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RESUMEN.

La Discapacidad Intelectual es una condicion que afecta no sdlo a esa persona sino a
cada uno de los miembros de la familia. Al redlizar précticas en e Instituto Piloto de
Integracion del Azuay, me di cuenta de que la mayoria de los padres de familia, sentian
y tenia muchas dificultades en este proceso de adaptacion a la Discapacidad Intelectual
de su hijo; por €llo, consideré importante elaborar una “ Guia de orientacion a padres’,
para que pueda ser utilizada por profesionales en este y otros Institutos, apoyando de
esta manera para que se pueda conocer mas sobre este tipo de discapacidad, sobre los
sentimientos que tienen los padres y algunas formas de motivar a nifio a seguir
adelante. Pensando siempre que la familia y los pequefios serén los beneficiados por

estaguia.

Esta investigacion es complementaria al Diagnostico sobre la Adaptacién familiar a la
Discapacidad Intelectual de sus hijos de 4 a 6 afios, que asisten a Instituto Piloto de

Integracion del Azuay, realizado por Jenelly Campoverde Pesantez.
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ABSTRACT

Intellectua disability is a condition that affects not only the disabled person but also
every member of his’her family. While we were making our internships in the Instituo
Piloto de Integracion del Azuay, we realized that most parents had serious problems
with the process of important to elaborate an “ Orientation Guidebook for Parents’ that
could be used by the experts of the Institute and by other professionals as well. The idea
was to help them know more about this type of disability, the feelings the disabled kids
parents have, and some ways of motivating these children to improve themselves. The
direct beneficiaries of this guidebook will be disabled kids and their families.

This research will be complementary to the Diagnostic about Familiar Adaptation at the
Mental disability of their sons from 4 to 6 years old, who attendance at Instituto Piloto
de Integracion del Azuay, done by Jenelly Campoverde Pesantez.”.



INTRODUCCION.

“Los nifios con Discapacidad Intelectual, son seres humanos, que necesitan ser
aceptados y cuidados por sus padres, recibiendo el mismo amor y carifio que el resto de
la familia y evitando en todo momento la comparacién con otros nifios en cuanto a su
desarrollo. (Guevara, 2000, 7).

En las Ultimas décadas se ha considerado a las personas con Discapacidad Intelectual
con los mismos derechos y obligaciones que €l resto de las personas para poder ser un
miembro activo dentro de la sociedad y vivir condiciones de vida similares al resto de

personas.

A pesar de los cambios que se han dado, la Discapacidad Intelectual sigue siendo
culturalmente un estigma para los padres, a no poder hacer realidad sus suefios con ese
hijo, como consecuencia, se produce un cambio radical en la familia, que afecta a todos

Sus miembros.

Partiendo de este hecho, quisimos dar respuesta a estarealidad a través de la gjecucion
de este proyecto, tomando en cuanto la problemética que constatamos en € Instituto
Piloto de Integracion del Azuay, ya que los padres de familia atraviesan una situacion

dificil en cuanto al proceso de adaptacion de la Discapacidad Intelectual de su hijo.

Este documento, contiene dos capitulos, en € primero se detalla informacién bésica
sobre |a Discapacidad Intelectual, sobre la familiay sus sentimientos y los cambios que
ha tenido la sociedad en los Ultimos tiempos. Todo € material de éste capitulo se obtuvo
de autores que conocen a fondo €l tema, es decir que cada punto tratado contiene

informacién cientifica.

En la g ecucién del segundo capitulo, mi compafiera realizo una entrevista a los padres
de familia del &rea de “Estimulacion Temprana’ cuyos hijos se encuentran en un rango

de edad de 4 a 6 afios, previamente se elaboré varias preguntas a los padres, sobre



distintos aspectos relacionados con la familiay la Discapacidad Intelectual del nifio, a
través de €elas se pudo obtener informacién bastante importante acerca de las
necesidades que tiene la familia en conocer méas sobre la situacion del pequefio y la

formade poder ayudarlo acrecer y desarrollarse de igual manera que € resto de nifios.

Muchas de las respuestas, me permitieron conocer la poca informacion que tienen y han
recibido los padres sobre la adaptacion de la Discapacidad Intelectual en € entorno
familiar, ya que lamayoria de ellos han presentado momentos de dolor, tristeza, angustia
y llanto a enterarse que su hijo presenta una discapacidad, de igual manera, los padres
ignoran cdmo tratar a sus pequefios y que es lo que pueden hacer para ayudarlos a
desarrollar sus habilidades y capacidades, es por €llo, que mi propuesta en € segundo
capitulo es la de elaborar una guia de orientacién para padres de nifios con Discapacidad
Intelectual, ya que en ella abarca fuentes de informacion confiables sobre lafamiliay los
sentimientos predominantes en sus miembros, frente a nacimiento de un nifio con

discapacidad.

En este trabgjo se pretende comprender a los padres de nifios con Discapacidad
Intelectual, a orientarlos y apoyarlos, para que sepan como atender y darles los cuidados
necesarios, ayudando a fortalecer €l vinculo familiar, para que asi € nifio se adapte més

fécilmente a su medio.



CAPITULOI.

MARCO TEORICO.

INTRODUCCION.

La noticia del nacimiento de un nifio con Discapacidad Intelectual, es un proceso muy
doloroso para los padres, sin embargo para ellos se ha iniciado un gran reto € de
conseguir de manera paulatina la aceptacion, el camino que los llevardaellano es lineal
sino ciclico, los padres iran atravesando etapas de rabia, tristeza, ansiedad, confusion y

depresion ante | os distintos retos que la discapacidad vaya planteando.

Cada padre vive este proceso de manera diferente, estos sentimientos son normales y no
pueden ser ignorados, los padres deberdn estar consientes que la discapacidad del nifio
serd un camino duro de atravesar, pero ellos deberan afrontar sus emociones, ya que,

éstas pueden afectar lainteraccién con su hijo.

Cuando decimos aceptacion hablamos de dar la bienvenida a nifio, con todas sus
caracteristicas y su condicion. Aceptar significa entender y admitir el hecho real de que
el nifio es y serd siempre; una persona con Discapacidad Intelectual y que esto implica

retos para su desarrollo en las éreas afectiva, social y cognitiva.

El manejo de los sentimientos de los padres les permitira estar en condiciones de buscar
toda la informacion necesaria para comprender que su nifio es un miembro mas de la
familia, y que por €ello, debe recibir el mismo carifio, amor y paciencia que € resto de
miembros de la familia. Un nifio con Discapacidad Intelectual es, como todos |os demés

nifios, un ser Unico, con su propia personalidad y con la habilidad de dar y recibir amor.



Por ello, & presente documento tiene como finalidad entregar informacion y orientacion
a la familia de nifios y nifias con Discapacidad Intelectual, para que los padres puedan

facilitar a sus hijos avivir un mundo Ileno de esperanza.

Asi mismo, se permitira a los padres alcanzar un amplio conocimiento sobre todas las
circunstancias que tendran que atravesar para poder llegar a objetivo de este proyecto,
“la adaptacion del nifio que presenta Discapacidad Intelectual”.

Sabemos gue son los hermanos los que comparten muchas alegrias, juegos y peleas
durante toda su vida, de modo que, estas experiencias haran que cada dia se vaya
fortaleciendo las relaciones fraternas. Es por eso, que éste documento no solo ayudara a
los padres a conocerse a si mismo, sino también ayudara a que los padres conozcan los
sentimientos y preocupaciones de sus otros hijos, por € nacimiento del hermano con
necesidades especiales. De modo que la familia podr& encontrar las pautas necesarias
sobre cdmo mantener un buena relacion entre hermanos, ya que, ellos sentiran celos y se
veran aislados de sus padres a observar que su hermano con discapacidad recibe toda la

atencion y cuidado de sus seres queridos.

Ademas se hablara sobre los cambios que ha tenido |a sociedad durante los Ultimos afios
en cuanto a la inclusién e integracion de los nifios con Discapacidad Intelectual,
permitiendo crear en los padres tranquilidad y seguridad, para enfrentar todo tipo de
barreras en contra de la discapacidad, y asi, ayudar a nifio a involucrarse no solo en su

medio familiar, sino también, en todo los mediosfisicos, socialesy culturales.



A continuacion se abordaran temas de suma importancia para que los padres puedan
afrontar temores y dudas a cerca de la condicién de sus pequefios y asi no solo ellos

puedan alcanzar €l éxito sino también su hijo con limitacionesy toda lafamilia.

1.1 Discapacidad Intelectual.
1.1.1 Definicién:

Comenzaremos refiriéndonos a la nueva definicién de la Discapacidad Intelectual; esta
discapacidad ha sido la que mas transformaciones ha tenido en las Ultimas décadas
incidiendo en una concepcion diferente sobre los individuos que presentan esta

condicion.

La asociacion Americana de Retardo Menta (AAMR) definio en e 2002 a la
Discapacidad Intelectual como:

“Una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el funcionamiento
intelectual y la conducta adaptativatal como se ha manifestado en habilidades précticas,
sociales y conceptuales. Esta discapacidad comienza antes de los 18 afios.” (Luckasson y
Coals 8). (Verdugo, 6).

De esta manera, se utiliza el término Discapacidad Intelectual cuando.

“Una persona presenta limitaciones en sus habilidades intelectuales de
razonamiento, planificacién, solucion de problemas, pensamiento abstracto,
comprender ideas complejas, aprender con rapidez, aprender con la experiencia, como
también, en el aprendizaje del conjunto de habilidades conceptuales, sociales, practicas,

necesarias para funcionar en la vida diaria”. (Luckasson y Cols, 15).



1.1.2 Causas

Las causas de la Discapacidad Intelectual es uno de |los aspectos més dificiles de definir,
debido a que existen varias causas gue pueden provocar la discapacidad. Entre algunas
gue se mencionan pueden ser; las organicas y las ambientales, pero en muchos casos,

Nno se conocen.

LUCKASSON, enumera agunos de los centenares de trastornos asociados a la
Discapacidad Intelectual seglin sean sus causas, prenatales, perinatales o postnatales,
destacando entre otros:

Causas Prenatales:

- Alteraciones cromosomicas (Sindrome de Down, x frégil).
- Sindromes Diversos (distrofia muscular )

- Trastornos Congénitos del Metabolismo (Fenilcetonuria)

- Alteraciones en €l desarrollo del cerebro (Anencefaliay espinabifida)

- Factores ambiental es ( desnutricion materna, diabetes mellitus)
Causas Perinatales:

- Trastornos Intrauterino

- Trastornos Neonatales
Causas Postnatales:

- Traumatismos Craneales

- Infecciones

- Trastornos Degenerativos

- Trastornos Convulsivos

- Trastorno Toxico Metabolicos
- Desnutricién

- Carencias del Entorno (falta de cuidados en lainfancia)



“Cuando en una persona con Discapacidad Intelectual no se ha identificado dafio
organico, se da por supuesto que € retraso deriva de la combinacion de un entorno

socia y cultural deficiente”. (Luckasson, 37).

Sin embargo, hay que tener en cuenta que estas causas prenatales, perinatales y
postnatales, pueden provocar 0 no la Discapacidad Intelectual, segin como sean los
cuidados que reciba la madre en todas las etapas del embarazo y sobre todo €l ambiente

gue los padres creardn para el nacimiento de su hijo.

2.2 Aceptacion delos padresde un hijo con Discapacidad I ntelectual.

2.2.1 Concepto de Familia.

A la familia, se conoce como la primera estructura socia en la cua € individuo se
desarrolla, pues en la misma se llevan a cabo la mayoria de actividades de la vida
cotidiana, es decir, que en la convivencia familiar se aprende y se encuentran apoyo
fisico, verbal y funcional de un miembro a otro, para satisfacer las necesidades y

solucionar los problemas en todas | as etapas de la vida.

Frias define a la familia como: “El conjunto de individuos que estan relacionados entre
si, que interactian, tienen una historia comun y han formando una unidad

diferencidndose de su entrono, creando su propio contexto”. (Frias, 8)

El Instituto Interamericano del nifio considera como sistemaalafamilia

“El cual esta conformado por un conjunto de personas que conviven bajo el
mismo techo, organizadas en roles fijos (padre, madre, hermanos, etc.) con vinculos
consanguineos 0 no, con un modo de existencia econdémico y social comunes, con
sentimientos afectivos que los unen y aglutinan. Naturalmente pasa por el nacimiento,
luego crecimiento, multiplicacion, decadencia y trascendencia. A este proceso se le
denomina ciclo vital de vida familiar”. (Boletin Instituto Interamericano del nifio, 6)



2.2.2 Objetivosdel Sistema Familiar.

La familia, como unién de un grupo de personas, también cumple varios objetivos
fundamentales, permitiendo alcanzar varias metas para poder proporcionar a Sus

miembros seguridad.

Gonzélez, considera que la finalidad de la familia, es € de generar nuevos individuos a
la sociedad.

Para alcanzar esta findidad, la familia debe cumplir con una serie de objetivos
intermedios...:

- Dar atodosy cada uno de sus miembros seguridad afectiva.

- Dar atodos y a cada uno de sus miembros seguridad econémica.

- Proporcionar ala pargja pleno goce de sus funciones sexuales, dar a los hijos la
nocion firme y vivenciada del modelo sexual, que les permita identificaciones
clarasy adecuadas.

- Enseflar respuestas adaptativas a sus miembros para la interaccion social.
(Gonzdlez, 111)

2.2.3 Familiay la Discapacidad I ntelectual.

La Discapacidad Intelectual del nifio, puede afectar en diverso nivel de intensidad a la
familia, esto va depender del nivel socia y cultural en € cual cada miembro se

encuentre.

Para agunos padres la noticia de que su hijo tiene una discapacidad representa,
desilusion, tristeza y la limitacion de las actividades de la vida cotidiana, ya que se ven
obligados a cambiar su rutina familiar y social, para brindar |a atencion necesaria que su
hijo con discapacidad requiere, ademés, estos cambios llegan a crear tension entre los
miembros, ya que, no saben qué hacer, que decir o que pensar sobre la situacion del
nifio, pero sobre todo no saben a quién recurrir para que le brinden la ayuda necesaria 'y
asi, no sdlo se pueda satisfacer las necesidades del nifio con Discapacidad Intelectual

sino también la de los padres.



“La responsabilidad de la educacion de todos los hijos incluidos los nifios con
necesidades especiales, corresponde a la familia, el compromiso principal de los
conyuges en esta labor de educacion del hijo con discapacidad consiste en mantener
vivo el amor en su vida conyugal y en inculcarlo a todos sus hijos. El nifio en su familia,
debe sentirse amado, buscado, valorado por si mismo, en su realidad irrepetible”.
(Godoy, 54)

El periodo de adaptacion que requieren los miembros de la familia para modificar sus
suefios y aceptar a nifio con discapacidad dentro de sus vidas, varia de una familia a

otra. En algunos casos € proceso eslargo y dificil. Perske, lo explica de ésta manera;

““Cuando nace un nifio con discapacidad, la familia suele gastar mas energia que
de costumbre. Es necesario aguzar el entendimiento y abrir el corazén a fin de poder
comprender, amar y aceptar al nifio con limitaciones como un integrante mas del
circulo de la unidad familiar. Por otra parte, hay familias que reaccionan con frialdad y

otras que acttan aun peor”. (Perske, 14)

Sabemos que la Discapacidad Intelectual de un nifio afecta a toda la familia, pero sobre
todo afecta a la madre, ya que, es ella la que atraviesa mayores tensiones y
preocupaciones sobre el nacimiento de su hijo con discapacidad. Esta situacion hace que
la madre se sienta decepcionada, puesto que ella habia idealizado la imagen perfecta de

su hijo.
Lujany Storino creen que;

“El nifio con necesidades especiales genera en la madre una herida narcisista
profunda; porque toda madre mantiene una relacién de estrecha simbiosis con su hijo
en los primeros dias de vida. Ella calma todos los deseos del bebé y éste, en su mirada,
le devuelve este afecto, esta imagen se ve distorsionada para el nifio con Discapacidad
Intelectual, debido a que la madre sufre una herida en el proceso de satisfaccién de sus
deseos. Le cuesta reconocerse en la mirada de este hijo diferente y esto provoca en el

nifio sentimientos de rechazo™. (Lujan, 236)



Todas las familias pasan por una serie de tensos periodos de transicion. El nacimiento de
un nuevo hijo, € ingreso ala escuela, algiin cambio de quienes viven en € hogar, son
todos periodos de tension. Sin embargo, en las familias donde hay un nifio con

discapacidad, latension durante esos periodos puede llegar a ser especial mente aguda.
Mackeith, ha descrito cuatro de tales periodos:

1. Cuando los padres se enteran de la discapacidad de su hijo.

2. Cuando llega el momento de proporcionar educacion al nifio con discapacidad y
€S preciso encarar sus posibilidades escolares.

3. Cuando € nifio con discapacidad deja la escuelay se ve precisado a enfrentar las
confusiones y frustraciones personales como todos |os demas adol escentes.

4. Cuando los padres envejecen y no pueden seguir asumiendo la responsabilidad
de cuidar de ala persona con discapacidad. (Powell, 35,36)

Los padres de un nifio con Discapacidad Intelectual, atraviesan preocupaciones sobre
como sera e desenvolvimiento de su hijo, ya que, se enfrentaran a grandes obstaculos en
la vida, sobre todo a las exigencias de la sociedad, debido a que es € nifio € que tiene
gue gjustarse a su medio y no la sociedad la que deba satisfacer las necesidades de la

personacon discapacidad.

Las tensiones en los padres hacen que en un momento pierdan la esperanza y vean un
futuro incierto en su hijo con discapacidad, debido a que; “Enfrentan presiones y
exigencias de la sociedad moderna, ademés € encarar las exigencias especiales que
implica la crianza de un nifio con discapacidad también les provoca tensiones’. (Powell
y Ahrenhold 37,38).

Pero no todo pasa a ser un periodo de tensién, ya que, |o mas probable es que |os padres
asuman la responsabilidad de enfrentar la discapacidad y hacer sentir a su hijo un
miembro més de la familia, asi ples, Simeonsson, indica que; “Las familias se
fortalecen y a la vez sufren la tension de tener un nifio con discapacidad, y 1o que varia
realmente es e grado de fortalecimiento y de tensién, de tal manera que las familias se

vuelvan extremadamente fuertes y con esperanzas de seguir luchando por su hijo”.
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Es por elo que; “Algunas familias no atravesaran situaciones de dolor, debido a que
hay muchos padres que toman las cosas con mayor tranquilidad y tratan de sobrellevar la
Discapacidad Intelectual de su hijo, sobre todos los obstéculos’. (Powell y Ahrenhold,
45).

De esta manera, permitiran crear un ambiente Ileno de amor y tranquilidad, y asi, con la
ayuda de toda su familia, € nifio podrair aprendiendo conceptos, habitos y pautas que le
darén independencia y favoreceran su socializacion.

Molinay Uslar manifiestan que;

“En lo que se refiere al desarrollo social, el nifio con discapacidad es como cualquier
otro nifio. Tiene las mismas necesidades, sentimientos y deseos que los demas. Podra
integrarse perfectamente bien a cualquier ambiente si se le ensefia como hacerlo y si se
lo permite. Muchas veces somos nosotros, los adultos y nuestros temores, los que

hacemos que el nifio tenga una actitud antisocial”. (Molina, 19)

Zirpoli y Colb han reportado que;

“Los padres han logrado asegurar mejores servicios para sus hijos con
discapacidad, asi también afirman que cuentan con més oportunidades para hacer valer
sus derechos como padres de hijos con discapacidad y los de sus hijos mismos, asi como
educar al publico con respecto a las necesidades y derechos de esta poblacion™. (Saad,
2)

Laaceptacion, € carifio, lafirmezay claridad en los limites son |os mejores recursos que
como familia se puede brindar a nifio para estimular su crecimiento, desarrollo e

integracion.

2.2.4 Etapas por las cuales pasan los padres ante un hijo con Discapacidad
Intelectual.

La presencia de un hijo con Discapacidad Intelectual puede provocar un desequilibrio en
el hogar, ya que cada miembro de la familia puede reaccionar de diferente manera de
acuerdo a nivel sociocultural en e cual se encuentren y sobre todo como los padres

puedan afrontar |a discapacidad.
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Para Kubler-Ross, |as diferentes etapas por las que atraviesan |os padres son:

1. Negacion:

Se conserva la esperanza de que pueda existir algun error en € diagnéstico. Es una

defensatemporal que puede ser reemplazada por una aceptacion parcial.

2. Agresion:

Los padres pueden agredirse mutuamente, o bien, alguno de ellos puede culpar a otro
por la problematica del nifio. Es posible que también rechacen a hijo con alguna carga
agresiva hacia éste. Generalmente, € enojo es desplazado hacia el médico, lareligion o
lavida. Quizas éste sentimiento provenga en gran parte, de laimpotenciay frustracion
gue sienten los padres. Muchas veces esta fase culmina con sentimientos de

culpabilidad o verglenza.
3. Negociacion:

AUn no se acepta completamente e problema del nifio, sin embargo, los padres se

muestran abiertos a didogo y alanegociacion con el médico y con € nifio.
4. Depresion:

Cuando los padres reflexionan la situacion del nifio dentro del contexto familiar y
social, aparecen conductas de agotamiento fisico y mental, falta de apetito, apatia,
aumento en las horas de suefio, en general, manifestaciones clinicas de la depresion.

5. Aceptacion:

Puede ser parcia o total y puede durar mucho tiempo. Para Julie Hyman la aceptacion,
es convivir con un hijo con impedimentos, considerarlo como un ser humano con
personalidad y dignidad, con todas sus limitaciones, pero reconociendo también todas

sus fortalezas.
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En fin: ¢Qué significa ser un padre que acepta la situacion? Aceptar a un nifio especial
significa saber |0 que éste puede hacer y sentirse orgulloso de sus éxitos. (Hyman, 55)

2.2.5 Como convivir con la Discapacidad.

Los padres a reconocer la limitacion de su hijo y a haber pasado por todas las etapas
de duelo ante la noticia de la Discapacidad Intelectual, la mayoria empieza a buscar
ayuda para ser orientados sobre cdmo se debe convivir con la discapacidad, y aceptar
gue su hijo es un miembro més de la familia, que puede desenvolverse a igua que
todos, pero que aln asi, va a requerir mayor ayuda y atencion, por eso cada miembro
de la familia comenzara a establecer horarios y rutinas para brindar apoyos, 1o que

permitiraa nifio sentirse amado y respetado.

Pamela Maturana Psicologa Clinicadel Centro del Desarrollo Infanto Juvenil, Ceril en la
ciudad de Chile afirma que; “La mayoria de las familias deciden apoyar a sus hijos, la
diferencia estéd en si o hacen megjor o peor, si €llos como padres van a enfrentarlo bien o
mal y S esta experiencia va a servir para unir a la parga o para crear una fisura en su

relacion”.

El modo en que se logre asumir la noticia en € periodo prenatal o postnatal, y € apoyo
que los padres reciban al momento de enterarse, es clave para que lafamilia afronte esta
nueva realidad.

Asi se transmite seguridad, carifio y se genera un vinculo seguro, porque en la medida
gue € nifio que padece algun tipo de discapacidad, se siente querido, aceptado y
apoyado, va a desarrollarse lo més normal posible dentro de las debilidades propias de

su enfermedad.

El Doctor Alfredo Germain, Ginecologo Especiaista en Medicina Materno-Fetal, y
docente de la Pontificia Universidad Catdlica de Chile afirma que; “Los padres incluso
en algiin momento Ilegan a pensar en interrumpir el embarazo porgque creen que no van a
poder ser padres de un nifio “con necesidades especiales’, pero, como sefiaa €

profesional, “la mayorialogra asumir lanoticia’.
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Es asi que, los padres podrén enfrentar las dificultades que conlleva la Discapacidad
Intelectual y aprenderén a llevarla a un medio lleno de esperanza y felicidad, para
permitir a su hijo alcanzar metas que todo nifio pueda cumplir, pero con la Unica

diferencia que este nifio sera alin més querido por su familia.

2.2.6 ¢Como puede la familia ayudar al desarrollo de las Habilidades Cotidianas

querealiza el nifio con Discapacidad | ntelectual?

El desarrollo de las habilidades de un nifio con Discapacidad Intelectual pueden ser
fortalecidas con |la ayuda de los padres, debido a que, proporcionaran los medios y
ayudas necesarias que permitan a sus hijos alcanzar un desarrollo personal y social, para

conseguir que éstos puedan |levar unavida plena

Es importante que los padres dejen un cierto margen de libertad al nifio, para que éste
tome sus propias decisiones y tenga una serie de responsabilidades y obligaciones como

cualquier otro miembro de lafamilia

Ademas, los padres deben fijar reglas claras y expectativas de conductas. Hay estudios
que sugieren gque cuando los nifios tienen limites y saben o que se espera de €llos,

desarrollan una autoestima méas alta.

Torrecilla, R. describe tres tipo de habilidades que los padres pueden fomentar en su
hijo. (18)

1. Cuidado personal y aseo:

Desde muy pequefios, hay que facilitar que € nifio se vista solo, €lija la ropa que se
quiera poner, se bafie solo, se peine y que tenga interés por ir bien arreglado, peinado y
aseado. No se debe desistir aunque a principio lo hagan mal o tarde mucho tiempo, lo

importante es que lo haga por € mismo.
2. Comida:

Se debe potenciar a que € nifio coma solo, sepa utilizar € tenedor, cuchillo, cuchara,

sentarse correctamente en lamesa Y no mancharse en exceso, etc.
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3. Tareas Domésticas:

Es una responsabilidad en el hogar que también debe ser compartida por todos. La
madre muchas veces se excusa en que no sabe hacerlo, le da miedo que togue € fuego,

ponga el gas por |0 que pueda pasar, etc.

Por estas razones no exige al nifio que redlice estas tareas ni siquiera que ayude, con lo
gue se le esta perjudicando en cuanto al poder de desenvolverse autbnomamente en su

Casa.

La familia debe ensefiar desde que € nifio con Discapacidad Intelectual es muy pequefio
a poner y quitar la mesa, fregar, encender € fuego, y € peligro que éste conlleva,
realizar comidas sencillas, hacer la cama, ordenar su habitacion, barrer limpiar € polvo,
etc.

La familia también debe permitirle y animarle a que vaya a comprar € pan solo,
periédico y no acompafharle a todos |os sitios y dejar un margen de libertad y autonomia

en sus acciones y decisiones.

Molina'y Uslar mencionan una gran habilidad que los padres deben ayudar a desarrollar

en su hijo y esta habilidad se complementa con |as mencionadas por Torrecilla, R.

Comunicacioén. Lo ideal es que aprenda a comprender y expresar informacion a través
del lenguagje y lagestualidad. Si € nifio tiene algin problema en e areadel lenguagje que
no le permita expresarse oralmente, los padres deberan buscar métodos alternativos para

que pueda comunicarse dentro y fuerade lafamilia. (Molinay Udlar, 9)

3.3 Aceptacion por partedelos hermanos de un nifio con Discapacidad I ntelectual.

3.3.1 Relacion delosotros hijos con los hermanos.

Crecer como hermano/a de alguien con una discapacidad puede ser algo estresante,
solitario y a veces injusto, porque los hermanos con Discapacidad Intelectual pueden

ocupar cada vez mas la atencion de los padres.
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Aungue también puede ser fuente de inspiracion y motivacion, ya que se crearan lazos

de union 'y de compartir experiencias que los haran crecer como familia.

A pesar de que en lafamilia hay un nifio con discapacidad Intelectual, la relacion entre
hermanos cuando éstos todavia son pequefios no varia mucho, puesto que a esa edad su
mayor ilusion es lade compartir juegos y aventuras que los llenen de alegriay emocion.

La relacion de los hermanos, sera para toda la vida, porque ésta cambia y se desarrolla
con € correr del tiempo. Como lo afirma Julie Hyman en la conferencia sobre la
discusion acerca de hermanos de nifios con necesidades especiaes, la misma que aborda

diferentes formas de relacion, entre éstas tenemos:

1. Primeralnfancia:

Los hermanos proveen una fuente constante de compafiia mutua. De pequefios,

i nteractUan unos con otros frecuentemente.

Ademas de compartir los juguetes, la ropa, los dormitorios, y los padres, los hermanos

comparten las experiencias familiares y los acontecimientos de la vida.

2. Anos Escolares:

L os hermanos comienzan a conectarse con personas que no pertenecen a su familia. Para
establecer nuevas relaciones, 10s hermanos ponen en préactica las habilidades sociaes

que aprendieron del otro.

3. Adolescencia:

A través de la adolescencia los hermanos pueden parecer ambivalentes, ya sea afavor o
resentidos en sus relaciones con sus hermanos. Sin embargo, recurren a ellos y confian
en ellos como confidentes, consgeros, y asesores, particularmente con relacion a los

temas como amistades, presiones de los comparieros, sexualidad y otros problemas.
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4. Madurez:

Durante la madurez, las relaciones entre hermanos toman nuevas caracteristicas. Los
hermanos comienzan €l proceso de degjar el hogar, establecer una vida independiente de

sus familiares més inmediatos.

L os hermanos jovenes dan apoyo critico y estimulo mutuo durante esta fase. Cuando los
hermanos comienzan a tener sus propios hijos, hermanos y hermanas, como tios y tias,

pueden proveer unared adicional de carifio y apoyo para unos y otros chicos.

5. Vgez

A una edad avanzada, cuando los nifios han crecido y se han ido del hogar, los conyuges
han fallecido, los hermanos proveen nuevamente ese apoyo y esa red social mutua. Se
puede restablecer €l contacto frecuente, y en algunos casos, los hermanos se mudaran
cerca, brindandose compafiia en esta Ultima etapa de la vida, de la misma forma en que
lo hicieron desde el comienzo de su existencia

3.3.2 Sentimientos y preocupaciones de los her manos ante la presencia de nifios con
Discapacidad Intelectual.

Aungue los hermanos tienen preocupaciones, necesidades y experiencias similares, la
intensidad variara de un hermano a otro. Cada hermano experimenta la vida en forma
diferente y por eso debe ser respetado como un ser individual .

Julie Hyman explica los sentimientos y preocupaciones de los hermanos, cuando estos

ya atraviesan diferentes etapas de su vida, dividiendo en cinco fases:

1. Exceso deldentificacion:

“Ocurre cuando un hermano se preguntasi € o ellacomparten o han adquirido €l
problema del hermano. Frecuentemente sienten temores (pero no siempre) irracionales,
estos temores pueden ser muy reales, especia mente en nifios pequeios, que a menudo se

entregan a " pensamientos mégicos".
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Aungue los nifios méas pequefios tienden a ser mas abiertos a decir 10 que piensan, acerca
de adquirir una discapacidad, es muy posible que |la mayoria de |os hermanos se hayan
preocupado, en algin momento, por la posibilidad de adquirir |as necesidades especiales

de sus hermanos.

2. Verguenza:

Un hermano con discapacidad puede ser un motivo de incomodidad para los hermanos

gue tienen un desarrollo normal.

Pueden sentirse avergonzados por la atencion indeseada que recibe € nifio y
consecuentemente la familia también puede experimentar vergiienza cuando se les
pregunta acerca de las necesidades especiales del hermano. Estas preguntas pueden venir
de amigos, compafieros de clase y més aln, de los maestros. Negar a los hermanos €l
"permiso” a sentirse molestos a decirles “é es tu hermano, no deberias sentirte molesto
por é”, puede despertar sentimientos de culpa més que disminuir la vergienza.
Afortunadamente, la verglienza tiende a ser pasgera. Los hermanos y hermanas tienen

una habilidad notable para ver las situaciones dificiles bajo unaluz positiva.

3. Culpabilidad:

L os hermanos de quienes tienen discapacidad son mas susceptibles a sentir culpabilidad.
Esta puede aparecer en distintas formas. Los hermanos pueden: creer que ellos son la
causa de la discapacidad de su hermano; sentirse culpables por estar sanos; culpables por
sus propias habilidades. Estos sentimientos de culpa se manifestardn en diferentes
momentos de la vida. Por g emplo, un joven adulto puede sentir culpa cuando se va del

hogar, dejando a sus padres a cuidado del hermano con Discapacidad Intelectual.

4. Aisamiento, Soledad y Pérdida:

La discapacidad de un nifio puede ser causa de que sus hermanos experimenten
sentimientos de pérdida y aislamiento, particularmente cuando las necesidades del nifio
discapacitado son extensas y requieren ayuda de sus hermanos en e hogar, o perderse

sus actividades favoritas.
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Ademas, cuando las familias se consumen con la discapacidad ddl nifio, |os hermanos
sin problemas pueden sentirse descuidados por sus padres. Estos sentimientos se
agudizan en momentos de stress, tales como la hospitalizacién, |os padres, agobiados por
las muchas carencias de su nifio, exhaustos, o simplemente incapaces de darse cuenta de
gue los otros hermanos estéan llamando la atencion. Por supuesto, cuando un nifio se
enfrenta a una crisis de salud o de desarrollo, puede que sea imposible para los padres
cumplir con las necesidades de los de todos los nifios. En momentos de mucha presion,
muchas familias recurren a apoyo de un familiar favorito, o a un amigo adulto que

proporcione alos demas nifios tiempo, atencion y apoyo.

5. Sensaciones de resentimiento:

Una forma de resentimiento ocurre cuando un nifio percibe que su hermano con
discapacidad recibe una mayor cuota emociona y auin financiera que los demas. Los
hermanos también manifiestan su resentimiento cuando a los nifios con discapacidad
ademés de sobreprotegerlos, se les permiten conductas inaceptables en los otros

miembros de lafamilia.

“Una fuente de resentimiento, a menudo no tenida en cuenta, es el fallo de lafamiliaen
la planificacion del futuro para el nifio con necesidades especiaes. Cuando los padres no
comparten con los hijos la planificacion del futuro de este nifio, surge posiblemente el

resentimiento” (Hyman, 8, 9,10).

3.3.3 Cémo mantener una buenarelacion entre hermanos.

El papel fundamental de la familia, es de motivar a los hermanos a mantener relaciones
armoniosas, ya que ellos compartiran muchas etapas de su vida, desde la infancia hasta
la edad adulta, los padres deben involucrar a su hijo con Discapacidad Intelectual en las
actividades que se realizan en familia, pues asi, se ira fortaleciendo las relaciones

fraternas y de este modo |os hermanos sentiran la necesidad de estar juntos.
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Bossard y Boll sefiadlan que; “La relacion entre hermanos es de “interdependencia
mutua’, los hermanos son compafieros de juego y amigos durante mucho tiempo.
Comparten secretos, se ayudan. Expresan abierta y francamente lo que estan sintiendo.

L os hermanos se ensefian, sea directa o incidentalmente”. (Powell y Ahrenhold, 16)

Por medio de sus interacciones sociales, los hermanos aprenden € proceso de dar y
recibir, aprenden a compartir, se imitan € uno a otro, se enseflan mutuamente la
importancia de colaborar y aprenden aresolver |os desacuerdos. Esta relacién influye de

manera profunda en lavida de los hermanos.

A continuacion describiremos algunas estrategias, mencionadas por Thomas Powell y
Peggy Ahrenhold, para que los padres puedan utilizar y asi se pueda mantener buenas

relaciones entre |os hermanos:
e Valorar acada hijo como individuos.

“Comparar a los hijos es una tendencia natural, especialmente en lo que se refriere a
caracteristicas fisicas, sus cualidades y sus defectos. Cuando uno de los hijo tiene una
limitacion, la comparacion casi siempre favorecera a los demas hermanos, 1o cua no
degjard de generar conflictos entre los hermanos, los padres deben evitar este tipo de
situaciones ya que desde muy pequefios se puede crear rivalidades entre hermanos.

e Limitar lasresponsabilidades delos hijos.

Cuando uno de los hijos sufre una limitacion severa, 10 mas probable es que los
hermanos tengan que asumir responsabilidades, es por eso que los padres deben evitar
este tipo de situaciones, para asi lograr que los otros hermanos se relacionen mejor con

el hermano con discapacidad.
e Serjustos.

L os padres siempre deben tratar de ser justos en o que se refiere adisciplinag, atencion y
reparto de recursos, asi mismo ellos deben evitar y resolver las peleas que se da entre los
hermanos, ya que, si |os padres se ponen siempre a favor del hijo con discapacidad y |o

mas probabl e es que se genere un conflicto.
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e Establecer una hora especial para dialogar con los hermanos.

Todo & mundo reconoce que los nifios con Discapacidad Intelectual absorben mucho
tiempo, pero los padres pueden equilibrar hasta cierto punto el tiempo que comparten
solo con su hijo con discapacidad, estableciendo un horario especia para redizar
actividades individuales con todos | os hijos.

e Elogiar aloshermanos.

Todos los nifios necesitan del elogio de sus padres. Cuando los padres vean que los
hermanos se han sacrificado, se han mostrado pacientes o han querido ayudar, deben
reconocer esos esfuerzosy proporcionarles estimul os positivos.

e Reconocer las cualidades Unicas de cada hijoy su aporte alafamilia

Siempre que sea posible, los padres deben destacar |as cualidades positivas de cada uno

de sus hijos y sus aportes alos demas miembros de lafamilia
e No pretender que los hermanos sean santos.

Al igua que las demas personas, |0s hermanos pueden perder la pacienciay enfurecerse
con € nifio con discapacidad, en realidad son muy raros los hermanos que se muestran

pacientes y comprensivos.

Los padres deben entender que no siempre los hermanos obedecerdn en cuanto a las
ayudas que su hermano con discapacidad necesite, por eso siempre deben apoyar a todos
los hijos para que estos no rechacen ayudar a sus padres’. (Thomas Powell y Peggy
Ahrenhold, 50, 51, 52)

4.4 Sentimientos de los nifios con Discapacidad I ntelectual

No solo los padres y los hermanos atraviesan varios sentimientos ante €l nacimiento de
un nifio con Discapacidad Intelectual, sino también son los nifios los que se ven
afectados a sentir que su familia no los acepta dentro de su hogar, ya que para ellos

representa un cambio en sus vidas.
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Los padres deben ayudar a sus hijos a fortalecer sus sentimientos dandoles el mismo
amor y respeto que a resto de las personas, ya que, son los nifios con Discapacidad

Intelectual 10s responsables de determinar que seran y que obstacul os deberan superar.

A continuacion varios autores, describen lo que sienten los nifios con discapacidad

intelectual a sentirse rechazados.

Lujan y Storino. “Para el nifio su dificultad no es tal, no existe el conocimiento de un
estado previo, en otras palabras el siempre fue asi. El nifio tiene un espejo en donde
mirarse: las miradas de sus padres. Lentamente, va descubriendo mensajes de rechazo,
piedad exigencia. La calidad y cantidad de estas sefiales conforman también una

imagen negativa para este nifio”. (Lujany Storino 237)

Pearl Buck afirma que; ““A pesar que los nifios con Discapacidad Intelectual carezcan
de belleza fisica necesaria para llamar la atencion, pueden provocar una respuesta y
despertar amor, responden a sentimientos y emociones de las personas con quienes se
relacionan, es decir, cuando ellos sienten rechazo se alejan ,provocandolos inseguridad

para dar una respuesta”. (Buscaglia, 36) (Irimia, 10)

Cuando debe ser todo lo contrario, los nifios con Discapacidad Intelectual necesitan

sentir seguridad y confianza, ademas de experiencias af ectuosas que |os abran al mundo.

5.5 Discapacidad Intelectual y la Sociedad

Empezaremos dando el punto de vista de varias autoras que mencionan situaciones
importantes de lo que la sociedad considera como normal o anormal, dentro del margen

de la Discapacidad Intelectual .

Vanessa Smith, Marjorie Moreno, Marianela Roméan, Deshana Kirschman, Magaly

Acuiia, SilviaViquez, admiten que;

“La sociedad, excluye a todo aquello que es diferente. Ahora la pregunta del millén es
¢Qué es normal?. Bueno, pues nadie |0 sabe, todos diran lo que se espera que digan.
Pero la realidad es que nada es normal, ni nada es anormal, todo depende del punto de
vista de cadauno”. (142)
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Héctor Collado Hernandez, Master en Integracion de personas con Discapacidad
Intelectual, manifestd que en nuestra sociedad podemos distinguir cuatro reacciones ante
la presencia de personas con Discapacidad Intelectual, las cuales han tenido cambios en
la actualidad.

1. Eliminacién:

La eiminaciébn como reaccion hacia la Discapacidad Intelectual se caracteriza
principamente por la muerte prematura de los individuos, causada directa o

indirectamente por otro ser humano, dependiendo de las causas.

En la actualidad muchos padres a pesar de saber cuales son las condiciones en las que
nacera su hijo, se enfrentan a reto de culminar con € embarazo y de esta manera los
padres evitan el aborto.

De igual manera, para los padres e hecho de tener un hijo con necesidades especiales,
representan muchos cambios dentro de la familia, més aln, porque temen que sus hijos
sean relegados por la sociedad, ya gue muchas personas piensan que son nifios lentos 'y

gue no pueden desenvolverse por si mismo.

2. Asistencialnstitucional:

Hace arededor de 100 a 150 afios empezo a desarrollarse, como una especie de asilos, la
asistencia institucional. Para las personas con Discapacidad Intelectual el encontrarse
encerrado representaba un trauma, ya que, a verse separado forzadamente de los padres,
de los amigos y del ambiente del hogar familiar crea una conviccién fundamental de que
uno No es querido y no tiene ningun poder, de que se es un objeto, mas que un individuo

Unico.

La imagen de estos asilos especializados fue mejorando a medida que los paises fueron
evolucionando, en la actualidad ninguna persona con necesidades especiales necesita
vivir en unainstitucion, sin importar las dimensiones de su discapacidad y |0 que es mas
importante, vivir en sociedad abierta lleva a un grado cada vez mayor de independencia
y desarrollo personal. Por lo tanto, en las Instituciones se incluyé e nimero de
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profesionales més capacitados, mejorando las condiciones de vida de las personas con
necesidades especiaes, pudiendo desarrollar sus capacidades y habilidades para adquirir
mejor movilidad, comunicacion, produccién laboral. Ademas la atencion diaria que
brinda estas Instituciones puede ser también un sostén importante para las familias, ya

gue, por numerosas razones no pueden hacerse cargo de sus hijos con discapacidad.

3. Integracion:

Laintegracion de los nifios y jévenes con Discapacidad Intelectua a todos los entornos,
han mejorado gracias a varios factores; siendo los mas importantes. nuevos adelantos
meédicos, profesionales especializados, creacion de centros de atencion temprana, y la

existencia de los derechos para las personas con discapacidad.

4. Autorrealizacion:

La autorrealizacion significa que cada persona debe ser capaz de satisfacer sus
necesidades de desempefiar un rol activo en la sociedad y vivir una vida digna

independiente y con un total reconocimiento de sus habilidades.

Es por eso, que |os programas de rehabilitacion reconocen |as necesidades de |os nifios y
jovenes con Discapacidad Intelectual y su principal objetivo es; tratar alas personas con
discapacidad Intelectual como seres Unicos e independientes y permitir que sean éstos

los que puedan tomar sus propias decisiones.

La educacion, también ha tenido cambios en los Ultimos afios, ya que, alas personas con
necesidades especiales no se les permitia seguir la escolaridad en un centro ordinario,
por ello, se requeria un sistema educativo paralelo, distinto y marginado. Todo ello venia
apoyado y provocado por una sociedad que se limitaba en brindar una atencion

especializada a éstos nifios.

Esta situacion socia va paulatinamente cambiando y ahora se comienza a ver a la
persona con Discapacidad Intelectual, como una persona con sus propias peculiaridades
y caracteristicas distintas.
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Joan J. Muntaner, afirma que estas modificaciones se producen por la confluencia de tres

situaciones concretas.

1. Surge € principio de normalizacion, que abre nuevas perspectivas a la relacion
socia de los deficientes en un sentido global y que promueve su aceptacion por
parte de los demas miembros de la comunidad, para establecer una relacion

social completa.

2. Se plantea un cambio en e proceso formativo de todas las personas con
discapacidad, encaminando a potenciar sus conductas adaptadas y hacerles
participes de las mismas experiencias y situaciones que cualquier otro miembro
de la sociedad.

3. Surge unatercera variable, propia del campo pedagdgico, que viene determinada
por un cambio radical en los planteamientos didéacticos y teoricos del sistema
educativo, que responde ala adecuacion e individualizacién del curriculo, lo cual
facilitay posibilita la integracion de las personas con discapacidad en €l sistema

educativo ordinario.

A pesar de que los derechos humanos incluyen a la gente con discapacidad, todavia se
considera aceptable negarles €l acceso a la sociedad abierta e incluirlos en escuelas

regul ares.

Laidea general es que alos nifios, jovenes y adultos con Discapacidad Intelectual, se les
debe dar € acceso a condiciones de vida y rutinas cotidianas tan similares como sea
posible a la de los ciudadanos ordinarios, ya que, a ser parte de la comunidad que les

rodea, desarrollarén nuevas relaciones y experiencias.
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Karl Grunewald manifiesta que;

“Los padres deben recibir apoyo para que sus hijos puedan permanecer en casa, solo
en circunstancias poco ordinarias, ya que necesitan salir y conocer el mundo que los
rodea. Asi, las personas con Discapacidad Intelectual evitaran que su personalidad sea
moldeada por la experiencia de vivir encerrados en su hogar, por el miedo que tienen
los padres de sentir compasion de la sociedad y que vean a su hijo solo como lo que es:

un discapacitado”. (Grunewald, 15)

Para que los individuos con discapacidad puedan integrarse en la sociedad, deben
convivir con nifios, jovenes y adultos, para que tengan la oportunidad de desarrollar
relaciones y participar en la comunidad, por eso, uno de los prerrequisitos es una vida
inclusiva e integradora. Esto exige que los nifios reciban apoyo y guia de padres,

maestros, amigos y en si, toda la sociedad.

Los miembros de |a sociedad deberiamos tratar con igualdad a todos los seres humanos,
mas alin a las personas con Discapacidad Intelectual, para que tengan una vida tan
proxima a la norma como sea posible. Aclaramos, que son las condiciones de vida las
que deben ser normalizadas y no las personas con discapacidad las que tienen que ser

transformadas en |o que se entiende como normal.

Maria Lujan y Silvia Storino hablan de tres aspectos fundamentales que se consideran

como normales dentro de la sociedad paralas personas con Discapacidad Intelectual.
e Unlugar paravivir:

Hoy se acepta que todos tenemos derecho a vivir en un lugar determinado, en € seno de
una familia. Es necesario brindar a las familias con nifios con capacidades especiaes
toda la ayuda necesaria para que puedan hacerse cargo de la educacion de sus hijos. Las
instituciones no pueden reemplazar ala familia debido a su importancia en el desarrollo
afectivo de las personas.
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e Educacion:

Este derecho de todos los nifios se extiende cada vez mas a todas las personas con
necesidades especiales y hace hincapié en la integracion que se debe brindar al nifio en

todo su ambiente.
e Trabajo:

S las personas adultas tienen acceso a un trabgo, también las personas con
discapacidad deben estar incluidas en el ambito laboral, es por eso, que cada pais se debe
adoptar las politicas necesarias para fomentar € trabajo a las personas con discapacidad,
yaque, cada una de ellas puede ser Util en diferentes actividades. (Lujan y Storino, 258)

Como ya se ha mencionando anteriormente, 10s padres son las personas mas cercanas a
nifio con Discapacidad Intelectual, y son los que pueden brindarles |as ayudas necesarias
para que toda la sociedad incluya a estos nifios, permitiéndoles integrarse en un medio
de iguales condiciones, sean estas, fisicas, sociales y funcionales, y asi puedan

desarrollar capacidades y habilidades para permitirlos ser personas activas.

Warnock indica diferentes niveles de integracion de los nifios con Discapacidad
Intelectual dentro de la sociedad, donde se distinguen tres.

1. Integracion Fisica:

Cuando se realizan modificaciones fisicas en el entorno del nifio, ayudando a evitar
peligros para su desenvol vimiento, éstos pueden ser en la casa, escuelay en |os espacios

publicos.
2. Integracion Social:

Cuando existen cursos o talleres alos cuales asisten los nifios de una escuela regular, y
que en éstos se puedan compartir experiencias y actividades con los nifios con

Discapacidad Intelectual; por gjemplo: cursos de pintura o deporte.
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3. Integracion Funcional:

Cuando los nifios con Discapacidad Intelectual participan de forma total y parcia en
actividades que hayan sido modificadas para mejorar su rendimiento, este puede darse

en las escuelas. (Guijarro, 29)

Este proceso de cambio es consecuencia de un proceso histérico, que se remonta a los
origenes del hombre. En todas las épocas ha habido personas notablemente diferentes

por su aspecto o por su conducta.

En la sociedad eran frecuentemente motivo de asombro, incomprension, temor,

diversion, ignorancia, y siempre vivieron marginados de toda la comunidad

Como resultado, hoy tenemos, una nueva generacion de nifios y jovenes con
discapacidad més conscientes y de mayor madurez emocional, gracias a que la sociedad
se ha involucrado en e cuidado gque necesitan los nifios con necesidades especiaes, y
sobre todo a una nueva generacion de padres mas familiarizados con |as necesidades de
sus hijos 'y con las obligaciones de la sociedad. Los prejuicios han sido destruidos, se ha

fortalecido la solidaridad haciala gente con Discapacidad Intelectual.

Por lo tanto, los nifios, jovenes y adultos, como cualquier otra persona, deben
encontrarse en un medio que les permita participar segin sus posibilidades y de la
manera mas amplia posible en latoma de decisiones sobre su vida 'y su entorno social. El
proceso de integracion socia no se basa Unicamente en la cuestion de la transformacion,
ni en la mgjora de los servicios, ni en la de los programas que en ellos se desarrollan,
sino en cambios en un nivel mucho més profundo, cambios relacionados con la escala de

valores sociales e incluso con |os juicios éticos.
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CONCLUSIONES.

La familia tiene un papel Unico en la vida de las personas con Discapacidad Intelectual,
ya gue ofrecen apoyo y relaciones a lo largo de toda la vida del individuo con
discapacidad.

Los padres y la sociedad en general, deberan promover la participacion total de las
personas con discapacidad en la vida en familia y en las relaciones sociales.
Promoviendo & derecho a la integridad personal y asegurando que la sociedad y las

leyes no discriminan alas personas con discapaci dad

La familia siente la necesidad de conocer mas sobre la Discapacidad Intelectual y de
poder aceptar la situacion en la cual se encuentra su hijo/a, por estas razones es
importante brindar informacion a toda la familia sobre cada una de los periodos que
podrian atravesar padres y hermanos para ir adaptandose a nuevas condiciones de vida

delafamilia
El papel fundamental de toda lafamilia es ayudar a nifio con Discapacidad Intelectua a

vivir en mundo Ileno de comprension y respeto para que este pueda desenvolverse mejor

en lasociedad sin ser discriminado por su condicion.
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CAPITULOII:

GUIA DE ORIENTACION, PARA PADRES DE NINOS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL

INTRODUCCION.

Los padres son las personas mas proximas a nifio con Discapacidad Intelectual, ya que
influyen en gran medida en su desarrollo. Por lo tanto, es una necesidad orientarlos para
gue entiendan y acepten la discapacidad de su hijo, y asi, se conviertan en agentes de

cambio en lavida de sus pequefios contribuyendo a su crecimiento integral.

L os nifios con discapacidad siempre van a poder ser capaces de aprender y hacer muchas
COSas por si mismos, por eso es importante que los padres no intenten comparar a su hijo
con otras personas, en cuanto a evolucion y desarrollo, porque cada persona es Unica 'y
tiene una forma diferente de aprender. Estos nifios no desean que sus padres sufran;
porque prefieren tener padres felices y contentos para que asi, puedan darles mucho
amor y seguridad, por lo tanto, toda la familia debe ayudar a que € nifio se desenvuelva
en todos los ambientes para que estos pequefios puedan lograr independencia y respeto

por lavida que le toque llevar.

Es por eso que, se ha eaborado una guia de orientacion para padres de nifios con
Discapacidad Intelectual, ya que me parecio uno de los meores métodos para llevar
informacion a la familia tomando en cuenta las necesidades que presentan, las mismas

gue fueron expuestas en la entrevista realizada por mi compariera.

Si bien esta guia puede resultar extensa, se puede adaptar a padres pertenecientes a

diferentes estratos socio culturales.

Lasy los profesionales del Instituto podran aprovechar los contenidos de esta guia para
trabgjar y orientar alos padres sobre determinados temas, |0 que serd motivo de muchas

jornadas de trabgjo.
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Parala €jecucion de este proyecto tomé en consideracion un enfoque de tipo conceptual,
afectivo, reflexivo y ludico, lo cual serd de gran ayuda para que los padres puedan llegar
a conocer mas la discapacidad y sobre todo incluir a su hijo como un miembro activo de

lafamilia, con los mismos derechos y obligaciones que |os demés.
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Queridos padres:

Esta guia he elaborado pensando en Ustedes, en sus sentimientos, inquietudes y
necesidades, que tienen sobre su hijo/a, 1os contenidos que desarrollaré, espero que les
sea de utilidad, los mismos que pueden ser trabg ados en al gunas sesiones

En esta guia nos enfocamos en cuatro objetivos importantes.

1. Permitir alos padres conocer aguellas situaciones por las cuales atravesaron al
enterarse de la discapacidad intelectual de su hijo, a la vez ayudarlos a
comprender e por qué de sus actitudes.

2. Permitir alos padres tomar una actitud positiva en cuanto a la discapacidad de
su hijo, aceptar y creer que la mejor ayuda que estos nifios pueden recibir, es la
de su “familia’

3. Permitir y brindar alos padres la oportunidad de conocer las pautas necesarias
para ayudar a su hijo a acanzar experiencias llenas de un aprendizae
significativo.

4. Permitir alos padres fortalecer € vinculo familiar, integrando a cada uno de sus

miembros a las actividades que serealizan en la convivenciadiaria.

Todos los puntos que se tratan en esta guia han sido tomados de las sugerencias hechas
por las madres, ya que a muchas de ellas, les ha costado adaptarse a la situacion de su
hijo, como lo que es, “una discapacidad”, pero el mayor temor, ha sido € cémo poder
involucrarse con € nifio para que € sienta e amor y la seguridad que sblo los padres

pueden ofrecerlo.
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Ademas, la falta de informacion de los padres sobre € tema, ha llevado a que su
pequefio tenga una vida pasiva, por que no se le ha dado la libertad que ellos necesitan
para que exploren su medio. Asi también, los padres desconocen como vincularse mejor
con € nifio, no saben como ayudarlo a que se relacione con sus hermanos, no saben
cOmo jugar o0 que juguetes brindarles, pero lo méas importante es que no han llegado a
conocer lo que a€ellosles gustay lo que no.

¢Como se usa esta guia? Es fécil. La guia esta dividida en varios puntos: concepto de
discapacidad intelectua y sindrome de down, familia como sistema, familia y
discapacidad, sobreproteccion, hermanos, sociedad, escuela, juegos y juguetes y lo que
pide un nifio con discapacidad intelectual, en €l desarrollo, encontraran la informacion

basicay de acuerdo alo que necesitan saber los padres.

A lo largo de la guia, apareceran algunos recuadros en donde esta la informacion mas
importante, asi como algunas recomendaciones que deben considerar los padres.
También se cuentan varias historias que espero les sirva como reflexion, por ultimo, a
concluir cada punto se encuentran varias preguntas, que deben ser respondidas, ya que
serédn de mucha ayuda para entender mejor cada temay para darse cuenta de lo que se ha

estado haciendo con su hijo.

Espero que esta guiales sea atractiva y de facil mangjo.

Mi mas afectuoso saludo.

Mariuxi Serrano M.
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& DISCAPACIDA"- NTELECTUALY
SINDRO!/ DE DOWN

/ .! Cuando nos comunicaron que nuestro hijo tenia Sindrome de Dowh

nuestros sentimientos eran una mezcla de desconsuelo y de temor ante algo que

nos resultaba imprevisto y desconocido. Con los meses y los afos, el trato diario y
la intima relacién con nuestro hijo, nos permitié irnos desprendiendo de nuestros
prejuicios y limpiando las nieblas que nos impedian ver de cerca una realidad
mucho mas rica y compleja de lo que habiamos imaginado. Y empezamos a
comprobar mejor que nadie, el extraordinario caudal del que estdn dotados los
seres humanos, a pesar de sus limitaciones. Es decir, aprecidbamos evidentes
cualidades y capacidades de nuestro pequefio, asi que, nos permitié dar cuenta
de lo bello que es la vida cuando a tu lado esta el ser mas hermoso del mundo
“un hijo”.

\ (Foro de madres de nifios con discapacidad intelectuay

BSOSV \DRR N\ RN SIM =G YOVNW Discapacidad caracterizada por limitaciones

significativas en e funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa tal como se ha

manifestado en habilidades précticas, sociales y conceptuales. Esta discapacidad

comienza antes de |os 18 afios. (Verdugo, 6)

Existen muchas razones para que un nifio/a tenga
discapacidad intelectual; una de las méas comunes es la
causada por. EL SINDROME DE DOWN.

Las caracteristicas en e comportamiento del nifio con discapacidad intelectual, varian,
pueden ir desde las mas leves hasta dificultades mas profundas, dependiendo del

grado de discapacidad que presente.

o0 Inestabilidad en la atencion y concentracion.
0 Desequilibrios posturalesy torpeza.
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Desorgani zacion espacio temporal que dificulta el uso adecuado de los objetos.
Limitacion en el lenguaje y la comunicacion.

Impulsividad.

Dificultad 0 ausenciade fijacion de lamiraday de respuesta a un estimulo.
Presencia de movimientos y gestos estereotipados y repetitivos.

Posturas i nadecuadas con relacion a su cuerpo.

Dependencia en la g ecucion de las actividades de la vida cotidiana.

Imposibilidad de acceder a juego.

O 0O O 0o 0 o o o o

Ausenciade control de esfinteres.

No todos los nifios son iguales, existen diferentes grados o niveles de discapacidad

intelectual, los cuales se clasifican del siguiente modo:

— Leve: 50 a70 coeficiente intelectual.

— Moderado: 35 a49 coeficiente intelectual .

— Severo: 20 a34 coeficiente intelectual .

— Profundo: menos de 20 coeficiente intelectual .

Es una alteracion genética que se produce en € mismo
momento de la concepcion, a unirse e Ovulo con € espermatozoide.
Todos nosotros tenemos 46 cromosomas en cada una de nuestras células; 23 provienen
delamadrey 23 del padre.

/EI diagndstico que se realiza es
Tanto uno como otro pueden poseer un | basicamente  clinico.  Esto
quiere decir que en el
momento del nacimiento v,
espermatozoide. De esta manera uno de 10s dos | ante ciertos rasgos fisicos, se

cromosoma de mas, ya seaen € 6vulo o en €

aportara 24 en lugar de 23 cromosomas y nacera | tiene una presuncién  del

i Sindrome.
entonces una persona con Sindrome de Down, \_ Y,

que tendra en total 47 cromosomas, en lugar de los 46 correspondientes.
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Ese cromosoma extra se alojard en € par 21, por eso se conoce con € nombre
TRISOMIA 21 (3 copias del cromosoma 21). (Fundacion de Sindrome de Down de
Cantabria)

Caracteristicas Fisicas

Ojos oblicuos, con pliegues de lapiel en los angulos internos
Poca tonicidad muscular
Nariz pequefiay de puente algo bajo

Orgjas pequefias y de bajaimplantacién

R

Manos pequefias, dedos cortos. Suele haber un solo surco en la parte superior de
la palma, en vez de dos

— Bagatala

Los nifios con sindrome de down podran desarrollar todo su potencial de aprendizaje y
seguirdn los mismos pasos de desarrollo que € resto de los nifios, solo que lo haran

|entamente.

Dependeran fundamental mente de una familia solida que les brinde amor y pertenencia
y de profesionales de apoyo que crean primero en ellos como "personas’ y luego

como'personas con sindrome de down”

El manejo de nuestros sentimientos nos permitira estar en
condiciones de buscar toda la informacion necesaria para
fundamentar las decisiones y acciones que tenemos que asumir.
Necesitamos, por una parte, informacion sobre la discapacidad, sobre
las alternativas y recursos existentes. Por otra, conocer y amar a
nuestro hijo como es, con sus limitaciones y sus capacidades. A partir
de ahi empezaremos a actuar, constructivamente, para adaptarnos a
los nuevos retos y experiencias que vamos a enfrentar.
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Preguntas de reflexidn:

éCree haber buscado la suficiente informacion para conocer sobre la discapacidad

intelectual, sindrome de down?

éCree haber preguntado lo suficiente a su médico sobre como puede ayudar a que

su hijo viva condiciones de vida tan préximas a las normales?
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LA F/ VIILIA

Es un conjunto de personas que conviven bajo el mismo techo
organizadas en roles fijos (padre, madre, hermanos) con vinculos

consanguineos o no, con un modo de existencia econdmico y social

comunes, con sentimientos afectivos que los unen y aglutinan. (Frias, 15

Las definiciones de familia tienden a referirse a las relaciones de consanguinidad y a un
sistema compartido de valores, pero las familias son tan diversas como los individuos
gue la componen. Algunos utilizan e término “parentesco” parareferirse alafamilia
biol6gica, es decir, alos parientes por sangre o ancestro, en lacual uno nacey “vinculo"

hace referencia alafamilia que uno escoge. Uno puede pertenecer simultdneamente alas

dos.

Lafamilia como Sistema:

Los seres humanos pertenecemos a distintos
grupos que podemos llamar sistemas sociales:
trabgjo, escuela, equipos deportivos, clubes

sociales, vecindarios, asociacionesy otros.

Sin embargo, la familia es el sistema donde se unen las emociones, las creencias, las
tradiciones, las fortalezas y vulnerabilidades, los elementos de apoyo y con

frecuencia, la fuente de estrésy de presiones que nos empujan al éxito o al fracaso.

La familia es mucho més que un grupo de individuos. Es la institucién educativa por

excelencia. Si es flexible, podra adaptarse y buscar aternativas apropiadas ante los
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continuos retos. Si es rigida, su pronostico de supervivencia es minimo. Los roles se

establecen por costumbres sociales y culturales.

La Familia, pretende que todos los miembros se desarrollen en un hogar lleno de

amor y felicidad y paralograr estas metas, los padres deben:

Dar atodos y cada uno de sus miembros seguridad afectiva.

Dar atodos y a cada uno de sus miembros seguridad econémica.

Proporcionar a la pareja pleno goce de sus funciones sexuales, dar a los hijos la
nocién firme y vivenciada del modelo sexual, que les permita identificaciones

clarasy adecuadas.

Enseflar respuestas adaptativas a sus miembros para la interaccion social.
(Gonzédlez, 111).

Funcionesdela familia.

Salvador Minuchin, considera que la familia cumple con ciertas funciones, estre las

cuales se mencionan.

Funcion bioldgica: Satisfaccion sexual del hombre y la mujer. Ademas la reproduccion

humana.

Apoyo mutuo: Cuando hay dificultades o problemas que amenazan laintegridad de uno

0 varios de sus miembros.

Crianza de los hijos. Suministro de elementos biolégicos, clima emociona para €

desarrollo, establecimiento de limites y apertura de oportunidades segiin e momento en

el ciclodelavida

Socializacion: Lafamilia trasmite valores, actitudes éticas, normas de comportamiento,

estrategias para sobrevivir y tener éxito en un mundo social complejo y competitivo.

Afecto: Ambiente para expresion de emociones (rabia, temores, alegrias, entre otros).
(Minuchin, 2
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Preguntas de reflexion:

é¢Que ha hecho para que su familia, se mantenga unida cada dia?

¢éCree usted brindar a cada miembro las necesidades basicas que requieren?
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FAIV ILIA
N[ DISCAPACI[ NTELECTUAL

Para los padres € que su hijo tenga una discapacidad intelectual
r epresenta un cambio en la dinamica familiar y en la per spectiva

de futuro, ya que un nino con cierta discapacidad, implica

aceptar que no sdlo hay quecriarloy educarlo, sino que también

requerira de asistencia especial € resto de su vida.

% HOY soy tu sorpresa y tu dolor, el hijo no soiado y ni siquiera imaginado.

Mientras crecia en tu vientre temia en los suefios y proyectos que tejian para miy
gue no podrian realizar.

Sin embargo, si al mirarme pueden ver mas alld del cuadro médico, encontraran en
mi toda la belleza que sus ojos me quieran dar, y la inteligencia que su confianza
haga crecer en mi. Puedo ser un milagro de todos los dias, soy capaz de sentir, de
entender, de ser. Pero los necesito a mi lado con la ternura de una sonrisa cada vez
gue mis manitas torpes se equivoquen, con la paciencia tierna de esperar mis
tiempos mds lentos, con la sabiduria de guiarme sin querer transformarme, con la
proteccion de su respeto para que los demas me respeten como soy. Con la alegria
de disfrutar el simple hecho de amarnos y compartir nuestra vida, venciendo todos
los prejuicios.

Mi cuerpo es chiquito pero esta lleno de amor, y si me abrazan fuerte, muy fuerte,
podré darles la razén y el valor de luchar, sélo les pido la oportunidad de “crecer con

amor.”

(Foro de madres de nifios con discapacidad intelectual).

Saber que un hijo nacera con aguna discapacidad es una noticia que nadie espera
recibir. Los padres experimentan dolor, culpa, angustia y muchos sentimientos

encontrados antes de asumir |o que viene por delante.
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Sin embargo, a cabo de los afios |a mayoria declara que g os de ser un problema, estos
hijos se transforman en nifios especiales, como muchos dicen, en 'un regalo delavida'.

Cuando € médico comunica gue ese hijo tan esperado probablemente presenta alguna
discapacidad, la primera reaccion gque surge en los padres es un sentimiento de pérdida

respecto de las expectativas e ideales con relacion a hijo 'sofiado’.

¢Como actua la familia ante la confirmacion de alguna discapacidad en su hijo

recién nacido?

La noticia del nacimiento de un nifio con discapacidad
intelectual, sorprende a la familia en su conjunto, que
al no estar preparada, reacciona en € encuentro con el
bebé, con sentimientos contradictorios, al no coincidir con
las expectativas del “hijo ideal”  provocando una

profunda herida, la cua ser4d de dificil y lenta

recuperacion

La madre: tiene la sensacion de
ser separada de su hijo, no se
formara € vinculo de inmediato,
colaboracion, luego cada miembro vuelve ya que se siente confundida.

Los primeros dias, la familiay € entorno,

tienen actitudes tolerantes, afectuosas, y de

a sus tareas cotidianas y la casa a su

funcionamiento.

Es aqui cuando la mama suele sentir fatiga, El padre comprende menos lo

frecuentes sSituaciones de llanto con que esta sucediendo y trata de dar
sentimientos de no servir para nada, de no apoyo a su esposa aunque & se ve

. algado de su hijo indirectamente.
poder hacerse cargo de la crianza de este

hijo y de Ias citadas responsabilidades. AN

En caso en gue estas conductas se agudizan suele aparecer rechazo hacia el pequefio, no
quiere verlo, se sumerge en latristeza y permanece algjada, como ausente, descuidando

su arreglo personal.
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Estos estados de la madre, repercuten fuertemente en la familia toda (papa,
her manos, abuelos, etc.) y cada uno reaccionar a de acuerdo a sus posibilidades.

Sentimientos que enfrentan los padres ante la discapacidad intelectual de su hijo.

Las diferentes etapas por |as que atraviesan los padres son:

< Negacion: Se conserva la esperanza de que pueda existir algin error en €
diagnostico. Es una defensa temporal que puede ser reemplazada por una

aceptacion parcial.

< Agresion:_Los padres pueden agredirse mutuamente, o bien, alguno de ellos
puede culpar a otro por la problematica del nifio. Es posible que también
rechacen a hijo con alguna carga agresiva hacia éste. Generalmente, e enojo
es desplazado hacia € médico, la religion o la vida. Quizas éste sentimiento
provenga, en gran parte, de laimpotenciay frustracion que sienten los padres.
Muchas veces esta fase culmina con sentimientos de culpabilidad o

ver guenza.

< Negociacion: Aun no se acepta completamente el problema del nifio, sin
embargo, los padres se muestran abiertos a didogo y a la negociaciéon con €

medico y con € nifio.

< Depresion: Cuando los padres reflexionan la situacion del nifio dentro del
contexto familiar y social, aparecen conductas de agotamiento fisico y
mental, falta de apetito, apatia, aumento en las hor as de suefio, en general,

manifestaciones clinicas de la depresion.

< Aceptacion: Puede ser parcial o total y puede durar mucho tiempo. La
aceptacion, es convivir con un hijo con impedimentos, considerarlo como un ser
humano con personalidad y dignidad, con todas sus limitaciones, pero
reconociendo también todas sus fortalezas. En fin: ¢Qué significa ser un padre
que acepta la situacion? Aceptar a un nifio especial significa saber 1o que éste

puede hacer y sentirse orgulloso de sus éxitos. (Hyman, 5)
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¢Como afrontar la discapacidad de un hijo?

+ Es necesario enfrentar las emociones y no temer a expresarlas. Negarlas no
ayuda a eliminar la pena o la angustia, por lo tanto, los padres deben darse
tiempo para elaborarlas antes de poder sobreponerse y seguir adel ante.

+ Cuando se sientan solos busquen apoyo y ayuda de quienes puedan entender sus
sentimientos, ya sean familiares, amigos o profesionales.

+ Es (til obtener informacion sobre la discapacidad intelectual que € nifio
presenta y los centros que ofrecen ayuda. Eso les ayudara a actuar con mayor
seguridad.

+ El buscar ayuda de otros padres o profesionales permite comprender la situacion
con mayor profundidad, gustar las expectativas y crear planes de accion en
beneficio del nifio y de lafamilia

+ Esimportante mantener lasrutinas diarias en la forma mas normal posible y
tratar de buscar € 'lado positivo' delavida

+ Respecto de la vida familiar, madre y padre necesitan tiempo para compartir
como esposos, lgos de los hijos. Reserven unos minutos diariamente para estar
juntosy busquen formas de algjarsey pasar ratos a solas.

+ Trate de reservar diariamente 'momentos especiales para sus otros hijos,
aunque solo sean unos minutos, de modo que sientan que también son
importantes y queridos. Intente mantener vivos los rituales y las fechas
especiales de la familia, ya que son experiencias importantes para dar fuerza en
los momentos dificiles.

+ Cada nifio, alin cuando presente una discapacidad, es su hijo y necesita ser
respetado y amado como cualquier otra persona. Esta dificil experiencia
puede ser una oportunidad de crecimiento parala familiay una nueva forma de

ver lavida
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¢Como ayudar afortalecer € vinculo entre e nifio con discapacidad y sus padres?

Unos padres que disfrutan y aceptan € proceso que
estan viviendo, inicia e contacto afectivo con su hijo
gue presenta discapacidad, le aseguran mejores

posibilidades de desarrollo afectivo y cognitivo.

< Los padres deben brindar a su hijo todos los

No olvides que lo megor
gue puedes hacer por tu
hijo, es darle afecto y
cuidado durante toda
su vida.

4

cuidados querequiere, yaque asi, seirén acercando masy mas asu pequefio,

lo que permitira crear lazos de union entre padres e hijos.

RECUERDE

Si los padres logran fortalecer el
vinculo afectivo con su hijo con
discapacidad intelectual, no solo
permitirdn que el nifio se sienta
amado y respetado por toda su
familia, sino también se permitira
aceptar la condicién del pequefio, ya
que de la integracion del nifio en su
familia dependera su relacién futura
con el resto del mundo.

< Los padres deben conocer

mas sobre la discapacidad
intelectual y sobre todo
aceptar la situacion de su
pequefio, para poderlo
incluir dentro del grupo
familiar.

Los padres deben
acariciarlo, darle besos y
brazos, ya que se creara
momentos significativos

entre los padres y su hijo.

< Mecerse en una silla cantele una cancion, permitira crear un ambiente de

tranquilidad para €l nifio y sobre todo se sentira protegido, amado y aceptado por

sus padres.

< A la hora de bafiar a su nifio, acaricielo suavemente cada parte de su cuerpo, El

contacto fisico esvital en estas experiencias.

< Dedique tiempo a jugar con su hijo, repitiendo sus acciones y palabras, esto

ayudard a nifio a que pueda desarrollar sus habilidades y capacidades sin

temores.

< Involucre al nifio en los quehaceres de la casa, asi € nifio sabra que e también

tiene responsabilidades dentro de su familia.
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Preguntas de reflexidn:
¢Qué estd haciendo usted por su hijo, para que cada dia él se sienta amado?
¢Como puede fortalecer atin mas el vinculo afectivo padres-nifio?

éCree que el tener un hijo con discapacidad intelectual, es una carga para la

familia?

éComo ha sido su experiencia al tener un hijo con discapacidad intelectual?
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SOBREP! JTECCION

La actitud de sobreproteccion que tienen los padres, se transmite a
su hijo con discapacidad intelectual, lo que inhibe sus capacidades
condiciona una forma de reaccionar ante la vida y asi en un futuro

limitara sensiblemente su integracion social. (Saad,15

A veces, la necesidad de la familia de ayudar en todo a su hijo, produce un retraso en
su desarrollo y la pérdida de la oportunidad de que pueda realizar € aprendizaje
por s mismo ya que estos se adelantan a sus deseos haciéndoselo todo sin dejar que

intenten conseguir |o que desean.

Algunos padres tienen remordimientos y se auto incul pan
de la discapacidad de su hijo y gercen sobre ellos una
actitud sobreprotectora, desviviéndose para atenderlos y
dandoles todo lo que quieren, tanto si lo necesitan como

S no.

Lo malo, es que estos nifios se acostumbren a que sus
No nos anticipemos a lo

que queremos que
dejar en ningln momento que e nifio haga ningdn tipo =~ hagan, mejor démosles
su tiempo a que ellos
decidan que hacer.

Por lo tanto si al nifio se le acostumbra a que selo _—

padres se anticipen a todos sus deseos y necesidades, sin

de esfuerzo.

haga todo, nunca va a esfor zarse por intentarlo por si mismo, y lo peor, es que se

crea que de verdad no puede llegar a hacerlo por si mismo. (Novoa, 15)
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La sobreproteccion del hijo con discapacidad también altera la vida de los hermanos
gue ven disminuida la atencién de sus padres hacia ellos, debido a las dificultades que
tiene su hermano, y esto en algunos casos puede ocasionar celos o que |os hermanos no
se sientan queridos por sus padres.

Lo primero que los padres deben conseguir con estos nifios es que lleguen a acanzar

dentro de sus posibilidades, e mayor grado de independencia y respeto por la vida,

~

Hasta que un dia conversé con unos
padres que tienen un hijo con
discapacidad intelectua y que habian
atravesado una situacion similar a la mia,

amarse a si mismosy sentirse amados.

Como madre, trato de cada dia
brindarle seguridad a mi peguefia
sol que hoy ya tiene cinco anos de
edad y presenta una discapacidad

intelectual. Todos los dias yo la ellos me comentaron €l terrible error que
vestia para llevarla a la escuela, le cometieron al sobreproteger a su hijo, por
daba de comer, le peinaba, le que € ya no quiso jugar, mejor dicho ya
cepillaba los dientes e incluso la no quiso hacer nada'y eso lo llevd a que

ahora se encuentre postrado en una cama
lugar que ibamos, nunca le dejaba y alimentandose con sonda, por que sus
jugar en e patio, por e miedo que padres no permitieron que € se

sentia a que pueda enfermarse. desenvuelva como lo que era“un ni nq ,lo
/ que esos padres me contaron llend de

lagrimas mis o0jos porque senti que yo
estaba llevando a mi hija a ese mismo
camino el de “la sobreproteccion” y que
con € tiempo ella podria terminar de la
misma manera en una“cama’ las 24 horas
del dia, todo lo que me platicaron esos
padres me hizo que piense en pedir ayuda
a una educadora especid, para que me
guie en como evitar sobreproteger a mi
hija, y es asi pues que con la orientacion
gue recibi, hoy mi bella hija juega y se
(Foro de madres de nifios con divierte e incluso la integré en curso de

Discapacidad | ntelectual) ballet para que pueda desarrollar ain mas
\ / sus hahilidades /

Ilevaba en mis brazos a cualquier

"MTodo esto para mi significa\
mucho, pues € vya no
sobreproteger a mi pequefia sol,
permitié que ella se desenvuelva
de una mejor manera en todos los
entornos y asi tener  mucha
independencia, que Ila ha
ayudado tanto fisica como
mental mente.
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Los padres deben evitar sobreproteger a su hijo, ya que impiden que se diviertay viva

experiencias que puedan ser de gran ayuda para su desarrollo.

L os padres deben:

+ Regalarles libertad para que puedan usar sus manos, sus pies y todos sus

sentidos con plenitud.

+ Regalarles desafios para que los enfrenten, y salgan airosos de ellos pudiendo

crecer en experienciay seguridad.

+ Regalarles limites como a todos los nifios, para que puedan formarse como

personas.

RECUERDE

Los padres deben entender que
su hijo no sera un niiio eterno y
que a medida que avance el
tiempo y crezca debera asumir
responsabilidades acordes a su
edad cronolégica, asi su edad
mental sea menor.

+ Regadarles

independencia
ayudandoles en aquello que no
puedan hacer y alentandoles en
hacer 1o que pueden.

Regalarle exigencias, para que asi
puedan demostrar toda su capacidad.
Regalarle igualdad de
oportunidades para que triunfen en
la vida, de acuerdo a su esfuerzo y

perseverancia.

Por el contrario, cuando los padres le transmiten a nifio e sentido de seguridad, de la

necesidad de esforzarse, de aprender, de desarrollar sus habilidades para lograr su

independencia, desarrollan un sentimiento de autoconfianza que fortalece su

integracion social y podran ser personas completamente felices y podran hacer

felices alos que se acerquen a ellos.

Preguntas de reflexion:

¢Como puede evitar sobreproteger a su hijo?

¢Qué consecuencias se podian presentar en su pequefio si usted lo sobreprotege
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LOS HE MANOS

Crecer como hermano/a de alguien con una discapacidad puede ser algo
estresante, solitario y a veces injusto, porque los hermanos con
discapacidad intelectual pueden ocupar cada vez mas la atencién de los
adres. Aunque también puede ser fuente de inspiraciéon y motivacion, ya
que se crearan lazos de unidn y de compartir experiencias que los haran

crecer como familia.

A pesar de que en la familia hay un nifio con discapacidad Intelectual, la relacion entre
hermanos cuando éstos todavia son pequefios no varia mucho, puesto que a esa edad su

mayor ilusion es la de compartir juegos y aventuras que los llenen de alegria y
emocion.

Julie Hyman, considera que larelacion de los hermanos, varia seglin la época en la que

Se encuentran:

Primera Infancia: De pequefios, interactdan
unos con otros frecuentemente. Ademas de
compartir los juguetes, la ropa, los
dormitorios, y los padres, los hermanos

comparten las experiencias familiares y los

acontecimientosdelavida.

AfNos Escolares. Para establecer nuevas relaciones, los hermanos ponen en

practica las habilidades sociales que aprendieron del otro.

Adolescencia: A través de la adolescencia los hermanos pueden parecer
ambivalentes, ya sea afavor o resentidos en sus relaciones con sus hermanos. Sin
embargo, recurren a ellos y confian en ellos como confidentes, consgeros, y
asesor es.

50



Madurez: Los hermanos comienzan e proceso de degjar e hogar, establecer
una vida independiente de sus familiares més inmediatos.

Sentimientos y preocupaciones de los hermanos ante la presencia de un nifio con

discapacidad intelectual.

Aungue los hermanos tienen preocupaciones,
necesidades y experiencias similares, la
intensidad variaré4 de un hermano a otro. Cada
hermano experimenta la vida en forma
diferente y por eso debe ser respetado como un

ser individual.

0 Exceso deidentificacion: Ocurre

cuando un hermano se pregunta _

s é o dla comparten o han Mi hermano con discapacidad
intelectual se comunica con el mundo,

adquirido € problema de

pero lo hace de manera diferente Los

her mano. Frecuentemente gritos, los ruidos, los balanceos, las

sienten temores y éstos pueden muecas, son parte de su lenguaje. No

. tenemos que tener miedo ni verglienza,
ser muy reales, especialmente en . &

aunque sabemos que no siempre es facil.
nifios pequefios, que a menudo También aprendi a tolerar la frustracién,

se entregan a "pensamientos aprendi a divertirnos juntos porque

L utilizamos el lenguaje del amor y la
magicos". o
complicidad de hermanos.
o Verguenza: Un hermano con

(Foro de madres de nifios con

discapacidad puede ser un

discapacidad intelectual)

motivo de incomodidad para los
hermanos que tienen un desarrollo normal. Pueden sentir se aver gonzados por
la atencion indeseada que recibe € nifio y consecuentemente la familia
también, pueden experimentar vergiienza cuando se les pregunta acerca de las
necesidades especiales del hermano.
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0 Culpabilidad: Los hermanos pueden: creer que elos son la causa de la
discapacidad de su hermano; sentirse culpables por estar sanos; culpables por
sus propias habilidades. Estos sentimientos de culpa se manifestaran en
diferentes momentos de lavida.

o Aislamiento, soledad y pérdida: Ladiscapacidad de un nifio puede ser causa de

gue sus hermanos experimenten sentimientos de pérdida y aislamiento. Ademas,
cuando las familias se consumen con la discapacidad de un nifio, los hermanos
sin problemas pueden sentirse descuidados por sus padres. Estos
sentimientos se agudizan en momentos de stress, tales como la hospitalizacion,
los padres, agobiados por las muchas carencias de su nifio, exhaustos, son
incapaces de darse cuenta de que los otros hermanos estan [lamando la atencion.

0 Sensaciones de resentimiento: Los hermanos manifiestan su resentimiento

cuando a los nifios con discapacidad ademas de sobreprotegerlos, se les
permiten conductas inaceptables en los otros miembros de la familia.
(Hyman, 8, 9,10)

¢CoOmo mantener una buenareacion entre her manos?.

El papel fundamental de la familia, es de motivar a los hermanos a mantener
relaciones armoniosas, ya que ellos compartiran muchas etapas de su vida, desde la
infancia hasta la edad adulta, los padres deben involucrar a su hijo con discapacidad
intelectual en las actividades que se realizan en familia, pues asi, se ira fortaleciendo las

relaciones fraternas y de este modo | os hermanos sentiran la necesidad de estar juntos.
L os padres deben:

+ Valorar a cada hijo como individuos. Cuando uno de los hijos tiene una

limitacidn, la comparacion casi siempr e favorecer & a los demas hermanos, o
cual no degjaréa de generar conflictos entre €llos, los padres deben evitar este
tipo de situaciones ya que desde muy pequefios se puede crear rivalidades entre

hermanos.
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Limitar las responsabilidades de los hijos. Cuando uno de los hijos sufre una

limitacion severa, lo mas probable es que los hermanos tengan que asumir
responsabilidades como; cambiarlosy asearlos por eso los padres deben evitar
este tipo de situaciones, para asi lograr que |os hermanos se relacionen mejor.

Ser _justos. Los padres siempre
S _USIOS. .p P Kos padres deben ayudar a sus hib
deben tratar de ser justosen lo que a fortalecer sus sentimientos

se refiere a disciplina, atencién y dandoles el mismo amor y respeto
que al resto de las personas, ya que

los hermanos siempre estaran juntos
ellos deben evitar y resolver las y compartirdn experiencias Unicas e

peleass que se da entre los \ inolvidables. /
hermanos. \\/

Establecer una hora especial para dialogar_con los hermanos. Los padres

reparto de recursos, asi mismo

pueden equilibrar hasta cierto punto e tiempo que comparten solo con su
hijo con discapacidad, estableciendo un horario especial para realizar

actividades individuales con todos |os hijos.

Elogiar_a los hermanos. Cuando los padres vean que los hermanos se han

sacrificado, se han mostrado pacientes o han querido ayudar, deben

reconocer esos esfuerzosy propor cionarles estimulos positivos.

Reconocer las cualidades Unicas de cada hijo v su aporte a la familia.

Siempre que sea posible, los padres deben destacar las cualidades positivas de

cada uno de sus hijosy sus aportes alos deméas miembros de lafamilia.

No pretender gue los hermanos sean santos. Los padres deben entender que no

siempre los hermanos obedeceran en cuanto a las ayudas que su hermano
discapacitado necesite, por eso siempre deben apoyar a todos los hijos para
que estos no rechacen ayudar a sus padres. (Thomas Powell y Peggy
Ahrenhold, 50, 51, 52)
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Preguntas de reflexion.

¢Como debe ayudar a que los hermanos se relacionen con e nifio con
discapacidad?

¢Como puede evitar las peleas entre her manos?

¢Quépuedeevitar parano dar preferencias aun solo hijo?
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LA SO IEDAD

Tenemos la obligacion de promover gue los nifios con
di acidad intelectual sean tratados de la misma manera

ue otros ninosy sean aceptados con sus deficiencias

limitaciones colaborando a la vez, a sus habilidades e

integracion social.

La sociedad no debe relegar a nifio, ni ponerlo en segundo plano. Es posible que se
tomen actitudes de burla, rechazo, compasion o agresividad por parte de personas que,
por desconocimiento del problema, perjudican a nifio y 1o hacen méas sensible hacia el

nucleo social.

La idea general es que a los nifios, jovenes y
adultos con discapacidad intelectual. Se les ﬁacer deporte, jugar enh

debe dar e acceso a condiciones de vida y | Parqueo estar en cursos de
baile y pintura, puede ser

una forma ideal para que
posible ala de los ciudadanos ordinarios, ya que, los nifios con discapacidad

al ser parte de la comunidad que les rodea, comiencen a interactuar

) . Lo con otras person sobre
desarrollarédn nuevas relaciones y experiencias. P as,y

w manera dy
Para que los individuos con discapacidad puedan

integrarse en sociedad, deben convivir con nifios, jovenes y adultos, para que tengan la

rutinas cotidianas tan similares como sea

oportunidad de desarrollar relaciones y participar en la comunidad, por eso, uno de los
prerrequisitos es una vida inclusiva e integrador a. Esto exige que los nifios reciban

apoyoy guia de padres, maestros, amigosy en si, toda la sociedad.
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Los miembros de la sociedad deberiamos tratar con igualdad a todos los seres humanos,
mas aln a las personas con discapacidad intelectual, para que tengan una vida tan

proximaalanormal como sea posible.

Aclaramos, que son las condiciones de

vida las que deben ser normalizadas y

no las personas con discapacidad las
El amor es lo

unico que
crece cuando
sabemos
repartirlos

quetienen que ser transformadas en 1o

gue se entiende como normal.

ﬁa discapacidad se de&

entender en € contexto de
historia de vida de los
padresy no en la sociedad.
Existen tres aspectos fundamentades que se | Esta reflexion debe ser
emocional y racional e
implica romper con los
para |as personas con discapacidad intelectual. paradigmas de lo que es ser

Wdo. W,

4+ Un lugar paravivir: Hoy se acepta que todos tenemos derecho a vivir en un

consideran como normales dentro de la sociedad

lugar determinado, en el seno de una familia. Es necesario brindar a las
familias con nifios con capacidades especiaes toda la ayuda necesaria para que
puedan hacerse cargo de la educacion de sus hijos. Las instituciones no pueden
reemplazar a la familia debido a su importancia en e desarrollo afectivo de las
personas.

4+ Educacion: Este derecho de todos los nifios se extiende cada vez mas a todas
las personas con necesidades especiales y hace hincapié en la integracion que

se debe brindar a nifo en todo su ambiente.
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+ Trabajo: S las personas adultas tienen acceso a un trabgjo, también las
personas con discapacidad deben estar incluidas en el @mbito laboral, es por
eso, que cada pais se debe adoptar las politicas necesarias para fomentar el
trabajo a las personas discapacitadas, ya que, cada una de ellas puede ser Util en

diferentes actividades. (Lujan y Storino, 258)

Como ya se ha mencionando anteriormente, los padres son las per sonas mas cer canas
al nifio con discapacidad intelectual, y son los que pueden brindarles las ayudas
necesarias para que toda la sociedad incluya a estos nifios, permitiéndoles integrarse
en un medio de iguales condiciones, sean estas, fisicas, sociales y funcionales, y asi

puedan desarrollar capacidades y habilidades para permitirlos ser personas activas.

Como resultado, hoy tenemos, una nueva generacion de nifios y
jovenes con discapacidad intelectual més conscientesy de mayor
madurez emocional, gracias a que la sociedad se ha involucrado
en e cuidado que necesitan los nifios con necesidades especiales,
y sobre todo a una nueva generacion de padres mas
familiarizados con las necesidades de sus hijos y con las
obligaciones de la sociedad.

En la sociedad existen 3 niveles de integracién de los nifios con discapacidad

intelectual, loscudales son:

< Integracion fisica: Cuando se realizan modificaciones fisicas en € entorno del

nifio, ayudando a evitar peligros para su desenvolvimiento, éstos pueden ser en la

casa, escuelay en los espacios publicos.

% Integracion social: Cuando existen cursos o talleres a los cuales asisten los

niflos de una escuela regular, y que en éstos se puedan compartir experienciasy
actividades con los nifios con discapacidad intelectual; por gemplo: cursos de

pintura o deporte.
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< Integracion funcional: Cuando los nifios con discapacidad intelectua

participan de forma total y parcial en actividades que hayan sido
modificadas para mejorar su rendimiento, esta situacion puede presentarse en

laescuela. (Guijarro, 29)

Preguntas de reflexion:

¢Cree haber sentido vergiienza al saber que su hijo presenta una

discapacidad?
¢Siente que su hijo es aceptado por la sociedad?
¢Qué ha hecho para que su hijo sea aceptado por otras personas?

¢Que puede hacer para que su hijo sea aceptado e incluido por su

entorno?
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LA ES _UELA

Es importante que los nifios con discapacidad intelectual acudan a
una escuela especial, dependiendo del grado de discapacidad y de las

necesidades que presenta, ya que ahi es donde se puede detectar de

mejor forma lo que el nifio requiere para lograr un aprendizaje

significativo, a la vez que se le permita recuperar y fortalecer sus

funciones.

Los nifios con discapacidad intelectual deben ser educados en escuelas especiales en
donde se utilizan métodos y procedi mientos disefiados para lograr su maximo desarrollo
en las esferas: cognoscitiva, psicomotora, de lenguaje, afectiva y social. En su
dindmica interna debe tener una especial organizacién y contar con todos los
profesionales especializados para el desarrollo integral del nifio.

o Considerando como principio basico en la educacion,
los padres deberan escoger una escuela de educacion

especia que aplique todos aquellos recursos y

materiales de ayuda para lograr nuevos aprendizajes

’,-f en & pequerio.
5

Una de las mejores opcidnes, siempre que las
caracteristicas y las necesidades o permitan, seria escolarizarlos en una escuela, en €l
aula ordinariay con apoyos en determinadas horas, y volver a hogar para compartir

con su familia €l resto del dia

De esta manera no solo ellos se beneficiarian del régimen de integracién, sino también
Sus comparfieros y maestros.
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Algunos consgjos para los padres:

— Reconozca que usted puede hacer una gran diferencia en la vida de su hijo.
Averiglie cuales son las potencialidades e intereses del nifio y concéntrese en
ellas.

— Proporcione oportunidades para el éxito.

— Hable con especialistas en su escuela (por gemplo, maestros de educacion
especial). Ellos le pueden ayudar a identificar métodos efectivos para ensefiar a
su hijo.

— Seatan concreto como sea posible. Demuestre |0 que desea decir en lugar de solo
dar instrucciones verbales. En lugar de relatar informacién verbalmente, muestre
una foto. Y en lugar de sdlo presentar una foto, proporcione a aumno
materiales, experiencias y la oportunidad de probar cosas nuevas.

— Dividatareas nuevas y mas largas en pasos mas pequefios. Demuestre los pasos.
Haga que su hijo realice los pasos, uno por uno. Proporcione ayuda fisica o
verbal cuando sea necesario.

— Proporcione a su pequefio comentarios inmediatos.

— Enséfiele a su hijo destrezas tales como aguéllas para la vida diaria, sociales,
concienciay exploracion ocupacional, como sea apropiado.

— Dele la oportunidad a su nifio de que participe en actividades en grupos, sea
talleres o bailes.

— Pregunte a sus maestros como va el nifio en cuanto a la realizacion de tareas
dentro y fueradel aula.

— Relinase con otros padres y juntos ayudan a sus nifios a realizar las tareas de la
escuela

— Relnase con la escuela y desarrolle un plan educacional para tratar las
necesidades de su nifio. Manténgase en contacto con los maestros de su nifio.
Ofrezca apoyo. Averigiie como puede apoyar € aprendizaje escolar de su nifio en

Casa.
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— Averigle cudles son las destrezas que esta aprendiendo su nifio en la escuela.
Busque maneras de aplicar aquellas destrezas en casa. Si va a supermercado,

enséfiele y ayudelo a contar.

Preguntas de reflexidn:

¢Qué hizo para ayudar a su hijo a ser incluido dentro de una escuela regular?

éCree que su hijo estando en una escuela especial, puede desarrollarse con

mayor libertad?

é¢Como se involucra en las actividades escolares del nifio?
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JUEGOS - UGUETES

Los juguetes cumplen un rol esencial, promoviendo que el nifio exprese
libremente su vitalidad, su emocionalidad y su pensamiento, ayudando a
su desarrollo integral y preparandolo para la insercion social. De alli la
importancia de brindarle las herramientas ludicas necesarias para su

desarrollo.

En el caso de los nifios con discapacidad intelectual, probablemente |os juguetes no
requieran de adaptaciones, pero si deben ser simples y atractivos, debido a que estos
nifios, procesan y organizan lainformacion con mayor dificultad y lentitud.

El reto agui es motivarlos con juguetes y juegos que
presenten pequefios desafios que ellos puedan conquistar y
sentirse estimulados, porgue la percepcién de los estimulos
sensoriales favorece su desarrollo cerebral y mejora sus

capacidades funcionales.

Importancia del juego.

Cuando los pegueiios juegan desarrollan sus sentidos:
tacto, vista y oido, son basicos para €llos, agilizan €

movimiento de pies y manos, y fortalecen su capacidad
mental. Pero esta actividad no solo debe ser de
entretenimiento, sino que ha de cumplir dos obj etivos:

e Convertirse en uno de los principales hilos conductores del amor entre
padres e hijos.

e Permitir laadquisiciéon del aprendizaje significativo.
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Ademas es importante que los padres que dediquen al menos media hora diaria
a jugar con sus hijos. Aunque pueda parecer poco tiempo, es suficiente s las
actividades serealizan en las condiciones adecuadas. No setrata dejugar mucho

rato, sino de hacerlo bien. (Cadena, 10)

Consgos generales para la seleccion y adaptacion de juguetes para nifiosy nifas

con discapacidad intelectual.

— Para e desarrollo del juego de los nifios con discapacidad intelectual, es de
vital importancia que € disefio de los juguetes sea "disefiado para todos’, de
forma que nifios con y sin discapacidad puedan utilizar [os mismos juegos en

similares condiciones.

— Es importante elegir juguetes que permitan varias formas de interaccion y a
los que se les puedan cambiar las reglas. De este modo serd mas fécil adaptar

lapropuesta ludicadel juguete alas circunstancias de cada caso.

— Los materiadles de juego gue utilicen los nifios deben estar adecuados a su
edad, aunque éstos se encuentren en una etapa de desarrollo anterior. Por
giemplo, si proporcionamos un centro de actividades de manipulaciéon a un
nifio de 5 afios con discapacidad intelectual, habremos de adaptar su tamarfio y

Sus propuestas de juego a dicho nifio.

— Es importante saber que hay unas normas de seguridad para la fabricacion de
los juguetes y hemos de asegurarnos de que las adaptaciones que efectuemos
en los mismos no van aintroducir peligros en € juguete.

— También es imprescindible consultar con el pediatra o especialista médico
correspondiente en e caso de que € nifio esté llevando a cabo agun

programa de rehabilitacion, puesto que este tipo de profesionales nos
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ayudard, sin duda, a valorar la adecuacion de cada adaptacion o propuesta de
juego alas caracteristicas de cada nifio o nifiaen particular.

Juguetes que pueden realizar los padres.

Los padres pueden confeccionar juguetes sencillos, utilizando todos los materiales
gue en casa pueden tener, ya que es una manera divertida de aprender y de igua

manera los padres pueden desarrollar todos |os sentidos de su pequefio:

+ Se puede utilizar botellas de pléstico y colocar
varios materiales, sean fideos, piedras o0 arena,
esto esunaformaféacil de emitir varios sonidos.

+ Se puede eaborar un tablero de varias texturas
como; suave (algoddn), aspero (arena), liso
(papel de cualquier color), etc.

4+ En casa se puede redizar varios rompecabezas;

utilizando algun bonito dibujo, cortar en varias

o

formas y pegar las fichas en unos pedazos de cartdn, para que sea facil de
utilizar por € nifio

+ Los padres pueden elaborar un casett de sonidos, para que e nifio pueda
adivinarlos, los sonidos pueden ser (pisadas, animales, cosas de la casa,
medios de transportes, etc.)

+ También los padres pueden hacer una piscina de pelotas, se puede ocupar un
carton grande y en é introducir una gran cantidad de pelotas pequefias en
todos los colores.

+ Se puede utilizar varios olores (perfume, crema, canela, palitos de olor y
esencias) parague el nifio pueda conocerlos e identificarlos.

+ Se puede pintar de varios colores los platos desechables y mostrar a nifio, ya
gue es una forma sencilla de que se pueda ensefiar |os colores.
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Como los padres pueden motivar a que su nifio juegue.

Desde pequeiio € nifio siente curiosidad por lo que le rodeay los padres y hermanos

han de ser € apoyo a esas inquietudes

haciéndoles saber que esas actitudes no son | | og padres nunca deben

malas

busquen el aprendizaje y
Cuanto mejores sean las experiencias en €
aprendizaje mayor sera e entusiasmo del | tomarlo de la manito para
nifio con discapacidad intelectual por seguir

aprendiendo.

y motivando las conductas para que | olvidar que deben brindarle
la cregtividad. | @&Uda a su hijo en cada
actividad de juego; éstas
pueden ser: ayudas, fisicas

gque coja un objeto, ayuda
verbal: darle instrucciones

< Los padres pueden sentarse a
RECUERDE

lado de su hijo sobre una

Es necesario que los padres alfombra haciendo sonar
aplaudan cada una de las

actividades de su nifio, ya que
es una gran fuente de motivarlo a que acance €

algin juguete para asi

motivacion para que e objeto.
pequefio se sienta feliz y con

< También deben ayudarlos a
ganas de seguir trabajando. y

que puedan construir
pequeiastorres con la ayuda de cubos, en esta actividad pueden los padres
hablarle del objeto para que poco a poco vayallamando la atencion del nifio.
L os padres deben degjar que su hijo juegue con pintura de dedosy que de
igual manera puedan mancharse, para no crear en €l nifio el temor de no
jugar con pintura.
Se debe motivar poniendo arenay jugando con plastilina, ya que ayudara
al nifio al desarrollo de su motricidad fina.
Algo muy interesante es que los padres junto a su hijo, pueden hacer masa
de colores; con la ayuda de harina, gelatina de colores y asi se sentira
contento de amasar y realizar muchas formas.
Tampoco se deben descartar ciertas propuestas de entretenimiento capaces de

ser disfrutadas por cualquier nifio, como €l teatro detiteres.
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Al mismo tiempo se recomienda que tengan un disefio sencillo y redista, que
posibilite laidentificacion de su forma por €l tacto.

< S seutilizalibros, éstos pueden tener relieves, texturasy tomar de lamano
al nifio para que sienta las texturas.

«» Pero no se debe olvidar, de los juegos con pelota, ya que ayuda a que € nifio
libere todas sus tensiones, sin olvidar que los padres deben estar presentes en
esta actividad.

Preguntas de reflexion:

¢Cree que todos los juguetes que su hijo tiene, le ayudan a que logre

un aprendizaje?
¢COmoy quetiempo juega con su hijo?

¢Quéayudaslebrindaa su hijo para que juegue?
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PARA |\

PADRES

Papitos quiero contarles todas las cosas que para mi son importantes, ya que asi

ustedes me ayudar an aque medesarrolle de mgor manera.

Merece la pena vivir conmigo.
Puedo darte tantas satisfacciones
como otras personas, aungue no
sean las mismas. Puede llegar un
momento en tu vida en que yo, un
nifio con discapacidad, sea tu
mayor ¥ mejor compafiia.

Organiza mi mundo vy
facilitame aque anticipe lo que
va a suceder. Dame orden,
estructura, y no caos.

No te angusties conmigo,

porque me angustio.

Respeta  mi ritmo de
aprendizaje.

+ Siempre podras relacionarte conmigo s comprendes mis necesidades y mi modo

especia de entender larealidad. No te deprimas, lo normal es que avancey me

desarrolle cada vez mas.

+ No me hables demasiado, ni demasiado deprisa. Las palabras son "aire" que

no pesa parati, pero pueden ser una carga muy pesada para mi. Muchas veces no

son lamejor manera de rel acionarte conmigo.

4+ Como otros nifios, necesito compartir € placer y me gusta hacer las cosas hien,

aunque no siempre lo consiga. Hazme saber, de algiin modo, cuando he hecho

las cosas bien y ayudame a hacerlas sin fallos. Cuando tengo demasiados fallos

me sucede o que ati: meirrito y termino por negarme a hacer |as cosas.



Me resulta dificil comprender € sentido de muchas de las cosas que me piden
que haga. Ayudame a entenderlo. Trata de pedirme cosas que puedan tener

sentido para mi.
No permitas que me aburra o permanezca inactivo.

No me invadas excesivamente. A veces, las personas son demasiado ruidosas,

demasiado estimulantes. Respeta las distancias que necesito, pero sin dejar me

/Ser un nifio con discapacidQ

intelectual, es algo que me tocd
. . ser. Mi vida puede llegar a ser
tengo una rabieta 0 me golpeo, s tan feliz y satisfactoria como la

destruyo algo 0 me muevo en tuya. En esas vidas, podemos

exceso, cuando me es dificil | |1€9&r @ encontrarnos

compartir muchas experiencias.
atender o hacer lo que me pides. \\/ /

No sblo soy un nifio con discapacidad intelectual. También soy tu hijo

solo.

Lo que hago no es contrati. Cuando

Me gusta jugar y divertirme, quiero amis padres y a las personas cercanas, me

siento satisfecho cuando hago las cosas bien.

No tienes que cambiar completamente tu vida por € hecho de vivir con un nifio
con discapacidad intelectual. A mi no me sirve de nada que tu estés mal, que te
encierres y te deprimas. Necesito estabilidad y bienestar emocional a mi

alrededor paraestar megjor.

Acércate a mi, no te vayas, pero no te sientas como sometido a un peso. En mi

vida, he tenido momentos mal os, pero puedo estar cada vez mejor, te |0 aseguro.
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+ Acéptame como soy. No condiciones tu aceptacion a que dege de tener
discapacidad. Sé optimista, mi situacion normalmente mejora, por que tu lo

permites cada dia.

+ Aungue me sea dificil comunicarme 0 no comprenda o que me tratan de decir,
tengo incluso agunas ventajas en comparacion con los que tienen un desarrollo
normal. Una de ellas es que también puede ensefiarte el verdadero “amor “.

Preguntas de reflexion:

¢En algin momento se dio tiempo para saber qué es lo que le gusta a su

hijo?

¢Cree que su hijo se puede sentir mas contento s usted es mas

comprensivo?
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CONCLUSIONES.

El haber realizado la guia de orientacion para los padres del Instituto Piloto de
Integracién del Azuay, me permitié darme cuenta la gran necesidad que tienen de ser
informados sobre la Discapacidad Intelectua y sobre todo comprender su actitud

ante la situacion de su hijo.

Luego de haber escogido el tema sobre €l que debia redizar la Monografia, me
entrevisté con la directora del Instituto, la misma que me dio la apertura necesaria
para realizar este trabgjo con los padres del érea de Estimulacién Temprana, los

resultados que se obtuvieron fueron muy favorables.

Al concluir la elaboracion de la misma, le presenté a la directora, demostrando gran
satisfaccion, pues lainformacion que contiene la guia es precisa paratrabajar con los
padres, ya que para los profesionales ha sido un poco dificil encontrar los medios
adecuados para comunicar y satisfacer |as necesidades que se presentan en los padres

de un hijo con Discapacidad Intelectual.

El Instituto pretende trabajar con los padres y presentar la guia en un futuro, ya que
a momento de la entrevista que se reaiz6 con la familia, ellos se sentian muy
contentos al saber que podran ser informados sobre la discapacidad y encontrar
varios consegjos para poder trabajar con su hijo, por €lo, la elaboracion de esta guia
no solo pretende ser una fuente de informacién, sino también de reflexién; asi la
familia en conjunto podra involucrarse con €l nifio con Discapacidad Intelectual y

ayudarlo a desenvolverse en todas las éreas del desarrollo .

Para la guia, se tomo en cuenta informacion actualizada, asi como la supervision de

cadatemarealizado por ladirectora.
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CONCLUSIONES GENERALES:

El haber escogido este tema de investigacion para desarrollarlo, me permitio
conocer mas sobre la discapacidad y las necesidades que tienen |os padres de
enfrentarse atodo tipo de prejuicios y asi ayudar a su hijo.

El desarrollo de este trabajo investigativo abarca varios temas importantes
acerca de la discapacidad y la familia, o cua me ayudd a profundizar los
conocimientos en esta érea.

Los progresos que consiguen los nifios con Discapacidad Intelectual son
gracias a la ayuda de los padres, ya que €ellos brindan a su hijo: apoyo y
seguridad, para que logren alcanzar un desarrollo, cognitivo, fisico y sobre
todo auténomo. Pero no siempre se consigue esta meta, ya que para muchos
padres el tener un hijo con discapacidad representa un cambio en sus vidas,
debido aque todo € tiempo y atencién sera ocupada por € nifio, siendo toda
lafamilia afectada por esta situacion

Mi trabajo tuvo como base, |a entrevista que se realizo las madres de familia,
las mismas que nos permitieron conocer sus sentimientos acerca de la
Discapacidad Intelectual de su hijo, ayudandonos de ésta manera a estar a
tanto de las necesidades que presentan en & proceso de adaptacion a la
discapacidad en la convivenciafamiliar y de igual manera a dar una respuesta

aesta situacion.

Esta guia fue presentada a los profesionales del Instituto, la misma que sera
de gran ayuda para que € persona pueda transmitir los conocimientos
basicos que los padres necesitan conocer para ayudar a su hijo a crecer en
familia. La guia ha venido a llenar un vacio que tenian los profesionaes del
Instituto.
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- El haber elaborado este proyecto no ha sido féacil, pero fue mi intencion
brindar un panorama claro y preciso sobre cuales son las situaciones que

enfrentan los padres a saber que su hijo tiene Discapacidad Intelectual.
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RECOMENDACIONES GENERALES.

Es fundamental ayudar a que los padres enfrenten sus sentimientos de temor y
angustia, asi ofreceran a su hijo las meores condiciones de desarrollo. Al
mismo tiempo, influirdn sobre e futuro de su pequefio y lograrén facilitar la
integracion de la discapacidad en la sociedad.

Este es un proyecto factible que esta a disposicion en é momento que se crea
conveniente utilizarlo y juntamente con la ayuda eficaz de los profesionales
que laboran en € centro, facilitara a la familia a tener una visiéon maés clara
sobre sus necesidades, asi como |0s apoyos que se encontraran para brindar al
nifio, todo esto se conseguird gracias a padres y hermanos que estén
dispuestos a vencer todo tipo de limitaciones y a crear un ambiente de

tranquilidad, tanto para el nifio con discapacidad como paralafamilia.

Es importante que en € Instituto Piloto de Integracion del Azuay exista un
profesional especializado a trabajar con la familia del nifio con Discapacidad
Intelectual y les brinde toda la informacion necesaria acerca de la situacién
del nifio.

Deigual manera se debe considerar larealizacion de talleres paralos padres y
hermanos, para que se puedan exponer los temas tratados en la guia y asi
trabgjar en conjunto con toda la familia. La presentacion de la guia se puede
hacer por varias sesiones, tomando en cuenta que toda la familia este
presente, asi |0s resultados seran mas sati sfactorios para todos |os miembros.
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