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“Laresiliencia es la capacidad de una persona o
de un grupo para desarrollarse bien, para
seguir proyectandose en el futuro a pesar

de los acontecimientos desestabilizadores,
de condiciones de vida dificiles y

de traumas a veces graves”™.

(Manciaux et al, 2003)



Resumen

Una familia en el proceso de cuido y proteccion de un hijo o hija con
discapacidad, supone una situacion que genera diversos sentimientos en los padres
y las madres. Ante este tipo de situacidon es comun tener una serie de sentimientos
como: culpa, miedo, rechazo, negacion y por ultimo la aceptacion la cual va a
depender de diferentes factores, tales como, las caracteristicas personales y
emocionales de los progenitores, las relaciones de pareja y los apoyos sociales
externos. Por lo que la presente investigacion tiene como objetivo principal valorar
los factores de resiliencia que se manifiestan en las familias de nifios, nifias y
adolescentes del distrito 1 del municipio de Esteli, mediante la realizacion de un
estudio por medio de encuestas y estudios de casos, aplicados a 131 familias
protagonistas de los programas de intervencion social de la institucion no
gubernamental Instituto de Formacion Permanentes (INSFOP). El enfoque de la
investigacion es cualitativo, ya que tiene como objeto proporcionar una metodologia
de investigacion que permita comprender el complejo mundo de la experiencia
vivida desde el punto de vista de las familias que tienen nifios, nifias y adolescentes
con discapacidad. Los resultados obtenidos de la investigacion mediante la
aplicacion de los instrumentos predispuestos para identificar los factores de
resiliencia que predominan en los padres y tutores de personas con discapacidad,
tienen mayor énfasis en el fortalecimiento familiar. Por lo que al finalizar el estudio
se llegd a concluir que los padres y tutores de personas con discapacidad tienen
conductas resilientes ante la situacién de sus hijos, y lo manifiestan al estar
dispuestos a responsabilizarse de sus actos y a luchar por lo que se han propuesto

en la vida.

Palabras claves: resiliencia, discapacidad, familias, fortalezas y



l. Introduccién

El entorno en el cual se desenvuelve la sociedad es muy diverso y
complejo, por ende, la familia es el primer sitio el cual tiene gran incidencia en el
desarrollo social y emocional de los seres humanos. Ofrece seguridad, afecto,
respeto proteccion, esta situacion se vuelve compleja cuando un miembro de la

familia nace con discapacidad, o la adquiere en el proceso de su desarrollo.

Ningun progenitor estad capacitado para sobrellevar una discapacidad
dentro del seno familiar, ahi surgen distintos sentimientos que provocan
incertidumbre, cada uno de los padres reacciona y afronta situaciones de manera
diferente aunque muchas de las reacciones sean semejantes, con frecuencia se
puede notar la frustracién que los padres experimentan ante el diagnostico de un
hijo con discapacidad, sin embargo, cuando hay apoyo en el sistema familiar la

carga emocional para los padres de familias disminuye.

Actualmente las familias han desarrollado alternativas que les han
permitido tener un mejor estilo de vida, han demostrado ser resilientes ante esta

realidad, que es muy comun en las familias.

Esta investigacion permitira conocer las experiencias vividas por las
familias involucradas, los sentimientos y las emociones que se originaron en las
familias con la entrada de la discapacidad. Por tanto, dichas experiencias, por un
lado, nos podran identificar aquellas actitudes y emociones encaminadas hacia
efectos positivos 0 negativos, y por otro, como han trasformado sus trayectorias
de vida hacia un ambiente positivo, sin olvidar que pueden existir familias que no

se reorganicen ni se adapten a la convivencia con la discapacidad.



Se realiz6 un marco tedrico en el que se abordaron diversos aspectos
relacionados con la discapacidad, la familia, la resiliencia, y las politicas sociales
gue trabajan en pro del desarrollo e inclusién de los nifios, nifias y adolescentes

con discapacidad.

Se plantearon los objetivos de esta investigacion, en base a la
problematica expuesta. Para dar respuesta y salida a estos objetivos, se
aplicaron instrumentos dirigidos a las familias con nifiez y adolescencia con

discapacidad.

Para finalizar, este estudio servira a las futuras familias que enfrentan una
situacién igual o similar, les permitira conocer un proceso de adaptacion que se
puede conseguir con el tiempo, abriendo puertas a la inclusién y al mejoramiento
de las politicas sociales, para conseguir acciones de igualdad dentro de todos los

programas gubernamentales y no gubernamentales.



1.1Antecedentes del problema de investigacién

Estudio realizado por Sac (2013) en Quetzaltenango, Guatemala,
desarrollaron tesis para optar al titulo de licenciatura en Psicologia Clinica, con el
objetivo de determinar los factores de resiliencia que se manifiestan en los padres

en relacién a las capacidades diferentes que presentan sus hijos.

La poblacién total era de 70 padres de familia de donde se extrajo una
muestra de 60 padres de familia quienes fueron elegidos al azar, de ambos sexos,
entre 25 y 50 afios. Para el proceso de recopilacién de informacion se aplico el test
de la resiliencia que evalla cinco factores: Yo Tengo que evalla el apoyo con el
gue cuentan las personas, Yo Soy identifica los recursos, Yo Puedo establecer las
habilidades interpersonales y el ultimo factor que es el Yo Creo que sefiala las

convicciones que los padres de familia tienen.

Para la obtencién de resultados se utilizé la metodologia estadistica
descriptiva, el cual permiti6 aprobar y comparar los resultados por no existir una

prueba estandarizada con parametros establecidos.

Los resultados obtenidos brindaron la informacion suficiente para comprobar
la hipétesis alterna la que establece la existencia de los cinco factores de resiliencia
con mayor énfasis en los factores Yo Puedo y Yo Estoy.

Ante lo cual se propuso el programa “Vive la vida y acepta el reto con una
sonrisa” el cual tiene como objetivo principal brindar herramientas a los padres, para
que gocen de una mejor adaptacién y aceptacién, y por ende alcanzar y gozar de

una mejor calidad de vida.

Este trabajo es el resultado de una investigacion doctoral, realizado en
Puebla-México por Santana (2019) cuyo propdsito es conocer cOmo se construye la

resiliencia en las familias que viven la discapacidad en un hijo e hija.



Los cuestionamientos son ¢,cdmo se construye la resiliencia familiar frente a
la discapacidad de un hijo?, ¢cual es la dinamica del sistema familiar frente a la
discapacidad?, ¢qué elementos de la resiliencia se observan en las familias que
experimentan la discapacidad en un hijo?, El supuesto es que toda familia que tiene
un hijo o hermano con alguna discapacidad es capaz de ser resiliente, de manera
gue es apta para afrontar la adversidad, identificar sus fortalezas y empoderarse en

funcién de sus elecciones.

Se emplea una metodologia cualitativa, con un disefio de estudio de caso, a
través de una entrevista a cinco familias. Se concluye que la resiliencia es un
proceso dinamico que se manifiesta en las familias durante la vida en grupo, De
modo efectivo, ante esta experiencia, las familias desarrollan un conjunto de

habilidades y capacidades nunca antes puestas en préctica.

Estas surgen fortalecidas por la necesidad de salir adelante, es decir, lo
asumen con responsabilidad total, reconociendo la identidad del hijo con
discapacidad y su inclusion en la sociedad. De aqui la importancia del enfoque

centrado en la familia, pues las empodera.

La presente investigacion se titula Analisis de los modelos educativos que
desarrollan resiliencia en las y los adolescentes sordos e hipoacusicos de sexto
grado del centro cristiano de sordos lsaias 29: 18 de Managua, realizada por
Fonseca (2016), el propdsito principal del estudio fue analizar los modelos
educativos que desarrollan resiliencia en adolescentes sordos e hipoacusicos de
sexto grado.

El interés por esta tematica de resiliencia educativa radica en el compromiso
gue se asume como trabajadores sociales de los nifios, niflas y adolescentes con
discapacidad, que como parte del ejercicio de sus derechos logren una educacion
de calidad, a través de propuestas en las politicas educativas de integrar el tema de

los modelos educativos que desarrollan resiliencia.



Los instrumentos utilizados para la recopilacion de la informacién son propios
de la metodologia cualitativa: entrevista abierta, grupo focal, analisis documental y
observacion. La muestra que se utilizo fue por conveniencia- criterios de inclusion

(cuatro estudiantes, dos mujeres y dos hombres).

La investigacion trato de abordar los modelos que desarrollan resiliencia
educativa en las y los adolescentes con discapacidad auditiva, quienes a pesar de
su adversidad se enfrentan con la escuela y logran a salir adelante. Se concluy6 en
el estudio, que tanto la muestra como los adolescentes aplican en la practica
elementos y caracteristicas de los modelos que ofrecen los especialistas en la

teoria.

Resiliencia, recursos familiares y espirituales en cuidadores de nifios con
discapacidad, es un estudio realizado en México por Rivera y otros (2017), el cual
tenia como objetivo identificar qué tipo de correlacion existe entre la resiliencia y los
recursos familiares y espirituales en los cuidadores/as primarios de nifiez con una
discapacidad neuromusculoesquelética que son atendidos en el CRIT Michoacéan.
El estudio es de tipo descriptivo-correlacional en el que se busca identificar la
relacion entre las variables, asi como la comparacion de las mismas en cada uno
de los grupos participantes, Se realiz6 un muestreo no probabilistico, de tipo

intencional.

La muestra estuvo conformada por 154 cuidadores/as primarios de un nifio/a
con discapacidad que asisten al CRIT Michoacén para la rehabilitacion del nifio/a;
dicha muestra representa el 17.11% del total de familias activas que acuden al
centro y el 51.33% del grupo B al que pertenecen. En el estudio se encontrdé una

correlacion positiva moderada entre las dimensiones de Unién y apoyo familiar.

Este trabajo es el resultado de una investigacion doctoral, realizado por
Valencia (2019) bajo el tema la resiliencia en familias que viven la discapacidad,



desde un enfoque centrado en la familiar, cuyo propdsito es conocer cOmo se

construye la resiliencia en las familias que viven la discapacidad en un hijo.

Los cuestionamientos son ¢,cdmo se construye la resiliencia familiar frente a
la discapacidad de un hijo?, ¢cudl es la dinamica del sistema familiar frente a la
discapacidad?, ¢qué elementos de la resiliencia se observan en las familias que
experimentan la discapacidad en un hijo? El supuesto es que toda familia que tiene
un hijo o hermano con alguna discapacidad es capaz de ser resiliente, de manera
que es apta para afrontar la adversidad, identificar sus fortalezas y empoderarse en
funcidén de sus elecciones. Se emplea una metodologia cualitativa, con un disefio
de estudio de caso, a través de una entrevista a cinco familias. Se concluye que la
resiliencia es un proceso dinamico que se manifiesta en las familias durante la vida

en grupo.

Este es un estudio realizado en Guayaquil, Ecuador por Luzon (2015) con el
objetivo de caracterizar la resiliencia de padres con hijos adolescentes con
discapacitados en el centro “Creer”, La presente investigacion articula métodos e
instrumentos cuantitativos. El disefio que se empleara en la investigacion es no
experimental, transversal descriptivo, ya que las variables no serdn manipuladas y
se pretende caracterizar variables en una poblacion, Se realiz6 un muestreo no
probabilistico intencional. El grupo esta compuesto de 20 padres de familia de los
cuales 10 son considerados resilientes y 10 son considerados no resilientes segun

el criterio de los maestros.

Esta investigacion brindo informacion para caracterizar la resiliencia de los
padres con hijos adolescentes con discapacidad y el desarrollo de la resiliencia en
los padres de familia que va mas alla de la dindmica dentro de la familia por lo que
se deben de realizar actividades que fomenten y desarrollen las capacidades de los
padres de familia.



1.2 Planteamiento del problema

1.2.1 Descripcion de la realidad del problema

El poder hablar de resiliencia es de gran importancia y relevancia, mucho
mas para las familias que tienen nifios, nifias o adolescentes con discapacidades,
la resiliencia es la capacidad que tienen para superar cada reto, situacion y

circunstancia que enfrentan dia a dia.

Se puede observar las distintas formas en que las familias enfrentan a diario
las situaciones o problemas, en muchas ocasiones se fortalecen de la experiencia
aprovechan dicho problema para aprender y fortalecer sus vinculos familiares,
aprender y crecer Como persona; y en ocasiones estas situaciones influyen de forma
negativa, empiezan a experimentar una serie de sentimientos que conllevan a sentir
culpabilidad, rechazo y constantes interrogantes sobre el porqué del problema en
donde el afectado no logra ver ninguna salida y comienza a caer en depresion y

frustracion.

Muchas familias no saben como reaccionar ante una situacién en la que se
encuentran pues la discapacidad afecta a todo el nucleo familiar, en muchas
ocasiones los convierte en sujeto de discriminacion, lo que viene a afectar
psicosocialmente a la familia, y por ende al nifio, nifia o adolescente con
discapacidad, todo esto contribuye a crear en los miembros respuestas negativas a
las circunstancias que se les presentan y reduce los niveles de resiliencia que cada

uno deberia manejar.



1.2.2 Formulacion del problema

De la problematica descrita se deriva el problema de investigacion
¢, Como se presenta el nivel de resiliencia en las familias de nifios, nifias y

adolescentes del distrito 1 del municipio de Esteli?

1.2.3 Sistematizacion del problema

Del mismo modo se plantean cuatro interrogantes orientadas a indagar

sobre las problematicas especificas de la investigacion.

. ¢,Como es la vivencia de la discapacidad dentro del contexto

familiar y que elementos que favorecen la construccion de la resiliencia?

. ¢, Como identificar la aplicacién de politicas sociales en materia
a la discapacidad y su garantia al acceso de educacién inclusiva y de

calidad?

o ¢, Como conocer las perspectivas y actitudes de la poblacién del
distrito 1 de la ciudad de Esteli respecto a los nifios, nifias y adolescentes

con discapacidad?



1.3 Justificacion

La presente investigacion es fundamental y relevante porque permitira
conocer cOmo se presenta la resiliencia en las familias de los nifios, nifias y
adolescentes con discapacidad del Distrito | del Municipio de Esteli, asi mismo
contribuira en dar respuesta a las necesidades de optimizar las dinamicas familiares
desde un enfoque de derechos humanos lo que permitira la incorporacion de la
comunidad al cuido y proteccion de todas las personas con discapacidad.

La investigacibn contara con estudios e informacion recopilada,
investigaciones, teorias y el instrumento validado y adaptado a la realidad, para
obtener un optimo resultado del estudio realizado, el mismo contribuira de un modo
cientifico para la realizacién de nuevas investigaciones y como base de informacion
de la institucion INSFOP.

Respecto a las familias que nos brindaran informacién tendrén la oportunidad
de reconocer aquellas fortalezas y debilidades que enfrentan a diario para afrontar
la condicién de discapacidad existente en sus hogares, como la llegada de un nuevo
integrante a la familia con discapacidad, actitudes y comportamientos que seran
aprendidos en el proceso.

La discapacidad, ya sea de causa adquirida o de nacimiento, trae consigo
diversos cambios en la vida de los nifios y niflas afectados, quienes pasan
bruscamente de una expectativa de vivir de forma sana e independiente, a depender

de sus familiares o cuidadores.

Estos cambios necesitan de mecanismo de adaptacion, afrontamiento y
superacion de la persona quien lleva esta condicion, asi como la familia. De no ser
sobrellevado de manera adaptativa, acarrean adicionalmente, diversas dificultades
de autonomia de la persona, que pueden traducirse en la calidad de vida, logro de
un empleo adecuado, independencia econdémica y menor prevalencia de

enfermedades emocionales asociadas.



También, es importante considerar que se debe dar un proceso de
adaptacion, el cual en cada familia es diverso, partiendo desde esta realidad, se
establecen espacios y tiempos para el proceso de adaptacion, se construyen
estrategias en las familias, las cuales generan formas de afrontar esta situacion,

todo este proceso tiene de fondo la edificacion de un proceso resiliente.

1.4 Contexto y ambito del estudio

El estudio se realiz6 en INSFOP (Instituto de Formacion Permanente), Es una
organizacion no gubernamental radicada en la ciudad de Esteli. Fue en el afio 1978
como una alternativa de proteccién de la vida y la integridad de los jévenes
cristianos, esta ubicado en el barrio Oscar Benavidez del distrito I, del municipio de
Esteli. Actualmente INSFOP desarrolla proyectos sociales y productivos en las

siguientes lineas de trabajo:

En el area de Barrios y Comunidades el enfoque estd orientado al
acompafiamiento de nucleos familiares en la identificacion del origen de sus
problemas, su integracién en la vida social positiva a partir de la oferta de espacios

de convivencia entre jovenes, nifios/as madres y padres.

Comunicacion y Cultura: promueve el rescate y divulgacion del trabajo a
través de la sistematizacion de experiencias y facilita los procesos de reflexion,

espacios de promocion y rescate cultural.

La Universidad del campo (UNICAM), entendida como la democratizacion y
universalizacion de conocimientos, promueve procesos participativos comunitarios
qgue conllevan a profundizar y desarrollar capacidades para mejorar la produccion
agropecuaria, nutricién y salud de la familia campesina de manera sostenible,

ademas desarrolla una conciencia ecolégica revolucionaria de identidad cultural.



Pueblos Indigenas del norte de Nicaragua trabajando desde el Enfoque
Basado en Derechos a fin que dispongan de capacidades para incidir e influenciar
a las instituciones del estado y entidades politicas del pais, para ser respetados sus
derechos culturales y politicos consignados en las leyes del pais. Trabaja con las
estructuras organizativas de pueblos indigenas de Mozonte, Telpaneca, San Lucas,
San José de Cusmapa y Totogalpa en funcidn de establecer diadlogo e incidencia a

nivel municipal y resolver problemas de orden politico y econémico (INSFOP, s.f.).

Iroes y
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1.5 Objetivos de investigacion

151 Objetivo general

e Valorar los factores de resiliencia que se manifiestan en las familias de

nifios, nifias y adolescentes con discapacidad del distrito | del municipio de Esteli.

1.5.2 Objetivo especifico

o Analizar las vivencias de la discapacidad dentro del contexto familiar y

los elementos que favorecen la construccion de la resiliencia.

o Identificar la aplicacion de politicas sociales en materia a la

discapacidad y su garantia al acceso de educacion inclusiva y de calidad.

o Conocer las perspectivas y actitudes de la poblacién del distrito | de la

ciudad de Esteli respecto a los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad.



Il. Referente tedrico

El referente tedrico de esta investigacion esta estructurado en 24 capitulos,
los cuales son primordiales para la comprension de la resiliencia ante la

discapacidad y todo lo que hay en torno a esta condicion de vida.

La reivindicacién y trabajo de muchos programas sociales, han avanzado en
esta tematica significativamente, supliendo asi la falta de medios y superando el
viejo concepto de bienestar social, de prestaciones considerables, para pasar a un
reconocimiento de las necesidades de este colectivo y ejercer los derechos
constitucionales que exigen la igualdad de oportunidades para las personas en

condicion de discapacidad.

Se ha avanzado mucho, pero aun queda mucho trabajo que realizar, los
cambios sociales ocurridos en este tema todavia no son suficientes y es asi que
siguen surgiendo demanda pendiente en lo implica los derechos de las personas
con discapacidad, asi como la inclusion de estos en los diferentes ambitos de
desarrollo en funciébn de estructuras conceptuales y practicas como la vida
independiente y la dependencia de los nifios, niflas y adolescentes con

discapacidad.

2.1 Discapacidad

Etimologicamente la palabra discapacidad viene de: dis (del latin) que
significa alteracion, negacion o contrariedad. Capacidad (verbo latino capacitas)
significa: Aptitud o suficiencia para alguna cosa. Talento o disposicion para
comprender las cosas. De tal modo que podriamos definir la discapacidad como

una alteracion o insuficiencia para pensar o actuar.

La discapacidad como constructo conceptual y experiencia vital encarnada
de quienes la portan (Imrie, 2000, citado por Solsona-Cisternas, et al., 2021). La



OMS (2015) define que la discapacidad es un término abarcativo que incluye
deficiencias, limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion. Indica
los aspectos negativos de la interaccidn entre un individuo (con una condicion de

salud) y sus factores contextuales (factores ambientales y personales).

La discapacidad hace referencia a la menor aptitud, suficiencia o disposicion
para percibir, comprender o0 ejecutar alguna cosa, aunque en el término
discapacidad (como todos los prefijos dis en general) cabe hacer dos acepciones.
La primera que, desde un analisis individual, establece una capacidad con
dificultades para su desarrollo y expresion en la persona en cuestion. En segundo
lugar, desde una vision de contexto, la dificultad ser& variable, segun los elementos

de compensacion y ajuste de que se disponga (Parra, 2014).

En el mundo hay mas de 1000 millones de personas con discapacidad, lo
que supone alrededor de un 15% de la poblacién mundial, o una de cada siete
personas. De todas ellas, entre 110 y 190 millones de adultos padecen dificultades
funcionales importantes. Se calcula que unos 93 millones de nifios (esto es, una de
cada 20 personas de menos de 15 afios) viven con una discapacidad entre
moderada y grave (OMS, 2014).

Las personas en situacion de discapacidad son personas que, en relacion a
sus condiciones de salud fisica, psiquica, intelectual, sensorial u otras, al interactuar
con diversas barreras contextuales, actitudinales y ambientales, presentan
restricciones en su participaciéon plena y activa en la sociedad (Seccién de

Participacion- Género e Inclusion, 2017).

2.1.1 Tipos de discapacidad

. Segun la OMS (2014), la discapacidad es muy diversa, desde el punto de

vista médico puede clasificarse en seis categorias (Schilling, 2016):



1. Discapacidad motriz o fisica. Por ejemplo, secuelas de afecciones de
organos o sistemas del cuerpo producto de paraplejia, cuadriplejia, amputaciones
de extremidades, poliomielitis, artritis;

2. Discapacidad intelectual. Limitaciones en el funcionamiento intelectual
y en el desarrollo de las habilidades adaptativas. Por ejemplo, Sindrome de Down,
Sindrome de Martin y Bell, Sindrome de Rett, Sindrome de Asperger, Alzheimer;

3. Discapacidad mental. Alteraciones bioquimicas que limitan el
pensamiento, el humor, los sentimientos, asi como el comportamiento con los
deméas. Por ejemplo, trastorno bipolar, esquizofrenia, trastorno obsesivo-
compulsivo, depresién mayor, trastorno dual;

4. Discapacidad sensorial. Limitaciones en la funcién de la percepcion de
los sonidos externos (oido) o de los objetos (vista). Pueden tener ausencia total
de la percepcion visual, o padecer debilidad visual, es decir ausencia parcial de la
vision o tener una hipoacusia (disminucion parcial del oido) o sordera (ausencia
total de la percepcion de los sonidos)

5. Discapacidad multiple. Es la presencia de dos o mas discapacidades
sensorial, intelectual, mental y/o motriz o fisica.

6. Discapacidad visceral. “Se considera discapacidad visceral a un
término global que hace referencia a las deficiencias en las funciones y estructuras
corporales de los sistemas cardiovascular, hematol6gico, inmunoldgico,

respiratorio, digestivo, metabdlico, endocrino y genitourinarias”.

2.2 Resiliencia

La resiliencia no es més que los mecanismos para hacer frente con éxito a
los contratiempos y las adversidades, se basan en buscar el apoyo social, hacer
uso del humor, controlar las emociones, aprender reflexivamente y apoyarse en las

creencias morales para conseguir auto motivarse (Bosch, 2014).

La resiliencia es a veces confundida con el ajuste positivo, afrontamiento o

competencia. Cada uno de estos constructos estan relacionados con la resiliencia,



pero son distintos. El ajuste positivo se refiere al resultado de la resiliencia. El
afrontamiento puede ser un resultado de esta. La competencia es una cualidad, esto
es, un factor de promocion del nivel individual, que puede ser un componente vital
de la resiliencia. Una persona competente es de esperar que sea mas probable que
supere los efectos negativos de un riesgo. Sin embargo, la competencia es solo una
de las varias cualidades que ayudan a los nifios, nifias y adolescentes a superar la

adversidad.

Segun Quezada (2006) la resiliencia es la capacidad del ser humano para
hacer frente a las adversidades de la vida, superarlas y ser transformados
positivamente por ellas, esta es el resultado de la combinacién de las siguientes
categorias
e “La categoria TENGQO?”: referida al apoyo que tiene la persona de poder contar
con las personas que estan a su alrededor en quienes puede confiar.

e “La categoria SOY/ESTOY”: aceptaciéon de la propia persona por parte de los
otros.

e “Lacategoria PUEDQO”: en la medida en que se le dé la oportunidad a la persona
de hablar sobre lo que le asusta o le inquieta tratando de que ellos mismos

puedan buscar solucion a sus problemas y una persona que les oriente.

La resiliencia ha analizado las circunstancias negativas del individuo, y como
de ella saca todo lo positivo que tiene para superar las situaciones traumaticas y
dificiles, la psicologia se ha centrado especialmente en lo negativo en relacion con
el estudio de la patologia. La psicologia positiva, de modo semejante a la resiliencia,

lo que plantea es que hay que centrarse en lo positivo.

2.2.1 Caracteristicas de una personaresiliente

La comunicacion: Esta determinada por la capacidad de establecer vinculos
e intercambios con los demas, a través de ella se puede brindar y recibir soporte

emocional, se puede expresar los pensamientos mas dificiles de sobrellevar.



Ante una situacion dificil la persona puede sentirse aislada, incomprendida,
cree que nadie es capaz de imaginar la intensidad del sufrimiento, algunas personas
poseen poca empatia que pueden llegar a experimentar resentimientos hacia los
demdas. La comunicacion es indispensable, permite avanzar sin obstaculos. La
habilidad de expresar con palabras lo que se siente tiene un efecto sanador, y
posibilita a la persona a establecer contacto con el mundo y con los otros (Aguero,
2021).

La capacidad de asumir la responsabilidad de la propia vida: consiste en
buscar el control sobre la situacion vivida, ser proactivos, hacer nacer el orden

personal a partir del caos y modificar lo que esté al alcance.

Tener una conciencia libre de culpabilidad: la capacidad de no acceder ante
la culpa, mantener una conciencia limpia y clara, aceptar las propias
responsabilidades, analizar los errores, repararlos si es necesario, los reproches
obstaculizan la esperanza, se emplea indtiimente energia vital y de ello se originan
una deficiencia en el organismo que conlleva a padecimientos. Rechazar la

culpabilidad contribuye a experimentar resiliencia (Rimapa, 2019).

Las convicciones: La persona resiliente cree que el sufrimiento tiene una
razon o un sentido, ver un objetivo en el sufrimiento; las convicciones difieren de
una persona a otra; sin embargo, son como el motor que permite avanzar un poco
mas, la practica de la fe ante los desastres y encontrar el por qué el dolor hace a la
persona vivir la resiliencia (Moreno, 2010).

La compasion: Consiste en involucrarse con los demas, sentir junto a ellos el
dolor y las desgracias, manifestar interés por quienes se encuentran en una
situacion dificil, ya que el compadecerse de otros permite a la persona sentirse bien

consigo misma (Sac, 2013).



2.2.2 Resiliencia familiar

La resiliencia familiar reafirma la capacidad de auto reparacion de la propia
familia y ayuda a identificar y fomentar ciertos procesos que permiten a éstas hacer
frente con més eficacia a las crisis 0 estados persistentes de estrés, sean internos

0 externos, y emerger fortalecidas de ellos.

En primer lugar, la resiliencia familiar relaciona el proceso de la familia con
los desafios que se le plantea, evaluando el funcionamiento familiar en su contexto
social y su grado de ajuste a éste segun las diversas exigencias. En segundo lugar,
incorpora una visién evolutiva, y no transversal, de los desafios que enfrenta la
familia y sus reacciones a lo largo del tiempo, examinando las variaciones de la
resiliencia relacional en las distintas fases de adaptacién y etapas del ciclo vital
(Quezada C. V., 2004).

2.2.3 Resiliencia ante la discapacidad

Muchas investigaciones hablan sobre el proceso que llevan las familias con
nifos, niflas y adolescentes con discapacidad, basandose a experiencias negativas,
dificultades y necesidades que enfrentan a diario, pero muy pocas investigaciones
hablan de la resiliencia que tienen los padres, hermanos y familiares cercanos se
han centrado en la posibilidad de respuestas positivas, quizas resilientes, ante lo

gue en principio supone una adversidad.

El concepto de resiliencia ha sido adaptado para caracterizar a aquellos
individuos que, a pesar de nacer y/o vivir en situaciones de alto riesgo, se
desarrollan psicol6égicamente sanos y con éxito: como la capacidad para mantener
la salud y el bienestar en un ambiente desafiante; como un conjunto de procesos
sociales e intrapsiquicos que posibilitan tener una vida sana en un medio insano y
hacer frente a las adversidades de la vida, superarlas, inclusive, ser transformado

por ellas (Lozano y Mercedes, 2020).



2.2.4 Enfoque social de resiliencia

En las ciencias sociales la resiliencia, no es considerada como un rasgo, sino
como un estado, producto de un proceso dinamico entre factores protectores y de
riesgo que puede ser construido, desarrollado y promovido. Se edifica desde las
fortalezas del ser humano, desarrollando las potencialidades de cada individuo
(Florentino, 2008).

Lo novedoso del tema de la resiliencia radica en que es un enfoque
multidisciplinario que busca integrar orientaciones y aportes de diferentes ciencias
para establecer modelos de analisis, interpretacion e intervencion para lograr
mejores resultados individuales y grupales en los diferentes contextos (educativo,
empresarial, comunitario). El enfoque se hace desde la dinamica de los procesos
que abordan los individuos o los grupos humanos para enfrentar las crisis
(Atehortua, 2002).

La resiliencia y sus atributos pueden ser un insumo importante para hacer
estos procesos menos traumaticos, mas productivos y sobre todo para lograr
respuestas. Dentro de la herramienta de manejo de competencias cabe preguntar
si la resiliencia puede enmarcarse como una de ellas. Recurriendo al concepto de
gue competencias son aquellas habilidades y conductas medibles que son fuente

de la excelencia y de la diferenciacién (Atehortua, 2002).

2.2.5 Elementos que favorecen la construccion de la resiliencia

en las familias

La familia es el centro de encuentros entre personas, donde el ser humano
es acogido en su seno de modo incondicional, debido a que esta constituida por una
serie de aspectos bioldgicos, psicologicos, sociales y trascendentales, esto genera
redes de interacciones fisicas, afectivas y de cuidado entre sus miembros. Este

conjunto de emociones, sentimientos y acciones son suscitadas debido a la



experiencia del enfrenamiento con la realidad (en este caso la llegada de la

discapacidad a un miembro de la familia), la cual no se esperaba.

Por lo tanto, es importante considerar que se debe de dar un proceso de
adaptacion, el cual en cada familia es diverso. De modo que, si se parte de esta
realidad, se establecen espacios y tiempos para el andamiaje de la adaptacion, se
construyen estrategias en las familias, las cuales generan formas de afrontar dicha

situacion, todo este proceso tiene de fondo la edificacion de un proceso resiliente.

La resiliencia familiar es comprendida como un conjunto de cualidades y
propiedades de las familias, dichos rasgos les ayudan a ser resistentes ante las
circunstancias complejas de la vida, generando la adaptacion, a partir de sobrevivir,

surgir y el resistir; manteniendo una postura proactiva ante la vida.

La gran mayoria de los casos explican los rasgos, caracteristicas y
condiciones de las familias, muestran la dificultad que surgen de las demandas
cotidianas, de ser padres, la soledad social, la depresion, los conflictos
interpersonales, ademas de hacer una diferencia en la experiencia del diagnostico
gue posea el hijo o hermano. Pero esto conlleva a la muestra de los valores, el
optimismo, los recursos, la comunicacion, la busqueda de sentido a su experiencia

y las fortalezas que desarrollan para enfrentar esta situacion (Valencia, 2019).

2.3 Vivencias de la discapacidad dentro del contexto familiar

En realidad, ninguna familia se encuentra preparada para afrontar una
situacion de discapacidad, es decir, no tiene los suficientes conocimientos sobre la
discapacidad que tiene que enfrentar, esta informacion la va a ir adquiriendo cada
integrante de la familia, segun la situacion y el rol que a cada uno le toca vivir
(Garcia, 2015).



En algunos casos, la aparicion de un hijo e hija en condicion de discapacitado
en la familia puede provocar fracturas o rupturas en las relaciones entre los padres,
sobre todo cuando dichas relaciones ya padecian problemas previos, pero también

puede funcionar como elemento de cohesién y fortalecimiento del matrimonio.

Existen familias que al no tener la suficiente informacion desarrollan una
actitud negativa ante la situacion de sus hijos. En otras, sus integrantes interactian
de manera conjunta para informarse sobre los diferentes aspectos con relacion a la
discapacidad, documentandose con profesionales o utilizando las nuevas
tecnologias de informacion (Internet) lo que les proporciona un nuevo panorama

sobre la discapacidad de su familiar.

La familia es la encargada de cubrir las necesidades psicoafectivas y de
buscar un medio ambiente adecuado en el que se ofrezcan oportunidades para el
desarrollo de las personas discapacitadas dentro de la sociedad, pero esto rara vez
ocurre. La adaptaciébn de una persona con discapacidad a su familia y a su
comunidad exige un esfuerzo de ambas partes por superar la situaciéon
desventajosa que, en ciertas areas, impide la integracion del individuo para llevar

una vida social normal (Campabadal, 2001).

2.3.1 Familias con nifios, nifias y adolescentes con discapacidad

Tener un diagndstico con discapacidad, se convierte en una etapa critica para
los padres, madres y familiares donde se vive una serie de inquietudes sociales
como rechazo, disminucion de oportunidades laborales, sociales y educativas

(Torres y otros, citato por Villavicencio-Aguilar y otros 2018).

En esta fase de aceptacion las familias logran reconocer la discapacidad y la
situacion de dolor; por ende, los padres pasan etapas similares, llegando a aceptar
la discapacidad de un hijo (Moral de la Rubia y Miaja, 2015).



Las familias se enfrentan a una diversidad de situaciones, una de las
primeras es el duelo es una necesidad en toda pérdida emocional; este implica
diferentes fases, aunque parece que no es necesario atravesar cada una de ellas

para superar el dolor (Pereira, 2010).

Es por esto que al enfrentar estas situaciones las familias tendran la
necesidad de realizar un proceso de duelo, por el hijo el hijo que no naci6 de
acuerdo a las expectativas esperadas, para lograr conectarse con el hijo real. El
duelo es generalizado y compromete a todos sus miembros, para esto se retoma el
la teoria y modelo del duelo planteado por Kibler-Ross (1969), en esta se enfatiza
varias fases de asimilacion y confrontacion por la que pasan padres y madres en la
pérdida del hijo e hija deseado; a continuacién, se presenta el modelo (Villavicencio-

Aguilar, Romero, Criollo, y Pefialoza, 2018).

Las 5 Etapas

del LU[O f Aprendizai
Crisle * ____________ Aceptacion
Negacién .\ /
oo g

Depresior

llustracion 2Etapas del duelo Kiibler-Ross (1969)

Cualquier discapacidad que limite a un miembro de la familia modifica los

contextos, el funcionamiento y en general el clima familiar.

Ortega y otros (2006) manifiestan que la inestabilidad emocional, social y
econdémica se conjuga con el desconocimiento del problema de la discapacidad; la
forma en que los padres y madres responde esta determinado por algunas
caracteristicas particulares como: 1) la manera en que fueron criados, 2) habilidades
y experiencias para enfrentar problemas similares, 3) el tamafio de la familia, 4) el

tipo de discapacidad, 5) el lugar que ocupa el hijo/a en la familia, 6) el sexo- género,



7) nivel socioecondmico, 8) nivel educativo, 9) calidad y naturaleza de los sistemas
de apoyo que tiene al conocer el diagnostico, 10) la forma que recibieron la noticia
por parte de un profesional (medico, psicologo, educadores, entre otros) y 11) la

estabilidad de la relaciones familiares y de pareja cuando hay.

Frecuentemente, la familia asume la sobreproteccion para aliviar la carga a
los hijos e hijas y todos los miembros, en vez de inducir y promover la accion
independiente; factor primordial para la adquisicién de responsabilidad personal y
de habilidades de convivencia social.

La discapacidad es una situacion que interfiere y modifica de manera directa
en la dindmica familiar, es asi como Martinez (2013) plantea que esto empobrece
no soélo a la persona, sino a la familia, prueba de aquello es que el 80% de la
poblacién con discapacidad en el mundo vive en paises con situacion de pobreza
(Martinez, 2013).

Villavicencio-Aguilar y otros (2018) argumenta que la presencia de un hijo e
hija con discapacidad demanda mayores gastos extras en el presupuesto familiar,
el mismo que se disminuye de acuerdo al grado de afectacion. Los escasos recursos

econdémicos tienden a incrementar la tension y el estrés familiar.

2.3.2 Responsabilidades familiares para la atencién de nifios,

nifas y adolescentes con discapacidad

Desde el punto de vista social la familia cumple funciones como toda
institucion social, estas tienen que ver con la satisfaccion de las necesidades de
todos sus miembros. A partir este punto de vista, podriamos hacer una sintesis de

cinco posibles funciones que se detallan a continuacion:

1. EconOGmica: proveer recursos

2. Cuidado fisico: proveer seguridad, descanso, recuperacion



3. Afectividad: proveer carifio, amor, estima.

4. Educacion: proveer oportunidades de aprendizaje, socializacion,
autodefinicion.

5. Orientacién: recomendaciones proveer referencias; procesos como la
ampliacion de la cobertura escolar, los cambios econémicos, el crecimiento de las
ciudades, los avances cientificos, los cambios en la moral sexual, la prolongacién

de la esperanza de vida, etc., estan haciendo cambiar el papel de la familia.

2.4  Migracion

Las migraciones son desplazamientos o cambios de residencia a cierta
distancia que debe ser significativa y con caracter relativamente permanente o con

cierta voluntad de permanencia (Le6n, 2005).

Las migraciones traen muchos cambios al nucleo familiar, la modificacion del
contexto social, la ausencia de parientes que controlen y valoricen los conyugues,
los cambios en el estilo de las relaciones sociales y en los significados de los
deberes asumidos por el que se queda, lo colocan en una situacion psicosocial y

econdmica totalmente nueva.

2.5 Marco legal de la discapacidad en Nicaragua

Ley num. 763 de los Derechos de las Personas con Discapacidad.

La presente ley tiene por objeto establecer el marco legal y de garantia para
la promocion, proteccion y aseguramiento del pleno goce y en condiciones de
igualdad de todos los derechos humanos de las personas con discapacidad,
respetando su dignidad inherente y garantizando el desarrollo humano integral de
las mismas, con el fin de equiparar sus oportunidades de inclusion a la sociedad, sin
discriminacion alguna y mejorar su nivel de vida; garantizando el pleno

reconocimiento de los derechos humanos contenidos en la Constitucién Politica de



la Republica de Nicaragua, leyes y los instrumentos internacionales ratificados por

Nicaragua en materia de discapacidad.

2.6 Politicas sociales paralainclusion

La inclusion social debe asegura que todas las personas sin distincion
puedan ejercer sus derechos y garantias, aprovechar sus habilidades y beneficiarse

de las oportunidades que se encuentran en su entorno.

A pesar de esta falta de visibilidad, tenemos que pensar que la universalidad,
indivisibilidad e interdependencia de los derechos humanos proveen de una base
medular inalienable, imprescriptible, inderogable e irrenunciable para un desarrollo
social plenamente sostenible, inclusivo y accesible. Este desarrollo debe estar
guiado por los derechos humanos, pensar en un instrumento internacional sobre los
derechos de las personas con discapacidad es de decisiva importancia en la
actualidad (CEPAL, 2018).

Convivir y actuar segun el enfoque de la inclusion social es un proceso que
requiere el involucramiento, acciones coordinadas, unificacion de criterios de todos
y cada uno de los actores sociales, desde el ambito gubernamental hasta los
"encargados" de la formacion de los educandos en las escuelas (Juarez, et al.,
2010).

Por otro lado, Meléndez (2019) explica que a lo largo de las ultimas décadas
ha habido un cambio de percepcion relevante acerca de las personas con
discapacidad, pues se ha pasado de una percepcion enfocada en el individuo, en
su condicion médica, a una que interpreta la discapacidad en su dimensién social,
COmo grupo, y presta atencion a las barreras fisicas, institucionales y sociales que

enfrentan las personas con discapacidad.



Se puede hablar entonces de una transicion de la vision de las personas con
discapacidad, desde un “modelo médico” a un “modelo estructural”, sin que la
condicion médica y la condicion social representen una dicotomia, antes, mas bien,
el nuevo enfoque postula dar un peso relativo apropiado a los diferentes aspectos
de la discapacidad (Rojas, 2019).

Segun Roja (2019) Las personas con discapacidad son susceptibles de ser
discriminadas y excluidas de su acceso a la educacion, lo cual afecta especialmente
a nifos, nifias y adolescentes con discapacidad. Por tanto, el reto de las politicas
dirigidas a este grupo de poblacion vulnerable es doble. En primer lugar, se trata de

asegurar, con las politicas publicas, su derecho a no ser excluidos ni discriminados.

Se debe buscar la necesaria integraciobn con otros planes, programas y
politicas sociales para que la efectividad de la politica tenga un impacto sustancial
en el mejoramiento de su calidad de vida. En estos términos, no solo se trata de que
mediante las leyes y las politicas se asegure el derecho de las personas con
discapacidad a acceder a la educacion, sino también de que la educacién que

reciben sea realmente inclusiva, en igualdad de oportunidades y de calidad.

Las politicas sociales se despliegan en la accion de multiples instituciones y
organismos centralizados y descentralizados, dependientes o auténomos, las
politicas especificas, focalizadas, dirigidas a las personas con discapacidad, deben
de igual manera coordinarse bien e integrarse con las demas politicas sociales, esto
para evitar la duplicacion del uso de los recursos financieros. Asegurar la eficiencia
en el uso de recursos se convierte en una necesidad, ya que normalmente las
asignaciones a las instituciones de desarrollo social y las que atienden a las
personas con discapacidad no escapan a la volatilidad que, frecuentemente sufren
los presupuestos publicos de la region, susceptibles de reducirse o eliminarse

cuando surgen problemas fiscales (Rojas, 2019).



2.7 Diagnostico profesional de la discapacidad

A los fines de la salud publica, la discapacidad se ha convertido en algo tan
importante como la mortalidad. Conocer qué enfermedad padece el paciente
requiere de la aplicacion del fino arte y la ciencia del diagnéstico. Este conocimiento
ayuda a guiar las intervenciones terapéuticas y las estrategias de gestion. También,
en alguna medida, puede ayudar a predecir el resultado o prondstico. Sin embargo,
a pesar de la importancia del diagnostico, éste, en si mismo, no es suficiente para
comprender el panorama completo y la experiencia vivida por un paciente (OMS,
2015).

Las tendencias actuales en lo referente a los derechos de los nifios y nifias
con discapacidad y a sus familias, demandan un acompafiamiento que permita
brindar las orientaciones y apoyos convenientes a las necesidades que requieren,
por lo que es preciso contar con las herramientas adecuadas que les permitan
garantizar a futuro una inclusion familiar, educativa y social, para asegurar una
mejor calidad de vida, que beneficie no sélo a la persona con discapacidad, sino

también a su entorno cercano.

La falta de informacion sobre las condiciones reales y valoraciones
profesionales de la nifiez y adolescencia con discapacidad es una situacién
problema que incrementa el riesgo y falta de atencién de este grupo, ya que eso

influye en que no se realicen las atenciones adecuadas a cada situacion.

2.8 Instituciones vinculadas con los diagnosticos de discapacidad

En este campo se ha reforzado la red de servicios de Rehabilitacion del
Ministerio de Salud (MINSA), actualmente se cuenta: con 38 Unidades de
Fisioterapia, localizados en los Centros de Salud y 22 Servicios de Rehabilitacion,

ubicados en los hospitales cabeceras Departamentales, también esta la



organizacion Los Pipitos que es el primer y Gnico centro de atencion integral y

rehabilitacion dirigido a la nifiez nicaragiuense (Alvaro, 2014).

2.9 Politicas sociales en materia de la discapacidad

La politica social para personas con discapacidad se basa en incluirlas en
actividades socialmente previstas incorporarlos en actividades sociales, utilizando
recursos publicos como transporte y bibliotecas, desplazarse dentro de
comunidades, recibir atencion médica adecuada, relacionarse con otras personas y

disfrutar otras actividades del dia a dia.

Es necesario garantizar que haya politicas y practicas adecuadas vigentes
en una comunidad u organizacion, ya que es una necesidad social que permite

potenciar al maximo sus capacidades.

2 Inclusién

En este sentido Pérez-Castro (2016) destaca que el tema de inclusion lleva
una historia recorrida el que se ha ido modificando e integrando nuevas
terminologias, la inclusion de las personas con discapacidad empez6 a formar parte
de la discusién internacional a partir de las conferencias mundiales de Educacién
para Todos de Jomtien (UNESCO, 1990) y sobre Necesidades Educativas
Especiales de Salamanca (UNESCO, 1994).

Bornand y Mansilla (2014) , consideran que al hablar de inclusién es preciso
entender que la Educacion es un Derecho Fundamental, es un bien que le pertenece

al Ser Humano, es lo que lo hace persona, por tanto, tiene valor en si misma.

Cuando se habla de entornos inclusivos es necesario dejar atras el
paradigma de integracion asistencialista, pues este produce una segregacion

educativa, ya que los colectivos que se incorporan, en este caso estudiantes con



discapacidad, se ven obligados a adaptarse a las condiciones de escolarizacion

disponibles, independiente de sus capacidades.

2.9 Atencion educativa que requiere la nifiez y adolescencia con

discapacidad

La educacion es un derecho, y como tal, se les debe reconocer a todos los
nifios y niflas de una sociedad, sin dar cabida a ningun tipo de discriminacion. Bajo
esta mirada, hacer efectivo el derecho a la educacién exige garantizar que todos
estos nifios y niflas tengan, en primer lugar, acceso a la educacion, pero no a
cualquier educacion sino a una de calidad con igualdad de oportunidades (Valdez,
2016).

La educacion inclusiva exige realizar un examen sistémico de los sistemas
educativos y las culturas escolares. Promover la justicia social y la educacion
inclusiva requiere la elaboracién, implementacion y evaluacion de planes y politicas
que favorezcan una educacion inclusiva para todos. Cada pais necesita formular su

propio conjunto de soluciones que lleguen a cada una de las escuelas (Lewis, 2019).

1. La inclusidbn es un proceso interminable de blusqueda de mejores
formas de responder a la diversidad. Es saber como aprender a vivir con la

diferencia y aprender como aprender desde la diferencia.

2. La inclusién tiene que ver con la presencia, la participacion y el de
todos los alumnos y alumnas. La presencia se vincula con dénde son educados y
cuanto de fiables son las instituciones escolares en las que son atendidos; la
participacion se relaciona con la calidad de sus experiencias mientras estan
escolarizados y, por tanto, tiene que incorporar la opinion de los propios aprendices
y el rendimiento se asocian con los resultados del aprendizaje a través del curriculo

y no solamente en los resultados de las pruebas o evaluaciones.



3. Y la inclusién supone un énfasis particular en los grupos de alumnos
gue pueden estar en riesgo de marginalizacion, exclusion o fracaso escolar, con el
fin de tomar las medidas necesarias que aseguren su presencia, participacion y

rendimiento en el sistema educativo.

La educacion especial en Nicaragua es una modalidad educativa que se
caracteriza por ser integral e incluyente, ofrece un conjunto de estrategias, recursos
especializados y servicios escolarizados y de apoyo que se pone a disposicion de
los diferentes programas educativos para que todos los estudiantes, incluidos los

gue presentan discapacidad, logren acceder al curriculo de la educacion.

2.10 Atencion y acompafiamiento a las familias con nifios, nifias y

adolescentes en condicién de discapacidad.

Las personas que brindan atencién y acompafiamiento a las personas con
discapacidad, se comprometen a evitar sean victimas de discriminacién multiple,
prestando especial atencion a la discriminacién por razon de la pertenencia a otros

grupos en situaciéon de vulnerabilidad y/o histéricamente discriminado.

Se comprometen a realizar programas a nivel nacional, regional y local,
reconociendo, promoviendo y protegiendo sus derechos humanos, para mitigar el
impacto nocivo de la pobreza y la desigualdad en las personas con discapacidad
con relacion al resto de la poblacion, dada su situacion de vulnerabilidad,
discriminacion y exclusion, reconociendo, promoviendo y protegiendo sus derechos

humanos.

2.11 Atencion psicologica o emocional

La limitacion funcional conlleva trastornos emocionales en las personas que
la padecen, ya que emocionalmente suelen mostrar conflictos y problemas sociales,

psicolégicos y conductuales (agresividad, aislamiento, pasividad). A menudo estos



profesionales se encuentran con casos en los que la no aceptacion de la diversidad
funcional, la incomprension por su situacién personal, el shock que supone
enfrentarse a estas limitaciones cuando se diagnostican, y el duelo de aquellos que

la viven (ya sea en primera persona o en el entorno familiar).

La atencidon psicologica a la persona con discapacidad y a su familia
involucra, desde este paradigma, intervenciones de tipo meramente clinico y un
ejemplo de esto consiste en la aplicacion de técnicas con el objetivo de disminuir
conductas o actitudes en personas con discapacidad mediante entrenamiento

conductuales (Alfaro-Rojas, 2013).

Su trabajo suele consistir en tratar las situaciones de estrés, depresion,
ansiedad, duelo y pérdida de autoestima que van asociadas a la diversidad funcional
y a las limitaciones que estas conllevan. Del mismo modo, también atienden los
problemas psicoldgicos que en muchas ocasiones se manifiestan asociados esta

condicion (esquizofrenia, demencia, etc.) (Rodriguez, 2018).

El tratamiento que los psicdlogos plantean incluye la estimulacion cognitiva
en aquellos casos en los que esta es necesaria, como, por ejemplo, en pacientes

cuya limitacion funcional es intelectual (Blass, 2016).

2.12 Integracion y el autovalidismo

Se entiende por la capacidad de valerse por si mismo; permitiendo que las
personas con discapacidad, al adquirir conocimientos de como potenciar y
desarrollar al méaximo sus funciones fisicas, mentales o0 sensoriales, se
desenvuelvan y funcionen en la sociedad de forma independiente, por ejemplo,

cambiarse de ropa, comer solo, bafarse, movilizarse, entre otros.

El validismo refleja la capacidad de autonomia e independencia de las

personas para realizar las actividades basicas e instrumentadas de la vida diaria y



constituye un elemento de gran importancia para la insercidn social de las personas

con algun tipo de discapacidad (Lugo, 2013).

El término semivalido o semidependiente se refiere a las personas que
necesitan ayuda para realizar algunas actividades basicas de la vida diaria, o tienen
necesidades de apoyo intermitente o limitado para su autonomia personal, mientras
gue no valido o dependiente hace alusion a las personas que necesitan el apoyo
indispensable y continuo de otra persona para realizar varias actividades basicas
de la vida diaria, por su pérdida total de autonomia fisica, mental, intelectual o
sensorial, 0 sea, aquellas que tienen necesidades de apoyo generalizado para su

autonomia personal.

Dependencia no es sin6bnimo de discapacidad. Ser funcionalmente
dependiente significa que esa persona necesita ayuda de otra para realizar las
actividades basicas de la vida diaria. Esta pérdida de autonomia se puede deber,
tanto a una enfermedad como a una discapacidad. Las personas con discapacidad
tienen limitaciones para realizar algunas actividades, en dependencia del tipo de
discapacidad en patrticular, pero no todas necesitan ayuda de otra persona para

desenvolverse en su vida diaria.

2.13 Vulnerabilidad de la nifiez y adolescencia con discapacidad

Los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad son uno de los grupos mas
marginados y excluidos de la sociedad, cuyos derechos son vulnerados de manera
generalizada.

En comparacién con sus pares sin discapacidad, tienen mas probabilidades
de experimentar las consecuencias de la inequidad social, econémica, y cultural.
Diariamente se enfrentan a actitudes negativas, estereotipos, estigma, violencia,
abuso y aislamiento; asi como a la falta de politicas y leyes adecuadas, o mismo

gue a oportunidades educativas y econdmicas (Unicef , 2019).



Los entornos inaccesibles crean discapacidad al crear obstaculos e
imposibilitar la participacion y la inclusion de estas personas al hacer cotidiano.

Ejemplos hay muchos y Nufez (2015) les cita a continuacion:

= Cuando un edificio carece de las rampas necesarias para el acceso de una
persona en silla de ruedas se esta creando esta limitacion, de la misma manera
cuando una persona ciega trata de usar una computadora que carece de

acondicionamiento al sistema braille.

» El estudiante sordo que asiste a una escuela en donde su maestro ignora el
lenguaje de sefias, o el nifio con sindrome de Down al que no atiende el profesor

porque cree que no tiene capacidad de aprender.

» Lapersonaque se mueve en silla de ruedas y trata de llegar a su casa en camion
en una ciudad que carece de transporte publico acondicionado para
transportarlo, todos estos ejemplos nos sirven para ver la participacion social en

la creacién de la discapacidad

2.14 Perspectivas y actitudes hacia los nifios, nifias vy

adolescentes con discapacidad

La discapacidad tiene un concepto tradicional, caritativo y posteriormente
muy medicalizado, de hecho, ha ido variando hacia un modelo social, hacia un
modelo de autonomia y actualmente hacia un modelo de derechos humanos, que
resulta fundamental. Cabe mencionar que aquellos planteos no han sido superados

totalmente, coexistiendo en distintas expresiones (Palacios, 2008).

Las actitudes no surgen de un dia para otro, estan relacionadas con la
formacion personal, que esta intimamente ligada a las vivencias y experiencias de

vida de cada uno.



Las actitudes tienen varios origenes, que pueden estar relacionados con
experiencias pasadas 0 recientes, sentimientos afectivos, comportamientos
sociales aprendidos, formacion académica, contactos directos o indirectos con el
objeto de la actitud, competencia percibida, edad, tiempo de servicio, género,
apoyos y soportes, gravedad y tipo de discapacidad, nivel escolar, entre otros
(Nunes, 2018).

También debe sefalarse que hay conceptos que se van incorporando al
lenguaje cotidiano, como, por ejemplo, capacidades diferentes o necesidades
especiales, que se considera que tampoco resultan demasiado claros, en relacion
a la llamada situacion de discapacidad, Lo que tiene importancia es la actitud, el
respeto, el reconocimiento y, fundamentalmente, el dar oportunidad, el facilitar los
recursos (Fernandes M. d., 2018).

Es importante el evitar referirse a vivir una vida “normal”, trabajo “normal”,
estudios “normal”, y es mejor utilizar expresiones como vida digna, calidad de vida
digna, trabajo digno, decente, en igualdad o en equiparacién de oportunidades. El
concepto de “normalidad” es otra forma de discriminacion y exclusion, a
continuacion, se retoma una propuesta planteada en chile para potenciar la inclusiéon

y el respeto (Seccién de Participacion- Género e Inclusién, 2017):

Usted no diga La forma correcta es
Discapacitado Persona con Persona en situacidn de Discapacidad
Deficiente Discapacidad
Enfermito Incapacitadas
Lisiado Paralitico Persona con discapacidad fisica o movilidad reducida
Minusvalido Mutilado
Invalido Cojo

Tullido

Mongdlico Retardado Persona con discapacidad intelectual
Mongolito Retardado mental
Lenguaje de Sefias Lengua de Seiias

Comunicacion que utilizan las personas sordas y las
personas oyentes con las personas sordas.

Defecto de nacimiento Discapacidad Congénita
Persona con discapacidad congénita



“el” Ciego Cieguito Persona con discapacidad visual
Invidente No vidente Persona ciega
Corto de vista Persona con baja vision
Persona con deficiencia visual
Relegado a unasilla de ruedas = Confinado a una | Persona que usa silla de ruedas
silla de ruedas Persona que se traslada ensilla de ruedas
“el” Sordo Sordomudo Persona con discapacidad auditiva
Sordito Persona sorda (*)
Las personas con discapacidad auditiva no
necesariamente son muda

Insano Trastornado Persona con discapacidad psiquiatrica
Demente Esquizofrénico  Persona con discapacidad de causa psiquica
Loco Persona con esquizofrenia

Anormal Persona con discapacidad...

(tipo de discapacidad)
(*) No corresponde referirse a una persona sin
discapacidad como “normal” respecto a una persona que
tiene discapacidad.
(Hombre, Mujer, Nifo) que padece... Que presenta discapacidad — Que vive con discapacidad — Que
discapacidad (Hombre, Mujer, Nifio) que sufre... tiene discapacidad
discapacidad (Hombre, Mujer, Nifio) aquejado
de... discapacidad Victima de... paralisis, autismo,
etc. Afectado por... paralisis, autismo, etc.

La premisa basica de este concepto es la consideracion de todas las
personas como sujetos de derecho. Al centrar la mirada en la condicién substantiva
del ser humano, mas alla de cualquier condicidn particular, se resalta precisamente
el concepto de persona y el de diversidad. Es preciso incorporar profundamente
esto a todos los ambientes, desde el hogar a la vida publica. Todos somos personas
diversas y tenemos derecho a sentirnos comodo con nuestra diferencia y a no ser
ni atacados ni discriminados. La idea de comodidad se plantea no como molicie,
abandono o conformismo, sino como tranquilidad en el ser y estar, como bienestar
(Almeida, 2012).



lll. Disefio metodoldgico

V. Enfoque filosofico

Segun la naturaleza del estudio y el nivel de conocimiento que se desea
alcanzar, este estudio es de caracter cualitativo, ya que tiene como objeto
proporcionar una metodologia de investigacion que permita comprender el complejo
mundo de experiencias vividas desde el punto de vista de las familias que forman

parte de esta investigacion.

En este sentido Vera (2008) plantea que la investigacion cualitativa es aquella
donde se estudia la calidad de las actividades, relaciones, asuntos, medios,
materiales o instrumentos en una determinada situacién o problema. La misma
procura por lograr una descripcion holistica, esto es, que intenta analizar

exhaustivamente, con sumo detalle, un asunto o actividad en particular.

La Investigacion Cualitativa o metodologia Cualitativa es un método de
investigacion que se utiliza principalmente en las Ciencias Sociales. Se desarrolla a
través de metodologias basadas en principios teéricos como la fenomenologia que
segun la Filosofia Contemporanea es la practica que aspira al conocimiento estricto
de los fendmenos, que son simplemente las cosas tal y como se muestran y ofrecen

a la consciencia (Bejarano, 2016).

Por lo tanto, la investigacién cualitativa es el procedimiento metodolégico que
utiliza palabras, textos, discursos, dibujos, graficos e imagenes para construir un
conocimiento de la realidad social, en un proceso de conquista-construccion-
comprobacion tedrica desde una perspectiva holistica, pues se trata de comprender
el conjunto de cualidades interrelacionadas que caracterizan a un determinado
fendmeno. La perspectiva cualitativa de la investigacion intenta acercarse a la

realidad social a partir de la utilizacion de datos no cuantitativos.



4.2 Tipo de investigacion

Investigacion aplicada al Trabajo Social

La necesidad de adaptarse a las condiciones particulares de distintas
sociedades y épocas, ha llevado a los trabajadores sociales a desarrollar
creativamente métodos e instrumentos de trabajo o adaptar y replantear los ya
existentes.

En términos generales podemos decir que el método del Trabajo Social es
un proceso de: INSERCION - INVESTIGACION — INTERVENCION.

La Investigacion Aplicada se caracteriza por el modo de analizar la realidad
social, anteponiendo la inmediatez en la resolucion de los problemas sociales al
interés cientifico. Sus descubrimientos se aplican para crear, desarrollar o mejorar

estrategias y actuaciones concretas de accion social (Suarez y Hernandez, 2007).

La practica del Trabajo Social proporciona los problemas que van a ser el
objeto de la investigacién. La cuestién principal a la que el trabajador social se
enfrenta es la de encontrar el camino mejor para facilitar y promocionar la unién
entre la investigacion y la practica, defendiendo los intereses de la profesion y los

de los grupos a los que sirve.

Corte transversal

Este estudio fue realizado en un determinado periodo de tiempo, durante
el segundo semestre académico del afio 2021.

Descriptiva
Esta investigacion es descriptiva, ya que, segun Grajales (2000), los

estudios descriptivos buscan desarrollar una imagen o fiel representacion

(descripcién) del fendmeno estudiado a partir de sus caracteristicas. Describir en



este caso es sinbnimo de medir. Miden variables o conceptos con el fin de
especificar las propiedades importantes de comunidades, personas, grupos o

fendbmeno bajo analisis.

El tipo de estudio es de caracter descriptivo, ya que, se realizaron estudios
de casos a familias con nifiez y adolescencia con discapacidad en los barrios del
distrito 1 del municipio de Esteli, lo cual permite describir la variable estudiada,

asi como sus dimensiones y desarrollar un marco teérico para la investigacion.

4.3 Poblacion y muestra

La poblacion se define como la totalidad del fenémeno a estudiar donde
las unidades de poblacién poseen una caracteristica comun la cual se estudia 'y

da origen a los datos de la investigacion (Wigodski, 2015).

El objeto de estudio para esta investigacion son las familias que tienen
nifos, niflas o adolescentes con discapacidad que habitan en el municipio de
Esteli, segun el Ministerio de Salud (2021), comprende de una poblacién de 2924
familias, que corresponden al dmbito espacial donde se extiende el estudio

investigado.



Fases Poblacién muestra Criterios de seleccién
| Fase a. Cuestionario e Habitantes del distrito | de la
dirigido a familias Ciudad de Esteli
con hijas e hijos e Que participen en actividades
con discapacidad promovidas por INSFOP
b. Cuestionario dirigido a c. Habitantes del distrito | de la
otras familias (que no Ciudad de Esteli
tiene hijas e hijos con d. Que participen en actividades
discapacidad) promovidas por INSFOP
e. Cuestionario dirigido a f. Habitantes del distrito | de la
otras familias (docentes Ciudad de Esteli
y lideres) g. Que participen en actividades
promovidas por INSFOP
h. Que sean personas activas en el
barrio o trabajadores del MINED.
Il Fase i. Estudios de casos j. Habitantes del distrito | de la
dirigidos a familias con Ciudad de Esteli
nifios, nifas y k. Que participen en actividades

Criterios de seleccion de muestra

adolescentes con

promovidas por INSFOP

discapacidad |.  Sugeridas por el equipo de trabajo

de INSFOP

45 Técnicas de recolecciéon de datos

Para realizar el estudio se utilizaron como técnicas de recoleccion de datos
la entrevista, estudio de caso y observacion participante, estas técnicas conducen
a la verificacién del problema planteado. La investigacion no tiene significado sin

las técnicas de recoleccion de datos (Prieto, 2013).

4.6 Descripcion de los instrumentos

Fase 1: Para la recolecta de informacion se trabaj6é con un programa que nos
trae Google y que nos permite facilmente crear y publicar formularios, Utiles para
encuestas, examenes, asistencias a cursos 0 capacitaciones y mucho mas,

permitiéndonos también ver los resultados de manera gréfica (Guzman, 2021).



46.1 Entrevistas

La entrevista es una técnica de recogida de informacion que ademas de ser
una de las estrategias utilizadas en procesos de investigacion, tiene ya un valor en
si misma. Tanto si se elabora dentro de una investigacién, como si se disefia al
margen de un estudio sistematizado, tiene unas mismas caracteristicas y sigue los

pasos propios de esta estrategia de recogida de informacion (Folgueiras, 2016).

El instrumento que se utilizé esta dirigido a tres grupos diferentes:

1) Cuestionario dirigido a familias con hijas e hijos con discapacidad:
contempla 6 dimensiones, 17 categorias y 17 items, con preguntas cerradas y
abiertas.

2) Cuestionario dirigido a otras familias (que no tiene hijas e hijos con
discapacidad): contempla 6 dimensiones, 14 categorias y 14 items, con
preguntas cerradas y abiertas.

3) Cuestionario dirigido a otras familias (docentes y lideres): contempla
6 dimensiones, 14 categorias y 14 items, con preguntas cerradas y abiertas, para
la aplicacién se consideraron los items que podian ser resueltos desde el rol que

desemperian en la comunidad.

4.6.2 Observacion participante

La Observacion participante es investigacion que involucra la interaccion
social entre el investigador y los informantes en el escenario social, ambiento o
contexto de los ultimos, y durante la cual se recogen datos de modo sistematico y
no intrusito (Bogdan, 1984).

Fase 2. El estudio de caso, no es un meétodo particular de recogida de
informacion, sino mas bien una forma de organizar y presentar la informacion sobre
una persona especifica y sus circunstancias, las cuales pueden dar lugar a una

variedad de técnicas especifica de recoleccion de datos (Lopez, 2005).



Se realizé un estudio de caso a dos familias ubicadas en los barrios William
Fonsecay Filemdn Rivera, los que fueron facilitados por el INSFOP. En este estudio

se trabajaron los siguientes aspectos:

Informacién general

Informacion del tutor o padre de familia

Informacién del nifio, nifia o adolescente con discapacidad

Condiciones fisicas de auto valencia

Practicas que han ayudado al nifio, nifia o adolescente a desarrollar habilidades
de auto valencia.

Participacion de la familia en el desarrollo de auto valencia del nifio, nifia o
adolescente con discapacidad.

Estructura familiar

Representacion grafica de la familia (familiograma)

Representacion grafica de la familia con su entorno (ecomapa)

Representacion grafica comunitaria

Andlisis FODA

Cuido y proteccion de la nifiez con discapacidad

Problematicas y estrategias de cambio

Redes de apoyo desde del modelo sistémico

Estrategias que han implementado las familias para facilitar el desarrollo de sus
hijos e hijas

Responsabilidad familiar

Consentimiento informado

Este instrumento se aplico a las familias tomando en cuenta las consideras éticas

expuestas por la Institucion de Formacién Permanente (INSFOP), las cuales



consisten en el cuido y proteccion de la nifiez, en funcioén del cumplimiento de las
normativas de pais como lo establece la Politica Nacional de Proteccion Especial a

los Nifios, Nifias y Adolescentes en Nicaragua (ANN, 2006).

En este caso en el INSFFOP se sigue un procedimiento para la proteccién de la

nifiez y sus familias en procesos de investigacion:

1- La universidad UNAN-Managua/FAREM-Esteli realizo la solicitud formal a las
autoridades del INSFOP para el desarrollo de este proceso de investigacion,
respaldando el trabajo cientifico y metodolégico que ejecutarian las
estudiantes de V afio de Trabajo Social en el marco del desarrollo de la

asignatura de Seminario de Graduacion.

2- Firmas por parte del equipo investigador (estudiantes) de compromiso frente a
la Politica de Proteccion a la nifiez y sus familias en el contexto del desarrollo
de la investigacién, donde asumieron su responsabilidad con el manejo y

utilizacion de la informacion recopilada.

3- Madres firmaron consentimiento informado, en el cual se explicé sobre las
actividades que se realizarian y el uso adecuado de la informacion recopilada,
en este aceptaron su disposicion para colaborar.



V. Matriz de categorizacién

Matriz de categorizacion

Objetivos Categorias Sub Preguntas Fuentes Técnicas
Categorias
Analizar las Vivencias de la Experiencias Tipo de Familias de nifios y Aplicacién de
vivencias de la discapacidad en el positivas y discapacidad de nifias con instrumento
discapacidad dentro | contexto familiar. negativas de la NNA. discapacidad del (encuesta)
del contexto familiar inclusion de los distrito I, del
y los elementos que Elementos que nifios y nifas cQué municipio de
favorecen la favorecen la con miembros de la Esteli.
construccion de la construccion de discapacidad. familia
resiliencia la resiliencia acompaiian al
Vulnerabilidad cuido y
de la nifiez con proteccion de
discapacidad. los NNA con
discapacidad?
Integracién - inclusién
y autovalidismo de la Nivel de dependencia
nifiez. de los NNA en situacion
de discapacidad.
Inversiones que realizan| ¢Qué recurso le
las familias en la salud y | permite una mejor
en la vida de la nifiez integracion —
con discapacidad. inclusiény el
autovalidismo?
Responsabilida
d familiar para
el cuido,
proteccion y
acompafiamient
o de la nifiez
con
discapacidad.
Identificar la Aplicacién de Diagndstico ¢La persona con Padres y Encuestas
aplicacion de politicas sociales profesional de discapacidad ha sido madres de
politicas la discapacidad familias con




sociales en
materia a la
discapacidad
y Su garantia
al acceso de

Instituciones
vinculadas con
los diagnésticos
de discapacidad

diagnosticada de
manera oficial?

¢En donde realizo el
diagnostico?

nifios, nifias
y
adolescente
s con
discapacidad

educacion ¢, Qué instituciones y del distrito 1
inclusiva vy Atencion y organizaciones le han del municipio
de calidad acompafamient garantizado algun tipo de Esteli

0 a las familias de formacién o

en condicion de acompafamiento a la

discapacidad situacién de

discapacidad?

Atencion

psicol6gica o

emocional
Conocer las Perspectivas y Espacios ¢En el barrio Padres y Encuestas
perspectivas actitudes de la comunitarios hay espacios madres de
y actitudes poblacién adecuados para adecuados para familias con
de la respecto a la la nifiez y nifos, nifas y nifos, nifas
poblacién del discapacidad adolescencia adolescentes y
distrito 1 de con con adolescente
la ciudad de discapacidad. discapacidad? s con
Esteli Organismos en ¢Hay discapacidad
respecto a instituciones organismos e del distrito 1
los nifios, gue atienden la instituciones del municipio
nifias y discapacidad en gue atienden la de Esteli
adolescente contexto discapacidad en
S con comunitario el barrio?
discapacidad ¢Hay

Situaciones situaciones en

comunitarias el barrio que

que facilitan la facilitan la

exclusiény la inclusién?

inclusién ¢Hay

situaciones en
el barrio que




facilitan la
exclusion?
Identifique 5
palabras con
las que
resumen lo que
significa el
cuidoy
educacion de
nifias, nifios y
adolescentes
con
discapacidad
¢ Qué te
gustaria que
existiera en el
barrio para que
tu familiar con
discapacidad
pueda
desarrollarse?
(integrado-
incluido y su
autovalidismo)




VI. Discusion y analisis de resultados

La organizacion y analisis de la informacion recopilada se ha estructurado a
partir de las dos fases de trabajo de este estudio, organizadas a partir de los

objetivos, categorias y subcategorias definidas.

6.1 Primera fase: Resultados y analisis del diagnostico de

discapacidad

Los siguientes resultados se presentan en base a las preguntas establecidas
en el instrumento aplicado a las familias cuyos aspectos se exponen a continuacion.
El cuestionario dirigido a familias con hijos e hijas con discapacidad comprende 6

dimensiones y 17 categorias, las que se presentan a continuacion.

6.1.1 Instrumentos aplicados

Cuestionario dirigido a familias con hijas e

hijos con discapacidad

Cuestionario dirigido a otras familias (que

no tiene hijas e hijos con discapacidad):

Cuestionario dirigido a otras familias

(docentes y lideres)

6.1.2 Resultados: Cuestionario dirigido a familias con hijas e

hijos con discapacidad



Los siguientes resultados se presentan en base a las preguntas establecidas
en el instrumento aplicado a las familias cuyos aspectos se exponen a continuacion.
El cuestionario dirigido a familias con hijos e hijas con discapacidad comprende 6

dimensiones y 22 categorias, las que se presentan a continuacion:

| 1.Caracteristicas generales
de las familias

3 categorias

1.Discapacidad enlas
familias

2 categorias

1.Politicas sociales parala
inclusién

5 categorias

Cuestionario dirigido a familias con

hijas e hijos con discapacidas

| | 1.Cuido y protecciénde la
nifiez con discapacidad

3 categorias

1.Condiciones de la nifiezy
— adolescentes con 4 categorias
discapacidad

1.Apoyo comunitario para
L— el cuido de su familiar con 5 categorias
discapacidad

Dimensiones Categorias

Caracterizaciones e lasobrevivencia familiar.

generales de las e Laemigracion de las familias en los dltimos 12 meses

familias. e lLas medidas de prevencidén y atencién frente al COVID-19

Discapacidades e Tipos de discapacidad

en las familias. e Antecedentes familias con situaciones de discapacidad

Politicas sociales e Diagndstico de las discapacidades

para la inclusién e  Miembros de la familia con enfermedades crénicas o comunes,
atencién

e Seguimiento profesional a la situacion de discapacidad

e Periodicidad del seguimiento profesional a la nifiez y adolescencia con
discapacidad

e Importancia a la atencion psicolégica o emocional

Cuidoy e Responsabilidades familiares para acompafiar el cuido y proteccion
proteccién de la de la nifiez y adolescencia con discapacidad
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nifiez con
discapacidad

Inversién e innovacion de la familia para la inclusion de la nifiez y
adolescencia con discapacidad

Las palabras que sintetizan el significa de cuido y educacion que
requieren la nifiez y adolescencia con discapacidad

Condiciones de la
nifiez y
adolescentes con
discapacidad

Integracion- inclusion y el autovalidismo.

Dependencia de la nifiez y la adolescencia con discapacidad en
situacion de discapacidad

Recursos que permiten una mejor integracion, escolaridad de la
nifiez y adolescencia con discapacidad.

Centros educativos y la atencién especial a nifiez y adolescencia con
discapacidad.

Apoyo
comunitario para
el cuido de su
familiar con
discapacidad

Actitudes hacia de la nifiez y adolescencia con discapacidad. Espacios
adecuados para de la nifez y adolescencia con discapacidad.
Situaciones en el barrio que faciliten la inclusion e inclusion.

Nivel de riesgo y seguridad de nifiez y adolescencia con discapacidad
en los barrios.

¢Qué te gustaria que existiera en el barrio para que tu familiar con
discapacidad pueda desarrollarse? integrado- incluido y su
autovalidismo.

Palabras con las que resumen que significa el cuido y la educacién de
nifiez y adolescencia con discapacidad.

6.1.3 Caracteristicas generales de las familias

Para abordar las caracteristicas generales de las familias se definieron 3
categorias: la sobrevivencia familiar, la emigracion de las familias en los ultimos 12
meses Yy las medidas de prevencion y atencién frente al COVID-19. Los resultados
se exponen a continuacién. Las 131 familias participantes habitan en los 12 barrios
de incidencia de este estudio.

6.1.4 Sobrevivencias de las familias con nifios, nifias vy

adolescentes con discapacidad del distrito |

Los ingresos economicos de las familias son garantizados por mujeres (104)

y hombres (99) con roles de liderazgo o miembros de la mismas; los cuales se



dedican a diversas actividades laborales en donde predominan, actividades

relacionadas a industria y preindustrial, comercio y servicio:

Industriay
preindustria del Comercio Construccion Servivio
izt | W [ comee | o cmsmetn | 9 |
Obreros del Vendedores Constructores Venta de
tabaco ambulantes Ingeniero civil nacatamales
Roleras tortillerias (Construccién) pulperias
Repartidor de carpintero Mesera
comida a Albaiiil Lavado y
domicilio Electricistas planchado de ropa
Mecanico de Asistentes de
motos (casa hogar
Pellas) Maestro
Recolector de
basura en el
mercado
6.1.5 Emigracion de las familias con nifios, nifias y adolescentes

con discapacidad

Los movimientos migratorios ocurridos en los ultimos 12 meses en las
familias a las que se les aplicd el instrumento, corresponden al 11% de
emigraciones, siendo en su mayoria el 53% poblacion masculina, es importante
mencionar que no se profundizo en los lugares. Se considerd importante el abordaje
de esta categoria porque esta estrechamente relacionada con la funcionalidad de
las familias lo que repercute directamente en la vida de las nifias, nifios y

adolescentes.

6.1.6 Medidas de prevencion y atencion frente al COVID-19

A partir de marzo 2020 el COVID-19 fue declarado por la OMS como
pandemiay esta afectado el desarrollo de la poblacion mundial deteriorando la vida

biopsicosocial del ser humano por la incertidumbre y temor para contrarrestar su



contagio, situacion que ha modificado la vida de las familias y en general de los

sistemas de relaciones.

Las familias compartieron que en este contexto estan implementando
medidas de bioseguridad para resguardar su salud y la de los miembros poniendo

en practica las siguientes actividades que forman parte de sus rutinas:

Practicas Orientadas por el Otras practicas que las familias han
Ministerio de Salud (MINSA) implementado para hacer frente al COVID 19
[l Lavado continuo de manos e Alregresar de la calle Lavar la ropa
[1 Uso adecuado de e Limpiar la casa con cloro constantemente
mascarillay alcohol e Usar utensilio aparte cuando alguien de la familia
Distanciamiento social esta enfermo
[1 Evitar aglomeraciones e Bafarse al llegar de la calle.
e  Evitar reuniones familiares.
e Usar el cubre bocas adecuadamente

A pesar de las medidas de bioseguridad implementadas de manera permanente
el COVID-19 ha afectado al 18% de las familias quienes han experimentado el

contagio e incluso hasta la perdida de seres queridos.

Afectaciones familiares del COVID -19

NO
82%

6.1.7 Discapacidad en las familias

llustracion 3; EI COVID-19 en las familias
Para el abordaje de la discapacidad en las familias se definieron 2 categorias:

tipos de discapacidad y antecedentes familias con situaciones de discapacidad. Los

resultados se exponen a continuacion:



En 118 familias habita 1 persona con discapacidad, de los que 46 pertenecen
al sexo femenino y 72 al sexo masculino. En 13 de estos hogares o familias habitan

2 personas con discapacidad, siendo 4 mujeres y 9 hombres.

Cantidad de personas con discapacidad por viviendas

N
~

46

[¢)]

: B
.

Mujeres Varones
M 1 persona 46 72
M 2 personas 4 9
3 personas
4 personas

M 5 personas

llustracion 4: Personas con discapacidad (12 barrios)

6.1.7.1 Tipos de discapacidad que presentan los nifios, nifias y

adolescentes del estudio

En las 131 familias, predominan distintos tipos de discapacidad, de los cuales
la mas comun es la hereditaria (sindrome de Down), discapacidad motriz
(malformaciones cerebrales, pardlisis cerebral, distrofias musculares, entre otras),
problemas de procesamiento sensorial (baja o alta sensibilidad en los sentidos),

alteraciones en el desarrollo intelectual (enfermedad mental y trastornos psiquicos).
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Asi como diferentes discapacidades en distintos grados (epilepsia,
hidrocefalia, escoliosis y problemas de comportamiento), deficiencia en la funcion
de 6rganos internos (cardiaco, diabético), entre otros; estas se pueden organizar a

partir de:

Tipo de discapacidad (Nombre de la discapacidad o
caracteristicas de la misma)

Otras | —— A4
Multiple I 6
Visceral | 1
Psiquica G O
Intelectual G 30
Sensorial I 20
Motora I 27/

0 10 20 30 40 50

llustracion 5: Discapacidad en las familias

Intelectual Motora Sensorial
Autismo Lesion cerebral Problemas en la vista
Déficit de aprendizaje Pardlisis cerebral

Lesion cerebral Déficit Paralisis infantil

intelectual Distrofia cerebral Dislexia

Pie equino Parciales simples

Sindrome de Down

Psiquica Multiple Visceral
Epilepsia Motora Psiquica Dolor de cabeza Céncer
Convulsiones Retraso psicomotor y epilepsia
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6.1.7.2 Antecedentes de las familias con situaciones de

discapacidad

Sobre la existencia en la familia de otras personas con discapacidad, 38 de
las familias manifestaron que a nivel familiar tienen antecedentes con diagndstico
de discapacidad y que algunos ya son personas Yy hasta adultos mayores (tios,
primos, sobrinos) con otra residencia y en 93 de las familias afirmaron no tener
antecedentes con alguna discapacidad. a continuacion, en el grafico se evidencia
alguno de los datos referidos a los antecedentes que de manera voluntaria lo

plantearon.

Antecedentes familiares con discapacidad

Primos Abuelos Tios Hermanos Madre

S

w

N

[

llustracion 6: Discapacidad y antecedentes
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6.1.8

Politicas sociales para lainclusion

Categoria

Nota Explicativa

Politica sensibilizaciéon

La promocion de los derechos de
las personas con discapacidad, el
respeto a su dignidad y la debida
valoracion.

Los habitantes de los barrios no
tienen conocimiento acerca a de
los derechos de las personas con
discapacidad.

Politica de

participacion

El ejercicio de los derechos
sociales, civiles, y politicos, y de
las libertades fundamentales de
las personas con discapacidad.

Son incluidos en muchas
actividades promovidas por
entidades que respaldan los
derechos de las personas con
discapacidad.

Politica de salud

Que las personas con
discapacidad ejerzan su derecho
a la salud.

Todas las personas con
discapacidad tienen acceso a la
salud de calidad.

Politica de educacién

Las personas con discapacidad
gocen de una educacion inclusiva
de calidad y con calidez, asi
como oportunidades de
aprendizaje a lo largo de la vida.

Las personas con discapacidad
tienen la oportunidad de gozar de
una educacion de calidad, sin
embargo, la estructura de las calles
y la lejania lo hace de dificil
acceso.

Politica de trabajo

Salvaguardar y promover el
derecho al trabajo de las
personas con discapacidad, sin
discriminacion en igualdad de
condiciones que las demas.

No todas las instituciones emplean
personas con discapacidad, aun
existiendo una ley que ampare esta
politica social.

Politica de
Accesibilidad

Asegurar el acceso de las
personas con discapacidad al
medio fisico, a la comunicacion y
a la informacion.

La estructura vial y el acceso a las
instituciones no estan
acondicionadas para personas con
discapacidad, lo que afecta su
movilizacion.

Politica de proteccion
y seguridad social

Garantizar a las personas con
discapacidad el acceso a la
proteccion y seguridad social.

Hay incidencia de organizaciones
para la rehabilitacién de la nifiez y
adolescencia con discapacidad
encargadas de promover sus
derechos e inclusién en la
sociedad.

Para el abordaje de la Politicas sociales para la inclusién se definieron 5

categorias: diagnéstico de las discapacidades, miembros de la familia con

enfermedades cronicas o0 comunes, atencidn y seguimiento profesional a la

situacion de discapacidad, periodicidad del seguimiento profesional a la nifiez y




adolescencia con discapacidad e importancia a la atencion psicolégica o emocional.

Los resultados se exponen a continuacion:
6.1.9 Diagnostico de las discapacidades
En el 59% de las familias la discapacidad fue diagnosticada de manera oficial
por las instituciones que atienden estas situaciones, entre ellos el Ministerio de

Salud (MINSA), la Escuela Especial “Especial Héroes y Martires de Ayapal”
(MINED) y otras organizaciones privadas que prestan este servicio.

Diagndstico de la discapacidad

75

wn
i
o
i

MINSA ATENCION PRIVADA ESCUELA ESPECIAL

llustracion 7: Datos sobre el diagndstico de la discapacidad

Vale la pena mencionar que un 41% de las familias de nifiez y adolescencia
con discapacidad afirmaron que no han realizado ningun tipo de diagnostico
especializado sobre la situaciéon de discapacidad existente. Por tanto, no tiene
indicaciones profesionales y/o tratamiento adecuado.

6.1.10 Miembros de la familia con enfermedades crdnicas o

comunes

‘Las enfermedades crénicas son enfermedades cuyos sintomas no se

resuelven con el paso del tiempo. Por lo general, se originan a una edad temprana,
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pero tienen que pasar afios antes de que manifestarse clinicamente y son hoy la
principal causa de muerte en todo el mundo” (TOPDOCTORS, 2021).

Las enfermedades cronicas afectan a un 54% de las familias de los nifiez y
adolescencia con discapacidad. Estas enfermedades causan cambios en los estilos
de vida de las familias y por ende menor desempefio en la vida cotidiana ya que la
mayoria son irreversible, entre los padecimientos crénicos mas frecuentes
encontramos asma, epilepsia, diabetes e hipertension y padecimientos no tan
comunes como infeccion pulmonar crénica, neumonia, anemia, artritis, miopia,

migrafia, neuropatia tipo 3, insuficiencia venosa, osteoporosis, acido urico.

De estas familias el 61% han sido diagnosticados por el Ministerio de Salud
(MINSA), desde donde reciben atencion y seguimiento a su enfermedad y el 16%
en centros de atencion privada, también un 23% es atendida en las instalaciones
del INNS. Es importante destacar que estas enfermedades tedéricamente son
reconocidas como la PSDV (Personas con Discapacidad Viscerales), con mayor

dificultad para su reconocimiento.

Enfermedades cronicas

29

DIABETES ASMA HIPERTENCION EPILEPSIA

llustracion 8: Presencia de enfermedades cronicas en las familias
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6.1.11 Atencion y seguimiento profesional a la situacion de

discapacidad

Las familias a las que se le realizé el estudio reconocen el apoyo recibido de
las distintas instituciones gubernamentales y organizaciones no gubernamentales
presentes en los barrios de este distrito; argumentan que han recibid
acompafiamiento a sus situaciones familiares a través de apoyo econdmico y
psicosocial, lo que ha contribuido al desarrollo de las familias y han permitido que
sus hijas e hijos se estabilicen y hasta evolucionen. Las familias destacan entre

estos beneficios por orden de frecuencia los siguientes:

Acciones de acompafiamiento y Frecuencia
seguimiento por familia
1. Atencién psicolégica, acompafiamiento y 85

asesoramiento para gestiones, paquetes

escolares (INSFOP y Los Pipitos)

2. Atenciones médicas, facilitacion de 36
medicamentos, Bonos monetarios para cubrir

gastos de medicinas, canasta basica (INSFOP)

3. Entrega de sillas de ruedas y andarivel (por parte 10
de la Alcaldia)

El 50% de las familias reconocen el impacto que han tenido las instituciones y
organismos que actualmente trabajan en el desarrollo de la politica de la inclusion,
reconociendo los derechos de nifiez y adolescencia con discapacidad y destacan
explicitamente el trabajo de 2 instituciones del estado y un organismo no
gubernamental; como son el Ministerio de Salud (MINSA) y Ministerio de Educacion
(MINED) a través de la Escuela Especial “Héroes y Martires de Ayapal “y el
INSFOP.



Politica de atencion a la discapacidad en 12 barrios

= MINSA MINED INSFOP Otros

1%

36%

llustracion 9: Instituciones y organizaciones reconocidas por las familias

Es importante destacar que a pesar de que se reconoce el trabajo del MINSA
en esta area, el 85% de la poblaciébn argumentan desconocimiento del centro de
rehabilitacion para las personas con discapacidad acondicionado por el INSFOP en
el afio 2019 en el Centro de Salud Leonel Rugama, solamente el 15% expresaron
conocer este espacio y de estos el 90% ha sido atendida en este centro, con un

nivel de satisfaccion alto.

Se profundizo en la atencién que realizan estas instancias (publicas: MINSA
y MINED vy privadas: INSFOP), destacan el 28% de las familias los procesos de
educacion, sensibilizacion sobre la discapacidad y el desarrollo familiar a través de
los apadrinamientos y acompafiamiento que el INSFOP contempla en sus

estrategias de intervencion en la comunidad.

6.1.11.1 Periodicidad del seguimiento profesional a la nifiez y

adolescencia con discapacidad

Sobre el seguimiento profesional a la situacion de discapacidad, 51
familias han recurrido por atencién medica en los Gltimos 6 meses sin embargo
otras familias tienen una periodicidad de mayor tiempo de 1 hasta 3 afios sin

atencion profesional.
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Existen 41 familias que tienen registrados las préximas citas de atencién
profesional en los siguientes 6 meses (agosto a diciembre 2021); 33 de estas
familias destacan que el objetivo de estas proximas citas es para examenes

generales y especiales de salud (19), fisioterapia (8) y valoracién médica (4).

El tipo de atencion y seguimiento médico es de acuerdo al tipo y grado de
discapacidad, en las distintas unidades de salud publicas y privadas (hospital,

centros de salud, clinica privada, centros de rehabilitacion).

Objetivo de préxima cita

Fisioterapia _ 8
Valoracion medica _ 4
Examenes Especiales _ 6
Examenes Generales _ 13

llustracion 10: Seguimiento a la condicion de discapacidad de nifiez y
adolescencia

Las familias mencionaron las siguientes unidades de salud donde acuden por

atencion profesional:

Unidades de salud pubicas Unidades de salud privadas
Centro de salud Leonel Rugama Hospital Militar Escuela Dr. Alejandro
Davila Bolafios

Centro de salud Eduardo Selva
Clinica Dental
Clinica Psicosocial y Comunitaria
(FAREM-Esteli) Los Pipitos

Las atenciones profesionales recibidas se clasificaron en rehabilitacion,

especialidades y examenes médicos.
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Rehabilitacién Otras especialidades Examenes
médicos
Rehabilitacién a) Ortopedia, radiologia, g) Encefalograma
Atencion para resonancia magnética
mejorar el habla b) Odontologia
Fisioterapia c) Otorrinolaringologia
Cambiarle el d) Genética clinica
dispositivo de e) Endocrinélogo
ostomia Psicologica
f) Cirugia

6.1.11.2 Importancia a la atencion psicoloégica o emocional

El 85% de las familias con nifiez y adolescencia con discapacidad considera
necesario la atencion psicoldgica ya que a diario se enfrentan a barreras sociales
derivadas del desconocimiento general de la poblacién sobre la discapacidad. Estas
barreras inician con la actitud negativa del entorno, las cuales no permiten el
desarrollo y la participacion plena de nifiez y adolescencia con discapacidad,

creando inestabilidad en las familias.

El 15% no creen necesario recibir atencion psicologica, ya que no tienen
informacion de los lugares donde iniciar su proceso y poder mejorar su calidad de
vida mediante el acompafiamiento psicoldgico, otro factor que influye en la negacion
de recibir atencion psicolégica, es la economia familiar que implicaria destinar

recursos para esto.

6.1.12 Cuido y proteccidén de la nifiez con discapacidad

Para el abordaje el cuido y proteccion de la nifiez y adolescencia con
discapacidad en las familias se definieron 3 categorias: responsabilidades familiares
para acompafar el cuido y proteccion de la nifiez y adolescencia con discapacidad,
inversion e innovacion de la familia para la inclusion de la nifiez y adolescencia con
discapacidad y las palabras que sintetizan el significa de cuido y educacion que
requieren la nifez y adolescencia con discapacidad. Los resultados se exponen a

continuacion:



6.1.12.1 Responsabilidades familiares para acompafar el cuido y

proteccion de la nifiez y adolescencia con discapacidad

El cuido y proteccion de la nifiez y adolescencia con discapacidad requiere
de la integracion responsable de todos los miembros de la familia porque

normalmente esto recae en uno lo que implica desgaste y cansancio.

Las familias se han encargado de ofrecer los medios necesarios para que la
nifiez y adolescencia desempefien plenamente sus capacidades en la sociedad, en
la mayoria de las familias estos roles lo enfrentan las madres, sin embargo, hay
otros miembros que aportan con las tareas de cuido y otros que estan ausentes:
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llustracion 11: Cuido y proteccion de la nifiez y la adolescencia con discapacidad
Madres

e 92 de las madres dedican tiempo completo al cuido de sus hijos e hijas

e 23 de ellas los cuidan algunas veces, ocasionalmente
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e 16 madres nunca han asumido la responsabilidad del cuido de sus hijos e

hijas

Las abuelas tienen un rol muy importante en el desarrollo de la nifiez y
la adolescencia con discapacidad,

e 46 de ellas se dedican al cuido a tiempo completo

21 se ocupan de ellos algunas veces, ocasionalmente

e 66 no han estado presente en el cuido ausentes en su crecimiento

Padres
e 31 padres se dedican a cuidar de sus hijos
e 37 algunas veces, ocasionalmente

e 63 de ellos nunca han estado durante su crecimiento, han estado ausentes

Otros familiares
e Hermanos, abuelos, tios y tias quienes apoyan a los tutores o responsables
de la nifiez y adolescencia con discapacidad, sin embargo, esto no es una

practica generalizada.

6.1.12.2 Inversion e innovacion de la familia para la inclusion de la

nifiez y adolescencia con discapacidad

La mayor parte de las familias de este sector se caracterizan por tener bajos
recursos econdémicos, lo cual ha impulsado a muchas familias a innovar para

mejorar la calidad de vida de sus hijas e hijos con discapacidad.

El 17% de las familias tienen espacios de la casa adecuados con materiales del
medio para que la nifiez y adolescencia con discapacidad se recreen en un lugar
seguro.

El 8% tienen espacios para recursos de ejercicios fisicos



e EI 15% de las familias ha eliminado barreras dentro de sus hogares para facilitar
movilizacion de la nifiez y adolescencia con discapacidad con discapacidad.

e EI52% de las familias han invertido en realizar utensilios que facilitan la realizacion
de actividades cotidianas como: inodoros portatiles de madera, barras de apoyo,

andariveles, etc.

6.1.12.3 Palabras que sintetizan el significa de cuido y educacion

gue requieren la nifiez y adolescencia con discapacidad
Las familias consideran que las palabras mas significativas que involucran el

cuido y proteccién de la nifiez y adolescencia con discapacidad involucran los

valores, la racionalidad, los derechos humanos y la participacion.

El tema de discapacidad requiere de mayor

esfuerzo para su inclusion, esto implica poner en
practicas los valores que estan orientados al
desarrollo del ser humano, ya que la realidad en la
que vivimos el tema todavia esta oculté a la

responsabilidad racional de la sociedad.

Debemos hacer grandes cambios para lograr la
inclusion real que acompafe a las familias, las
comunidades y las escuelas con respeto desde un
enfoque de derechos humanos que tenga el fin de
que sean sensibles en promover comunidades

accesibles para todas y todos.

|.|.|.|‘|
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6.1.13 Condiciones de la niflez y adolescentes con discapacidad

Para el abordaje de las condiciones de la nifiez y la adolescencia con
discapacidad se definieron 1 categoria: Integracion- inclusion y el autovalidismo,
dependencia de la nifies y la adolescencia con discapacidad en situacién de
discapacidad, recursos que permiten una mejor integracion, escolaridad de la nifiez
y adolescencia con discapacidad y centros educativos y la atencion especial a nifiez

y adolescencia con discapacidad Los resultados se exponen a continuacion:

6.1.13.1 Integracién- inclusion, autonomiay autovalidismo

La niflez y adolescencia con discapacidad son un grupo vulnerable a
diferentes situaciones de riesgo en el ambito familiar, comunitario y escolar; estan
expuestos al acoso escolar, a ser victimas de discriminacién y a nivel comunitario
se expone a situaciones de riesgo social como la accidentabilidad debido a su
condicion e infraestructura de algunas calles y la dependencia de los adultos, esto
fue expresando constantemente por las madres y tutores visitadas para aplicar el
cuestionario, reconocen el nivel de riesgo que con el crecimiento de la poblacién se

incrementa en el entorno los niveles de inseguridad para ellos

A continuacion, detallan las siguientes situaciones:

Situaciones Caracteristicas de esas situaciones
Adicciones Consumo de drogas
Condiciones de Nifiez y adolescencia con Inundaciones de causes en
las calles estrabismos y los barrios no el tiempo de invierno.
tienen espacios adecuados para
transitar.
Condiciones de Infraestructuras en su mayoria
las viviendas inadecuada para las nifiez y
adolescencia con discapacidad.
Condicion Algunos pasan tiempo solo por
laboral de las jornadas extensas de sus
madres y padres tutores, madres y padres.




Cuidados Hay que estar pendientes Pierden el control facilmente
especiales para de sus medicamentos. Frecuentes convulsione
su seguridad
Condiciones No hay personas que Se quejan de comportamiento
familiares apoyen el cuido en casa y de ellos (gritos, desesperacion)
cumplir con las citas
medicas

6.1.13.2 Dependencia de la nifiez y adolescencia con discapacidad

Un 48% de los nifiez y adolescencia con discapacidad tienen una
dependencia leve a sus madres, padres o tutores, han ido aprendiendo a hacer
actividades cotidianas, lo que les favorece a ellos y a su familia, pero no son

autonomos.

Un 33% tiene dependencia moderada, sus condiciones de discapacidad les
permite poder realizar algunas actividades bajo la supervision de sus responsables,

y siguen siendo dependientes de sus familiares.

Un 19% de nifiez y adolescencia con discapacidad tienen una dependencia
severa, esto implica que las madres, padres o tutores realizan y los acompafan a

realizar todas las actividades que requieren para su desarrollo

Este ultimo revela la necesidad de trabaja el tema de autonomia y autovalidismo,
lo que implica cambiar la percepcién de la discapacidad y de la nifiez y adolescencia
en esta situacion, modificar las funciones a las que se esta acostumbrado, las
practicas, los ritos y rituales, ejemplo de esto: tomar decisiones en medio de
alternativas complicadas, asumir responsabilidades y realizar tareas, confiar, dejar
a un lado la perfeccion y siendo necesario los aportes que plantearon para

incorporar en el cuidado fisico tales como:
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llustracion 12: Actividades propuestas para trabajar la autonomia y autovalidismo

6.1.13.3 Recursos que permiten una mejor integracion

Las familias de la nifiez y adolescencia con discapacidad plantearon los

recursos que requieren para su integran que al mismo tiempo son las limitantes:

El 3%, especificamente con déficit total o parcial de la percepcion auditiva,
encuentran multiples barreras de comunicaciéon con su entorno, necesitan que le
faciliten el uso de otros medios alternativos para recibir informacion como son los

auxiliares auditivos.

El 14%, necesitan hacer uso de dispositivos facilitadores de derechos
humanos basicos como son las sillas de rueda, que también favorecen la
funcionalidad y participacion de sus usuarios, lo que favorece la integracion social y
calidad de vida. Muchos de estos nifios, nifias y adolescentes con una discapacidad

fisica sin estas no podrian participar en actividades diarias.

El 7%, necesitan de dispositivos de asistencia para una mejor movilidad e
integracion en la sociedad, como son: bastones, muletas, andariveles, protesis;

entre otros dispositivos elaborados artesanalmente por las familias, como, por



ejemplo: rampas de madera con inclinacion para que NNA tengan libre movilizacion
en sus hogares, barras de apoyo elaboradas con madera o metal, para que NNA
con un tipo de discapacidad motora, tengan un apoyo para la movilizacion en sus

hogares.

6.1.13.4 Escolaridad de la nifiez y adolescencia con discapacidad

En su mayoria la nifiez y adolescencia con discapacidad han alcanzado un
nivel académico no superior al tercer grado de primaria, debido a muchos factores

que han influido como los siguientes:

Situaciones de discriminacién en los centros educativos publicos

Marginacion y exclusion de los centros educativos, debido a la desinformacion y

la poca preparacion de los docentes para atender las necesidades de cada

estudiante

Inaccesibilidad a transporte, por la ubicacion de los barrios

Desinterés por parte de las familias porque alcancen su desarrollo educativo

El factor econdémico es una limitante para el desarrollo muy importante para las

familias, por muchas razones, entre estas se destacaron:

1- Laeducacién para este grupo no le resulta una prioridad, es por esto que
deciden retirarlos del sistema educativo para cubrir otros gastos familiares.

2-  En su mayoria, los adolescentes que presentan un tipo de discapacidad
intelectual leve, deciden dejar sus estudios para aportar en la economia
familiar.

3- Les resulta un reto pagar transporte para sus hijos hasta los centros
educativos o a los distintos centros de rehabilitacion, escuela especial o

los pipitos porque los costos son mayores.

6.1.13.5 Centros educativos y la atencion especial a nifiez y
adolescencia con discapacidad



El 63% de la nifilez y adolescencia con discapacidad no reciben una educacién
de calidad, ya que la mayoria de los maestros de los centros educativos publicos no estan

capacitados para atender este sector vulnerable de la poblacion, con igualdad de derechos.

El 37% de la nifiez y adolescencia con discapacidad han recibido atencion
especial por parte de los docentes y compafieros de clase, incluyéndolos en las
actividades educativas. A continuacion, se clasifican las experiencias en centros

educativos:
Experiencias positivas Experiencias negativas
Los maestros fomentan la interaccion entre los | Las escuelas no cuentan con las
alumnos, esto ayuda a que se derriben las infraestructuras necesarias para atender a
barreras entre ellos y empiecen a crear nifiez y adolescencia con discapacidad

relaciones sanas.

Se promueve la aceptacion de las diferencias La mayoria de las personas no estan

de cada alumno. educadas para abordar temas de respeto e
inclusién a las personas con discapacidad.
(rechazo por parte de comparieros de clases,
discriminacion, bulliyng).

Conocer sus fortalezas que hace a cada uno Falta de interés de los maestros y de la
especial. familia,

Se implementan metodologias ludicas, que
promuevan la colaboracién entre ellos.

Utilizar un lenguaje positivo para lograr una
comunicacion asertiva, no ser grosero, ni
despectivo.

6.1.14 Apoyo comunitario para el cuido de su familiar con

discapacidad

El 14% de la poblacion argumentan que frente a la realidad de la
discapacidad de las nifiez y adolescencias ha recibido orientaciones de vecinos,
lideres comunitarios y religiosos, secretarios politicos, promotores del INSFOP,
maestros, entre otros; lo que les permite tener una mayor integracion en la sociedad.
Sin embargo, el 86% de la poblacion manifiesta que no ha recibido ninguna

orientacion respecto a la discapacidad de sus hijos e hijas.



6.1.14.1 Actitudes hacia de la nifiez y adolescencia con
discapacidad. Espacios adecuados para de la nifiez y adolescencia con
discapacidad

El 11% de las familias destacan que en sus barrios hay espacios adecuados
para la recreacion de la nifiez y adolescencia con discapacidad, como canchas para
recrearse.

El 89% de las familias afirman que sus barrios no son seguros, ni adecuados
para el desarrollo de la nifiez y adolescencia con discapacidad, debido a las
infraestructuras viales, estan propensos a enfermarse por la abundancia de aguas
residuales, presencia de grupos delictivos en las esquinas de los barrios y ventas

de drogas.

llustracion 13: Presencia de actores en el desarrollo comunitario y atencion a la discapacidad

El 72% de la poblacién no reconoce a otros organismos o instituciones que
atienden temas de discapacidad en sus barrios.
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6.1.14.2 Situaciones en el barrio que faciliten la inclusién e

inclusién

Se abordo con las familias los términos de exclusion e inclusion, comparten
sus perspectivas, en ambos se contradicen porque evidencian situaciones que
propician y manifiestan que hay inclusion sin embargo al profundizar en la inclusion
ponen en evidencias que hay exclusion en los diferentes ambitos o sistemas de
relaciones (personal, familiar, comunitario e institucional) porque muchas practicas
cotidianas y representaciones sociales normalizan estas situaciones de

discriminacion.

A continuacién, se evidencias esas concepciones:

EXCLUSION

Los incluyen en las actividades que
realizan

No cuentan con espacios para
recrearse

Miradas despectivas, sobrenombres
apodos

Son excluidos de reuniones
familiares, cumpleafios y actividades
gue se realizan en las familias y el
barrio.

Reciben maltrato verbal
constantemente con frases, juegos,
chistes.

No existe espacio accesible para nifiez
y adolescencia con discapacidad.

La violencia que reciben es
justificada porque no se pueden
comunicar, no pueden escuchar.

INCLUSION

Actividades que realizan las
instituciones en el barrio (INSFOP, los
PIPITOS).

Son incluidos en actividades sectoriales

Actividades recreativas realizadas por la
Juventud Sandinista y hacen actividades
especificas para ellas/os.

Son tomados en cuenta en actividades de
apoyo que realiza la alcaldia.

Reciben atencion por parte del
Ministerio de Salud con campafias de
salud y control medicamentos.

En algunas actividades se crean e
innovan condiciones temporales

Se trabaja la proteccion a la nifiez
y la adolescencia con
discapacidad (mensajes,
campafas, etc.).



6.1.14.3 Nivel de riesgo y seguridad de nifiez y adolescencia con

discapacidad en los barrios (utilizando el semaforo)

Se abordé la percepcion del riesgo comunitario en este grupo poblacional
considerando que en la mayoria son madres, padres, tutores o familiares cercanos,
el 71 % de las familias reconocen que hay riesgos en el entorno comunitario, sin
embargo, un 29% expresa que el barrio es seguro para la nifiez y adolescencia con
discapacidad, este ultimo dato se evidencia en expresiones que justifican el riesgo

con la responsabilidad de las familias

“Las familias para que no se expongan deben cuidarlos y protegerlos”

“Para evitar el riesgo las familias tienen que proteger mas a este grupo y no

exponerilos”.
Activada la amenaza,
hay riesgos
Quebrada cerca Vehiculos transitando en Consumo y venta
alta velocidad en la calle de drogas.
principal
Poca seguridad Infraestructura de las calles | Casas
en las casas en mal estado construidas cerca
de un cauce
Ausencia de Quebrada cerca Delincuencia,
autoridades pandillas.
Aguas residuales en las Infraestructura de las
calles viviendas en malas
condiciones.

6.1.14.4 Actividades cotidianas que conlleva practicas y politicas
disefiadas para identificar y eliminar barreras permitiendo la integracién —
inclusién y autovalidismo de los nifios, nifias y adolescentes con

discapacidad

Son varios factores los que influyen para considerar un barrio en desarrollo e

inclusivo, una de las prioridades que se encuentran son las personas con
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discapacidades las que les gustaria poder gozar de un escenario seguro, Yy
expresan:

e Espacios de recreacion seguros para todas y todos

¢ Que las instituciones realicen actividades en la casa comunal, con temas

sobre la inclusion.

e Centros de musica para potenciar habilidades

e Seguimiento y monitoreo a la nifiez y adolescencia con discapacidad

e Valoracion psicoldgica para las familias y atencion especializada.

e Centro especial donde la nifiez y adolescencia con discapacidad puedan

estudiar y recrearse

6.2 Resultados: Cuestionario dirigido a otras familias (Que no tiene

hijas e hijos con discapacidad)

El cuestionario dirigido a otras familias (que no tienen hijos e hijas con

discapacidad) comprende las caracteristicas generales de las familias.

r— Caracteristicas generales de las familias 3 categorias
Nifiez y adol. ia con di idad .
1 . 1 categorias
en los barrios

Las familias con nifiez y adolescencia
cuentan con el apoyo solidarios de sus
otros familiares para el cuido y
atenciones de la discapacidad.

Cuestionario dirigido a familias con

hijas e hijos con discapacidas

Condiciones de la nifiez y adolescentes
con discapacidad

3 categorias

Actitudes hacia los nifios, nifias y .
fal con di P 5 categorias

Identifique 5 palabras que se les viene a

|__lala mente cuando escuchan familias con|

nifios, nifias y adolescentes con
discapacidad.

2 categorias
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6.2.1 Caracteristicas generales de las familias

Para las caracteristicas generales de las familias se definieron 3 categorias: familias
apadrinadas, la emigracion de las familias en los ultimos 12 meses y las medidas de

prevencion y atencién frente al COVID-19. Los resultados se exponen a continuacion:

6.2.1.1 Familiares apadrinados

El 88% de las familias encuestadas tienen n y adolescentes apadrinados por el
INSFOP, la mayoria tienen conocimientos de las experiencias y proyectos que ejecuta esta
institucidn en ese sector. Solamente el 12 % de esta poblacién no tiene acceso directo a la

institucion porque no han sido apadrinados.

6.2.1.2  Emigracion de las familias en los Gltimos 12 meses

En los dltimos 12 meses el porcentaje de personas que han emigrado de las
familias participantes es del 82%, vinculado a las distintas situaciones
socioeconémicas que repercuten directamente a la vida de los miembros de las

familias en todos los niveles (ingresos, educacion, ocupacion, salud fisica y mental).

6.2.1.3 Medidas de prevencion y atencion frente al COVID-19

Las familias consultadas compartieron que han tomado precauciones y
medidas especificas para la prevencion de esta pandemia, argumentan que
cumplen con todo lo orientado por los gobiernos locales en coordinacién con el
MINSA, implementando de esta manera las siguientes medidas preventivas para
enfrentar la COVID-19.

Lavado de manos Distanciamiento Uso de alcohol
Uso de mascarilla Evitar aglomeraciones en Distanciamiento fisico evitar
lugares publicos visitas,




Se suma a todo el esfuerzo de auto cuido las acciones propias que las
familias han adoptado durante la actual pandemia, tales como: desinfectar los
articulos con alcohol o cloro; limpieza profunda del hogar, aseo personal, no recibir

visitas concurridas y desinfectar o lavar los alimentos antes de consumirlos.

El 14% de las familias encuestadas manifestaron que al menos un miembro
de su familia ha sido afectado por la COVID-19, el 86% de estas familias afirmé que
también han implementado las medidas de bioseguridad para salvaguardar su salud

y Ultimamente no han confirmado ninguna pérdida de seres queridos.

6.2.2 Nifiez y adolescencia con discapacidad en los barrios

Para el abordaje de la nifiez y adolescencia con discapacidad en los barrios
se trabajé con 1 categoria: Instituciones y organizaciones que garantizan atencion

a la discapacidad. Los resultados se exponen a continuacion:

El 62% de las familias a las que se le aplicé el instrumento conoce a nifiez y
adolescencia en situacién de discapacidad, de los cuales segun su relacién con
ellos el 63% de esos nifios, nifias y adolescentes tienen un diagndstico médico de

la condicién de salud, por lo que argumentan:

. El 55% de estos diagndsticos fueron realizados por el Ministerio de Salud
(MINSA)

. El 10% se realizaron diagndstico en otras instituciones

. El 7% en un centro de atencion privada.

. El 2% en la escuela especial

. El 26% no tiene informacion del lugar donde se realizo el diagndstico.

6.2.2.1 Instituciones y organizaciones que garantizan atencion ala

discapacidad



Argumente que a nivel de los barrios hay organizaciones e instituciones
atendiendo a las familias con hijas e hijos con discapacidad, hay familias que
aprovechan esa atencion, sin embargo, hay otras que niegan la discapacidad de los

menores limitandoles las posibilidades de desarrollo y de recibir acompafamiento.

En las instituciones y organizaciones mencionadas y su frecuencia
destacaron al INSFOP, MINED y al MINSA.

PRIVADAS PUBLICAS

MINSA
(27)

(20) O

Alcaldia Municipal de Esteli
(5)

También argumentaron los benéficos que estos ofrecen:

El Ministerio de Salud beneficia al 27% de las familias con nifiez y
adolescencia con discapacidad del distrito 1, del municipio de Esteli, garantizando

de esta manera;:

o La entrega de medicamentos.

o Atencion y seguimiento médico (tomografias, cirugias, radiografias, proétesis).
o Jornadas de vacunacién comunitarias.

o Sillas de rueda

El INSFOP brinda al 20% de las familias de con nifiez y adolescencia con
discapacidad de los barrios del distrito 1 (William Fonseca, Filemén Rivera, Linda

Vista, Miguel Alonso, Virginia Quintero, Monte Sinai, Alexis arguello, El Calvario, Boris



Vega, Alfredo Lazo, Oscar Benavidez, Igor Ubeda) del municipio de Esteli, en los

barrios garantizando las siguientes atenciones:

o Visitas domiciliares

o Apadrinamiento

. Utiles escolares

. Canastas basicas

o Medicamento

o Estimulacion temprana

o Reforzamiento escolar

o Acompafiamiento psicoldgico y emocional

o Talleres de crecimiento personal, derechos de las familias,

responsabilidades para el cuido y crianza de las hijas e hijos.

° Bonos

El 9 % de las familias con nifiez y adolescencia con discapacidad, se han

incluido al sistema educativo (MINED), en donde se les ha brindado:

. Apoyo en alimentacién (merienda escolar)
. Utiles escolares
. Atencion especial inclusiva

Otras instituciones y organizaciones gubernamentales han apoyado al 5% de
las familias con nifios, nifias y adolescentes con discapacidad, brindando:

o Aparatos para movilidad asistida (sillas de rueda, muletas,

andariveles, etc.).

. Paquetes alimenticios.

El 40% de las familias a las que se le aplico el instrumento desconocen si las
familias con nifiez y adolescencia con discapacidad del distrito I, han recibido
atencion u acompafiamiento de organizaciones e instituciones, para Ssu

incorporacion y desarrollo en la sociedad.



6.2.2.2 Las familias con nifiezy adolescencia cuentan con el apoyo
solidario de sus otros familiares para el cuido y atenciones de la

discapacidad

El cuido de las nifias, nifios y adolescentes es una tarea dificil que recae en
las responsabilidades generalmente de los mas cercanos, ante esta situacion se
abord6 si las familias tienen organizada la atencion desde la responsabilidad

colectiva y familiar, expresado:

Familias de nifios, nifias y adolescentes que reciben apoyo de su entorno social

Familia Barrio o comunidad Organizaciones e instituciones Otros
Si No Si No Si No Si No
45 107 15 138 37 115 21 131
0 45 reciben apoyo de sus familiares y 107 familias no
0 14 familias con ninez y adolescencia con discapacidad reciben apoyo de las

personas del barrio y 138 familias no

0 37 familias con niinez y adolescencia con discapacidad reciben el apoyo de
organismos e instituciones y 115 personas de organismos e institucion.

0 21 familias con niiez y adolescencia con discapacidad reciben apoyo de

otros y 131 no.

6.2.3 Condiciones de la nifiez y adolescencia con discapacidad

(integracion, inclusion y autovalidismo)

Para profundizar en las condiciones de la niflez y adolescencia con
discapacidad (integracion, inclusién y autovalidismo) se abordaron 3 categorias:
riesgos de la nifiez y adolescencia con discapacidad, atencién educativa a la

discapacidad (integracion, inclusion y autovalidismo) y la inversion que realizan en



la salud y la vida de los nifios, nifias y adolescentes. Los resultados se exponen a

continuacion:

6.2.3.1 Riesgos de la nifiezy adolescencia con discapacidad

El 43% de las personas argumentan que la nifiez y adolescencia con
discapacidad no presentan un alto nivel de riesgo, mientras que el 57% expreso que
los niflez y adolescencia con discapacidad presentan un alto grado de riesgo ya que
en su mayoria presentan dificultad para caminar, viven en barrios peligrosos e
infraestructura territorial deteriorada, la mayoria de sus madres y padres trabajan y

se mantienen solos o bajo la responsabilidad de otras personas.

6.2.3.2 Atencién educativa a la discapacidad (integracion,

inclusién y autovalidismo)

Describa las experiencias positivas que ha vivido en los centro educativo de

inclusion.

O El 27% de la nifiez y adolescencia con discapacidad que se han integrado al
sistema educativo han recibido una atenciéon de calidad, los docentes han

implementado técnicas para que su aprendizaje sea de calidades, entre ellos:

Apoyo emocional Integracion al grupo Aceptaciéon
de clase

Conocimientos Inclusién a diversas Empatia

béasicos educativos actividades recreativas

El 73% manifesté que la nifiez y adolescencia con discapacidad han sido
discriminados por compafieros de clase, expresan que puede haber
desconocimiento y falta de preparacién técnica la discapacidad en los centros
educativos y en la poblacion en general. De ese modo no se les garantiza el derecho

de ser incluidos en actividades orientadas para su pleno desarrollo y participacion



en la sociedad, con igualdad de condiciones que los demas, ejemplo: exclusion

(bulling, rechazo) y denigracion por parte de la familia de otros nifios.

6.2.3.3 Las familias con nifiez y adolescentes con discapacidad

que inversion realizan en la salud y vida de los nifios, nifias o adolescentes.

El 26% de las familias con nifiez y adolescentes con discapacidad han
realizado diferentes adaptaciones rusticas en sus hogares segun el tipo y la
gravedad de la discapacidad, dependiendo del estilo de vida, tipo de casa y

costumbres familiares, ejemplos de esto son:

Inodoros
portatiles de Bastones
madera

Ampliacion de
zonas seguras

Eliminacion de Espacios para
barreras u ejercicios
osbtaculos (rehabilitacion)

Con todas las propuestas de inclusién como necesidad del ser humano, hay
familias que no consideran importante hacer adaptaciones en sus hogares para que
las nifiez y adolescentes se desplacen y desarrollen; porque prevalecen en ellos el
concepto de proeteccién sin eduacion.
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6.2.4 Actitudes hacia los nifiez y adolescencia con discapacidad

El 23% de la poblacion considera que el barrio existen espacios adecuados
para la sana recreacion y desarrollo integral de la nifiez y adolescencia con
discapacidad, destacan las calles adoquinadas y las canchas, sin embrgo el 77%
de pobladores no consideran que los barrios presten las condiciones de
infraestructura vial, medio ambiente y otros afines, donde este grupo poblacional
pueda recrearse de manera segura y ejemplifican ciertas situaciones de riesgo

general para grupos poblaciones diversos:

Concentracion de grupos delictivos en las Alto nivel de delicuencia y venta de

esquinas, canchas y cerca de centros estupefacientes.

educativos.

Calles en malas condiciones Causes sin seguridad para ningun
grupo

6.2.4.1 Hay situaciones en el barrio que facilitan la inclusién y la

exclusion

En los barrios se organizan activades en las cuales la nifiez y adolescencia
con discapacidad son participes como cumpleafios, pifiatas, actividades recreativas
comunitarias, los cuales son importante para el desarrollo psicosocial de este grupo,
tambien expresan la solidaridad de algunos vecinos a la hora de atender alguna

situacion de emergencia, siempre se priorizan y se les da buena atencion.

Mientras otra parte de la poblacion expresa no tener conocimiento ni relacion
con los vecinos, lo cual no permite conocer las necesidades de la nifiez y
adolescencia con discapacidad, hay situaciones en las cuales los miran con
discriminacion, no se les atiende y comparten que han sido testigos de experiencia

gue en algunas pulperias no los atienden, tambien no los incluyen en deportes o



actividades recreativas, les invitan pero no realizan nada que les permitan

integrarse.

Situaciones de inclusion e exclusion

60%

40%

SITUACIONES QUE SITUACIONES QUE
FACILITEN LA FACILITEN LA
INCLUSION EXCLUSION

llustracion 14: Valoracion de inclusion y exclusion de nifiez y adolescencia con discapacidad

6.2.4.2 Palabras que se les viene a la mente cuando escuchan

familias con niflez y adolescencia con discapacidad

Expresaron diferentes palabras de manera expontanea, lo importante de
todo es que hicieron la distincibn de negativas y positivas, tambien ex valido
reconocer que la afinidad de estas palabras con el tema de valores, derechos y
principios basicos para el establecimiento de relaciones humano, lo que indica que

visibilizan este grupo como protagonistas de su desarrollo, a continuacion las

palabras.
| Negavo ] Pesitvo ]
Exclusion Superacion
Dificultades Alegria
Vulnerabilidad Amor
Urgencias Respeto
Caridad Empatia
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Indefensos

Atencion

Dependencia

Cuidos especiales

Amargura Paciencia
Rechazo Proteccion
Impotencia Fe

Lastima Compromiso

Deseperacion

Esperanza

Desigualdad

Comprension

Union

Inclusion

Perseverancia

6.2.4.3

adolescencia con discapacidad a nivel comunitario

Propuestas para mejorar la situacion de la nifiez y

La poblacion adulta que constribuyo con este cuestionario afirmaron

diferentes nesecidades que presentan los barrios para que nifiez y adolescencia

con discapacidad se desarrollen, propuestas se pueden organizar en 3 areas:

educacién — sensibilizacion, participacion social, infraestructura.

Educacioén

Participacién social

Infraestructura

Sensibilizar a la comunidad
para la integracion adecuada.
Fomentar la educacion y
salud inclusiva
Acompafiamiento y

terapia.

Capacitacion sobre la
comprension de la
discapacidad

Vigilancia y monitoreo de
instituciones para la seguridad
como la policia.

Educacion y apoyo del comité del
barrio constante a las familias que
tienen estas situaciones para que
sean priorizados en momentos de
emergencia

Crear espacios de recreacion
CDI comunitario
Escuelas especiales
Construir lugares
adecuados para para el
pleno desarrollo de los
NNA

Parques comunitarios
Espacios para la
estimulacion temprana
Reparacion de calles
Un centro de salud més
cercanoy con
experencia en atencion
a la discapacidad




6.3 Resultados: Cuestionario dirigido a otras familias (maestros,

lideres)

El cuestionario dirigido a docentes y lideres comprende las siguientes
dimensiones y categorias, adecuado del cuestionario dirigido a otras familias de
acuerdo a las 12 categorias que se podia tener un abordaje colectivo desde el rol
que representas; esto con el propoésito de reemplazar otras técnicas que por la

pandemia resultaron complejas.

——Caracteristicas generales de las familias|

Nifiez y adolescencia con discapacidad
en los barrios

Las familias con nifiez y adolescencia
— cuentan con el apoyo solidarios de sus

Cuestionario dirigido a docentes y lideres otros familiares para el cuido y
atenciones de la discapacidad.

Condiciones de la nifiez y adolescentes
con discapacidad

Actitudes hacia los nifios, nifias y
adolescentes con discapacidad

Se trabajo con 24 adultos ( 21 mujeres 'y 3 hombres) con roles de liderzago
y docentes de educacién preescolar y primaria de 8 barrios, algunas no habitan en
los barrios mencionados pero se guiaron por la ubicacion del trabajo en este caso

las docentes.

6.3.1 Personas con discapacidad que viven en el barrio

Solamente el 21% de los lideres y docentes que participaron mencionaron
conocer nifiez y adolescencia con discapacidad, sefialan 6 discapacidades: motora,
sensorial, intelectual, psiquica, viscera, y multiple. Tambien mencionan que hay en

las familias personas con discapacidad de edades adultas en un 30%.



6.3.1.1 Las familias, comunidad y el COVID-19

Expresan que la pandemia del covid-19 les ha llevado a cumplir con
protocolos institucionales en el caso del MINED que son controlados por el MINSA

y se plantean como procesos de educacién para toda la poblacion.

El cumplir con el protocolo ha sido una accion comunitaria porque las familias
aportan recursos para el cuido y autocuido, como por ejemplo: mascarillas, alcholo,
jabon liquido para manos, cloro, instalacion de lavamanos y otros productos que

requieren para el resguardo epidemiologico.

Expresan que pandemia ha influido en la familias y la comunidad por el
contagio y las perdidas de seres queridos que nos ubica en momentos de tencién,

de los contulatados solo el 20% ha tenido afectaciones directas por la pandemia.

6.3.2 Politicas sociales para la inclusion

Analizan que de las personas identificadas con discapacidad solo el 26% de
estas tienen una valoracion profesional sobre su situacion, las otras han sido
valoradas por personas sin los conocimientos adecuados. Destacan las
instituciones del estado como el MINSA a través de los centros de salud, el MINED
a traves de la Escuela Especial y otras organizaciones privadas que realizan ese
servivio, resultado importante destacar que solo 14 cuentan con diagndstico oficial

gue tenga respaldo institucional.

6.3.2.1 Miembros de la familia con enfermedades crénicas o

comunes

Expresan que el 61% de las familias tienen miembros con enfermedades cronicas
y comunes, y que el 52% han sido diagnosticadas por instituciones de salud (publicas

y privadas).



Diagndstico de enfermedades crénicas

0% ‘
4%

2% | 2%

Centro de Salud Hospital
Centro de Atencion Privada m Escuela Especial

= Ninguno

6.3.2.2 Instituciones y organizaciones que garantizan formacién o

acompafiamiento a la situacion de discapacidad

Reconocen la participacion e incidencia de 4 instituciones estatales que
aboran la tematica de discapacidad con objetivos de formacién (MINED, MINSA,
MIFAMILIA y Alcaldia) e INSFOP por el compromiso de trabajo en la formacion,
educacion formal y acompafiamiento socioeducativo y psicosocial a las familias de

estos barrios y sobre todo a la nifiez y adolescencia con discapacidad.

Destacan atencion a traves de atencién medica, medicamento, sillas de rueda,
charlas de sensibilizacién, atencion socioeducativa (estudiantes, docentes donde

hay nifiez y adolescencia con discapacidad).



Instituciones y organizaciones que acompaian las situacion de
discapacidad

= MINSA = MINED MIFAMILIA INSFOP = ALCALDIA = Centro de Salud = Ninguna

llustracion 15: Presencia de organizaciones e instituciones en el entorno comunitario

El 83% expresan que reconocen el centro de rehabilitacion que tiene el
Centro de Salud Leonel Rugama para la atencién a la nifiez y adolescencia del
sector, de los que acuden el 61% de las familias con situaciones de este tipo;
algunos expresan que no acuden porque esto implica responsabilidad con las citas

y estas a veces por la situacion familiar son postergadas.

6.3.2.3  Atencion psicoldgicay emocional

El 91% consideran necesario que estas familias con nifiez y adolescencia
con discapacidad tengan incluido en sus procesos la atencion psicologica y
emocional pues esto les permitira enfreantar las condiciones adversas como
colectivo familiar frente a una realidad que requiere actuacion responsable.
Destacan que desde los proyectos que se ejcutan en los barrios a través de INSFOP
existe coordinaciones para atencion de este tipo a nivel local con otros actores y
gue con la pandemia se han integrado otras tematicas de manejo de emociones,

entre ellos:
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La FAREM- Esteli se va a la Centro de Salud
clinica Leonel Rugama

Proyecto Miriam, atencion para Colegio Maranata
casos de violencia

INSFOP ha trabajado este Colegio CRET
tema a través de diferentes
actividades con las familias,
este afio nos ha aocmpafiado
emocionalmente en temas del
COVID-19.

IXCHEN

6.3.2.4 Condiciones de los nifios/nifias y adolescentes con

discapacidad (integraciéon- inclusion y autovalidismo)

0 El 61% tienen una dependencia moderada, probablemente sean integrados

pero no ha trabajado la autonomia.

O El 13% tienen una dependencia severa, es llevado a eventos sin autonomia,

pobablemente no se comunique con nadie.

O El 9% tienen una dependencia leve, son la nifiez y adolescencia que
desarrollan actividades de manera autonoma pero con el cuido y
acompafamiento de adultos o tutores responsables.

O El 17% considero que no tienen ninguna riesgo frente a la integracion-

inclusién y autovalidismo de la nifiez y adolescencia con discapacidad.

6.3.2.5 Condicion de mayor riesgo de nifiez y adolescencia con

discapacidad

Valoran que la dificultades que tienen con respecto a la integracion- inclusion

y autovalidismo, ubica a este sector en situacién de mayor riesgo porque requieren



de manera global el acompafiamiento de adultos o tutores responsables,

mencionando algunas situaciones particulares.

- Necesitan mas cuidados por parte de la familia

- Independientemente del grado de discapacidad son excluidas y son mas
vulnerables

- Quienes conocen sus cuidados particulares son los tutores o responsables, por
lo tanto, no pueden exponerse en lugares que no tienen atencion especial

- Dificultades para comunicarse

- Depende de acompafiamiento higiénico permanente

- Son vistos como dependientes desde una connotacion de actores pasivos.

6.3.3 Recurso que facilitan una mejor integracidn- inclusién y

autovalidismo

Destacan recursos necesarios que aportan a la inclusion, entre ellos: Silla de
rueda especializadas, muletas, andarivel, espacios de rehabilitacion, subrayan que
los centros educativos tienen muchas barreras fisicas y emocionales para la
integracion- inclusién y el autovalidismo que limitan el éxito del desarrollo

socioeducativo de la nifiez y adolescencia con discapacidad.

Se ha ido avanzando porque ya se habla del tema y se buscan alternativas,

sin embargo, esto requiere acciones institucionales para la verdadera integracion-

inclusion y el autovalidismo

Experiencias positivas Experiencias negativas

Para la integracion- inclusion y el autovalidismo en el contexto

socioeducativo

Aprender a ser mas observador tener paciencia y tiempo | Rechazarlos porque no conocen
maneras de comunicarse

Seguimiento continuo, canalizar con instituciones Descuido, ignorarlos por la situacion de
correspondientes algun tipo de ayuda discapacidad.
Trabajar la discriminacion, la sensibilizacion Burlas, apodos por su condicion
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Como lider comunitaria observar y escuchar a las madres

para apoyarles
Todos tienen los mismos derechos

Verlos sin lastima y eso implica verlos activos, viviendo su

educacioén

Se pueden hacer cambios en las aulas de clase para

que ellos se integren

Comunidad educativa solidaria y actuando para

garantizar la inclusién

6.3.3.1 Riesgoy seguridad de nifiez y adolescencia en sus barrios

Valoran el reisgo de la nifiez y adolescencia en un 87% (48% riesgo rojo, 13%

riesgo inminente y 26% reconocen amenazas) y solo el 13% consideran que no

Inasistencia por falta de valores de la

comunidad universitaria
El rechazo de algunas escuelas

El padre bioldgico lo rechazé y ofendia por el

hecho de lo hablar bien

El menor desea estudiar, pero no ha

podido ser incluido

Comunidad educativa que tiene

actitudes agresivas frente a la

inclusion

existen riesgos. En esto destacan:

Madres, padres y tutores
iresponsbales con el cuido de la nifiez
y adolescencia con discapacidad

Puestos de drogas
(consumo y venta)

Desechos soélidos y
aguas en las calles,
infraestructura

Incapacidad fisicay lenguaje
para pedir ayuda

Grupos juveniles con
préacticas delincuenciales

Puentes inestables

Ausencia de las autoridades para
la seguridad de los pobladores

Familias violentas que
agreden a otros (vecinos y
vulnerables)

Calles inaccesibles a
transporte colectivo y
publico

6.3.3.2 Palabras con las que resumen lo gque significa el cuido y

educacién de nifiez y adolescencia con discapacidad

Es importante que la actividad de identificacion de palabras fue bien espontanea,
algunos argumentaban que lo harian desde su experiencia educativa y comunitaria

y asi lo argumentaron “lo que escucho y me dicen a mi la gente del barrio,

madres, padres y hasta otros docentes”.




m =

Positivas | Negativas

Responsabilidad Especialistas
Conocimiento Delicados
Carifio Aislamiento
Tiempo Doble Trabajo
Proteccién Enfermos
Respeto Peligrosos
Paciencia Incontrolables
Amor Chinchineo
Dedicacion
Seguridad
voluntad

6.3.4 Propuestas para que el entorno educativo sea inclusivo

Se les motivo para que hicieran propuestas de la critica lo que los centros
educativos no han realizado e igual la comunidad y las instituciones vy
organizaciones sociales con presencia en el territorio. Las docentes que participaron
evidencias en las propuestas las necesidades latentes en el abordaje tedrico y

practico de este tema que les permita ser facilitadoras de la inclusion:

Areas adecuadas para que ellos se diviertan y eduquen, maestros
capacitados

Espacios para que puedan desarrollarse como los demas nifios y nifias

Ambiente ameno donde se desarrollen las discapacidades diferentes y

educadores capacitados



Una escuela en los barrios para ofrecer atencion para la nifiez y la
adolescencia con discapacidad con recursos humanos, infraestructura y
especialistas (asesoren) y poder ser incluido

Maestros capacitados para la ensefianza con personas con discapacidad

Crear parque (espacios de recreacion) donde existan juego para recrearse
y les sirva de terapia y fomentar la educacion

Escuela de religion, atencion psicologica en la escuela que atienda a las
familias en general

Personal con conocimiento de discapacidad

Sensibilizacién al barrio sobre nifios con discapacidad

Comunicacion: lenguaje de sefias para todos (cursos)

Crear escuela especial, pero en los barrios

Crear un espacio de campo de fatbol en el barrio y realizar actividades
recreativas para una mejor integracion

Actividades inclusivas: que incluyan con metodologia adecuada y que
nosotros aprendamos a convivir con ellos y no viceversa

Un espacio de acompafiamiento: que les brinde para ayudarlos en sus
diferentes problemas

CDI comunitario para integrar a todos los nifios especiales

Crear un albergue comunitario para darles apoyo y atenciéon que ameritan



6.4 Resultados generales del diagnostico

A continuacion, se presentan los resultados de este estudio, organizados
conforme la légica y orden de las dimensiones y categorias definidas para este

proceso.

Datos generales

0 La encuesta se realizo a 131 familias de los 12 barrios del distrito | del
municipio de Esteli, de las cuales el 79% de las madres de familia estan
empleadas en el sector informal lo que significa que no tienen salarios
estables, ni prestaciones sociales para llevar el sustento econémico a su
hogar, una parte considerable de este grupo son madres solteras, los
trabajos mas comunes en los que laboran son fabrica de tabacos, pequefios
emprendimientos, trabajo doméstico, entre otros.

O En los dltimos 12 meses las familias han estado vinculados a situaciones de
migracion, algo importante de destacar que en su mayoria quienes han
migrado son hombres (53%).

0 Las familias participantes en este diagndéstico han implementado una serie
de medidas de bioseguridad frentes a la pandemia del COVID-19, han
seguido las orientaciones mundiales de la OMS (Organizacion Mundial de la
Salud) y el MINSA a nivel nacional, sin embargo, en la mayoria de los
hogares han desarrollado acciones e innovaciones para prevenir el contagio
y garantizar la seguridad entre ellas: vallas plasticas en pulperias, alfombras
con cloro; entre otros. A pesar de todas las medidas implementadas el 18%
de la poblacion ha estado afectada directamente con esta pandemia e incluso
han vivido pérdidas de familiares cercanos.

O Los barrios del distrito | no tienen una ubicacion geografica favorable para
que la nifiez y adolescencia con discapacidad se desarrollen plenamente, no
cuentan con centros especializados para atender este tema, ni centros para

una recreacion sana, al contrario, es frecuente la presencia de grupos



delictivos quienes en los ultimos afios se han crecido considerablemente

poniendo en riesgo la integridad y seguridad de los habitantes en general.

Politicas sociales para la inclusion

De las 131 familias con hijas e hijos en situacion de discapacidad que
participaron en este estudio, 118 tienen un hija e hijo con alguna
discapacidad, y las otras 13 tienen mas de 1 en esta situacion. La
discapacidad con mayor porcentaje son las motoras e intelectuales.

En un porcentaje considerable, 41% de las familias, no tienen un diagndstico
médico de las discapacidades de sus hijas e hijos, esto asociado a
probleméticas economicas.

Las familias tienen un rol muy importante en la vida de la nifiez y adolescencia
con discapacidad ya que son los encargados de proveer recursos, proveer
seguridad, proveer afecto, educacion, socializacion y autovalidismo, estas
funciones son importantes para el desarrollo integral de la nifiez y
adolescencia con discapacidad y el nucleo familiar.

Las enfermedades crénicas afectan a la mayoria de los habitantes
consultados, quienes acuden a los centros de salud familiar u hospital
primario por atencion medica especializada, en los 12 barrios del distrito |, se
cuenta con el censo de pacientes con enfermedades crénicas organizado por
sectores por el Ministerio de salud, brindando los procesos de atencién
clinica directa como: entrega de medicamentos, realizacidbn de examenes,
asi como también la atencién a la nifiez y adolescencia con discapacidad.
Las enfermedades crénicas mas frecuentes que afectan a los habitantes de
este sector, son: asma, epilepsia, diabetes e hipertension.

Las familias nifiez y adolescencia con discapacidad reciben atencién y
seguimiento por parte de instituciones y organismos gubernamentales y no
gubernamentales con presencia en este sector, dirigidos a brindar atencion
integral e inclusiva, entre los mas destacados por la poblacion estan: el
MINSA, MINED e INSFOP.



0 Las familias resaltan que la atencion recibida por parte de las instituciones y
organismos antes mencionados, ha sido de mucha importancia para el
desarrollo de la nifiez y adolescencia con discapacidad y el seguimiento de
los padecimientos cronicos. También destacan la importancia de recibir
atencion psicoldgica, la que les permite tener mayor estabilidad en muchos
aspectos de la vida cotidiana.

0 Los responsables en el cuido de la nifiez y adolescencia con discapacidad
cuenta con el apoyo de otros integrantes de las familias; sin embargo, en la
mayoria de los casos son las madres de familia quienes asumen esta

responsabilidad a tiempo completo para el cuido y proteccion de estos.

Condiciones de los nifios/niflas con discapacidad (integracion-

inclusion y el autovalidismo

0 La nifiez y adolescencia con discapacidad en general estan expuestos
a muchos riesgos entre ellos la discriminacidén y exclusion por parte de la poblacion,
también es importante destacar que en la mayoria de los estos pasan en sus
hogares tiempo solos ya que sus madres, padres y otros familiares trabajan largas
jornadas laborales fuera de sus casas.

O Las familias afirmaron que la nifiez y adolescencia con discapacidad
tienen distintos niveles de dependencia a sus familias, lo que depende del nivel de
gravedad de su discapacidad, situacion que compromete las responsabilidades de
sus madres y padres a estar pendientes de su cuido, proteccion y seguridad.

O Se logré conocer necesidades de este grupo poblacional, quienes en
su mayoria requieren de dispositivos que facilitan su movilizacion e integracion en
actividades cotidianas. En muchas familias estas necesidades han promovido la
innovacion ayudandose de materiales del medio mas accesible para poder
satisfacer estas necesidades.

O La mayoria de la nifiez y adolescencia con discapacidad no han
recibido educacion escolar ya que a diario se enfrentan a multiples obstaculos para

participar equitativamente en la sociedad. En algunos casos han tenido la



oportunidad de estudiar avanzar hasta un tercer grado de primaria y retirarse por
falta de recursos econdémicos, discriminacion y otras limitantes familiares y sociales
gue les obstaculizan su pleno desarrollo.

O Los docentes de las escuelas publicas estan en proceso de formacion
para atender a nifiez y adolescencia con discapacidad por las politicas de inclusion
educativa, en cambio muchos de ellos han mostrado empatia a la hora de
desarrollar los procesos de ensefianza — aprendizajes con este grupo poblacional
gue asisten a estos centros. También se encuentran otros centros educativos en el
distrito privados que tienen mensualidades que no accesibles, sin embargo, muchas
veces por problemas econémicos o distancia no pueden asistir a los centros

publicos.

Actitudes hacia los nifios y adolescentes con discapacidad

0 Los barrios de este distrito realizan actividades que permitan la inclusién de
la nifiez y adolescencia con discapacidad a la sociedad, estas actividades
promueven la estimulacion temprana y su desarrollo integral, son visible y
reconocido las actividades que realizan los maestros, lideres comunitarios, vecinos,
entre otros.

O En cambio, hay muchas personas que aun demuestran actitudes negativas y
poco favorables frente a la discapacidad materializado en acciones de exclusion y
rechazo, dejando en evidencia a falta de sensibilizacion frente a la temética y en

general de la aplicacidon de los derechos de la nifiez y adolescencia.

6.5 Segunda fase: Analisis discusion de resultados de estudios de

caso

La guia definida para este estudio permitio profundizar en la dinamica de dos
familias definidas por INSFOP para abordar las experiencias colectivas y personales

en funcion de la resiliencia ante la discapacidad.



6.5.1 Estudio de caso numero 1

Datos generales de la familia

Es una familia extensa ya que sus estructuras de parentesco habitan en una
misma unidad doméstica y esta conformada por parientes pertenecientes a distintas

generaciones.

Es evidente la union familiar, la creacion de ciertas rutinas diarias,
tradiciones, celebraciones propias, las cuales reafirman el carifio dentro del seno
familiar, conectando de esa manera sus raices y agregan alegria e inclusion a

actividades diversas siendo esto el principal nicleo de relacién social.
Esta familia cumple con funciones que tienen que ver con la satisfaccion de
las necesidades de cada miembro como economicos, afectiva, cuidados,

educacion.

Familiograma




Masculino Union libre

=N,

- - - -
Femenino A 1 lazo familiar
K-
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‘-_J

? Hombre sin informacion personal

] Persona con discapacidad

Centro del estudio

Informacién del responsable o jefe de la familia

Nombre y Apellido de | Madre de FAMILIA 1 Mujer v
tutor o responsable de

familia: Hombre
Ocupacion: Ama de casa Edad 32
Estado civil: Casada Barrio Filemon Rivera

Mujer 1, es la responsable del cuido y proteccion del menor, biolégicamente
ella es tia paterna, asumié la responsabilidad de criar al adolescente a raiz del

abandono de su madre.

Familiarmente asume con responsabilidad la proteccién del nifio y no se
realizo el proceso de adopcidén porque esta nunca se legalizo, pero cabe recalcar
gue su madre bioldgica nunca ha tenido ningun acercamiento afectivo, ni econémico
con el adolescente; la madre esta presente o cercana pero no manifiesta ningun

vinculo con el desarrollo o procesos del hijo.



Informacion de la nifla, nifio o adolescente en situacion de

discapacidad

Nombre y Apellido Adolescente 1 Mujer
Hombre v
Tipo de Leucodistrofiis Edad 13 afios

discapacidad:

Barrio Filemoén Rivera

Condiciones fisicas Moderada

Auto valencia

Desarrollo Alto

psicomotriz
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Adolescente 1

Adolescente 1: Leucodistrofia Metacromatica

Adolescente 1, presenta la enfermedad de La leucodistrofia metacromatica
que segun Alvarez- Pavon (2019). una enfermedad autosomica recesiva poco
comun ocasionada por el déficit de la enzima, lisosomal arilsulfatasa A, el cual
provoca una desmielinizacion progresiva con manifestaciones neurolégicas
subsecuentes. Dentro de sus formas de manifestacién, la infantil tardia es la de peor
prondstico se caracteriza por una rapida progresion y alta mortalidad pocos afios
después del inicio de los sintomas. Los hallazgos imagenolégicos mas
caracteristicos de la enfermedad se identifican en estudios por resonancia
magnética (RM) mediante imagenes ponderadas en T2 del cerebro, en las que se

visualizan hiperintensidades en la sustancia blanca periventricular.

El adolescente empez6 a sufrir de esta enfermedad a los 3 afios, dejando

dificultades para movilizarse y desarrollarse.

Condiciones fisicas de auto valencia

A medida que la enfermedad avanza el adolescente pudo experimentar
nuevas condiciones de salud que dificultan la participacion en el hogar, y en la
comunidad, esto impide desarrollarse plenamente ya que su dependencia es
moderada, pero ha aprendido a realizar actividades como pintar, dibujar, comer,
caminar con ayuda, ha participado en actividades impulsadas por organismos no

gubernamentales, en las cuales ha destacado por su disponibilidad.

Desarrollo psicomotriz
Motor grueso o fino: El adolescente tiene la habilidad de realizar movimientos

generales grandes (tales como agitar un brazo o levantar una pierna, caminar), esto



ha sido un resultado de las terapias realizadas, también ha mejorado su motricidad
fina realizando garabatos libremente, dibujando circulos, lineas rectas, horizontales,
verticales y oblicuas sobre papel, en cuartos o pliegos de cartulina o en hojas

grandes.

Lenguaje: Presenta deficiente adquisicion y uso del lenguaje, limitada la
capacidad para asimilar procesar y retener informacion, lo que dificulta entablar una
conversacion fluida, pero puede dirigir y mantener la atencion sobre los estimulos

relevantes.

Desarrollo psicosocial

El adolescente mostré la cercania que tiene con su familia, juega con sus
primos y se emociona cuando le hablan, participa en actividades familiares y

acostumbran a visitar los parques de recreacion.

Desarrollo socioeducativo
El adolescente se integré a la escuela en compafia de su madre (tia paterna),
la cual lo acompafio durante seis afios, hasta culminar su primaria, también se

integrd a la escuela especial, pero se les dificulto por la distancia.

Las experiencias negativas dentro del centro escolar fueron la construccion
de la igualdad de oportunidades para el acceso, la permanencia, el aprendizaje ya

que los planes de estudio no estan adaptados para nifios con discapacidad.

Inclusién
El adolescente ha participado en muchas actividades familiares, religiosas,
educativas, y en organizaciones que trabajan con la nifiez en condicion de
discapacidad como teletén, han sido experiencias que como familia se sienten
satisfecha y dia a dia tratan de aprovechar oportunidades que permitan el desarrollo

del adolescente.



Practicas que han ayudado al nifio, nifia o adolescente a

desarrollar habilidades de auto valencia.

Realizan visitas periddicas al logopeda para el desarrollo fonoldgico, Iéxico,

morfosintactico y pragmatico del lenguaje, con la finalidad de que mejorar la

comunicacion del adolescente, y esta sea lo mas normal posible.

También visitan al fisioterapeuta, le orienta actividades fisicas para mejorar

el movimiento y la fuerza, estas actividades también las realiza en casa, ya que los

especialistas los atienden en Ocotal y para ellos es complicado viajar.

Problematicas y estrategias de cambios

Problemaéticas/situaciones
prioridades

Estrategias para
mejoras/cambios en
la familia

Responsables
de cambios en
la familia

Observaciones

El problema més sentido
dentro de la familia son los
ingresos econdmicos, ya que
muchas veces no son
suficientes para suplir
necesidades del adolescente,
como chequeos médicos,
examenes especiales como
resonancias entre otros.
Esta limitacién a provocado
muchas veces que se
pospongan orientaciones

del médico.

Es dificil llevar al
adolescente a todas
las terapias, pero se
han implementado
estrategias como
terapias en casa,
utilizando hules, libros,
colores, actividades
fisicas y estas le
ayudan es su
rehabilitacion.

Su madre y abuela
son las encargadas
de ayudar al
adolescente a
realizar la rutina de
ejercicios.

El adolescente ha
mostrado cambios
significativos en su
movilidad motriz

Redes de apoyo desde el modelo sistémico

Familiar: Las redes de apoyo familiar constituyen una fuente de recursos

materiales, afectivos, psicologicos y de servicios, fomentan el bienestar integral

del adolescente y a lo largo de su proceso han sido un pilar importante para

sobrellevar esta situacion.




La familia brinda proteccion y seguridad al menor, por ende, esta pasa a

ser la red de apoyo principal.

Comunidad:

La comunidad no se refleja como una red de apoyo, ya que nunca se han
involucrado en ningun tipo de actividad, no han entablado relaciones que integran
a la familia con su entorno social, o con personas para establecer vinculos

solidarios y de comunicacion para resolver necesidades especificas.

Como ha asumido la discapacidad a nivel familiar desde el enfoque

psicosocial

Cuando le diagnosticaron su condicion médica al adolescente hubo un
sentimiento de tristeza, ya que esta noticia produce un impacto que desencadena
respuestas emocionales que tienen una repercusion psicolégica en toda la familia,
viene un sentimiento de negacion lo cual hiso que su madre buscara diferentes tipos

de diagnosticos médicos.

Los comentarios negativos y de discriminacién hacia la familia son los
factores mas sentidos, provocando esto un sentimiento de enojo y malas

expresiones hacia las personas que mantenian una postura de ataque.

El sufrimiento brinda la oportunidad de crecer y llegar a la aceptacion esto
surgié a través de que se va reconstruyendo su cotidianidad y utilizando su
experiencia como una fortaleza para emprender nuevos retos con su hijo

discapacitado, logrando asi un bienestar fisico, psiquico y social.

El ser Resiliente es una capacidad que han descubierto como familia, ya
gue han asumido incontables retos y han salido adelante, se manifiesta que el
adolescente con discapacidad es el centro de atencion de la casa y siempre estan

preparados para afrontar distintas situaciones.



Eco mapa

Analisis FODA

Andélisis FODA

Fortalezas La familia se integra al cuido del
menor
Iniciativa de las familias para
promover progreso

Oportunidades Acceso a salud publica
Instituciones y organizaciones que
desarrollan iniciativas que benefician
a este grupo de poblacién

Debilidades Problemas econémicos para realizar
terapias

Amenazas Problemas delictivos en las calles

Barrios y comunidades que no
garantizan la seguridad adecuada
para la movilizacién e inclusion de las
personas con discapacidad




6.5.2 Estudio de caso 2

Es una familia monoparental, dado que estd conformada por un solo
progenitor en este caso es la madre de la adolescente, quien se encarga de todas
las funciones de una familia tradicional, como proporcionarles vestido, alimentos,
salud y educacion a los integrantes de esa familia, esta responsabilidad recae
Gnicamente en la progenitor que queda a cargo de la familia, el cual dia a dia se ve
frente a una responsabilidad mas grande, pero debe afrontarla eficientemente a fin

de proporcionarle seguridad y un correcto desarrollo a sus hijas.
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Informacion del responsable o jefe de la familia

Nombre y Apellido de | Madre de FAMILIA 2 Mujer v

tutor o responsable de

familia: Hombre

Ocupacion: Ama de casa, lavado y Edad 36
planchado

Estado civil: Soltera Barrio Alexis Arguello

Madre de familia 2, tiene 36 afios de edad, soltera, se dedica a lavar y
planchar para la manutencion de su familia, al tener una adolescente con
discapacidad limita dedicarse a oficios que requieran tiempo completo por la mayor
demanda de atencidn, esto es un gran reto ya que la discapacidad de la adolescente

genera nuevos Yy elevados gastos econdmicos, necesidades de ayuda profesional,

afrontamiento social, aislamiento y cambios de creencias.

Antecedentes de abuso sexual, fisico y verbal

4 )

Victima de
abuso
sexual por
parte de su
padrastro
entre la edad
de 10a13
afnos, el cual
nunca fue
denunciado,
ni hablado
con ningun
\ familiar

(" \ ™
Agresion Proceso
fisicay de duelo
abandon al fallecer
0 por su primer
parte de hijo de 7
sus afios a
parejas causa de
conyugal un
es accidente

de
transito.
\_ ]\ ,
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Proceso
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al recibir
el
diagnostic
odela
discapaci
dad de su
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Informacion de la nifla, nifio o adolescente en situacion de

discapacidad

Nombre y Apellido Adolescente 2 Mujer v
Hombre

Tipo de discapacidad: Paralisis Cerebral Infantil Edad: 14 afios

Direccion: Alexis Arguello

Adolescente 2: Pardlisis cerebral infantil

Paralisis cerebral infantil: La paralisis cerebral infantil (PCI) es un sindrome
cuyo origen esté localizado en el Sistema Nervioso Central (SNC), primera neurona
0 neurona motora superior; eso implica que casi todos los nifios con PCI presentan,
ademas de los defectos de la postura y movimiento, otros trastornos asociados. Es

la causa mas frecuente de discapacidad motriz en la edad pediatrica (Jaimez, 2013).
CONDICIONES FISICAS DE AUTOVALENCIA

La adolescente requiere grandes cuidados y ayuda para llevar a cabo las
actividades de la vida diaria, cuidados que recaen en su madre, lo cual no sélo
conlleva al desgaste fisico originado por su cuidado, sino también por las
repercusiones psicoldgicas y sociales que implica enfrentarse a una realidad que

desmiente las expectativas iniciales.

106



Desarrollo psicomotriz

En el estudio se pudo observar dificultades en el lenguaje y la comunicacion,
en el desarrollo cognitivo y motor; también es evidente las afectaciones en la esfera

afectivo volitiva y presenta impedimento en la socializacion.

Desarrollo psicosocial.

La nifia manifiesta apego con el entorno familiar y con algunas personas de
su barrio, su mama manifiesta que una de las maneras de distraerse es estar

sentada en su silla frente a la calle para ver jugar a sus vecinos.

Desarrollo socioeducativo

Adolescente 2, empez0 a asistir a la escuela de educacion especial Héroes
y Matrtires de Ayapal, lo cual tuvo que dejar de asistir por la dificultad de movilizarla
desde la ubicacion del barrio hasta este centro escolar y el tiempo limitado que tenia

la madre por su trabajo para llevarla y acompafiarla en algunos casos.

Practicas que han ayudado al nifio, nifia o adolescente a

desarrollar habilidades de auto valencia.

La fisioterapia es una practica que realizaba en Los Pipitos, lo cual dejo de
asistir cuando la nifia empezé a crecer ya que se le dificultaba su movilidad, estas
actividades no las realiza en la casa porque no cuenta con la estructura adecuada
para hacer los ejercicios, ni tiene los recursos econdmicos para contratar una

fisioterapeuta que llegue a realizarselas a la vivienda.



La adolescente no cuenta con una silla de ruedas que le permita movilizarse,
es por esta razon que la madre innové adaptando un marco metalico a una silla
plastica para garantizar mayor soporte al momento de sentar a la nifia, esta silla

modificada de manera artesanal es la que esté utilizando en la actualidad.

De esta forma durante mucho tiempo han logrado sobrellevar un
sinnumero de adversidades que les ha permitido cada dia ser personas que tienen

un gran potencial y dominio para enfrentar la vida.

Para poder movilizar a la nifia de un lugar a otro en su casa es una situacion
bastante compleja, ya que, requiere de fuerza, esto solo lo puede hacer una
persona adulta que pueda cargarla en este caso, su madre. Es una nifia
dependiente, toda su rutina diaria tiene que estar dirigida por un adulto lo Unico que
ella puede hacer por si sola es llevar la comida hasta su boca.

La nifia al enfrentar la discapacidad de paralisis cerebral tiende a ser lenta
en el desarrollo del control de su vejiga asi mismo no tiene la suficiente consciencia
para poder avisar cuando tiene ganas de ir al bafio por esta razon tiene que usar
pafales a diario. Esta situacion es la que durante el transcurso de su desarrollo le

ha ocasionado a su madre enfrentar mas desafios econdmicos.
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La madre manifiesta que desde que nacio la
nifa le compra pafales, debido a su situacion
econdémica no logra comprar el paquete completo, sino

gue los compra por unidad.

REPRESENTACION GRAFICA DE LA FAMILIA CON SU ENTORNO
(ECOMAPA)

REPRESENTACION GRAFICA COMUNITARIA (observacion)

Las calles del barrio, tienen numerosos problemas. En primer lugar, esta el

problema de la limpieza: gran parte de las calles del barrio estan llenas de basura
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baches. Existen servicios de limpieza y servicio de tren de aseo, pero, a pesar de
ellos, el problema persiste. En segundo lugar, las calles estdn en mal estado no
tienen adoquinado, ni cunetas, topograficamente es inaccesible para transporte y

servicios de taxis.

Respecto al ocio y zonas verdes, no existen espacios ludicos, ni para nifios
ni para mayores. Cerca del barrio existen algunas zonas verdes con equipamientos
ladicos, pero, para llegar a ellas, hay que caminar una distancia considerable,
siendo mas dificil la movilizacién de la adolescente con discapacidad. Tampoco

existe ningun comercio.

FODA de la familia en funcion del centro del estudio de caso

Andélisis FODA

Fortalezas e Apoyo familiar, cuenta con una hermana que cuida
a la adolescente para que su madre realice trabajos
fuera de la casa en algunas horas (lavando y

planchando).

Oportunidades e Programas e instituciones que trabajan en la inclusion

y proteccion de las personas con discapacidad.

Debilidades ¢ No tener ingresos econémicos que
favorezcan la atencion que requiere la
adolescente.

¢ No tener la oportunidad de tener un trabajo
formal.

¢ No tener apoyo del padre de la adolescente que
permita afrontar las situaciones que la discapacidad
requiere.

. No existen muchos recursos familiares que apoyen la
situacién familiar de la madre para organizarse en
funcién de buscar empleos que les garanticen el
acceso a mejores ingresos.

Amenazas e Cuido en la etapa de desarrollo de la nifia es

la adolescencia.

e Situaciones como la pandemia que afectan el

trabajo informal

e Incremento de la delincuencia en el barrio.

e Falta de sensibilidad de la comunidad para

las familias que tienen hijas e hijos con
discapacidad.




Problematicas y estrategias de cambios

Problemas /situaciones Estrategias para Responsables Observaciones
prioridades mejoras/cambios de cambios en la

en la familia familia
El problema mas La madre de familia ha Madre de familia | Cada actividad
sentido dentro de la optado por trabajar en realizada en casa, se
familia es no tener la lavado y planchado de toma en cuenta en
oportunidad de ropa ya que es un bienestar de la
desempeniar trabajos trabajo que no requiere adolescente con
formales de mucho tiempo. discapacidad.

Redes de apoyo desde el modelo sistémico

Red de apoyo familiar: se observa una red de apoyo sélida en la cual
familiares, amigos y adultos cercanos, tienen la disponibilidad de brindar, ayudar en
distintos aspectos: emocional, social, econémico, salud y ella se siente con la
confianza de acudir en caso de tener una dificultad, o simplemente para compartir

el cuidado de los hijos.

Red de apoyo comunitaria: siempre recurre a vecinos o lideres comunitarios,
quienes estan dispuestos a brindar cualquier tipo de ayuda, lo cual la hace sentir
segura en el barrio, ha desarrollado su capacidad de reconocer cuando y de qué

manera pedir ayuda.

Una red de apoyo para esta familia es la construccién de su vivienda, fue
construida a través de una Iglesia cuadrangular y financiada por un proyecto no

gubernamental.

Ahora ya cuentan con una vivienda, lo que les permite gozar de sus derechos

y a Su vez garantizar su seguridad.



Estrategias que han implementado las familias con nifios, nifias y

adolescentes con discapacidad para facilitar su desarrollo

La falta de apoyo de la pareja y los recursos limitados para satisfacer las
necesidades en el hogar han hecho que la madre de familia tenga que implementar
estrategias para la comodidad de la adolescente, como para adaptar una silla
plastica sobre un marco metalico esto le proporciona firmeza a la silla y garantizara
evitar un accidente.

Responsabilidad de las familias de nifios, nifias y adolescentes con
discapacidad

Ademas de la preocupacion ante un futuro incierto después del
diagnéstico, la madre de familia sufrié de una ansiedad profunda por
no saber qué pasara cuando ellas mueran. Este sentimiento se puede
mezclar con los de culpa y fatalidad al intentar encontrar unos

sustitutos que cuiden del hijo cuando ella falte.



VIl. Conclusiones

El objetivo principal de este estudio era abordar sobre el nivel de
resiliencia en las familias que tienen nifios, niflas y adolescentes con
discapacidad, llegando a la conclusion que cada familia ha vivido un proceso
diferente, pero al final se ha asumido el reto con responsabilidad, han
implementado estrategias para facilitar la realizacion de las actividades
cotidianas, con estos elementos, no solo potencializan su recuperacion eficaz,
sino que también crean un factor protector en donde el individuo es el

protagonista de su autonomia.

Las familias en fase de crianza de nifios, niflas y adolescentes con
discapacidad, suponen una situacién que generan diversos sentimientos en los
padres y madres, las familias pasan por un periodo de negacion y aceptacion,
pero sus vivencias han fortalecidos sus capacidades, actitudes y emociones
encaminadas hacia efectos positivos o negativos, y por otro, como han
trasformado sus trayectorias de vida hacia un ambiente estable, sin olvidar que
pueden existir familias que no se reorganizan, ni se adaptan a la convivencia con

la discapacidad.

La existencia de las politicas publicas en discapacidad, pueden estar
mostradas en reportorios de leyes, reglamentos, dmbitos de competencias y
procedimientos formales., pero individualmente es indudable su falta de
correspondencia en particular con las posibilidades de actuacion y desarrollo de
las personas con discapacidad y en las restricciones que impone la sociedad a

pesar de su existencia.

Las actitudes negativas hacia las personas con discapacidad actian como
barreras invisibles, impidiendo la inclusion y participacion de dicha poblacion en
diferentes ambitos sociales, pero en los barrios en donde se realizé el estudio

también se encontraron que la mayoria de habitantes tienen actitudes positivas,



los cuales incluyen a los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad a

diferentes actividades: familiares, sociales, religiosas, etc.

VIlIl. Recomendaciones

A las instituciones gubernamentales

Que las instituciones gubernamentales promocionen en los barrios del distrito
I, del municipio de Esteli y en la poblacion en general, las actividades que se
realizan en pro de la inclusion de las personas con discapacidad, para lograr
un mayor alcance, mediante las redes sociales (Facebook, WhatsApp),
vifietas en radio, entre otras.

Prever las condiciones para lograr la mayor autonomia y participacion de la
nifiez con discapacidad en los espacios cotidianos y de vida ciudadana, con
la participacion, compromiso y solidaridad de las familias, la comunidad y el
estado.

A Usura Cero, que este programa priorice otorgar créditos a las madres de
nifos, nifias y adolescentes con discapacidad, brindando asesoramiento y la
oportunidad para que las mujeres protagonistas inviertan en crear pequefios
emprendimientos, que permita el desarrollo socioeconémico familiar.

A la Alcaldia Municipal, que desarrollen acciones dirigidas al fortalecimiento
de las familias con hijas e hijos con discapacidad para el desarrollo de
acciones de fortalecimiento de las condiciones de vida, como, por ejemplo:
viviendas, rehabilitacion de viviendas, subsidios en servicios, entre otros.

A la sociedad

Es importante que aprendamos a aceptar nuestras diferencias y llevar a la
practica valores de respeto, de solidaridad y amor. La diversidad no debe ser
percibida como un problema o un obstaculo del desarrollo, al contrario, debe

ser visualizada como un aspecto enriguecedor para todos.



Fomentar que los espacios donde frecuentan las personas con discapacidad
sean accesibles para su movilizacion, todos podemos contribuir apoyando a
las familias cercanas, despejando los espacios de movilizacion peatonal.
Lograr que las personas con discapacidad sean incluidas siendo
perseverantes, con actitud positiva y trabajando en equipo, de esta manera
lograremos su pleno desarrollo.

Como sociedad centrarnos en las personas con discapacidad, motivandoles
a integrarse en espacios de desarrollo socioeducativo; siendo consciente de
sus fortalezas, habilidades y competencias.

Podemos identificar familias con situaciones para establecer redes de apoyo
t solidaridad no para la discriminacion ni la etiqueta negativa.

Garantizar la participacion de las personas con discapacidad en grupos
organizados de la comunidad o barrio de tematicas diversas.

INSFOP

Insercién de las madres y familias de nifias, nifios y adolescentes con
discapacidad en grupos psicoterapéuticos donde se les pueda brindar un
espacio para que puedan expresar con libertad y compartir sus experiencias
con otras familias que se encuentren en situaciones similares, de esta
manera podran conocer a cerca de como han enfrentado adversidades con
sus hijos y como han sido resilientes desde la parte emocional.

Brindar atencion psicosocial a los miembros de las familias de nifias, nifios y
adolescentes con discapacidad para el desarrollo de competencias
aptitudinales y actitudinales; porque estos requieren de atencion especial.
Que las estrategias y el acompafiamiento brindado a las familias de niias,
nifios y adolescentes con discapacidad sean mas integrales (emocionales,
socioeconémicos, salud, entre otros) y que favorezca al bienestar tanto de
los miembros de la familia como del niflo, nifia o adolescente con

discapacidad.



Implementar actividades que involucren a la comunidad en general, para
lograr mayor conciencia de lo realidad de la inclusién de las nifias, nifios y
adolescentes con discapacidad en la sociedad.

Elaboracion y ejecucion de proyectos especificos para familias con hijas e
hijos con discapacidad que integren acciones psicoafectivas,
socioeducativas y socioeconomicas; este grupo poblacional requiere de
procesos especificos de acompafiamiento para que logren el desarrollo

familiar y la integracion e inclusion en diferentes escenarios sociales.
A las familias con nifios, nifias ya adolescentes con discapacidad

Que las familias hagan uso de los espacios recreativos (pargues) mas
cercanos, que se integren en la sociedad y que demanden atencion especial
en las instituciones de atencion en salud, educacion.

Buscar y hacer uso de los centros que brindan atencion especializada para

personas con discapacidad (Centro de rehabilitaciéon Leonel Rugama).
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X. Anexos

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

] - VR de ....... afos de edad y con N.° de identificacion

Manifiesto que he leido y entendido la hoja de informacion que se me ha
entregado, que he hecho las preguntas que me surgieron sobre la investigacion y
gue he recibido informacion suficiente sobre el mismo.

Comprendo que mi participacion es totalmente voluntaria, que puedo retirarme del
estudio cuando quiera sin tener que dar explicaciones.

Presto liboremente mi conformidad para participar en el Proyecto de Investigacion
titulado Resiliencia en las familias de nifios. Nifias y adolescentes del distrito | de la
ciudad de Esteli.

He sido también informado/a de que mis datos personales seran protegidos.

Doy mi consentimiento para que durante la investigacion se proceda a grabar,
tomar fotos e incluso videos, si para el trabajo de recolecta de informacion es
necesario

Tomando ello en consideracion, OTORGO mi CONSENTIMIENTO para cubrir los
objetivos especificados en el proyecto.
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Introduccion

Este estudio de caso forma parte del proceso de investigacion Familias
y discapacidad complementario al DIAGNOSTICO PARA LA INCLUSION EDUCATIVA Y
PREVENCION DE LA VIOLENCIA HACIA LA NINEZ CON DISCAPACIDAD EN 12 BARRIOS DEL
DISTRITO | DEL MUNICIPIO DE ESTELI”. La aplicacion de este instrumento tiene como
finalidad determinar los factores de resiliencia que se manifiestan en las familias de
nifos, nifias y adolescentes en situacion de discapacidad del distrito | del municipio
de Esteli.

El instrumento corresponde al enfoque cualitativo, este permitira profundizar en
la dinamica de 3 familias definidas por INSFOP para abordaje de las experiencias
colectivas y personales en funcion de la inclusion y la atencion a nifias, nifios y

adolescencia en situacion de discapacidad.

Recopilar esta informacion sera clave para la definicion de propuestas de trabajo
en la temética de inclusion a nivel de familia y comunidad, de esta manera permitira
contribuir al fortalecimiento de las relaciones y comunicacion asertiva para la
expresion adecuada de los cambios que implica tener un miembro de la familia con

discapacidad.

El disefio e implementacion de este estudio de caso es realizado por estudiantes
de V afo de trabajo social de la universidad UNAN- Managua, FAREM- Esteli con
apoyo del Instituto de Formaciéon Permanente (INSFOP), con el acompafiamiento

de la maestra Miurel Suarez Soza.

Julissa Guadalupe Alvarez Sarantes (carné #17-51050-0)

Lia Ixayana Galeano Romero (carné #17-51149-0)
Yojari Yaoska Garcia Garcia (carné #17-50629-7)



Informacion General

l. Informacion del responsable o jefe de la familia

Nombre y Apellido de tutor Mujer
o responsable de familia:

Hombre
Ocupacion: Edad:
Estado civil: Barrio
Direccién:

Il. Informacién de la nifia, nifilo o adolescente en situacién de discapacidad

Nombre y Apellido Mujer
Hombre

Tipo de discapacidad: Edad:

Estado civil: Barrio

Direccion:

Condiciones fisicas Auto
valencia

Desarrollo psicomotriz

Desarrollo psicosocial

Desarrollo socioeducativo

Inclusién (personal, social,
escolar, laboral)




2.1 Describa larutina de un dia de la vida de la nifia/nifio o adolescencia en

situacion de discapacidad.

2.2

Condiciones fisicas Auto valencia del
nifo, nifia o adolescente con
discapacidad.

Préacticas que han ayudado al nifio,
nifa o adolescente a desarrollar
habilidades de auto valencia.

Participacion de la familia en el
desarrollo de auto valencia del nifio,
nifia o adolescente con discapacidad.

ESTRUCTURA FAMILIAR

Integrantes de la familia Edad Género

M H

Escolaridad

Estudia

Trabaja

Si | No

Si

No

Parentesco

1)

2)

3)

4)

5)

1.1 REPRESENTACION GRAFICA DE LA FAMILIA (Familiogroma o
genograma, informacion sobre la familia, Trazado de la estructura
familiar, Delineado de las relaciones familiares, Analisis e interpretacion

del familiograma.

Datos de identidad de la familia: nombre,
edad, ocupacion y estudios de cada uno




de los integrantes de la familia del nifio,
nifia o adolescente con discapacidad que
viven en el hogar actualmente, como
padres, hijos o algun otro familiar; si hubo
abortos, hijos adoptivos, fechas de
matrimonio, separaciones o divorcios,
fallecimientos y sus causas.

Datos de la familia de origen del padre:
nombres y edades de los padres, fecha de
matrimonio, separacion, divorcio; nombre,
sexo, edad de los hermanos, incluyendo
abortos, muertes e hijos adoptivos; fechas
y causas de muertes, educacion vy
ocupacion de todos, asi como las
posiciones que ocupaban dentro de la
familia.

Datos de la familia de origen de la madre:
nombres y edades de los padres, fecha de
matrimonio, separacion, divorcio; nombre,
sexo, edad de los hermanos, incluyendo
abortos, muertes e hijos adoptivos; fechas
y causas de muertes, educacion vy
ocupacion de todos, asi como las
posiciones que ocupaban dentro de la
familia.

Datos complementarios: pertenencia a
alguna religion o credo, los movimientos o
cambios importantes de la familia, como
migraciones, cambios de residencia,
también personas que vivieron con la
familia o que fueron importantes para la
misma.

Problemas: meédicos, emocionales,
conductuales, laborales, con la ley o
adicciones de cada uno de los miembros.
En particular, los problemas médicos
resultaran (tiles en demasia, intentando
identificar con ellos la repeticion de pautas




a través de las generaciones y la forma en
que han sido o no resueltos los problemas
derivados de las enfermedades.

Vinculos: tipos de relaciones mas
importantes entre los miembros de la
familia, si sus vinculos son intimos,
distantes, conflictivos, distanciados, sobre
involucrados.

1.2 REPRESENTACION GRAFICA DE LA FAMILIA CON SU ENTORNO

(ECOMAPA)

1.3 REPRESENTACION GRAFICA COMUNITARIA (observacién)

1.4 FODA de la familia en funcién del centro del estudio de caso

Analisis FODA

Fortalezas

Oportunidades

Debilidades

Amenazas

1.5 Cuido y proteccién de los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad.

discapacidad?

¢Quiénes se integran en el cuido del nifio, nifa o adolescente con

Individual

Familiar

Otros

1.6 Probleméticas y estrategias de cambios

Problemas
[situaciones
prioridades

Estrategias para
mejoras/cambios
en la familia

Responsables de
cambios en la
familia

Observaciones




1.7 Identificar redes de apoyo desde el modelo sistémico

Redes de apoyo desde el modelo sistémico
Familia
Comunidad
Instituciones

1.8 Estrategias que han implementado las familias con nifios, niflas y
adolescentes con discapacidad para facilitar su desarrollo

Acciones Objetivos Responsables | Recursos Innovacién




1.9 Responsabilidad de las familias de nifios, nifias y adolescentes con
discapacidad

Como se ha asumido la discapacidad a nivel familiar desde el enfoque
psicosocial

1.10 valoracién cualitativa

tems de andlisis Valoracién cualitativa

a) Relaciones

b) Comunicacién

c) Necesidades

d) Responsabilidades

e) Proteccidn

f) Organizacién

g) Inclusion (personal, social,
escolar, laboral)




1.11 Uso de fotografias: Se considera importante el uso de fotografias y
grabacion de audios para la demostracion de la informacion, siempre y cuando las
familias brinden la autorizacion correspondiente, en funcién del cumplimiento de
politicas de proteccion del INSFOP.

11%
24%

36%

29%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%
Categoria 1
M Riesgos 11%
M Riesgos Inminentes 24%
Hay Riesgos 36%
ONo riesgos 29%
mRiesgos MRiesgos Inminentes Hay Riesgos [ONo riesgos
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