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CURRICULO PARA LA FORMACION DE FAMILIAS

Presentacion

El reconocimiento del valor real y potencial de la familia
para el desarrollo de sus miembros y en particular de los
nifios, nifias y adolescentes ha sido una de las razones prin-
cipales para dirigir esfuerzos institucionales que permitan
su fortalecimiento. En la ciudad, liderado por el gobierno
distrital y con el apoyo de importantes socios de la sociedad
civil, se han venido realizando acciones que buscan a partir
de una comprension profunda de la realidad de las familias
bogotanas, hacer de estas escenarios dignos y dignificantes
de la vida humana, ambitos iniciales para el acercamiento y
vivencia de los derechos y espacios sagrados para el respeto,
la inclusion y la construccion de ciudadania.

Las familias, en cualquiera de sus expresiones, representan
para los individuos que hacen parte de ellas un medio para
la aprehension y transformacion del mundo y la integracion
a él. Constituyen el primer escenario de vinculo con otros,
de construccion de afectos y reconocimiento de la diversi-
dad en cada ciclo y momento vital. Se convierten asi en un
campo de aprendizaje y de prueba de la humanidad que
se construye a través suyo y del intercambio cotidiano de
sentimientos, palabras y abrazos.

La interaccion, los encuentros y los desencuentros son la
esencia de la familia. De su calidad depende en buena parte
la comprension de valores como el respeto, la solidaridad,
la honestidad, la responsabilidad, el amor, entre otros. De-
pende igualmente la posibilidad de un desarrollo de capaci-
dades y el goce pleno de los derechos.

En el anterior sentido, la familia representa un ambito de-
terminante para el desarrollo de los sujetos durante su pri-
mera infancia. Si se parte del hecho de que los primeros
anos de vida son claves para el crecimiento cognoscitivo,
emocional y social de los seres humanos, la familia como
espacio inicial y los vinculos que facilita se convierten en
factores decisivos.

Fortalecer a la familia para que los nifos y nifias durante su
primera infancia logren un desarrollo pleno de sus capaci-
dades en cumplimiento de sus derechos, es el proposito de
la ciudad. En consecuencia, el gobierno distrital ha unido

esfuerzos con organizaciones internacionales y de la socie-
dad civil, para generar conocimientos y herramientas que
contribuyan al fortalecimiento de los vinculos al interior
de la familia asi como de los procesos educativos que se
facilitan a través de ella. Durante los Gltimos dos afos la
Secretarfa Distrital de Integracion Social (SDIS), a través
del Convenio por ln Primera Infamcin y In Inclusion Social,
ha trabajado en este sentido, logrando consolidar para la
ciudad el curriculo para la formacion de familias que se pre-
senta a continuacion.

Alo largo de cuatro anos, en el marco de las alianzas realiza-
das alrededor de la primera infancia de la ciudad, CINDE,
el equipo técnico de la Subdireccion para la Infancia de la
SDIS y otros colaboradores lograron disenar y consolidar
un curriculo de formacion que permite trabajar con las fa-
milias aspectos claves para el desarrollo de las capacidades
de los nifios y niflas durante su primera infancia.

Formacion ciudadana, vinculacion afectiva, participacion,
sexualidad, desarrollo infantil y alimentacion son algunos
de los temas abordados por el curriculo, que desde una
propuesta pedagogica flexible y ajustada a la realidad de las
familias bogotanas se constituye en una apuesta de forma-
cion clave para ejercitar los derechos al interior del nicleo
familiar.

El Curriculo para o formacion de familias es un material
de la ciudad para la ciudad, pensado y dispuesto para que
sea utilizado por todos aquellos profesionales que desa-
rrollan trabajo comunitario y con las familias en diversos
territorios.

Confiamos en que sea una herramienta de gran utilidad
para el fortalecimiento de las familias, para que desde este
ambito se logre hacer mas solida la cultura de los derechos
en Bogota.

Mercedes del Carmen Rios
Secretaria de Integracion Social

4 Fundacion Saldarriaga Concha
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CRECIENDO JUNTOS EN LAS DIFERENCIAS

Antes de iniciar
el modulo, es
importante

‘ ‘ MODULO CRECIENDO JUNTOS FINAL.indd 5

= Haber leido todo el Curriculo para ln formacion de familins, de modo que

el formador tenga conocimiento y manejo de los fundamentos teoricos, la
estructura curricular y las relaciones entre los modulos, para comprender la
coherencia interna.

Haber desarrollado el modulo Lectura de ln realidad con el grupo de familias,
de manera que la aplicacion de los encuentros de este modulo responda a una
ruta pedagogica construida.

Tener presente el enfoque pedagogico propuesto para el curriculo (Ver mo-
dulo de estructura curricular), que implica la valoracion y el respeto de la ex-
periencia y los saberes de los participantes para avanzar de manera interactiva
hacia nuevas concepciones y practicas que promuevan el desarrollo infantil de
ninos y nifias de primera infancia. Esto implica que el papel del formador debe
orientarse a la facilitacion de estos procesos sin usar estrategias directivas.

Recordar que se pueden hacer adaptaciones de las actividades o utilizar otras,
siempre y cuando se mantengan los objetivos de los encuentros y se apliquen
los principios pedagogicos del curriculo.

El formador puede disefiar o utilizar las actividades “rompehielos” que se
adapten al contexto, a las necesidades de los participantes y a su seguridad y
comodidad. Esto le da libertad para usarlas cuando lo considere conveniente.

= Recordar que el tema de la participacion infantil se encuentra de manera transversal

en todos los modulos y es resaltado con la presencia de esta vifieta. Si el formador
tiene claro el tema de la participacion infantil, podra promoverla cuando se le sugiera
o cuando lo considere pertinente.

Secretaria Distrital de Integracion Social 5
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CURRICULO PARA LA FORMACION DE FAMILIAS

Definicion

Justificacion

6 Fundacion Saldarriaga Concha
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La discapacidad puede ser entendida como una relacion de doble via que se da entre las
alteraciones ubicadas en el cuerpo de las personas y las barreras fisicas y sociales presen-
tes en el entorno. En el caso de los ninos, nifias y jovenes la situacion de discapacidad es
alin mas impactante, debido a que puede afectar de distintas maneras el desarrollo que
se da en estas decisivas etapas del ciclo vital en funcion de las caracteristicas propias de
cada entorno; es decir, las implicaciones de la discapacidad pueden variar de una situa-
cion a otra y de un momento de la vida a otro, dependiendo de las barreras que genere
el ambiente. En tal sentido el ambiente mas cercano a los nifos y las nifas es la familia,
razon por la que esta constituye el mejor aliado para su inclusion social.

No sobra decir que muchos procesos familiares se ven afectados por la presencia de un
miembro en situacion de discapacidad. Sin embargo, en la medida en que la familia esté
en capacidad de asumir la discapacidad como un desafio compartido por todos y cada
uno de sus miembros, podrd encontrar y poner en marcha mejores maneras de afron-
tarla adecuadamente, logrando incluso crecer y fortalecerse a partir de esta vivencia. A
esta capacidad para sobreponerse y prosperar a partir de la adversidad se le denomina
resiliencia.

En este sentido, fortalecer procesos familiares como la identificacion de creencias al-
rededor de la discapacidad, la flexibilizacion de los roles y la identificacion de recursos
fisicos y psicosociales para el afrontamiento y el empoderamiento en derechos tendra
un efecto positivo sobre el desarrollo integral de los nifos y las nifias en situacion de
discapacidad.

Tener un miembro en situacion de discapacidad es una realidad cotidiana que impacta
la dindmica de algunas familias en muchos sentidos. Las familias que viven esta situacion
se ven expuestas a retos inimaginados, para los cuales no estaban preparadas, y requieren
apoyo de la comunidad, de la sociedad en general y del Estado en particular. Este mo-
dulo pretende ser 1til en el logro de esa comprension de lo que le hace la discapacidad
a la familia, pero también en mostrar todo lo que una familia puede crecer y fortalecerse
para enfrentar los retos que le surgen. En sintesis, se espera promover el crecimiento de
las familias en medio de la diversidad y la diferencia.

Cuando uno de los miembros de la familia se encuentra en situacion de discapacidad los
padres y cuidadores ven con preocupacion el futuro de esa persona. Sienten que nunca
va a poder, o nunca deberia, dejar su casa; lo que hace que se generen proyectos de vida
para nifos eternos, dependientes de un cuidador, quien a su vez consagra toda su exis-
tencia al cuidado del hijo o hija, incluso ignorando las demandas de los otros miembros
de la familia o de su pareja. Comprender esta realidad que viven las familias, sin ninguna
pretension de juicio o valoracion al respecto, va a permitir una mejor interaccion y, en
consecuencia, una inclusion social mas efectiva.

20/8/10 17:18:30 ‘ ‘



CRECIENDO JUNTOS EN LAS DIFERENCIAS

Propositos
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Pese a que son muchos los factores que se cruzan (pobreza, exclusion, abandono, re-
chazo), también son muchas las oportunidades que surgen alrededor de este miembro
o miembros de la familia en situacion de discapacidad. Por supuesto, son muy distintas
las afectaciones particulares si se es padre, madre, hijo, hija, nieto o sobrino en situacion
de discapacidad, pero las afectaciones tienen algunos rasgos comunes que deben con-
siderarse para apoyar a estas familias. Estas consideraciones constituyen el fundamento
del presente modulo, especialmente en lo relacionado con la atencion integral durante la
primera infancia, dado que “solamente el 4% de los ninios y nisias colombianas en situacion
de discapacidad, entre 0y 6 anios, asisten a alyin tipo de programa de atencion infantil.”
(Gomez, 2007)

No sobra decir que, aunque el modulo estd pensado para las familias que tienen miem-
bros en situacion de discapacidad, es pertinente reconocer que esta situacion puede
presentarse en cualquier momento, en cualquier familia, particularmente en un contex-
to como el colombiano, atravesado por conflicto armado, desplazamiento, pobreza y
violencia; razon por la cual es necesario manejar un enfoque preventivo que abarque a
todas las familias al interior de sus grupos de origen.

Esperamos que llegue pronto el momento en que ser diferente no sea un motivo de
exclusion y que todas las comunidades reciban a sus nifios y nifas en situacion de disca-
pacidad con el entusiasmo que cualquier niflo o nifia genera en quienes lo rodean, sin
importar sus caracteristicas particulares.

La discapacidad no es una enfermedad; es una condicion humana cuyas caracteristicas
se asimilan a dos estadios del ciclo vital, la infancia y la tercera edad, donde se requieren
apoyos, cuidados y estrategias particulares y se pueden tener niveles de dependencia.
Pero, no por esto deja de ser una condicion humana donde lo que prima es el reconoci-
miento de la dignidad del sujeto y la bisqueda de una vida digna, al lado de la familia,
mas alla de la condicion o composicion de la misma.

El proposito de este modulo es fortalecer procesos familiares que potencien y posibiliten
un mejor desarrollo integral de los nifos y las nifias en situacion de discapacidad y que
a la vez favorezcan la adaptacion vy resiliencia de la familia ante dicha situacion. Para el
logro efectivo de este proposito se espera poder:

® Propiciar que las familias identifiquen las creencias culturales que existen acerca de la
discapacidad y que estan influyendo en la forma como perciben y se relacionan con
su nino o nifa. Esta identificacion se convertira en el primer paso en el proceso de
transformacion de las creencias erroneas, mitos y temores alrededor de la discapaci-
dad que puedan presentar. El formador debera ejercer sus habilidades de lectura de
dinimicas familiares, con el fin de canalizar ripidamente estos procesos diversos.

Secretaria Distrital de Integracion Social 1
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CURRICULO PARA LA FORMACION DE FAMILIAS

Estructurg
tematica

8 Fundacion Saldarriaga Concha
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® Brindar espacios para que las familias reconozcan las emociones, pensamientos y
comportamientos que han emergido como efecto de la presencia de un nifo o una
nina en situacion de discapacidad entre sus miembros, facilitando asimismo su expre-
sion e identificacion como procesos esperados que pueden tener impacto sobre las
relaciones, roles y actividades de la familia y enfatizando en que se trata de procesos
altamente influidos por el contexto social y cultural.

= Facilitar que las familias comprendan que la discapacidad que vivencian sus hijos e
hijas es el resultado de la interaccion que se da entre las caracteristicas individuales del
nino o la nifia y las relaciones que establece con su familia y con el ambiente fisico y
social que los rodea.

= Facilitar la identificacion de las relaciones, los roles y las actividades que se dan al inte-
rior de las familias, fortaleciendo aquellos que han resultado funcionales y entrenando
en el uso creativo de habilidades que permitan la modificacion de aquellos que no lo
han sido.

= Facilitar que las familias identifiquen y hagan uso de los recursos con que cuentan
tanto en el plano material como en el psicologico, social y cultural para el manejo
de la situacion de discapacidad de su niflo o nina, apropiandose de las distintas redes
sociales disponibles.

® Empoderar a las familias en el conocimiento, ejercicio y demanda de sus derechos
y los derechos de los nifios y nifias en situacion de discapacidad, de manera que se
generen procesos propositivos de formacion ciudadana.

Para el desarrollo del proceso formativo se propone el abordaje de las siguientes tematicas:

En primer lugar se encuentra la identificacion de los sistemas de creencias de la familia
alrededor de la discapacidad, en relacion con el sentido que le otorga, las causas a las que
atribuye su aparicion, su percepcion de control frente a la situacion y sus perspectivas de
futuro respecto del desarrollo integral de su nifio o nifa en situacién de discapacidad y
frente al desarrollo integral de la familia.

En segundo lugar estd el impacto que la discapacidad puede tener sobre las emocio-
nes, los pensamientos y los comportamientos de la familia, resaltando la influencia que
dichas respuestas pueden tener sobre las relaciones intrafamiliares. Es necesario sefalar
que la respuesta de cada familia es tinica y estd marcada por su experiencia emocional y
su contexto cultural, politico ¢ historico. Es decir, cada familia vive de manera distinta
la llegada de cada nuevo miembro, de acuerdo con sus experiencias previas, las condi-
ciones materiales de existencia y los apoyos que puede encontrar en su comunidad. De
igual manera, cada familia tiene distintos recursos que pone a su disposicion o no en el
momento de construir los proyectos de vida de los miembros de la misma.

20/8/10 17:18:30 ‘ ‘



CRECIENDO JUNTOS EN LAS DIFERENCIAS

‘ ‘ MODULO CRECIENDO JUNTOS FINAL.indd 9

En tercer lugar esta la concepcion de la discapacidad como un proceso social dinamico,
relacional ¢ interactivo, cuya naturaleza y magnitud dependen del entorno en el cual vi-
ven y se desarrollan los ninos y sus familias. La discapacidad no es una enfermedad, sino
una condicion de existencia humana que hace que quien la vive requiera algunos apoyos
del entorno para poder desarrollar las mismas actividades que desarrollan sus pares. A
veces la discapacidad se genera e incrementa si el entorno en que esta la persona le pre-
senta barreras, dificultades o rechazo. Si se revisa con profundidad, las barreras no estan
en los cuerpos ni en las mentes de los nifios, sino que las barreras las encuentran los ni-
fios en su entorno cuando desean realizar alguna actividad cotidiana. (Moreno, 2009)

Una cuarta tematica a ser abordada son los procesos relacionales concernientes a las ca-
racteristicas de las relaciones y los roles que se dan en el interior de la familia, los cuales
se sostienen sobre la base de unos procesos comunicativos y unas normas organizacio-
nales influidos por creencias y practicas culturales. Los procesos comunicativos refieren
a los modos de comunicacion oral, gestual y corporal y a los estilos y patrones comuni-
cativos que tiene cada familia; mientras que las normas organizacionales tienen que ver
con las reglas, las rutinas, las pautas de crianza, entre otros. El abordaje de esta tematica
abarca aspectos como la expresion emocional, la resolucion compartida de problemas, la
flexibilizacion de los roles y la identificacion de recursos materiales y psicosociales para
el afrontamiento de la situacion de discapacidad de sus hijos o hijas.

La quinta tematica alude al empoderamiento de las familias sobre sus derechos y sobre
los derechos de los nifios y las nifas en situacion de discapacidad, para que conozcan
el marco normativo nacional e internacional que subyace a sus derechos y los mecanis-
mos disponibles para su ejercicio y demanda. Se hace especial énfasis en que cada nifo
o nifia debe ser reconocido como ciudadano y debe acceder desde que nace a todos
los derechos que consagra la Constitucion Nacional. Es de resaltar que este modulo se
sustenta en el marco normativo que dan dos convenciones de derechos humanos muy
importantes para el desarrollo integral de las sociedades, ambas ratificadas y firmadas
por Colombia: la Convencion sobre los Derechos de los Nifios (1999) y la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006).

Estos contenidos se desarrollan a través de seis encuentros independientes, que no si-
guen orden secuencial, denominados (Grafico 1):

® Nuestras creencias: los lentes a través de los que observamos la discapacidad

" ;Qué es discapacidad?

Duelo y discapacidad: el duelo por un suefio

. Semillas de esperanza

Resolviendo problemas; generando alternativas

Empoderamiento en derechos

Secretaria Distrital de Integracion Social 9
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CURRICULO PARA LA FORMACION DE FAMILIAS

Creciendo
juntos en l3s
diferencias

Dada la perspectiva psicologica desde la cual fue construido este modulo y el impacto
emocional, cognitivo y comportamental que la situacion de discapacidad puede tener
sobre la familia, se recomienda muy especialmente que el modulo sea aplicado por psi-
cologos y psicologas con formacion y experiencia en el campo de la discapacidad. El
principal argumento es que estos profesionales pueden verse enfrentados a reacciones
de las familias que demandan un acompafiamiento mas intenso, cuya canalizacion puede
manejarse de manera mas rapida, pertinente, oportuna y ajustada cuando se cuenta con
una formacion basica para el manejo de escenarios complejos.

@ 20/8/10 17:18:31 ‘ ‘



CRECIENDO JUNTOS EN LAS DIFERENCIAS

Promover en las familias:

® El reconocimiento de sus creencias alrededor de la dis-
capacidad, del significado que le otorgan y de las causas
a las que la atribuyen, teniendo en cuenta su percepcion
de control sobre la situacion de discapacidad y sus expec-
tativas futuras para el desarrollo del nifio o nina y de la
familia, y enfatizando de manera especial en la influencia
que la cultura ejerce sobre dichas creencias.

® El inicio del proceso de modificacion de las creencias
erroneas, los mitos y los temores injustificados acerca de
la situacion de discapacidad en los nifios y las ninas.

= La comprension del papel de las creencias, individuales y
compartidas, sobre la forma como se perciben y afrontan
los eventos vitales y especificamente la discapacidad.

Las creencias son los lentes a través de los cuales observamos
el mundo en el que vivimos. Ellas influyen en lo que vemos
y lo que no vemos y en lo que hacemos con nuestras percep-
ciones. Las creencias incluyen valores culturales, conviccio-
nes, actitudes y suposiciones que se mezclan desencadenan-
do nuestras reacciones emocionales, informando nuestras
decisiones y guiando nuestras acciones (Walsh, 2005).

Las personas interpretamos las situaciones ¢ interactuamos
con nuestro entorno en funcion de nuestra forma de ver el
mundo y nuestra vida, que a su vez se construye con base
en nuestra cultura y nuestra propia historia. A través de este
lente consideramos que las situaciones que enfrentamos en
el curso de la vida son estructuradas, predecibles y explica-
bles; es decir, que las podemos comprender con nuestras
propias ideas y atribuirles razones que entendemos y son
entendidas por nuestra comunidad (comprensibilidad). Asi-
mismo, estimamos que contamos con recursos para satisfa-
cer las demandas impuestas por cada una de las situaciones
y que, en consecuencia, podemos tomar decisiones frente
a las que se vayan presentando (manejabilidad). El mismo
lente nos permite construir y reconocer que nuestra vida
tiene un proposito y por esa razon sus demandas constitu-
yen un reto mas que una amenaza (significado). A todo esto
lo denominamos sentido de coberencia, el cual se constituye

‘ ‘ MODULO CRECIENDO JUNTOS FINAL.indd 11

B> Objetivos

B Contenidos

Nuestras
creencias: los lent
a través de los que
observamos la
discapacidad

Secretaria Distrital de Integracion Social "
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en el punto desde el que parte nuestro manejo de las situaciones adversas (Ehrensaft &
Tousignant, 2003).

Un elemento clave en la elaboracion del sentido que las personas le asignamos a los
sucesos adversos a los que debemos enfrentarnos es nuestra cultura. Asi, la relacion que
establecemos con el mundo externo no esta determinada solo por el significado personal
que le demos a las experiencias que vivimos; sino también por el sentido colectivo, el
cual aprehendemos a través de la comunicacion con los miembros de nuestra familia y
de la influencia de la cultura y la sociedad desde la infancia hasta la vejez (Walsh, 2005).
De esta manera, lo que pensamos, sentimos y decidimos toma su forma en la historia y
en el pensamiento de nuestra sociedad. Lo que en una cultura es valorado en otra cul-
tura puede ser rechazado, lo que no es ni bueno ni malo, solo es el resultado de lo que
se ha construido culturalmente.

La discapacidad ha estado presente en todas las sociedades humanas a lo largo de la
historia y cada una de ellas la ha interpretado de una manera particular de acuerdo con
sus propias creencias y costumbres. Por ejemplo, en algunas sociedades se considera un
regalo de Dios; en otras, un castigo por una accion realizada. Nuestra sociedad no es la
excepcion y por esa razon quienes hacemos parte de ella compartimos muchas ideas, al-
gunas de ellas equivocadas, acerca de cudles son las causas que producen la discapacidad,
a quiénes afecta, quiénes son esas personas, como se comportan, a qué tienen derecho
y a qué no, cudles son sus posibilidades para el futuro, entre otras. Como lo hemos
venido diciendo, estas creencias influyen de forma muy importante en la manera como
las familias perciben, piensan, sienten y se comportan respecto de sus niflos y nifas en
situacion de discapacidad.

Este tltimo aspecto es significativo, pues las creencias en torno a la discapacidad tam-
bién estan presentes en los miembros de la comunidad, el barrio y la ciudad, lo que
las constituye en barreras o en facilitadores para la inclusion de los nifos y las nifias en
estos espacios. Esto permite reconocer que todo lo que le acontece a un nifo o nifa en
situacion de discapacidad y a su familia no depende exclusivamente de ¢l o ella y de la
familia, sino también del entorno en que habitan.

Actividades « Puesta en comiin del desarrollo de compromisos.

Antes de iniciar las actividades propuestas para este encuentro el formador debe abrir
un espacio para que los participantes comenten su vivencia al poner en practica los
compromisos adquiridos en la sesion anterior.

Antes de desarrollar las actividades propuestas para este encuentro se recomienda
hacer una dindmica de presentacion que permita a los participantes y formadores
conocerse entre si, generando un clima de confianza que disminuya la tension y pro-

mueva la participacion. Se propone iniciar la dindmica con la pregunta:
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¢Cudl era la cancion de moda cuando usted tenfa 15 afos?

Esta sencilla pregunta les permitird a las personas no solo evocar momentos agrada-
bles de su vida, sino compartirlos con los miembros del grupo, llegando incluso a
cantar las canciones y generando a la vez un clima ameno y de confianza. La dinimica
también permite identificar ambientes familiares, costumbres, vestuario, identidades
regionales, experiencias de infancia, entre otros.

Le sugerimos al formador incluir un espacio en el que los participantes puedan expre-
sar sus expectativas con relacion al proceso de formacion y en el que ¢l también nivele
dichas expectativas.

2. Del dicho al hecho si hay trecho.

La cultura latinoamericana ofrece los “dichos” o refranes como un excelente recurso
para la comprension de creencias culturales, actitudes, valores y normas sociales; pues
en una frase breve y sencilla estos capturan la sabiduria popular y proponen pautas
para el manejo de las situaciones, los problemas y las paradojas de la vida (Comas-
Diaz, 20006).

Teniendo en cuenta que este valioso recurso favorece el cumplimiento del objeti-
vo propuesto para el encuentro, el formador debe pedir a los participantes que se
agrupen (miembros de familia si es posible) y piensen en lo que ha significado la
experiencia de tener un hijo o hija en situaciéon de discapacidad. Debe solicitarles
que busquen un refran que los ayude a mostrar lo que ha sido esa experiencia para la
familia. Tratando de mantener el ritmo que cada grupo le quiera dar a su relato, cada
historia debe tener minimo los siguientes elementos:

Denominaciones que le dan a la situacion de discapacidad.
Causas a las que atribuyen su aparicion.
Recursos para el manejo y percepcion de control de la situacion que vivencian.

Expectativas de futuro para el nifio o nifia y la familia en el contexto de la familia y la
comunidad.

El formador debe entregar a cada grupo un octavo de cartulina y un marcador para
escribir el refran elegido.

Para introducir la actividad el formador plantea algunos ejemplos de refranes que co-
noce y trata de explicar su significado. Con el fin de facilitar la estrategia se proponen

varios de los mas conocidos (Fandino & Pinzon, 1973):

= A Dios rogando y con el mazo dando.

= Al mal que no tiene cura, hacerle la cara dura.

ENCUENTR
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Dios aprieta, pero no ahorca.
Dios da la llaga y da la medicina.
No hay mal que por bien no venga.

La actividad de preparacion tendrd una duracion de 30 minutos, para dar paso a
un ¢jercicio de socializacion.

. Plenaria para la socializacion de refranes.

El formador debe iniciar la actividad de socializacion dando la palabra a los gru-
pos que deseen referir voluntariamente su relato. La socializacion inicia con la
presentacion del refran elegido y con como consideran que representa su historia.
A medida que los participantes van narrando su experiencia, el formador debe
registrar los elementos esenciales en una matriz como la siguiente, trazada sobre
un tablero o papelografo (Matriz 1). Es posible que emerjan elementos que no
estan incluidos en la matriz sugerida. El formador debera anadir las categorias
que considere convenientes.

Matriz 1.

Principales elementos
3 considerar en el
analisis de los refranes,

@ aplicados a historias
particulares de las
familias participantes

(Atribucion causal) (Recursos y (Expectativas de
percepcwn de futuro)
control)
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Durante el registro el formador debe resaltar aquellas creencias que considere erro-
neas, permitiendo también que los participantes den su opinion a lo largo de todo
el ejercicio. Se sugiere direccionar la discusion hacia la modificacion de los mitos
y temores. El formador puede hacer aclaraciones en la mitad de la discusion, apor-
tando informacion para que las personas vayan entendiendo lo equivocado de sus
creencias. Siempre debe tener en cuenta los principios de la interculturalidad, de la

ENCUENTR

reflexion y de la autonomia.

Hay que cerrar el ejercicio de socializacion preguntando a los participantes lo que
pensaban antes del ejercicio y después del mismo, evitando imponer puntos de vista
o juzgar actitudes. Lo importante es permitir que los participantes reconozcan en
sus vidas como influyen sus propias creencias culturales y personales acerca de la
discapacidad, y también permitir que reconozcan como esto determina sus pensa-
mientos, sus emociones y los comportamientos de la familia. Finalmente, se puede
resaltar como todo esto puede impactar de manera positiva y negativa el desarrollo
de los nifos y las nifias.

Planteamiento < Basado en el ¢jercicio realizado durante el encuentro, el formador debe invitar a los

de alternativas | participantes a formular afirmaciones que puedan reemplazar los mitos y temores
que fueron registrados en la matriz. Puede dar algunos ejemplos de casos que se
hayan presentado en el pais, en algan programa de television o telenovela.

Compromiso  Evaluacion

Cada grupo encontrard un espa-  El formador debe invitar a los
cio en su cotidianidad para anali-  participantes a plantear una con-
zar y discutir como las creencias  clusién sobre el encuentro rea-
que les inculcaron sus familias de  lizado y a referir los aportes de
origen influyen sobre una situa-  este para su vida familiar.

cion particular en su vida cotidia-

nay en la forma como perciben Mat@rla IGS

la situacion de discapacidad desu Tablero o papelégrafo

hijo o hija. Asimismo, intentaran

. . - Marcadores de colores
modificar las creencias que mar-

can de forma negativa sus actitu- - Cartulina en octavos
des y rescataran las que lo hacen

. Duracion: dos horas
de manera positiva.

Secretaria Distrital de Integracion Social |5
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({Queé es

discapacidad:
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Objetivos < Facilitar que las familias:

= Comprendan y se apropien del concepto de discapacidad
como un proceso humano que resulta de la relacion entre
las limitaciones de una persona y las barreras que le impo-
ne su ambiente.

= Comprendan que el ambiente fisico, familiar y social
tiene un papel determinante en la situacion de discapa-
cidad que vivencian sus ninos y nifias, pues constituye
una fuente tanto de facilitadores como de barreras para la
inclusion.

= Reconozcan que las personas en situacion de discapaci-
dad no son menos-validas, sino que tienen capacidades
diferentes y pueden aportarle genuinamente a la comuni-
dad que se los permita.

Contenidos < Alo largo de la historia se ha considerado que la discapaci-

dad esta relacionada exclusivamente con las alteraciones que
se dan en el cuerpo o la mente de las personas. Bajo esta
concepcion individualizada, la sociedad ha delegado el ma-
nejo de las discapacidades a las personas que las viven y a sus
familias. Sin embargo, la tendencia actual es reconocer que
las alteraciones fisicas, cognitivas, mentales y sensoriales solo
se convierten en discapacidades cuando entran en contacto
con las barreras —fisicas o sociales- presentes en el ambiente
que impiden el desempefio y la participacion de las personas
en las actividades propias de su cultura, género, edad y gru-
po social. Por ejemplo, una persona puede tener una limi-
tacion para mover las piernas, pero si tiene a su disposicion
una silla de ruedas puede moverse por aquellos sitios en que
haya rampas. Sin la silla de ruedas, quedaria inmévil, aislada
en su casa, y se abstendria de salir a la tienda, al parque o a la
iglesia; con la silla de ruedas podria compartir esos espacios
y no se excluiria de la vida social. Obviamente, esta inclusion
es posible si la puerta de la iglesia, el parque y la tienda son
accesibles. Asi, la limitacion en la movilidad se supera con un
apoyo -en este caso es la silla de ruedas, que se puede apro-
vechar si hay rampas construidas pensando en la existencia
de esta poblacion. Pero, la sociedad puede generar apoyos o
barreras. En el caso de los nifos y las nifias, la familia debe
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asegurarse de facilitar estos apoyos, eliminando las barreras que dependan de ella y pro-
moviendo la supresion de aquellas otras presentes en el entorno y en la cultura.

=
iy . . Ll
Para poder entender esta relacion de doble via es necesario conocer los dos elementos >
que la constituyen; es decir, la persona, sus capacidades, sus deficiencias corporales y las J
limitaciones en sus actividades, por una parte, y el entorno en que habita la persona y Z

bl

sus barreras, por otra.
La persona

Sin entrar en detalles profundos, en la Tabla 1 se presenta un breve listado de deficien-
cias y alteraciones corporales frecuentes entre los nifos y las nifas, las cuales son mati-
zadas desde la perspectiva de las capacidades diferentes; es decir, no solo teniendo en
cuenta lo que los nifios y las nifias con una determinada condicion de salud no pueden
hacer, sino también rescatando lo que si pueden hacer y el aporte que pueden ofrecerle
a la sociedad en su conjunto (ESC, 2009). Es necesario pasar de resaltar “el déficit” en
el cuerpo a resaltar “la capacidades” de la persona (Moreno, 2009).

Tabla 1.

Correspondencia entre
los tipos de discapacidad y
las capacidades diferentes
en los nifios y las nifas

lengua de senas

Nifios y nifias con capacidades diferentes
para ver

Limitacion visual

Nifios y nifias con capacidades diferentes

Sordo-ceguera ;
para ver y oir

Ninos y nifias con capacidades diferentes

Dificultades de comunicacion 0
para comunicarse

Nifos y nifias con capacidades diferentes

Autismo y sindrome de Asperger ;
Y Pere para relacionarse con el mundo

Multidéficit

vy "% %

Nifios y nifias con miltiples capacidades diferentes

Fuente: Moreno (2009)
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El ambiente

El ambiente no solo refiere a los espacios donde pasamos nuestra vida cotidiana, como
la familia, la escuela, el trabajo o el barrio. Tampoco alude exclusivamente a las carac-
teristicas fisicas de los lugares en los que estamos en un momento dado. En realidad,
al hablar del ambiente estamos incluyendo lo fisico, lo social y lo actitudinal de las si-
tuaciones mas cercanas; aunque también estamos incluyendo aquellos ambientes -sean
de naturaleza material o social- que se extienden mas alla de las situaciones en las que
estamos presentes y que de una u otra forma nos afectan. Es decir, también estamos
hablando de entornos mas amplios, como las relaciones entre las instituciones de salud y
las instituciones educativas; las entidades distritales donde se disefian e implementan los
programas de bienestar para los ninos y las nifias; la estructura politica del pais, donde
se debate y adopta la normatividad; y las creencias y costumbres culturales presentes en
nuestra sociedad, entre otros.

En tal sentido, las barreras presentes en el ambiente no solo son fisicas, como las escale-
ras para una persona que se moviliza en silla de ruedas o lo visual para una persona con
una capacidad diferente para ver. También existen barreras de actitud, como los pre-
juicios o la resistencia de personas e instituciones a los procesos de inclusion en el aula
regular de niflos y nifias con capacidades diferentes. La falta de cobertura y de calidad en
los programas de atencion a la poblacion infantil y la pobre aplicacion de la legislacion
existente para la garantia de los derechos de los nifios y las ninas en situacion de discapa-
® cidad y sus familias constituyen otra barrera. La existencia de estas barreras genera que
“gran parte de las ninas, nifios y jovenes colombianos en situacion de discapacidad estén
privados de los medios de sostén indispensables para el ejercicio de las funciones fun-
damentales necesarias para una vida realmente humana. Estan menos alimentados que
sus pares, tienen menor acceso a la salud, son mas vulnerables a la violencia fisica y a los
abusos sexuales. Es mucho menos probable que sean escolarizados, y es todavia menos
probable que puedan tener una instruccion técnica o profesional. No logran acceder
a espacios de cultura y recreacion y mucho menos de ocio y tiempo libre. Son objeto,
junto a sus familias, de la discriminacion social, lo cual les impide, muy a menudo, la
posibilidad de recurrir eficazmente a la ley. Todo este contexto les impide participar
genuinamente en la vida comunitaria y, junto a sus familias, encuentran negativamente
afectados sus proyectos de vida.” (Moreno, 2009)

Sin embargo, la buena noticia es que, bajo esta misma logica, el ambiente también pue-
de ser capacitante; es decir, puede aportarle a los nifios y las nifas en situacion de disca-
pacidad y a sus familias elementos que faciliten su transito por la vida y les posibiliten un
desarrollo pleno e integral de sus capacidades. El ambiente es capacitante para un niflo
o nina en situacion de discapacidad, por ejemplo, si su familia es amorosa con él o ellay
reconoce sus capacidades tanto como sus limitaciones; si el parque de su barrio es agra-
dable y seguro para permitirle jugar libremente y sin riesgos; si es incluido en el jardin

infantil junto a otros nifios con y sin discapacidad; si es beneficiario de programas inclu-
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sivos de salud, educacion, recreacion y bienestar; si sus padres tienen un trabajo digno
que les permita solventar los gastos extras que generan sus necesidades particulares; o
si las autoridades competentes toman las medidas necesarias para aplicar las normas que
velan por la garantia de los derechos de los ninos y las nifias con y sin discapacidad.

Es importante senalar que la relacion entre las personas y el ambiente es dinamica y
de doble via; es decir, que si bien el ambiente influye sobre nuestra vida, también las
personas tenemos la capacidad de influir sobre nuestro ambiente y cuanto mas cerca
lo tengamos mayor sera esa influencia. Las personas no somos objetos atrapados en la
corriente de la historia y la estructura social, sino agentes activos en nuestra relacion

con los fendbmenos sociales, econdomicos y politicos de nuestro tiempo (Brofenbrenner,
2002).

Actividades <« ! Puesta en comtn del desarrollo de compromisos.

‘ ‘ MODULO CRECIENDO JUNTOS FINAL.indd 19

Antes de iniciar las actividades propuestas para este encuentro el formador debe abrir
un espacio para que los participantes comenten su vivencia al poner en practica los
compromisos adquiridos en la sesion anterior.

Después de este momento de socializacion se debe tratar el tema del encuentro:
el concepto de discapacidad. El encuentro estard dividido en dos partes y tendra
como material principal “El patito feo”, cuento infantil escrito por Hans Christian
Andersen, cuya tematica central es el manejo social que se da a las diferencias de un
individuo particular. El uso de esta historia permitira el analisis de la relacion que se
establece entre los individuos con capacidades diferentes y su entorno.

2. Lectura del cuento en plenaria.

Se inicia la primera parte del encuentro con la lectura de una version breve del cuento,
como la que se presenta al final de este texto. Si se cuenta con los equipos necesarios,
en lugar de realizar la lectura se puede presentar el video Uply Duckling, que esta dis-
ponible en http: //www.youtube.com /watch?v=510zBPqkpoE y tiene una dura-
cion no mayor de diez minutos. También es posible usar formatos alternativos, como
una grabacion en audio -de manera que los participantes puedan escuchar el cuento-,
un friso con las distintas escenas de la historia o una presentacion de power point
proyectada con el apoyo de un videobeam. El formato dependera de las condiciones
logisticas del proceso.

Al finalizar la presentacion del cuento se indaga en las familias participantes sus im-
presiones generales respecto del cuento y se abre la discusion formulando preguntas
como las siguientes:

= ;Cudles caracteristicas del patito hacian que no fuera aceptado por la comunidad del
pantano?

ENCUENTR
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Figura 1.

Esquema representativo

de los distintos niveles

de contexto que se pueden
dilucidar en el cuento

20 Fundacion Saldarriaga Concha
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= ;Qué barreras encontro el patito en el pantano, en su familia y en su comunidad para

poder ser aceptado e incluido?

A medida que vaya dandose la discusion, el formador debe registrar las apreciaciones
de los participantes en un esquema como el que se presenta en la Figura 1. Si alguno
de los niveles del esquema fuera dificil de complementar, al no ser abordado de for-
ma explicita en el cuento, el formador debe motivar a los participantes a completar
el ejercicio con aspectos surgidos de su experiencia en relacion con esos niveles. Para
ilustrar esta parte de la actividad debe utilizar algunos de los ejemplos propuestos en
la seccion “Contenidos” de este encuentro.

Cultura
Politica

[nstituciones

Comunidad

Familia

El formador debe cerrar la discusion con una breve explicacion sobre como se rela-
cionan las caracteristicas del patito con las caracteristicas de su entorno en los dife-
rentes niveles (familia, comunidad, instituciones, politicas, cultura), extrapolando la
explicacion a la situacion que viven los nifios y nifias con discapacidad.

3. Trabajo en grupos pequenos.

En la segunda parte de la sesion el formador debe pedir a los participantes que se
retinan por grupos, para crear ¢ interpretar, mediante un juego de rol, una version
alternativa del cuento que refleje como el ambiente en que vive el patito le permitirfa
incluirse y desarrollarse adecuadamente, reconociendo y valorando sus diferencias.

Si el formador observa que la actitud del grupo dificulta el desarrollo del juego de
roles, debe solicitar a los grupos que preparen la nueva version del cuento para ser
narrada. Si deciden hacerlo de esta forma, debe entregarles lapiz y papel para que
puedan apoyar la realizacion de la actividad.
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A medida que se vayan interpretando los juegos de rol o presentando las nuevas

versiones del cuento, el formador debe registrar en el esquema (Figura 1), con un

marcador de otro color, los factores capacitantes que se hagan evidentes en las repre-

sentaciones.

Planteamiento < Sc cierra laactividad haciendo evidentes los datos registrados a partir de los juegos de rol

de alternativas

Compromiso

Con el propésito de resaltar el
rol de la familia y del propio nifo
como agentes activos en su rela-
cién con el entorno, el formador
debe motivar a los participantes a
que, mediante la observacién de
su cotidianidad, identifiquen las
barreras existentes en su ambien-
te fisico, familiar y social que pue-
dan estar obstaculizando el desa-
rrollo de su nifio o nifa en situa-
cién de discapacidad. Asimismo,
debe proponerles la busqueda
de alternativas que les permitan
modificarlas. También debe mo-
tivarlos a identificar los facilitado-
res presentes, enfatizando en los
factores que dependen de las mis-
mas familias.
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y llevando a los participantes a poner de manifiesto el potencial que cada ambiente tiene

para facilitar el desarrollo de los nifios y ninas en situacion de discapacidad. El formador

debe sugerir el uso de ejemplos de la vida cotidiana.

Evaluacion

El formador debe pedir a los par-
ticipantes que expresen qué en-
tienden por discapacidad y si esa
comprensién se modificé a partir
del ejercicio realizado en el en-
cuentro.

Materiales

- Friso de las escenas del patito
feo, para acompafar la narra-
cién, o

- Equipos para la reproduccion
de video o

- Reproductor de DVD o de au-
dio, para el cuento, o

- Videobeam, si desea usar pre-
sentacion en power point

Tablero o papelégrafo

Marcadores de colores

- Hojas de papel

Lapices o esferos

Duracion: dos horas

Secretaria Distrital de Integracion Social 2'
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El patito feo

En una granja algo alejada del pueblo habia una hermosa pata incubando cinco huevos, de los que espera-
ba nacieran otros tantos patitos. Cuando pasaban por alli, las vecinas del corral saludaban alegres a la pata
que iba a ser mama y la felicitaban:

- Te deseamos que tus hijos sean muy bonitos y naden muy bien.

- Gracias, vecinas —respondia ella. Estoy segura de que seri asi.

Y la pata estaba convencida de que sus esperanzas no quedarian defraudadas.

Pero, cuando llegb el momento, solo cuatro de los patitos rompieron el cascarén y se acercaron a Mama-
Pata diciendo “cuac, cuac, cuac”. El quinto patito seguia encerrado, sin dar sefiales de que iba a salir de alli. Y
Mama-Pata empez06 a preocuparse.

Al fin se rompi6 el quinto cascarén y un patito asomo su cabeza, pero era tan feo que caus6 gran desilusion.
Mama-Pata miraba a su quinto hijo como si fuera un extrano y murmuraba:

- Es tam feo que no pavece hijo mio, pero debo aceptario, pava presentarlo como a sus hermanos con nuestros vecinos.
Y asi lo hizo Mama-Pata, llevindose con ello un gran disgusto, pues todos sus vecinos y amigos empezaron
a burlarse del quinto patito. También sus hermanos se dieron cuenta de su fealdad y de que no era tan agil
como cllos en el agua. Nadaba con torpeza y apenas sabia caminar.

El patito se acerco al conejo y le pidi6 que lo ayudara, pero este lo rechazé diciendo:

- Vete de aqui, pato feo.

Entristecido al verse despreciado por todos, el patito se marché de la granja; pero al cruzar el rio se topo con
una familia de marranos que al verlo se echaron a reir diciendo:

- Vete mas lejos, pato feo.

Cada vez mas triste, el Patito Feo sigui6 alejandose de su granja y llegd a otra con la intencién de pedir
cobijo; pero el gallo del corral, al verlo tan feo, la emprendi6 a picotazos con él:

- [Aqui no queremos esperpentos como tir! [Largate abova mismo!

Y como no tenia mas remedio, el Patito Feo volvi6 a salir al camino y sigui6 alejandose sin saber a donde
ir. El pobre Patito camin6é mucho, hasta cansarse. Ya no quiso acercarse a ninguna granja ni a ningn co-
rral, porque tenia comprobado que en todas partes lo recibian con cajas destempladas y que, o lo insulta-
ban llamindolo “feo” o lo echaban a picotazos o a mordiscos.

Y la noche cay6 sobre el bosque sin que el Patito Feo hubiera encontrado un lugar donde cobijarse. Se
acurruco entre las raices de un grueso arbol y alli se qued6é dormido luego de cansarse de tanto llorar.
Cuando desperto, el Patito Feo vio que estaba junto a un lago donde nadaban majestuosos varios cisnes.
El Patito Feo les miraba admirado.

- [Oué bellos son! —exclamé. [ No hay pato que pueda compararse con ellos!

Y, mientras seguia mirindolos embelesado, uno de los cisnes se acercé a €l y, mirandolo atento, le dijo con
VOZ grave:

- ;Oné haces ahi tan solo? ; Por qué no nadas con tus hermanos?

- s Mis hermanos?! —se sorprendio €l. Pero si yo soy un Patito Feo.

- Nada de eso —le dijo el hermoso cisne. Tu eres un cisne y sevis tan bello como cunlquiera de nosotros.

Y, habiéndolo convencido, el que habia sido Patito Feo se uni6 a sus hermanos cisnes, a los que no tardé
en igualar en hermosura y majestad.

FIN
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Favorecer que las familias:

= Identifiquen las expectativas previas al nacimiento de su
hijo o hija y los sentimientos que acompanaron el haber
tenido un nifio o nina en situacion de discapacidad.

= Asuman lo legitimo de esos sentimientos y la funcion que
pueden cumplir como parte del proceso de aceptacion y
manejo de la discapacidad.

= Exploren otras formas de aceptacion de las diferencias
humanas y las posibilidades de generar otros vinculos
afectivos positivos.

La llegada al mundo de un nuevo bebé causa grandes emo-
ciones en todos los miembros de la familia. Aunque es ne-
cesario decir que la historia de este pequeno o pequeia no
comenzo a tejerse en el momento de su nacimiento o en el
momento de su concepcion; las primeras puntadas se dieron
en la historia de papa y mama y en la historia de la familia.

Desde nuestra infancia, hombres y mujeres empezamos a
crear en nuestra mente la imagen de los hijos o hijas que
deseamos tener; soflamos con su carita, con sus primeras
palabras, con sus primeros pasos, con sus talentos, con su
futuro y con sus logros, que también seran nuestros logros
(Chiappello, 2006). Muchos sofiamos con que hereden lo
mejor de nosotros mismos y de la persona que amamos. In-
cluso, hay quienes han decidido sus nombres de antemano.
Pero no solo papa y mama tienen sus esperanzas puestas
sobre el nuevo hijo. También, en mayor o menor medida,
los abuelos, hermanos y tios tienen sus propios suefios al-
rededor del pequeno que estd por llegar a sus vidas. Pues,
recordemos que cada niflo y cada nifia que nace, nace sien-
do el hijo o la hija de alguien, el nieto o la nieta de alguien,
el hermano o la hermana de alguien mas. Es decir, todos
llegamos al mundo con un lugar asignado.

Sin embargo, cuando el pequeno o pequeia que nace no se
ajusta a la imagen del nifio o nifa ideal con que habiamos
sofiado toda la vida, porque trae consigo una alteracion fisi-
ca, sensorial o cognitiva que puede llevarlo a una discapaci-
dad, la familia puede empezar a vivir una serie de emociones
similares a las que vivimos cuando uno de nuestros seres
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CURRICULO PARA LA FORMACION DE FAMILIAS
queridos muere. A este proceso, esperable y cargado de emociones dolorosas, que paso
a paso nos lleva a aceptar lo que hemos perdido, se le llama duelo. En este caso, el duelo
por un sueno que no se hizo realidad.

Antes de empezar a describir cada una de las fases que componen el proceso de due-
lo, es necesario decir que cada familia respondera ante la discapacidad de uno de sus
miembros de forma tinica y esta respuesta estara influida en gran medida por su propia
historia, por los recursos de que dispone e, incluso, por la forma como reciben la no-
ticia del diagnostico (Ferguson, 2001). La respuesta también estara determinada por
su contexto cultural, econdémico, social y politico. Es importante mencionar que las
etapas del proceso de duelo que describiremos no son necesariamente secuenciales ni
las Gnicas posibles; algunas pueden perdurar, otras pueden profundizarse e, incluso, se
puede avanzar o retroceder de una etapa a la otra (Liliane Fonds Colombia, en prensa;
Buscaglia, 1990; Gobierno de Chile, 2002).

El proceso de duelo comienza con la fase de shock o impacto inicial. Durante este pri-
mer momento la familia se siente confundida y llena de dudas, pues el diagnostico es
una situacion que atin no puede comprender y que la obliga a identificar una diferencia
que no es deseada. En esos momentos puede experimentar emociones que van desde
la satistaccion por tener un recién nacido hasta sentir que lo que les esta pasando no es
real, o que estd ocurriendo por culpa suya o por culpa de los profesionales de la salud;
tienen rabia y muchos temores y empiezan a preguntarse “;Por qué a mi?” o “;Por qué a
® nosotros?” Esto se une a una sensacion de inmensa soledad, que produce el rechazo del

apoyo ajeno a la familia e, incluso, del que ella misma puede brindar. También pueden
alejarse del nifio o nifa, desear que se muera o desear la propia muerte.

La segunda etapa del proceso de duelo es /a negacion. Se trata de un momento del
proceso en el que la tension, la angustia, la depresion, la ansiedad y el miedo son tan
abrumadores que hacen que las personas creen una especie de “coraza” que las protege
hasta tanto esos sentimientos sean menos intensos. En esta fase la familia tiene la sensa-
cion de estar viviendo un mal sueno, les cuesta creer que la situacion sea tan seria y, ante
tanta incertidumbre, pueden empezar a visitar toda clase de profesionales en busca de

segundas opiniones, milagros o cualquier tipo de esperanza contraria a la realidad que
estan viviendo.

En un tercer momento se presenta la fase de desajuste emocional y depresion, en la que
empiezan a experimentarse sentimientos de gran tension, tristeza, desolacion, ira, aisla-
miento y nostalgia e, incluso, sintomas fisicos como insomnio, falta de apetito o dolor
de cabeza. En cuanto a la relacion que tiene con el niflo o nina, la familia puede empezar
a sobreprotegerlo o a rechazarlo totalmente. Las actitudes sobreprotectoras pueden ser
el resultado de los sentimientos de culpa que experimenta por haber deseado la muerte
del niflo o nifa en la primera etapa del proceso. Esta es una fase de inestabilidad, en la

que también se presentan sentimientos de frustracion y pesimismo. Pero el estado de-

presivo puede estar senalando el camino hacia la elaboracion del duelo y la consecuente

aceptacion del hijo o hija y la situacion de discapacidad que vive.
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La aceptacion es la cuarta fase. En este momento la familia empieza a ver a su niflo o nina
en situacion de discapacidad como alguien que necesita cuidados y asimismo empieza a
sentir confianza en su capacidad para brindarselos. Aunque la turbulencia emocional va
disminuyendo, la familia todavia pasa por perfodos de ambivalencia: quieren al nifio o
nifa, pero no aceptan sus limitaciones y sufren.

ENCUENTR

La tltima etapa en la elaboracion del duelo es la denominada reorganizacion, que inicia
cuando la familia acepta plenamente al nifio o nifia y su discapacidad y se libera de senti-
mientos de culpa. Empiezan a reorganizarse las tareas y funciones dentro de la familia, que
ahora comienza a incluir al nifio o nina en su vida cotidiana, pues cree en sus capacidades.
Atin pueden estar presentes los sentimientos de ansiedad y estrés ante lo desconocido y
amenazante de la situacion, pero la familia esta dispuesta a pedir ayuda, a trabajar, a comu-
nicar sus sentimientos y a evaluar sus éxitos (Polaino-Lorente & cols., 2000).

Una vez que atraviesa estas etapas, la familia puede seguir viviendo emociones aparen-
temente contradictorias de dolor y alegria. Pero el manejo de la tension entre estos
sentimientos opuestos promueve la esperanza y el optimismo a pesar de las dificultades,
lo cual hace que la familia sienta que tiene control sobre la situacion que vive (Larson,
1998). Tal optimismo hace que no todo en la llegada de un nifo o nifia en situacion de
discapacidad sea visto por la familia como algo negativo; pues para muchos padres la lle-
gada de este hijo ha sido la oportunidad para crecer emocionalmente, para fortalecer su
capacidad de amar e, incluso, para aumentar la union familiar. Otros consideran que sus
® hijos les han ensefiado el valor que puede tener cada logro, por pequeio que parezca.

Actividades < Sialolargo delas sesiones anteriores el formador ha observado que alguno o algunos de
los participantes muestran sefiales como las siguientes, debe buscar espacios individuales
previos o posteriores a la realizacion de este encuentro para permitirles un momento de
expresion mas privado y para recomendarles la bisqueda de apoyo psicologico particu-
larizado:

= Excesivo apego

= Sobreproteccion

= Trato negligente o de abandono hacia el nifio o la nifa

= DPobre o nula participacion en el proceso de rehabilitacion del menor

® Abandono frente a si misma (o)

" Actitud sacrificada

= Sobreexigencia al menor

= Sobreestimulaciones

® Dercepcion irreal de prondstico (baja o alta)

= Actitudes de huida

= Actitud desafiante y agresiva hacia el profesional o equipo de salud

® Altos niveles de ansiedad

® Cuadros de tristeza cronica (Vallejo, 2001)
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1. Puesta en comtn del desarrollo de compromisos.

Antes de iniciar las actividades propuestas para este encuentro el formador debe abrir
un espacio para que los participantes comenten su vivencia al poner en practica los
compromisos adquiridos en la sesion anterior.

2. Nivelacion de expectativas.

A continuacion debe presentar los objetivos del encuentro, facilitando que los parti-
cipantes expresen sus expectativas frente a dichos objetivos. Una forma de nivelar las
expectativas es enfatizar en que se trata de un proceso formativo y no terapéutico.

Las actividades del encuentro estaran divididas en dos partes: la primera, dirigida a la
identificacion y expresion de expectativas frente al nacimiento v, la segunda, pensada
como ejercicio de identificacion y expresion de las emociones emergentes a partir del
nacimiento y/o diagnostico del nifo en situacion de discapacidad.

3. Sensibilizacion.

Se inicia la primera parte del encuentro escuchando o leyendo la letra de una de las

canciones que se presentan a continuacion o de cualquier otra que aborde el tema

de las expectativas que tejen las familias cuando esperan un nuevo hijo. Tras este

ejercicio de sensibilizacion, el formador debe comentar con los participantes como

@ las familias tienen en su mente una imagen del niflo que desean tener mucho tiempo ®
antes de que este nazca.

Mi pequefio tesoro
Presuntos implicados Mi pequefio tesoro Mi pequefio tesoro

se halla escondido quiere ver cosas,
entre el valle y el monte y por él me despliego
que hay en mi ombligo. como una rosa.
Mi pequefio trocito de gloria, Mi pequefio trocito de vida,
es el alba que alumbra es un dngel que viene a mt
una nueva historia. de puntillas.

Que viene un angelito
Jorge Velosa

Mi amigo del alma, mi gran amigo, mi Que viene un angelito, que viene una Comenz6 el desfile de varios nombres,
llaveria, est que no cabe entre los hermosura, que ya le estin buscando el todos opinan, se escuchan propuestas al
chiros de la emocién, pues su muijercita nombre 3 a criatura. menudeo y al por mayor, menos mal

-me digo- que el angelito ni se imagina,
ay, toda la gente que ha dirculado a su alrededor.

le ha confirmado que de aquel dia, ya
viene en camino el angelito que le encargé.
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4. Reunion por grupos.

Posteriormente, el formador debe invitar a los participantes a reunirse en grupos que,
de ser posible, incluyan miembros de la misma familia. El objetivo es crear un collage
con recortes de revista, en el que puedan expresar aquello con lo que sonaban antes
de que naciera su niflo o nifia en situacion de discapacidad. EI formador debe sugerir-

ENCUENTR

les que incluyan en el collage los suefios y expectativas de los padres, de los hermanos,
de los abuelos y de otros miembros de la familia.

Plenaria<l Al finalizar el ejercicio cada grupo comparte con los demds su collage y explica los
sueflos que tuvieron antes de la llegada de sus hijos o hijas.

Para comenzar la segunda parte el formador debe expresar a los participantes como
la llegada o el diagnostico de un nifio o nifia en situacion de discapacidad modifica
de forma importante las expectativas que tenia la familia alrededor de su nacimiento.
Acto seguido, debe pedirles que de manera individual observen el collage que crea-
ron y reflexionen sobre las siguientes preguntas:

= ;Como se modificaron sus expectativas tras el nacimiento y/o diagnostico de su nifio
o nifa en situacion de discapacidad?

= ;Qué sintieron, qué pensaron y qué hicieron al conocer la noticia?

(O] El formador debe abrir un espacio para los participantes que quieran compartir sus
reflexiones. LA PARTICIPACION EN ESTA ACTIVIDAD ES TOTALMENTE
VOLUNTARIA. El formador debe considerar que la actividad puede generar reac-
ciones emocionales intensas entre los participantes. Para el manejo de estas situacio-
nes se sugiere legitimar la expresion emocional de los participantes, haciendo énfasis
en que son sentimientos completamente justificados, que su estado hace parte de
un proceso esperable y que, incluso, las mismas emociones son experimentadas por
muchos de los asistentes a la sesion. Asi, el formador debe buscar que los asistentes
sean una fuente de soporte mutuo, pues tienen caracteristicas en coman. Se sugiere
tener en cuenta la guia “Recomendaciones especiales para el manejo de situaciones
de impacto emocional durante los encuentros”, incluida al final de este modulo.

Después de este primer momento de expresion la discusion debe continuar con las
siguientes preguntas del formador:

W, W \\M,M Y, . SZ7 ‘.' o) iy w,
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= ;Como se han ido transformando esos sentimientos, pensamientos y comportamientos?

= ;Qué aspectos positivos han resultado para su familia como efecto de esta situacion
de vida?

El formador puede cerrar la discusion haciendo un recorrido a lo largo del proceso de
duelo, explicitando sus fases e ilustrando cada una de ellas con ejemplos tomados de
lo expresado por los propios participantes. Debe enfatizar en el papel que el proceso
de duelo cumple para facilitar la aceptacion y manejo de la discapacidad de sus hijos.
Ademas, debe resaltar que la respuesta de cada familia es Gnica y que todas tienen
un gran potencial para sobreponerse, recuperarse ¢, incluso, crecer y prosperar como
efecto de la adversidad que han vivido.

Planteamiento < E! formador debe solicitar a los participantes algunas ideas que les ayuden a avanzar en

de alternativas

Compromiso

El formador debe sugerir a cada
participante que busque un es-
pacio en su cotidianidad para
que otros miembros de la familia
puedan expresar sus expectati-
vas modificadas, sus sentimientos
dolorosos y la elaboracion de su
propio proceso de duelo alrede-
dor de la discapacidad de su nifio
o nifa. Es importante hacer én-
fasis en el gran valor que tiene la
expresion emocional como facili-
tador de la comunicacion y del for
talecimiento de los vinculos.

Evaluacion

El formador debe preguntar a los
participantes coémo se sienten tras
haber podido expresar sus senti-
mientos y el proceso que han vi-
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el proceso de aceptacion de la discapacidad de sus hijos e hijas, con base en lo trabajado
en la sesion.

vido desde el nacimiento y/o diag-  zar separandose con un grito, un
nostico de su nifo o nifa en situa-  suspiro o un rapido apreton de

cién de discapacidad. También
debe solicitarles que expresen
cémo consideran que el encuentro
puede favorecer los procesos de
aceptacion de la realidad que vi-
vencian y su relacion con el nifio

0 nina.

La sesion debe cerrarse con una
dindmica que incluya un abrazo
grupal. El formador debe pedir a
los participantes que formen un
circulo, ubicandose uno tan cerca
de otro como sea posible, con los
brazos rodeando hombros o cin-
turas. Luego, debe pedirles que
avancen hacia el centro, cerrando
el circulo y amontonandose du-
rante varios segundos, para finali-

despedida. Esta actividad trasmi-
tird a los participantes una agrada-
ble sensacion de apoyo, seguridad
y afecto (Keating, 1999).
Materiales

- Cartulina en octavos

- Revistas

- Tijeras

- Pegante

- Cinta adhesiva

- Marcadores

- Panuelos faciales

Duracion: tres horas
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Favorecer que las familias logren:

= Identificar sus esperanzas de futuro frente al desarrollo
de sus hijos ¢ hijas.

= Nivelar sus expectativas tomando en cuenta las capacida-
des y limitaciones con que cuenta su hijo o hija.

® Manifestar la influencia que las expectativas excesivamen-
te altas tienen sobre las emociones, pensamientos, com-
portamientos y relaciones.

= Fomentar y reorientar la esperanza.

Tener esperanza es creer en que alcanzaremos nuestras metas
deseadas a pesar de las dificultades que vivimos (Snyder, 2002).
Por ejemplo, la esperanza de una familia que tiene un bebé cie-
go puede ser que su hijo a los cinco anos vaya a la escuela como
todos los nifios de su edad. Pero, ademas de ser la creencia en
un futuro mejor, la esperanza es el motor que impulsa a las per-
sonas a construir rutas que las lleven hasta sus metas deseadas y
a sentirse en capacidad de seguir dichas rutas, dando los pasos
necesarios para convertir sus suenos en realidad (Walsh, 2005;
Snyder, 2002). Siguiendo con el ejemplo, esta familia empren-
dera acciones como promover la autonomia, la orientacion y
las habilidades sociales en el nifio, entrar en contacto con las
instituciones educativas que incluyen ninos y nifias con capaci-
dades diferentes para ver y empezara por facilitar que asista al
jardin infantil, entre otras acciones que favorezcan la entrada
del nino a la escuela.

En relacion con las familias, podriamos decir que la esperanza
moviliza en gran medida sus estuerzos cotidianos, estuerzos
que descansan sobre el suefio de brindar a sus miembros amor,
proteccion y las condiciones materiales mas adecuadas. Como
fue mencionado anteriormente, la familia teje esperanzas par-
ticulares entorno a cada hijo que llega a su seno y, basada en
esas esperanzas particulares, crea su relacion con €l o ella y rea-
liza sus esfuerzos para materializarlas. Para las familias de los
niflos y nifas en situacion de discapacidad esto es igualmente
valido; sin embargo, la presencia de la discapacidad altera las
esperanzas que la familia tenia respecto de este niflo en parti-
cular (Véase el encuentro “Duelo y discapacidad: el duelo por
un sueno”).
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El gran desafio inicial para estas familias es adaptar sus esperanzas a las nuevas circuns-
tancias que viven y al potencial de su nifo o nifia para hacerlas realidad, de manera que
las esperanzas de la familia no desconozcan sus posibilidades de desarrollo ni excedan
sus capacidades conservadas. Para ilustrar esta situacion, pensemos en la familia de una
nina sorda cuya condicion es irreversible: si la familia no espera ningtin logro en la co-
municacion de la nina, dificilmente se sentird motivada para realizar alguna accion que
busque su mejora, lo cual no solo afectarfa su desarrollo comunicativo; sino también
su inclusion en la vida social y educativa, su concepto de si misma y su relacion con la
familia, entre otras muchas dimensiones. En el extremo contrario, si la familia esperara,
por ejemplo, que la nifia logre recuperar la audicion, centraria sus esfuerzos en alcanzar
una meta claramente inalcanzable, lo cual no solo desestima los logros que la nifia pueda
alcanzar siendo sorda; sino que también, al no reportar resultados positivos, generara
frustracion en todos los miembros de la familia, afectando su confianza en si mismos y
la construccion de nuevas metas (Bandura, 1997).

Walsh (2005) propone que la capacidad de las familias para sobreponerse y crecer a par-
tir de la adversidad se ve mejorada cuando logran vislumbrar opciones posibles que se
ajusten a sus propias condiciones y cuando logran plantearse objetivos optimistas pero
realistas, alcanzables por medio de esfuerzos compartidos y constructivos. Estas tareas
implican imaginacion e iniciativa, para transitar por las rutas creadas en direccion a los
objetivos deseados.

® Victor Frankl (1991), citando a Nietzche, plantea que “quien tiene un por qué para
vivir encontrard casi siempre el como”. Parafraseando al autor, podemos decir que las
familias que tienen esperanzas encontraran la manera de hacerlas realidad y tendran un
proyecto de vida familiar en el cual incorporen los proyectos de vida de cada uno de sus
miembros, incluidos, por supuesto, los nifias y las ninas en situacion de discapacidad.

Activid ades{ (). Formacion a formadores.

Para la aplicacion de todo el modulo, pero especialmente para la aplicacion de este
encuentro, es importante que los formadores y las formadoras conozcan las caracte-
risticas funcionales de cada tipo de discapacidad presente en los nifios y las ninas de
las familias que toman parte del proceso formativo. Para cumplir con este proposito
sugerimos consultar los materiales producidos por la Fundacion Saldarriaga Concha
(videos informativos), incluidos en el Maletin Deteccion Temprana: Un primer paso
hacia I inclusion (ESC, 2008). Dichos maletines pueden ser consultados en la Secre-
taria Distrital de Integracion Social.

1. Puesta en comtn del desarrollo de compromisos.

Antes de iniciar las actividades propuestas para este encuentro el formador debe abrir
un espacio para que los participantes comenten su vivencia al poner en practica los

compromisos adquiridos en la sesion anterior.
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2.

Dinamica “Semillas de esperanza”.

La sesion inicia con una dindmica en la que cada uno de los participantes, sentados
en circulo, recibe una semilla (arvejas, frijoles, maiz, papa, girasol, eucalipto, naranja,
entre otras) diferente a la de los demas participantes. El formador abre la discusion
planteando las siguientes preguntas:

¢Qué tiene en la mano?

¢Qué sensacion le transmite?

¢En qué puede llegar a convertirse?

¢Qué se necesita para que pueda hacerlo?

A través de las respuestas obtenidas se orienta la discusion, de manera que los par-
ticipantes establezcan una analogia entre las semillas y los nifios como simbolos de
esperanza y expectativa de futuro. Se debe resaltar que todas las semillas entregadas
son diferentes y que, sin importar lo pequenas o fragiles que parezcan, todas guar-
dan en su interior la capacidad de convertirse en plantas hermosas, productoras de
frutos distintos; unas seran productoras de madera, otras servirin de refugio para
las aves y algunas simplemente proporcionaran sombra. Las semillas solo necesitan
de un terreno fértil para crecer, sol, agua y un jardinero responsable y amoroso que
las cuide, las proteja y las riegue. Pero hay que tener presente que, por ejemplo, las
semillas de girasol solo tienen la capacidad para producir girasoles. Esperar que las
semillas de girasol produzcan algo diferente a girasoles hara que el jardinero se sienta
triste cuando vea que no brota lo que queria; ademas, esto implica que se desestime
el verdadero valor de los bonitos girasoles que la semillita produjo. Lo mismo ocurre
con los nifios, tengan o no una discapacidad. Los nifios y las ninas con discapacidad
pueden producir al igual que los otros nifos, pero no necesariamente produciran de

igual manera, ni con las mismas caracteristicas, ritmos y resultados.

. Expresion de expectativas.

Sugiriéndole a los participantes que piensen que su papel en la vida de sus hijos es
semejante al papel del jardinero en la vida de sus semillas, el formador debe solici-
tarles que expresen cuales son las expectativas que tienen con relacion al futuro de
sus hijos, cuales serfan los pasos que consideran necesarios para alcanzar el logro de
dichas expectativas y qué recursos precisan para ello. Con el objetivo de facilitar la
organizacion de la dindmica, debe dividir la discusion por épocas de la vida: primera
infancia, infancia, adolescencia y juventud. Asimismo, debe permitir que se incluyan
expectativas relativas a la salud, la educacion, la autonomia y las relaciones sociales,
y debe registrar las respuestas de los participantes en una matriz como la siguiente,

trazada sobre un tablero o papelografo (Matriz 2).
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Matriz 2.

Matriz para el registro
de la expresion de
expectativas

Epocas de la vida

/.

Del nacimiento
al primer afio
Primera infancia
(1-6 afios)

Epoca escolar

(6-12)
(12-18)

(18-25)

Adolescencia

Juventud

Areas de la vida
Social

Educacion Salud Laboral Autonomia

De forma transversal, a lo largo de la discusion el formador debe facilitar que los
participantes comprendan que los planes, expectativas y esfuerzos que se tengan y se
hagan con relacion al presente y el futuro de los nifios y las nifas con discapacidad
hacen parte del proyecto que se tiene para el futuro de la familia.

. Nivelacion de expectativas.

Para cerrar la actividad el formador debe retomar las expectativas expresadas por los
participantes que sean muy altas, bien sea en términos de resultados o bien en tér-
minos de los pasos necesarios para alcanzarlas. El proposito es explorar con ellos los
efectos adversos que puede tener sobre las emociones, los pensamientos, los compor-
tamientos  las relaciones de todos los miembros de la familia mantener este tipo de

expectativas.
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Planteamiento <€ De acuerdo con lo expresado, los participantes deben seleccionar entre sus propias ex-

de alternativas

Compromiso

Con la consigna “Quien tiene un
por qué para vivir casi siempre
encontrara el cémo”, cada parti-
cipante buscard un espacio para
hablar con su familia acerca de
lo que suefan ser, hacer y tener
dentro de un afo, cinco afos y
diez afos, y acerca de lo que serfa
necesario para alcanzarlo. Dichas
esperanzas deberan incluir al nifio
0 nifia en situacién de discapaci-
dad como miembro activo de la
familia. El formador debe asegu-
rarse de que las familias puedan

‘ ‘ MODULO CRECIENDO JUNTOS FINAL.indd 33
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pectativas la que consideren que tiene menor probabilidad de ser alcanzada. Reiterando
la importancia de tener suefos, esperanzas y aspiraciones optimistas y alcanzables, el
formador debe facilitar que los participantes se tomen unos minutos para reflexionar
y replantear la expectativa seleccionada, asi como los pasos necesarios para alcanzarla.
Para finalizar, debe invitar a que algunos de los participantes socialicen el resultado del

ejercicio voluntariamente.

incluir este proyecto de vida en el
marco de la trayectoria familiar.

Evaluacion

El formador debe pedir a los par-
ticipantes que en una frase expre-
sen cual consideran que fue el as-
pecto mas relevante del trabajo
desarrollado durante la sesién y
como consideran que pueden lle-
varlo a la practica en su vida diaria.

Nota: Al finalizar la sesion el formador puede obsequiar a cadn par-
ticipante una pequeiin matera con tievra, pidiéndoles que siembren ln
semilla que los acompaio duwrante la sesion y vecordandoles ln necesidnd
de cuidar la plantita que nazca. El objetivo de este vitual es simbolizar
el proceso que es necesavio sequiv pava alcanzar los sueios, que comienzn
siempre sembrando una esperanza. De no contar con los vecursos necesa-
7i0S para obsequiar materas y tierva, una opcion es iv con el grupo o una
zona verde, parque o jardin, cercano al lugar de aplicacion del encuen-

Materiales

- Semillas de diferentes tipos

- Materas pequenias con tierra
- Agua

- Regadera

- Tablero o papelégrafo

- Marcadores

Duracion: dos horas

tro, y vealizar el vitual en dicho espacio.
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Resolviendo
problemas;
generando
alternativas
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Objetivos < Facilitar que las familias:

= Identifiquen la forma en que sus miembros se comuni-
can, se distribuyen las tareas y utilizan los recursos con los
que cuentan para afrontar situaciones de la vida diaria.

® Fortalezcan las dindmicas que han favorecido el afron-
tamiento exitoso en situaciones pasadas y modifiquen
aquellas dinamicas que no resulten funcionales.

= Reconozcan la importancia de asumir las dificultades que se
asocian con la situacion de discapacidad como retos com-
partidos que competen a todos los miembros de la familia.

Contenidos < Laformasingular como cada familia maneja su cotidianidad

esta determinada por su manera de organizarse, comunicar-
se y andar por la vida. Si miramos por un instante hacia el
interior de nuestra propia familia, descubriremos que en ella
estan presentes relaciones particulares entre los diferentes
miembros y roles especificos para cada uno de ellos. Asi, por
ejemplo, la relacion que mantenemos con nuestra pareja no
es la misma que tenemos con nuestros padres o con nues-
tros hijos y en gran medida esas relaciones estan marcadas
por nuestro rol; es decir, por las actividades y relaciones que
los demas esperan que realicemos y tengamos. Por ejemplo,
en nuestra sociedad se espera que los padres, entre otras
cosas, sean los encargados de cuidar de los hijos, de estable-
cer las normas y rutinas y de proveer los recursos materiales
para la familia; de los hijos se espera el cumplimiento de las
normas establecidas, el apoyo en algunas tareas domésticas y
el adecuado desempenio en la escuela.

Por las caracteristicas de nuestra cultura, la mujer es consi-
derada la responsable tinica del cuidado de la familia, espe-
cialmente de los miembros mas jovenes, los mas viejos y los
mas débiles (Debert, 2004). Por influencia de este marco
cultural, en las familias de los nifios y las nifias en situacion
de discapacidad se tiende a dejar en manos de las madres,
abuelas o hermanas mayores el cuidado directo del nifio
(que puede llegar a ser mas demandante que el cuidado de
un nino sin discapacidad), la satisfaccion de sus necesidades
especiales y el contacto con los servicios sociales y de salud
que requiera. Esta situacion redunda en varias situaciones,
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entre las que cabe mencionar alteraciones en la salud de la cuidadora (o cuidador),
alteraciones emocionales como ansiedad y depresion, cansancio cronico y dedicacion
exclusiva al cuidado del nino o la nina; lo cual implica que poco a poco la cuidadora (o
cuidador) vaya dejando de lado sus propias necesidades, impactando por consiguiente
su propio proyecto de vida y desatendiendo las necesidades de los demas miembros de

ENCUENTR

la familia, como la pareja y los otros hijos.

Esta situacion se convierte en un circulo vicioso en el que el cuidador o cuidadora asume
toda la responsabilidad por el cuidado, sintiéndose cada vez mas sobrecargado, pues
en general no recibe apoyo de otros miembros de la familia. Por su parte, los demas
miembros de la familia pueden percibir que el cuidador puede asumir solo la respon-
sabilidad por el cuidado del nifio o la nina y que apoyos adicionales no son necesarios.
Esta situacion puede generar conflictos intrafamiliares importantes, que se pueden ver
incrementados por una comunicacion pobre en la que ninguno de los miembros expresa
directamente su malestar hacia las actitudes de los otros y hacia la situacion en general,
aun cuando dicho malestar se manifieste con actitudes de distanciamiento e irritabilidad
que van en detrimento del funcionamiento de la familia.

Sin embargo, se ha comprobado que las familias que logran afrontar adecuadamente los
desafios que impone la situacion de discapacidad en uno de sus miembros lo hacen reor-
ganizandose a través de procesos de toma de decisiones compartidas y de flexibilizacion
de roles. En los procesos de flexibilizacion tanto los hombres como las mujeres de la
® familia asumen roles activos en las tareas del cuidado, de acuerdo con las circunstancias
particulares. Pero tal adaptacion no serfa posible sin la fuerza que se logra por interme-
dio del apoyo mutuo, de la colaboracion y del compromiso familiar que se puede dar al
interior de las familias (Cardenas, 2008). A su vez, esto es viable cuando la situacion de
discapacidad es valorada por la familia como un desafio compartido que afecta a todos
y que, como tal, debe ser afrontado por todos (Walsh, 2005). En ese sentido, a quién
acudir, en qué momento, quién se encarga de cuales tareas, cudles practicas implementar
y cudles no, se tornan en objeto de discusion entre los miembros de la familia, dado que
cada decision que se tome tendra repercusiones sobre cada uno de los miembros y no
solo sobre el directamente afectado por la situacion de discapacidad.

De acuerdo con lo planteado por Walsh (2005), la toma de decisiones compartidas
es un proceso que puede darse en varias fases, en las que los miembros de la familia
primero deben reconocer la existencia de un problema y comunicarse sobre €l con los
implicados y con aquellos que pueden aportar recursos potenciales para su resolucion.
Pensar juntos les permite considerar las posibles opciones, recursos ¢ impedimentos y
decidir sobre el plan a seguir. Posteriormente la familia necesitard iniciar la ejecucion
de acciones concretas, el monitoreo de los esfuerzos y la evaluacion de los éxitos. Este
proceso implica la participacion activa de todos los miembros de la familia, quienes
deberfan sentirse en plena libertad de expresar sus emociones y puntos de vista frente a

cada situacion que afecta su convivencia y el bienestar individual y familiar. Asimismo,
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deberfan sentirse libres de aportar ideas creativas que contribuyan a la resolucion de
estas situaciones y de asumir compromisos siendo parte activa de las decisiones tomadas
de forma compartida. Es decir, el proceso de resolucion compartida de problemas impli-
ca tanto ¢l manejo de las situaciones practicas como el de sus efectos emocionales.

Vale la pena destacar que una variable clave para el éxito de este proceso de resolu-
cion compartida de problemas es la expresion emocional empatica, abierta y honesta,
desarrollada en un marco de respeto por las necesidades y sentimientos de los otros;
enfatizado, por supuesto, que el interés por lo que el otro expresa no basta por si solo,
pues debe estar acompaniado de acciones concretas que favorezcan la convivencia y el
bienestar de todos.

Para finalizar, es importante resaltar que todas las familias cuentan con una amplia gama
de recursos que les facilitan el afrontamiento de sus crisis y dificultades sostenidas. Entre
dichos recursos cabe destacar el apoyo social que ofrecen la familia extensa, los vecinos
y los amigos, quienes proporcionan informacion, servicios concretos, compaiia y una
sensacion de seguridad y solidaridad. A esto se suman los servicios y organizaciones
de la comunidad. Un recurso que contribuye muy especialmente en este proceso de
afrontamiento es la historia de la familia y de cada uno de sus miembros en el manejo
de situaciones similares; pues dicha historia pone de manifiesto la capacidad de la familia
para controlar situaciones adversas y le permite extraer aprendizajes tanto de sus aciertos
como de sus errores del pasado, con el deseo de proyectarse hacia el futuro.

Actividades<l |- Puesta en comin del desarrollo de compromisos.

Antes de iniciar las actividades propuestas para este encuentro el formador debe abrir
un espacio para que los participantes comenten su vivencia al poner en practica los
compromisos adquiridos en la sesion anterior.

2. Analisis de situaciones.

El formador debe solicitar a los participantes que se reinan en pequeiios grupos, sin
restricciones de tamano o de género. Una vez conformados los grupos, debe iniciar
la dinamica comunicando las siguientes reglas de juego:

= (Cada grupo sera una familia y, como tal, debera tener roles para cada uno de sus miembros.

® No necesariamente debe ser una familia tipica de padre, madre e hijos; pueden ser
familias de un solo padre o que incluyan miembros de la familia extensa.

® Debera haber minimo un hijo y uno de ellos debera tener algtn tipo de discapacidad.

Cumplidas las tres condiciones, cada “familia” tendra que resolver una de las situacio-
nes presentadas en este texto. El formador debe asignar las situaciones a cada grupo de

forma aleatoria y para la basqueda de una solucion debe sugerir los siguientes pasos:
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® Identificacion del problema que se enfrenta y de las dificultades que esta provocando.
Es importante abordar las implicaciones de la situacion problematica identificada en
el plano practico y en el emocional.

= Discusion creativa, donde se genere una lluvia de ideas con todas las posibles solucio-
nes al problema identificado. Esta discusion debe tomar en consideracion el punto de

ENCUENTR

vista de todos los miembros de la familia, desde el mas joven hasta el mas viejo.

SITUACIONES QUE REQUIEREN SOLUCION

1. Santi, nuestro hijo con discapacidad, tiene una crisis de salud y es necesario llevarlo de
urgencia al hospital. ;Qué hacemos?

2. Moénica, nuestra hija sin discapacidad, ha estado comportandose mal en el jardin y su
profesora esta preocupada. ;Coémo podremos resolverlo?

3. Esperanza la mam4 de Santi empieza a sentirse cansada, irritable y enferma. Debe trabajar,
cuidar a Santi, llevarlo al médico, hacer las tareas de la casa y ocuparse de Moénica, que
también la necesita. ;Como podriamos ayudarla a entirse mejor?

4. Alberto y Esperanza han tenido numerosos disgustos tltimamente, porque Alberto trabaja
mucho y casi siempre estd fuera de la casa y porque Esperanza esta constantemente de mal
humor y se queja de que nadie la ayuda. ;Qué podriamos cambiar para resolver esta situacion?

. Santi y Moénica saben que deben recoger sus juguetes al terminar de jugar, pero Santi
ultimamente no los recoge. Sin embargo, ninguno de los adultos le exige que lo haga.
¢Habra algo que podamos hacer?

. Mientras Esperanza trabaja, Santi y Moénica se quedan en la casa de la abuelita Marina, la

el

mama de Alberto, que no deja de llorar porque su Santi “naci6 asi” y sigue creyendo que
esto ocurri6 porque la vecina le hizo mal de ojo a Esperanza cuando estaba embarazada.
¢Cémo podemos ayudar a la abuelita Marina a que se sienta mejor?

® Evaluacion de los costos y beneficios que tendria la implementacion de cada una de
las ideas propuestas. En esta fase es importante que la familia identifique los recursos
con los que cuenta para la implementacion y éxito de cada una de las alternativas
propuestas.

® Toma de decisiones compartida, mediante negociacion constante y el establecimien-
to de compromisos por parte de todos los miembros de la familia.

= Ejecucion de acciones concretas que correspondan con los compromisos adquiridos
por todos.

® Evaluacion del proceso vivido y de los resultados obtenidos, en términos de la reso-

lucion de la problematica abordada en sus aspectos practicos y emocionales.
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3. Actividad de socializacion.

Cada “familia” tendra un espacio para socializar, mediante un juego de rol, la decision
que tomo a través del proceso de solucion compartida de problemas que realizaron.

Al finalizar los juegos de rol el formador debe abrir la discusion, para que todo el
grupo de participantes explicite su percepcion respecto de los aspectos positivos y los
aspectos por mejorar de cada “familia”, en cuanto a la forma como se comunicaron y
usaron sus recursos sociales y materiales. Ante los aspectos por mejorar, el formador
debe orientar la discusion para que los participantes narren sus propias experien-
cias ante situaciones similares que hayan afrontado de manera exitosa. Debe resaltar
constantemente la importancia que tiene para el funcionamiento familiar la flexibili-
dad en los roles, la claridad en la comunicacion, la expresion emocional abierta y la
resolucion de problemas compartida. También debe recordar que no hay soluciones
correctas, sino respuestas espontaneas a los distintos factores que intervienen en las
situaciones. Por la misma linea, debe evitar que se juzguen o valoren los roles, enfa-
tizado en las razones que acompanan la toma de decisiones.

Planteamiento <{ A partir de los temas vistos durante la sesion, el formador debe solicitar a los participan-

: tes seleccionar una situacion que les esté generando dificultades dentro de sus familias

de alternativas | , d &¢ 15 TamIas,

invitandolos a aplicar el proceso de resolucion de problemas hasta el paso lluvia de ideas.

® Debe tener en cuenta que el proceso debe ser compartido con toda la familia y no todos
estaran presentes durante la sesion.

Compromiso  Evaluaciéon

Los participantes compartiran
con sus familias el proceso de so-
lucién de problemas aprendido
durante la sesion y lo aplicaran a
la problematica seleccionada du-
rante el planteamiento de alter-
nativas. Es pertinente que este
proceso facilite la participacion
de todos los miembros de la fa-
milia, tome en cuenta sus deseos
y necesidades e impulse el for-
talecimiento de la comunicacién
al interior de la misma y de cada
uno de los miembros.

De manera breve, cada uno de los
participantes expresara si las acti-
vidades desarrolladas le permitie-
ron identificar cémo su familia se
organiza, se comunica y resuelve
sus situaciones problematicas en
la vida cotidiana y si considera que
las estrategias aprendidas pueden
contribuir a mejorar sus relacio-
nes familiares. El formador debe
enfatizar en el hecho de que to-
dos actuamos de acuerdo a nues-
tras propias razones y que debe-
mos aprender a comprender las
razones de los otros y no pedir

que todos actlien segun nuestras
opiniones. Las relaciones familia-
res son un terreno complicado,
lleno de muchas aristas, roces y
conflictos; pero también con in-
mensas posibilidades de brindar
abrigo, soporte, apoyo, compren-
sién y amor.

Materiales

- Impresiones con las situaciones
a ser analizadas

Duracién: dos horas
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Facilitar que las familias:

= Estén informadas acerca de los derechos de los nifos y
las nifias en situacion de discapacidad y sus familias, y
conozcan los servicios sociales que el Estado y los entes
privados tienen disponibles para ellos.

= Fortalezcan su capacidad para compartir con otras fami-
lias su experiencia, en contacto con el sistema de pro-
vision de servicios sociales de atencion integral para los
ninos y las nifas en situacion de discapacidad.

= Se empoderen, para que reconozcan sus derechos y de-
beres como ciudadanos y fortalezcan su capacidad para
ejercer y exigir la garantia de sus derechos.

= Generen un ejercicio reflexivo, que les permita conocer
las caracteristicas que deberfan cumplir los servicios que
reciben sus hijos e hijas en situacion de discapacidad para
promover su inclusion social.

Todos los nifios y ninas tienen una serie de derechos que
son propios de su condicion como seres humanos. Este
es un principio reconocido a lo largo y ancho de todo el
mundo y deberia aplicarse independientemente de la raza,
el color, el sexo, el idioma, la religion, la posicion econdomi-
ca, los impedimentos fisicos o cualquier otra condicion del
nino o de su familia (Convencion sobre los Derechos del
Nifo, articulo 2). La Unicef (2008) propone clasificar los
derechos promulgados por la Convencion sobre los Dere-
chos del Nino (ONU, 1989) en cuatro categorias: derechos
relacionados con la vida y la supervivencia, derechos rela-
cionados con el desarrollo pleno y la educacion, derechos
relacionados con la proteccion y derechos relacionados con
la plena participacion. La garantia de los derechos de los
niflos y las ninas toma forma en la prestacion de servicios
sociales de la mas alta calidad, proporcionados de manera
oportuna, eficiente y en condiciones de equidad (Alcaldia
Mayor de Bogota, 2007).

Los ninos y las nifias en situacion de discapacidad, ademas
de tener los mismos derechos de los que gozan todos los
niflos, tienen derecho a disfrutar de unas condiciones que
aseguren su dignidad, que les permitan llegar a bastarse a s
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P Contenidos

Empoderamient
en derechos
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Tabla 2.
Descripcion de las
principales normas
relativas al bienestar
de los nifios y nifias
colombianos

en situacion de
discapacidad
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mismos y que les faciliten la participacion activa en su comunidad (Convencion sobre
los Derechos del Nifo, articulo 23). En este mismo sentido, sus familias tienen derecho
a recibir la proteccion y la asistencia necesarias para poder contribuir al disfrute pleno
sus derechos (Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad) y a su
desarrollo integral.

Para garantizar el cumplimiento de los derechos de los nifios y las nifias en situacion
de discapacidad en nuestro pais se han venido construyendo normas que establecen los
mecanismos que favorecen su desarrollo y su inclusion en la vida social. Entre la gran
cantidad de normas referentes a las personas en situacion de discapacidad con las que
cuenta el pais, en la actualidad se destacan las relacionadas con la prestacion de servicios
de salud, la integracion al servicio publico educativo y la integracion social -todas ellas
encaminadas a la inclusion social. La Tabla 2 presenta un resumen con los nombres y
objetivos de las normas mas conocidas y relevantes para el bienestar de los nifios y las
nifias en primera infancia.

ANO | LEY DECRETO TITULO

1993 | Ley 60 Por la cual se dictan normas organicas sobre la distribuciéon de competencias

1993 | Ley 100 Salud y Seguridad Social

1993 Decreto 2681 Declara el 3 de diciembre dia nacional de las personas con discapacidad

1994 | Ley 115 Ley General de Educacion

1995 Decreto 730 Por el cual se crea el Comité Consultivo Nacional de Discapacidad

1996 Resolucion 4288 | Define el Plan de Atencion Basica en el Sistema General de Seguridad Social
en Salud (SGSSS)

1996 Decreto 2082 Por el cual se reglamenta la atencion educativa para personas con limitaciones
o con capacidades o talentos excepcionales

1996 | Ley 324 Por la cual se crean algunas normas a favor de la poblacion sorda

1996 Decreto 2080 Por el cual se reglamenta la Federacion Paraolimpica Colombiana

1997 | Ley 361 Por la cual se establecen mecanismos de integracion social de las personas con
limitacion y se dictan otras disposiciones

1997 Decreto 2247 Ingreso al nivel preescolar

1997 Decreto 2369 Por el cual se reglamenta parcialmente la Ley 324 de 1996

1997 Decreto 3011 Por el cual se establecen normas para el ofrecimiento de la educacion de
adultos y se dictan otras disposiciones

1997 Decreto 1068 Por el cual se reglamenta el Comité Consultivo Nacional de las Personas con
Limitacion

1997 Acuerdo 72 Establece el Manual de Actividades, Intervenciones y Procedimientos del
Plan Obligatorio de Salud en el Sistema General de Seguridad Social en Salud

1998 Acuerdo 74 Por medio del cual se define el Plan de Beneficios del Régimen Subsidiado

1998 Resolucion 02178 | Por medio de la cual se adoptan modificaciones al carné de las E.P.S.

1998 Resolucion 2390 | Por la cual se determinan los datos minimos, las responsabilidades y los flujos de
la informacion sobre afiliacion en el Sistema General de Seguridad Social en Salud

1998 Acuerdo 117 Establece el obligatorio cumplimiento de las actividades, procedimientos

¢ intervenciones de demanda inducida y la atencion obligatoria de enfermedades
de interés en salud ptiblica
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Fuente: Adapatado de
Moreno (2007)

ANO | LEY DECRETO TITULO

1998 Decreto 672 Relacionado con la Ley 324

1999 Decreto 2405 Reglamenta el articulo 99 de la Ley 508 de 1999

2000 | Ley 582 Sobre deporte asociado de personas con limitaciones fisicas, mentales o
sensoriales. Reforma Ley 181 de 1995
Decreto 1228 de 1995

2000 Decreto 276 Reemplaza el decreto 1068 de 1997

2000 Resolucion 2533 | Por la cual se hacen designaciones para la conformacion del Comité Consultivo
Nacional

2000 Resolucion 3384 | Guias y normas de atencion

2000 Resolucion 412 Establece las actividades, procedimientos ¢ intervenciones de demanda inducida
y obligatorio cumplimiento y se adoptan las normas técnicas y guias de atencion
para el desarrollo de las acciones de proteccion especifica y deteccion temprana y
la atencion de las enfermedades de interés en salud pablica.

2001 Decreto 641 Reglamenta la Ley 582 sobre deporte asociado de personas con limitaciones
fisicas, mentales o sensoriales

2002 Resolucion 1080 | Acceso a la television por parte de la poblacion sorda

2002 | Ley 762 Mediante la cual se aprueba lo dispuesto en la Convencion Interamericana
para la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacion Contra las Personas
con Discapacidad, suscrita en Ciudad de Guatemala el 7 de junio de 1999

2003 Resolucion 2565 | Por la cual se establecen parimetros y criterios para la prestacion del servicio
educativo a la poblacién con necesidades educativas especiales

2003 Decreto 1660 Reglamenta la accesibilidad a los modos de transporte de la poblacién en
general y en especial de las personas discapacitadas

2004 Documento CONPES 80

2004 Acuerdo 72 Del Consejo Nacional de Seguridad Social en Salud, por medio del cual se
define el Plan de Beneficios del Régimen Subsidiado

2005 | Ley 982 Se establecen normas tendientes a la equiparacion de oportunidades para las
personas sordas y sordociegas y se dictan otras disposiciones

2005 Acuerdo 306 Se define el Plan Obligatorio de Salud del Régimen Subsidiado

2005 Decreto 1538 Por el cual se reglamenta parcialmente la Ley 361 de 1997-accesibilidad fisica.

2007 Decreto 470 Por el cual se adopta la Politica Pablica de Discapacidad para el Distrito Capital

2009 | Ley 1346 Por medio de la cual se aprueba la Convencion sobre los Derechos de las

Personas con Discapacidad, adoptada por la Asamblea General de las Naciones
Unidas el 13 de diciembre de 2006
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Desafortunadamente, la implementacion de esta normatividad atn no es completa; lo
que genera que no todos los nifios y las nifas en situacion de discapacidad tengan ac-
ceso a la prestacion adecuada de los servicios que necesitan para fomentar su desarrollo
integral. Teniendo en cuenta que los ciudadanos y las ciudadanas somos parte activa
de la sociedad, tenemos el derecho y el deber de estar informados sobre los servicios
sociales disponibles para garantizar nuestros derechos y los derechos de nuestras fami-
lias, estando asi en capacidad de exigir a las entidades competentes su cumplimiento
(Fundacion Saldarriaga Concha, 2008). Por otra parte, si conocemos las politicas y
normativas relacionadas con la atencion a la poblacion infantil y juvenil en situacion de
discapacidad, nuestros nifios, nifas y jovenes podran incluirse mas tempranamente (More-
no, 2007;2009).
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CURRICULO PARA LA FORMACION DE FAMILIAS
En tal sentido, la Constitucion Politica de Colombia (1991) establece que toda perso-
na tiene derecho a reclamar en todo momento y lugar la proteccion inmediata de sus
derechos fundamentales, cuando estos resulten vulnerados o amenazados por accion u
omision de cualquier autoridad pablica o privada (articulos 23 y 86). Esta reclamacion
puede darse mediante mecanismos como el derecho de peticion y la accion de tutela. Sin
embargo, también existen mecanismos de participacion que le permiten a los ciudada-
nos ser parte activa en la basqueda de soluciones a sus necesidades mediante la expresion
de sus intereses, expectativas y demandas en el marco de acciones que buscan cambios
politicos o sociales que beneficien a la poblacion (Liliane Fonds Colombia & Fundacion
Saldarriaga Concha, 2009).

Actividades | Puesta en comin del desarrollo de compromisos.

Antes de iniciar las actividades propuestas para este encuentro el formador debe abrir
un espacio para que los participantes comenten su vivencia al poner en practica los
compromisos adquiridos en la sesion anterior.

Dada la extension y complejidad del tema abordado en este encuentro, se sugiere
realizar las actividades en dos sesiones.

2. Primera sesion.
2.1 Discusion grupal.

La sesion inicia con una discusion grupal alrededor de las siguientes preguntas:

® ;Para ustedes cudles son los derechos de los ninos y las nifias?

® ;Cudles son los derechos de los ninos y las nifias en situacion de discapacidad y sus
familias?

El formador nutre la discusion con aportes hechos desde la Convencion sobre los De-
rechos del Nino, la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
el Codigo de Infancia y Adolescencia y la Politica por la Calidad de Vida de Nifos,
Ninas y Adolescentes de Bogota. Serfa conveniente que estos documentos fueran
compartidos con los participantes, para que vean la naturaleza ptblica de tales poli-
ticas. Las respuestas de los participantes seran registradas en la Matriz 3, en donde se
agruparan los derechos segtin lo establecido en la Convencion sobre los Derechos del
Nifo. Esta parte de la actividad se cierra con una sintesis del ejercicio desarrollado y
sus resultados.

Matriz 3.

Matriz para el
registro de los
grupos de derechos

establecidos por la 0
Commis o1 conla \{lda y'Ia el desarrollo Pleno con Iz} con .Iz! plepa
Derechos del Nifio supervivencia y la educacién proteccion participacion
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Empodeta
miento en
derechos
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2.2. Actividad por grupos pequenos.

Senalando que la garantia de los derechos de los ninos y las ninas se materializa en
servicios sociales, los participantes se reuniran por grupos para desarrollar la siguiente
actividad.

Cada grupo elegira una categoria de derechos y realizara un listado con los servicios
sociales que permitan su garantia y con las entidades que los proveen. En el desarrollo
de esta tarea compartiran sus experiencias en relacion con el acceso y la permanencia
en dichos servicios, los beneficios que han obtenido los nifios y sus familias y las
barreras con las que se han encontrado para la inclusion en los mismos. Igualmente,
compartiran sus dudas e inquietudes alrededor del tema.

Se sugiere que el formador invite a esta sesion a funcionarios de entidades como la
SDIS, 1a SDS, la SED y el ICBF y sus respectivos referentes u operadores locales. A
medida que los grupos vayan socializando el resultado de su ejercicio, estos invitados
pueden ayudar a clarificar las inquietudes de los participantes y pueden ampliar sus
conocimientos alrededor de la oferta de servicios de atencion a los nifios y nifas en
situacion de discapacidad y sus familias, al igual que la forma de acceder a ellos. Esta
provision de informacion podria complementarse con la entrega de materiales infor-
mativos (como folletos y afiches) que muestren la oferta institucional. En el portal de
la Fundacion Saldarriaga Concha se encuentran documentos que pueden apoyar el
ejercicio del formador en esta actividad.

Tras la socializacion de todos los grupos, el formador elegira, con la ayuda de los
participantes, una situacion narrada por ellos en la que claramente se evidencie la
vulneracion de un derecho. Partiendo de esta experiencia, debe ilustrar paso a paso
la manera de interponer recursos como el derecho de peticion o la accion de tutela
(para una guia practica y sencilla, véase ICBE, 2008).

. Segunda sesion.

El objetivo de esta sesion es responder a la pregunta “;Qué significa hacer ejercicio de
nuestros derechos, desde las necesidades de la poblacion en situacion de discapacidad
y desde la Convencion Internacional de los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad?” Para hacer esta reflexion se retomara el trabajo de Turnbull y Stowe (2001,
adaptado por Moreno, 2007) sobre una serie de conceptos nucleares que ayudan a
avanzar en la garantia de nuestros derechos.

La actividad serd desarrollada bajo la modalidad “grupo de discusion”, a través de la
siguiente dinamica. El formador explicara cada uno de los conceptos presentados a
continuacion de forma clara y los ilustrara con ejemplos tomados de la sesion ante-
rior, para luego formular las preguntas propuestas en cada concepto de manera que
se abra la discusion. Puede ayudarse de noticias de los periodicos armadas en frisos o
sencillamente de periodicos locales y nacionales.
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Antidiscriminacion

Refiere a que una persona sin discapacidad debe re-
cibir igual trato que una persona con discapacidad.
Igual tratamiento no siempre conlleva igualdad de
oportunidades. En este sentido puede darse la discri-
minacion positiva, que se puede ver de tres formas:

= Cuando a la persona la tratan igual, es decir, le
dan lo mismo, por ejemplo.

® Cuando le dan tratamiento igualitario, pero le
hacen unas acomodaciones razonables para que
pueda acceder a ese servicio.

® Cuando a la persona ciega se le da baston, pero a
la persona sorda se le subsidia el implante coclear,
por ejemplo. Es decir, se le da lo que necesita, aun
cuando eso signifique darle cosas distintas, lo que
no lo pone en desigualdad, sino que le permite in-
cluirse. Todo esto se hace con el fin de tener opor-
tunidades para la participacion total.

b :Qué opinan?

b (Conocen algin caso donde se haya aplicado
DISCRIMINACION POSITIVA?

b :En qué consisti6?

Servicios individualizados y apropiados

Refiere a que los servicios individualizados que se les
brindan a los nifios y nifias en situacion de discapa-
cidad sean:

= Reales.

= Efectivos y eficaces, es decir, que sean suministra-
dos por quienes deben hacerlos.

= Significativos, es decir, que sean valiosos para el
beneficiario.

= Basados en las capacidades, necesidades y prefe-
rencias de las personas.

= Afines a las necesidades de cada individuo y su familia.

Por otra parte, que sean apropiados, es decir, que:
= Cumplan los estindares de calidad de las profesiones.

= Se suministren los servicios en todas las edades, respe-
tando el continuum del ciclo de vida.

= Se incorporen los medios menos drasticos de in-
tervencion, tratamiento, habilitacion, rehabilita-
cion y mitigacion.

b :Como han observado esto en nuestra ciudad?

b :Qué pueden opinar al respecto?

b (Tienen ¢jemplos que ilustren sus opiniones?

Clasificacion

Refiere a los procesos o modos y los estandares o cri-
terios por los cuales un nino o nifa califica -se vuelve
elegible- para beneficiarse de ciertas leyes o derechos.
El tener un diagndstico no debe constituirse en un
estigma; es decir, José Luis no debe dejar de ser nifo
para ser “el mudito” o “el bobito”, pues tales térmi-
nos lo descalifican y le impiden incluirse. Por tanto,
esto debe reemplazarse por una denominacién mas
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respetuosa, como “José Luis, quien tiene dificultades
para hablar...”

Siempre debe pensarse en la dignidad de la persona,
mas alla del diagnéstico, rotulo o nombre de la en-
fermedad; en tanto esto solo interesa en el ambito
de la salud, pero no debe afectar negativamente la
interaccion cotidiana.

b :Como han observado esta situacion?
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Servicios basados en capacidades

Los servicios deben centrarse en los potenciales y ca-
pacidades de los nifios y las ninas y de las familias,
ast como en los recursos con que se cuenta desde lo
social, lo comunitario, lo familiar y lo personal.

b :Los servicios sociales, de salud, educacion y otros
que se brindan en Bogota, estin basados en las
capacidades de los nifios, ninas y jovenes? ;Qué
opinan?

Empoderamiento y participacion frente a la toma de decisiones

En este concepto se reclama la responsabilidad com-
partida entre el profesional proveedor de servicios y
el beneficiario de esos servicios, en la toma de deci-
siones. Deben, conjuntamente, decidir de acuerdo a
la experiencia de cada uno las preferencias y los roles
y qué servicios y apoyos seran efectivos para el logro
de los resultados acordados. Este aspecto cobra mis
importancia en el caso de los nifios y nifias en situa-
cién de discapacidad, donde la familia y los cuida-

dores deben tomar decisiones informadas para lograr
los mejores avances.

b (Hasta qué punto los servicios (salud, educacion,
integracion social, cultura, recreacion, transporte)
que se brindan a los nifos, nifias y jovenes asumen
este concepto en la planeacion, el desarrollo, la
¢jecucion, la implementacion y la evaluacion de
los mismos?

Coordinacion y colaboracion de servicios

Se definen como las actividades que permiten que se
atiendan personas y familias para que logren ser titu-
lares de sus derechos, es decir, sujetos de derechos. Es
hacer efectivos los servicios individualizados y apro-
piados a través de los sectores. Aqui se busca alcanzar
un sistema total, que responda holisticamente a las
necesidades individuales de los niflos, nifias y jovenes,
independientemente de quien lo preste. También in-
teresa aqui la intersectorialidad y los interniveles que
se deben articular para brindar servicios escolares y

comunitarios, ademas de la necesaria coordinacion
intrasectorial e intersectorial. En este propdsito juega
un rol fundamental el denominado Consejo Local de
Discapacidad, que es el ente territorial responsable de
disenar, orientar y supervisar la implementacion de la
politica frente al colectivo de personas en situacion

de discapacidad.

b :Como han observado este aspecto en nuestra
localidad?

Proteccion del dano

Se entiende aqui que se debe garantizar que el nifio
o la nifa y su familia no experimenten daino como
resultado de ser receptores de alguno de los servi-
cios. Subyacente a este concepto se encuentran los
principios de seguridad y confianza, que se expresan
mediante:

® La proteccion requerida cuando se esta en las ma-
nos de otros, ya sea este otro un ente estatal, local
o privado.
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® La existencia de procedimientos y estindares que
prevengan el dano.

= La creacion de programas para el tratamiento de
las victimas de abuso, negligencia y maltrato.

b Saben si existe tal tipo de consideraciones en los
programas que se dirigen a esta poblacion?

b :Como se podria generar un ambiente mas seguro
para la infancia en situacion de discapacidad?

ENCUENTR
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Libertad

El concepto, aunque muy abstracto y complejo, no
debe quedar por fuera de nuestra reflexion; porque
este principio nuclear vela porque los servicios sean
brindados de la manera menos restrictiva para los

nifos y nifas, buscando el derecho a la libertad, a estar
libre, a no estar encerrado o relegado en un espacio, y
también el derecho a integrarse.

b :Como se percibe este tema en lo que ustedes conocen?

Autonomia

Refiere a si la persona con discapacidad y su fa-
milia pueden ejercer control legal sobre las ac-
ciones profesionales y del Estado que les afecten.
Es poder tomar decisiones acerca de la propia
vida y las que afecten a otros. Refiere también
al estado de gobernarse a si mismo, a tener la
libertad de autodirigirse y a tener independencia
moral. Es la habilidad del individuo para vivir y
actuar bajo su propia responsabilidad o con la
asistencia escogida por ¢l mismo. Cuando nos

referimos a la poblacion infantil, es claro que
esto debe ser discutido con las familias.

b :Como observan la aplicacion de este con-
cepto en la realidad de nuestra poblacion
discapacitada?

b Estan las familias pensando en el logro de
una autonomia progresiva de sus miembros
en situacion de discapacidad o solo en el
mantenimiento de un eterno infante?

Privacidad y confidencialidad

El concepto privacidad refiere a la estera intima en
la cual ni el Estado ni los profesionales ni las entida-
des privadas pueden intervenir sin el consentimien-
to de la familia o del individuo, en este caso, nino,
nifia o joven.

Por otra parte, en virtud del concepto de confiden-
cialidad, las personas con discapacidad y sus familias

reclaman que la informacién que sobre ellos ha sido
creada por los profesionales, los sistemas de servi-
cios o cualquier otra entidad publica o privada no
sea divulgada, publicada o expuesta.

b :Cémo creen que se puede manejar este aspecto
en sus comunidades?

Integracion

Se basa en el concepto de antidiscriminacion e impli-
ca reclamar el ambiente menos restrictivo; es decir,
que el Estado debe ubicar a los nifios, nifas y jovenes
discapacitados en un ambiente que sea lo menos res-
trictivo para dicha persona. Es contraria a la segrega-
ci6n. Incluye un mandato de integrarse en ambientes
tipicos y apropiados, utilizando servicios genéricos o
especializados que sean igualmente apropiados para
apoyar la participacion en estos ambientes naturales.

46 Fundacion Saldarriaga Concha
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La integracion se relaciona también con otros dos
aspectos:

® Eyvitar el confinamiento o institucionalizacion.

® Fomentar la participacion en la vida social y tener
acceso a todas las actividades sociales.

b :Coémo ha venido operando este concepto nuclear en
el contexto comunitario bogotano?
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Refieren a tener la oportunidad de liderar los propios
proyectos de vida, para que produzcan y hagan con-
tribuciones valiosas a si mismos y a la comunidad, ya
sea mediante el involucramiento en trabajo con in-
gresos 0 en otros trabajos no pagos que contribuyan
al bienestar de la comunidad. También pueden ser
entendidas como el valor psicologico de contribuir

Productividad y contribucion

al bienestar de uno, de la familia y de la comunidad
y no solo como productividad econémica. Es impor-
tante anotar que esto se debe considerar y prever des-
de la primera infancia.

b :Qué experiencias de contribucion social por par-
te de personas en situacion de discapacidad han
oido o conocido?

Se reconoce que la familia es la unidad fundamental
de la sociedad y que el niflo con una discapacidad
vive y crece dentro de una familia. Interesa entonces
que el sistema tenga en cuenta a la familia como un
todo y que la incluya en los servicios. Aqui no solo
se vela por el derecho que tienen los niflos, las ninas

Integridad familiar y unidad

y los jovenes a pertenecer a una familia; sino también
por el derecho que tienen a conformar una familia en
su vida futura.

b :Qué opinion tienen sobre este concepto?

En relacion con lo anterior, los servicios dirigidos a
los nifios, nifas y jovenes en situacion de discapaci-
dad deben cubrir la atencion a la familia completa.
Asi, deben responder a las necesidades de la familia
de una persona con discapacidad de una manera indi-
vidualizada y apropiada. Este modulo, desde distintas
estrategias, busca acompaiar tal proceso.

Servicios centrados en la atencion a las familias

b :Estan ustedes de acuerdo con también oftecerles
servicios a las familias? Ejemplifiquen sus opiniones.

b :Cudles servicios han recibido y de qué manera
han involucrado a la familia?

Bogota es una ciudad multicultural; por tanto, las
familias y las culturas tienen diferentes valores, creen-
cias, perspectivas, expectativas, estilos interpersona-
les, lenguaje y actitudes, que son retomados en algu-
nas politicas o que algunos proveedores de servicios
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Sensibilidad ante las diferencias culturales

deben tener en cuenta. Los servicios deben ofrecerse
bajo las consideraciones culturales.

b :De qué manera se aplica este concepto nuclear en
la realidad distrital?

ENCUENTR
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Refiere a si las politicas y los servicios logran los re-
sultados que buscan; es decir, a si los programas que
promueven los disenadores e implementadores de
politicas son rentables para aquellos que son afecta-
dos por sus acciones -en nuestro caso, para los ninos
y nifas en situacion de discapacidad. Aqui se pueden
considerar las demandas, los incentivos fiscales, la
acreditacion, las evaluaciones internas profesionales,
las evaluaciones de consumidores, los procesos legis-

Rentabilidad social

lativos, el manejo financiero, las auditorfas, el manejo
de casos, entre otros. Este concepto involucra a los
individuos, a las familias, a los disenadores de politi-
cas, a los profesionales, al gobierno y al sector priva-
do, donde todos somos corresponsables.

b :Qué politicas han conocido que les parezcan exito-
sas y que hayan resuelto necesidades de la poblacion?
Coméntenlas.

Este concepto se preocupa porque el conjunto de
recursos fisicos, humanos, logisticos, tecnologicos,
técnicos y financieros responda a las expectativas que
generan las leyes. Debemos exigir que se cualifiquen
permanentemente los servicios.

Capacidad instalada del sistema y de los profesionales

b En el caso de la poblacion infantil y juvenil disca-
pacitada, gexisten los profesionales idoneos para
atender los servicios requeridos, con instalaciones
y tecnologia competente?

Este concepto nuclear refiere a como la sociedad,
como un todo, y los individuos, de manera indivi-
dual, previenen o reducen los efectos de las discapa-
cidades. En tal sentido existen programas que tienen
componentes de intervencién temprana y programas
para los que estan en riesgo.

Prevencion y mitigacion

b De qué manera el pais ha considerado este aspecto

b :Qué riesgos identifican en sus comunidades?

con relacion a la poblacion infantil?

¢Como los pueden prevenir?

Aqui interesa conocer la manera como la sociedad ha
percibido a las personas discapacitadas a lo largo de la
historia y los modos en que ha construido imagenes y
representaciones sociales de las mismas.

Transformacion del imaginario cultural

b (Creen ustedes que las representaciones sociales de
los ninos en situacion de discapacidad han incidido
en la construccion e implementacion de las politi-
cas que los afectan?

Este concepto refiere a la demanda de compromi-
so, interés y responsabilidad que el Estado pide a las
familias y al entorno social de las personas discapaci-
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Compromiso social y/o familiar

tadas -a las familias de las nifas, nifos y jovenes disca-
pacitados-, en aras de lograr los objetivos propuestos
en las politicas.

20/8/10 17:18:41 ‘



CRECIENDO JUNTOS EN LAS DIFERENCIAS

derechos

Para cerrar la actividad el formador debe senalar que, sin pretender llegar a conclusiones,
con este ejercicio de reflexion colectiva se busca analizar de manera puntual una realidad
que es dificil de atomizar. Mas alla de las leyes, las normas y la reglamentacion existen-
te, debe insistir en la necesidad de que sean las propias comunidades las interesadas en
comenzar y mantener el circulo de inclusiéon que debe rodear a los ninos y ninas con
capacidades diferentes.

Esta actividad, aunque larga e intensa, pretende que las familias apropien un lenguaje
y un analisis de los hechos cotidianos que les permitan interactuar con las entidades
competentes mas alla de los reclamos y las quejas individuales. Asimismo, se intenta que
cada participante apropie un lenguaje basado en derechos ciudadanos que le garanticen
mejor calidad de vida, no solo para €l y su familia, sino también para las generaciones
futuras de personas con discapacidad.

Planteamiento < Cada participante identificard los derechos que pueden ser garantizados a su hijo o hija

de alternativas | cnsituacion de discapacidad, mediante el acceso a los servicios sociales 0 mecanismos de

proteccion de derechos abordados durante las sesiones.

Partiendo de la informacion sobre los servicios disponibles, el formador, junto con la
familia, trazard la ruta de atencion mas adecuada para garantizar dichos derechos. A
continuacion presentamos una historia y un ejemplo de ruta que lo ayudardn a guiarse
para realizar esta actividad (Tabla 3):
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Segin cuenta su mama, Johan es un nino muy alegre y activo. Tiene tres afios de edad y una
sonrisa encantadora. También tiene pardlisis cerebral, lo que hace que presente muchas difi-
cultades para caminar y para comunicarse y, ademas, hace que convulsione. Liliana, la mama
de Johan, es migrante del campo a la ciudad, madre soltera y trabaja algunos dias de la semana
como empleada doméstica, pero no tiene afiliacion a ninguna EPS. Sin embargo, tanto ella
como Johan estan afiliados al Sisbén; pero, en muchas ocasiones, la ARS le ha negado los me-
dicamentos que el niflo necesita para controlar las convulsiones, poniendo en serio riesgo su
vida. Eso, sin contar con que cada cita médica o de terapia se demora muchisimo tiempo.

Debido a la inestabilidad laboral de Liliana, su situacion econémica es realmente muy dificil,
tanto, que hay dias en los que solo pueden comer agua de panela con pan. Por esa razon,
cuando alguna sefiora llama a Liliana para que le trabaje por un dia, ella no se puede negar
aunque no tenga con quien dejar a Johan, pues la primera condicion que le imponen las se-
floras es que no puede llevar al niflo a su lugar de trabajo y ninguna vecina se compromete a
cuidarlo debido a su condicion. Los jardines cercanos no reciben a Johan argumentando que
no estan preparados para recibir a niflos en situacion de discapacidad. En muchas ocasiones

Johan se queda solito y una vecina le “echa un ojito” mientras su mama sale a trabajar.

Secretaria Distrital de Integracion Social 49
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Tabla 3.

Ruta alternativa para la
garantia de los derechos de
Johan y Liliana, su mama

Compromiso

En su cotidianidad cada partici-
pante compartira con los miem-
bros de su familia los temas dis-
cutidos durante la sesion y juntos
decidiran cual seria la mejor ma-
nera de acceder a los servicios
que garanticen la proteccion de
los derechos del nifio o la nifia y,
por extension, los de la familia.
Igualmente importante es que las
familias identifiquen cual o cuales
de los principios nucleares dis-
cutidos en la segunda sesion se
cumplirfan con el servicio al que
decidan acceder.
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PROGRAMA

® Gratuidad en salud
u Rehabilitacion institucional

DERECHO ENTIDAD
Salud y rehabilitacion Secretarfa Distrital de Salud
Seguridad alimentaria Secretarfa Distrital de

= Canastas complementarias
de alimentos para PCD
= Comedores comunitarios

Integracion Social

Generacion de ingresos

ICBF Hogar Gestor

Cuidado e inclusion educativa

Fvaluacion

Cada participante comentara con
el grupo cudl considera que se-
ria la aplicacién practica de los
temas abordados en la sesion
y cémo dicha aplicacién podria
ayudar a mejorar la calidad de
vida de su familia o la de otras fa-
milias que conoce.

Materiales

- Tablero o papelégrafo
- Marcadores

- Hojas de papel

= [CBF
# Secretarfa Distrital de
Integracion Social

= Hogares infantiles
® Jardines infantiles

- Lapices

- Material impreso sobre los ser-
vicios existentes para los nifios y
las nifas en situacion de discapa-
cidad y sus familias

Duracién: cuatro horas
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para el manejo de situaciones
de impacto emocional
durante los encuentros

En caso de que una o varias personas expresen mucho dolor o tristeza durante algtin
encuentro, es importante no dejar pasar la situacion y buscar acciones que permitan
acogerla y, de ser necesario, orientarla en busca de ayuda especializada. Las estrate-

gias pueden ser de caracter grupal o de intervencion individual.

Las estrategias de caracter grupal deben estar guiadas por el formador o formadora y
pueden usarse solo cuando el grupo se ha mostrado muy cohesionado o ya lleva un

largo proceso de trabajo anterior al encuentro. Se sugieren varias alternativas:

® Preguntar a la persona si quisiera recibir apoyo del grupo. Si la respuesta es afir-
mativa, consultar al grupo si alguien puede ayudarla y motivar a que otros partici-
pantes le den apoyo de manera espontanea. El formador o formadora debe estar
presente para canalizar este apoyo.

= Se puede hacer un ritual en el cual las personas escriban o dibujen lo que quisie-
ran sanar, perdonar o superar. Posteriormente, quemar esos papeles dejando un
momento de calma y reflexion.

= Realizar una actividad de relajacion que permita la autorregulacion de las emocio-
nes y oriente los pensamientos hacia el futuro, hacia la reparacion de situaciones
y a la construccion de nuevos caminos. Puede usarse musica o grabaciones que
evoquen paz y tranquilidad.

Las estrategias personales se orientan, en primer lugar, a escuchar el motivo de la
conmocion emocional de la persona y, en segundo lugar, a plantearle preguntas que
le permitan reconocer la importancia de haber hecho este contacto con sus emo-
ciones y le ayuden a mirar las maneras en que podria reparar el dafio en el futuro
inmediato o mediato. Aunque se hayan realizado abordajes grupales, es necesario

hacer el abordaje personal.

Si se observa que por el tipo de dificultad el apoyo brindado no es suficiente, debe
remitirse, con datos concretos, en busca de ayuda psicologica. Hay que suministrarle
los datos de los sitios o de los profesionales a los cuales puede acudir y, si es necesa-

rio, brindarle orientaciones sobre la forma de gestionar la primera cita.

Secretarfa Distrital de Integraciéon Social SI
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