problema alguno, pero otras no. Es asi como se
pueden observar que “hay personas que parecen estar “atoradas” en alguna fase de
evolucion del duelo, por eso se brindara a estos nucleos familiares o individuos el apoyo
psicoldgico, facilitando a resolver de manera eficaz este impedimento; para ayudarles a
seguir adelante; implica acompafiar a la familia en este duelo a lo largo de este dificil
camino, que supone la aceptacion de la pérdida, hacia la expectativa de un hijo normal y no
con discapacidad. Por lo cual se pueden tener sentimientos encontrados que ésta situacién

pueda despertar.” (Cornejo, 2010. P. 16).

La ultima etapa del proceso de duelo es la aceptacion, a la cual deberan llegar las
familias, pues a esta etapa, se espera sé que se logre alcanzar. Sin embargo, dentro del
nacleo familiar hay personas que consiguen superar y resolver esta fase de aceptacién mas
rapido, pero otras personas necesitan mas tiempo, incluso hay quienes se toman hasta afios
y desafortunadamente hay quienes nunca lo consiguen y viven la discapacidad del nifio con
rechazo o encubierto. Este proceso de duelo, es algo que no es instantaneo, puesto que se
trata de un procedimiento el cual requiere tiempo, esfuerzo y voluntad de las personas,
imprescindibles para superar poco a poco sus distintas fases. (Vallejo, 2001. p.6)

Es por esa razon que “el apoyo social resulta de gran impulso para las familias con
un nifio con discapacidad. Ya que las redes de apoyo juegan un rol primordial en los
esfuerzos de la familia por adaptarse a la discapacidad y por responder a las necesidades
psicosociales de sus miembros.” (Tsibidaki & Tsamparli. 2007. Pp. 285). Actualmente
vemos que el apoyo para las familias pueden encontrar bienestar y satisfaccion para la

obtener una adaptacion y facilitar el proceso de duelo en el nucleo familiar.
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JUSTIFICACION

Este Proyecto que se presentard a continuacion es un trabajo de pasantia enfocado a
la formacion de un grupo de red de apoyo en el proceso de duelo a padres y cuidadores de
personas con discapacidad, constituyéndose en una serie de reflexiones y encuentros, los
cuales se generaron durante un periodo de 6 meses con los nifios, nifias, adolescentes y
familiares, las cuales se recogieron en la institucion de educacion especial
ASOPORMEN. En la cual se presta servicios a personas con discapacidad, fisica y
cognitiva, y a sus familias.

Es importante estudiar el impacto que se da frente al nacimiento de un nifio con
discapacidad tiene en su grupo familiar. Después de haber investigado y explorado se
encontré que el nacimiento de un nifio(a) con discapacidad afecta a todos los integrantes del

nucleo familiar asi como su dindmica interna.

Es importante enfocarnos en el nucleo familiar y cuidadores de los nifios, ya que de
ellos depende el crecimiento, desarrollo y formacion de estos pequefios individuos. Por
consiguiente es relevante que logren resolver adecuadamente cada etapa del proceso de
duelo ante la discapacidad, ya que si no es resuelta adecuadamente o si los familiares se
quedan “atorados” en alguna etapa del procedimiento, esto repercutird tarde o temprano
sobre la vida familiar y personal del nifio con discapacidad. La aceptacion es la base y el
motor para iniciar la formacién y desarrollo del nifio con discapacidad, de no ser asi se
disminuye la eficacia de los esfuerzos educativos que se realizan para ayudarlo, e incluso
podra ser nula en ocasiones. Es indispensable que se enfatice en este tema (proceso de
duelo), ya que esta situacion puede generar que al momento del nacimiento de un nifio con
discapacidad esté en riesgo de generar en la familia malestar en salud fisica y mental.
(Vallejo, 2001. p.4)




Universidad
Pontificia
Bolivariana asopormen

SECCIONAL BUCARAMANGA

OBJETIVO GENERAL

« Constituir una red de apoyo en el cual ayude a los padres, familiares y cuidadores de
los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad a enfrentar el duelo y el proceso de
adaptacion a través de la identificacion de las emociones e ideas que estan afectando
la aceptacion de tener un hijo con discapacidad, y puedan lograr obtener métodos
de aprendizaje de esta situacion y convivir plenamente, sintiéndose productivos

frente a las capacidades diversas de los nifios, nifias y adolescentes.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

« Dar herramientas de adaptacién a las familias en la red apoyo de los nifios, nifias y
adolescentes con discapacidad de Asopormen en el conocimiento del duelo y en el
proceso de adaptacion, a traves de los diferentes encuentros que se realizaran
durante el.

» Potencializar, las fortalezas y el crecimiento emocional de los padres y familiares
frente al duelo de los nifios, nifias y adolescentes es con discapacidad en
Asopormen.

« Apoyar a las Familias de Asopormen que estan pasando por alguna un proceso de
duelo para que puedan confrontar y superar sus temores frente a la situacion y
potencializar la estructura psicosocial de los miembros de la familia con un hijo con

discapacidad.
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MARCO TEORICO

El concepto de familia es un es un conjunto de aspectos bioldgicos, sociales y
juridicos, que varian dependiendo de la cultura, Vallejo (2001) “conformado por un grupo
de personas organizadas en roles pre-establecidos (padre, madre, hermanos, etc.) con
vinculos consanguineos o no, con un modo de existencia econdmico y social comunes, con
sentimientos afectivos que los unen y aglutinan,”p.8 en donde naturalmente pasa por el
nacimiento, luego crecimiento, multiplicacién, decadencia y trascendencia. A este proceso

se le denomina ciclo vital de vida familiar.

Actualmente, seguin Vallejo, (2001) p.13 la familia no solo puede entenderse desde
el aspecto tradicional (mama, papéa e hijos) sino que también puede estar conformada por
uno de los padres y los hijos, uno de los padres y otros familiares, hijos a cargo de otros
adultos (incluso no familiares), Sus funciones especificas son: Dar afecto, cuidar y educar a
sus hijos. Es la primera fuente de estimulo para los nifios. Donde los padres o familiares
proveen de alimento, afecto, proteccion y seguridad, dandoles a los nifios la satisfaccion de
sus deseos en el cual los nifios pasan de la dependencia infantil a la independencia y vida

adulta.

Para facilitar esto, “la familia crea el ambito de contencion, ayudandolo a aprender a
cuidarse, tener confianza en si mismo, ser capaz de tomar decisiones y de aceptar o
rechazar influencias ajenas a lo largo de la vida” segiin Vallejo, (2001) p.15, las familias
atraviesan distintos tipos de crisis llamadas evolutivas o inesperadas, se llaman crisis
evolutivas a aquellos cambios esperados por los cuales atraviesan la mayoria de las
personas, dichos cambios requieren un tiempo de adaptacion para enfrentar nuevos
desafios, que forman parte del desarrollo de la vida. Llamamos crisis inesperadas a aquellas
que no estan en la linea evolutiva habitual (muerte temprana de un padre, pérdida del

empleo, desplazamiento forzado en el caso de nuestro pais, etc) (Vallejo, 2001 p.15).
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Tanto las crisis evolutivas como las crisis inesperadas pueden ser atravesadas por las
personas/familias de distintas maneras dependiendo de la capacidad de confrontacién que
tengan y de las experiencias, eso quiere decir que habra familias que puedan pasar por estos

periodos de cambios con mayor facilidad y capacidad de adaptacion y otras no tanto.

El ciclo vital familiar segin Delage, (2010) “esta inmerso en la cultura y costumbres
a la que pertenece la familia, por lo que no podemos decir que hay formas correctas o
incorrectas de pasar por las diferentes etapas, (1) Constitucion de la pareja; (2) Nacimiento
y crianza; (3) Hijos en edad escolar; (4) Adolescencia; (5) Casamiento y salida de los hijos
del hogar; (6) Pareja en edad madura; (7) Ancianidad.” P. 56

Cuando este ciclo se ve interrumpido con la llegada de un hijo con discapacidad, en
el momento del embarazo, por lo general, es vivido como un periodo de crisis, no es de
extrafiar que cuando el embarazo culmina con el nacimiento de un nifio con discapacidad se
produce inevitablemente un estado de conmocién (Delage, 2010, p.59). Generalmente las
personas tienen una serie de fantasias y expectativas sobre la realidad de los hijos antes de
empezar a concebirlos, haciéndose a una idea del tipo de nifio que espera, lo que produce
una imagen ideal o fantasiosa del hijo. “Un hijo que encaja en la dialéctica del deseo de
cada padre, por lo cual podemos decir que esperan un hijo en particular”. (Vallejo, 2001,
p.26).

Bajo este contexto, Vallejo, (2011) en el caso del nacimiento de un nifio(a) con
discapacidad se puede deducir el impacto en los padres por el encuentro con el nifio, la
dinamica, expectativas, planes y proyectos de vida familiar y personal se ven alterados de
una forma mas o menos radical, convirtiéndose en inconformidad hacia los padres
encontrando temporalmente sin motivacién y recurso alguno para superar la situacion a la

que deben enfrentarse.

Puesto que los padres no solo esperan tener un hijo sano y con todas sus
capacidades, sino que también sienten la necesidad de crear algo bueno, es este uno de los

significados sublimes que las personas le damos a la procreacion, crear otro ser y
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recrearnos al mismo tiempo. El nacimiento de un nifio con un grave trastorno congénito
puede acabar con ese orgullo y cerrar definitivamente con la posibilidad de prolongar la
linea familiar. (Vallejo, 2001, p.26).

La llegada de un hijo con discapacidad genera en la familia una crisis inesperada,
que afecta la normalidad y desajusta la cotidianidad, exige de los padres una adaptacion
instantanea; el equilibrio de la familia queda generalmente desequilibrado, tanto el
funcionamiento interno de la familia como sus relaciones con el mundo exterior, se altera.
Es importante resaltar que hay algunas situaciones que influyen de manera determinante en
la forma en que asumen dicho acontecimiento, sin olvidar que la reaccién varia de una
familia a otra, de un padre a otro, de una madre a otra. Algunos de estos factores son segun
Vallejo (2001): (1) Caracteristicas psicoldgicas de los padres; (2) Antecedentes personales;
(3) manera como haya enfrentado otros duelos y crisis en su vida; (4) Expectativas sobre la
maternidad y/o paternidad; (5) Expectativas del hijo esperado; (6) Expectativas durante el
embarazo; (7) Calidad de las relaciones en la estructura familiar; (8) Apoyos con que
cuenten, tanto en el ambito familiar como social; (9) Momento y contexto vital por el cual
atraviesan; (10) Percepcion de la discapacidad; (11) Tipo y grado de discapacidad del

nifio(a); (12) Valores frente a la vida; (13) Nivel sociocultural. (p. 30)

Con estos acontecimientos, viene una elaboracién a otras situaciones que integran
de manera compleja los retos que cada familia debe igualmente elaborar y que bien pueden
considerarse como los “Otros duelos” que los padres deben elaborar como; la economia,
educacién y socializacién, redistribucién de roles y funciones, cambio en el estilo de vida y

establecimientos de nuevas metas y proyectos de vida. (Vallejo, 2001, p.27).

El duelo que suelen atravesar los padres y familiares de las personas con
discapacidad presentan un proceso por el cual deben pasar, encontrando, impacto
emocional, sentimientos y situaciones periodos de incertidumbre y estancamiento, asi
como con la aparicion de sentimientos de tranquilidad, precedidos por los de impotencia e
incertidumbre, pero mas que hablar de etapas o fases Vallejo (2001) p.30, hace énfasis en

algunas reacciones comunes que se presentan en los padres, ante el encuentro con el nifio(a)




Universidad
Pontificia
Bolivariana asopormen

SECCIONAL BUCARAMANGA

y su diagndstico, las cuales tienen importancia por el papel que desempefian. En los padres
puede darse una serie de sentimientos, que impiden comprender la situacion y que muchas
veces los paraliza. Es caracteristico en este momento que los padres tengan una vision muy
limitada de su situacién. Estan aturdidos y presentan dificultades para responder ante las
personas Yy situaciones de la vida diaria. Esto incide en la manera como entienden las cosas
que el equipo de profesionales que atienden a su hijo le dicen acerca de su diagndstico y

prondstico.

Otras situaciones que, segun Vallejo (2001), p.30 son vividas por algunos padres durante

todo el proceso de confrontacion y asimilacion de la situacion son:

Depresion: Entendida como una tristeza cronica que invade a toda las personas, y afecta las
relaciones que establece con los otros, incluido el menor Sentimientos de culpa, hacia si
mismo o hacia el otro. El cual depende de ciertas asociaciones “internas” o inconscientes

frente al rechazo o deseo de muerte del menor.

Comportamientos reactivos: Algunos padres, en el intento de esconder a sus hijos, llegan a

esconderse ellos mismos hasta aislarse de sus amigos y parientes.

Verglenza: El desarrollo del menor al ser diferente produce sentimientos de turbacion y

vergiienza en presencia de otras personas.

“Encontramos cuando se realiza una reorganizacion que llevaria a los padres a
buscar los medios de elaboracién de la situacion, posibilitan crear un vinculo lo
"suficientemente sano" con el nifio y el entorno, proporcionando a aquel, el sostén afectivo
necesario para su estructuracion psiquica.” (Vallejo, 2001, p.32). Cuando el proceso del
duelo presenta sefiales negativas de una inadecuada en elaboracion del duelo; ya que
llevando a los padres a que asuman una actitud mas realista frente a él y su discapacidad,
favoreciendo la identificacion de sus necesidades y los apoyos especificos que requiere. Sin
embargo algunas de estas reacciones pueden de estereotiparse y volverse rigidas, es asi
cuando aparecen las sefiales negativas trayendo graves consecuencias, en cuanto impiden

una adaptacion activa a la realidad, afectando de esta manera la elaboracion del duelo.
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Teniendo en cuenta lo anterior, acerca de que es imposible pronosticar exactamente el curso
del proceso que una pareja de padres va a tener en la aceptaciébn o no de su hijo
discapacitado, existen algunos indicadores que pueden sefialar mostrando dificultades en
dicho proceso. Algunos de ellos pueden ser segun Vallejo (2001) p.27. (1) Excesivo apego;
(2) Sobreproteccidn; (3) Trato negligente o de abandono; (4) Pobre o nula participacion en
el proceso de rehabilitacién del menor; (5) Abandono frente a si misma(o); (6) Actitud
Sacrificada; (7) Sobre exigencia al menor; (8) Sobre estimulaciones; (9) Percepcion irreal
de prondstico (Baja o alta), (10) Actitudes de huida; (11) Actitud desafiante, agresiva y de
desautorizacion respecto al profesional o equipo; (12) Altos niveles de ansiedad; (13)
Cuadros de depresion crénica.

Es por esta razén que la creacion del proyecto genera una red de apoyo para los
padres y familiares con nifios, nifias y adolescentes con discapacidad a crear espacios para
destacar la situacion de especial vulnerabilidad en que se encuentra el grupo familiar del
nifio con discapacidad y propiciar estrategias de intervencion en tiempo y forma; ya que
para los padres no basta con ofrecer informacion, sino esta sustentada en la posibilidad de
intervenir psicoterapéuticamente a nivel familiar, los efectos terapéuticos dependeran de las
condiciones psicoldgicas preexistentes y de la configuracion vincular anterior de los

miembros de la familia.

Cuando nace un nifio con discapacidad, o cuando se detecta un problema, los padres
se encuentran ante una situacion inesperada y dificil muchos autores han descrito los
sentimientos que afloran en esos momentos: angustia, rabia, desesperacion, desconcierto. El
hecho de que los padres, y toda la familia, puedan contar con profesionales capacitados y
comprensivos que les informan, les apoyen y les orienten, constituye un elemento de capital

importancia para lograr una buena adaptacion.
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METODOLOGIA

1. PARTICIPANTES

El proyecto institucional se realiz6 en La Asociacion Santandereana Pro Nifios Con
Retardo Mental (Asopormen) es una institucién en la cual se encuentra ubicada en la Cr 27
n°® 41- 52, La institucion funciona como una entidad privada sin animo de lucro, sin
discriminacion racial, politicas, o religiosa, y a su vez como IPS, dedicada a la educacion
formal y proteccion de los nifios con discapacidad, ofreciendo servicios profesionales en
campos tales como: psicologia, Fisioterapia, Fonoaudiologia, Medicina, Terapia
ocupacional y fisica, nutricion entre otros. El proyecto se inicié en junio de 2014 y
culminmarco teoricoo en diciembre del mismo afio trabajando con nifios, nifias
adolescentes y con sus familiares en el programa escolaridad y proteccion, en jornadas de

semi-internado y media jornada diurna.

Durante la modalidad de pasantia se realizé un proyecto dirigido a los padres de
nifios (a) y adolescentes con discapacidad, EI nifio que nace con alguna discapacidad o
problema en el desarrollo provoca gran un gran impacto psicolégico y emocional en los
padres, a quienes les resulta dificil abandonar la imagen ideal que se habian creado de él. Se
produce entonces una ruptura con las fantasias y con el vinculo que se habia establecido
previamente, lo que supone el inicio de un intenso proceso de duelo por la pérdida del hijo
deseado, es por esa razon que queremos identificar las etapas por las cuales pasan los
padres y los familiares, lo cual es un elemento importante para el desarrollo de la
personalidad en el individuo con discapacidad, puesto que la etapa de ajuste permite
comprender los problemas que en ese momento viven los padres y encontrar alternativas de
solucion para superarlos. Se desarrollo el procedimiento adecuado con alrededor de 50
padres de familia en cada reunion Desde esta perspectiva se desea crear una red de apoyo

para los padres, familiares y cuidadores de los nifios de la institucion ASOPORMEN.
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2. PROCEDIMIENTO

Fase 1. INTRODUCCION: en esta fase se realizd la presentacion y se informé a los
padres y familiares sobre la creacién de un grupo de redes de apoyo, en el cual participaron
de manera voluntaria. También se aplico la primera encuesta llamada “Actitud parental ante

la discapacidad — Antes de la red de apoyo”

Fase 2. PROCESO DE REDES DE APOYO: se efectuaron 5 encuentros con tematicas
en donde los familiares y padres de los jovenes con discapacidad construyeron una red de
apoyo con el fin de reconocer la importancia con la identificacién del proceso de duelo a
través de la descarga emocional que viven los padres y familiares cuando tienen un hijo que
posee discapacidad en Asopormen, obtuvieron la posibilidad de socializar, compartir y
debatir frente al dia a dia de la convivencia con personas en esa situacién y asi se pueda

facilitar la creacion de red de apoyo entre padres y familiares de los jovenes de Asopormen.

“Programa De Redes De Apoyo Y Acompafiamiento A Las Familias Frente Al Duelo Del
Nacimiento O Diagndstico De Un Hijo Con Discapacidad”
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PRIMER ENCUENTRO

BIENVENIDOS AL PUNTO DE PARTIDA

e Se inicia el encuentro dando la bienvenida a los padres de familia
e Introduccion (en esta parte informaremos a los padres y familiares de la idea del
proyecto sobre la creacidon de una red de apoyo y se les indicara que se realizara
unas dindmicas ese dia.)
e Se seguira con una actividad para conocerse entre si (a cada padre se le entregara un
kit en donde encontrara un vaso de plastico, abono y una semilla, cada padre o
familiar se presentara, e indicara el nombre que le quiere dar a la semilla
(preferiblemente el de su hijo).
Se le informara a cada padre, familiar, y pareja que deben cuidarla durante 6 meses y que
en el Ultimo encuentro se debe traer y contar la experiencia
e Se dara a conocer el cuento de la semilla para mas adelante tener una reflexion de
ella. (adjunto; Actividad 1 Encuentro 1)
e Se hara una reflexion de la semilla entregada.
e A continuacion se entregara el cuestionario “actitud parental”
e realizar una reflexion el dia de que se enteraron que iban a hacer padres. (antes del
Dx)

¢ Como fue?
¢Que pensaron?
¢ Qué expectativas tenian?

e Realizar conclusiones
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SEGUNDO ENCUENTRO

CONOCIENDO MI MUNDO

e Se inicia el encuentro dando la bienvenida a los padres y familiares.

e Seguido de eso se realizara una introduccion, en la cual consta de las actividades
que se realizara ese dia.

e Actividad de bienvenida “La bomba” (Descargar los problemas y las frustraciones.

e Continuando con la reunion se procedera a leer el cuento “Bienvenidos a Holanda”
para mas adelante reflexionar y realizar un paralelo sobre la actividad anterior de la
“semilla” y el cuento.

e se leera la segunda parte del cuento “celebrando Holanda, estoy en casa” (Anexo;
Actividad 1, Encuentro 2)

e Se realizara una actividad llamada “EIl arbol de los deseos”.

e Y proceder con la reflexion que nos indica el cuento, que cambios hubo:

A nivel personal: satisfaccion, formacion, cultura, intelectual, trabajo, habilidades
comunicativas.
A nivel Sentimental: emociones, reacciones, madurez emocional.
A nivel de Valores: La educacion, la religion.
e Realizar conclusiones

e Agradecer y despedir
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TERCER ENCUENTRO

POR MI MUNDO... YO SIENTO...

» Seinicia el tercer encuentro dando la bienvenida a los padres y familiares.

» El paso siguiente se realizara una introduccion a los padres de familia en la cual
consta de las actividades que se realizara ese dia.

» A cada padre de familia se les entregard una actividad en donde se les entregara
media hoja con dos cabezas pintadas, en la primera cabeza deberan reflejar la
emocion con la que llegaron (Alegres, cansados, tristes, enojados, entre otros).
Anexo 1

« Continuando con la reunién se procedera en colocar una cancién de Franco De Vita
llamada “No Basta” en la cual se les indicara que cierren los 0jos, para que puedan
reflexionar sobre la letra, se tomen de las manos y la escuchen.

« En el momento que acabe la cancion se les indicara a los padres de familia que
expresen mediante la segunda cabeza el sentimiento o emocion que reflejan al
escuchar la cancion.
¢Qué Piensan de Ella?

El objetivo que queremos con esta actividad es que los padres al ver en el dibujo
las expresiones pueden reflejar y darles a entender a los nifios, nifias y jovenes todo
lo que ellos sienten, cuando estan tristes, alegres, con rabia etc

» Seguido se realizara una actividad llamada “Yo pasado, Yo futuro” en la cual se le
entregara a cada padre o familiar, 2 cartulinas una blanca y una oscura en la cual en
la blanca indicaran las actitudes y aptitudes positivas y en la cartulina oscura se
indicara las cosas como actitudes y aptitudes positivas de cada uno.

Cuando cada padre termine de hacer la actividad se procedera a realizar una quema
de todas las cartulinas oscuras, informando que esas actitudes y aptitudes negativas

guedaran en el pasado y tendran solo las actitudes y aptitudes positivas, ya que
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Ilevamos un proceso en el cual los padres poco a poco han venido demostrando los
sentimientos, miedos expectativas que llevan al enfrentar el duelo.
CUARTO ENCUENTRO

¢ME QUIERO MUDAR DE MI MUNDO?

e Seinicia el encuentro dando la bienvenida a los padres y familiares.

e Seguido de eso se realizara una introduccion, en la cual consta de las actividades
que se realizara ese dia.

e Continuando con la reunion se procedera a decirle a los padres y familiares que
tomen una posicion cémoda para observar un video

https://www.youtube.com/watch?v=wGP50llzxZs

e Para continuacion se pedird a los padres que cierren los 0jos para realizar una
reflexion (adjunta) en el cual enfrentaran el miedo de morir y de decirle a su hijo o
hija si tuviera otra oportunidad de vivir.

e Después de terminar la actividad se le preguntaran a los padres y familiares como se
sienten.

e Siguiendo con la actividad se le entregara a cada participante de la reunion una
Bomba la cual se les indicara que la deben inflamar en donde cada inhalacién
mentalmente 0 en voz baja dira las preocupaciones, frustraciones, miedos frente a
tener un hijo o familiar con discapacidad.

e Cuando termine de inflar la bomba o este muy grande el participante reventara esa
bomba

e Agradecer por la participacion y despedir.



https://www.youtube.com/watch?v=wGP5OllzxZs
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QUINTO ENCUENTRO

ESTE ES MI MUNDO Y AQUI ME QUEDO

¢ Se inicia el encuentro dando la bienvenida a los padres y familiares.

e Seguido de eso se realizara una introduccion, en la cual consta de las actividades
que se realizara ese dia.

e Continuando con la reunién se tendra un espacio en el cual cada padre, familiar o
pareja contara las historias sobre la actividad de “la semilla”

e Se realizara el juego “escaleras y serpientes, Conozco mi Hijo” en el cual tendra
como objetivo explorar los conocimientos que tienen los padres frente a los gustos y
habilidades que posee cada nifio, nifia 0 adolescente.

e Terminando la actividad se realizara la segunda encuesta sobre el proyecto

e Para finalizar con unas palabras de agradecimiento y despidiendo a los asistentes de

la reunion

Fase 3. CIERRE: Se completo el cierre frente al proyecto con la pasante y se ejecuto la
segunda encuesta que nos indicé el cambio emocional que hubo frente a la creacion un
grupo de apoyo con la Encuesta Likert “Actitud parental ante la discapacidad” pero por
cuestiones de falta de padres no se pudo correlacionar los datos con la encuesta inicial, pero

se realizo6 un cierre en esta etapa del proyecto con expectativas a que siga La Red de Apoyo
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3. INSTRUMENTO

La finalidad de las de redes de apoyo es crear en la institucién un medio en el cual
los padres puedan expresar sus miedos y expectativas frente a la crianza de un hijo con
discapacidad y compartir experiencias de crecimiento emocional, para poder recoger datos
frente a las etapas del duelo se elabor6 una encuesta psicoldgica en la cual es una escala
con sustento cientifico que permita medir la etapa de ajuste que viven los padres respecto a
la discapacidad de su hijo, una prueba Likert llamada “actitud parental ante la
discapacidad”, en la cual podremos encontrar los cambios emocionales de los padres frente
a la creacion de la red de apoyo a las familias; la encuesta se realiz6 a 50 padres un
muestreo aleatorio simple esta divida en 2 partes; la primera parte consta de 11 preguntas
de forma cuantitativa tipo Likert que se divide en 4 fases de la etapa de duelo. La primera
Fase de Shock consta de las preguntas 1, 2,3; Fase de Reaccion preguntas 4,5 y 6; Fase de
Aceptacion preguntas 7,8 y Fase de apoyo 9, 10 y 11. La segunda parte de la encuesta
consta de 3 preguntas cualitativita en el cual los padres pudieron expresar la crianza,
desarrollo, expectativas y miedos que ha sido la convivencia de un hijo(a) con
discapacidad. (ANEXO)
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RESULTADOS

Participaron en la encuesta psicologica 50 padres de familia y familiares de los
nifios(a) y adolescentes con discapacidad de Asopormen, fue un proceso en el cual se han
encontrado diversas historias durante el transcurso del proyecto, ya que se pudo
interaccionar con todos los chicos, padres y familiares, se encontr6 los distintos modelos
de educacion y pensamientos de las familia, de los nifio, nifia, jovenes de la institucion. Se
dispuso unos encuentros con los padres de familia con el fin de identificar y enfocarlas en
las diferentes tematicas del proceso de duelo, logrando que los padres realicen descargas
emocionales, es asi que durante el recorrido del proyecto se encontraron casos individuales
que necesitaron de apoyo psicoldgico y apoyo grupal de todos los padres y familiares

presentes en cada reunion.

El siguiente apartado se dividira los resultados en tres espacios, el primero de ellos
es la encuesta cualitativa en la cual nos indicara en porcentajes los resultados indagados en
los padres de familia que se realizo en la encuesta “actitud Parental”, el siguiente espacio se
encontrara la siguiente parte del instrumento la parte cualitativa y por ultimo encontraremos
los resultados de los encuentros con las tematicas de duelo, que se realizaron durante el

proyecto a la institucién Asopormen.

FASE SHOCK

Esta etapa inicial del duelo encontramos a los padres de familia frente al diagnostico vy el
conocimiento de la discapacidad del nifio(a) o adolescente, encontramos que los

diagnosticos con discapacidad cognitiva son irreversibles, crean en los padres de familia la
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incertidumbre frente al conocimiento de la discapacidad o los métodos de crianza que se

debe tener con el miembro familiar con dicho diagndstico.

En la Pregunta 1. En cuanto al diagnostico que el médico me dio respecto a la presencia
de discapacidad en mi hijo estoy: se puede observar en la grafica 1 el 66% de los padres de
familia estan de acuerdo con el diagndstico y valoracion frente a la discapacidad de sus

hijos.

Percepcion Del Diagnostico

" = Total en Desacuerdo

= Desacuerdo

. Ni Desacuerdo, Ni De Acuerdo
= De acuerdo

= Total Acuerdo

Grafico 1. Percepcion del Diagnostico

En la Pregunta 2. Me he dado cuenta que me falta informacion sobre la situacion de mi
hijo(a): Se obtiene que el 78% como se observa en la grafica 2 de los padres de familia
reconoce un desconocimiento de la informacion de la discapacidad y del desarrollo de su
hijo, esto nos indica que aunque tengan presencia del diagnéstico mucho de los padres de
familia viven con el temor de no tener el método correcto para la crianza de un hijo con

discapacidad.
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Conocimiento de la Discapacidad

. = Total en Desacuerdo

m Desacuerdo

= Ni Desacuerdo, Ni De
Acuerdo

= De acuerdo

= Total Acuerdo

Grafico 2. Conocimiento de la Discapacidad

Para los padres de familia el tener un hijo(a) con discapacidad no evita compartir el
desarrollo ya que en la pregunta 3. Evito compartir con otras personas cuando estoy con
mi hijo(a) por miedo al rechazo se evidencio el 41% de los padres encuestados que no
existe un temor a ser rechazado socialmente por la situacion de discapacidad de sus hijos y
manifiesta compartir espacios sociales con sus hijos y el 24% no define con claridad si

existe 0 no ese temor.

Preocupacion a ser Rechazado

= Total en Desacuerdo

m Desacuerdo

. = Ni Desacuerdo, Ni De Acuerdo

® De acuerdo

= Total Acuerdo

Grafico 3. Preocupacidn a ser rechazado
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FASE DE REACCION

En esta fase del duelo encontramos los sentimientos que los padres expresan frente a la
crianza y desarrollo de tener un hijo(a) con discapacidad se evidencia que:

Pregunta 4. Me preocupa que hijo no pueda hacer otras actividades que hacen otros nifios
a su edad: el 58% presente en el grafico 4 no presentan ese temor que los nifios(a) no
realicen actividades como la realizan otros nifios(a) sin el diagnostico de discapacidad, y

que han realizado lo que considera como padres que ha sido lo correcto

Trabajo por la Funcionalidad

~l/

= Total en Desacuerdo

= Desacuerdo
Ni Desacuerdo, Ni De Acuerdo
= De acuerdo

= Total Acuerdo

Grafico 4. Trabajo por la funcionalidad

Se evidencia en la pregunta 5. Siento que he hecho todo lo que esta4 en mis manos respecto
al proceso educativo de mi hijo(a) ya que encontramos que el 68% como se observa en la
gréafica 5 contestaron que los padres de familia realizan el debido procedimiento frente a la
crianza y desarrollo de un hijo(a) con discapacidad, expresan sus sentimientos frente a la

respectiva crianza.

Proceso Educativo
= Total en Desacuerdo

‘ = Desacuerdo
20%

Ni Desacuerdo, Ni De
Acuerdo
= De acuerdo

12%

= Total Acuerdo

Grafico 5. Proceso Educativo
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En la gréfica 6 con la pregunta Hablo sobre mis sentimientos, distribuciones de tareas y
evolucion de éxitos respecto a la situacion de mi hijo(a) encontramos que el 90% habla
sobre sus sentimiento al tener un hijo con discapacidad, encuentras espacios propicios para

la descarga emocional.

Sentimientos

‘fo

32%

= Total en Desacuerdo

= Desacuerdo

Ni Desacuerdo, Ni De
Acuerdo

= De acuerdo

58%

= Total Acuerdo

Grafico 6. Sentimientos

FASE DE ACEPTACION

En esta fase de duelo a través del tiempo han encontrado la comodidad de crianza junto con
la institucion, ya que brinda acompafiamiento en las diferentes areas que necesita un nifio(a)
con necesidades especiales es por esa razon que los padres de familia encuentran apoyo en
la institucion (Asopormen), como se evidencia en la pregunta 7 Mantengo una actitud
positiva y optimista frente a la situacion de mi hijo(a), en relacion con sus capacidades y
limitaciones, se observa en la grafica 7 que el 81% de los padres de familia mantienen una
actitud positiva frente a la discapacidad de su hijo(a) pero frente a la adaptabilidad todavia

les cuesta a los padres de familia.
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Actitud Frente a la Discapacidad

/N

= Total en Desacuerdo

m Desacuerdo

= Ni Desacuerdo, Ni De
Acuerdo

= De acuerdo

= Total Acuerdo

Grafico 7. Actitud Frente a la Discapacidad

Se observa en la grafica 8 con la pregunta Reconozco y doy respuesta con claridad a los
deseos y necesidades de mi hijo(a) que permite su adaptacion y desarrollo 6ptimo se

observa que el 46% de los padres presenta adaptabilidad a la situacion de discapacidad.

Adaptabilidad Frente a la Discapacidad

= Total en Desacuerdo
A = Desacuerdo

= Ni Desacuerdo, Ni De
46% Acuerdo

= De acuerdo

= Total Acuerdo

Grafico 8. Adaptabilidad frente a la Discapacidad
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FASE DE APOYO

En esta fase encontramos que tan importante es la etapa de acompafiamiento que los padres
obtienen de sus familias, amigos y también de la institucién, en la cual abre un espacio para
crear un vinculo de la red de apoyo para que los padres tengan un espacio para poder
obtener la descarga emocional frente a la crianza y desarrollo de un hijo(a) con
discapacidad, en la pregunta 9 recibo ayuda de familiares y amigos a las necesidades
respecto a mi hijo(a) evidenciamos en la grafica 9 que no tienen gran apoyo ya que el 59%
de los padres de familia expresaron que no reciben ayuda frente a las necesidades de su
hijo(a)

Existencia de Red de Apoyo

| = Total en Desacuerdo
17% ? m Desacuerdo
. 0

9%

Ni Desacuerdo, Ni De
Acuerdo

15% = De acuerdo

= Total Acuerdo

Grafico 9. Existencia de red de apoyo

Para los padres de familia no tienen la posibilidad de hablar con amigos o familiares
respecto a las dudas y miedos que hay frente la situacion del nifio(a) pregunta 10
encontramos que en el grafico 10 revela que el 57% no tienen esa opcidn de expresar 1os

miedos que llevan al tener una situacién con el miembro familiar con discapacidad.
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Vinculacion Positiva de l1a Red de Apoyo

= Total en Desacuerdo
= Desacuerdo
= Ni Desacuerdo, Ni De
= De acuerdo

= Total Acuerdo

Grafico 10. Vinculacién de la red de apoyo

Por esa razén es importante la creacién de un grupo de apoyo como lo observamos en el
grafico 11 a la pegunta Es importante la creacion de un grupo de apoyo entre los padres de
familia de la institucion, para los padres es importante ya que el 88% estan de acuerdo con

la red de apoyo.
Sentido de La Red de Apoyo
= Total en Desacuerdo
‘» = Desacuerdo
= Ni Desacuerdo, Ni De Acuerdo

= De acuerdo

= Total Acuerdo

Grafico 11.Sentido de la Red de apoyo

Bolivariana Bsopormen
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Frente a las preguntas cualitativas se encontraron que los padres expresan todos los
sentimientos frente al proceso del duelo, se refugian en la religion y la ciencia, encontrando
conceptos como negacion frente a la discapacidad y sobreproteccion de la crianza de los
hijos, con expectativas hacia futuro del desarrollo de su hijos(a), lo importante que es el
desarrollo de las habilidades porque los nifios(a) y adolescentes presentan otras

capacidades.

Ya que los padres expresan que lo importante de su hijo(a) es tener independencia,
con ayuda de la religion para algunos y de los profesionales para todos es importante que
los nifios cuenten con el apoyo de sus padres y familiares y eso pudo evidenciar mas a
profundidad en los encuentros que se realizaron durante el proyecto, cada uno de los
encuentros que se realizo con diferentes tematicas proyectadas en el proceso del Duelo se
evidencio cada dia que los padres expresaban mas sus emociones, sentimientos, miedos y
expectativas, desde el primer encuentro con la entrega del Frijol hasta el dltimo encuentro
sobre la vivencia de ese frijol y el paralelo que presentaba su hijo con discapacidad, la
importancia de los padres que refieren ellos es al apoyo que se pueden dar unos con otros,
en las vivencia y la experiencia que trae la crianza y el desarrollo de un hijo con

capacidades diferentes.

Las encuestas realizadas nos arrojaron datos muy concretos, pero algo que se puede
rescatar del proyecto es la vivencia con los padres y con los nifios(a) y adolescentes con
discapacidad y en el desarrollo de habilidades que traen cada uno de estos chicos, son
personas que aunque no posean habilidades para realizarse como profesionales, si son
personas con grandes habilidades de expresion, deportivas y artisticas, es por esa razon
junto con la institucion los padres han podido llevar este proceso de duelo, ya que hay un
equipo de profesionales y de personas que les ayuda en este proceso vivencial de tener un

hijo(a) con discapacidad.
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DISCUSION

Se sabe que el concepto de discapacidad ha experimentado profundas
transformaciones a lo largo de la historia y con ello, el trato que debia recibir la persona que
la sobrellevaba, considerada por mucho tiempo como Unica beneficiaria de las instituciones
disponibles que pudieran brindarle atencién, esta situacién se ha ido modificando
paulatinamente mediante mayor participacion y apertura por parte de la sociedad en
general, pero principalmente a partir de la propia familia. Este hecho permite que se
reconozca hoy en dia a la familia y sobre todo a los padres como pieza fundamental en el
desarrollo éptimo del hijo, pues sus actitudes son un factor clave para la mejoria. (Vallejo,
2001. p.15).

Durante el proyecto se pensé en la necesidad de extender los modelos de
intervencion de los padres de familia de los chicos con discapacidad desde los diferentes
ambitos en los que la persona con discapacidad participa (educativo, laboral, tiempo libre)
y reforzar los nucleos familiares, con el fin de que sean motivados a tomar un rol de apoyo

activo para el hijo en las distintas etapas de su vida.

Este proyecto surgié de la necesidad de generar nuevos conocimientos acerca de la
experiencia de los padres de hijos con discapacidad en correspondencia con las fases de
ajuste que viven. El proceso requirié de una revision tedrica que permitiera explorar la
relacién padre-hijo con discapacidad, en la que se vinculan conductas caracteristicas de las
distintas fases o etapas de ajuste, las cuales definen el comportamiento de los progenitores

que facilitan o impiden la interaccion reciproca.

De ahi la pertinencia de crear un grupo de apoyo para los padres de familia en las
instituciones especiales que puedan identificar el proceso de ajuste que advierten los

padres, que en la mayoria de las ocasiones es pasado por alto porque se reconoce como
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imposible pronosticar el curso del proceso que los progenitores van a tener en la aceptacion
0 rechazo de un hijo con discapacidad, tanto como el significado interno que van a dar al
acontecimiento en respuesta al desmoronamiento de sus expectativas paternas y que ocurre
en el momento justo en el que su hijo(a) mas necesita aceptacion, proteccion, apoyo, pero
sobre todo, amor. (Cornejo, 2010. P. 20).

Es importante resaltar del proyecto la descarga emocional que se tuvo frente a cada
reunion y participacion de los padres, en contraste con los talleres educativos que se iban
realizando durante el periodo de pasantia con los nifios, nifias y adolescentes de la
institucion, dando a conocer mas a fondo esas historias que llevaban a los familiares a
permanecer en la red de apoyo, en cada reunion participaban alrededor de 40 a 50 padres,
en donde expresaban los miedos, el dolor, las alegrias y expectativas que pasaban dia a dia
con sus hijos llevando la discapacidad de diferentes maneras, es por esa razon que al crear
la encuesta el objetivo se cumplié conocer en qué etapa podian estar los padres de familia,
en la encuesta psicoldgica fue realizada 50 padres de familia y familiares de los nifios con
discapacidad de Asopormen, pero ha sido un proceso en el cual se han encontrado diversas
historias durante el transcurso del proyecto, ya que se pudo interaccionar con todos los
chicos, padres y familiares, encontrandose los distintos modelos de educacion, de familias,
de pensamientos en cada nifio, nifia, joven de la institucion, se dispuso una reunién para
cada etapa del duelo en donde con las diferentes temaéticas que proporcionaba cada una de
ellas. Los padres realizaban descargas emocionales, es asi que durante el recorrido del
proyecto se encontraron casos individuales que necesitaron de apoyo psicoldgico y apoyo

grupal de todos los padres y familiares presentes en cada reunion.

Encontramos en el discurso de los padres las diferentes etapas del duelo, negacion,
tristeza, ira, aceptacion, se refugio en el amor a la familia o en su religion. En la encuesta la
parte cuantitativa arroja varios conceptos que llevan a los padres a llevar sobre llevar el
duelo, la sobreproteccion a los hijos con el miedo de un futuro que para ellos lleva la

incertidumbre, la independencia de los hijos cuando ellos no se encuentren vivos, que es
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motivo de preocupacién en estas familias, constantemente. La incertidumbre por el futuro

se hace evidente en las distintas etapas del ciclo vital familiar. Incluso los padres muestran

esta intranquilidad desde el mismo momento del diagnostico. Desde casi el principio suelen

pensar en un ahorro que permita paliar esta situacion cuando ellos mueran, y en otros

preparativos, el miedo de los padres que cada nifio, nifia o adolecente, que debido a su

discapacidad quede en desamparo social.

Los padres comienzan a afrontar el duelo por la irreversibilidad del tiempo, que

implica la caida de la ilusion de la propia inmortalidad y la omnipotencia. Es decir, deben

lidiar con una verdad muy angustiante: el paso del tiempo y la propia muerte. Para ellos

esta es una etapa en la cual comienzan el balance, la rendicion de cuentas y el replanteo

de la problematica del futuro, con todas las implicancias especificas que esto conlleva.
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CONCLUSIONES

e Podemos concluir que el apoyo entre padres resulta de gran ayuda para las familias
con un nifio(a) con discapacidad, ya que las redes de apoyo juegan un rol primordial
en los miembros del nacleo familiar para adaptarse a la discapacidad y a las
necesidades de los nifios(a) y poder encontrar bienestar y satisfaccion para facilitar

el proceso de duelo en el nucleo familiar.

e Debemos conocer cada mundo y ponernos en los zapatos de cada familia, del dolor
que ellos pasan y que no todos tienen el nivel educativo o de entendimiento para
poder comprender que los nifios y jovenes tienen diversas capacidades que con
exploraciéon y explotacion pueden llevar y superar ese dolor (duelo) que llevan

dentro
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RECOMENDACIONES

e Con el propésito de dejar incluido el proyecto para seguir con la red de padres para
mejorar la calidad de vida de cada uno de los familiares, se recomienda seguir con
el proyecto, en cual se obtuvo buenos resultados y puedan mantener un espacio el
cual los padres puedan expresar sus miedos, inquietudes expectativas, sobre el

desarrollo de las habilidades de los jovenes de Asopormen.
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ANEXOS
ACTIVIDAD 1

“Programa De Redes De Apoyo Y Acompafiamiento A Las Familias Frente Al Duelo Del

Nacimiento O Diagnostico De Un Hijo Con Discapacidad”

PRIMER ENCUENTRO

BIENVENIDOS AL PUNTO DE PARTIDA
e Se inicia el encuentro dando la bienvenida a los padres de familia
e Introduccion (en esta parte informaremos a los padres y familiares de la idea del
proyecto sobre la creacidén de una red de apoyo y se les indicara que se realizara
unas dinamicas ese dia.)
e Se seguira con una actividad para conocerse entre si (a cada padre se le entregara un
kit en donde encontrara un vaso de plastico, abono y una semilla, cada padre o
familiar se presentara, e indicara el nombre que le quiere dar a la semilla
(preferiblemente el de su hijo).
Se le informara a cada padre, familiar, y pareja que deben cuidarla durante 6 meses y que
en el Ultimo encuentro se debe traer y contar la experiencia
e Se dara a conocer el cuento de la semilla para mas adelante tener una reflexion de
ella. (adjunto)
e Se hara una reflexion de la semilla entregada.
e A continuacion se entregara el cuestionario “actitud parental”
e realizar una reflexion el dia de que se enteraron que iban a hacer padres. (antes del
Dx)
¢Como fue? - ;Que pensaron? - ;Qué expectativas tenian?
e Realizar conclusiones
e Agradecer y despedir
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CUENTO DE LA SEMILLA

Erase uha Vez un hifo que Vivia en una Casa rodeada de un grah jardin. [,os
arboles Yy las flores del jardin eran amigos. (Jn dia la madre de dio un
pufiado de semillas Y le dijo:

Vamos al jardin a sembrar estas semillas n la tierra. Si las cuidamos mucho y
Con la ayuda de todos |0s atmigos, veremos COmo crecen.

[os primeros ayudantes seran [as hadas de la lluvia que Cantaran:

iYa es hora de despertar!

Luego vendran las hadas de |a tierra Y ayudaran a |as raices para gue
CrezCanh Y se arraiguen con fuerza. [,uego vendran las hadas del
viento, jugaran Con [as hojas ¥ ayudaran a las plantas a Crecer hacia el sol. Y
al fin un dia las plantas notarah que algo brilla en sus Capullos; abrirdh sus
pétalos Y ¢a quién veran? iAl sol!

El nifo (levo las semillas al jardin ¥ [as plantd en 3 tierra. [Las cuido con
mucho Carino, Y juntos, |as plantas Y el nifo, rectos Y fuertes Crecieron.
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SEGUNDO ENCUENTRO
CONOCIENDO MI MUNDO

e Seinicia el encuentro dando la bienvenida a los padres y familiares.

S

asopormen

e Seguido de eso se realizara una introduccion, en la cual consta de las actividades

que se realizara ese dia.

e Actividad de bienvenida “La bomba” (Descargar los problemas y las frustraciones.

e Continuando con la reunién se procedera a leer el cuento “Bienvenidos a Holanda”

para mas adelante reflexionar y realizar un paralelo sobre la actividad anterior de la

“semilla” y el cuento.
e se leerd la segunda parte del cuento “celebrando Holanda, estoy en casa”
e Se realizara una actividad llamada “El arbol de los deseos”.

e Y proceder con la reflexion que nos indica el cuento, que cambios hubo:

A nivel personal: satisfaccion, formacion, cultura, intelectual, trabajo, habilidades

comunicativas.
A nivel Sentimental: emociones, reacciones, madurez emocional.
A nivel de Valores: La educacion, la religion.

e Realizar conclusiones
e Agradecer y despedir
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Emily Perl Kingsley, 1987)

Una de las mejores maneras de describir lo que sienten las familias al tener un hijo con
discapacidad es esta:

Con frecuencia me piden que describa la experiencia de educar a un hijo con discapacidad; para
intentar que las personas que no han compartido esta experiencia la comprendan y se pueden
imaginar cdmo se sentiran. Les cuento que es algo asi.

Cuando vas a tener un bebé, es como planear un viaje de vacaciones a Italia. Compras un montdn
de gufas y haces planes maravillosos. El Coliseo, El David de Miguel Angel, las géndolas de Venecia.
Aprendes unas frases en italiano. Todo es muy emocionante.

Después de meses de impaciente espera, el gran dia llega. Preparas tu equipaje y partes... Algunas
horas después, el avidn aterriza. Los tripulantes, horas después de que el avidon aterriza te dicen
“Bienvenido a Holanda”.

- ié¢Holanda?!, éQué significa Holanda? Yo contraté un viaje a Italia. Yo pensaba que estaba en
Italia. Toda mi vida he sonado ir a ltalia. Pero ha habido un cambio en el plan de vuelo, han
aterrizado en Holanda y deberéis permanecer alla.

Lo importante es no tomarlo como un lugar horrible, disgustante, asqueroso, lleno de pestilencia,
hambre y enfermedad. Es solo un lugar diferente.

Deberds salir y comprar nuevas guias, deberds aprender un lenguaje totalmente nuevo y
conocerds a un grupo de personas que de otra forma no las habrias conocido.

Es solo un lugar diferente, es mas lento que ltalia, menos deslumbrante que lItalia, pero después
de estar un tiempo y tomar una pausa, miras alrededor y empiezas a notar que Holanda, tiene
molinos de viento, Holanda tiene tulipanes, Holanda también tiene “Rembrandts”. Pero todos tus
conocidos estaran yendo y viniendo de ltalia, y ellos hablaran acerca del maravilloso tiempo que
pasan alla. Y por el resto de tu vida tu dirds, “Ahi es donde yo suponia que iba, es lo que habia
planeado”.

El dolor de esto [es posible que (adaptacion JL)] nunca acabe porque la pérdida de un suefio es
una perdida muy significativa. Pero si gastas tu vida lamentado el hecho que no llegaste a ltalia,
nunca seras libre para gozar lo muy especial, las muy amorosas cosas... acerca de Holanda.
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CELEBRANDO HOLANDA, ESTOY.EN CASA.

Ya llevo mas de una década en Holanda. Se ha convertido en mi hogar. He tenido tiempo para
recobrar el aliento, para establecerme y acomodarme, y para aceptar algo diferente a lo que habia
planificado. Mirando atras, reflexiono sobre los afios cuando recién arribé a Holanda. Recuerdo
con claridad el golpe emocional, mi temor, mi ira - el dolor y la incertidumbre. Durante esos
primeros afos, traté de regresar a Italia, tal como lo habia planeado, pero fue en Holanda que debi
permanecer. Hoy en dia, puedo decir lo mucho que he andado en este viaje inesperado. He
aprendido tanto. Pero, este recorrido ha tomado su tiempo.

Trabajé duro. Compré nuevas guias de viaje. Aprendi un nuevo idioma y lentamente hallé mi
camino en esta nueva tierra. Conoci a otras personas cuyos planes cambiaron, al igual que los
mios, y que podian compartir mi experiencia. Nos apoyamos mutuamente y algunos se han
convertido en amigos muy especiales.

Algunos de estos companeros de viaje llevaban mas tiempo que yo en Holanda y resultaron ser
guias veteranos, ayudandome a lo largo del camino. Muchos me han alentado. Muchos me han
ensefiado a abrir mis ojos a las maravillas que pueden contemplarse en esta nueva tierra. He
descubierto una comunidad que se preocupa. Holanda no era tan mala. Creo que Holanda estd
acostumbrada a viajeros extraviados, como yo, y se ha tornado en una tierra hospitalaria, que
extiende la mano para dar la bienvenida, ayudar y apoyar a recién llegados como yo.
A lo largo de los afios, me he preguntado cdmo hubiera sido mi vida si hubiera aterrizado en Italia,
como lo planifiqué. ¢Hubiera sido mas facil? éHubiera sido tan enriquecedora? ¢Hubiera
aprendido yo algunas de las lecciones tan importantes que he llegado a asimilar? Cierto, este viaje
ha sido mas retador y a veces yo he pataleado y he exclamado en protesta y por frustracién (y aun
lo hago).

Y efectivamente, Holanda va a paso mds lento que Italia y es menos Ilamativa que Italia. Pero
también esto se ha convertido en una ventaja inesperada. De cierta forma, he aprendido a
aminorar la marcha y a mirar mas de cerca las cosas, ganando una nueva apreciacién de las
bellezas notables de Holanda, con sus tulipanes, molinos de viento y obras de Rembrandt. He llego
a querer a Holanda y a llamarla mi Hogar. Me he convertido en un viajero del mundo y he
descubierto que no importa donde se aterrice. Lo que es mas importante es lo que se logre hacer
del viaje y que se vean y disfruten de las cosas especiales, las cosas hermosas, las cosas que
Holanda, o cualquier paraje, tiene que ofrecer. Cierto, hace mas de una década que llegué a un
lugar que no habia planificado. Sin embargo, estoy agradecida, porque este destino ha sido mas
enriquecedor de lo que hubiese podido imaginar.
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TERCER ENCUENTRO

POR MI MUNDO... YO SIENTO...

« Se inicia el tercer encuentro dando la bienvenida a los padres y familiares.

» El paso siguiente se realizara una introduccion a los padres de familia en la cual
consta de las actividades que se realizara ese dia.

« A cada padre de familia se les entregard una actividad en donde se les entregara
media hoja con dos cabezas pintadas, en la primera cabeza deberan reflejar la
emocion con la que llegaron (Alegres, cansados, tristes, enojados, entre otros).

« Continuando con la reunion se procedera en colocar una cancién de Franco De Vita
llamada “No Basta” en la cual se les indicara que cierren los 0jos, para que puedan
reflexionar sobre la letra, se tomen de las manos y la escuchen.

« En el momento que acabe la cancion se les indicara a los padres de familia que
expresen mediante la segunda cabeza el sentimiento o emocion que reflejan al
escuchar la cancion.
¢ Qué Piensan de Ella?

El objetivo que queremos con esta actividad es que los padres al ver en el dibujo
las expresiones pueden reflejar y darles a entender a los nifios, nifias y jovenes todo
lo que ellos sienten, cuando estan tristes, alegres, con rabia etc

* Seguido se realizara una actividad llamada “Yo pasado, Yo futuro” en la cual se le
entregara a cada padre o familiar, 2 cartulinas una blanca y una oscura en la cual en
la blanca indicaran las actitudes y aptitudes positivas y en la cartulina oscura se
indicara las cosas como actitudes y aptitudes positivas de cada uno.

Cuando cada padre termine de hacer la actividad se procedera a realizar una quema
de todas las cartulinas oscuras, informando que esas actitudes y aptitudes negativas
quedaran en el pasado y tendran solo las actitudes y aptitudes positivas, ya que
Ilevamos un proceso en el cual los padres poco a poco han venido demostrando los

sentimientos, miedos expectativas que llevan al enfrentar el duelo.
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YO PASADO, YO FUTURO

CUARTO ENCUENTRO




Universidad
Pontificia
Bolivariana asopormen

SECCIONAL BUCARAMANGA

¢ME QUIERO MUDAR DE MI MUNDO?

e Seinicia el encuentro dando la bienvenida a los padres y familiares.

e Seguido de eso se realizara una introduccion, en la cual consta de las actividades
que se realizara ese dia.

e Continuando con la reunién se procederd a decirle a los padres y familiares que
tomen una posicion comoda para observar un video

https://www.youtube.com/watch?v=wGP50llzxZs

e Para continuacion se pedird a los padres que cierren los 0jos para realizar una
reflexion (adjunta) en el cual enfrentaran el miedo de morir y de decirle a su hijo o
hija si tuviera otra oportunidad de vivir.

e Después de terminar la actividad se le preguntaran a los padres y familiares como se
sienten.

e Siguiendo con la actividad se le entregara a cada participante de la reunion una
Bomba la cual se les indicara que la deben inflamar en donde cada inhalacién
mentalmente 0 en voz baja dira las preocupaciones, frustraciones, miedos frente a
tener un hijo o familiar con discapacidad.

e Cuando termine de inflar la bomba o este muy grande el participante reventara esa
bomba

e Agradecer por la participacién y despedir.

REFLEXION



https://www.youtube.com/watch?v=wGP5OllzxZs
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Quiero que cierren los 0jos y pensemos en nuestro hijo(a) por un momento, como es
cuando esta alegre, cuando esta enojado, cuando estd durmiendo, cuando estd jugando,
cuando nos comunica que tiene hambre, que tiene frio, cuando nos abraza, cuando nos besa,
pero de un momento a otro se desvanece la imagen y el ya no esta , no encontramos una
razon, lo buscamos en todos lados, en nuestro hogar, en nuestro trabajo pero no lo
encontramos, todo desaparece, pasan los dias y no lo encontramos y nos preguntamos, que
hicimos? Que paso? Que le dije la ultima vez que vi? Porque ya no esta conmigo?

Estas caminando haciéndote esas preguntas y te das cuenta que en nuestro alrededor no esta
nuestra casa, no ves nadie cuando de repente llegas a un lugar hermoso con muchas flores
por un momento te olvidas de todo y de todos y te preguntas donde estas?, cuando
encuentras un muro con unas palabras escrita, la curiosidad te da por leer y dice:

“Qu¢ triste ha sido tu partida, que duro vivir sin ti, que vacio sin tu presencia, que no
hiciera por tenerte, solo Dios sabe porque lo hizo asi.”

No entiendes esas palabras y vuelves y las lees, es asi cuando te arrodillas y rompes en
llanto te has dado cuenta que ya no te encuentras viva. ¢Que paso? Es lo primero que
piensas mi familia, mis hijos. Cierras las ojos buscando una explicacién y pasan los
minutos, cuando abres los 0jos estan todos a tu alrededor, te alegras por un momento, pero
esa alegria se desvanece esa cuando te das cuenta que nadie te observa y solo estan tristes.

Vez a tu hijo(a) (ese hermoso nifio o nifia que te ha acompafio varios afios de tu vida, ese
hermoso ser especial que tienes a tu lado, pero algo extrafio sucede, él ella te sonrie, tu
sorprendida te acercas y de repente te mire fijamente y sonries, tu sin explicacion lo la
abrazas, sabes que es el Unico que te puede ver, cuando te separas de el/ella solo logras
decir.. (En nuestra mente digamos esas palabras que deseas fuertemente decirlas a tu hijo(a)
ya que solo tienes ese momento para expresarlas.)

Esta reunion de la red de apoyo esté dedicada a Mafe Mendoza que nos acompafia desde el
cielo y me inspiro a realizar hermosa sesion de la “muerte”, para que comprendamos que
debemos compartir con nuestros seres queridos todos los dias y pensar que de un momento
a otro no estan o0 no estamos, No es necesario extrafiar para decir cuadnto queremos a nuestra
familia y sobre a nuestro hijo(a), no es necesario tener miedo frente a algo natural, es
acompariar y ensefiar a nuestros nifios que aunque nacieron con una discapacidad, tienen
capacidades diversas para enfrentar al mundo, y no sentir miedo de dejarlos solos.

Muchas Gracias!

QUINTO ENCUENTRO
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ESTE ES MI MUNDO Y AQUI ME QUEDO

e Seinicia el encuentro dando la bienvenida a los padres y familiares.

e Seguido de eso se realizara una introduccion, en la cual consta de las actividades
que se realizara ese dia.

e Continuando con la reunion se tendrd un espacio en el cual cada padre, familiar o
pareja contara las historias sobre la actividad de “la semilla”

e Se realizara el juego “escaleras y serpientes, Conozco mi Hijo” en el cual tendra
como objetivo explorar los conocimientos que tienen los padres frente a los gustos y
habilidades que posee cada nifio, nifia 0 adolescente.

e Terminando la actividad se realizara la segunda encuesta sobre el proyecto

e Para finalizar con unas palabras de agradecimiento y despidiendo a los asistentes de

la reunion
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ot | 63| 62 | 61 | 20 50 | 58 | 57 “Nos hemos puesto a pensar cuanto conocemos a

nuestros hijos, cuéles son las capacidades que

551 %8 | posee él/ella, que tan maravilloso es el mundo de

ellos, en este juego el dia de hoy encontraremos

todas esas respuestas, dediquemos tiempo a cada
uno de nuestro hijos para conocerlos.”

1|
49 T

Cada puesto tendra una pregunta o una accion

1. Nombre completo de tu hijo, que edad y cual es su
pasatiempo favorito

2. Nombre completo de tu hijo, que edad Cuél es la
comida favorita de hijo

3. Nombre completo de tu hijo, que edad. practica

algun deporte, arte o posee alguna habilidad
4. Nombre completo de tu hijo, que edad. su personaje de accion o dibujo animado favorito

5. Nombre completo de tu hijo, que edad. cual es su cancion favorita

6. Nombre completo de tu hijo que edad. Qué actividad le gusta mas (dormir, pasear, jugar... etc.)
7. Cuanto tiempo le dedicas a tu hijo los fines de semana

8. A que le tiene miedo su hijo

9. Cuadl es el sitio favorito de hijo (casa de algin familiar, parque, lugar especifico)

10. Cante la cancion que mas le gusta a su hijo sino te la sabes es tu tarea preguntarle cual es

11. Cuél es la habilidad que posee tu hijo

12. Cudles son tus expectativas hacia el futuro de tu hijo

13. Que lo pone triste

14. Que lo pone de mal humor

15. Cual es el familiar con quien mas tiene afinidad

16. Cual es el juego o juguete que mas le gusta a su hijo (si es electronico sabe de qué trata el juego)
17. Cuél es el recuerdo mas hermoso que tiene de su hijo en la infancia

18. Si su hijo pudiera cumplir un deseo cual seria

19. Qué momento en familia recuerda de manera especial

20. Cual es la caracteristica de la personalidad mas especial

21. Sipudiera cambiar algo referente a ud. (como alguna accion, pensamiento) frente a su hijo cual seria
22. Cuél es la actividad que su hijo/a prefiere compartir con ud.

23. Cual es la actividad que menos le gusta hacer a su hijo.

24. GANADOR
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ENCUESTA ACTITUD PARENTAL

A continuacién encontrara un cuestionario llamado “Actitud Parental” la cual consta de 11preguntas
en donde se marcara con una X la casilla que corresponda a su respuesta y 3 preguntas abiertas
en la cual Ud. podra contestar, con el objetivo de hallar el nivel de actitud frente a al proceso de
duelo a partir del diagnéstico de su hijo(a).

1 totalmente en desacuerdo 2 desacuerdo 3 ni desacuerdo ni desacuerdo

4 de acuerdo 5 totalmente de acuerdo

1. En cuanto al diagnostico que el médico me dio respecto a la
presencia de discapacidad en mi hijo(a) estoy:

2. Me he dado cuenta que me falta informacién sobre la situacion
de mi hijo(a)

3. Evito compartir con otras personas cuando estoy con mi hijo(a)
por miedo al rechazo.

4. Me preocupa que mi hijo(a) no pueda hacer otras actividades
que hacen otros nifios a su edad.

5. Siento que he hecho todo lo que esta en mis manos respecto al
proceso educativo de mi hijo(a)

6. Hablo sobre mis sentimientos, distribuciones de tareas y
evolucidn de éxitos respectos a la situacién de mi hijo(a)

7. Mantengo una actitud positiva y optimista frente a la situacion de
mi hijo(a), en relacién con sus capacidades y limitaciones

8. reconozco y doy respuesta con claridad a los deseos y
necesidades de mi hijo(a) que permite su adaptacion y desarrollo
Optimo.

9. recibo ayuda de familiares y amigos a las necesidades de mis
hijo(a)

10. tengo la posibilidad de hablar con amigos o familiares respecto
a mis dudas y miedos que tengo respecto a mi hijo(a)

11. Es importante la creacion de un grupo de apoyo entre los
padres de familia de la institucién.

A partir de el diagnostico de mi hijo(a) surgen interrogantes como:

12. ¢ Porque me ha pasado esta situacién?

13. ¢(Qué he hecho negativo con mi hijo por
el bienestar fisico y de desarrollo de mi
hijo(a)?

14. ;Qué he hecho positivo por el bienestar
fisico y de desarrollo de mi hijo(a)?
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ACTIVIDAD 2

TALLERES CON LOS NINOS, NINAS, ADOLESCENTES Y MAYORES DE 18 DE
ASOPORMEN DE PROTECCION Y ESCOLAR

Se realiz6 mensualmente un taller a los nifios, nifias, adolescentes y jovenes sobre temas
especificos, en donde se utilizara materiales didacticos, talleres, carteles e incentivos para

interiorizar los temas.
OBJETIVOS

e Crear un espacio en donde los nifios puedan participar, reflexionar, proponer y
recibir informacion y conocimiento de las diferentes tematicas didacticas
metodolégicas por medio de una metodologia ludica y didactica realizadas en la
institucion.

e Proporcionar reflexiones sobre diferentes tematicas formativas de crecimiento
psicoldgico, junto con la utilizacion de materiales simples en el desarrollo
de actividades experimentales y lidicas en la ensefianza de las diversas areas de

conocimiento.
TALLERES PARA LOS NINOS DE PROTECCION Y ESCOLAR

TALLER (TEMATICA) OBJETIVO FECHA

1. Hablemos de sexualidad. Ensefiar a los alumnos sobre los conceptos Ultima semana
basicos del tema de sexualidad llevandolos a 28 de julio
los valores con los deméas al 31 de julio

2. Soy yo y aprendo a estar llustrar a los jovenes sobre la relacion de la

bien autoestima con el género y la sexualidad Tercera semana de agosto

del 21 al 25
3. Hoy soy y hoy me siento Exponer a los jovenes la capacidad de

reconocer y expresar las emociones y poder El 15 al 19 de septiembre
manejarlas por medio de las habilidades

sociales.
4. Conozco y siento mi Exponer a los jovenes de Asopormen la
cuerpo conciencia corporal, la identidad sexual, que Del 6 al 10 de octubre

cambios ocurre en nuestro cuerpo a nivel
fisico, psicolégico y social, y porque la
exploracion corporal sexual.

5. ¢Arriesgas o Disfrutas? Mostrar a los chicos de Asopormen las
prevenciones y los riesgos de la sexualidad Del 10 al 14 de noviembre
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PRIMER TALLER

1. HABLEMOS DE SEXUALIDAD - realizar una conceptualizacion de la sexualidad y su relacién
con el género.

La idea del taller es ensefiar a los alumnos y encontrar los conceptos que tienes los jovenes sobre, sexo,
sexualidad, erotismo y précticas sexuales encaminando el taller frente a los valores hacia la otra persona como
respeto, confianza, comunicacién e igualdad entre otros.

La tematica y forma de presentar el taller sera de la siguiente manera, se dividira en 3 temas macros:

sexo sexualidad erotismo

* conjunto de elementos  vinculacion afectiva, * expresion practica,
que engarzados hacen que identidad sexual, afecto. manera de expresarse

una persona sea « modo de vivir, verse y como ser, formas de
masculina o femenina sentirse como persona expresarse
(genero)

Valores

erespeto
e confianza
e comunicacion
eigualdad
eentre otros
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SEGUNDO TALLER

2. SOY YO Y APRENDO A ESTAR BIEN
La idea del taller es llustrar a los jovenes sobre la relacion de la autoestima con el género, roles de género y la

naces y recibes

amor y contacto
con la sociedad

o
-

/cuanh
inicias a dar

tus primeros |
pasos,

recibes
apoyoy
empatia

empiezas a

confiar en la

gente y a no
confiar en otra

.
vas creciendo y
Ay

Autoestima

¢ autocuidado - amor propio

conel
desarrolo de
nuestro cuerpo

va generando |
autoestima |
para
querernos, ser
anidoso;

npiezas
identificarte

con el

cuerpo, a
explorarlo.
(en lugares
rivado:

las nifias y
nifios \

comienzan a
tener una
imagen de
su cuerpo

asopormen

—

aprendesa
integrarte a
la sociedad

mantenerte

saludable, |
activo,
comer sano.

y da inicio despues %,
de todo esto, a )
conocer a chicos y
chicas que sean de
nuestro interes,
amoroso y sexual.
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sexualidad

TERCER TALLER

3. HOY SOY Y HOY ME SIENTO ...
Exponer a los jovenes la capacidad de reconocer y expresar las emociones y poder manejarlas por medio de
las habilidades sociales.

Manejo de emociones y habilidades sociales

intelegencia
emocional

habilidades | aceptacion
—_ - sociales

social

® reconocer
emociones

CUARTO TALLER

4. CONOZCO Y SIENTO MI CUERPO
Exponer a los jovenes de Asopormen la conciencia corporal, la identidad sexual, que cambios ocurre en
nuestro cuerpo a nivel fisico, psicolégico y social, y porque la exploracion corporal sexual.

Son el conjunto de comportamientos
que dota a la persona que las posee
de una mayor capacidad para lograr
los objetivos que pretende, mante-
niendo su autoestima sin dafiar la de
las personas que la rodean.

Estas se basan fi
talmente en el dominio de las habili-
dades de comunicacién y requieren
de un buen autocontrol emocional por
parte del individuo.

La Empatia: Es |la habilidad para ponerse
en el lugar del otro, para llegar a la com-
penetracién emotiva con otros seres,
comprender y experimentar el punto de
vista de otras personas.

La escucha activa: Implica prestar atencion
y mostrar interés por lo que la otra persona

estd sus ser
\ C'_asfl—’_" [escuchando sin juzgar lo que dice.

iy, Importancial
Habilidaes para
el trabajo en gruBol

Estilos de relacionarnos;
con los demas

Cuando conversamos con alguien, nuestro El lenguaje,
cuerpo tipo de DI .L'&V_QLEB_']
2 postura, nues-

tros gestos, brindan informacién a la otra
persona. Para desarrollar una buena co-
o que nues-
tro cuerpo tambiéjn refleje lo que expre-
samos con palabras.
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ACTIVIDAD 3

“Reforma Revision, actualizacion y Creacion De Protocolos Frente Al Manual De

Convivencia de Asopormen”
OBJETIVO(S)

e Realizar cambios pertinentes sobre los deberes y derechos de los estudiantes frente
al comportamiento en la institucion.
e Revisar, reformar, actualizar y crear formatos pertinentes para la convivencia

escolar en Asopormen.

Indagar con el personal de Asopormen como profesoras,
coordinadoras de las reglas, formatos, pasos a seguir frente alguna
dificultad y de los comportamientos de los jévenes de la institucion

Generar y crear ideas frente a los formatos y el manual de
convivencia

Revisiones y cambios de las ideas y formatos la institucion
Presentacion formal de los formatos al grupo docente vy
coordinadoras
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PROTOCOLO DE ACCION DEL
OBSEVADOR COMPORTAMENTAL DEL ESTUDIANTE
ASOPORMEN

ASOPORMEN, FUE CREADA EN Bucaramanga, Departamento de Santander, Republica de Colombia. El 12 de noviembre de 1965, Es
una institucién sin animo de lucro que brinda educacion especial, terapias de rehabilitacion cognitiva y forma parte del sistema nacional
de Bienestar Familiar siendo garante de todos los derechos de los nifios, nifias y adolescentes de la institucion.

MISION
Es contribuir en la atencién oportuna de derechos de los nifios, nifias jévenes y adultos con limitaciones fisicas, cognitivas sensoriales y
comunicativas a través de un abordaje interdisciplinario.

VISION
Ser lideres de la sociedad del Oriente Colombiano en la atencion integral de las disfunciones del ser humano en todas sus etapas.

SERVICIO DE EDUCACION
El instituto adopta para su disefio pedagégico una metodologia personalizada con aprendizaje significativo y su estructura se toma del
modelo SER, ya que el instituto ofrece programas de formacién, complementacién en el trabajo ocupacional y educacional.
Cuyo componente pedagdgico busca implementar la cobertura educativa en educacioén formal y educacion para el trabajo y el desarrollo
humano de formacién académico, correspondiente a las necesidades de dar oportunidad a la poblacién con discapacidad cognoscitiva.
Los nuevos retos, nuevas directrices estatales orientadas en la ley 115, decreto 2082, resolucién 2565, ley 1098 del 2006 Cédigo de
infancia y adolescencia y la ley 1620 del 15 de marzo de 2013 ley de convivencia y formacién para el ejercicio de los derechos humanos,
la educacion para la sexualidad y la prevencion y mitigacion de la violencia escolar, mediante un curriculo flexible que permite su
innovacion y adaptacion a las caracteristicas propias de nuestros estudiantes.
El servicio de Educacion Especial para el trabajo y el desarrollo humano de formacién Académica y humanista de Asopormen concibe al
estudiante como un ser biopsicosocial que a través de su experiencia educativa, adquiere actitudes de responsabilidad participativa y
recreativa, capaz de resolver en su entorno social, derechos y deberes en los cuales los estudiantes manifiestan en su cotidianidad.
Los centros educativos, de acuerdo con su Plan de convivencia, cuando se produzca una falta, leve, moderada o grave en las relaciones de
convivencia, introduciran un plan de actuacion que podra recoger, entre otros, los siguientes aspectos:

e  Actuaciones inmediatas de impedimento, para evitar su continuidad.

. Refuerzo de actuaciones de proteccion y control de forma directa o indirecta (vigilancia en zonas comunes: aseos, pasillos,

recreos, entradas y salidas...).

Introduccion de estrategias especificas de desarrollo emocional, habilidades sociales y ayuda personal.

. Organizacion de actividades, talleres o grupos de trabajo en el mismo centro educativo que favorezcan las relaciones
personales.

. Elaboracion de orientaciones y establecimiento de programas de formacién para todos los miembros de la comunidad
educativa sobre la prevencion y resolucion de conflictos.

. Impulso y actuacién de comisiones de mediacion y otras estrategias de tratamiento y resolucion de conflictos.

El protocolo que se presenta a continuacion tiene como objetivo facilitar la coordinacién y la intervencion en situaciones de conflictos
graves entre estudiantes.

Se propone adoptar diferentes fases: fase primera (deteccion y control); fase segunda (estudio y valoracion); fase tercera (instruccion
de procedimiento corrector); fase cuarta (medidas de apoyo y seguimiento). Se plantea, ademas, un documentos de apoyo en los anexos
para facilitar las distintas intervenciones en el desarrollo del mismo.

PRIMERA FASE: Cuando el estudiante comete faltas de respeto a sus compafieros, docentes terapeutas o personal de apoyo se le hara un
llamado de atencion y compromiso mediante el dialogo (las personas indicadas seria, de inmediato el docente, psicélogo o la
coordinadora académica).

SEGUNDA FASE: si reincide en la falta anterior se hara registro en el observador comportamental y se haré el reporte al padre de familia
0 acudiente.

TERCERA FASE: si se presenta la fatal por tercera vez se citara a los padres de familia, se hara compromiso familiar y se acordara
correctivo.

CUARTA FASE: se realiza con el nifio, nifia o joven de la institucién u seguimiento del comportamiento y facilitara medidas de apoyo al
docente y del estudiante por parte de psicologia.

Podra ser aplicado cuando cualquier estudiante sea causante o se vea afectado por alguna de las faltas del manual de convivencia
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FALTAS
LEVE
. No participar activamente en las actividades que contribuyan a su formacién integral.
e No Asistir a Asopormen con el uniforme correspondiente portandolo limpio y correctamente
e No Cuidar los equipos, pupitres y materiales de los salones montando su sentido de pertenecia
. No Asistir y cumplir puntualmente con el horario establecido, permaneciendo y respetando dentro d la institucion el horario
asignado.
MODERADO
e  Evitar traer juguetes, celulares, reproductores de musica o cualquier objeto de valor que interfiera en las labores y actividades
programadas ya que no se responderan por ningin objeto.
GRAVE

e violencia verbal (insultar, hablar mal, poner apodos)

e  irrespetar a las docentes de la institucion.

e  Respetar su cuerpo y el de los compafieros, evitando situaciones que atenten contra la integridad sexual.

e violencia fisica (golpear, molestar, empujar)

ESTIMULOS

No obstante para los estudiantes de la institucion es importante recompensar, valorar el espiritu de su superacion y participacion en el
desarrollo de las actividades mediante estimulos por parte de cada una de las personas que hacen parte del servicio de educacién, los
estimulos establecidos en la institucion son:

. participacién en izadas de banderas

. reconocimiento en publico a través de menciones de honor por sus logros.

. La oportunidad de participar en eventos deportivos, artisticos y culturales recibiendo medallas e incentivos

e  Celebracion de fechas especiales.
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OBSERVADOR DEL COMPORTAMIENTO ESTUDIANTIL

Mombre del mino, mifia , 200/EsCente O JOver.

[ Grupa:

TUgar y fecha 0= racmi=nio;

Nombre del Arudiente:

[ Teléfona: [ Celular:

Docente THUlar:

FECHA

'OBSERVACION ESTRATEGIA DE ACTUACION O COMPROMISO

FIRMA DEL
ESTUDIANTE

asopormen
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ACTIVIDAD 4

Acompafiamiento psicolégico En Casos Individuales y grupales a los Nifios(a), Jovenes Y
Padres De Familia de Asopormen

e Ayudar, apoyar y brindar asesoria psicolégica a los casos individuales y grupales
de nifios, nifias, jovenes familia o de quien lo requiera para acompafiamiento

psicoldgico, frente alguna dificultad.
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INFORME DE OBSERVACION EN EL AULA

ASOPORMEN

DATOS DE IDENTIFICACION

asopormen

Nombre completo:

Edad:

Género:

Fecha de Nacimiento:

Identificacion:

Nombre Del Tutor:

Parentesco:

Nombre del Observador:

Fecha del Informe:

MOTIVO DE OBSERVACION

OBSERVACION

RECOMENDACIONES

FIRMA
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FORMATO DE OBSERVACION EN EL AULA
asopormen
SALON: DOCENTE:
MOTIVO:

OBSERVACION:

RECOMENDACION:

FECHA:

SEGUIMIENTO:

RETROALIMENTACION:

DOCENTE RESPONSABLE
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