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RESUMEN

Antecedentes

Los familiares construyen su conocimiento a partir de la experiencia propia o
ajena adaptandolos a situaciones y necesidades del nifio con capacidades
diferentes, las actitudes y practicas pueden ser favorables o negativas en la
atencion del nifio. La presente investigacion describe la influencia de los
conocimientos, actitudes y practicas familiares en la calidad de cuidado del

nino.
Objetivo

Determinar conocimientos, actitudes y practicas familiares relacionados con
la calidad del cuidado de los nifios con capacidades diferentes que acuden al

Centro de Desarrollo Infantil Universidad de Cuenca.
Material y métodos

El tipo de investigacion empleado fue cuali-cuntitativa, el tipo de estudio fue
descriptivo; el universo estuvo constituido por 28 padres de familia de 120
nifios con capacidades diferentes.

Las técnicas cualitativas empleadas fueron el grupo focal para receptar las
percepciones de los padres sobre el cuidado, técnicas cuantitativas como la
observacién de las practicas familiares de cuidado y entrevista a los padres.
Para el andlisis de la informacién se empled la estadistica descriptiva y se

proceso en el programa SPSS y Exel..

Resultados

El 89.3% de los nifios reciben un buen cuidado porque sus familiares poseen
conocimientos, actitudes y practicas beneficiosos en nutricion, limpieza y
arreglo personal, actividades ocupacionales y estimulacién para los nifios. El
3.6% tienen un cuidado regular y el 7.1% un mal cuidado derivado de la falta

de conocimientos y practicas familiares de cuidado.
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Conclusiones:

La calidad de cuidado de los nifios con capacidades diferentes es buena y
esta directamente relacionada con el grado de conocimientos, las actitudes
gue asumen los padres y las practicas de cuidado en la familia que apoyan

el tratamiento y la terapia de los nifios.

PALABRAS CLAVES: DENOMINACION DE GRUPOS, NINOS CON
CAPACIDADES DIFERENTES, CONOCIMIENTOS FAMILIARES,
ACTITUDES FAMILIARES, PRACTICAS FAMILIARES, CEDIUC.
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ABSTRACT

Background

The Family builds their knowledge from their own or others' experience
adapting them to situations and needs of children with disabilities, the
attitudes and practices can be positive or negative in child care. This
research describes the influence of knowledge, attitudes and practices in

family child care quality.

Target
To determine knowledge, attitudes and practices related to family quality of
care of children with disabilities who attend the Child Development Center

University of Cuenca.

Material and methods
The research was qualitative and employed quantitative, the type of study
was descriptive; the universe consisted of 28 parents and 120 children with

disabilities.

The research techniques employed were qualitative techniques such as
focus group to both receive parental perceptions about care, quantitative
techniques such as observation of family care practices and interview
parents. For data analysis descriptive statistics were used and processed in
SPSS

Results

The 89.3% of children receive good care because their families have
knowledge, attitudes and practices beneficial nutrition, cleanliness and
grooming, occupational activities and stimulation for children. The 3.6% had
regular care and 7.1% poor care resulting from lack of knowledge and
practice of family care and home support rehabilitation therapies they

receive.
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Conclusions:

The quality of care for children with disabilities is good and is directly related
to the degree of knowledge, attitudes assumed by parents and care practices

in the family that supports the treatment and care of children.

Keywords: GROUP NAME, WITH SPECIAL NEEDS CHILDREN, FAMILY
KNOWLEDGE, ATTITUDES FAMILY, FAMILY PRACTICE, and CEDIUC.
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CAPITULO |

INTRODUCCION

La Constitucion de la Republica del Ecuador determina los derechos de las
personas con discapacidad y de sus familias destacando: “derecho a la vida,
a la integracion social, no a la discriminacion, accesibilidad a espacios
publicos y privados, promueve su dignidad humana, a un trato igualitario, a
una vida adecuada decorosa lo mas plena y normal posible, ejercer un oficio,
trabajo o profesion, expresar ideas, reunirse, la asistencia y seguridad social,
acceso a educacion y cultura, a libertad de culto y creencias, a beneficios

fiscales como adquisicion de aparatos ortopédicos...”(1)

La mayoria de estos derechos son ignorados por parte de los familiares,
enfrentando varios impedimentos y obstaculos, es responsabilidad de los
cuidadores que estos derechos no sean violentados, luchar contra la

discriminacion y mejorar su propia conciencia sobre la discapacidad.

El Plan Nacional para el Buen Vivir del 2007-2012 considero “problemas
como la baja cobertura de atencidn, servicios de atencién insuficientes e
inadecuados frente a las necesidades de los discapacitados y sus familias,
planteando politicas encaminadas a fomentar programas inclusivos de
atencion, desarrollar la educacion, fortalecer los servicios de rehabilitacion
funcional y entrenamiento para la autonomia personal, estrategias como la

sensibilizacion y capacitacion a los servicios existentes...” (2)

El gobierno ecuatoriano tiene como prioridad hacer respetar los derechos,
romper los obstaculos y promover la inclusion en los distintos ambitos de la
sociedad con un solo objetivo mejorar la calidad de cuidado de los
discapacitados y sus familiares, sin embargo la necesidad de actitudes
positivas que propicien la integracion debe empezar en el propio hogar, la
familia juega un papel importante en la integracion, participacion social y en
la calidad de cuidado que reciben los nifios, el ambiente familiar es el
entorno donde los discapacitados desarrollan habilidades y destrezas que le
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permite crecer con autonomia y seguridad para su incorporacion en la parte

social, la familia crea enlaces para que se relacione con la comunidad,

escuela, recreacion y redes sociales.

En nuestro contexto se observa esfuerzos por mejorar la calidad del cuidado
que tienen los nifios con capacidades diferentes, existiendo mdultiples
instituciones que apoyan a este grupo vulnerable como: CONADIS, INNFA,
Manuela Espejo, Joaquin Gallegos Lara, mediante dinero entregados como
bonos, aparatos ortopédicos, terapias de rehabilitacion, atencién médica, sin
embargo no son suficientes para satisfacer las necesidades de los nifios,
hace falta mejorar la calidad de atencion, elevar la cobertura, la capacitacion

y la informacién.

El inicio para mejorar la calidad de cuidado que reciben los nifios empieza
con la familia, junto con el aporte continuo de estrategias y oportunidades
que mejoren los conocimientos, actitudes y practicas de los familiares para
mejorar la condicién y calidad de vida de este grupo vulnerable.

La calidad de cuidado estéa directamente relacionado con el conocimiento,
las actitudes y practicas que tienen los cuidadores, partiremos diciendo que
el conocimiento es la base para la atencion, la mayoria de veces es
adquirido de forma empirica 0 en base a experiencias propias 0 ajenas, el
familiar debe tener claro que actividades diarias son las que deben realizar y
el grado de dependencia, la calidad del cuidado dependera de la formacion

de los familiares.

La actitud de los cuidadores es fundamental en la atencion de las personas
con capacidades diferentes, una actitud positiva o favorable fomentara el
desarrollo y la participacion del nifio, una actitud negativa aumentara su
dependencia, finalmente las practicas son las acciones que realizan los
familiares para el cuidado del nifio, practicas apropiadas junto con
conocimientos claros y actitudes adecuadas favorecera la autonomia y el
autoestima de las personas con discapacidad y asi mejorar la calidad de

cuidado que recibe cada nifo.
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El presente trabajo de investigacion trata de conocer cuales son los
conocimientos, actitudes y practicas que realizan los familiares frente al
cuidado de los nifios con capacidades diferentes que acuden al CEDIUC, se
utilizaron como métodos y técnicas la observacion, la entrevista y el grupo

focal para tener una informacién veridica y actualizada sobre esta situacion.

El informe consta de varios capitulos: Capitulo I: planteamiento del problema
donde se presentan andlisis sobre la situacién de este problema en nuestro
pais. La justificacion donde se resalta la importancia cientifica y

metodoldgica que tiene la investigacion realizada.

Capitulo 1l: marco teérico donde se describen los antecedentes de este
problema, situacion mundial y en nuestro pais, marco juridico y leyes de
proteccion al discapacitado, la cultura y los conocimientos actitudes y

practicas familiares, la discapacidad, tipos de discapacidad y cuidados.

Capitulo 1ll: marco referencial donde se describe el diagnéstico de la
institucion para conocer como es el ambiente en donde vamos a trabajar

para la recoleccién de la informacion.

Capitulo 1V: el objetivo principal y especificos de la investigacion. Disefio
metodoldégico donde se describe el tipo de investigacion, tipo de estudio,
métodos y técnicas que se utilizaron para la recoleccion de la informacién,

variables y su Operacionalizacion, criterios de inclusion y exclusion.

Capitulo V: presentacion de los datos obtenidos mediante tablas en base a
porcentajes, a la frecuencia de las variables y analisis mediante estadistica
descriptiva y finalmente la discusion de casos en el cual mostraremos las
relaciones existentes entre investigaciones anteriores y nuestra

investigacion.

Karina Alexandra Loja Chillogallo

Diego Arturo Ayala Zuia 20



SN UNIVERSIDADDECUENCA

Capitulo VI: las conclusiones y recomendaciones donde se muestra cudles
son los conocimientos, actitudes y practicas familiares y como influyen en la

calidad de cuidado del nifio con capacidades diferentes.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En el Ecuador, en la ciudad de Cuenca se presentan a menudo varios
problemas de salud a pesar de que el gobierno actual implanté varios
programas de promocion y prevencion de salud se sigue observando varios
déficits, como es el caso de los nifios con capacidades diferentes, ya que
pertenecen al grupo de mayor discriminacion y menos favorecidos en todo
el mundo, se enfrentan a impedimentos sociales, econdmicos,
arquitectdnicos, tienen limitaciones y varias desventajas entre ellas acceso a

la educacion, proteccion social, empleo, salud, transporte, etc.

La vulnerabilidad de este grupo social y los problemas que presentaron
motivaron la realizacidbn de esta investigacibn que permiti6 conocer a
profundidad las principales dificultades e inquietudes de los padres de familia
relacionados con una atencion de calidad a sus hijos con capacidades
diferentes.

A pesar de que los nifios con capacidades diferentes asisten a centros
especializados, en el cual dan una atencién enfocada en la rehabilitacion del
nino esta no es suficiente, el familiar es el encargado del cuidado y
desarrollo del nifilo debido a que el mayor tiempo pasa en el hogar, las
practicas que realizan los padres con sus hijos estan directamente
relacionadas con sus conocimientos y van a determinar la situacion del nifio

con capacidades diferentes.

En el estudio realizado conseguimos darnos cuenta que una minoria de los
padres de familia no conocen ni poseen la informacidon necesaria para
realizar practicas adecuadas, la falta de interés por parte de instituciones o
profesionales para informar y educar a los padres sobre que cuidados deben

brindar.
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Cuando existen estas deficiencias o inquietudes por parte de los padres la

calidad de cuidado que recibe el nifio no es las mas adecuada, existiendo
necesidades insatisfechas que afectan directamente al nifio, la falta de
informacion o conocimiento sobre qué actividades de estimulacién deben
realizar segun la edad y condicion del nifio es la preocupacion que tienen
todos los padres, en cuanto a nutricibn no conocen como brindar una
alimentacion balanceada y nutritiva, se tiene la idea absurda de que un nifio
con estas capacidades diferentes no puede desenvolverse y realizar

actividades ocupacionales, recreativas dentro y fuera del hogar.

En cuanto a la integracion social los padres se angustian por la falta de
aceptacion de otros personas debido a que en ocasiones fueron objeto de
burla, una minoria de padres de familia lograron que sus hijos asistan a
escuelas “normales”, otro problema identificado es la falta de conocimientos
sobre qué derechos tienen los nifilos con capacidades diferentes y como
hacer que estos sean respetados.

Consideramos oportuno, investigar los conocimientos, actitudes y practicas
que realizan los padres de familia y como influye en la calidad de cuidado del
nifio, con el fin de contar con informacion actualizada sobre esta situacion
para que autoridades tomen medidas frente a esta situacion por el bienestar

del nifio y su familia.
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JUSTIFICACION

Las capacidades diferentes se consideran como un problema social y ocurre
a nivel mundial, nuestro pais no esta alejado de esta “2 de cada 100
personas presentan algun tipo de discapacidad” (3), por ello la importancia
de la presente investigacion, que tiene un aporte a nivel cientifico,

metodoldgico y social.

El estudio tiene un impacto cientifico porque se explica el problema mediante
un analisis conceptual y tedrico, desde el punto de vista metodologico por
que combina métodos y técnicas que permitieron recolectar una informacion
valida y confiable de esta problematica, finalmente un aporte social porque
permitié6 conocer cual es la calidad de cuidado que reciben los nifios con
capacidades diferentes, el tener padres formados y comprometidos en el
cuidado de su hijo permitird que se desenvuelva por si solo y se integre con
mayor facilidad a la sociedad, disminuiran gastos que ya no seran

necesarios para el cuidado del nifio.

Con el fin de consolidar futuros estudios sobre esta problematica, la
informacion puede ser util para que instituciones se preocupen por la
seguridad, mejorar la calidad de cuidado y que las autoridades competentes
tomen medidas de prevencidbn y promocion que ayuden a mejorar la

situacion de los nifilos con capacidades diferentes y sus familias.

En nuestro pais no existen investigaciones realizadas sobre este tema, esta
investigacion serd una primera descripciéon de como son las condiciones del
cuidado familiar para los discapacitados y puede servir de base para otras

investigaciones.
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CAPITULO II

FUNDAMENTO TEORICO

Antecedentes:

Las personas con capacidades diferentes representan una mayor asistencia
sanitaria y tienen necesidades insatisfechas, existen investigaciones
realizadas en el Municipio de Camagiey en la que menciona que “88.6 %
tiene falta de informacion cientifica actualizada sobre el tema de la
rehabilitacion infantil, en el 84.8 % falta de divulgacién en los medios
masivos de difusion sobre las posibilidades de integracion social del nifio con

discapacidad y el papel que debe jugar la comunidad al respecto™ (4).

En Santiago de Cuba estudiaron el Impacto Familiar de una escuela para
padres de nifios con discapacidad, se constata que ‘“la mayoria de ellos
(66,6 %) poseian conocimientos inadecuados acerca de la enfermedad que
afectaban a sus hijos, con respecto al tipo de relacion con el nifio, en 74,0 %
fue considerada como adecuada” (5), los padres de familia tienen poco
conocimiento sobre la condicién de sus hijos, sin embargo no es una barrera

los aceptan e interactian con ellos logrando una cohesion familiar.

En Madrid indagaron sobre la Relacién entre el nUmero de horas de cuidado
informal y el estado de salud mental de las personas cuidadoras
“‘fundamenta que la salud mental de las personas cuidadoras se ve
perjudicado por las tareas del cuidado, en los hombres y las mujeres que

dedicaron mas de 97 horas” (6)

Otra investigacion realizada en Chile trata la sobrecarga, apoyo social y
autocuidado en cuidadores informales indica que “el 63% de los cuidadores
presenta alguna enfermedad por la cual se encuentra en tratamiento médico
permanente,” (7), la importancia de tomar medidas para cuidar la salud de
los discapacitados y cuidadores es fundamental para lograr una adecuada

calidad de vida.
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Otra que hace referencia a los conocimientos y actitud de los odont6logos en
la atencidén de personas con discapacidad intelectual en la que concluye que
“‘hace falta conocimientos y/o entrenamiento de los profesionales para la
atencion odontologica de pacientes con discapacidad intelectual, ademas
existe una actitud negativa hacia este grupo de personas y se observa con

mayor frecuencia en los odontélogos de mediana edad” (8)

En Espafa realizaron una investigacion sobre la familia ante las personas
con discapacidades en las que dicen que “cuando una familia descubre que
su hijo/a tiene Pardlisis Cerebral, todos sus miembros sufren una conmocion
emocional hasta que asumen la noticia. El abanico de sentimientos varian de
unos a otros y a lo largo del tiempo, y pueden ir desde ansiedad,

incertidumbre, hasta, en casos extremos, el rechazo del nifio/a” (9).

Ecuador no se escapa de esta realidad por ser un pais multicultural,
multiétnico y con una poblacion infantil alta, a pesar de que el sistema de
salud ha tomado varias medidas mediante nuevas politicas se puede
considerar una enfermedad democratica dado que afecta a todas las

persona, sin considerar su estado econémico y edad.

Segun el Dr. Ramiro Cazar F., Director Ejecutivo CONADIS (10), “Ecuador
es uno de los primeros en América, que cuenta con un conjunto de normas y
disposiciones legales que orientan a casi todas las actividades en materia de
discapacidades. Esto le ha merecido al pais que en muchos casos, sea
tomado como referente, por su estructura, organizacion, politicas y

normativas en el campo de las discapacidades”.

Bases teodricas.

Evolucién de la percepcidn sobre la discapacidad

La discapacidad es un problema que ha trascendido a lo largo de la historia
de la humanidad; “En la época primitiva las personas con capacidades
diferentes eran asesinados por su nula contribucién dentro de la sociedad,
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en la Antigua Grecia como ejemplo de discriminacion tenemos que los recién

nacidos débiles o deformes eran arrojados desde lo alto del monte Taigeto,
porgue creian en la perfeccion y en la belleza, en Egipto eran apreciados, los

consideraban seres especiales pero estaban al servicio del faraones.

Con el paso del tiempo en la Edad Media dejaron de destruir a estas
personas, sin embargo eran sujetos de burla, generaban lastima o peor aln
repulsion, en Europa los hombres anormales divertian a las cortes reales,
eran bufones, consejeros, espias y mensajeros. No fue sino hasta el siglo
XVIII cuando la sociedad comenz6 gradualmente a reconocer su
responsabilidad, como parte de la asistencia social organizada, hacia los

seres humanos fisica y mentalmente defectuosos

En Mesoameérica, la historia de la discapacidad es completamente diferente,
muy al contrario de las culturas europeas, hay quienes la padecian eran
considerados divinidades y eran sujetos de todo tipo de privilegios y de culto
religioso, durante los siglos XVI al XIX tal vez como consecuencia de la
conquista espariola, se perdié el sentido mitico, magico o religioso otorgado
a la discapacidad, en consecuencia, quienes la padecian eran utilizados

como objeto de diversion callejera.

Del otro lado del mundo, en Europa, la situacién era la misma, las personas
con malformaciones eran exhibidas como fenémenos despertando el morbo
y la curiosidad del publico, sin embargo ahi la situaciéon era més critica que
en América, ya que se habla de la utilizacion de aparatos mecanicos por
parte de mercaderes y madres para provocar dichas malformaciones con

fines lucrativos.

Cabe mencionarse que ya para ese entonces, la discapacidad era
considerada como caprichos de la naturaleza, lo que en poca medida
disminuy6 la discriminacion, pues ya no se trataban de representaciones
malignas ni castigos divinos, y aunque eran sujetos de asombro, también

seguian siendo sujetos de burla...” (11).
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Las personas con capacidades diferentes han demostrado que son

totalmente autosuficientes, que tienes habilidades y destrezas para

desarrollarse en los diversos ambitos de la sociedad.

Situacion actual de las personas con capacidades diferentes.

Situacion mundial:

“La Organizaciéon Mundial de la Salud y el Banco Mundial han presentado
nuevas estimaciones mundiales segun las cuales mas de 1000 millones de
personas experimentan alguna forma de discapacidad. Esta cifra representa
alrededor del 15% de la poblacion mundial. Entre 110 y 190 millones de

personas tienen grandes dificultades para vivir normalmente” (12).

De ahi la importancia de que todos los gobiernos amplien esfuerzos
mediante politicas, estrategias y la creacidon de nuevas leyes que mejoren la

inclusion y la igualdad de las personas con capacidades especiales.
Situacion en el ecuador:

El Ecuador se ha caracterizado por ser de baja cobertura y deficiente calidad
con respecto a problemas sociales, sin embargo existen leyes, estrategias y
politicas que han ido modificando la atencién y las concepciones de lo que
es la discapacidad. Varias instituciones del sector publico o privado han
prestado sus servicios con el objetivo de mejorar la calidad de cuidado de las
personas con discapacidad, una de ellas es la “Manuela Espejo” institucion
de la Vicepresidencia del Ecuador, encargada de llevar diferentes programas

a favor de los personas con capacidades diferentes.

La Misiobn Manuela Espejo llevo a cabo un estudio “logrando identificar una
prevalencia de 2.43% a nivel nacional, es decir 2 de cada 100 personas en
Ecuador presentan algun tipo de discapacidad y necesitan atencion
prioritaria. El diagnéstico muestra que el 0,78 % de las personas registradas
tienen discapacidad visceral como la insuficiencia renal croénica, el 4,8 %

discapacidad mental, 9,1 % discapacidad visual, 11,6 % discapacidad
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auditiva, 12, 9 % discapacidad mdultiple, 24,6 % discapacidad intelectual y el

36,7 % discapacidad fisico motora” (13).

En el Azuay estan registradas alrededor de “26.000 personas con algun
grado de discapacidad, el mayor porcentaje lo representan los que padecen
discapacidad intelectual, en un rango de 30 a 35 por ciento, luego otras,

como fisicas, visuales, auditivas y de lenguaje” (14).

Marco juridico de las personas con capacidades diferentes.

La Organizacién de las Naciones Unidas es una organizacion internacional
gue siempre se ha preocupado por las personas con discapacidad; por su

bienestar y el respeto de los derechos de estas personas.

Las Naciones Unidas crea el primer tratado de sistemas de derecho del siglo
XXI con el dnico objetivo de velar por los derechos e igualdad de las
personas con discapacidad, este tratado es la Convencion sobre los

derechos de las personas con discapacidad.

Convencion sobre los Derechos de Ilas Personas con

Discapacidad.

Trata de generar un cambio en los distintos enfoques que tiene la sociedad
sobre la personas con discapacidad, eliminar los principales obstaculos:
fisicos, de la sociedad y principalmente sus actitudes negativas para que los
discapacitados gocen plenamente de sus derechos. La convencion

menciona los siguientes articulos: (15)
“Articulo 3: Principios generales que tendra la convencion:

a) Elrespeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la
libertad de tomar las propias decisiones, y la independencia.
b) La no discriminacion;
c) La participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad;
d) El respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con
discapacidad como parte de la diversidad y la condicion humanas;
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e) Laigualdad de oportunidades;

f) La accesibilidad;

g) Laigualdad entre el hombre y la mujer.
Articulo 4: Obligaciones generales; entre otras cosas, los Estados Partes
deben examinar y revisar la legislacion, promover bienes, servicios e
instalaciones de disefio universal, y elaborar politicas y programas para
hacer efectiva la Convencién y consultar en ese proceso a personas con

discapacidad.

Articulo 5: Igualdad y no discriminacién; los Estados Partes deben prohibir
toda discriminacion por motivos de discapacidad. Las personas con
discapacidad tienen derecho a igual proteccién legal y a beneficiarse de la
ley en igual medida, lo que exige a los Estados Partes adoptar todas las
medidas pertinentes para asegurar la realizacion de ajustes razonables.

Esas medidas no se consideran discriminatorias.

Articulo 6: Mujeres con discapacidad; las mujeres y las nifias con
discapacidad estan sometidas a mudltiples formas de discriminacion. Los
Estados Partes deben adoptar todas las medidas pertinentes para asegurar
el pleno desarrollo, adelanto y potenciacion de la mujer, con el propésito de
garantizarle el ejercicio y goce de los derechos humanos y las libertades

fundamentales.

Articulo 7: Niflos con discapacidad; los Estados Partes deben actuar de
acuerdo con el principio del interés superior del nifio, y asegurar que todos
los nifios con discapacidad gocen de todos los derechos en igualdad de
condiciones y el derecho del nifio a expresar su opinion libremente sobre

todas las cuestiones que le afecten.

Articulo 8: Toma de conciencia; los Estados Partes deben promover la toma
de conciencia acerca de los derechos de las personas con discapacidad,
utilizando los canales de comunicacion apropiados, como los medios de
comunicacion, los sistemas educativos, las campafas de sensibilizacion del

publico y programas de formacién sobre sensibilizacion.
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Articulo 9: Accesibilidad; los Estados Partes deben velar por que los
servicios de comunicacion e informacion, el transporte, los edificios y otras
estructuras estén disefiados y construidos de forma que las personas con

discapacidad puedan utilizarlos, acceder a ellos o alcanzarlos.

Articulo 10: Derecho a la vida; los Estados Partes deben adoptar todas las
medidas necesarias para garantizar el goce efectivo de ese derecho por las
personas con discapacidad en igualdad de condiciones con las demas.

Articulo 11: Situaciones de riesgo; los Estados Partes deben cumplir otras
obligaciones legales aplicables, como el derecho internacional humanitario
que regula la proteccién de la poblacién civil durante los conflictos. En caso
de conflicto armado o de desastre natural, los Estados Partes deben adoptar
todas las medidas adicionales posibles para garantizar la seguridad y la

proteccion de las personas con discapacidad.

Articulo 13: Acceso a la justicia; los Estados Partes realizaran ajustes
apropiados para asegurar que las personas con discapacidad tengan las
mismas oportunidades que las demas como participantes en todos los

procedimientos judiciales.

Articulo 14: Libertad y seguridad de la persona; las personas con
discapacidad disfrutaran del mismo nivel de proteccion frente a las
amenazas contra los derechos humanos, como la privacién de libertad

arbitraria, los dafios fisicos y la privacion de alimentos.

Articulo 15: Proteccion contra la tortura y otros tratos o penas crueles,
inhumanos o degradantes; los Estados Partes deben impedir que las
personas con discapacidad sean objeto de tortura y otros tratos o penas

crueles, inhumanos o degradantes.

Articulo 19: Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la
comunidad; los Estados Partes deben velar por que las personas con
discapacidad puedan vivir de forma autbnoma en la comunidad y sean
incluidas en ésta con las mismas oportunidades de acceso a las

instalaciones y los servicios comunitarios.
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Articulo 20: Movilidad personal; los Estados Partes deben adoptar medidas

efectivas para asegurar que las personas con discapacidad gocen de
movilidad personal con la mayor independencia posible, y facilitar su acceso
a dispositivos de asistencia, tecnologias de apoyo y ayudas para la
movilidad, formas de asistencia humana y animal y capacitaciébn en
habilidades relacionadas con la movilidad, y ponerlos a su disposicion a un

costo asequible.

Articulo 23: Respeto del hogar y la familia; las personas con discapacidad
tienen derecho a escoger donde, cbmo y con quién vivir, asi como el nimero
de hijos que quieren tener y el tiempo que debe transcurrir entre un

nacimiento y otro.

Articulo 25: Salud; las personas con discapacidad tienen derecho a acceder
en condiciones de igualdad a una atencion de salud de la misma calidad y a
los mismos servicios de salud que los demas, y los Estados Partes deben
adoptar todas las medidas apropiadas para velar por que las personas con
discapacidad tengan acceso a servicios de salud que tengan en cuenta las
cuestiones de género, incluida la rehabilitacion relacionada con la salud. La
atencion de salud se prestard sobre la base de un consentimiento libre e

informado.

Articulo 30: Participacion en la vida cultural, las actividades recreativas, el
esparcimiento y el deporte; las personas con discapacidad tienen derecho al
acceso en igualdad de condiciones a actividades recreativas, de descanso,

de esparcimiento y deportivas”.
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Ecuador, constitucion del 2008:

La Asamblea del Ecuador pone en vigencia la constitucion del 2008, este se
convierte en el texto principal de la politica ecuatoriana. Se compone de 444
articulos divididos en 9 titulos que a su vez se subdivide en capitulos. En el
capitulo tercero encontramos los derechos de las personas y grupos de

atencion prioritaria, en el que se mencionan los siguientes articulos (16):

“Art. 47.- El Estado garantizara politicas de prevencion de las
discapacidades y, de manera conjunta con la sociedad y la familia, procurara
la equiparacién de oportunidades para las personas con discapacidad y su

integracion social.

Art. 48.- El Estado adoptar4 a favor de las personas con discapacidad
medidas que aseguren: La inclusion social, rebajas o exoneraciones
tributarias, el desarrollo de programas y politicas dirigidas a fomentar su
esparcimiento y descanso, a la participacién politica, el establecimiento de
programas especializados.

Art. 49.- Las personas y las familias que cuiden a personas con
discapacidad que requieran atenciéon permanente seran cubiertas por la
Seguridad Social y recibiran capacitacion periodica para mejorar la calidad

de la atencion”.

Plan Nacional de Desarrollo para el cuidado y el buen vivir de las

personas con capacidades diferentes.

El Ecuador cuenta con una nueva ley organica de discapacidades que tiene
un Sistema Nacional de Prevencion de Discapacidades, de atencion y
participaciéon de las personas con discapacidades, cuenta con todos los
derechos y beneficios que pueden tener las personas con discapacidad y los

procedimientos para sancionar a quienes discriminen y no cumplen con la

ley.
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El Plan fue elaborado de manera democratica y participativa con los

técnicos, representantes de las personas con capacidades diferentes y

delegados institucionales publicos y privados que trabajan en este ambito, a

fin de contar con un instrumento de planificacién actualizado que guie el

accionar nacional sobre la problematica de la discapacidad, encontrando

varios problemas y planteado estrategias y politicas a favor de los

discapacitados para mejorar la atencion de las personas con discapacidad,

este fue realizado en el afio 2007-2010.

“Problemas generales:

Alta incidencia y predominio de discapacidades a nivel nacional.
Insuficiente cumplimiento de las politicas generales y sectoriales
sobre discapacidad.

Insuficiente cumplimiento de la Ley sobre Discapacidades y su
Reglamento General.

Baja cobertura de los programas de prevencion, atencion e
integracion.

Insuficiente calidad en los servicios de prevencién, atencion e
integracion.

Escaso conocimiento sobre la problemética de la discapacidad.
Desigualdad de oportunidades y discriminacion para las personas con
discapacidad.

Bajos presupuestos para atender el tema de la discapacidad.
Insuficiente participacion de las personas con discapacidad y sus

familias en las organizaciones nacionales, provinciales y locales.

Objetivos generales del plan:

1.

2.

Disminuir la incidencia y predominio de las deficiencias
potencialmente discapacitantes y de las discapacidades.

Mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad.
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Objetivos especificos del plan:

1. Atenuar los principales factores de riesgo generadores de
discapacidades y de deficiencias potencialmente discapacitantes.

2. Promover la rehabilitacion integral de las personas con discapacidad.

3. Viabilizar el cumplimiento de los derechos de las personas con

discapacidad.

Estrategias generales del plan:

0 Movilizaciéon ciudadana de las organizaciones publicas y privadas
para la
Defensa de los derechos de las personas con discapacidad.

0 Descentralizacion de acciones mediante el fortalecimiento técnico
administrativo de las comisiones provinciales de discapacidades.

0 Involucramiento de los medios de comunicacion social en las
acciones desensibilizacion comunitaria, prevencion, atencion.

0 Fortalecimiento de la coordinacion interinstitucional a través de la
comisién técnica.

0 Fortalecimiento de las instituciones y organizaciones publicas y
privadas de y para personas con discapacidad.

0 Capacitacion a los profesionales, de las instituciones publicas y
privadas que tengan relacion con el tema, y a las personas con
discapacidad y a sus familias.

0 Priorizacion y ejecucion de los proyectos de prevencién, atencion e
integracion social, a través de los planes operativos anuales de cada
sector” (17):

La creacion de nuevas politicas y estrategias que se crean a favor de las
personas con discapacidad mejoraran la calidad de atencion y calidad de
vida del mismo, una mayor participacibn fomentara la inclusiéon y el

desarrollo de las personas con discapacidad.
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Leyes de proteccion de las personas con capacidades diferentes.

La Vicepresidencia de la Republica del Ecuador y la primera Vicepresidencia
de la Asamblea Nacional, conjuntamente con la Organizacion Mundial de la
Salud y el Consejo Nacional de Discapacitados construyeron el Proyecto de
Nueva Ley Organica de Discapacidades, sin olvidar la participacion de los
actores sociales, instituciones y organizaciones que estan intimamente
relacionadas con las personas que adolecen algun tipo de discapacidad. La
ley organica de discapacidades contiene politicas que van dirigidos a las
personas con discapacidad en varios campos como: salud, educacion,

trabajo, inclusién social, vivienda, cultura, deporte y turismo.

Ley Orgénica de Discapacidades: en el cual se mencionan los siguientes

articulos (18):

“Art. 1.- Objeto: La presente Ley tiene por objeto garantizar la aplicacién de
politicas publicas para lograr la prevenciéon de la discapacidad y asegurar la
plena vigencia y ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad
establecidos en la Constitucion de la Republica.

Art. 6.- Derechos: Se reconoce a las personas con discapacidad el ejercicio
de derechos establecidos en la Constitucion de la Republica, los tratados y
convenios internacionales de Derechos Humanos y esta Ley; asi como, la

aplicacion de politicas publicas que garanticen su inclusion social.

Art. 9.- Derecho a la salud: El Estado garantizara el derecho a la salud y
asegurara el acceso a servicios de promocion, prevencion, atencion y
rehabilitacion funcional e integral de salud, sin discriminacién por motivos de

discapacidad.

Art. 22.- Derecho a la educacion.- Se reconoce a las personas con
discapacidad el derecho a acceder al sistema de educacion escolarizada y
no escolarizada, su permanencia, promocion y titulacion en condiciones

equitativas, sin discriminacion. El Estado garantizara su inclusién dentro de
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la educacion escolarizada, no escolarizada o especializada y superior segun

el caso lo amerite

Art. 36.- Derecho al Trabajo: Las personas con discapacidad, tiene derecho
a acceder a un trabajo remunerado en condiciones de igualdad, tanto en el

sector publico como privado.

Art. 37.- lgualdad de Oportunidades: Se garantiza a las personas con
discapacidad el derecho a ser tratadas en igualdad de condiciones y
oportunidades para el acceso a un trabajo libremente escogido y ser

aceptados en el mercado laboral.

Art. 54.- Derecho a la vivienda: Las personas con discapacidad tendran
derecho a una vivienda adecuada, con las facilidades de acceso y
condiciones necesarias que les permita procurar su mayor grado de
autonomia. Las personas con discapacidad que no pueden ser atendidas por
sus familiares durante el dia, o que no tengan donde residir en forma

permanente, dispondran de centros de acogida para su albergue.

Art. 78.- Proteccion al hogar: El Estado Ecuatoriano velara por el
cumplimiento de los enunciados de proteccion al hogar y la familia
puntualizados en la Convencion Sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, en la Constitucion de la Republica del Ecuador y otras

normativas nacionales e internacionales.”

Esta ley ampara a personas con capacidades diferentes nacionales o
extranjeras que se encuentren en territorio ecuatoriano, ademas el Ministerio
de Salud Publica esta encargado de crear programas y estrategias que
deberan estar encaminados para la prevencion, habilitacion y rehabilitacién
integral de las personas con discapacidad mejorando asi la atencién a estas

personas.

Capacidades diferentes.
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Para referirse a las personas con discapacidad existen muchos términos

como personas con diversidad funcional, capacidades diferentes, etc, con el

fin de eliminar ese negativismo que tiene la sociedad sobre este grupo.

Segun la Organizacion Mundial de Salud (19) “la discapacidad es un
término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad y
las restricciones de la participacién. Las deficiencias son problemas que
afectan a una estructura o funcién corporal; las limitaciones de la actividad
son dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la

participacion son problemas para participar en situaciones vitales”.

Las capacidades diferentes tienen un impacto a nivel familiar, econémico y

social:

Impacto familiar: para las familias tener un hijo con capacidades diferentes
puede ser una experiencia devastadora existiendo tensiones familiares,
generando disgustos, separaciones o divorcios, peleas o puede ser una

experiencia maravillosa aumentando la cohesién entre la familia.

Cuando un niflo nace con alguna capacidad especial, la familia presenta
inquietud, ansiedad una serie de sentimientos desencadenados ante una
situacion nueva y para la cual no estan preparados, sin embargo estos

sentimientos son normales en un inicio.

“‘Los familiares al igual que los nifilos tienen necesidades como la
informacion, formacion y apoyo, la informacién es un derecho de los padres
para ayudarlos a comprender el comportamiento de sus hijos, en cuanto a la
formacion los padres tienen que crear o aprender estrategias de
comunicacion y de interaccion social, puede recibir apoyo de instituciones
que pueden ayudarle econdOmicamente y servicios que ayuden a satisfacer

las necesidades de los discapacitados...” (20).

Los padres deben procurar continuar con una vida normal dentro de todos
los ambitos, el aislarse es una situacion normal pero no es la mas adecuada
ni para el nifio ni su familia, por parte de los padres mientras mas pronto se
concienticen de las limitaciones y capacidades de los nifios existira una
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mejor comprension de las necesidades y garantizara la satisfaccion de

estas.

Impacto econOmico: para las familias tener un nifio con capacidades
diferentes representa mas gastos que una familia “normal”, los nifios con
discapacidad tienen necesidades diferentes y la familia tiene que ajustarse a
estas necesidades. La mayoria de veces el padre o madre encargado del
cuidado del nifio renuncian del d&mbito laboral o disminuyen su jornada para
dedicar mas tiempo a su hijo, la mayoria de familias se encuentra en un
estado econdmico bajo debido a que existen mas gastos como: terapias,
aparatos ortopédicos, centros educativos, etc., egresos que son necesarios

para que su hijo tenga una calidad de vida adecuada

Impacto social: los nifios estan expuestos a ser excluidos del contexto
social por presentar diversas limitaciones que pueden afectar la interaccion y
comunicacion entre las personas que lo rodean, “el problema es con la
actitud de la sociedad hacia las capacidades diferentes y no con la persona

con capacidades diferentes” (21).

Las sociedad debe concientizarse en que son las capacidades diferentes y
gue estas personas tienen derechos que deben ser respetados, el dejar de
subestimar el potencial estas personas permite incorporar fisica y
socialmente dentro de la sociedad y que pasen a ser miembros activos en el

ambito social,

Tipos de discapacidades.

“Discapacidad fisico-motora: caracterizada por un dafio al sistema
nervioso 0 el osteomioarticular provocando limitaciones en el

desplazamiento de sus miembros o partes de ellos.

Discapacidad intelectual: limitaciones en el funcionamiento intelectual, que
generalmente coexiste junto con dos o mas de las siguientes areas de

habilidades de adaptacién: comunicacién, autocuidado, vida en el hogar,
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habilidades sociales, utilizacion de la comunidad, autodireccién, salud y

seguridad, habilidades académicas funcionales, tiempo libre y trabajo.

Discapacidad psiquica: abarca trastornos mentales que afectan su
adaptacion al medio que los rodea, su pensamiento, su conducta, sus

sentimientos.

Discapacidad sensorial: Comprende a las personas con deficiencias
visuales, a los sordos y a quienes presentan problemas en la comunicacién y

el lenguaje...” (22).

El entorno en el que viven estas personas permitira su desempefio y la
realizacién de cada individuo como persona a pesar de sus limitaciones. La
mayor parte de las personas disfrutan de una salud sin embargo los que
tienen capacidades especiales necesitan de la ayuda de otras personas para

desenvolverse en su vida diaria.

Puede decirse que una persona es dependiente cuando presenta una
pérdida mas o menos importante de su autonomia funcional y necesita de la
ayuda de otras personas para poder desenvolverse en sus actividades
diarias, las causas de la dependencia de una persona son mdultiples y varian
bastante de unas personas a otras, cada persona es individual y necesita un

trato que sea de la misma forma.

Cuidados de la persona con capacidades diferentes.

Para la atencibn de estas personas se necesita de un equipo
multidisciplinario como: pediatras, neurdlogos, fisiatras, estimuladores
tempranos, psicologos, nutricionistas, orientacion familiar, terapistas de
lenguaje, fisicos, ocupacionales y enfermeras. Cada profesional cumple con
su funcion para mejorar la condicion del discapacitado: diagnostican, tratan y
evallan la salud del nifio, sin olvidar el rol que desempefia la familia,
constituye el soporte principal para lograr una atencién integral y una

rehabilitacion adecuada, es el entorno donde se realizan practicas que
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determinaran la calidad de vida, el ndcleo familiar juega un papel importante

en la continuidad del cuidado.
Terapia fisica:

La realizacion de ejercicios fisicos se debe hacer cuando el paciente ha
perdido o se encuentra en peligro de alterar de forma temporal o permanente
el movimiento y con ello la funcién fisica mediante el empleo de técnica. La
funcioén principal de los terapistas es evaluar y diagnosticar las alteraciones
fisicas, utilizar técnicas necesarias para apoyar el tratamiento completo y

efectivo dentro del &rea de motricidad del nifio con capacidades diferentes.
La Terapia ocupacional:

“Se concentra en las areas de desempefio funcional (autocuidado, trabajo y
ocio), teniendo en cuenta el ambiente cultural y social dentro del cual se
desarrolla la persona. La ocupacién humana brinda varios beneficios para la
salud del individuo, las personas con capacidades diferentes alcanzan un
nivel mas alto de desarrollo personal y con ello su integracién a la sociedad.
El entorno influye en el establecimiento de la actividad individual. Cuando el
usuario presenta discapacidades, se requiere de la practica y el uso de

posibles adaptaciones por el Terapeuta Ocupacional...” (23).

Estimulacion temprana:

La funcién principal de los profesionales en esta area es detectar a tiempo
los principales problemas en el crecimiento y desarrollo, una vez detectado
estas necesidades deberan elaborar un programa de desarrollo individual,

realizar evaluaciones peridédicas del desarrollo del nifio.
Terapia de lenguaje:
Es este campo los profesionales deben realizar evaluaciones y establecer

los diagnodsticos ya sean en problemas de voz, audicion, habla y lenguaje,

frente a estos problemas deben elaborar programas terapéuticos.
Nutricion:
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Los nutricionistas deben establecer el diagndstico y tratamiento adecuado

para cada nifio, individualizando la atencion y estableciendo un régimen

adecuado sin olvidar educar al cuidador del nifilo sobre la alimentacion.
El rol de la enfermera.

El profesional de enfermeria como parte de un equipo transdisciplinario para
la atencion a personas con capacidades diferentes constituye un elemento
clave para realizar una atencion integral priorizando la individualidad de cada
nifio, ellos presentas capacidades especiales que deben ser valoradas
minuciosamente, la enfermera para brindar una atencién integral debe
realizar actividades asistenciales y de educacion para el paciente y la familia,
plantearse estrategias que promuevan y mejoren la calidad de visa de esta

poblacion.
Actividades asistenciales:

Los cuidados de enfermeria deben estar encaminados a mejorar el confort y
ayudar a estos pacientes que realicen las actividades lo mas
independientemente posible considerando siempre su condicion y edad.

Entre los principales cuidados que se deben realizar consideramos:

% Valorar cuidadosamente la condicion del usuario.

+« Ayudar a realizar actividades diarias de la persona con capacidades
diferentes ya sea en el aseo diario, alimentacion, eliminacién urinaria
e intestinal, movilizarse, a mantener el estado de la piel, etc.

% Realizar actividades de estimulacion para mejorar el desarrollo del
nifio.

« Trabajar conjuntamente con las terapistas para mejorar el desarrollo
del usuario.

«* Motivar a que realice actividades ocupacionales y recreativas para el
avance del nifo.

« Educar al paciente sobre dudas o inquietudes que tenga segun la

condicion y edad de la persona con capacidades diferentes.
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+ Realizar un seguimiento de los nifios con capacidades diferentes

mediante visitas domiciliarias para el control del cumplimiento de las

terapias.
Actividades de educacion:
En la familia;

La actuacion de la enfermera estara dirigida a mantener la autonomia del

nifo con ayuda de los familiares:

» Debe tomar en cuenta las relaciones entre los miembros de la familia.

» Proporcionar educacion a cada individuo en la preservacion de su
salud y la del nifio.

» Trabajar conjuntamente con la familia para identificar las principales
necesidades y hallar posibles soluciones para el bienestar de la
familia.

» Ensefar aspectos de salud y enfermedad, adopcion de estilos de vida
saludables que beneficien al nifio con capacidades diferentes y su
familia.

» Asesoramiento nutricional a la familia para mantener una nutricién
adecuada en el nifio.

» Fomentar la actividad y el desarrollo de habilidades de la persona con
capacidades diferentes para una integracion en el ambito social.

» ldentificacion del riesgo familiar para mejorar la condicion del nifio

dentro del hogar y posteriormente dentro de la sociedad.

Estrategias para mejorar la calidad de vida de la persona con

capacidades diferentes:
Puede plantearse estrategias para mejorar la calidad de vida como:

» “Ayudar y apoyar a las personas con discapacidades, y a sus familias,
a acceder a la formacion, a la informacion y a los servicios de apoyo

gue les permitan vivir una vida satisfactoria.
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» Investigar, por ejemplo la prevencion de la discapacidad y la

rehabilitacion e integracion de las personas con discapacidades en la
comunidad...” (24).

La familiay las personas con capacidades diferentes.

La familia es la encargada de ensefiar los valores, costumbres y creencias
mediante la convivencia diaria, en este entorno es donde se van a
desarrollar habilidades y competencias personales que permitan la

autonomia del nifio dentro de la sociedad.

La llegada de un hijo produce muchas fantasias, ilusiones y ansiedades,
ideales que crean ambos padres. Pero cuando nace un nifio diferente en la
mayoria de casos los papas tienen que pasar etapas para llegar a la
aceptaciéon de su nuevo nifio, este suceso afecta a cada uno de los

miembros y al conjunto.

Para este proceso de aceptacion primero los padres deben reconocer a su
“nifo con caracteristicas particulares”. Se produce una serie de sentimientos
como: ansiedad, depresion, aislamiento, agresividad, -culpabilidad vy
angustias por las dificultades para descifrar las necesidades y las demandas
de un nifio diferente. El nifio con caracteristicas especiales requiere mas apoyos
de otros profesionales y tratamientos médicos, pedagoégicos y psicolgicos
especificos, por ello los padres necesitaran de ayuda para el cuidado de su nifio y
de sus otros hijos, es decir se veran en la necesidad de reducir su vida social y

laboral.

Todos los miembros de la familia necesitaran tomar en cuenta la nueva
condicion del nifio: asumir una reorganizacion, reprogramacion y adaptarse a
nuevos horarios. La familia vivird sentimientos de preocupacion, tristeza,

angustia por la condicion de su nifio.

La familia tiene que realizar tareas encaminadas a satisfacer las
necesidades de los miembros de la familia, esto resulta complicado cuando

se trata de un niflo con capacidades especiales.
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Las familias que viven y cuidan de un nifio con discapacidad tienen aspectos
positivos como negativos. Esta situacion puede lograr union y cercania en la
familia a medida que aumenta la conciencia sobre la forma de enfrentar la
discapacidad, sin embargo también puede ser una fuente de tensién familiar

entre conyuges y entre padres e hijos.

“La interaccion familia - discapacitado se altera. Se pasa del “rechazo” al
exceso de responsabilidad y la sobreproteccion. El discapacitado puede
demandar un exceso de atencion y llegar a manipular la mayoria de las
interacciones familiares, organizandolas entorno a su disfuncion. La vida no
debe girar Unicamente entorno a la discapacidad. A pesar de su importancia,
sélo es una parte del individuo y del sistema familiar. Lo mas adaptativo es
aceptar aquello que no se va a poder cambiar, y limitar su influencia a un

sector de la vida, evitando que invada y contamine otras areas” (25).

La cultura

“La cultura que tiene cada individuo juega un papel fundamental en el
proceso salud-enfermedad y va a determinar la cultura de los cuidados.
Cada cultura tienen sus costumbres y se encarga de construir sus propias
respuestas frente al proceso salud enfermedad que otorgan la condicion del
paciente, incorporando a su vez en las personas, interpretaciones y actitudes

que inducen a vivir la enfermedad de una determinada manera” (26).

En las sociedades las personas mayores ponen énfasis en que las nuevas
generaciones adquieran nuevos conocimientos que para ellos son
indispensables para la vida diaria y especialmente para la supervivencia,
transmitiéndoles conocimientos que se han ido acumulando a lo largo del

tiempo, a esto se le conoce como cultura.

La cultura incluye valores, simbolos, normas y practicas que se han
adquirido o aprendido de una generacién a otra, la cultura provee una vision
de mundo a las personas que lo comparten, orientando sus conocimientos,

actitudes y practicas.
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A las personas se les dificulta adquirir nuevos conocimientos y adoptar
nuevas practicas, debido a que sus comportamientos estan arraigados a sus
creencias y tradiciones, ellos no reemplazan facilmente conocimientos
ancestrales por nueva informacion, la informacion adecuada permitira a los
cuidadores tomar decisiones apropiadas Yy optar por buenas practicas que
beneficien la salud, en cuanto a las actitudes podemos considerar que son el
resultado del convencimiento que lleva a una persona a actuar a favor o en

contra.

Conocimientos, actitudes y practicas de los familiares para el
cuidado de nifios con capacidades diferentes.

Conocimientos

“Todo conocimiento resulta de una pequefia construccion que depende en si
misma de un mecanismo psicobiologico de regulacibn que comprende la

creacion continua de nuevas estructuras” (27).

Los familiares construyen su propio conocimiento a partir de la experiencia
propia o ajena, adaptando a situaciones y necesidades del discapacitado,
una informacién adecuada y actualizada por profesionales capacitados

mejorara la calidad de cuidado y la vida de estas familias.
Préacticas

Podemos definir como la habilidad que se adquiere por experiencias, el
familiar realiza actividades rutinarias, de ahi la importancia de una
informacion adecuada para una actitud positiva y practicas apropiadas, sin
olvidar que estan ligados a la cultura de cada familia. Para que los familiares
encargados del nifio con capacidades diferentes logren brindar un adecuado
cuidado y realizar practicas propicias deben tener conocimiento en temas

como.

> Alimentacion.
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» Aseo y arreglo personal

> Automedicacion.

» Actividades de estimulacion.

Alimentacion

Siempre se ha difundido la importancia de una alimentacion sana en los
diferentes grupos de edad, menos estudiada pero no menos importante en
los nifios que tienen condicidbn especial. En varios estudios se ha
demostrado que los nifios que tienen esta condicion traen consigo
problemas que estan asociados como por ejemplo: sobrepeso, problemas
digestivos que de una u otra manera pueden provocar problemas de

nutricidén en los nifios.

Por ello los padres deben conocer sobre: que dieta es la mas adecuada para
su nifio, lo ideal seria que sea equilibrada, suficiente y adecuada; en donde
consten los alimentos o grupos de la piramide alimenticia o nutricional. Debe
estar acompafiado de abundantes liquidos, ya que permite lograr mejorar el

transito intestinal.

Aumentar alimentos ricos en &cidos grasos esenciales gue son
fundamentales para un mejor desarrollo cognitivo. En cuanto a la frecuencia
de la alimentacién que es otro punto importante para que el nifio este bien
alimentado es necesario que por lo minimo se alimente tres veces al dia, ya
que en caso de que llegara a excederse o a ser inferior provocaria

trastornos en su salud, como por ejemplo el sobrepeso o la desnutricion.

Para una buena alimentacion es necesaria una buena preparacion como es
el caso de lavar los alimentos antes de ingerirlos, una buena coccion que
favorezca a una facil digestién ya que estos intervienen mucho en la salud

del nifo.

Limpiezay arreglo personal.
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El conocimiento que deben poseer los familiares para mantener la limpieza o

aseo del nifio son aspectos basicos como: la frecuencia del aseo, que

productos utilizar y el aseo de su ropa o vestido.

Un adecuado aseo mantendra confortable al nifio y evitara posibles
problemas en un futuro, el aseo debe realizarse las veces que sean
necesarias, recordemos que son nifios que necesitan de ayuda para realizar
ciertas actividades, saber que productos utilizar beneficiara al nifio como por

ejemplo: el uso de cremas que lubriquen la piel.

Automedicacion.

Es un método al cual recurren varios padres para mejorar la salud de sus
nifios, sin embargo no conocen las secuelas o efectos que pueden provocar

en la condicidén que se encuentran.

Los medicamentos pueden provocar serios problemas en la salud si son
ingeridos de forma irresponsable, recordemos que las personas mas
vulnerables son los nifios, mujeres en periodo de gestacion y adultos
mayores. Ahora si el consumo de farmacos es de forma responsable por
que los padres han recibido consejos, educacion por parte de un profesional
de salud se puede considerar como algo positivo. En el caso de las personas
con capacidades diferentes la automedicacion puede traer riesgos mas
grandes debido a que ellos tienen otros medicamentos por su condicién, los
padres deben estar alertas de que medicamentos pueden utilizar en caso de
una emergencia esto debe ser previo a una educaciéon de un tratante como
mencionamos anteriormente.

Actividades de estimulacion.

Los nifios con o sin discapacidad tienen la necesidad de exploracién, buscan
nuevas sensaciones, estan en la etapa de aprendizaje mediante la
investigacion de su entorno, por eso la estimulacion en los nifios es

importante.
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De ahi los padres deben aprender que actividades pueden realizar con sus
nifilos de acuerdo a la edad y la condicion, disminuir el cuidado excesivo
mejora su estimulacién y desarrollo en el aprendizaje. La realizacién de
juegos como: reconocimiento de sonidos, objetos, bailar, escuchar musica o
actividades en caso como: aseo u arreglo de su dormitorio. etc. mejora su

desenvolvimiento en el hogar y la sociedad.
Actitudes de los familiares.

“Es la predisposicion adquirida hacia determinada situacion, que se
manifiesta o expresa de algun modo” (28). Puede ser positiva 0 negativa
dependiendo de varios factores, lo Optimo sera que el familiar mantenga una
actitud asertiva para la atencion al discapacitado. La actitud varia por las
culturas, religiones, falta de informacion, mitos, supersticiones, por ejemplo
en otras culturas puede ser vista como algo vergonzoso, como un castigo de

Dios, siendo dificil afrontar esta situacion frente a la sociedad.

Ante el nacimiento del nifio con capacidades diferentes los padres presentan
un proceso, que en 1964 Garrard y Richmond padres de familia mencionan

tres momentos por el cual pasaron:
Desorganizaciéon emocional:
Periodo de reintegracion: en donde se movilizan las defensas

Fase de adaptacion madura:

Los familiares deben tener actitudes positivas que mejoren la autonomia y

desarrollo del nifio dentro de la sociedad para esto debe existir:

» Buena relacion entre los miembros de la familia
» Integracién del nifio en el hogar
» La actitud del familiar debe ser positiva.
» Comunicacion en la familia.
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CAPITULO Il

MARCO REFERENCIAL

El CEDIUC es un Centro de Desarrollo Infantil que nacié y respondi6 a las

demandas y necesidades de las personas tanto el sector urbano como rural.

Datos generales:
Nombre de la institucién:

Centro de desarrollo infantil Universidad de Cuenca

Direccion:
Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad de Cuenca, avenida

12 de abril y Av. el paraiso.

Horario de atencion:
El Centro de Desarrollo Infantil de la Universidad de Cuenca presta
atencién a partir de las 8h00 hasta las 12h00
Teléfonos: 4051159 directo
4051155 (extension 3145)

Email; med.cediuc@ucuenca.edu.ec

Ubicacion Geogréfica:
El Centro de Desarrollo Infantil Universidad de Cuenca se encuentra
ubicado en la Republica del Ecuador, provincia del Azuay, en la
ciudad de Cuenca, sector el Paraiso, funciona en la planta baja del
edificio de la Escuela de Enfermeria y Tecnologia médica de la

Universidad de Cuenca.

Propdésito:

Implementar y ejecutar acciones a través de un modelo que permita la
Atencién Temprana en los nifios menores de 6 afios de edad con la

participacion del equipo interdisciplinario y/o transdisciplinario.
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Antecedentes:

La creacion del Centro de Desarrollo Infantil Universidad de Cuenca se
produce por creaciéon y afan de servicio a la comunidad a través de las
Licenciadas Olga Guillen, Lia Pesantez docentes de la Escuela de
Enfermeria, profesoras del area de Pediatria y Crecimiento y Desarrollo
quienes desinteresadamente han brindado su tiempo, conocimientos y

profesionalismo hasta lograr el cumplimiento de su meta.

Para su organizacion y formacién se formularon dos proyectos: el primer
documento trato de ser implementado sin embargo no habia los recursos
necesarios, el segundo proyecto elaborado por las Licenciadas de la
Escuela de Enfermeria y Tecnologia Médica fue aprobado el 19 de junio
del 2000 y se formé el CEDIUC.

La Comision integrada por las Licenciadas Olga Guillen, Lia Pesantez,
Miriam Huiracocha Y Silvia Sempertegui, visitaron algunas instituciones,
guarderias, centros de desarrollo infantil para determinar la demanda y la
necesidad, asi como observar el desarrollo, la implementacion del centro
y su financiamiento. La finalidad de la creacién del Centro de Desarrollo
es realizar docencia, investigacion y la extensidbn mediante acciones de

fomento, prevencion, curacion y rehabilitacion.

El CEDIUC pertenece a la Facultad de Ciencias Médicas, brinda servicio
profesional en las siguientes areas: médica, enfermeria, estimulacion
temprana, rehabilitacion fisica, fonoaudiologia, nutricién, neurologia,
psicologia. Cuenta con personal médico especializado: pediatras,
neurélogos, enfermeras, terapistas del lenguaje, terapistas fisicos,
terapistas ocupacionales, estimuladoras tempranas, psicélogos,

nutricionistas, orientacion familiar.

La finalidad primordial “para su creacion fue la aplicacion de los

postulados universitarios: la docencia, la investigacion, y la vinculacion

Karina Alexandra Loja Chillogallo

Diego Arturo Ayala Zuia 50



B
| %Aﬂ

con la comunidad, brindando una atencién de calidad, oportuna, eficaz y

con calidez, con un equipo multidisciplinario a nifios/as de toda condicion

social, sin distincion de raza, religion o condicion econémica.

La atencién del Centro esta presidido por un Modelo de Atencién, que
inicia en Pediatria aqui el nifio es evaluado y lo envia a las areas que
necesite ser evaluado como: Psicologia, Terapia Fisica, Terapia de
Lenguaje, Neuropediatria, Estimulacion Temprana, Nutricién, para iniciar
el proceso terapéutico va de acuerdo a las necesidades y diagnéstico del

nifno.

Mision y Vision de la Institucion:

“Vision: Constituir al CEDIUC en una institucion de atencion
permanente y continua a nifios y niflas, a través de un equipo
interdisciplinario conformado por profesionales de planta, con alta
preparacion cientifica, técnica, humana y ética. Fortaleciendo a través
de la asistencia, docencia e investigacion, no solo la atencion del
crecimiento y desarrollo de la nifiez y adolescencia si no ejecutando
programas con impacto social tendiente a modificar la realidad.
Contando con una estructura fisica, recursos administrativos y
econdmicos, legal suficiente para lograr autonomia que se refleje en
la excelencia en beneficio de los nifiez y adolescencia con

participacion de la familia y la comunidad.

Mision: Brindar atencion a los nifios, niflas menores de 6 afios de
edad mediante la participacion de un equipo interdisciplinario en la
prevencion terciaria, la identificacion de factores de riesgo y trastornos
del crecimiento y desarrollo para su diagndstico y tratamiento
implementado programas que involucren a la familia para mejorar su

calidad de vida
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Objetivos especificos en la asistencia:

+ Evaluar y diagnosticar las alteraciones del crecimiento y desarrollo.

+ Implementar un programa de desarrollo individual: estimulacién o de
intervencion.

+ Apoyar la integracion del nifio, nifla en la familia, en el centro de
cuidado diario y en la comunidad.

+ Realizar el seguimiento en la escuela, la familia, comunidad.

+ Evaluar el proceso de atencion.

+ Extender los servicios del CEDIUC hacia las comunidades mas
vulnerables a través de la docencia, el servicio y la investigacion.

+ Promover y difundir las actividades del CEDIUC.

e

Ejecutar convenios de cooperacion.

+ Participar en reuniones de coordinacion interdisciplinaria e
interinstitucional que promueven el debate sobre distintos aspectos de
la infancia.

+ Proporcionar apoyo y asesoramiento técnico a los profesionales de

los servicios educativos de 0-6 afios”. (29)

Servicios que presta el CEDIUC: cuenta con areas especificas para el

tratamiento de los nifios:

Pediatria

Neuropediatria

Psicologia y Orientacion familiar
Enfermeria

Estimulacion temprana

Fisiatria

Terapia fisica

Fonoaudiologia

Nutricion y dietética

YV V.V V V V V V V V

Secretaria
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Organigrama Estructural del CEDIUC.

DIRECCION (Dr. Julio Jaramillo)

COORDINACION (Lcda. Daniela

Monsalve)

l l l

SECRETARIA ENFERMERIA MEDICINA
(Tec. Pilar (Lcda. Mayra
Verdugo) Tacuri)

PEDIATRIA (Dr. Walter
Morales, Dra. Ximena
Oleas)

PSICOLOGIA (Dr. Julio
Jaramillo)

NEUROLOGIA

Fuente: archivos del CEDIUC.

Elaborado por: los autores.

Talento humano:

«+ Director: Dr. Julio Jaramillo

TERAPIAS TRABAJO SOCIAL
Y ORIENTACION
FAMILIAR.

(Pasantes pre-
profesionales)

Estimulacion Temprana
(Mgs. Maria Clavijo, Lcda.
Tania Brito)

Terapia de Lenguaje
(Lcda. Alexandra
Vintimilla y Paola Ortega)

Terapia Fisica (Dr. Jaime
Zhapan, Mgs. Maria
Ayavaca, Lcda. Maria

Arrovo)

Nutricién (Lcda. Daniela
Monsalve)

« Coordinacioén: Lcda. Daniela Monsalve N.

s Enfermeria: Lcda. Mayra Tacuri Ordofiez.
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% Pediatria: Dr. Walter Morales G y Dra. Ximena Oleas V.

% Nutricion: Lcda. Daniela Monsalve N.

% Estimulacion temprana: Mgs. Maria Clavijo y Lcda. Tania Brito C.

% Psicologia: Dr. Julio Jaramillo

% Trabajo social y orientacion familiar: pasantes pre-profesionales.

% Terapia fisica: Dr. Jaime Zhapan P, Mgs. Maria Ayavaca T y Lcda.
Maria Fernanda Arroyo C.

% Fonoaudiologia: Lcda. Alexandra Vintimilla N. y Lcda. Paola

Ortega.

% Secretaria: Tec. Sist. Pilar Verdugo S.

Funciones que desempeiia el personal:

“Director:

P

+ $

& $ & S

Citar y presidir las reuniones ordinarias y extraordinarias de la junta
administrativa y del consejo técnico.

Velar por el buen funcionamiento del centro.

Coordinar con los directores de escuela para la asignacion de horas y
para las practicas de los estudiantes del pregrado y postgrado.
Elaborar el plan de actividades para el ciclo.

Elaborar informes trimestrales y anuales.

Evaluar el desarrollo del CEDIUC.

Coordinar con organismos nacionales e internacionales para apoyo

técnico y financiero.

Coordinador:

Participar en las reuniones mensuales del consejo administrativo.
Elaborar el plan de actividades del area.

Velar por el buen funcionamiento del area de atencion.

Realizar la solicitud y de equipos y materiales al director del centro.
Coordinar los horarios de practicas de los estudiantes y docentes.
Promover reuniones con docentes del area para discutir y resolver

sobre métodos, procedimientos de manejo de nifios con problemas.
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X/
L X4

Evaluar periédicamente el funcionamiento del area.

Enfermeria:

Realizar entrevista a los padres de familia.

Explicar el modelo de atencién que cumpla el centro.

Prepara y llenar la historia clinica tanto en la anamnesis, examen
fisico

Control y valoracion de signos vitales y medidas antropométricas
registrando los datos.

Realizar la entrevista pos consulta para la referencia vy
contrareferencia.

Remitir al nifio a las diferentes areas especialmente si son casos
nuevos.

Realizar reportes de enfermeria.

Planificar, ejecutar y evaluar programas de educacion a las madres y

de visitas domiciliarias.

Estimulacion temprana:

YV V + +

A\

>

Revision de la historia clinica.

Aplicacion del test para detectar las banderas rojas en el crecimiento
y desarrollo y transferir al profesional correspondiente para la
realizaciéon del diagnadstico.

Optimizar el trabajo con el nifio y la familia mediante la elaboracion
del programa de desarrollo individual (técnicas y actividades de
estimulacién o de la intervencién temprana)

Elaboracion de informes y registros diarios.

Evaluaciones periédicas.

Aplicacion de terapias.

Terapia de lenguaje:

Realizar evaluaciones, diagndsticos de problemas de voz, audicion,
habla y lenguaje.

Elaborar programas terapéuticos.

Recomendaciones a otras areas segun las necesidades del nifio.
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Terapia fisica:

» Evaluar y diagnosticar las alteraciones funcionales o anatomico-
motoras, sensitivas, sensoriales, problemas ortopédicos de los nifios.
= Utilizar técnicas psicomotoras necesarias para apoyar el tratamiento

completo y efectivo dentro del area de motricidad.
Nutricion:

€ Establecer el diagndstico y tratamiento adecuado para cada nifio.
Planificar un régimen individual alimentario adecuado.

Proporcionar educacién nutricional a la madre.

& & S

Organizar con el equipo multidisciplinario talleres de capacitacion

dirigidos a las madres.

&

Elaborar material que proporcione los mensajes basicos de la

alimentacion infantil.
Medicina:

» Realizar conjuntamente con enfermeria la evaluacion inicial del
crecimiento y desarrollo del nifio para establecer un diagnéstico y un
plan de evaluacion para el resto de areas y solicitud de examenes
complementarios

» Garantizar que las conclusiones de pediatria se han utilizados

adecuadamente para el equipo.
Psicologia:

e Evaluar y diagnosticar la personalidad, inteligencia, alteraciones del
desarrollo emocional, afectivo, psicologico del nifio y de la familia.
e Fortalecer un programa de recuperacion de problemas psicoldgicos

en los nifios, padres y familia.
Neurologia:

e Establecer un diagnéstico.
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e Implementar un plan de tratamiento médico neurolégico.

¢ Identificar tempranamente las alteraciones de cualquier enfermedad.

Componentes filosoficos e ideoldgicos: La filosofia esta sustentada en el
humanismo, aspecto principal que caracteriza al Centro de Desarrollo

Infantil Universidad de Cuenca al brindar una atenciéon de calidad.

Componentes Etico-Legales: El Centro de Desarrollo Infantil Universidad
de Cuenca forma parte de la Facultad de Ciencias Médicas debiendo regirse
por normas y reglamentos que deben ser respetados

Dinamica Comunicativa entre grupos: Hay apertura para el dialogo entre
todos quienes forman parte del centro, por lo tanto existe una comunicacion
dinamica. La finalidad es brindar atencion de calidad a los nifios menores de
5 afios de edad en la prevencién, diagndstico, recuperacion y rehabilitacion,

crecimiento desarrollo a través de un equipo multidisciplinario

Reglamentos del Centro de Desarrollo Infantil de la Universidad de
Cuenca-CEDIUC.

Articulo I: de la constitucion y objetivo.

El Centro de Desarrollo Infantil Universidad de Cuenca se crea como una
dependencia de la facultad de ciencias médicas, con la finalidad de brindar
atencion integral a los nifios que requieren de servicios profesionales en
prevencion, diagndstico, tratamiento y rehabilitacién, ofrece ademas

asesoria familiar, seguimiento y control del nifio.
Articulo III:

El Centro de Desarrollo Infantil Universidad de Cuenca constituye una area
de practica para la docencia, investigacion y servicio de acuerdo a las
necesidades académica planificadas en coordinacion con el Consejo
Técnico” (30).

Condiciones que rodean la institucion
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Infraestructura sanitaria: el Centro de Desarrollo Infantil Universidad de
Cuenca funciona en la planta baja del edificio de la escuela de
enfermeria y tecnologia médica, cuenta con todos los servicios béasicos
como son: agua, luz, alcantarillado, servicios higiénicos, internet,

telefonia.

Estructura fisica: el Centro de Desarrollo Infantil Universidad de Cuenca
no cuenta con local propio, realiza sus actividades en la planta baja del
edificio de la escuela de enfermeria, el espacio es limitado para la
demanda de pacientes, esta construida de hormigén armado y ladrillo, el

piso es de baldosa y alfombra.

Area recreativa: el CEDIUC cuenta con espacio verde no tan adecuado
para los niflos debido a que este es ocupado por los estudiantes de la

facultad de ciencias médicas, recientemente construyeron un area de

juegos para la recreacion de los nifios.

Foto N: 1
Fecha: 23/07/2014

Elaborado por: los autores
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Foto N: 2
Fecha: 23/07/2014
Elaborado por: los autores
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CAPITULO IV

OBJETIVOS

Objetivo general

» Determinar los conocimientos, actitudes y practicas familiares
relacionados con la calidad del cuidado de los nifios con capacidades
diferentes que acuden al Centro de Desarrollo Infantil Universidad de
Cuenca. 2014

Objetivos especificos

» Describir los conocimientos, actitudes y practicas familiares

relacionado con el cuidado de los nifios con capacidades diferentes.

» ldentificar la calidad del cuidado brindado por los familiares a los
niios con capacidades diferentes mediante los conocimientos,

actitudes y préacticas de los familiares.

» Relacionar los conocimientos, actitudes y practicas familiares con la
calidad del cuidado brindado a las personas con capacidades

diferentes.
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DISENO METODOLOGICO

Tipo de investigacion:

Se realiz6 una investigacion cuanli-cuatitativa, porque se utiliza para la
recolecciéon de informacién métodos como el grupo focal y para el analisis de
informacion se hace descripciones interpretativas para analizar las

percepciones de los familiares con nifios con capacidades diferentes.

Es de tipo cuantitativa porque para la recoleccién y analisis de la informacion
se utiliza como método de investigacion la observacion y las encuestas para
medir las experiencias o vivencias de los familiares y como herramienta de

analisis la estadistica descriptiva.

Tipo de estudio:

El tipo de estudio es descriptivo debido a que se describe todos los
conocimientos, actitudes y practicas que realizan los familiares, luego se
analiza los resultados para identificar la calidad de cuidado que brindan los

padres.
Area de estudio

El presente trabajo investigativo fue realizado en el Centro de Desarrollo
Infantil Universidad de Cuenca, este centro cuenta con una capacidad de

atencion para 120 nifios.

Universo.
La muestra estuvo constituida de 28 padres de familia de 120 nifios que
tienen capacidades diferentes y que acuden al Centro de Desarrollo Infantil

de la Universidad de Cuenca.

Variables:

v' Conocimientos, actitudes y practicas
v’ Calidad de cuidado.
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VARIABLE CONCEPTO DIMENSION INDICADOR ESCALA
Conocimientos, Nivel de conocimientos, | Conocimientos Alimentacion Buena
actitudes y | actitudes y practicas Atencién de salud Regular
practicas adquiridos  mediante la Actividades ocupacionales Mala
experiencia o el aprendizaje Aseo e higiene personal
para el cuidado del nifio con
capacidades especiales.
Actitudes Relacion entre los miembros | Positiva-Negativa
de la familia
Integracion del nifio Positiva-Negativa
La actitud del familiar Positiva-Negativa
La comunicacion Positiva-Negativa
Practicas Aseo y arreglo personal Buena
Actividades ocupacionales Regular
Preparacion y | Mala
almacenamiento de
alimentos
Calidad del | Grado de actividades que | Nivel de calidad | Tipo de calidad Buena
cuidado a | proporcionan los familiares Regular
discapacitados. a los nifios con capacidades Mala

especiales cuyo objetivo es
satisfacer y proporcionar el

~hignestar del nifio

A3 | IIIIUquIU
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Procedimiento de la investigacion

Para la ejecucion de la investigacion se siguio los siguientes pasos:

» Realizacion de prueba piloto para la validacion de los formularios.

» Tramitar oficios para el desarrollo de la investigacion.

» Contacto con el grupo de investigacion para la aplicaciéon de los
formularios.

» Reunidn con padres de familia para realizar el grupo focal.

» Procesamiento de datos en el programa SPSS y Excel.

Procedimientos, técnicas e instrumentos

Métodos:

Se utilizé la observacion para lo cual elaboramos una guia que toma en

cuenta aspectos sobre:

Conocimientos en alimentacion, salud, limpieza, actividades

ocupacionales y la experiencia que tiene para cuidar al nifio.

La forma como el nifio se encuentra en el aseo general, las
actividades ocupacionales que realiza el familiar con el nifio y la

condicion del lugar donde el nifio realiza sus actividades.

La comunicacion, la integracion del nifio en la familia, relacion y
expresion de sentimientos entre los familiares y el nifio, la actitud del

familiar frente a la discapacidad,

Definicion de términos basicos.

Para la interpretacion y andlisis de la informacion de la guia de observacion
se tomO en cuenta aspectos como los indicadores de las variables y
parametros para calificar la calidad de cuidado que recibe el nifio en el

hogar.
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INDICADORES DE ANALISIS

VARIABLE

INDICADOR

PARAMETROS

Conocimientos

Alimentacion

Debe ser balanceada y
contener:

- Cereales

- Carnes

- Frutas

- Verduras y hortalizas

- Grasas.

- Frecuencia alimentaria
(de 3-5 comidas diarias)

Bueno= 5-6
2

Regular= 3-4

Mala= 1-

Atencién de salud

El familiar debe conocer
sobre:

- Programas de salud

para personas con
capacidades diferentes
(minimo 2)

-Terapias o]

estimulacién que puede
realizar en el hogar con
el nifio.

- Riesgos de Ia
automedicacion en el
nifio

- Cuidados caseros que
debe realizar frente a
una enfermedad o
situacion de emergencia

Bueno=4 Regular=

2-3 Mala= 1

Actividades
ocupacionales

El familiar del nifio debe
conocer sobre:

- Juegos de acuerdo a
la edad del nifio.

- Tareas en el hogar
segun la edad.

- Paseos 0 caminatas.

- Participaciéon del
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nifio en el
autocuidado de su
higiene.

Bueno= 4 Regular= 2-3 Mala= 1

Aseo e higiene personal

El familiar debe conocer
sobre:

- La importancia del
aseo en el nifo.

- La utilizaciéon de

productos de higiene

La importancia de

usar ropa limpia y

comoda.

La importancia de un

aseo frecuente.

Bueno=4 Regular= 2-3 Mala= 1
Actitudes Relacion entre los |- Equidad entre todos

miembros de la familia | - Libertad de
expresion

Positiva= 2 Negativa= 1

Integracion del nifio - Incluyen en
actividades
familiares

Positiva= integracién Negativa= Aislamiento

La actitud del familiar - Son respetuosos,
amorosos y
demuestran

comprension ante la
condicion del nifio

Positiva= Aceptacion

Negativa= Intolerancia

La comunicacion

- Prestan atencion a
las expresiones del
nifio

Positiva= Sl

Negativa= NO
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Practicas

Aseo y arreglo personal | El familiar debe realizar:

- Un aseo frecuente
segun la necesidad
del nifio.

- Utilizar productos de
higiene que no sean
dafinos para el nifio.

- Cambio de ropa
frecuente segun la
necesidad del nifio.

Buena=3 Regular= 2 Mala= 1

El familiar debe realizar

con su nifio:

- Juegos de acuerdo a
la edad del nifio.

- Tareas en el hogar
segun la edad.

- Paseos o caminatas
frecuentes

- Participacion del
nifo en el
autocuidado de su
higiene.

Actividades
ocupacionales

Buena= 4 Regular= 2-3 Mala= 1

Preparacion y | El familiar debe realizar:

almacenamiento de

alimentos - Lavar los alimentos

antes de que sean

consumidos

- Alimentos en buen
estado

- Alimentos bien
cocidos.

- Conservacion de los
alimentos en lugares

frescos y limpios

Buena=4  Regular= 2-3 Mala= 1

Calidad de Cuidado

Se cuantifico las respuestas de la guia de
observacion, en total eran trece preguntas, dando
un rango; si de 0-4 respuestas fueron respondidas
de forma propicia fue calificado como una mala
calidad de cuidado, de 5-9 respuestas se calificd
como regular, de 10-13 respuestas adecuadas fue
considerado como una buena calidad de cuidado.
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I

Técnicas: se utilizo técnicas como el grupo focal y la entrevista para lo cual

elaboramos un formulario en el que se toma en cuenta aspectos como:

Entrevista:

Para la variable conocimientos se abordd temas como: capacitacion
de los padres de familia en algun centro, la alimentacion,
automedicacion, actividades ocupacionales, practicas de salud para
realizar las actividades de atencion al nifio con capacidades

especiales.

Para las practicas que realizan los familiares para mantener el
cuidado del nifio se tomd en cuenta aspectos como: aseo y arreglo
personal, preparacion y almacenamiento, actividades recreativas y de

estimulacién que realiza con el nifio.

Para la variable actitud se aborddé temas como: la comprension,
angustia, problemas familiares, relacion entre los miembros de la
familia y el cambio de forma de vida por la situacién de discapacidad

del nifio.

Y finalmente para la variable calidad de cuidado se cuantifico las
respuestas del formulario de entrevista, en total eran 15 preguntas,
dando un rango; si de 0-4 respuestas fueron respondidas de forma
propicia fue calificado como una mala calidad de cuidado, de 5-10 se
calific6 como regular, de 11-15 respuestas adecuadas fue
considerado como una buena calidad de cuidado que reciben los

nifilos con capacidades diferentes segun el formulario de entrevista.
Grupos focales:

El grupo focal estuvo conformado por 5 padres de familia que cuidan
a los niflos con capacidades diferentes, en el cual se pretendid
identificar el grado de conocimientos, actitudes y practicas que
influyen en la calidad del cuidado del nifio, dificultades que surgieron

para lograr una participacion activa y la inclusion en los diferentes
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ambitos de la sociedad del nifio, las experiencias adquiridas, las

expectativas que tienen para un futuro, motivaciones que han tenido

los padres de familia frente a las adversidades.
Instrumentos:

v" Guia de observacion
v Formulario de entrevista

v" Guia de grupo focal
Aspectos éticos:

Los familiares fueron informados previamente, tuvieron la capacidad de
aceptar y autorizar. Los datos obtenidos fueron utilizados exclusivamente
con fines de investigacion, se guardo la confidencialidad con los nombres y

apellidos de los padres de familia.

Analisis de la informacion y presentacion de los resultados

v" Recopilacion de datos en el programa SPSS version 15.0 en espafiol
para Windows y procesamiento de informacion con estadistica
descriptiva.

v Operacionalizacion de las variables por sus porcentajes

v" Presentacion de los resultados en tablas simples y compuestas.
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CAPITULO V
PRESENTACION Y ANALISIS DE LOS DATOS

Caracteristicas generales del grupo de estudio:

TABLAN: 1

CONOCIMIENTOS DE LOS FAMILIARES RELACIONADO CON LA
ALIMENTACION QUE RECIBEN LOS NINOS CON CAPACIDADES
DIFERENTES QUE ACUDEN AL CEDIUC, 2014.

Alimentacién Frecuencia Porcentaje

: %
Buena 17 60,7
Regular 11 39,3
Total 28 100

Fuente: Guia de observacién

Elaborado por: Los autores

Anédlisis:

En la tabla se observa que diecisiete de los padres de familia que
representan un 60.7% poseen buenos conocimientos, relacionados con la
alimentacion del nifio pues incluyen los alimentos esenciales para una buena
nutricibn como son vitaminas, minerales, carbohidratos y proteinas,
elementos necesarios para que el cuerpo pueda rendir a cabalidad en las
actividades diarias, cabe recalcar que en la dieta no es necesario que
consten todos los alimentos de la piramide alimenticia, esta puede ser
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modificada a conveniencia de los nifilos segun el requerimiento de
nutrientes, otro punto importante es que los padres saben que en una buena
nutricibn es necesario que por lo minimo el nifio se alimente tres veces al
dia, ya que en caso de excederse 0 a ser inferior provocaria trastornos en su
salud, como por ejemplo el sobrepeso o la desnutricion, lo que constituye un

factor protector que garantiza la continuidad del cuidado.

Mientras que 11 padres de familia que representan un 39.3% a pesar de
conocer los principales nutrientes que debe ingerir el nifio, no aplican en la
dieta diaria por falta de recursos por eso se calific6 como regular,

constituyéndose un factor de riesgo.
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TABLA N: 2

CONOCIMIENTOS DE LOS FAMILIARES EN LA ATENCION DE SALUD
QUE RECIBEN LOS NINOS CON CAPACIDADES DIFERENTES QUE
ACUDEN AL CEDIUC, 2014.

Atencion de Frecuencia Porcentaje
Salud

Buena 22 78,6
Regular 6 21,4
Mala 0 0
Total 28 100

Fuente: Guia de observacion

Elaborado por: Los autores

Analisis:

Para determinar si es bueno, malo o regular el conocimiento que tienen los
padres frente a la atencion de salud que reciben los nifios, se tomd en
cuenta si conocen programas de salud para personas con capacidades
diferentes, terapias o estimulacion que debe realizar en el hogar , riesgos de
la automedicacion, cuidados caseros que puede realizar frente a una
enfermedad, determinando asi que un 78,6% que es igual a 22 de los padres
de familia tienen un buen conocimiento sobre atencién de salud para el nifio,
puesto que ellos conocen sobre programas que tiene el gobierno para
personas con discapacidad como es la entrega de protesis, ayudas técnicas,
viviendas, etc., saben que terapias o actividades de estimulacion pueden
realizar en el hogar como terapia de lenguaje, terapia fisica, ludoterapia,

musicoterapia, conocen sobre los riesgos de la automedicacion debido a ello
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no han automedicado a su nifio sin previa consulta médica, y en caso de
malestares leves saben como controlar con remedios caseros, en cuanto al
resto de padres que representan el 21,4% que son 6 padres de familia se los
califico como regular debido a que en alguna enfermedad que presenta el
nifio primero lo automedican para luego hacerlo atender con profesionales
siendo un riesgo para estos nifios por posibles efectos adversos,
desconocen de programas que existen para personas con capacidades

diferentes, aplican remedios caseros sin saber para qué sirven.
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TABLA N: 3

CONOCIMIENTOS DE LOS FAMILIARES RELACIONADO CON LAS
ACTIVIDADES OCUPACIONALES QUE REALIZAN LOS NINOS CON
CAPACIDADES DIFERENTES QUE ACUDEN AL CEDIUC, 2014.

Actividades Frecuencia Porcentaje

Ocupacionales

Buena 15 53,6
Regular 13 46,4
Mala 0 0
Total 28 100

Fuente: Guia de observaciéon

Elaborado por: Los autores

Analisis:

Para identificar el nivel de conocimientos que tienen los padres de familia
sobre qué actividades ocupacionales deben realizar los nifios con
capacidades diferentes, se tomé en cuenta si los padres conocen que juegos
pueden realizar sus nifios de acuerdo a la edad, tareas que pueden
desempenar los nifios en el hogar, paseos o caminatas y la participacion del

nifio en su autocuidado.

Asi se observa que un 53,6% tienen buenos conocimientos sobre las tareas
gue pueden desempefar segun las habilidades y destreza que tiene cada
nifio, constituyendo un papel importante para determinar su autonomia y
desarrollo en el hogar y en la sociedad, en cuanto a juegos, tareas en el
hogar, autocuidado de su higiene segun la edad del nifio, los padres realizan
y permiten la participacion del nifio en estas actividades, potenciando la
integracion social y comunitaria.
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Sin embargo un 46,4% que representa casi la mitad de la muestra de estudio
desconoce sobre que juegos puede realizar con su hijo, no permite que se
involucre en las tareas del hogar considerando su condicién y edad de esta
manera se lo califico como regular, lo que constituye un factor de riesgo

porque influye negativamente sobre los logros que debe alcanzar lo que
retrasa su desarrollo.
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TABLAN: 4

CONOCIMIENTOS DE LOS FAMILIARES SOBRE LA LIMPIEZA'Y
ARREGLO PERSONAL QUE RECIBEN LOS NINOS CON CAPACIDADES
DIFERENTES QUE ACUDEN AL CEDIUC, 2014.

Limpiezay Frecuencia Porcentaje
Arreglo

personal

Buena 26 92,9
Regular 2 7,1
Mala 0 0
Total 28 100

Fuente: Guia de observaciéon

Elaborado por: Los autores

Analisis:

El siguiente cuadro representa el grado de conocimientos que poseen los
padres de familia con relacién a la limpieza y arreglo personal de los nifios
con caracteristicas diferentes que acuden al Centro de Desarrollo Infantil
Universidad de Cuenca.

El 92.9% que representan casi la totalidad de la poblacion de estudio tienen
buenos conocimientos para mantener la limpieza o aseo del nifio, son
aspectos basicos para mantener confortable al nifio y evitar posibles
problemas en un futuro, el aseo lo realizan segun las necesidades del nifio,
conocen que productos utilizar para el beneficio del nifio tales como
shampoo, jaboncillo, pasta, cepillo dental, cremas para lubricar la piel, la
importancia de la frecuencia de aseo y el cambio de vestido en sus hijos las

Veces que sean necesarias.
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No asi un 7.1% de los padres, si bien conocen sobre la importancia de la
frecuencia del aseo personal del nifio no lo realizan por diversos factores
como el clima frio en el caso del bafio, desconocen sobre qué productos de
limpieza pueden utilizar para el aseo de su nifio calificandolos de forma

regular en cuanto a conocimientos.
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TABLA N: 5

CONOCIMIENTOS DE LOS FAMILIARES RELACIONADO CON EL
MANEJO O CUIDADO DE LOS NINOS CON CAPACIDADES
DIFERENTES QUE ACUDEN AL CEDIUC, 2014.

Manejo o cuidado | Frecuencia Porcentaje

del nifo

Sl 13 46,4
NO 15 53,6
Total 28 100

Fuente: Formulario de entrevista

Elaborado por: Los autores

Analisis:

Trece de los padres de familia que representa el 46.4%, casi la mitad de la
muestra de estudio dice haber recibido algun tipo de taller sobre el cuidado
de su nifilo en instituciones publicas y privadas como: INNFA, CEDIUC,
SIBEBES, IESS, Centros de salud y profesionales particulares de la salud,
entre los temas que han recibido para el cuidado del nifio constan los
siguientes como nutricién en el nifio, lactancia materna, actividades fisicas y
de estimulacion, manejo de la situacion de su nifio, cuidados especiales

segun la condicion del nifio.

Sin embargo un 53.6% de los padres de familia manifestaron no haber
recibido ningun tipo de capacitacion sobre el cuidado de su nifio con
capacidades diferentes. La orientacion por parte de profesionales a los
padres de familia en el cuidado de los nifios con capacidades diferentes
mejorara la atencién que ellos reciben en su hogar, toda accién educativa de
sensibilizacion, de aprendizaje y de adiestramiento incide en las actitudes y

practicas que tienen los familiares y esta en la calidad de cuidado del nifio.
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TABLA N: 6

CONOCIMIENTOS FAMILIARES RELACIONADO CON LA
ALIMENTACION QUE RECIBIR LOS NINOS CON CAPACIDADES
DIFERENTES QUE ACUDEN AL CEDIUC, 2014.

Alimentacién Frecuencia Porcentaje

Sl 20 71,4
NO 8 28,6
Total 28 100

Fuente: Formulario de entrevista

Elaborado por: Los autores

Analisis:

En cuanto a conocimientos sobre alimentacién pudimos determinar que 20
padres que representa el 71.4% de la muestra de estudio respondieron de
forma afirmativa tener los conocimientos suficientes sobre alimentacion para
gue su nifio este bien nutrido, debido a que no han presentado problemas de

desnutricién y salud en sus hijos.

Mientras que 8 padres que representan el 28.6% manifiestan que la
informacion que poseen en cuanto alimentacion no es suficiente para que su
hijo este correctamente alimentado, pues desconocen de valores
nutricionales y alegan que no existen fuentes de informacién sobre este
tema para la condicion de su nifio. La nutricion juega un papel importante en
el crecimiento y desarrollo del nifio de ahi la importancia de que los padres

tengan informacion sobre una correcta alimentacion en el nifio.
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TABLAN: 7

CONOCIMIENTOS DE LOS FAMILIARES SOBRE LOS RIESGOS DE LA
AUTOMEDICACION A LOS NINOS CON CAPACIDADES DIFERENTES
QUE ACUDEN AL CEDIUC, 2014.

Automedicacion | Frecuencia | Porcentaje

Sl 9 32,1
NO 19 67,9
Total 28 100

Fuente: Formulario de entrevista

Elaborado por: Los autores

Analisis:

En el presente cuadro podemos observar que un 67.9% manifiesta que no
se debe automedicar al nifio sin consulta médica, por los posibles efectos
adversos que pueden tener los farmacos en la salud de sus hijos,
manifiestan que el uso racional de los medicamentos con previa consulta
médica evitara riesgos innecesarios en los nifios con capacidades diferentes,
la automedicacion puede ser demasiado peligrosa debido a que tienen otros
medicamentos por su condicién, los padres estdn alertas de que
medicamentos pueden utilizar en caso de una emergencia, lo que constituye

un factor protector en el cuidado del nifio.

Mientras que un 32.1% de los familiares indican que si se debe automedicar
al nifio en caso de emergencia por ejemplo: fiebres, dolores estomacales
debido a que han escuchado por parte de otras personas que en ocasiones
el resultado es efectivo, esto constituye un factor de riesgo para los nifios por
los efectos adversos como interacciones de los medicamentos, recordemos
cada organismo es diferente y podemos ocultar un problema mayor por la

mala utilizacién de farmacos.
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TABLA N: 8

CONOCIMIENTOS FAMILIARES RELACIONADO CON ACTIVIDADES
OCUPACIONALES QUE DEBEN REALIZAR LOS NINOS CON
CAPACIDADES DIFERENTES QUE ACUDEN AL CEDIUC, 2014.

Actividades Frecuencia Porcentaje
Ocupacionales

Sl 22 78,6
NO 6 21,4
Total 28 100

Fuente: Formulario de entrevista

Elaborado por: Los autores

Analisis:

En esta investigacion los padres de familia refieren tener conocimiento sobre
las actividades ocupacionales que deben realizar sus nifios, teniendo asi un
78.6% que manifiestan conocer de estas actividades segun la edad y
condicion del nifilo como: jugar, pintar, gatear, reconocimiento de figuras,
colaboracién en tareas del hogar, etc. lo cual es un elemento de bienestar
para el nifio ya que se encuentra en la necesidad de descubrir, buscar
nuevas sensaciones, estan en la etapa de aprendizaje, por eso la realizacion
de actividades ocupacionales es necesaria para ellos. De ahi la importancia
que los padres deben conocer sobre qué actividades ocupacionales deben
realizar con sus nifios, disminuir el cuidado excesivo mejora su estimulacion

y desarrollo en el aprendizaje.

En cambio un 21.4% de los padres no sabia que actividades podian realizar

con sus nifios de acuerdo a la edad y condicion, perjudicando su autonomia
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y desarrollo en el aprendizaje, volviéndose sobreprotectores por la condicién

de su nifio dificultando su integracion en la sociedad.
TABLA N: 9

PRACTICAS QUE REALIZAN LOS FAMILIARES PARA LA LIMPIEZA Y
ARREGLO PERSONAL DE LOS NINOS CON CAPACIDADES
DIFERENTES QUE ACUDEN AL CEDIUC, 2014.

Limpiezay Frecuencia Porcentaje

arreglo

personal

Buena 25 89,3
Regular 3 10,7
Mala 0 0
Total 28 100

Fuente: Guia de observacion

Elaborado por: Los autores

Anélisis:

En el cuadro se observa que un 89.3% de los padres realizan practicas
apropiadas con respecto al aseo individual de cada nifio, utilizan productos
adecuados de higiene y arreglo segun las necesidades de su hijo que no
dafian la integridad del niio como shampoo, jaboncillo, pafios himedos,
pasta y cepillo dental, cambian frecuentemente de ropa al nifio segun la

condicién del nifio.

Sin embargo un 10.7% de los padres de familia realizan practicas poco
favorables que calificaremos de forma regular, porque si bien tienen
productos de higiene adecuados no los utilizan. La limpieza y arreglo
personal en el nifio con capacidades diferentes es otro de los puntos que se
debe de tomar en cuenta debido a que la mayoria de ellos no pueden
valerse por si mismo. De ahi la importancia que los padres realicen buenas

practicas ya que de ellos depende la higiene del nifio.
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TABLA N: 10

PRACTICAS FAMILIARES RELACIONADO CON LAS ACTIVIDADES
OCUPACIONALES QUE REALIZAN CON LOS NINOS CON
CAPACIDADES DIFERENTES QUE ACUDEN AL CEDIUC, 2014.

Actividades Frecuencia Porcentaje
ocupacionales

Buena 16 57,1
Regular 12 42,9
Mala 0 0
Total 28 100

Fuente: Guia de observacion

Elaborado por: Los autores

Analisis:

Se determind que el 57,1% de los padres realizan actividades ocupacionales
adecuadas considerando la edad del nifio, por ejemplo juegos como armar
rompecabezas, reconocimiento de figuras, sonidos, bailar, cantar, gateo,
balbuceo, tareas que los nifios pueden realizar en el hogar como arreglo de
juguetes ,barrer, tender su cama, arreglar su ropa, paseos 0 caminatas que
realizan los padres con sus nifios, y actividades en el autocuidado como
participacion en el cepillado de dientes, peinado, lavado de manos, etc, lo
que constituye un factor protector que promueve la autonomia e

independencia.

Por otro lado se observd que el 42,9% de los padres realizan juegos por
intuicibn y desconocen si serd de acuerdo a la edad, ademas que no
permiten que sus nifios realicen tareas en el hogar por temor a que se
lesionen o tienen una idea erronea de que el problema que padecen sus
hijos lo hacen dependiente total es por eso que de esta manera lo hemos

calificado como regular, esto constituye un factor de riesgo porque retiene su
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capacidad de respuesta frenando su incorporacién e integracion social del

nifio con discapacidad.
TABLA N: 11

PRACTICAS FAMILIARES EN EL ALMACENAMIENTO DE LOS
ALIMENTOS PARA LOS NINOS CON CAPACIDADES DIFERENTES QUE
ACUDEN AL CEDIUC, 2014.

Almacenamiento Frecuencia Porcentaje
de alimentos

Buena 21 75
Regular 7 25
Mala 0 0
Total 28 100

Fuente: Guia de observacion

Elaborado por: Los autores

Analisis:

Se denota que el 75% de la poblacion de estudio realizan practicas buenas y
favorables es decir que los alimentos estan limpios antes de ser consumidos,
conservados en lugares secos Yy frescos, son lavados antes de ser ingeridos,
y se los cocina a tal punto que estén listos para la alimentacion del nifio. El
correcto almacenamiento de los alimentos es una manera de cuidar la salud

del nifio, evitando enfermedades que pueden ser prevenidas.

Por otra parte se observa que el 25% de los padres demuestran practicas
regulares, es decir los alimentos son guardados a la intemperie, no
observan la fecha de caducidad, a pesar de que saben gque tienen que ser
lavados los alimentos en varias ocasiones no lo hacen. De manera que esto
puede ocasionar problemas serios en la salud del nifio como infecciones

intestinales.
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TABLA N: 12

PRACTICAS FAMILIARES RELACIONADO CON LA LIMPIEZA'Y
ARREGLO PERSONAL QUE RECIBEN LOS NINOS CON CAPACIDADES
DIFERENTES QUE ACUDEN AL CEDIUC, 2014.

Limpiezay | Frecuencia Porcentaje
arreglo

personal

SI 28 100
No 0 0
Total 28 100

Fuente: Formulario de entrevista

Elaborado por: Los autores

Analisis:

El cuadro estadistico refleja las practicas que realizan los padres de familia
con sus hijos con capacidades diferentes, el 100% de la poblacion de
estudio manifiesta realizar la limpieza y arreglo personal del nifio de manera
adecuada con una frecuencia variada segun la necesidad del nifio, es decir
pasando un dia y utilizando productos de aseo personal que no perjudique
en su salud, manteniéndolo confortable, siendo un factor protector para la
conservacion de la integridad del organismo y salud del nifio, esto forma
parte de las costumbres de cada cultura para el aseo y arreglo personal de

su hijo.
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TABLA N: 13

PRACTICAS FAMILIARES RELACIONADO CON LA PREPARACION Y
ALMACENAMIENTO DE LOS ALIMENTOS QUE RECIBEN LOS NINOS
CON CAPACIDADES DIFERENTES QUE ACUDEN AL CEDIUC, 2014.

Almacenamientoy Frecuencia Porcentaje
preparacion de

alimentos

SI 25 89,3
NO 3 10,7
Total 28 100

Fuente: Formulario de entrevista

Elaborado por: Los autores

Analisis:

Este cuadro representa las practicas que realizan los padres de familia en la
preparacion y almacenamiento de los alimentos para el consumo de los

ninos que acuden al Centro de Desarrollo Infantil Universidad de Cuenca.

Como se puede observar un 89.3% de la poblacion manifiesta preparar los
alimentos de manera adecuada para el consumo de los nifios, pues dicen
que influyen en la salud de sus hijos, es por eso que prefieren alimentos
frescos, los lavan antes de consumir y los almacenan en lugares limpios y

frescos.

No asi un 10.7% refiere que la forma como ellos preparan los alimentos no
es la adecuada, pues no saben si es 0 no correcto la forma como preparan y
dicen que sus hijos hasta el momento no han presentado problemas en la

salud y que se imaginan que esta bien.
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TABLA N: 14

PRACTICAS FAMILIARES RELACIONADOS CON LAS ACTIVIDADES
OCUPACIONALES QUE REALIZAN LOS NINOS CON CAPACIDADES
DIFERENTES QUE ACUDEN AL CEDIUC, 2014.

Actividades Frecuencia Porcentaje
Ocupacionales

SI 24 85,7
NO 4 14,3
Total 28 100

Fuente: Formulario de entrevista

Elaborado por: Los autores

Analisis:

Se observa que un 85.7% realizan actividades como: juegos, musicoterapia,
bailoterapia, reconocimiento de figuras y sonidos, tareas en el hogar ya que
manifiestan que son de ayuda para el desarrollo de habilidades y permite el
desenvolvimiento del nifio, esto es corroborado por la observacion realizada

como se ve en la tabla N: 3.

Mientras que el 14.3% de los padres indican que no saben qué actividades
deben realizar con sus nifios y lo hacen empiricamente sin saber si son
favorables para el nifio, perjudican el desarrollo de habilidades y destrezas

de integracion en su hogar y en la sociedad.

Las actividades ocupacionales tienen como objetivo proporcionan a las
personas con capacidades diferentes técnicas que ayudaran al desarrollo
fisico e intelectual que permitira al nifio integrarse en su hogar y sociedad.
De ahi la importancia que los padres realicen con sus hijos estas
actividades.
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TABLA N: 15

PRACTICAS FAMILIARES RELACIONADOS CON LAS ACTIVIDADES DE
ESTIMULACION QUE REALIZAN LOS NINOS CON CAPACIDADES
DIFERENTES QUE ACUDEN AL CEDIUC, 2014.

Actividades de Frecuencia  Porcentaje
Estimulacion

Si 22 78,6
NO 6 21,4
Total 28 100

Fuente: Formulario de entrevista

Elaborado por: Los autores

Analisis:

Observamos que un 78.6% de los padres realizan actividades que ayudan a
estimular al nifio como: cuentos, juegos, rompecabezas, reconocimiento de
sonidos y objetos, etc, o que es un factor protector porque la estimulacion
temprana favorece el desarrollo de las capacidades y habilidades de los
nifios con capacidades, ayuda a corregir trastornos reales o potenciales en
su desarrollo, o para estimular capacidades compensadoras, los programas
se desarrollan teniendo en cuenta al nifio, a la familia y el entorno social que

lo rodea.

Mientras que un 21.4% no realizan estas actividades por desconocimiento
sobre qué actividades saben realizar de acuerdo a la edad de su nifio,

afectando en un futuro el desarrollo del nifo.
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TABLA N: 16

ACTITUDES DE LOS FAMILIARES PARA LOS NINOS CON
CAPACIDADES DIFERENTES QUE ACUDEN AL CEDIUC, 2014.

Positiva Negativa Total
Actitudes F P % F P % F P %
Expresion de 28 100% 0 0% 28 100%
sentimientos
Integracion 28 100% 0 0% 28 100%
familiar.
Comunicacién 28 100% 0 0% 28 100%
entre los
familiares
Actitud 28 100% 0 0% 28 100%

Fuente: Guia de observacion

Elaborado por: Los autores

Anédlisis:

Una buena calidad de cuidado depende mucho de las actitudes y
expresiones de sentimientos entre los miembros del hogar y el nifio con
capacidades diferentes, cabe recalcar que estos nifios a pesar de su
condicion pueden ver, oir y sentir, de ahi que los padres tienen que
mantener una comunicacion asertiva, respetar sus opiniones ya que esto

beneficiara en la integracion del nifios dentro y fuera del hogar.

Como podemos observar en su totalidad el 100% que es igual a 28 padres
de familia que corresponden a nuestro universo de estudio, tienen
expresiones positivas de sentimientos ante sus hijos debido a que existe
equidad entre todos los miembros de la familia y ademas que existe una
libertad de expresion y estas son respetadas, incluyendo la del nifio segun

Su capacidad.
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La integracion del nifio es positiva en todos los hogares, es decir que el
100% de los padres de familia incluyen a su nifio en actividades fuera o
dentro del hogar, permitiendo una participacion activa que favorezca la
autonomia del mismo, tienen actitudes positivas para con sus nifios, es decir
son respetuosos, amorosos y demuestran comprension ante la condiciéon del
nifio, en su totalidad de padres de familia tienen una actitud positiva ante las
capacidades especiales de su nifio debido a que prestan atenciéon a las

expresiones verbales o mimicas de su hijo.
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TABLA N: 17

ACTITUDES DE LOS FAMILIARES FRENTE A LA SITUACION DE LOS
NINOS CON CAPACIDADES DIFERENTES QUE ACUDEN AL CEDIUC,

2014.
Si NO Total

Actitudes F P % F P % F P %
Pacienciay 28 100% 0 0% 28 100%
comprension
Angustia 21 75% 7 25% 28 100%
Buenarelacion
entre los 28 100% 0 0% 28 100%
miembros de la
familia
Problemas 6 21,4% 22 78,6% 28 100%
familiares

Fuente: Formulario de entrevista

Elaborado por: Los autores

Anélisis:

Segun el cuadro estadistico se observa que el 100% de los padres de familia
con nifios con capacidades diferentes aceptan la condicion y estado de salud
de su hijo con paciencia, comprensién, tranquilidad y amor, sin embargo un
75% de los padres algin momento de su vida han tenido angustia debido a
qgue no sabian que hacer para ayudar a sus hijos, no sabian a quién recurrir
etc. esto no ha sido un obstaculo, superaron esta etapa logrando tener una
buena relacion con sus hijos con capacidades diferentes debido a que ellos
aceptan la condicidon de sus hijos y disfrutan de su compafia logrando una

cohesion familiar entre todos los integrantes del hogar.

Se determind que un 21.4% de las familias han presentado problemas como:
peleas verbales que en algunos casos llegaron a distanciamiento entre las
parejas y separaciones conyugales. En cuanto a un 78.6% que constituyen
22 padres de familia dicen no haber presentado problemas por la condicion
de su nifio.
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TABLA N: 18

CALIDAD DE CUIDADO QUE BRINDAN LOS PADRES DE FAMILIA A
LOS NINOS CON CAPACIDADES DIFERENTES QUE ACUDEN AL

CEDIUC, 2014.
Calidad de Frecuencia Porcentaje
cuidado
Bueno 25 89,3
Regular 1 3,6
Mala 2 7,1
Total 28 100

Fuente: guia de observacion.

Elaborado por: Los autores

Analisis:

La presente tabla refleja que el 89.3% de los padres brindan una buena
calidad de cuidado debido a que poseen conocimientos adecuados, realizan
practicas propicias sobre alimentacion, atencion en salud, limpieza y arreglo
personal del nifio, actividades ocupacionales que deben realizar de acuerdo
a la edad y a las capacidades diferentes del nifio, tienen actitudes positivas
gue ayudan a la integracién y participacion activa del nifio dentro del hogar y

la sociedad.

Mientras que un 3.6% de los padres si bien poseen conocimientos no
realizan practicas adecuadas o lo hacen de forma empirica, y finalmente el
7.1% no tienen suficientes conocimientos para realizan practicas favorables
que contribuyan en el bienestar del nifio, sin embargo son positivos y

comprensivos frente a la condicién del nifio.
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TABLA N: 19

CALIDAD DE CUIDADO QUE BRINDAN LOS PADRES DE FAMILIA A
LOS NINOS CON CAPACIDADES DIFERENTES QUE ACUDEN AL

CEDIUC, 2014.
Calidad de Frecuencia Porcentaje
cuidado
Bueno 19 67,9
Regular 9 32,1
Total 28 100

Fuente: Formulario de entrevista

Elaborado por: Los autores

Analisis:

La presente tabla refleja que el 67.9% de los padres brindan una buena
calidad de cuidado debido a que manifestaron poseer conocimientos
adecuados, realizar practicas propicias sobre alimentacién, atencion en
salud, limpieza y arreglo personal del nifio, actividades ocupacionales y de
estimulacién que deben realizar de acuerdo a la edad y a la condicion del
nifio, tienen actitudes positivas que ayudan a la integraciéon vy

desenvolvimiento del nifio dentro del hogar, escuela y comunidad.

Mientras que un 32.1% de los padres si bien manifiestan poseer
conocimientos no realizan los cuidados adecuados porque no disponen de
los medios econOmicos necesarios, sin embargo son comprensivos Yy

amorosos frente a la condicion del nifio.
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TABLA N: 20

CALIDAD DE CUIDADO QUE BRINDAN LOS PADRES DE FAMILIA A
LOS NINOS CON CAPACIDADES DIFERENTES RELACIONADO CON
LOS CONOCIMIENTOS QUE POSEEN. CUENCA, 2014

Conocimientos Conocimientos Conocimientos Conocimientos

sobre higiene sobre sobre sobre atencion
nutricion actividades de salud.
ocupacionales
Calidad
de F P % F P % F P % F P %
cuidado

Bueno 26 92,9 17 60,7 15 53,6 22 78,6

Regular 2 7,1 11 39,3 13 46,4 6 21,4
Mala 0 0 0 0 0 0 0 0
TOTAL 28 100 28 100 28 100 28 100

Fuente: guia de observacion.

Elaborado por: Los autores

Analisis:

Para saber si la atencion que los padres de familia brindan a sus hijos es
de calidad es necesario que los padres posean conocimientos en nutricion,
higiene, actividades ocupacionales, salud, basandonos en estos parametros
hemos determinado que un 92,9% de los familiares poseen buenos
conocimientos sobre limpieza y arreglo personal del nifio, conocen sobre la
frecuencia e importancia del aseo para el bienestar de salud y confort de su
hijo, estan al tanto sobre qué productos de higiene deben utilizar y cuales
no son los adecuados. Mirando que no solo conocen sino que también las
aplica, este resultado coincide con lo que dicen los padres como se observa
en la tabla N: 5y 8. Un 7,1% de los familiares que poseen conocimientos
regulares debido a que desconocen sobre problemas de salud, la forma de

utilizacion de algunos productos de higiene.
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Sobre alimentacién se determind que un 60,7% de los padres aprendieron
como cubrir las necesidades nutricionales a través de una buena seleccion
de alimentos y una alimentacion saludable, no asi un 39,3% de los padres
gue desconocen sobre los nutrientes que tienen los alimentos, el alimentar a
los nifios con capacidades diferentes requiere de un conocimiento basico por

parte de los familiares para mejorar la calidad de cuidado.

Un 53,6% de los padres tienen buenos conocimientos sobre qué actividades
ocupacionales debe realizar el nifio de acuerdo a la edad. Mientras que un
46,4% de la poblacion de estudio posee conocimientos regulares, es decir
desconoce que actividades puede realizar su hijo ya sea en el autocuidado,

tareas en el hogar y actividades ladicas.

Finalmente observamos que un 78,6% de los padres de familia tienen un
buen conocimiento sobre atencién de salud para el nifio, pues conocen
sobre programas que tiene el gobierno para personas con discapacidad,
saben que terapias de estimulacion pueden realizar en el hogar, los riesgos
de la automedicacion, en cuanto al 21,4% de los familiares tienen
conocimientos regulares debido a que desconocen de programas que

existen para personas con capacidades diferentes.
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TABLA N: 21

CALIDAD DE CUIDADO QUE BRINDAN LOS FAMILIARES
RELACIONADO CON LAS PRACTICAS QUE REALIZAN CON LOS
NINOS CON CAPACIDADES DIFERENTES. CUENCA, 2014.

Practicas Practicas Practicas sobre Practicas de
de higiene de actividades estimulacién
nutricion ocupacionales
Calidad de
cuidado F P% F P F P % F P %
%
Bueno 25 893 21 75 16 57,1 22 78,6
Regular 3 10.7 7 25 12 42,9 6 21,4
Mala
TOTAL 28 100 28 100 28 100 28 100

Fuente: guia de observacion.

Elaborado por: Los autores

Analisis:

Para el cuidado de estos nifios, los familiares o cuidadores deben realizar
practicas adecuadas para mejorar o mantener la calidad de cuidado, asi
tenemos que un 89,3% de los familiares realizan buenas practicas sobre la
limpieza y arreglo personal del niflo, realizan un aseo frecuente
considerando las necesidades de su hijo, realizan un cambio de ropa diario,
utilizan productos de higiene que mantienen el confort y bienestar de su hijo.
No asi un 10,7% que realiza practicas regulares, porque si bien tienen
productos de higiene adecuados no los utilizan de una manera propicia y con

la frecuencia necesaria.

Sobre las practicas en nutricibn observamos que un 75% de los padres
realizan practicas propicias para mantener el estado nutricional de su hijo,

estas practicas son favorables para prevenir muchos problemas de salud, no
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asi un 25% de los padres realizan practicas poco favorables calificandoles

como regulares que afectan la calidad de cuidado que reciben los nifios.

En cuanto a las actividades ocupacionales de los nifios con capacidades
diferentes, observamos que un 57,1% de los padres realizan juegos
permiten que realice tareas en el hogar, estas actividades ocupacionales
mejoran la autonomia, desarrollo de habilidades y destrezas del nifio con
capacidades diferentes. Mientras que un 42,9% del objeto de estudio no
realiza ningun tipo de actividad con su hijo, realizan juegos por intuicion y

desconocen si sera de acuerdo a la edad.

Finalmente observamos que un 78.6% de los padres realizan actividades
que ayudan a estimular al nifio, realizan técnicas que ayudan en el desarrollo
de las capacidades y habilidades de los nifios con capacidades diferentes.
Mientras que un 21.4% no realizan estas actividades por desconocimiento
sobre qué actividades saben realizar de acuerdo a la edad de su nifio,
afectando en un futuro el desarrollo del nifio, es importante corregir
trastornos reales o potenciales en el desarrollo del nifio teniendo en cuenta

al nifio, a la familia y el entorno social que lo rodea.

Karina Alexandra Loja Chillogallo

Diego Arturo Ayala Zuia 96



i

S

S UNIVERSIDADDECUENCA

TABLA N: 22
CALIDAD DE CUIDADO QUE BRINDAN LOS PADRES DE FAMILIA
RELACIONADO CON SUS ACTITUDES A LOS NINOS CON
CAPACIDADES DIFERENTES. CUENCA, 2014

ACTITUDES Expresion Integracion  Comunicacié  Actitud
de familiar n entre los frente a las
sentimientos familiares capacidades
diferentes
Calidad de
cuidado F P % F P% F P % F P %
Buena 28 100 28 100 28 100 28 100
Regular 0 0 0 0 0 0 0 0
TOTAL 28 100 28 100 28 100 28 100

Fuente: guia de observacion.

Elaborado por: Los autores

Analisis:

Una calidad de cuidado adecuada depende de las actitudes que adopten los
miembros de la familia, una correcta expresion de sentimientos entre los
miembros del hogar, los padres tienen gue mantener una comunicacion
asertiva dentro y fuera del hogar para lograr una integracion adecuada, cada
familia tiene caracteristicas propias que van a definir la interaccion y relacion

entre los miembros del hogar.

Como podemos observar en el 100% de la muestra de estudio, existen
expresiones y sentimientos positivos ante sus hijos, actitudes de equidad en
el ambiente familiar, que promueven la integracion del nifio en actividades
fuera o dentro del hogar permitiendo una participacion activa que favorece a
su autonomia, ademas existe una comunicacion adecuada, respeto y
comprension. Como vemos la actitud familiar es positiva ante las
capacidades especiales de su nifio debido a que prestan atencion a las

expresiones verbales o mimicas de su hijo, presentaron crisis emocionales
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debido a que no estaban preparados para esta situacion, sin embargo ha

sido una etapa que han logrado superar.

Analisis del grupo focal:

El grupo focal se realizé en el mes de junio con un grupo de 5 participantes,
previo a la realizacion del tema se explicé todos los términos éticos y

confidenciales que tenia la investigacion.

» Importancia del intercambio de experiencias entre familiares con

ninos con capacidades diferentes:

“Si, y yo creo que para compartir ideas primero para
compartir con una mamita tiene que tener un nifio
parecido a lo que tenga mi hijo, si ella me dice él ha
logrado hacer esto, esto y mi hijo no lo logra, de
cierta manera yo voy animar a mi hijo porque yo sé
gue lo va a lograr, ahora de pronto alguna cosa le
hizo dafio o algo que ella hizo y le pudo ayudar en
el desarrollo y ha logrado un adelanto yo voy a
tomar esa experiencia.”

“Desde que mi hijo inicio aqui en el CEDIUC, al inicio
no se compartia mucho con las mamas, poco a poco
se fue formando el grupo y asi no sea el mismo
diagnéstico de los nifios, el compartir experiencias o
veces los obstaculos que ellos han tenido nos ayuda
a fortalecernos, asi sea el diagnostico diferente, nos
dicen puede hacer esto con su hijo o podria evitar
esto, es bonito y nos ayuda a motivarnos y a no
cometer los mismos errores.”
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“Lo que yo he notado, con algunas mamitas es que
algunas se les hace dificil la aceptacién de su nifio con
problemas, porque piensan que tal vez vienen una
semana dos semanas y ya 0 que es como una consulta
viene el doctor le da la medicina, ellos se toman y se van
a poner bien, a veces uno le dice el pequefio va a estar
asi, estamos tanto tiempo y el mio ha logrado esto.”

“Nos hacen ver la realidad, en un inicio cuando yo
entre aqui era dificil yo no queria venir aca, sabia que
tenia epilepsia pero no consideraba el retraso que era
de un afo, cuando recién entro acd decia Dios mio
gue hago, pero ahora cuando hablo con una mamita le
digo esto funciona, le aconsejo, y compartimos cosas
que nos alimenta”

Anédlisis:

Fomentar el intercambio de experiencias entre familiares que se encuentran
en situaciones parecidas resulta positivo para apoyarse y motivarse entre
ellos, intercambiar ideas entre padres genera una mejor adaptacion de la
situacion de sus hijos para lograr una adecuada rehabilitacion, cuando los
padres encuentran un lugar para reunirse expresan sus sentimientos,
preocupaciones, dudas o inquietudes frente al cuidado del nifio, ayudandolos

a comprender mejor a sus nifios y lograr una buena calidad en la atencién.

El intercambiar experiencias con otros padres que tienen hijos en las mismas
condiciones o con el mismo diagnostico, resulta beneficioso para ellos y para
el cuidado de sus nifos, ellos toman las experiencias negativas y positivas

para mejorar la calidad de cuidado de los nifios.
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» Deben ser capacitados los familiares para la atenciéon a nifios con

capacidades diferentes.

“‘En mi caso en la escuela donde estudia mi hijo, nos dan
capacitaciéon sobre la conducta que debemos tener los
padres, nosotros como papas recibimos la terapia, como
nosotros ayudar a nuestro hijos, en si nos ayudado bastante
con la condicién de mi hijo, nos ayudado hacer actividades, a
no confundir porque él tenga un retraso en su desarrollo no
pueda realizar actividades por ejemplo: ayudar arreglar su
dormitorio, hacer actividades que él puede tranquilamente
hacer, y creo que es importante que recibamos capacitacion
en el cuidado de nuestro hijo.”

“Si, deberian ser capacitados para tener mejor 0 mas
clara la informacion para cuidar a nuestros nifios, yo jamas
he recibido ningun tipo de capacitacion”

‘Acd en el CEDIUC hay charlas que nos dan los
estudiantes pero no estan centrados en temas
especificos para la condicion de nuestros hijos, dan
charlas sobre resfriado, no siguen un proceso”, es
importante una capacitacion para recibir informacion en el
cuidado del nifio”

Analisis:

Una informacion y capacitacion adecuada a los padres de familia de nifios
con capacidades diferentes influye en la calidad de cuidado que reciben los
nifios, los padres que han recibido algun tipo de informacién mencionan que
es de gran apoyo Yy les ayuda a entender a sus hijos, la mayoria de padres
no reciben capacitaciéon sobre el manejo de estos nifios o si bien lo reciben

no estan dirigidos a las necesidades que los nifios requieren.
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El ensefiar a los padres los métodos y técnicas especificas en el cuidado del

nifio favorecera en el desarrollo de habilidades y destrezas, sobre todo
prevenir por parte de los padres actitudes no adecuadas que afecten el

desarrollo del nifio como rechazo, sobreproteccion, negacioén, etc.

» Lainformacion del padre es suficiente para la atencion al nifio

“Yo creo que si, mi hijo no ha tenido problemas de
peso, ni hada pero como papitos hemos descuidado
esa parte, sentimos como esta bien alimentado, esta
bien de peso, esta bien. Las veces que hemos tenido
la oportunidad de recibir informacion la hemos
aprovechado”

“No, porgue de pronto los nifios entran a la terapia, pero
muchas de la veces no sabemos qué actividades estan
cumpliendo dentro de la terapia, hay recomendaciones:
papito hagale esto y lo otro, pero en si técnica, practica
no sabemos qué hacer, en mi caso mi hijo ya tiene 3
afos en terapia y al inicio entraba a la terapia, no todas
las mamitas hacian o le permitian ingresar, yo miraba
como la licenciada hacia los ejercicios y para mi era facil
hacerlos en casa, es diferente que me digan mamita
hagale esto y yo no sé como hacerlo”

Analisis:

Los padres mencionan gque no tienen los conocimientos necesarios para
cuidar a sus nifios, sin embrago los cuidan de forma empirica, los
profesionales no dan informacion necesaria, dan consejos sobre actividades
que pueden realizar en el hogar pero no la técnica, los familiares exigen
involucrarse mas en lo que son terapias para ellos poder observar, aprender

y de esta manera ayudar a sus hijos en el hogar.
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Los padres necesitan informacién para el cuidado del nifio en temas basicos

como alimentacion, higiene, actividades de ocupacionales y de estimulacion,
rehabilitacion, necesitan apoyo emocional para entender y lograr una

adaptacion de la situacion de los nifios con capacidades diferentes.

» Como se podria mejorar la calidad de cuidado en los nifios con

capacidades diferentes.

“Yo pienso, de pronto que en el centro deberia haber
secuencia en las charlas y con temas especificos
como: alimentacion, la conducta que mencionaba la
otra mamita, y como las mamas vienen en horarios
parecidos y estamos en espera recibir esa informacién
para tener mayor aceptacion ya que va a tener sentido
lo que van estar escuchando”

“Seria como tener nuevas fichas pero en este caso de los
padres, estamos practicamente 10 meses, jimaginese! la
cantidad de informacion que podriamos recibir. Lo ideal
seria recibir una ayuda individualizada pero como son
tantos nifios, yo sé que las licenciadas no cuentan con el
tiempo de decirme haga las cosas asi y asi, de pronto
aprovechar el tiempo que los nifios estan en terapia y las
mamitas estan en espera”

“En mi caso, tres mamitas tenemos los mismos dias y
el mismo horario, ya tendrian un grupo, mamitas que
tendran los martes u otros dias, por grupos ir dando
esas terapias que nos ayudarian bastante”
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Analisis:

La demanda de los padres con respecto a como podrian mejorar la calidad
de cuidado de los nifios es que se dé informacion actualizada, que tenga
secuencia y que vaya de acuerdo a la edad y necesidad de cada nifio,
exigen mas informacion a las autoridades competentes sobre cuéles son las

funciones de las instituciones del gobierno dirigidas a este grupo social.

Los padres piden que las instituciones piensen en las necesidades de los
nifios con capacidades diferentes, para identificar sus necesidades y
principales problemas los padres mencionan que es necesario que el
personal de salud se involucre con la familia y el nifio, el profesional no debe
olvidar que es un mediador y que debe proporcionar a los padres
instrumentos para el cuidado, ya que ellos son los encargados de la

formacion de los nifios.

» Conocimiento de los derechos de las personas con discapacidad
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Analisis:

Los padres desconocen de cuales son los derechos que deben ser
respetados para un niflo con capacidades diferentes, tal vez conocen
algunos de estos derechos como la inclusion social pero desconocen otros,
los padres mencionan que es necesario que la sociedad conozca estos
derechos y acepte a los nifios en las condiciones que estan y que no reciban

un rechazo, como actualmente ocurre.

Los derechos de los nifios con capacidades diferentes son los mismos que

de cualquier otro nifio, ademas del derecho de la no discriminacion, tienen
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derecho a una educacion sin embargo debido a la falta de infraestructuras,

conocimiento y buena voluntad, la mayoria de los nifios no reciben

educacion, ni siquiera la primaria.

» Las capacidades diferentes es un obstaculo para los nifios.

“No, él me ha demostrado que no, por ejemplo el no
gateo ni camino pronto, pero todas las terapias que
tiene, él ha ido avanzando, el si puede claro necesita de
ayuda, y apoyo de sus papas, hermanos, si, pero no
estoy con la mente cerrada, mi hijjo va a ser un
profesional.”

-

“Bueno ahora como yo lo veo en estos afios, de pronto
para que se supere no creo, pero para llegar a un nivel
de un nifio sin problemas, “normal”, no lo creo por que el
retraso que presenta mi pequefio es bastante
significativo, y el problema genético mas, no digo que
sea imposible pero si es un impedimento para que logre

superarse al 100%.”

Analisis:

Para los padres las capacidades diferentes que tienen sus hijos no es un
obstaculo para seguir adelante, los nifios han sido capaces de superarse,
pueden destacarse segun la condicion de cada nifio e integrarse dentro de la

sociedad como una persona auténoma.

Los padres de familia tienen el deber de eliminar los obstaculos y tener

conocimientos suficientes para liberar el potencial de los nifios con
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capacidades diferentes, solo de esta manera de lograr evitar que esto sea un

obstaculo en la vida diaria del nifio.
» Problemas que existen para laintegracién social.

“No, pero yo creo que tienen que ver con la actitud de las
mamitas, esconden a sus nifios, no lo aceptan, sienten
verglienza de relacionarse o mostrarlos, y en cierta manera
no es culpa de las mamitas si no de la gente que esta
alrededor que reacciona como si estuviera viendo un
extraterrestre”

“Tuve una experiencia asi, mi pequefio estaba con el labio
abierto yo fui al centro de salud para que reciba sus vacunas,
yo sé que el nifio tenia su problema pero algunos papitos
quieren mirar y hay otros que son, le podria decir que les falta
conocimiento y se acercan a decir pobrecito y por qué esta asi
y que le paso, yo le digo no sefiora no es pobrecito, él esta bien
, €l esta sano, tienen sus papas, o queremos mucho, con una
cirugia se corrige, el hecho de que a una mamita le digan eso,
ella o va esconder y no por vergiienza si no por proteccion,
ella quiere evitar el sufrimiento en su hijo, porque lo siente
rechazado, aislado.”

Analisis:

Los principales problemas para la integracion social es la falta de
preparacion de las personas y la carencia de conocimientos que inducen a

violentar los derechos y a la discriminacion.

La inclusién social del niflo también esta relacionada con las actitudes de la

familia, de las amistades, de las actividades de ocio, la participacion en
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grupos sociales y actividades organizadas, sin embargo la sociedad juega un

papel importante para que exista una integracion adecuada de estos nifios.

» Reaccion cuando se enteran de la situacion de su nifio.

“Positiva siempre, pero al principio a uno si le cuesta
aceptar que un hijo al que le quiere ver bien, disfrutar de
las cosas que uno hace, y él se va quedando en eso, a uno
si le causa tristeza, pero como alguna vez dije como voy a
estar triste si yo lo veo feliz, él es feliz como esta, porque
voy a estar triste. La ayuda que brinda el doctor aqui abajo
debe estar dirigido exclusivamente a las mamitas que
vienen por primera vez, 0 a los que recién se integran
porque ahi es donde se necesita, primero tiene que el papa
aceptar si no como le va ayudar al nifio, si no acepta el
problema de su hijo. .”

‘Es una necesidad de nosotros como papas
reprogramarnos, por ejemplo mi hijjo estuvo
aparentemente normal hasta los 8 meses, luego le
detectaron su problema, bueno al inicio no me
explicaron que secuelas iba a tener, fue después que
me dijeron que le paso, y necesitaba buscar otro camino
pero si es un tanto dificil porque uno quiere lo mejor
para los hijos, piensa que va a ir a su inicial pero jamas
a terapias.

“Por otro lado yo pienso que los médicos deberian dar
aparte de sus conocimientos, dar su lado humano, hay
muchas veces que uno va al médico y le dice mi hijo no
hace esto, y él dice no ya a de hacer, otros dicen
mamita no se haga ilusiones el nifio no va hacer esto y
lo otro, que puedo hacer y él dice no puede hacer nada,
muchas de las veces el medico no cumple con ese rol.”
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“En mi caso a mi el medico solo me dijo tiene que darle
esto, y yo no sabia que le pasaba a mi hijo, él estaba
bien y tenia sentimientos de culpa, no saber que hice,
no le cuide o le hice alguna groseria, no me cuide.”

Andlisis:

Como vemos las reacciones familiares frente a las capacidades diferentes se
han caracterizado por crisis emocionales, angustias, incertidumbre debido a
que no estaban preparados para esa situacion, reacciones que se han ido
superando relativamente con la informacion, capacitacién que han recibido ,

incorporacion y participacion en las terapias de rehabilitacion.

Sin embargo manifiestan la importancia de que los profesionales den méas
informacion sobre el diagndstico y tratamiento frente a esta situacion para
ayudar a su hijo y a mas de eso que el médico brinde su lado humano y
ético, es importante informar y formar a la familia sobre las dificultades, las
necesidades que puede tener, su repercusion, los recursos humanos vy
materiales que existen, para lograr un desarrollo adecuado de sus hijos y

mejorar la actitud de los padres.

» Motivacion principal frente a la condicion del nifio.

“La motivacion estad en que el supere y avance, en este
caso como nadie da expectativas de mi hijo, que se
cumpla la voluntad de Dios, porque el medico no da mayor
esperanza pero yo lo veo avanzar y esa es mi motivacion,
se esta superando y lo que dicen no se esta cumpliendo,
mi expectativa es que €l se supere al maximo de lo que él
pueda, de cierta manera ya no estar preocupada de lo que

diran la gente y la familia, y ayudarlo.”
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Analisis:

Como vemos la motivacion principal de los padres son los logros y la
capacidad de integracion social que logran sus hijos mediante el acceso a

terapias para lograr un crecimiento y desarrollo asi como un proceso de
rehabilitacion adecuada para sus hijos.
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DISCUSION DE CASOS

Nuestra investigacion muestra que los conocimientos, actitudes y practicas
que realizan los familiares intervienen directamente en la calidad de cuidado

gue reciben los nifios con capacidades diferentes.

En el estudio realizado segun los padres de familia la falta de informacién
gue ellos tienen para tener un conocimiento adecuado es por la falta de
interés por instituciones o autoridades en brindar una informacién adecuada
sobre el diagnostico, necesidades del nifio de acuerdo a la edad y condicion,
se encontré0 una investigacion relacionada con este problema, en Santiago
de Cuba estudiaron el Impacto Familiar de una escuela para los
progenitores, uno de los principales problemas fue en que los
profesionales sanitarios apenas les ofrecian informacién acerca de
la enfermedad de su hijo, por ello se cred una "Escuela para padres
de nifios con discapacidad", a fin de proporcionarles informacién
que intervenga en el cuidado del nifio. Después de haber sido

educados en el tema, los padres estaban mas seguros y confiados.

En otra investigacion realizada en Cuba-Camaguey los padres o cuidadores
informales como les mencionan en la investigacion, ellos indican que otro
problema es la falta de divulgacion en los medios masivos de difusion sobre
las posibilidades de integracion social del nifio con discapacidad y el papel
que debe jugar la comunidad al respecto, el cual concuerda con nuestra
investigacién, los padres mencionan que para que se dé la integracion social
de su hijo no radica solo en ellos radica en como la sociedad trate de
integrar a su nifio y para ello deben tener conocimientos y cambiar su

actitud.

Otro estudio que hace referencia a la actitud de los profesionales muestra
que existe una actitud negativa a este grupo que coincide lo que dice nuestra

poblacién de estudio, ellos mencionan que hace falta la calidad humana por
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parte de profesionales, no es solo brindar conocimiento si no un aspecto

ético para este grupo y sus familiares involucrados en el cuidado.

Por otro lado tenemos la actitud que tienen los padres cuando se enteran de
las capacidades diferentes de sus hijos, la mayoria recalca que necesitan
una reprogramacion para entender esta situacion, tienen angustia, tristeza
por no saber que hacer frente la situacion de su nifio, algunos han sufrido
peleas verbales e inclusive separaciones conyugales, en una investigacion
espafola concluyen que cuando los padres o familiares se enteran de la
condicion de su hijo, todos sus miembros sufren un cambio emocional hasta
gue asumen la noticia. Presentan varios sentimientos, varian de unos a otros
y a lo largo del tiempo, y pueden ir desde ansiedad, incertidumbre, hasta, en

casos extremos, el rechazo del nifilo/a con capacidades diferentes.

En investigaciones anteriores realizadas en otros paises con temas
relacionados a las capacidades diferentes de las personas, se concuerda
que uno de los aspectos principales para poder hablar de atencién de
calidad en este grupo social es que se debe tener una buena fuente de
informacion en la que las autoridades deben enfatizar haciendo que las
instituciones profundicen en compartir informacion con los padres de familia
debido a que ellos son los encargados del cuidado del nifio, ademas de que
se necesita un punto ético por parte de profesionales ya que en varias
ocasiones los padres de familia notan poca importancia dirigidos a la

rehabilitacion de sus nifos.
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1.

CAPITULO VI
CONCLUSIONES

Los resultados de la investigacibn muestran que los conocimientos,
actitudes y practicas que realizan los familiares influyen en la calidad de
cuidado que reciben los nifios con capacidades diferentes, es asi que se
observé que el 89.3% de los padres brindan una buena atencion por que
realizan practicas apropiadas de acuerdo a los conocimientos que
poseen , siempre manteniendo una actitud positiva, sin embargo en la
entrevista el 32.1% de los padres si bien declaran no poseer
conocimientos adecuados por que no han recibido informacién en

ninguna institucion, realizan practicas por intuicion o de forma empirica.

La mayoria del conjunto de padres de familia poseen conocimientos
adecuados, realizan practicas propicias sobre: alimentacion, atencion en
salud, limpieza y arreglo personal, actividades ocupacionales que deben
realizar de acuerdo a la edad y a las capacidades diferentes del nifio,
mantienen actitudes positivas que ayudan a expresar los sentimientos y
pensamientos entre los miembros del hogar que mejoran la integracion y
participacion activa del nifio dentro del hogar y la sociedad. Por otro lado
existe un 10.7% de los padres que si bien no poseen conocimientos
suficientes o0 no realizan practicas adecuadas debido a que lo hacen por

intuicién, estas no contribuyan en el bienestar del nifio.

Mediante la observacion se logra identificar que el 89.3% de los padres
de familia brindan una buena atencién a los nifios con capacidades
diferentes, de los cuales coinciden el 64.3% aplicando el formulario de
entrevista debido a que poseen conocimientos, actitudes y practicas que
contribuyen en el bienestar del nifio, sin embargo el 25% de padres

realizan practicas adecuadas de forma empirica.
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Ademas tenemos que el 3.6% de padres de familia no realizan préacticas
adecuadas con el nifio a pesar de tener conocimientos y actitudes
positivas. Asi también el 7.1% de padres realizan précticas que no son
favorables para el cuidado del nifio ademas de que no poseen
conocimientos adecuados dando como resultado una mala calidad o

atencion en el cuidado del nifio.

4. Segun el estudio realizado podemos observar que la gran parte de
padres de familia realizan una buena calidad de cuidados empleando
buenos conocimientos, actitudes y practicas, sin embargo existe una
minoria que no aplica los conocimientos que posee y realiza practicas
poco favorables para el bienestar del nifio afectando la calidad de
cuidado que recibe el nifio.
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RECOMENDACIONES

Las recomendaciones estdn encaminadas a mejorar por parte de
instituciones y autoridades competentes los conocimientos actitudes y
practicas de los familiares para que mejoren la calidad de cuidado que

reciben los nifilos con capacidades diferentes.

0 Mejorar los conocimientos, actitudes y practicas de los padres o
cuidadores para lograr un cuidado efectivo en los nifios con
capacidades diferentes.

0 Los familiares pueden establecer una rutina de cuidados para que la
salud de los nifios con capacidades diferentes no se vea afectada.

0 Los familiares deben poner en practica habitos de vida saludables
cuidando la alimentacién, ejercicio, terapias de ocupacion,
estimulacion, limpiezay arreglo personal del nifio.

0 Dar mejor informacion por parte de los profesionales sobre el
diagnostico, condicion del nifio y que hacer frente a las necesidades
diferentes y a méas de eso brindar su lado ético y humano.

0 Brindar informacion o charlas en centros especializados a nifios con
capacidades diferentes sobre temas que vayan acorde a la condicién
y necesidad del nifio.

0 Permitir al padre de familia encargado del nifio con caracteristicas
especiales pasar a las areas de estimulacion, terapia fisica, lenguaje
para fortalecer estas practicas en el hogar y mejorar el desarrollo de
habilidades y destrezas en el nifio.

0 Dar informacion a los padres sobre que instituciones existen y cual es
su funcion y beneficio para los nifios con capacidades diferentes.

0 Brindar informacion a la sociedad sobre la condicion de los nifios con
capacidades diferentes, cuales son sus derechos para que se han

respetados y exista un inclusion social adecuada.
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LIMITACIONES

El presente trabajo de investigacion realizado en la ciudad de Cuenca en el
Centro de Desarrollo Infantil de la Universidad de Cuenca ha presentado las

siguientes limitaciones.

1. Lentitud para realizar el plan piloto debido a que en el area de salud
N: 3, no daban una respuesta para la realizacion del plan piloto, pues
esto produjo el retraso de este proyecto. Finalmente el pilotaje se
realizd en el area de consulta externa del Hospital Vicente Corral

Moscoso.

2. En el CEDIUC donde se llevé a cabo la investigacién no tuvimos el
suficiente apoyo por parte de los padres de familia ya que algunos se

negaron a que les realicemos la visita domiciliaria.

3. Para la realizacién del grupo focal 12 padres de familia aceptaron con
anticipacién, sin embargo el dia de reunion no llegaron la mayoria,

realizando este con 5 personas.
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Anexo 1:

Guia de observacion N

N: items Buena. | Regular. | Mala.

Conocimientos:

1 La informacién que posee el familiar
sobre como alimentar al nifio con
discapacidad es:

2 La informacién que tiene el familiar
sobre atencién de salud es:

3 El conocimiento que tiene el familiar
sobre la limpieza y arreglo del nifio es:

4 Los conocimientos que tiene el
familiar sobre las actividades
ocupacionales que debe tener el nifio
es:

5 La experiencia que tiene el familiar
para cuidar al nifio es:

Practicas

6 La forma como el nifio se encuentra
arreglado y aseado es:

7 Las actividades ocupacionales que el
familiar realiza con el nifio son:

8 La forma de almacenar el alimento es:

Actitudes

Positiva Negativa

9 La relacion y expresion de
sentimientos entre los miembros de la
familia y el nifio es:

10 | Laintegracion del nifio en la familia
es:

11 | La comunicacién entre los familiares y
el niflo con discapacidad es:

12 | La actitud del familiar frente a la
discapacidad del nifio es:
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Anexo 2:

Guia de entrevista

Conocimientos:

H

. ¢Cree usted que la informacion que posee acerca de la alimentacién

gue debe recibir el nifio es suficiente para que este bien alimentado?
SI NO

¢Recibié usted informacién sobre el cuidado de su nifio en algun
lugar?

Sl NO

EN DONDE

¢Cuando su nifio presenta alguna molestia ha brindado medicacion
sin consultar al médico?

Sl NO

PORQUE

¢Cree usted que la experiencia de otros cuidadores le han favorecido
para el cuidado de su nifiio?

Sl NO

PORQUE

¢Tiene usted conocimientos sobre qué actividades ocupacionales
debe realizar su nifio?

Sl NO

CUALES

Practicas:

6.

¢Realiza el aseo y arreglo personal del nifio con capacidades
especiales?

Sl NO

CON QUE FRECUENCIA
¢Utiliza productos de higiene personal para el aseo de su nifio?
Sl NO

CUALES

¢,Cree que laforma como aseay arregla a su hijo es la mas adecuada?
Sl NO
PORQUE

¢,Cree que la forma como prepara y almacena los alimentos para la
alimentacion del nifio influye en su salud?
SI NO
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PORQUE

10.¢Las actividades ocupacionales que realiza el nifio contribuyen al
desarrollo del mismo?
Sl NO

PORQUE

11.;Realiza actividades de estimulacién realiza con su nifio?
SI NO
CUALES:

Actitudes:

12. ¢ Frente a la situacion de discapacidad del nifio trata de entenderlo?
Sl NO )
CUAL ES SU REACCION

13. ¢Ha sentido angustia por la condicion de su familiar?
Sl NO
PORQUE

14. ¢ El estado de discapacidad del nifio ha provocado problemas dentro
del hogar?
Sl NO
PORQUE

15.¢Larelacién que tiene usted con el nifio es buena?
SI NO
PORQUE

16. ¢ Se siente bien cuidando al nifio con capacidades diferentes?
Sl NO
PORQUE

17.¢,Ha modificado su vida el cuidar a un nifio con capacidades
especiales?
SI NO
DE QUE FORMA
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Anexo 3:

Guia de grupo focal

“Conocimientos, actitudes y practicas familiares relacionados con la
calidad del cuidado a nifios con capacidades especiales que acuden al
CEDIUC.

1. Saludos y agradecimiento

Buenos dias o buenas tardes, estamos muy contentas (0s) de estar con

ustedes, queremos agradecerles que hayan venido a esta conversacion.
2. Presentacion de lafinalidad de la reunion.

Los hemos invitado para tener una conversacién sobre los conocimientos,
actitudes y practicas familiares relacionados con el cuidado a nifios con
capacidades especiales, tenemos mucho interés de conocer sus opiniones
sobre este tema. Esta actividad es parte de una investigacion se la esta
realizando con los padres de familia que tienen niflos que acuden al CEDIUC
con el fin de que sus sentimientos y pensamientos sean escuchados por otras

personas y se tomen medidas que contribuyan a enfrentar estas situaciones.

Los hemos invitado para conversar, para nosotros es muy importante lo que
cada uno de ustedes opinen, queremos que se sientan en confianza, este es
un espacio donde todas sus opiniones van hacer respetadas y aceptadas,
gueremos que se expresen con total libertad. La participacion de cada quien es
voluntaria. Nadie se encuentra obligado a responder a las pregunta que
ustedes no quieran responder. Si alguien quiere salirse de la reuniéon puede

hacerlo en cualquier momento.

Vamos a grabar la conversacion, si ustedes no tienen inconveniente. No vamos
a grabar sus nombres y apellidos. Pueden pedir interrumpir la grabacién si

desean expresar algo que no quieren que quede grabado.
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3. Presentacion de los y las participantes

Por favor escriban su nombre en la cartulina que tienen en su lugar para que
podamos llamarlos por su nombre. Para entrar en confianza vamos a
presentarnos cada uno, diciendo su nombre, su edad y qué cosas le

divierten o les gusta hacer.

4. Preguntas:

1. ¢Consideran que es importante el intercambio de experiencias entre

familiares con nifios con capacidades diferentes, por qué?

2. ¢Creen que deben ser capacitados los familiares para la atencion a

nifios por qué?

3. ¢Consideran que la informacion o experiencia que tienen es suficiente

para la atencion al niflo por qué?

4. ¢Qué piensan que se puede hacer para mejorar la calidad de cuidados

de los nifios con capacidades especiales?

5. ¢Saben ustedes cuales son los derechos de las personas con

discapacidad?

6. ¢Ustedes cuales creen que son los principales problemas que existen

para la integracion social de los discapacitados?

7. ¢Cree que la discapacidad que tiene su nifio es un obstaculo para que

€l se supere, por qué?

8. ¢Cuadles son los principales problemas que ha tenido para el cuidado

del nino?
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9. ¢Cudl es la motivacion principal que han tenido para afrontar la

discapacidad del nifio?

5. El cierre de lareunién:

Antes de finalizar es importante hacer una pregunta que ayude a cerrar
emocionalmente la sesion. Preguntar: ¢Cémo se sintieron en la
conversacion? Si la sesion fue pesada, se dijeron cosas duras, compartir

alguna buena noticia, algo esperanzador, divertido.

6. Ladespedida:

La reunion termina aqui. Muchas gracias por esta conversacion, el tiempo
gue nos dedicaron, la confianza que tuvieron para platicar sobre este tema.

Estamos muy contentos (as) de conocer sus opiniones.
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Anexo 4:

CONSENTIMIENTO INFORMADO.

Fecha: Dia: Mes: Afo:

Nosotros Diego Arturo Ayala y Karina Alexandra Loja estudiantes de la
Universidad de Cuenca de la Facultad de Ciencias Médicas Escuela de
Enfermeria nos encontramos realizando una investigacion sobre los
“Conocimientos, actitudes y practicas familiares relacionados con la calidad del
cuidado a niflos con capacidades diferentes que acuden al CEDIUC”, por lo

gue necesitamos su colaboracion para la recoleccion de la informacion.

Pedimos su participacion para realizar una entrevista, tomara
aproximadamente 2 horas de su tiempo, estas sesiones seran grabadas con el
fin de transcribir sus ideas.

La participacion en este estudio es estrictamente voluntaria, la informacién que
se recoja sera confidencial y no se usara para ningun otro proposito, las
grabaciones seran destruidas para proteger su identidad. Si tiene alguna duda
sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier momento durante su
participacion. Si alguna de las preguntas durante la entrevista le parece

incbmoda, tiene usted el derecho de no responderlas.
Desde ya le agradecemos su participacion.

Yo responsable del nifio

autorizo, para la recoleccion de datos y

que estos sean utilizados de la mejor manera, teniendo en cuenta que he sido

informado claramente sobre lo que se va a realizar en esta investigacion.

FIRMA DEL REPRESENTANTE:

NOMBRE DEL NINO:

RELACION CON EL PACIENTE:
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Anexo 5:

Recoleccion de la informacion
FOTO 1: Egresado Diego Ayala realizando visita domiciliaria.

Fuente: Los autores

Elaborado por: Los autores

FOTO 2: Egresado Diego Ayala realizando visita domiciliaria para la
recoleccion de datos aplicando el instrumento de investigacion.
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Fuente: Los autores

Elaborado por: Los autores

FOTO 3: Lugar de juegos.

Fuente: Los autores

Elaborado por: Los autores

FOTO 4: preparacién y almacenamiento de alimentos
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Fuente: Los autores

Elaborado por: Los autores

FOTO 5: Egresada Karina Loja realizando visita domiciliaria para la recoleccion
de datos aplicando el instrumento de investigacion.

Fuente: Los autores

Elaborado por: Los autores

FOTO 6: Egresada Karina Loja realizando visita domiciliaria para la recoleccion
de datos aplicando el instrumento de investigacion.
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Fuente: Los autores

Elaborado por: Los autores

FOTO 7: Egresado Diego Ayala aplicando el instrumento de investigacion para
la recoleccion de datos.

Fuente: Los autores

Elaborado por: Los autores

FOTO 8: Egresado Diego Ayala aplicando el instrumento de investigacion para
la recoleccion de datos.
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Fuente: Los autores

Elaborado por: Los autores

FOTO 9: Egresada Karina Loja aplicando el instrumento de investigacion para
la recoleccién de datos.

Fuente: Los autores
Elaborado por: Los autores
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FOTO 10: Egresada Karina Loja aplicando el instrumento de investigacion para
la recoleccion de datos.

Fuente: Los autores

Elaborado por: Los autores

FOTO 11: Egresada Karina Loja realizando visita domiciliaria para la
recoleccion de datos aplicando el instrumento de investigacion.

Fuente: Los autores

Elaborado por: Los autores
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Fuente: Los autores

Elaborado por: Los autores
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