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Introducción
“El niño desde el nacimiento es competente para establecer relaciones afectivas con el entorno. Los lazos primordiales con los adultos que lo cuidan, constituyen el vínculo de apego. Su función es proteger, contener, sostener y tranquilizar al niño en su contacto con el mundo, que, por ser nuevo y renovado permanentemente, le despierta curiosidad, interés y también inquietud, alarma y ansiedad”.

 J.Bowlby

John Bowlby es quien ha elaborado la teoría del apego; verdadera y, tal vez, única por hoy, alternativa explicativa del desarrollo afectivo humano.
 A partir de la teoría de Bowlby han surgido diferentes investigaciones que han permitido profundizar los conocimientos en la teoría del apego. 
La presente investigación se realiza con el objetivo de conocer y analizar la relación que existe entre la etapa del duelo que vive la figura vincular y la constitución del vínculo de apego con el menor. Para ello se seleccionó como centro de estudio el Instituto Nacional de Rehabilitación Pedro Aguirre Cerda. La investigación se basa en un estudio de quince diadas (madre-hijo), a quienes se realiza una entrevista y una grabación audiovisual, que permite determinar la etapa del duelo que está viviendo la figura vincular (según lo que ella misma exprese) y el estilo de apego que caracteriza a la diada (basado en la Escala Massie Campbell de Observación de Indicadores de Apego Madre-Bebé en Situaciones de Stress).
El INRPAC recibe familias de escasos recursos que deben enfrentar la realidad de la discapacidad, respondiendo a las necesidades hospitalarias de niños, niñas y jóvenes que han tenido como diagnóstico de base el Retraso del Desarrollo Psicomotor. 

El trabajo en el área de la Atención Temprana en el Desarrollo Infantil, ha permitido  conocer y vivenciar diferentes realidades, así como también ha desencadenado la reflexión acerca de diversas teorías que tienen como factor común el vínculo de apego entre la madre y su hijo durante los primeros años. Lo anterior ha permitido concienciar de que esta etapa de la vida es esencial para el desarrollo futuro del ser humano, por lo que, los educadores y educadoras, deben hacerse responsables de entregar estrategias que permitan al niño y su madre propiciar el desarrollo de un vínculo favorable para ambos.

Existen autores que señalan que, en el momento en que la familia se ve enfrentada a una situación de discapacidad, ya sea desde el nacimiento o producto de algún accidente, inmediatamente comienza a experimentar un proceso de duelo. Este proceso está constituido por cinco etapas, las cuales se van acercando progresivamente hacia la reorganización de la estructura familiar.

Los teóricos explican que, cuando la persona experimenta las primeras etapas del duelo, surgen emociones tales como la tristeza profunda, la culpa, la negación de lo sucedido, entre otras, que inciden en el modo en que esa persona interactúa con su contexto.

De esta manera, podemos mencionar que los fuertes sentimientos de culpa o negación que experimentan las personas más cercanas a un niño/a, ya sea su madre, padre, abuelos, entre otros, influyen en el vínculo de apego que se genera en la díada figura vincular-niño/a.

A partir de lo anterior, podemos decir que muchos de los sentimientos de culpa que experimenta la familia, especialmente la persona más cercana a él o la menor, tienen una repercusión negativa en el vínculo de apego que entre ellos se produce. Esta influencia que ejercen los sentimientos de culpa o negación podrían generar una desorganización del apego, el cual puede manifestarse en situaciones de estrés o comportamientos contradictorios, posturas anómalas, entre otros. Por otro lado, existen una serie de investigaciones realizadas con muestras de menores, las cuales han demostrado que aquellos niños que presentan un apego desorganizado “tienen hasta un 30% menos de Coeficiente de Inteligencia a los dos años de edad”
.

En definitiva, se considera que aquellas personas cercanas al menor (figuras vinculares) que se encuentran en una de las primeras tres etapas del duelo, en donde se experimentan sentimientos de “dolor, culpa, vergüenza”
 (primera etapa: Conmoción); “rechazo del diagnóstico, pedir milagros, creer que es un mal sueño”
 (segunda etapa: Negación); “desolación, ira, aislamiento”
 (tercera etapa: Tristeza) podrían realizar acciones que obstaculicen la constitución de un vínculo de apego seguro, lo cual podría determinar distorsiones en el apego como las mencionadas anteriormente.

Con el fin de velar por el desarrollo global integral de los niños y niñas considerados como muestra en el presente estudio, se analizará estas situaciones con el fin de poder detectar sus necesidades reales y poder sugerir al centro acciones que permitan favorecer y fortalecer estilos de apego seguros en todas las diadas estudiadas.

Capítulo 1
Atención Temprana del Desarrollo Infantil
La práctica de la Atención Temprana del Desarrollo Infantil (ATDI) se funda en distintas teorizaciones que han surgido con el avance de las ciencias; epistemológica, médica, psicológica y social en torno al desarrollo infantil. Emmi Pikler, pediatra y fundadora del Instituto Lóczy en Hungría, en la Teoría del Desarrollo Autónomo,  apunta a la observación para el conocimiento, seguimiento y acompañamiento en el período de la protoinfancia. Por otro lado Julián de Ajuriaguerra, médico neuropsiquiatra y psicoanalista vasco, autor de la obra de Psicopatología del niño, aporta en la obra de Wallon y Piaget, quienes reconocen la importancia de la emoción en el desarrollo de cada ser humano y la determinación que ésta ejerce en las bases de la comunicación y la interacción con otro. Se contemplan también los aportes de Stern y Winnicott, psicoanalistas contemporáneos, “ayudan a conocer la formación de la psique y su evolución a partir de la relación con otro”
. 
En tanto en Argentina a partir de los años 80, Myrtha Chokler, fonoaudióloga y psicomotricista argentina, autora de la teoría de Los Organizadores del Desarrollo Psicomotor,  y Noemí Beneito, profesora y psicomotricista argentina, autora de El acompañamiento del desarrollo (Las ideas de Emmi Pikler), comenzaron a desarrollar de estas teorizaciones, “un planteamiento muy acabado que da origen a esta mirada de atención, comprensión y acompañamiento distinto de la infancia”
.  
La ATDI se presenta como una práctica social y profesional que “se basa en una concepción del niño, una concepción del desarrollo y una concepción de cuál es el rol del adulto, de la familia, de la sociedad, de las instituciones, de los profesionales, en el sostén y el apuntalamiento el desarrollo infantil”
. En donde se conciben a los bebés como sujetos activos, que despliegan iniciativas, al actuar y transformar el entorno que les rodea, construyendo y reconstruyendo el mundo. Mira al sujeto como un ser que se encuentra en constante movimiento y transformación.

El objetivo de la ATDI es generar condiciones para el bienestar de los niños, y está orientada hacia dos áreas vinculadas en los mismos principios, con acciones y ámbitos específicos. Un área es la promoción, perservaración primaria a través de los profesionales que se desempeñan en la comunidad, compuestas por la familia, servicios de salud, salas cuna, jardines infantiles, escuelas, etc. Estas personas deben conocer a profundidad, el desarrollo del niño tanto motor, cognitivo, afectivo y psicodinámico, considerando como fundamental la función de sostén del entorno social y cultural. Otra área es de prevención secundaria y terapéutica, en la cual se desempeñan profesionales del área de salud, educación especial y educación tradicional, profesionales que tratan de organizar un entorno que contenga, sostenga y apoye a los niños que presentan alguna deficiencia. Este entorno, se presenta a menudo hostil, por la dificultad de la sociedad para “identificarse con este bebé que se percibe totalmente dañado”
 y que impide el adecuado desarrollo de las apoyaturas y contenciones necesarias para la constitución de sí mismo, situación que empeora si las condiciones socioculturales son deprivadas.

El fin de esta práctica es ayudar a la conformación de la persona, a la constitución del ser humano, es decir que el niño desde el momento que nace se pueda adaptar a su entorno, todo esto parte de la premisa del respeto que debe tener el adulto hacia el niño, que le permitirán proporcionar las condiciones adecuadas para el desarrollo autónomo de éste.

1.1 Rol del adulto y la importancia de los objetivos
Desde la ATDI, el rol del adulto no es intervenir en el niño, sino en los ambientes significativos en el cual se desenvuelven, organizando y estructurando estos ambientes. Entregando contención y sostén al niño durante todo momento, a partir de estrategias que permiten a los padres reasegurar y orientar las interacciones con sus hijos. 

En donde los objetivos fundamentales son
:

· Atención: el acompañamiento significa estar junto al niño, comprometerse con él, dar seguridad a partir de la mirada, el tono de voz, sin invadir. Estar atento a sus necesidades y señales, respondiendo de manera oportuna. Dialogar e interactuar con él, desde lo gestual, corporal y verbal.

· Anticipar: Se refiere a explicarle y relatarle al niño todo aquello que va a realizarse, a través de la verbalización y la corporalidad del adulto, con el fin de prepararlo y darle sentido a los actos en los cuales se está involucrando.

· Significar: Dar sentido a las acciones realizadas por el niño, a través de la verbalización y corporalidad, de todas las iniciativas, descubrimientos y acciones que surgen del niño en forma espontáneas, cargando afectivamente el movimiento activo del niño, entregándole seguridad y permitiéndole el despliegue de nuevas iniciativas.

· Promover una Postura Segurizante: Se debe identificar la postura que le da seguridad al niño, siendo ésta la cual pueda mantenerse por sí mismo, cuando se identifica se debe dar el espacio para que el niño pueda moverse con seguridad desde ésta.

El adulto cumple un rol fundamental en la satisfacción de las necesidades del niño, dándose principalmente  a través de los cuidados básicos, destacando la importancia de aquellos ya que desde “los cuidados infantiles satisfactorios, fluye la construcción de un sentimiento de continuidad del ser, base de la fuerza del yo”
 del bebé. Y son en estos espacios en donde se deben llevar a cabo las estrategias entregadas por la ATDI, tomando en cuenta que “el niño no acepta los cuidados de forma pasiva, toma parte en ellos activamente.”

Capítulo 2
Los Organizadores del Desarrollo

Myrtha Chokler en la teoría de Los Organizadores del Desarrollo, plasma una serie de cinco organizadores que van determinando la evolución de los niños en la construcción de sujetos psíquicos y sujetos sociales.  

Un organizador es una forma de estructurar las áreas del desarrollo del niño/a relacionándolos en un todo, comprendiendo la interrelación de ellas en la configuración y construcción del sujeto.

Estos organizadores son los siguientes:

a. Vínculo de Apego

El apego se define como una vinculación afectiva intensa, duradera, de carácter singular, que se desarrolla y consolida entre dos personas, por medio de su interacción recíproca, y cuyo objetivo más inmediato es la búsqueda y mantenimiento de proximidad en momentos de amenaza ya que esto proporciona seguridad, consuelo y protección. No se trata de un sentimiento inmaterial, sino de conductas observables que comienzan de manera refleja
.

John Bowlby define la conducta de apego como “cualquier forma de conducta que tiene como resultado el logro o conservación de la proximidad con otro individuo claramente identificado al que se considera mejor capacitado para enfrentarse al mundo”.
 Esta conducta juega un rol fundamental en la seguridad del menor ante el mundo que lo rodea, lo cual influye directamente en el desarrollo global del niño desde la teoría de los Organizadores del Desarrollo, planteada por Myrtha Chokler.

El niño desde su nacimiento se encuentra biológicamente determinado para establecer relaciones afectivas con el entorno que a éste lo rodea, construyendo a partir de lazos primordiales con el adulto que lo cuida el vínculo de apego.

La constitución del vínculo de apego, con sus cualidades de mayor o menor firmeza, estabilidad y solidez, “se realiza cuerpo a cuerpo desde las primeras impresiones a través del olfato, del tacto, el contacto, la tibieza, la suavidad, los movimientos, los mecimientos, la mirada, los arrullos, la sonrisa y la voz, que quedan ligadas al placer por la satisfacción de las necesidades biológicas y afectivas”
. 

La presencia indispensable del otro posibilita que surja el espejo expresivo, en donde el rostro y el cuerpo del adulto devuelven al niño sentido y significación a la sensorialidad y a la motricidad desordenada. En donde “están al servicio de construir y mantener en lo posible un sentimiento íntimo de integración, de reunificación, aunque fuere precario, frente a la súbita invasión de fuertes estímulos externos y también internos”
. 

El bebé en sus inicios de vida necesita la mayor proximidad con los adultos significativos, calma y comprensión antes sus necesidades y respuestas. A partir de la “sensación de seguridad, de contención y confianza que ellos le proveen va a poder abrirse y volcarse de más en más hacia del mundo circundante o encerrarse intentando defenderse de él”
. 

Para otorgar el bienestar y el desarrollo del bebé hay que cuidar a los adultos que están a cargo de este niño, porque “finalmente nadie puede dar lo que no tiene. No se puede brindar sostén, respeto, continencia, afecto, si uno no se siente querido, sostenido, contenido, reconocido y respetado”
, por lo que el adulto cumple así mismo un rol trascendental, tomando en cuenta la importancia que tiene el vínculo de apego en donde su función esencial es neutralizar las ansiedades, los temores y el exceso de tensiones provocadas por el contacto con lo desconocido.

En su concepción acerca del mantenimiento de proximidad, la teoría del apego destaca los rasgos siguientes (Bowlby, 1975)
:
· Especificidad: El comportamiento de apego está dirigido hacia uno o algunos y determinados individuos, por lo general con un claro orden de preferencia.
· Duración: Un apego persistente habitualmente en una gran parte del ciclo vital. Si bien durante la adolescencia los primitivos apegos pueden atenuarse y ser suplementados por otros nuevos; siendo en algunos casos sustituidos por ellos; dichos apegos primitivos no son abandonados fácilmente y, por lo general, persisten.
· Intervención de emociones: Muchas de las más intensas emociones surgen durante la formación, el mantenimiento, la ruptura y la renovación de las relaciones de apego. La formación de un vínculo se describe como enamorarse, mantener un vínculo como amar a alguien y, y perder una pareja como penar por alguien. De modo similar, la amenaza de pérdida despierta ansiedad y la pérdida efectiva ocasiona pena, tristeza; mientras que cada una de estas situaciones es posible que despierte ira, rabia. El mantenimiento imperturbable de un vínculo es experimentado como una fuente de seguridad y la renovación de un vínculo, como una fuente de júbilo. Ya que tales emociones habitualmente son reflejo del estado de los vínculos afectivos de una persona,  la psicología y la psicopatología de la emoción equivalen en gran medida a la psicología y la psicopatología de los vínculos afectivos.
· Ontogenia: En gran parte de los lactantes humanos, el comportamiento de apego a una figura preferida se desarrolla durante los primeros nueve meses de vida. Cuanta más experiencia de interacción social tenga un lactante con una determinada persona, tanto más probable es que se apegue a ella. Por esta razón es, principalmente a través de los cuidados que imparte la madre, como un niño adquiere su principal figura de apego. Este comportamiento de apego permanece rápidamente activable hasta cerca del final del tercer año de vida; si el desarrollo es sano, se va haciendo poco a poco menos fácilmente activable.
· Aprendizaje: Mientras que aprender a distinguir lo familiar, de lo extraño, constituya un proceso clave en el desarrollo de apego, los premios y castigos convencionales utilizados por los psicólogos experimentales desempeñan tan solo un reducido papel. Desde luego, se puede desarrollar apego a pesar de repetidos castigos impartidos por la  figura elegida.
· Organización: El comportamiento de apego inicial se establece de un modo bastante sencillo a base de respuestas organizadas. A partir del final del primer año se va conformando a base de sistemas comportamentales cada vez más complejos, cibernéticamente organizados y que incorporan modelos representativos del medio ambiente y de sí mismo. Estos sistemas se activan por determinadas condiciones y se extinguen por otras. Entre las condiciones activantes se encuentra la extrañeza frente al medio, al hambre, la fatiga y cualquier acontecimiento que asuste. Las condiciones que ponen fin al comportamiento incluye percepciones visuales o acústicas de la figura materna y, en especial, una interacción feliz con la misma. Cuando se ha activado intensamente el comportamiento de apego, la terminación puede requerir tocar o aferrarse a la figura materna y/o ser merecido por ella. En cambio, cuando la figura materna está presente o si cuando se ausenta, se sabe bien a dónde va, el niño cesa de mostrar el comportamiento de apego y en lugar de ello explora el medio ambiente. 
· Función biológica: El comportamiento de apego tiene lugar en las crías de casi todas las especies de mamíferos y en cierto número de ellos continúa durante la vida adulta. Aunque existen muchas diferencias de detalle entre las especies, la regla general es el mantenimiento de proximidad, por parte de un animal inmaduro, a un adulto preferido, casi siempre la madre, lo cual indica que tal comportamiento posee un valor para la supervivencia.

b. Comunicación

La comunicación es el proceso mediante el cual se puede transmitir información de una entidad a otra.

La comunicación con el otro se inicia con el “contacto y la conexión que promueven un  diálogo tónico-corporal”
. A través de; miradas, gestos, mímica, voces, movimientos, distancias, con las figuras significativas en momentos de placer o displacer. 

Las percepciones integradas son inmediatamente significadas, semiotizadas: se convierten en señales y signos de bienestar o de malestar por las impresiones tónico-emocionales que producen. Al mismo tiempo los actos y reacciones tónico- emocionales, al ser captadas por el entorno atento, se transforman en expresiones emocionales. Dan así origen a un “intercambio de señales que va construyendo códigos afectivizados de comunicación no verbal”
. Construyendo así las raíces indispensables del desarrollo del pensamiento simbólico y por ende el lenguaje verbal.
 La importancia de éste organizador es que constituye la matriz de la comunicación del niño.

c. Exploración

La exploración
 es un conjunto de conductas que emite el niño y que lo liga al mundo exterior, tiene que ver con sus habilidades motoras, desplazamiento y su interés por el conocimiento y cognición.

Este organizador se relaciona de manera directa con el entorno en que se desenvuelve el niño durante los primeros meses de vida. En donde al permitirle al niño el contacto, la exploración y la experimentación del entorno humano y de los objetos, le permiten en cada momento y a su nivel, vivenciar y apropiarse progresivamente del medio, construyendo simultáneamente “sus matrices de aprendizaje, su lugar en el proceso de conocer, a partir del despliegue de sus actitudes, aptitudes y competencias cognitivas”
. El origen de este proceso, desde la vivencia al conocimiento, está en la necesidad de adaptación activa al medio, inherente a todo ser vivo y su fuerza es el impulso cognoscente, pulsión epistémica que lo lleva al descubrimiento, con el intento no sólo de conocer sino sobre todo de comprender el mundo.

d. Seguridad Postural

El equilibrio o seguridad postural es el producto de una síntesis de cada instante de una dialéctica de las fuerzas que operan entre el sujeto y el medio en que se encuentra
. 

La sensación de equilibrio, de desequilibrio o de equilibrio precario es absolutamente íntima y fuertemente ligada a las emociones, a los afectos, a la seguridad en sí mismo y a la continuidad del yo. Su base está en el tono muscular y su funcionamiento influye en la estructuración del psiquismo.

La autoconstrucción de las funciones de equilibrio, de las posturas y de los desplazamientos, la apropiación y dominio progresivos del propio cuerpo permiten que el niño, en cada momento de la vida, a su nivel, pueda organizar sus movimientos manteniendo el íntimo sentimiento de seguridad postural. Este sentimiento es esencial para la armonía del gesto y la eficacia de las acciones, aporta sustancia básica a la constitución de la imagen del cuerpo, integrando la organización y representación del espacio. Evidentemente tiene repercusiones importantes en la personalidad en su conjunto. 

Siguiendo con la concepción de la doctora Emmi Pikler, el desarrollo motor se basa en la postura segurizante de cada niño, en donde la experimentación de un movimiento varía en un niño a otro, construyéndose a partir “del proceso de maduración neuropsicológica y de las experiencias que realiza sistemas de equilibración, de estabilidad y dinámica postural cada vez más sofisticados que le permiten sostener posturas con una disminución progresiva de la base de sustentación y elevación también progresiva.”
  El niño seguro afectivamente va abordando los cambios, afrontando los riesgos con prudencia y cuidado, “el gesto autónomo y la soltura del movimiento son indicadores importantes a la vez de su maduración neurológica y psíquica.”

La importancia de éste organizador es que constituye la matriz del sentimiento de competencia en el sujeto, el poder ser y estar en el mundo.

e. Orden Simbólico

El “conjunto de valores, creencias, saberes sociales y culturales del entorno, se expresan y operan desde representaciones mentales de un orden simbólico que incluye a cada sujeto en la familia y en la cultura”
. Las estructuras de filiación, de pertenencia, de raigambre, los mitos, las leyendas, los relatos que hacen a la historia familiar y comunitaria, la ley, la norma, el lugar, el posicionamiento como objeto o como sujeto, los mandatos explícitos e implícitos, forman parte de esas representaciones sociales, y aunque habitualmente no se tenga conciencia de este orden  se interiorizan desde el inicio con una fuerte carga en la subjetividad.

Según Vygostky, el mundo que circunda el niño es “eminentemente social, esta socializado y es, por lo tanto socializante”
. Se inicia en la asignación de un nombre para el niño y en donde la formación y relación con las creencias y saberes, se va ir dando de acuerdo a las formas de crianza y educación de acuerdo a cada cultura, grupo y clase social.

La importancia de éste organizador es que constituye la matriz de las relaciones sociales o socialización.

Capítulo 3

Teoría del Apego

3.1
 John Bowlby

Actualmente existen una serie de investigaciones relacionadas con la teoría del apego. Uno de los primeros en definir y evaluar el apego fue John Bowlby, “psicoanalista inglés, notable por su interés en el desarrollo infantil y sus trabajos pioneros en la teoría del apego.”

Bowlby señala que durante los primeros meses de vida, el niño muestra muchas de las respuestas que constituyen lo que más tarde será la conducta de apego, pero la pauta organizada no se desarrolla hasta la segunda mitad del primer año. Desde el momento del nacimiento muestra una capacidad embrionaria para establecer una interacción social y siente placer al hacerlo (Stern, 1985). Además, en el plazo de unos días es capaz de distinguir entre la figura de la madre y otros mediante el olor de ella y al oír su voz, y también por el modo en que ella lo sostiene en sus brazos. A partir de lo anterior podemos reconocer la importancia que ejerce el contexto social, reflejado en una primera instancia en la figura materna, en el futuro desarrollo del ser humano. Desde aquí surge la necesidad de prestar especial atención a esta diada “figura vincular-hijo”, con el fin de lograr responder a las reales necesidades del menor en relación al contexto al que se enfrenta.

Desde el nacimiento el ser humano expresa sus necesidades a través de dos manifestaciones, la sonrisa y el llanto, a partir de los cuales los padres pueden interpretar cuáles son las sensaciones que el bebé experimenta ante diversas situaciones. Inicialmente, el llanto es el único medio del que dispone para señalar su necesidad de cuidados, y la sonrisa el único medio del que dispone para señalar que ha quedado satisfecho. De todos modos, durante el segundo mes, su sonrisa actúa enérgicamente para alentar a la madre en su servicio, y su repertorio de comunicaciones emocionales se extiende rápidamente (Izard, 1982; Emde, 1983).
Bowlby (1986) señala que la función principal de la conducta de apego es:

“La conservación de la proximidad o de la accesibilidad a una figura materna discriminada, las cual exige que el niño haya desarrollado la capacidad cognitiva de conservar a su madre en la mente cuando ella no está presente: esta capacidad se desarrolla durante los segundos seis meses de vida.”

Así, a partir de los nueve meses, la gran mayoría de los bebés responden con protestas y llantos cuando se los deja con una persona desconocida, y también con el enfado y el rechazo más o menos prolongado hacia dicha persona. Estas observaciones demuestran que durante estos meses el bebé adquiere la capacidad de representación, y que su modelo operante de la madre se vuelve accesible para él con el fin de establecer comparaciones durante su ausencia y de reconocerla cuando regresa. Como complemento a su modelo de la madre, desarrolla un modelo operante de sí mismo en interacción con ella; y lo mismo hace con su padre.

3.2
Mary Ainsworth

Otro de los investigadores que profundiza los conocimientos en relación a la teoría del apego fue Mary Ainsworth, psicóloga estadounidense, cuyas investigaciones sobre la madre y su hijo en hogares de Kampala, Uganda, y de Baltimore, Maryland, le permitieron diseñar el procedimiento de laboratorio conocido como la situación extraña, donde se observaban las respuestas del menor  ante separaciones muy breves de uno de los padres, y sus posteriores reuniones. Identificó así tres patrones organizados de respuestas infantiles: seguro, ansioso/evitativo, y ansioso/resistente (ambivalente).

La principal aportación de Mary Ainsworth reside en el constructo de calidad del apego.  Éste hace referencia a las expectativas únicas de los individuos respecto a la disponibilidad y capacidad de respuesta de figuras de apego específicas para atender sus necesidades de protección. Cuando estas respuestas son recurrentes, contribuyen a configurar las expectativas del niño respecto a la disponibilidad y capacidad de respuesta de su figura de apego, es decir, respecto a la calidad del apego. Así, aunque la relación de apego es universal, adopta formas específicas en función de la calidad de la relación entre el niño y su cuidador. 

A partir del estudio de las formas específicas de la calidad de apego realizado por Ainsworth y sus colaboradores (Ainsworth, Blehar, Waters y Wall, 1978) se llegó a identificar tres formas principales de la calidad de apego:

a) Los niños cuyas madres respondían consistentemente a las conductas de apego se etiquetaron como Tipo B (Seguros)

b) Los niños cuyas madres rechazaban consistentemente la conducta de apego se etiquetaron como Tipo A (De evitación), y

c) Los niños cuyas madres respondían inconsistentemente a las conductas de apego se etiquetaron como Tipo C (Ambivalentes).

El trabajo de Ainsworth y sus colegas ha mostrado que la sensibilidad materna es el determinante primario de la calidad del apego a los 12 meses: las madres sensibles tienen hijos seguros, las madres inconsistentes tienen hijos ambivalentes y las madres que interfieren y rechazan tienen hijos que evitan.

3.3
Patricia Crittenden
Para Patricia Crittenden las figuras de apego son “tanto los individuos que protegen a los niños del peligro como los que proporcionan el contexto interpersonal dentro del cual los niños aprenden a usar sus mentes.”

Crittenden ha propuesto un modelo expandido de las estrategias de apego, el modelo dinámico - “madurativo”, a partir de la integración de diversas teorías evolutivas, modelos actuales de las neurociencias cognitivas y los nuevos datos empíricos obtenidos con poblaciones de riesgo. Desde este modelo, se considera que el aspecto clave para comprender la supervivencia (y el funcionamiento mental), tanto desde el punto de vista de la evolución filogenética como ontogenética, reside en la predicción del peligro. 

Crittenden sostiene que la información relevante para predecir el peligro y protegerse de él forma la base de la calidad del apego. En esta tarea de protegerse del peligro, la mente en desarrollo puede llevar a cabo distintos tipos de “distorsiones” del procesamiento de la información para mantener la relación del apego. De hecho, se propone que estas “distorsiones” constituyen los medios por los cuales la psicopatología se desarrolla y se mantiene. 

Las subclasificaciones del patrón de apego de Tipo A se caracterizan por sustentarse en la información cognitiva, con la exclusión relativa de la información afectiva, mientras que en las subclasificaciones Tipo C se sustentan sobre la información afectiva, con la relativa exclusión de la cognición. El funcionamiento de Tipo B se define por el uso flexible e integrado de ambas fuentes de información.

Los individuos con un patrón de Tipo A, tradicionalmente denominado apego de evitación, son denominados aquí defensivos, en el sentido de que esta estrategia supone la defensa contra el afecto y la utilización de la cognición para organizar la conducta. Los individuos con un patrón Tipo C, tradicionalmente denominados ambivalentes o coercitivos, se defienden contra la cognición y utilizan el afecto exagerado, dividido y alternado para organizar la conducta. Se da por supuesto que cada estrategia presenta ventajas e inconvenientes y que cada estrategia resulta adaptada al contexto en el que emergió. 

A partir de los aportes de Mary Ainsworth podemos enfatizar en la importancia de evaluar el vínculo de apego entre la madre y el hijo, como así también la calidad de esta diada. El objetivo de esta evaluación es poder determinar cuáles podrían ser madres de riesgo y cuáles son aquellas madres que requieren de algún tipo de apoyo profesional con el fin de poder contribuir al mejoramiento del apego y, con ello, poder contribuir al desarrollo psicosocial del menor. 

Las variaciones señaladas en los tipos de cuidadores pueden determinar una serie de variaciones en el funcionamiento mental y variaciones en la conducta. 

Sería predecible que los individuos que se defienden contra el afecto (Tipo A) muestren depresión con un incremento del distanciamiento afectivo y un incremento de la conducta compulsiva. Por otro lado, se esperaría que aquellos que se defienden contra la cognición (Tipo C) manifiesten un incremento de expresiones afectivas y conductas impulsivas (Patterson, 1990).

Estos patrones mentales y conductuales de los que se ha hecho mención hacen a los niños vulnerables a los “trastornos de la conducta y la atención, trastornos de las relaciones intimas y sexuales, depresión, y, en el extremo, a la adicción a sustancias y al suicidio. En unos pocos casos, los patrones llevan a la psicopatía.”

3.4
Estilos de Apego

A partir de los seis meses de vida del bebé, ya es posible empezar a identificar el modo de relacionarse entre la madre y su bebé, es decir, la madre y el bebé suelen aplicar los elementos del apego de un modo repetitivo en diversas situaciones. En general, donde más se suele formar estos estilos de apego es en aquellas instancias en donde el bebé se encuentra estresado y la madre o el padre contienen, regulan, calman o protegen ese stress a través del contacto físico, visual, vocalizaciones y afectividad. 
Los estudios han identificado 4 tipos básicos de apego: 

· Apego Seguro: Es un estilo de relación que se caracteriza por una madre con tono afectivo adecuado (calmado, positivo, y alegre), y por la misma razón es que suele tener un contacto físico, visual, y vocalizaciones frecuentes y positivas. Del mismo modo, se observa una relación en donde la madre es capaz de calmar, contener, proteger el stress del niño de modo adecuado (el stress disminuye, no aumenta). Por último, el bebé aunque pueda estar con stress, se ve placido, tranquilo y se contacta con su madre (vocaliza, mira, balbucea, y busca el apego en ella).

· Apego Inseguro Evitante: Este estilo de relación se caracteriza por una madre con un tono afectivo inadecuado, que se expresa bajo la forma de la indiferencia y frialdad (puede ser apática, angustiada y/o temerosa). En general, se observa un “envoltura” afectivo en donde la madre suele evitar el contacto con el niño (y por ende, vocaliza, mira y toca poco al bebé). Esto suele ser más pronunciado en momentos de stress del bebé, en donde se infiere que la madre evita el apego, o lo hace de un modo mecánico. Por último, el bebé puede ser igualmente evitante del contacto afectivo, no mirando, ni vocalizando, ni buscando a la madre (aunque algunos pueden también mostrar conductas de enojo e irritabilidad en algunas ocasiones).

· Apego Inseguro Ambivalente: Este modo de relación se caracteriza por una madre con un tono afectivo inadecuado, que se expresa bajo la forma de sobre-estimulación (madre angustiada, tensa e intrusiva). En general, se observa un “envolvimiento” afectivo muy exagerado, en donde la madre suele estar “encima” del niño, vocalizando, mirando y tocándolo constantemente (pero de un modo angustiado y/o enojado, o con un afecto positivo que se observa como falso o exagerado). Esto suele ser más pronunciado en momentos del stress del bebé, en donde se infiere que la madre trata de calmarlo a través del uso exagerado de los elementos del apego, o puede también mostrarse muy nerviosa en sus intentos de calmar al niño, alternando con actitudes de indiferencia y frialdad. Por último, algunos bebés pueden ser reacios al contacto mostrando agresividad (tratando de “salirse” de los constantes intentos de la madre de estar “encima” de él) o presentar una aferramiento hacia la madre.

· Apego Desorganizado: Este estilo de relación se caracteriza por una madre que generalmente presenta conductas extremadamente frías e indiferentes (pudiendo llegar a la negligencia), o muy intrusivas y enojadas (pudiendo llegar al maltrato físico y psicológico). Este estilo de apego no puede ser identificado a través de la pauta de observación que en la presente investigación se utiliza.
Diversos estudios realizados a través de un sinnúmero de países del hemisferio norte y sur han mostrado que en general, alrededor del 55-70% de los niños y madres presentan un apego seguro, el 20% apego inseguro evitante, 12-15% de apegos ambivalentes, y el 8-10% apego desorganizados.
3.5
Escala Massie-Campbell de Observación de Indicadores de Apego Madre-Bebé en Situaciones de Stress

La Escala de Apego durante Stress (ADS) se utiliza preferentemente en contextos de stress moderado del bebé, como por ejemplo la consulta pediátrica, la muda, el baño, la alimentación, y momentos breves de separación con algún cuidador significativo.

En general, esta escala ha sido utilizada en los siguientes contextos de aplicación:

· Para organizar y registrar posibles dificultades en el apego, en contextos de observación pediátrica.

· Para organizar y registrar la necesidad de realizar seguimientos preventivos en bebés y madres que evidencien altos niveles de riesgo y rezago relacional.

· Para evaluar la efectividad de intervenciones tempranas destinadas a fomentar la calidad del apego madre-bebé.

· Para enseñar habilidades parentales positivas.

· Para enseñar (herramienta de aprendizaje) habilidades de observación de apego y sus dificultades.

La Escala ADS consiste en dos pautas de observación: una para la madre y otra para el bebé. En donde cada pauta evalúa 6 aspectos del apego:

· Mirada: Intercambio de miradas, su intensidad y persistencia.

· Vocalización: Sonidos, cantos, balbuceos que se emiten en la interacción para interactuar, jugar o comunicar algo. Por ejemplo, el llanto comunica el stress del bebé.

· Tocando: Es el contacto piel a piel que ocurre entre la madre y el bebé, pero que no incluye el tomar en brazos o abrazar, sino solo tocar con fines afectivo o de juego)

Tocando (a): Es la búsqueda de contacto piel a piel que ocurre entre la madre y el bebé, para interactuar, jugar, estimular o calmar. 

Tocando (b): Es la evitación del contacto piel a piel que ocurre entre la madre y el bebé.

· Sosteniendo: Es el “sostén” físico que se produce entre la madre y el bebé, cuando ella lo toma en brazos.

· Afecto: Es la “envoltura” afectiva en la que se encuentra la madre y el bebé (tensa, enojada, apática, ansiosa, feliz). En momentos de stress, es esperable que la madre se encuentre ligeramente ansiosa, alerta, y atenta.

· Proximidad o cercanía: Es el proceso de estar cerca, lejos o al lado, entre la madre y el bebé. En momentos de stress, se refiere a si la madre prefiere estar cerca o lejos del bebé, y en el caso del infante a si suele seguir a la madre con su cuerpo y mirada.

Según la Escala Massie-Campbell de Observación de Indicadores de Apego Madre-Bebé en Situaciones de Stress:

Las escalas de observación de apego son guías para ordenar y sistematizar categorías de observación que pueden ser normales o problemáticas. Dentro de la corrección de la escala se puede identificar los indicadores de los estilos de apego:

· Para identificar un estilo de Apego Seguro los indicadores pueden ser una relación madre y bebé establecen un contacto visual, físico y las vocalizaciones de modo ocasional y frecuente. Ambos expresan una tendencia hacia el afecto positivo, se buscan en momentos de separación, y se amoldan en momentos de reunión. 

· Lo que identifica a un estilo de Apego Inseguro Evitante son características que implican una relación en donde madre y bebé evitan, rechazan o no son capaces de responder al contacto visual, físico y las vocalizaciones, siempre o casi siempre. Ambos expresan una tendencia hacia la indiferencia, la apatía, o el enojo, en donde rechazan el estar juntos, y no se buscan en momentos de separación.

· En el caso del estilo de Apego Inseguro Ambivalente los indicadores que lo definen son una relación en donde madre y bebé no pueden dejar de establecer contacto visual, físico y las vocalizaciones, mostrando un aferramiento entre ellos. Ambos expresan una tendencia hacia una relación ansiosa, aferrada, intensa, o una clara dificultad de ambos para manejar las situaciones de stress. 

· Finalmente, también se establece un estilo de Apego Disarmónico o Interacción Disarmónica, que se identifica como el caso en donde la madre y el bebé muestren trazos en la escala muy diferentes, donde la madre puede mostrar un trazo hacia lo evitante, y el bebé un trazo hacia lo ambivalente. Esto es un indicador de una relación disfuncional y problemática. Es importante considerar que al momento de la evaluación alguno de los miembros de la diada se encuentre en una situación de mayor vulnerabilidad y stress, lo que se debe mencionar al momento de obtener los resultados.

Los seis elementos del apego que se identifican en la Escala Massie-Campbell de Observación de Indicadores de Apego Madre-Bebé en Situaciones de Stress, se puntúan en una escala de 1 a 5 puntos:

· Puntajes de 1 y 2: en general estos puntajes se refieren a tendencias a evitar el contacto, o a no responder a las señales que la otra parte está entregando. 

· Puntajes de 3 y 4: en general estos puntajes implican un rango normal de conductas.

· Puntaje de 5: en general un puntaje de este tipo implica una tendencia a sobre-reaccionar, y a presentar una actitud intrusiva, exagerada y con un apego extremo hacia el bebé. Por ejemplo, el modelo que se presenta en el caso del elemento “mirada” de la madre, un puntaje de 5 implica que la madre fija la mirada en el bebé por periodos largos de tiempo.

· Si la persona no ha observado algún tipo de conducta, tales como por ejemplo, que la madre abrace al bebé, se indica como un comportamiento no observado.
3.6
Apego y desarrollo de la psicopatología
La psicopatología se concibe como una desviación del desarrollo, “resultando de una serie sucesiva de (des) adaptaciones; en donde un patrón de apego inseguro en la infancia puede iniciar un proceso de desviación del centro.”
 
Según Soares, I. y Dias, P. (2007)  los niños que han sido clasificados con un apego inseguro tienden a desarrollar un mayor riesgo de:

“Trastornos de la conducta alimentaria, trastornos oposicionista desafiante, agresividad en la edad escolar, problemas externalizantes, dificultades en el manejo de emociones negativas, mayores niveles de estrés, mayor riesgo de desarrollar trastornos ansiosos en la adolescencia y de síntomas disociativos tempranos, entre otros problemas de alta complejidad”

Para entender la relación entre el establecimiento de relaciones de apego y la psicopatología es importante destacar la noción de modelos internos dinámicos. En donde, durante los primeros años de vida y a lo largo de las distintas interacciones con las figuras que le prestan cuidados, el niño va constituyendo gradualmente un conjunto de conocimientos y expectativas sobre la forma cómo estas figuras actúan y responden a sus pedidos de ayuda, protección y sobre el self, en cuanto a su valor propio y su capacidad para influir en los demás. Estos modelos internos permiten al individuo tomar decisiones sobre sus comportamientos de apego hacia una figura particular, anticipar el futuro y hacer planes, para conseguir operar de forma más eficiente. Los modelos internos dinámicos se constituyen como guías para la interpretación de las experiencias y para la orientación de los comportamientos de apego, Bowlby considera que “las relaciones precoces en el apego constituyen las primeras experiencias emocionales de la naturaleza relacional, que funcionarán como prototipos para las relaciones íntimas durante todo el proceso de desarrollo de los individuos”
. Así, individuos con historias de vidas adversas, marcadas por un apego inseguro construyen el self y el mundo como imprevisibles, marcados por la desconfianza, por la falta de valor, por la carencia de valores o por la ambivalencia.

Otro concepto que ayuda a entender la relación entre apego y psicopatía es el de las estrategias comportamentales condicionales, en donde Bowlby basándose  en “la adaptación a las distintas modalidades de responsabilidad de las figuras de apego, dice que los niños desarrollan estrategias con el fin de promover el acceso a estas figuras”
.  

Se pueden distinguir dos tipos:
· Las estrategias primarias;  que son las que se integran en el sistema comportamental principal y que son sensibles al contexto y a las condiciones de activación del mismo. 
· Y las estrategias secundarias; que son aquellas que incluyen  patrones comportamentales cuyo objetivo es minimizar o manipular las respuestas no adaptativas del sistema comportamental principal, sustituyéndolas por otras biológicamente preferibles en donde se considera que el rechazo y la resistencia/ambivalencia en las relaciones de apego constituyen estrategias secundarias para afrontar situaciones de estrés.

A través del rechazo, los individuos tienden a alejar la atención de condiciones potencialmente amenazantes, en contraste con la hipervigilancia y preocupación hacia la accesibilidad de la figura de apego característica de los individuos con resistencia o ambivalencia; en lugar de una atención fluida, evidente en los individuos seguros, en estos casos existe inflexibilidad, aunque continúe existiendo organización en el modo de cómo afrontan el estrés. En situaciones que los niños prevén respuestas no contingentes o insensibles por parte de la figura de apego, la activación de comportamientos de apego puede no ser suficiente para asegurar la disponibilidad de esa figura, en esos momentos tienden a desarrollar estrategias para mantener la sensación de seguridad mediante esfuerzos para modificar la expresión del comportamiento y los sentimientos acerca el apego, intentando minimizar los miedos acerca de la accesibilidad de las figuras de apego y a sus vez, maximizar la sensación de seguridad.

A nivel de comportamiento, la desorganización del apego puede manifestarse en situaciones de estrés a través de secuencias o simultaneidad de comportamientos contradictorios, comportamientos bizarros, de posturas anómalas, de estereotipas, entre otros.

Por otro lado, el apego influye en el desarrollo intelectual y psicomotor, así lo han demostrado varios experimentos con muestras de niños y han arrojado un resultado en donde los niños que presentan un apego desorganizado, “tienen hasta un 30% menos de Coeficiente de Inteligencia a los dos años de edad”
.
Capítulo 4
Familia y discapacidad

La familia consiste en un grupo de personas que están ligadas emocionalmente y por lazos de proximidad cotidiana, la cual posee diversas conformaciones como solo por uno de los padres y sus hijos, o de una manera distinta. Los padres pueden poseer diversas características, ser jóvenes o mayores, naturales o adoptivos. “Cada persona nace en una determinada familia y esto influye en su forma de ser, así cada familia constituye una enorme fuente educativa para sus hijos”.

En el caso de las familias que esperan un nuevo integrante y el niño o niña presenta una condición de discapacidad, “la familia experimenta un sentimiento de pérdida por el hijo que se esperaba y no llegó”
. Las reacciones frente a esta situación varían dependiendo de las características de sus miembros.

4.1
Etapas del duelo

Según el Ministerio de Educación de Chile (2002):

La mayoría de estas familias presenta etapas comunes que forman parte de un proceso de asimilación que corresponde enfrentar: 

1. Conmoción: 

Dolor, culpa, vergüenza, autocompasión, alejar de sí al niño, desear que se muera, desear morir uno; pensar que el niño es de otra, ¿qué he hecho de malo?, ¿por qué me pasó a mí?, quisiera no haberme casado. Detesto a los padres que tienen hijos normales. Los profesionales tienen la culpa, ¿por qué me vienen estos horribles pensamientos?

2. Negación: 

Rechazo al diagnóstico, ir de profesional en profesional, dudar de la información, buscar otras opiniones, pedir milagros, creer que es un mal sueño.

3. Tristeza:

Desolación, ira, aislamiento, nostalgia por la pérdida (del niño que esperaban), atenderlo porque es obligación, sentimiento de culpa que puede llevar a convertirse en un esclavo de su atención, con perjuicio para toda la familia.
4. Aceptación:

Va apareciendo el niño con discapacidad que necesita cuidados, se va atenuando la turbulencia emocional, van adquiriendo más confianza en su capacidad de criar al niño, aunque se pasa por periodos de ambivalencia (sentir amor y rechazo). Esto se debe a que quieren al niño pero aceptan sus limitaciones y sufren.

5. Reorganización:

Cuando la familia acepta al niño y su discapacidad, se liberan de sentimientos de culpa, se apoyan unos a otros, se distribuyen tareas, se cree en el niño, se está dispuesto  trabajar y avanzar poco a poco. Ir sacando lo mejor de sí mismo, sin límites, porque no los conocemos. Disposición a pedir ayuda, a trabajar, a comunicar sentimientos y evaluar éxitos.

4.2
Las emociones

Pedro Celiméndiz Arilla (2004) señala:

Gran parte de los problemas y conflictos, así como los mecanismos para su resolución, dependen de la respuesta emocional de las familias ante el hecho de enfrentarse a la discapacidad. La discapacidad se introduce en una familia como una experiencia de angustiante dolor, lo cual va a generar una respuesta donde los sentimientos van a jugar un papel preponderante. Como dice Navarro (1999), esta respuesta está compuesta por lo que él define como “complejo emocional”.

En este concepto se incluyen los sentimientos positivos y negativos que la discapacidad provoca, mezclados en la respuesta afectiva.
Los más habituales según este autor son:

• Contrariedad

• Impotencia

• Depresión

• Agresividad

• Culpabilidad

• Injusticia

• Temor al futuro propio

• Deseos de que el discapacitado muera (para que no sufra, para que deje de ser una carga...) 
Frecuentemente, la situación se complica porque la familia entiende que la expresión de estos sentimientos agravará el sufrimiento. 
Según Pedro Celiméndiz Arilla (2004):

La respuesta a todos estos sentimientos y a su dificultad de expresión es de angustia, culpa y elevada ansiedad. Por otra parte, los sentimientos del discapacitado se encuentran íntimamente imbricados con los de los padres. Como bien señala Sorrentino la discapacidad “es un dato extraño al sistema familiar, soportado como una agresión del destino y por lo tanto acompañado de intensos sentimientos de rechazo o rebelión. Esta percepción es rápidamente asumida como propia por el disminuido, que se encuentra viviendo así como indeseable una parte de sí mismo
.
“Ante este hecho traumático caben dos grandes grupos de reacción: adaptación o negación. La familia extensa también tendrá estas mismas reacciones”
. Todo ello generará un mundo de sentimientos y emociones contradictorias y complejas que se irá complicando todavía más a medida que el ciclo vital transcurre.

Para Pedro Celiméndiz Arilla (2004):

La discapacidad de un hijo va a exigir de las familias una disponibilidad y un esfuerzo que es necesario tener en cuenta a la hora de comprenderlas. La familia atraviesa diversos estados en su relación con la discapacidad, desde la crisis que se produce cuando se diagnostica hasta la asimilación de dicho diagnóstico, van a sucederse diferentes estadios que van a imbricarse con las fases del ciclo vital en estas familias, modificando este ciclo y generando diversos momentos de incertidumbre.

Una de las fases relevantes de mencionar es la de “La familia con niños pequeños”
, es aquí cuando comienzan a resolverse las primeras dificultades, el nacimiento de los hijos trae nuevas tareas que deben ser enfrentadas. La aceptación del hijo requiere diversos cambios llenos de intensidad, especialmente si el nuevo miembro posee una discapacidad. Se viven redistribución de roles, las necesidades del bebé van a requerir cambios en el ámbito laboral y el cuidado del niño ocupará el lugar central de sus vidas. Otro ajuste va a ser el papel de la familia extensa, que puede generar problemas en cuanto a los límites entre familia nuclear y de origen.

Otra fase relevante es la de “La familia con niños en edad escolar, puede ser un periodo satisfactorio para terminar de recomponer gran parte de las tareas que seguramente no habrán podido ser terminadas en la fase anterior. Conflictos de pareja, o con la familia extensa, pueden resolverse ahora, en una situación de menos stress y más apoyo”
. Una adecuada comunicación entre la familia y la escuela, van a resultar fundamental. En esta fase se van a potenciar los primeros pasos en la autonomía del niño, con las consiguientes tensiones entre los padres, la familia extensa y el sistema escolar, que tendrán una visión distinta de cómo proceder.

Capítulo 5

Estrategia de Rehabilitación basada en la comunidad (RBC)

La Organización Mundial de la Salud (OMS), la Oficina Internacional del Trabajo (OIT) y la Organización de las Naciones Unidas para la Educación, la Ciencia y la Cultura (UNESCO) consideran la RBC como una estrategia de desarrollo comunitario para la rehabilitación, la igualdad de oportunidades y la integración social de todas las personas en situación de discapacidad.

5.1
¿Qué es RBC?

Es una estrategia de trabajo que centra su diseño en la incorporación de la comunidad al proceso de rehabilitación, con metas a corto y mediano plazo, que reúne todas las medidas adoptadas para aprovechar los recursos materiales y humanos de la localidad (las personas en situación de discapacidad, las familias, los servicios de salud, Educación, trabajo, organizaciones de base y comunidad en general), con el fin de facilitar su integración, autonomía y participación, para que estudien, trabajen y se diviertan en los mismos sitios que lo hacen el resto de personas de su comunidad y exigiendo a la sociedad respeto por su condición sin exclusión o sobreprotección.

La meta central es desarrollar un sistema capaz de localizar a toda la gente con discapacidad que presenta necesidades; educar e involucrar a gobiernos y miembros de la sociedad. La RBC a través de sus acciones, pretende desarrollar el potencial productivo de las personas en situación de discapacidad, permitiéndoles su incorporación a las diferentes áreas de la educación y el trabajo, lo que contribuye a su bienestar y mejor calidad de vida.

En definitiva, se persigue combatir tres características del modelo rehabilitador antiguo: la segregación, la concentración masificada de los casos segregados y la institucionalización, enfatizando, por el contrario, dos ideas básicas: la integración y la normalización.

El principal objetivo de la RBC consiste en asegurar que las personas discapacitadas puedan aprovechar al máximo sus facultades físicas y metales, se beneficien de las oportunidades y servicios comunes y alcancen la plena inclusión social en la comunidad y en la sociedad (OMS-CBR).

Otra característica que fortalece y modela el concepto, es la necesidad que existe entre los integrantes de una comunidad de un intercambio constante, no sólo de conocimientos, sino de relaciones interpersonales, espirituales, afectivas y comunicacionales, y las acciones que se derivan al interior de esta.
5.2
Características de RBC

Las principales características que se consideran en la implementación de la RBC en el INNRPAC son:

· Centrada en el usuario y la comunidad

· Flexible

· Coordinarse con sistemas de referencia

· Proveer conocimientos adecuados a la comunidad

· Selección apropiada de tecnología

· Destaca el rol de los cuidadores y voluntarios apoyados por sus profesionales guías

· Considera a la familia como unidad de intervención

· La unidad territorial es la comuna

· La unidad técnica es el equipo de rehabilitación

· Favorece las actividades de extensión comunitaria

· Considera ámbitos de acción rural y urbano.

Dentro de esta estrategia de RBC se consideran 3 principios orientadores: 

· Inclusión Social: Donde se busca la incorporación integral de la persona a la sociedad en igualdad de condiciones de derecho y oportunidades.

· Autodeterminación: Permitir que la persona en situación de discapacidad sea quien pueda decidir con la mejor orientación e información posible, lo que considere mejor para su desarrollo y satisfacción de sus necesidades.

· Calidad de vida: Finalmente se busca en las personas con situación de discapacidad e sentimiento personal de bienestar y satisfacción con la vida.

Características del equipo de rehabilitación

La implementación de la RBC considera un rol activo del equipo de rehabilitación, acorde al modelo biopsicosocial, destacando:

· Equipo inter-transdisciplinario de acuerdo a las necesidades de las personas y con una visión integral.

· Asesor, guía y facilitador de los procesos.

· Capacitador y orientador, capaz de transferir las herramientas que permitan un efectivo empoderamiento de las personas y su familia.

· Relación horizontal, donde exista una asociatividad fundada en la cooperación entre el profesional y las personas.

5.3
¿Qué entendemos por Centro Comunitario?

Una dimensión importante en la expresión física de RBC propuesto por el Instituto Nacional de Rehabilitación Pedro Aguirre Cerda (INRPAC), son los Centros Comunitarios de Rehabilitación (CCR) entendidos como una instancia de participación Comunitaria que, aplicando la estrategia de RBC, acogen a la comunidad y en particular a las personas en situación de discapacidad (PsD) y su familia, articulando acciones y recursos de la comunidad para detectar y dar solución a sus propias necesidades de acuerdo a su realidad local, propendiendo a una real inclusión social.

Esta entidad reúne orgánicamente y da soporte organizacional a diversas actividades como son:

· Servicios de Cuidados básicos de rehabilitación de baja complejidad, favoreciendo con esto el acceso oportuno con el propósito de optimizar los resultados funcionales, manteniendo y generalizando los logros obtenidos y previniendo la perdida de las capacidades de las personas.

· Fortalecimiento y desarrollo social en rehabilitación, potenciando el trabajo en red que optimice el uso de los recursos disponibles en la comunidad y potencie la multisectorialidad de las organizaciones sociales e instituciones que se relacionan con las personas.

· Participación comunitaria que se traduzca en la representación de sus propias necesidades y empoderamiento, en la búsqueda de soluciones.

Se considera la inclusión social como eje fundamental y a la comunidad como base, poniendo al servicio de ésta las herramientas técnicas que le permitan fijar, objetivar y acotar las metas, así como la planificación y ejecución de la estrategia diseñada para lograrlas.

5.4 Programa de atención a preescolares con necesidades múltiples

Este programa tiene como propósito brindar mejores servicios de rehabilitación integral a la población infantil hospitalizada, incorporando el componente educativo como parte del modelo de intervención del INRPAC. Participan de esta atención los infantes hospitalizados con un plan de intervención de a lo menos de 3 meses, que presenten dificultades sensoriales, cognitivas y/o de la comunicación. 

El objetivo general es favorecer en el niño y su familia otorgando nuevas formas de adaptación que permitan potenciar, en el ámbito cognitivo, una estructuración coherente del mundo físico y alcanzar, en el aspecto emocional, un desarrollo armónico de la personalidad.

Dentro de los objetivos específicos, se considera realizar intervención temprana y pedagógica específica, a través de la implementación de programas de enseñanza individual, y atención grupal a usuarios hospitalizados y ambulatorios, de entre 0 y 4 años, con necesidades múltiples. Otro objetivo relevante es facilitar herramientas a las familias de los niños pertenecientes al programa, que les permitan la estimulación en el hogar.

En cuanto a la metodología, se diferencian tres grupos de atención, es así como se realiza atención individual diaria para niños que según sus requerimientos específicos. Para los menores que presentan necesidades en un rango moderado se realiza una intervención en grupos pequeños que comparten actividades diarias. El tercer grupo de atención, considera a todos aquellos menores que se encuentren en condiciones de realizar actividades grupales centradas en el área de comunicación, cabe mencionar que la familia juega un rol fundamental en el desarrollo de esta actividad, considerando su participación activa y permanente. 

Capítulo 6

Rol docente en la Atención Temprana del Desarrollo Infantil
Como se mencionó anteriormente, la ATDI se presenta como una práctica social y profesional que “se basa en una concepción del niño, una concepción del desarrollo y una concepción de cuál es el rol del adulto, de la familia, de la sociedad, de las instituciones, de los profesionales, en el sostén y el apuntalamiento el desarrollo infantil”
. A partir de lo anterior, surge la inquietud de que los profesionales de la educación consideren los primeros años de vida como parte importante en su quehacer, debido a que es en esta primera etapa en donde se constituye el sustento para el desarrollo futuro del ser humano.
El rol del profesional de la Educación Especial, quien ha sido formado en el área de la ATDI y quien conoce la importancia de estas prácticas en el desarrollo de un ser humano, consiste en orientar la intervención durante los primeros años de vida. Esta intervención se realiza a través de la mediación en la relación que surge entre la madre y su hijo, la cual consiste en propiciar entornos que favorezcan la interacción entre la diada. 

Estos entornos se relacionan directamente con todo aquello que rodea al niño y su madre, tanto en  espacios físicos como en el entorno social y familiar. Por otro lado, el docente actúa como un orientador en estrategias de cuidado, entregando herramientas que le permitan a la diada fortalecer su vínculo de apego y conformar una base segura para el desarrollo futuro. Esta base segura consiste en la constitución de las matrices de comunicación, aprendizaje, afectiva, relaciones sociales y sentimiento de competencia que se conforman a partir de la interacción del sujeto con su entorno.
La relación directa entre la ATDI y la Educación radica en que el rol del docente consiste en favorecer el desarrollo del ser humano, a partir de la formación de sujetos activos, con disposición de aprender, reflexivos, con proyectos de acción propios, con iniciativa, competentes, capaces de tomar decisiones y capaces de transformar la realidad en la que vive.

En general, la Educación Especial en nuestro país no considera la formación de sujetos autónomos, que puedan tener un rol activo en nuestra sociedad. Es por esto que parte importante del rol del docente consiste en volver a darle sentido y valor a la educación en nuestro país.

Específicamente, en el área de la Discapacidad Intelectual, el rol del educador consiste en intervenir durante los primeros años de vida de aquellas personas que presentan necesidades educativas especiales, para así dar sentido al Derecho de Educación de todos los seres humanos.
Metodología
Planteamiento del Problema

“En la actualidad, alrededor de 850.000 estudiantes en el país presentan NEE, sin embargo, el año 2010 sólo 228.000 estudiantes recibieron apoyo de educación especial, tanto en escuelas especiales como en Programas de Integración Escolar (PIE), por lo que uno de los desafíos para el presente año es aumentar la cobertura y mejorar las condiciones educativas en que estos estudiantes se educan.

El Plan de Acción proyectado tiene por objetivo principal hacer efectivo el derecho a la educación, a la igualdad de oportunidades, a la participación y a la no discriminación de las personas que presentan NEE, garantizando su pleno acceso, progreso y egreso del sistema educativo.”

El derecho a la educación, la igualdad de oportunidades y de participación y la no discriminación de personas que presentan Necesidades Educativas Especiales son uno de los principales focos de interés al decidir dedicar el futuro profesional al trabajo de niños, niñas, jóvenes y adultos que requieren de apoyos especiales. 

Una de las aristas integradas en la etapa de formación profesional es la Atención Temprana del Desarrollo Infantil, en donde se pone gran énfasis en la Atención de la Primera Infancia de niños y niñas. La Teoría de los Organizadores del Desarrollo, postulada por Myrtha Chokler, señala que existen cinco organizadores básicos que determinan de cierto modo la identidad de los seres humanos. Estos organizadores son: Apego, Comunicación, Exploración, Seguridad Postural y el Orden Simbólico. En la presente investigación se ha decidido enfatizar en el Apego de niños y niñas menores de dos años que se encuentren hospitalizados o asistan a terapias ambulatorias en el INRPAC.

Actualmente, uno de los centros hospitalarios que reciben a niños, niñas y jóvenes con necesidades especiales es el Instituto Nacional de Rehabilitación Pedro Aguirre Cerda (INRPAC), en donde un equipo multidisciplinario se encarga de la rehabilitación de los menores desde diferentes especialidades, tales como: kinesiología, fonoaudiología, psicología, profesionales de la educación, entre otros. La labor realizada en  INRPAC se sustenta en el modelo de Rehabilitación en Base Comunitaria, en donde “Acogen a la comunidad y en particular a las personas en situación de discapacidad (PsD) y su familia, articulando acciones y recursos de la comunidad para detectar y dar solución a sus propias necesidades de acurdo a su realidad local, propendiendo a una real inclusión social.”

En el país se ha implementado un Sistema de Protección Integral a la Infancia, conocido como Chile Crece Contigo, cuyo objetivo central es:

“Acompañar y hacer un seguimiento personalizado a la trayectoria de desarrollo de los niños y niñas, desde el primer control de gestación hasta su ingreso al sistema escolar en el primer nivel de transición o pre kinder (alrededor de los 4 o 5 años de edad).

En el entendido que el desarrollo infantil es multidimensional y, por tanto, simultáneamente influyen aspectos biológicos, físicos, psíquicos y sociales del niño/a, es que Chile Crece Contigo consiste en la articulación intersectorial de iniciativas, prestaciones y programas orientados a la infancia, de manera de generar una red de apoyo para el adecuado desarrollo de los niños y niñas hasta los 4 o 5 años de edad (primera infancia).

De esta manera, a un mismo niño o niña se le estará brindando apoyo simultáneo en las distintas áreas que se conjugan en su desarrollo: salud, educación preescolar, condiciones familiares, condiciones de su barrio y comunidad, entre otros. Esto es lo que se llama integralidad de la protección social.”

Este programa se ha implementado hace algunos años en el INRPAC, formando parte de la rehabilitación integral de niños, niñas y jóvenes. Como se ha mencionado, este programa pone énfasis en la Atención a la Primera Infancia, otorgando los apoyos necesarios en diferentes áreas como lo son la salud, la educación y la comunidad que lo rodea. En este sentido, el apego cobra mayor importancia en el desarrollo biopsicosocial de las personas en rehabilitación, debido a que el apego sienta las bases para el desarrollo del infante, tanto en el aspecto emocional como cognitivo, lo que determina la forma de vivir en comunidad, desde aquí se considera importante la participación de la familia en la rehabilitación.

En relación a la atención de personas con discapacidad, cuyo rango etario las incluye en la Primera Infancia, se encuentra el segundo eje de la investigación. En el caso de las familias que reciben desde el nacimiento o bien, sucede algún acontecimiento que conlleva la discapacidad del menor, la familia experimenta un sentimiento de pérdida por el hijo que se esperaba y que, por diversas circunstancias no es lo que esperaban con ansias. Lo que sucede de allí en adelante con las reacciones familiares y con la historia de la familia depende de las características de sus miembros. Sin embargo, la mayoría de ellas deben enfrentar una serie de etapas que sucesivamente se dirigen hacia la aceptación de la discapacidad y la reorganización familiar. Estas etapas son: Conmoción, Negación, Tristeza, Aceptación y Reorganización.

La investigación se centra en dos aristas. La primera de ellas es la conformación y desarrollo del apego entre la madre y su hijo con necesidades especiales. La segunda corresponde a la etapa de duelo que se encuentre viviendo la familia, poniendo principal énfasis en la figura vincular del menor. De este modo, la pregunta de investigación relaciona ambas aristas de la siguiente manera:
¿De qué modo influye la etapa de duelo que está viviendo la figura vincular en la conformación y desarrollo del vínculo de apego?

Objetivos
Objetivo General

Conocer y analizar la relación que existe entre la etapa del duelo en que se encuentre la figura vincular y la constitución del vínculo de apego con el menor.
Objetivos Específicos

· Conocer y describir el vínculo de apego que se genera actualmente entre la figura vincular y el menor, dentro del contexto del Instituto Nacional de Rehabilitación Pedro Aguirre Cerda.

· Conocer y analizar la etapa de duelo en que se encuentra actualmente la figura vincular del menor.

· Analizar la relación que existe entre la etapa del duelo en que se encuentra la figura vincular y el vínculo de apego.

Justificación del Método Cualitativo

Según Taylor y Bogdan (1987) para que una investigación sea cualitativa debe poseer una serie de características:

“Asume el estudio de las personas y el escenario en que se mueven desde una perspectiva amplia”
. Se ha determinado estudiar el contexto del Instituto Nacional de Rehabilitación Pedro Aguirre Cerda, profundizando en el conocimiento de la realidad de los miembros que participan en ella.

“Interactúa con los informantes de manera natural procurando no invadir la intimidad de las personas o alterar el curso de la historia”
. Las relaciones son directas con la población de estudio, observando el vínculo de apego generado en las díadas e interactuando a través de una entrevista con la figura vincular de cada una.

“Comprender a las personas dentro de su marco de referencia de vivencias personales, en su ambiente”
. Una etapa de la investigación consiste en conocer el ambiente familiar que envuelve actualmente a las diadas estudiadas, para así relacionar la etapa de duelo en la que se encuentren con el estilo de apego desarrollado.

“Suspende el juicio acerca del fenómeno a estudiar, aparta sus propias creencias, perspectivas y predisposiciones.”
 La investigación se basa en los datos recopilados con las herramientas que se han seleccionado para el estudio.

“No existen preminencias de perspectiva o de persona. Toda perspectiva es valiosa para comprender el fenómeno que le interesa profundizar.”
 Todos los agentes que participan de manera activa en él son igualmente relevantes, tanto las madres como los bebés que forman parte del estudio. 

“Busca recoger la mayor riqueza posible del ser humano estudiado, sin reducirlo a un hecho factual o a unos datos numéricos que mediaticen la realidad.”
 A través de las herramientas de recogida de información seleccionadas se busca recoger las experiencias, historias de vida, que envuelven las diadas seleccionadas, con el fin de recoger información necesaria.

“Todos los escenarios y personas son dignas de estudio en cuanto que ningún aspecto de la vida social es demasiado frívolo o trivial para no ser estudiado.”
 Se selecciona este escenario, ya que es una realidad pionera en el estudio y evaluación del apego en el área de la Discapacidad.
Tipo de investigación 
La investigación es de tipo cualitativa. Se busca describir y representar la realidad actual de los vínculos de apego que existen en el Instituto Nacional de Rehabilitación Pedro Aguirre Cerda, para posteriormente realizar un análisis de cada diada y finalmente generar un aporte en la atención temprana para la familia y el centro.
Nivel de estudio
La investigación se inicia con el conocimiento del contexto en donde se realizará el estudio. Posteriormente, se realiza la evaluación del estilo de apego de la población de estudio; y la evaluación de la etapa del duelo en que se encuentra la figura vincular. Finalmente se realizan los análisis y conclusiones pertinentes.
De acuerdo con lo anterior, el nivel de la investigación es aplicada, ya que el objetivo final es generar un aporte a la institución y a cada familia a partir de las necesidades detectadas, colaborando con una mejor comprensión del tema tratado, basándonos en la Atención Temprana del Desarrollo Infantil.  

Diseño metodológico

La presente investigación está diseñada desde la metodología investigación acción, ya que su finalidad “es resolver problemas cotidianos e inmediatos (Alvarez Gayou, 2003) y mejorar prácticas concretas. Su propósito fundamental se centra en aportar información que guíe la toma de decisiones para programas, procesos y reformas estructurales.”
 

“Sadín (2003) señala que la investigación acción pretende, esencialmente propiciar el cambio social, transformar la realidad y que las personas tomen conciencia de su papel en ese proceso de transformación.”
  Al detectar las necesidades actuales que se presentan en el campo investigado se pretende generar un espacio en donde los profesionales que trabajan en la rehabilitación integral de niños, niñas y jóvenes (especialmente en el área de la educación) logren tomar conciencia de la importancia del vínculo de apego como parte fundamental del desarrollo, contribuyendo al mejoramiento de la calidad de vida de aquellas personas más vulnerables.

Descripción del escenario investigado

El Instituto Nacional de Rehabilitación Pedro Aguirre Cerda (INRPAC) se encuentra ubicado en Avenida José Arrieta #5969,  en la comuna de Peñalolén. Este centro es de dependencia estatal, otorga atención a personas menores de 25 años, beneficiarias de FONASA que presentan deficiencias de origen neurológicas, osteomusculares y del desarrollo, congénitas o adquiridas, destinando la totalidad de sus recursos a la atención específica de la rehabilitación, tanto para la atención cerrada (hospitalización) como para la atención abierta (ambulatoria).
Como un modelo de atención integral, ofrece rehabilitación en las especialidades de: Fisiatría, Neurología, Pediatría, Kinesiología, Terapia Ocupacional, Fonoaudiología, Psicología, Nutrición y Dietética, Enfermería, Servicio Social, Dental y Ortodoncia.
Comprende esencialmente la “ejecución de procedimientos, actividades y/o programas de rehabilitación orientadas a potenciar las capacidades, desarrollar destrezas y evitar deterioro en personas con discapacidad que permitan la inclusión social de las personas y sus familias”
 
Estas funciones se desarrollan en tres niveles de intervención fundamentales, que en su conjunto constituyen el flujo de atención de los usuarios:
· Hospitalización (Atención cerrada)

· Ambulatorios (Atención abierta)

· Comunitarios (Rehabilitación con Base Comunitaria)
En forma paralela al desarrollo institucional, se inicia en el año 1996 las actividades de cooperación con el Gobierno de Japón, las cuales han permitido contar con la asesoría de expertos japoneses, capacitaciones profesionales y técnicos del INRPAC en Japón y transferencia de equipamiento. En el año 2000 se consolida el convenio entre la Agencia de Cooperación Internacional de Japón (JICA) y el Ministerio de Salud de Chile, ejecutándose así el “Proyecto de Rehabilitación para personas con discapacidad”

Población
Para poder llevar a cabo la investigación planteada anteriormente es necesario determinar el universo de diadas con las cuales se llevará a cabo el estudio. Para esto se determinaron que todos los niños y niñas menores de dos años seis meses que se encuentran hospitalizados en el INRPAC o en atención ambulatoria, incluyendo a sus figuras vinculares, correspondían al universo pertinente a investigar. 

Muestra

A partir del universo de niños menores de dos años seis meses hospitalizados y de atención ambulatoria del INRPAC, se realizó una selección de muestra intencionada, donde los factores que se consideraron para la selección fueron los siguientes. 

· Niños menores de dos años seis meses cumplidos hasta el mes de Octubre del año 2011.

· Niños que no estén institucionalizados.

· Haber dado consentimiento por parte de la figura vincular para participar del estudio.

· Participantes activos del Programa de Pre Escolares del INRPAC desde el mes de Agosto hasta el mes de Octubre.

El número total de diadas participantes en el estudio son quince, conformadas por la figura vincular (que en todos los casos fue la madre del menor) y su hijo con discapacidad múltiple. (Ver anexo página 98)
Técnica de Recolección de Datos

Las técnicas de recolección de datos utilizados en la presente investigación son:

· Entrevista

Se utiliza la entrevista como herramienta para reunir información relevante acerca de la vida familiar que envuelve a cada una de las díadas. La entrevista realizada corresponde a una entrevista estructurada abierta, llamada Entrevista de Relaciones Familiares, que se “caracteriza por el uso de un listado de preguntas ordenadas y redactadas por igual para todos los entrevistados, pero de respuesta libre o abierta”.

Para determinar con exactitud cuál es la etapa del duelo en que se encuentra actualmente la figura vincular, se elaboró una Rúbrica de la Etapa del Duelo, cuyos indicadores son las características de estas etapas según Ministerio de Educación. Esta rúbrica se completa según lo que las madres refieren en la Entrevista de Relaciones Familiares.

· Escala Massie Campbell de Observación de Indicadores de Apego Madre-Bebé en Situaciones de Stress (ADS)

El Manual de administración, codificación y guía de conductas problemáticas en el apego constituye una reformulación y adaptación del instrumento original, para ser utilizado por profesionales que trabajen en la atención primaria. 

El manual no constituye un instrumento diagnóstico del apego, sino que sirve como herramienta y guía de observación que todo profesional de la salud puede utilizar para ayudar a los bebés y a sus familias.

Este manual ha sido creado por la Unidad de Intervención Temprana (UIT) de la Facultad de Psicología de la Universidad del Desarrollo, en el contexto de una licitación del Ministerio de Salud. 
Confiabilidad y Validez Cualitativa

Dependencia (Confiabilidad Cualitativa)

“Franklin y Ballau (2005) la definen como el grado en que diferentes investigadores que recolecten datos similares en el campo y efectúen los mismos análisis, generen resultados equivalentes. Para estos autores, los datos deben ser revisados por distintos investigadores y éstos deben arribar a interpretaciones coherentes. De ahí la necesidad de grabar los datos (entrevistas, sesiones, observaciones, etc.)”
 Se han realizado dos grabaciones audiovisuales a las díadas en estudio, para tener más de una fuente de datos por cada una de ellas. Además, se cuenta con la colaboración de una docente de Educación Diferencial, especialista de INRPAC con experiencia en la evaluación del apego con el instrumento Escala Massie Campbell de Observación de Indicadores de Apego Madre-Bebé en Situaciones de Stress (ADS).
Credibilidad (Validez Interna Cualitativa)

“Se refiere a si el investigador ha captado el significado completo y profundo de las experiencias de los participantes, particularmente de aquellas vinculadas con el planteamiento del problema (Franklin y Ballau, 2005)”
. Se ha determinado utilizar instrumentos que permitan recoger las experiencias de los participantes desde sus propios relatos. “La credibilidad tiene que ver también con nuestra capacidad para comunicar el lenguaje, pensamientos, emociones y puntos de vista de los participantes (Coleman y Unrau, 2005)”
. Las grabaciones audiovisuales utilizadas, las observaciones y las entrevistas realizadas permiten recoger las experiencias de cada uno de los implicados. Con el fin de no amenazar la credibilidad no se realizarán actividades que impliquen una distorsión de lo que cotidianamente ocurre en INRPAC, procurando observar situaciones habituales. Además, con el fin de procurar que los sujetos de estudio no distorsionen la realidad, contamos con la colaboración de una docente de educación diferencial con conocimiento de las diadas estudiadas.
Transferencia

“La transferencia no la hace el investigador, sino el usuario o lector del estudio. El investigador lo único que puede hacer es intentar mostrar su perspectiva sobre dónde y cómo “encajan o embonan” sus resultados en el campo de conocimiento de un problema estudiado”

Confirmabilidad

“Se refiere a demostrar que hemos minimizado los sesgos y tendencias del investigador (Mertens, 2005). Implica rastrear los datos en su fuente y la explicitación de la lógica utilizada para interpretarlos.” Se explicita el modo en que se realiza el análisis de datos obtenidos en el periodo de recolección de datos. Por otro lado, las herramientas de recogida de información permitirán obtener desde las propias fuentes la información requerida, con el fin de no involucrar las tendencias de las investigadoras.

Análisis
Para el desarrollo de esta investigación se ha decidido evaluar cada diada de manera particular, utilizando los dos instrumentos de recogida de información seleccionados para cada una de ellas. Considerando los resultados de la investigación, se ha establecido la relación existente entre la etapa de duelo y el estilo de apego de cada diada, lo cual se ha determinado a partir de la realidad que refleja cada una de ellas.
Una vez organizados los resultados de las quince diadas en estudio, se ha observado cuál es la relación entre cada uno de los casos estudiados, considerando aquellos que coincidían, como también aquellos casos aislados. Aquellos casos coincidentes se agruparon dentro de una sola categoría. 

La relación que el estudio refleja entre la etapa del duelo y el estilo de apego da el nombre a cada categoría.
Estas categorías son:

· Negación / Inseguro Ambivalente

· Tristeza / Disarmónico

· Tristeza / Inseguro Evitante

· Tristeza / Seguro

· Aceptación / Disarmónico

· Aceptación / Inseguro Ambivalente

· Aceptación / Seguro

· Reorganización / Disarmónico

La descripción de cada categoría está sustentada por el lineamiento teórico de esta investigación.

Durante la evaluación de los resultados de la investigación, se observaron casos que se agrupaban dentro de una misma categoría, siendo coincidentes en su comportamiento (según la descripción de cada etapa de duelo y estilo de apego). Sin embargo, también se observaron casos de diadas que se agrupaban dentro de una misma categoría cuyos comportamientos diferían entre sí. En este tipo de situaciones se considera en la descripción de la categoría la totalidad de las conductas que aparecen reflejadas en los instrumentos aplicados.

Esta variación en los comportamientos de una misma categoría podría ser consecuencia de una serie de factores, tales como: el tiempo que lleve una familia en una misma etapa, la resiliencia familiar, el grado de la discapacidad, el tipo e intensidad de apoyos que requiere y la edad del menor. 
Para la elaboración de las categorías del siguiente análisis, se ha decidido considerar la relación que existe entre la etapa de duelo y el estilo de apego de cada diada. Esto con el fin de responder a la pregunta inicial de nuestra investigación. 

Durante el periodo de evaluación, al definir los resultados de la etapa del duelo de cada madre, surgió como problemática la dificultad para esclarecer con exactitud en qué etapa se encontraba.  Lo anterior lleva a la estructuración de una Rúbrica de Etapas del Duelo que permite organizar los resultados de la Entrevista de Relaciones Familiares. En algunos de los casos estudiados no se esclarece una etapa definida, ya que la diada presenta características de dos etapas consecutivas simultáneamente, lo que se analiza como un momento de transición entre una etapa y otra. Ante esta situación se ha optado por considerar como etapa de duelo aquella etapa en que se inicia la transición.
Según los resultados y análisis de la investigación, se ha podido determinar diversas categorías respecto a la relación existente entre la etapa del duelo que vive la figura vincular y el estilo de apego que comparte la diada estudiada, estas son:
· Negación / Inseguro Ambivalente
De la totalidad de las diadas en estudio, una de ellas se define dentro de esta categoría. La etapa de Negación que se establece en esta figura vincular, se caracteriza por el rechazo al diagnóstico del menor ya que aún no asimila la realidad que está viviendo. La madre no logra ver las necesidades especiales de su hija.

El estilo de apego definido en esta diada es Inseguro Ambivalente, el cual se caracteriza principalmente por una madre muy callada en la interacción, realizando sólo algunas vocalizaciones esporádicas. Si la madre vocaliza se observa que no lo hace hacia el bebé. Además, se observa que la madre toma al bebé como si fuera un objeto, desde lejos, incomoda, rígida. Se observa también que la madre se muestra ansiosa frente al stress del bebé. 
· Tristeza / Disarmónico

De la totalidad de las diadas en estudio, dos de ellas se define dentro de esta categoría. La etapa de Tristeza que se establece en estas diadas, se caracteriza por el miedo que siente la figura vincular, por no ser capaz de cuidar a su hijo sin el acompañamiento directo de los especialistas. Existe además un sentimiento de culpa por parte de la madre por centrar su atención únicamente en el cuidado de su hijo hospitalizado, y alejarse de los cuidados y atención de los demás miembros de la familia. 
El estilo de apego definido en esta diada se caracteriza principalmente, por la evitación de la mirada por parte del niño hacia la madre. El bebé puede estar mirando el cuerpo de la madre, pero no la mira a los ojos, en el caso de la madre se presenta una tendencia e intención contraria, donde se observa el propósito de estar conectada al infante mediante la mirada. El bebé presenta la tendencia a no comunicarse con la madre, ya que se muestra muy callado en la interacción, puede realizar algunas vocalizaciones esporádicas y en el caso de vocalizar, se observa que no lo hace hacia la madre. En el caso de la madre, se muestra la intención de comunicación, respetando los silencios del niño. 

En la situación observada, el niño juega sin tendencia a tocar a la madre, en el caso contrario la madre si intenta establecer contacto físico con el niño. 
· Tristeza / Inseguro Evitante

De la totalidad de las diadas en estudio, dos de ellas se define dentro de esta categoría. La etapa de Tristeza que se establece en esta categoría, se caracteriza por el aislamiento implícito del menor del resto de la familia, además se presenta un sentimiento de culpa y preocupación por no abandonar los cuidados de su otra hija, lo que provoca que su presencia con su hijo hospitalizado sea mínima.

En el caso de estas diadas, el estilo de apego Inseguro Evitante en los menores se caracteriza por, presentar tendencia a evitar el contacto visual, pueden mirar a los cuerpos de las madres pero no sus ojos, existe además una tendencia a no comunicarse verbalmente. Ambos se presentan muy callados en las interacciones, realizando sólo algunas vocalizaciones esporádicas. Si vocalizan, estas no son con intención de comunicar a un otro. En caso de cercanía con la madre, el bebé se presenta rígido, se mueve, se resiste. En el caso de las madres de esta categoría, se observan algunas características diferentes, sin embargo ambas coinciden en la tendencia normal de tocar ocasionalmente al bebé, en situaciones comunes de muestran tranquilas pero en situaciones de stress del bebé se manifiestan de manera ansiosa. Cuando el bebé está cerca se muestra una intención de constante cercanía.  
· Tristeza / Seguro

De la totalidad de las diadas en estudio, dos de ellas se definen dentro de esta categoría. La etapa de Tristeza que se establece en esta categoría, se caracteriza por la nostalgia que expresa la madre por la situación que vive con su hijo. Además presentan cuestionamientos sobre por qué les sucedió a ellas. Por otro lado, existe descontento y nostalgia por parte de la madre frente a la situación de su hijo. Expresan su preocupación acerca de los cuidados que debe tener con el menor y la atención que deben dar a las necesidades de ellos, sin lograr aun sentirse capaz de cuidarlas por sí solas.  

En relación al estilo de apego seguro, se observan tendencias normales tanto de las menores como de las madres de pasar de un estado de placer y displacer, dependiendo de la situación en que se encuentren. Los bebés generalmente se muestran tranquilos y cómodos, pero si algo les molesta expresan libremente su malestar, especialmente a través del llanto.

En el caso de las madres, pueden ponerse más ansiosas ante el stress del bebé. Se observa una tendencia normal de las madres a estar en constante o intermitentemente en cercanía con los bebés. Se muestra una necesidad de tomar al bebé, tocarlo, y buscar tenerlo siempre o casi siempre cerca.

· Aceptación / Disarmónico

De la totalidad de las diadas en estudio, dos de ellas se definen dentro de esta categoría. La etapa de Aceptación que se establece en estas diadas, se caracteriza por una figura vincular consciente de la discapacidad de su hijo. Se expresa además como una persona capaz de criar y cuidarlo. Estas figuras vinculares relatan los momentos de sufrimiento que han vivido junto a sus hijos. Sin embargo, a pesar del dolor, se llenan de fuerzas para continuar. 

El estilo de apego disarmónico en estas diadas se caracteriza por la existencia de una tendencia del bebé a no tocar a la madre en situaciones de juego. Por el contrario, la madre siempre toca al bebé, busca constantemente el contacto físico sin querer soltarlo en situaciones de juego. 

Por otro lado, existe una tendencia normal del bebé a verse afectado por el alejamiento de la madre, y por ende, mostrar conductas de buscarla con la mirada, orientar y seguir su cuerpo hacia ella. En el caso de la madre, se observa una tendencia exagerada a no querer separarse ni dejar de estar en contacto físico con el bebé. 
· Aceptación / Inseguro Ambivalente

De la totalidad de las diadas en estudio, dos de ellas se encuentran en la etapa de duelo de Aceptación. La etapa de Aceptación se caracteriza por una figura vincular que adquiere cada vez más confianza y seguridad en el cuidado de su hijo. Las madres comienzan a reconocer las necesidades especiales de los menores y se muestran dispuestas a trabajar en conjunto con los profesionales para contribuir con el proceso de rehabilitación de sus hijos. Sin embargo, aún no existe la posibilidad de poder distribuir tareas y compartir responsabilidades en cuanto a los cuidados de los bebés.

El estilo de apego Inseguro Ambivalente se caracteriza por figuras vinculares que presentan una tendencia siempre a estar sonriendo, mostrando afectos positivos, incluso en situaciones cuando el bebé está llorando. La sonrisa puede parecer en ocasiones muy forzada y rígida. La madre siempre trata de estar alegre para el bebé. 

Por otro lado, se observan madres que presentan una tendencia exagerada a no querer separarse ni dejar de estar en contacto físico con el bebé. 

· Aceptación / Seguro

De la totalidad de las diadas en estudio, tres de ellas se definen dentro de esta categoría. La etapa de aceptación que se establece, se caracteriza por una madre que logra aceptar la discapacidad de su hijo, reconociendo los cuidados especiales que necesita. La figura vincular se encuentra en camino a la estabilidad emocional, además ha ido adquiriendo progresivamente mayor confianza en la capacidad de criar a su hijo. En una de las diadas que se encuentran en la etapa de aceptación, la figura vincular reconoce que aún pasa por periodos de ambivalencia, donde se siente confiada y capaz, pero al mismo tiempo agobiada por todo lo que la rehabilitación conlleva.

El estilo de apego seguro se caracteriza por una tendencia normal de mirarse ocasionalmente o mostrar un cambio entre miradas largas y cortas, que dan un índice de la tendencia a estar conectados a través de la mirada. Por otro lado, el bebé vocaliza a la madre como un intento de responder a las comunicaciones de la madre. La madre, por su parte, vocaliza al niño en un intento por comunicarse y responder a sus reacciones. 

Se observa una tendencia normal tanto de la madre como del bebé a pasar por estados de placer y displacer, dependiendo de la situación. Ambos se muestran en general cómodos y tranquilos, pero si algo les molesta va a expresar libremente su malestar. En relación a la proximidad o cercanía, existe una tendencia normal del bebé a verse afectado por el alejamiento de la madre, y por ende, muestra conductas de buscarla con la mirada, orientar su cuerpo hacia ella. La madre, por su parte, muestra una tendencia normal a estar constante o intermitentemente en cercanía con el bebé, mostrando una necesidad de tomar al bebé, tocarlo y buscar tenerlo siempre cerca.
· Reorganización / Disarmónico

De la totalidad de las diadas en estudio, una de ellas se encuentra dentro de esta categoría. La madre se encuentra en etapa de Reorganización, ya que señala que su hijo es todo para ella. Reconoce las necesidades de cuidados especiales que requiere su hijo. Desaparece la turbulencia emocional, refiriendo que está dispuesta a colaborar en su rehabilitación.

El estilo de apego Disarmónico de esta diada se caracteriza por una tendencia del bebé a evitar siempre o casi siempre la mirada de la madre. En el caso de la madre, existe una tendencia a estar siempre mirando al bebé, sin darle espacios para mirar a otros lugares.

Existe además una tendencia del bebé a no tocar a la madre en situaciones de juego, mientras que su madre siempre lo toca, busca constantemente el contacto físico sin querer soltarlo en situaciones de juego. El contacto por parte de la madre es intrusivo, constante, y no respeta los estados del niño.
Los resultados del análisis reflejan que actualmente existen seis diadas que se encuentran viviendo una etapa de tristeza; siete diadas que se encuentran en etapa de aceptación; y dos casos aislados, una diada que se encuentra en etapa de negación y una diada que se encuentra en etapa de reorganización. A pesar de que existen diadas que se encuentran viviendo la misma etapa de duelo, éstas no coinciden necesariamente con el estilo de apego que las caracteriza. Es decir, no existe una relación directa entre la etapa de duelo que vive la madre y el estilo de apego constituido con su hijo. 
La etapa de duelo que aparece con mayor frecuencia en el estudio realizado es la etapa de Aceptación. Sin embargo, a pesar de que ellas presentan la aceptación de la discapacidad de su hijo como factor común, no necesariamente reúnen características similares en el estilo de apego que tiene con su hijo. Esto se explica debido a que existen múltiples factores que influyen en el estilo de apego entre la madre y su hijo, tales como la historia de vida, la edad de las madres, la edad de sus hijos, el tiempo que llevan asistiendo a terapias, entre otros. 
Discusión
A partir de los resultados del estudio se puede apreciar la necesidad que existe, (específicamente en INRPAC) de focalizar parte importante de los apoyos en la Atención de la Primera Infancia. Se advierte una necesidad real de intervención por parte del profesor de Educación Especial, especialista en Discapacidad Intelectual, en cada una de las diadas que participaron de este estudio, con el fin de fortalecer el vinculo de apego entre el niño y su madre. De esta manera, se fomenta la constitución de bases o matrices que propicien un desarrollo favorable para el menor. Este desarrollo favorable considera: constitución de identidad propia, formación de sujetos autónomos, activos, con iniciativa y proyectos de acción, conscientes y capaces de transformar su propio mundo.
Desde lo anterior, se desprende la importancia de intervenir en este tipo de espacios médicos, que otorgan apoyo a la primera infancia, desde el ámbito pedagógico, logrando integrar todas estas áreas a favor de un desarrollo armonioso que involucre: motricidad, vocalización, desarrollo social y afectivo, entre otros.

El profesor de Educación Especial interviene en estos espacios a través de la teoría de la ATDI, que a pesar de no ser una teoría pedagógica, sirve como una herramienta que utiliza el profesor para orientar la relación de apego entre la madre y su hijo. En relación a la teoría de las Etapas del Duelo, el docente puede intervenir realizando un acompañamiento a las familias. Sin embargo, a partir de esta investigación surge la reflexión en torno al rol del profesor en el INRPAC, siendo quien debe responder a las necesidades de las familias y detectar aquellos casos que requieren de apoyos profesionales especializados en el área psicológica. En este tipo de situaciones se realza la importancia del trabajo en equipo transdisciplinario, integrando así las diferentes áreas del desarrollo.
Para J. Bowlby, la función del vínculo de apego es “Proteger, contener, sostener y tranquilizar al niño en su contacto con el mundo, que, por ser nuevo y renovado permanentemente, le despierta curiosidad, interés y también inquietud, alarma y ansiedad.”
. A partir de lo anterior, se desprende la idea de que para una madre que sienta rechazo al diagnóstico de la discapacidad de su hijo, dolor, culpa o vergüenza, podría ser mucho más difícil acceder a la constitución de estilos de apego de calidad y seguros en la relación con su hijo, debido a que “Nadie puede dar lo que no tiene. No se puede brindar sostén, respeto, continencia, afecto, si uno no se siente querido, sostenido, contenido, reconocido y respetado”.

Por otro lado, en aquellos casos en donde la madre ya ha logrado aceptar el diagnóstico de su hijo, liberándose de sentimientos de culpa y atenuando la turbulencia emocional, la posibilidad de la madre de estar preparada para, en conjunto con su hijo, construir un apego seguro es más real y más cercana que en el caso anteriormente descrito. Por lo tanto, en aquellas situaciones en que la madre ha logrado aceptar la discapacidad de su hijo y aún así no logra constituir, en conjunto con su hijo, un apego de calidad, se puede inducir que existe una serie de factores externos que influyen en esta relación.
En definitiva, el rol del profesor especialista en Discapacidad Intelectual es ser capaz de detectar las necesidades de la familia y responder a ellas, orientándolos y acompañándolos, utilizando como herramienta las estrategias de intervención que propone la ATDI.

Conclusión
A través de los análisis realizados en la presente investigación se puede determinar que no existe una relación directa entre las etapas del duelo de aceptación de la discapacidad, en donde se vaya atenuando la turbulencia emocional, con estilos de apego de calidad y seguros; así como tampoco existe una relación directa entre la etapa de duelo de Conmoción y el estilo de Apego Disarmónico. 
En algunas de las diadas observadas se presenta una madre etapa de duelo de Tristeza, mientras que el estilo de apego que caracteriza la relación con su hijo es un Apego Seguro. 

A partir de lo anterior, se puede concluir que la etapa de duelo sí influye en la relación de la madre con su hijo. Las sensaciones de la madre en los diferentes momentos de su vida determinan la etapa de duelo en la que se encuentra. Por consiguiente, la etapa en que se encuentre la madre influye en el modo en que ésta visualiza a su hijo: como un objeto, como una persona llena de carencias, como una persona que requiere atención de manera obligatoria, entre otras. Este modo de concebir la presencia del niño en su vida influye en la manera en que ambos se relacionan. Si la madre percibe a su hijo como un objeto probablemente no esperará respuestas por parte de él, no se interesará en la interacción con su hijo, y finalmente la relación entre ambos se verá afectada. Por el contrario, si la madre considera que su hijo es un sujeto, que tiene capacidades propias a pesar de tener también necesidades especiales, probablemente se relacionará de manera diferente al primer caso señalado. 

A partir de lo anterior, se puede concluir que la etapa del duelo en que se encuentre la madre no determina el estilo de apego de la diada, pero sí influye de en la relación entre ambos. Esto indica que existen otros factores que también interfieren en el modo en que la madre y su hijo se relacionan. Algunos de estos factores pueden ser: estado depresivo de la figura vincular, contexto en que viven, apoyo de la familia tanto en la cotidianeidad como en la rehabilitación, nivel socio-económico de la figura vincular, patología de la madre, la discapacidad del menor, entre otros. 

El hecho de que no exista una relación directa entre la etapa del duelo en que está la figura vincular y el estilo de apego que caracteriza a la diada, indica que los apoyos dirigidos a las madres y familias en torno a la temática de la Atención Temprana del Desarrollo Infantil, son necesarios durante todo el proceso del duelo y en la conformación y mantención del apego. 
Una de las fortalezas que surge en esta investigación es la detección de necesidades de un determinado centro, que en este caso es el Instituto Nacional de Rehabilitación Pedro Aguirre Cerda, específicamente de las quince diadas que participaron de esta investigación, lo cual permite generar estrategias de intervención que respondan a sus necesidades reales. Además, este estudio permite evaluar la realidad del centro y abre la posibilidad de reflexionar en torno a la metodología de trabajo que se utiliza actualmente.

Por otro lado, al destacar la importancia del profesor de Educación Especial, especialista en Discapacidad Intelectual, y al relevar su trabajo al nivel de los demás profesionales de la salud, se permite volver a dar valor al trabajo del profesor en nuestro país, volver a situarlo como un agente fundamental de cambios en nuestra sociedad y volver a considerarlo como un factor esencial en el cambio de nuestra sociedad futura, al ser él quien orienta y forma sujetos activos y no reactivos.
Existen muchas conductas que realiza la madre que podrían obstaculizar el apego en la diada, debido al poco conocimiento que existe en relación a las estrategias y cuidados que propone la teoría de la Atención Temprana. Esto pone de manifiesto la necesidad de profundizar los conocimientos respecto a esta teoría, tanto a nivel de profesionales de la salud como de las familias que se encuentran en situación de discapacidad. 

Otra de las necesidades reales que salen a la luz con esta investigación es la necesidad transmitir la importancia de la Atención Temprana y específicamente del apego entre los profesionales de la salud, que se encargan directamente de la rehabilitación de niños, niñas y jóvenes que asisten al Instituto Nacional de Rehabilitación Pedro Aguirre Cerda. De esta manera se podrá incorporar algunas metodologías de la Atención Temprana en terapias con estos profesionales que fomenten el desarrollo de apegos seguros.

Por otro lado, es necesario concienciar a las madres o figuras vinculares en la temática del apego, con el fin de que conozcan lo que realmente significa actualmente y las repercusiones que podría tener en el futuro de la vida de su hijo. Esto permitiría detectar y posteriormente potenciar conductas que favorezcan el modo de relacionarse con él. 

La realidad estudiada nos demostró que existen madres que no son capaces de interpretar las necesidades de su hijo, debido a que no comprenden el modo que él utiliza para comunicarse. A partir de ello, es necesario otorgar a las madres herramientas que les permitan detectar las necesidades de sus hijos, según las habilidades comunicativas que ellos presenten.
Sugerencias
Uno de los aspectos que nos parece relevantes de incorporar en la metodología de trabajo del Instituto Nacional de Rehabilitación Pedro Aguirre Cerda es la posibilidad de otorgar espacios de trabajo real en torno al apego con las madres y familias. Para ello, el INRPAC debe considerarse como una fuente de información para las familias, siendo los profesionales de esta institución los que actúen como canal de información que permita hacer llegar a las madres la información y conocimientos respecto a la teoría del apego. De esta manera, las madres podrán tomar conciencia de lo que realmente significa el vínculo de apego y de las incidencias que puede tener en el futuro del menor y así cumplir un rol activo en la conformación y mantención del apego con sus hijos. 

A partir de lo anterior, se sugiere al Instituto Nacional de la Rehabilitación Pedro Aguirre Cerda la realización de talleres en torno a la temática del Vínculo de Apego, en donde se considere el contacto visual, la comunicación, el contacto piel a piel, entre otros. 

Para concretar lo anterior se sugiere para la Terapia Grupal:

· Incorporar metodologías de trabajo en Apego.

· Fomentar la comunicación entre la madre y su hijo durante el desarrollo de la Terapia Grupal.

· Otorgar un rol activo a las madres durante el desarrollo de la terapia, permitiéndoles participar de manera directa en ella y no sólo como acompañantes.

· Seleccionar una diada por día de manera didáctica, con el fin de focalizar la atención de la profesional guía de la terapia en las necesidades de cada diada. 

· Tener reuniones periódicas con cada una de las diadas, con el fin de orientar el trabajo de ellas en la temática del apego respecto a sus necesidades propias y retroalimentar el trabajo con las familias.
Se sugiere para el trabajo con profesionales de la salud:

· Capacitación especialmente dirigida a los profesionales de la salud en torno a la temática del apego.

· Incorporar a las figuras vinculares a las terapias con los diferentes profesionales, fomentando su participación en la rehabilitación. 

· Derivación a profesionales de acuerdo a las necesidades de la diada. En el caso de apego de riesgo realizar la derivación correspondiente.

Se sugiere para la formación de Profesores de Educación Especial de la Universidad Metropolitana de Ciencias de la Educación:

· Capacitación en torno a la temática de la Atención Temprana del Desarrollo Infantil a los futuros educadores de todas las especialidades de la carrera.

· Formación en torno a la ATDI obligatoria y no como una asignatura optativa en el VIII Semestre de la Especialidad Retardo Mental.

· Diplomado que considere profundizar en los lineamientos de la ATDI y en la Teoría de los Organizadores del Desarrollo integrado a la pedagogía.
Bibliografía

Ainsworth, M. (1967). Infancy in Uganda. Baltimore: Johns Hopkins.

Araneda Valdés, A. (2008) Investigación Cualitativa en Educación y Pedagogía. Editorial Universidad Católica de la Santísima Concepción. Chile; Concepción.

Bowlby, J. (1986). Una Base Segura. Barcelona : Paidós Ibérica
Bowlby, John. (2006). Vínculos Afectivos: Formación, Desarrollo y Pérdida. Madrid: Morata

Apuntes de clase Estrategias en Atención Temprana del Desarrollo Infantil I. "Organizadores del desarrollo psicomotor". Realizada 17 de Junio de 2009.

Celiméndiz Arilla, Pedro (2004). Familia y Discapacidad Intelectual (Saliendo del laberinto de espejos). Zaragoza: Trabajo Final 3° Curso Escuela Vasco Navarra de Terapia Familiar. 

Chile, Ministerio de Educación. Escuela, Familia y discapacidad. Guía para padres de niños, niñas y jóvenes con discapacidad. Santiago: Autor.

Chile, Ministerio de Educación. Unidad de Educación Especial. Líneas de Acción 2011. Santiago: Autor.

Chile, Ministerio de Salud. Cooperación Internacional entre Chile-Japón para la Rehabilitación de las Personas con Discapacidad: Una Experiencia Exitosa.  Santiago: Autor.

Chokler, M. (1998). Neuropsicosociología del Desarrollo. La Hamaca N°9.

Chokler, M. Los organizadores del desarrollo psicomotor. Ediciones Cinco; Bs. Aires, 1988.

Crittenden, P. (2002). Nuevas implicaciones clínicas de la teoría del apego. Valencia: Promolibro.

Equipo de RBC INRPAC. Rehabilitación con Base Comunitaria: Experiencias, desafíos y proyecciones del INRPAC. Santiago, 2009.

Equipo de RBC INRPAC. Rehabilitación con Base Comunitaria: Experiencias, desafíos y proyecciones del INRPAC. Santiago, 2009.

Falk, J. Cuidados corporales y prevención. La Hamaca. 4-11

Girón, S. (2008). Apego y discapacidad.  Ponencia presentada en la V Jornadas de Atención Temprana de Andalucia.

Gómez, E., Muñoz, M., & Santelices, M. (2008). Efectividad de las Intervenciones en Apego con Infancia Vulnerada y en Riego Social: Un Desafío Prioritario para Chile [versión electrónica]. Terapia psicológica, 241-251.

Hernández, R., Fernández, C., Baptista, P. (2006). Metodología de la Investigación. Roberto Hernández Sampieri, Carlos Fernández-Collado, Pilar Baptista Lucio. México: McGraw-Hill
Universidad del Desarrollo. Manual de administración, codificación y guía de conductas problemáticas en el apego. Escala Massie-Campbell de observación de indicadores de apego madre-bebé en situaciones de stress (o Escala de Apego Durante Stress ADS). Chile: Autor.Miró, M.T. Introducción. En: Patricia Crittenden. Nuevas implicaciones clínicas de la teoría del apego. Valencia: Promolibro.

Soares , I. & Dias, P. (2007). Apego y psicopatología en jóvenes y adultos: contribuciones recientes de la investigación [versión electrónica].  Internation Journal of Clinical and Health Psychology, 177-195.

Yñesta, M. (2007). La Atención Temprana del Desarrollo Infantil: Una nueva perspectiva para la educación de los primeros años de vida. 

· SITIO WEB

Definición de Apego del sitio web www.wikipedia.org. Recuperado el 20 de Octubre de 2011 de http://es.wikipedia.org/wiki/Apego
Definición de Comunicación del sitio web www.wikipedia.org. Recuperado el 20 de Octubre de 2011 de http://es.wikipedia.org/wiki/Comunicaci%C3%B3n
John Bowlby y la teoría del apego. Extraído el 1 de septiembre, 2011, del sitio web http://sicolog.com/?a=1685
Sobre Chile Crece Contigo ¿Qué es?. Del sitio web www.chilecrececontigo.cl . Recuperado el 15 de octubre de 2011 de http://www.crececontigo.gob.cl/sobre-chile-crece-contigo/que-es/
Anexos 

	DATOS DE IDENTIFICACIÓN DE LAS DIADAS

	Nombre del Niño
	Cristóbal Berrios

	Fecha de Nacimiento
	04 de Noviembre de 2009

	Diagnóstico
	Genopatía 1, Laringomalacia

	Figura vincular
	Madre

	Nombre de la figura vincular
	Rosalba Díaz

	Edad de la figura vincular
	39 años

	Comuna donde viven
	Recoleta


	Nombre del Niño
	Felipe Bravo Castillo

	Fecha de Nacimiento
	02 de Noviembre de 2010

	Diagnóstico
	Síndrome hipotónico central, Retraso Desarrollo Psicomotor Global, Observación Déficit Visual y Auditivo, Reflujo Gastroesofágico en tratamiento, Observación genopatía.

	Figura vincular
	Madre

	Nombre de la figura vincular
	Marcela Castillo

	Edad de la figura vincular
	32 años

	Comuna donde viven
	Pedro Aguirre Cerda


	Nombre del Niño
	Colomba Cid Doussang

	Fecha de Nacimiento
	23 de Marzo de 2010

	Diagnóstico
	Prematura de 28 semanas, Retraso Desarrollo Psicomotor, Parálisis Cerebral tipo Diplejia, Espástica predomino izquierdo.

	Figura vincular
	Madre

	Nombre de la figura vincular
	Deyanira  Doussang

	Edad de la figura vincular
	17 años

	Comuna donde viven
	Lo Espejo


	Nombre del Niño
	Jean Paul Córdova

	Fecha de Nacimiento
	26 de Noviembre de 2010

	Diagnóstico
	Retraso del Desarrollo Psicomotor, Hipertonía

	Figura vincular
	Madre

	Nombre de la figura vincular
	Cecilia Castro

	Edad de la figura vincular
	19 años

	Comuna donde viven
	La Pintana


	Nombre del Niño
	Emilia Donoso

	Fecha de Nacimiento
	29 de Diciembre de 2010

	Diagnóstico
	Síndrome hipotónico, Retraso del Desarrollo Psicomotor

	Figura vincular
	Madre

	Nombre de la figura vincular
	Yais Henríquez 

	Edad de la figura vincular
	38 años

	Comuna donde viven
	Melipilla


	Nombre del Niño
	Emilia Flores

	Fecha de Nacimiento
	30 de Abril de 2011

	Diagnóstico
	Recién nacido pretérmino 35 semanas, Trastorno succión y deglución, Neurofibromatosis tipo I

	Figura vincular
	Madre

	Nombre de la figura vincular
	Vanessa Pradenas

	Edad de la figura vincular
	28 años

	Comuna donde viven
	Quinta Normal


	Nombre del Niño
	Bastián Martínez

	Fecha de Nacimiento
	11 de Julio de 2010

	Diagnóstico
	Polineuropatía del paciente crítica, Insuficiencia respiratoria crónica

	Figura vincular
	Madre

	Nombre de la figura vincular
	Angélica Farías

	Edad de la figura vincular
	30 años

	Comuna donde viven
	San Bernardo


	Nombre del Niño
	Camila Montecino

	Fecha de Nacimiento
	2 de Marzo de 2009

	Diagnóstico
	Traumatismo encéfalo craneano

	Figura vincular
	Madre

	Nombre de la figura vincular
	Yenny Hernández

	Edad de la figura vincular
	33 años

	Comuna donde viven
	Puente Alto


	Nombre del Niño
	César Moreno Avendaño

	Fecha de Nacimiento
	09 de Diciembre de 2009

	Diagnóstico
	Microcefalia, Síndrome Extrapiramidal, Síndrome Convulsivo en tratamiento, Retraso Desarrollo Psicomotor, Gastrostomizado.

	Figura vincular
	Madre

	Nombre de la figura vincular
	Jocelyn Avendaño

	Edad de la figura vincular
	30 años

	Comuna donde viven
	La Cisterna


	Nombre del Niño
	Randalph Poblete

	Fecha de Nacimiento
	17 de Agosto de 2011

	Diagnóstico
	Retraso Desarrollo Psicomotor, Síndrome hipotónico en estudio

	Figura vincular
	Madre

	Nombre de la figura vincular
	Yury Andrade

	Edad de la figura vincular
	23 años

	Comuna donde viven
	La Pintana


	Nombre del Niño
	Sofía Rivera

	Fecha de Nacimiento
	17 de mayo de 2010

	Diagnóstico
	Parálisis Cerebral de tipo Hemiparesia con Desarrollo Espástica, 2° Esquicencefalia, Retraso del Desarrollo Psicomotor.

	Figura vincular
	Madre

	Nombre de la figura vincular
	Carolina Pérez

	Edad de la figura vincular
	31 años

	Comuna donde viven
	San Bernardo


	Nombre del Niño
	Gabriel Sandoval

	Fecha de Nacimiento
	8 de Octubre de 2010

	Diagnóstico
	Parálisis Facial Derecha, 

	Figura vincular
	Madre

	Nombre de la figura vincular
	Carol Gallardo

	Edad de la figura vincular
	21 años

	Comuna donde viven
	Maipú


	Nombre del Niño
	Alexis Tello Medalla

	Fecha de Nacimiento
	31 de Julio de 2010

	Diagnóstico
	Retraso Desarrollo Psicomotor, Observación Genopatía

	Figura vincular
	Madre

	Nombre de la figura vincular
	Rossana Medalla

	Edad de la figura vincular
	22 años

	Comuna donde viven
	La Granja


	Nombre del Niño
	Agustina Toledo Muñoz

	Fecha de Nacimiento
	28 de Abril de 2010

	Diagnóstico
	Parálisis Cerebral Hemiparesia, Retraso Desarrollo Psicomotor Global Leve

	Figura vincular
	Madre

	Nombre de la figura vincular
	Nataly Muñoz

	Edad de la figura vincular
	22 años

	Comuna donde viven
	Lo Espejo


	Nombre del Niño
	José Tomás Vizcarra

	Fecha de Nacimiento
	28 de Septiembre de 2010

	Diagnóstico
	Hidrocefalia

	Figura vincular
	Madre

	Nombre de la figura vincular
	Nicole Fernández

	Edad de la figura vincular
	21 años

	Comuna donde viven
	Peñalolén
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Entrevista Familiar

Nombre del niño:


Cristóbal Berríos 

 

Nombre del Entrevistado: 
Rosalba Díaz

Relación con el niño: 

Mamá

Fecha entrevista: 


20 de Octubre de 2011

Nombre del entrevistador: 
Carolina Chávez

I. Entorno Familiar

1. ¿Con quién vive el menor?

Vive en la comuna de Recoleta, con la mamá y con la hermana, mi hija va a tener un bebé que nace el otro mes.
2. Identificación de los miembros de la familia (Nombre; relación con el menor)
Hermana
18 años

Mamá

39 años

3. ¿Participan en organizaciones comunitarias? (Juntas de vecinos, etc.)

No, nada. No tengo tiempo en realidad.

4. ¿Cómo es su relación con los vecinos?

Es que yo arriendo una pieza donde vive harta gente. No vivo sola en una casa. La relación es buena, se puede decir.

5. Relaciones de los miembros de la familia con sus pares.

Con mi hija de repente igual más o menos, porque como está embarazada no anda con un genio muy agradable. De repente chocamos. Con el Cristóbal casi siempre estamos bien.

II. Aspectos Familiares

6. ¿Cómo son las relaciones con los demás miembros de la familia? (Familia Extendida)

Es que vemos poco a la familia. Cristóbal me ve más a mí. Vivo con mi hija pero la vemos poco también, pasa con la familia del papá. Nosotros somos como los dos, andamos los dos siempre. Mi mamá falleció y mi papá igual. Por el lado del papá de Cristóbal, no cuento con ellos como para que lo cuiden ni nada de eso, yo ya asumí que somos los dos. Vamos a trabajar dos días a la semana a hacer aseo a una casa y los otros días voy a patronato a vender pañoletas. Vamos los dos, él trabaja desde chiquitito.

Lo llevé al jardín pero se me enfermaba, y al final lo empecé a sacar a trabajar conmigo y nunca más se enfermó. Lo llevo solo a los controles sanos y así lo he mantenido al lado mío.

7. ¿Cómo vivieron el proceso de diagnóstico del menor?

Es que yo sabía de antes. A mí me dijeron en la ecografía de los cinco meses de embarazo que él podría venir con algún problema. Primero me dijeron que podía tener Síndrome de Down pero salió negativo, aunque los cromosomas venían con algo. Yo estaba preparada. Yo lo tuve y lo ví como a los dos días porque él cayó a la neonatología hospitalizado. El papá en ese momento estaba ahí y me decía que el niño estaba bien y después mi hermana me dijo que el niño salió enfermito y estaba mal. 

Me fui a la neonatología y me puse al lado de él y dije que él iba a salir adelante. Y aquí está, paradito. Yo le dije a Dios que no me lo puede quitar, porque ya me lo entregó.

8. Actualmente, ¿Cómo viven este proceso usted y los demás miembros de la familia?

Ahora bien. Ya está asumido, tiempo al tiempo. No apurar las cosas, todo como vaya resultando. Todo de a poquito, como se vaya dando.

9. ¿Qué significa para ustedes el menor?

Todo. A mi hija la amo, pero el amor que siento por él es diferente, más especial. Por ser así tiene que ser diferente. Pero es todo, jugamos todo el rato. Si estoy trabajando juego con él, le bailo.

III. Descripción del niño

10. ¿Quién es el menor?

No sé.

11. ¿Cómo es el menor?

Es amoroso, simpático, bueno para reírse. Cuando no le gusta la gente arruga las cejas altiro. Es amoroso. Mi hijo es rico, no es una guagua complicada. Nadie se quiere quedar con él por la gastro, pero no porque sea mañoso. Mi familia no se queda con él porque no lo conocen, porque no salgo mucho con él.

12. Dentro de la cotidianeidad ¿Qué o cuáles situaciones usted considera más difíciles de enfrentar en cuanto a la relación con el menor?

Hay días que no ando muy recargada y no quiero llevarlo a trabajar, pero tengo que hacerlo igual porque no tengo con quien dejarlo. La cara puede, pero el cuerpo no acompaña, incluso ahora ando con lumbago pero tengo que salir con él igual y mostrarle una cara de alegría. No puedo transmitirle las cosas que a mí me pasan porque él así va a estar mal también. Los problemas que queden afuera.

13. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su agrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

La música, le encanta la música. Ver la claridad, no estar encerrado entre cuatro paredes. Patalea y va feliz. Cuando ya nos tenemos que entrar se enoja y empieza a gruñir altiro.

14. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su desagrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

No le gusta la bulla de los niños. Si lo llevo a un cumpleaños ojalá los niños no estén. Él va a trabajar conmigo a Patronato y él es feliz, pero si lo lleva a un cumpleaños no le gusta.

No le gusta estar encerrado, no le gustan los ascensores. 
IV. Interacciones Familiares

15. ¿Qué tipo de exigencias se le hacen a su hijo?

No le exijo mucho. Mantenerlo sentado, nada más. No sé que más exigencias le puedo hacer.

16. ¿Cómo responde su hijo a estas exigencias?

Más o menos, porque no le gusta estar sentado porque es medio flojo. Igual lo reto, él sabe cuando la mamá está enojada.

17. ¿Con quién pasa el mayor tiempo del día?

Con la mamá.

18. Su hijo, ¿Participa en actividades en conjunto con sus familiares? ¿Cuáles? (Actividades diarias y recreativas).

Ahora casi nada, no me dan ganas de salir. El día que tengo para estar en la casa trato de descansarlo, porque ando todos los días en la calle. Hago las cosas de la casa en ese día libre. Mi hija casi no pasa con nosotros. Ella vive su mundo. Él a mi hija no la toma mucho en cuenta, solo cuando ella está comiendo. 

19. ¿Qué función creen que cumple cada uno de ustedes en la vida de él/ella?

Sin mi él no es nada, entonces hace poco yo me separé y estaba súper mal. Empecé a fumar harto, me adelgacé y me dije no, por qué, si mi hijo me necesita bien. Mi prioridad tiene que ser mi hijo.

20. ¿Cuáles son las expectativas de la familia frente a él/ella?

Que él pueda caminar, que se pueda comunicar con los demás, que se pueda valer por él el día que yo no esté. Es como un miedo que tengo de que cuando yo no esté. Para mí no es una obligación cuidarlo. Yo no quería tener más hijos, no era algo que tenía planeado. Cuando me dijeron que venía y que además venía con problemas yo dije: “Por algo viene”. Mi mamá falleció en enero y me embaracé en febrero. Yo pensé que mi mamá me lo mando para que no estuviera tan sola.

Cuando llegó él, mi vida cambió, a mi me invitan a salir y yo digo que no. Mi mamá es la que está metida en él, ella me mandó un regalito para que yo esté acompañada. Si ella hubiese estado viva hubiese estado feliz, sobre todo él que es especial. No me gusta decirle que es enfermo porque la gente pregunta ¿Qué tiene?

21. Ustedes como familia, ¿Se sienten satisfechos con lo que han realizado hasta el momento por su hijo?

Sí, yo pensaba que él iba a tener más problemas. Yo entendí que él iba a ser un vegetal. Pero así no me complico. Que sepa que soy la mamá y que entienda cosas. Yo sé que va a caminar pero no sé cuando, tengo fe que sí lo va a hacer. Se lo dejo a Dios. No voy a la iglesia a pedirle, pero yo se lo pido y él me va a escuchar igual. Ahora hasta me lo encontraron mejor que la otra vez, más avanzado.

22. ¿Qué esperan ustedes como familia de este proceso de rehabilitación, tanto para ustedes como para el niño?

Eso, que pueda valerse por él mismo, para estar yo más tranquila para el día de mañana. No me gusta pensar en lo que pasará más adelante pero lamentablemente hay que hacerlo en estos casos, pero ni siquiera cuento con mi mamá. Esa parte me preocupa, que él esté bien para que pueda valerse por él mismo.

23. ¿Qué esperan de este estudio?

Que lo encuentren bonito.

24. ¿Hay algo importante que ustedes quieran mencionar respecto a su familia que no se les haya preguntado?

 No.

V. Observaciones

La madre asiste a la realización de la entrevista con su hijo en brazos. Se sienta con él y lo sienta en sus piernas. Le habla constantemente durante la entrevista, se dirige a su hijo con preguntas relacionadas con la entrevista.

Interpreta verbalmente algunas de las expresiones que Cristóbal realiza durante la entrevista, contándonos por qué estaba haciendo esas expresiones faciales o diciéndonos qué le estaba pasando.

VI. Conclusiones

Durante la entrevista, la madre da a conocer la manera en que vivió el diagnóstico, donde expresa que no fue una situación sorpresiva, y que desde el inicio entregó todo su apoyo al menor, “Es que yo sabía de antes. A mí me dijeron en la ecografía de los cinco meses de embarazo que él podría venir con algún problema. Primero me dijeron que podía tener Síndrome de Down pero salió negativo, aunque los cromosomas venían con algo. Yo estaba preparada”.

La madre nos cuenta que el proceso que actualmente vive, esta asumido y debe ser un proceso gradual. “Ahora bien. Ya está asumido, tiempo al tiempo. No apurar las cosas, todo como vaya resultando. Todo de a poquito, como se vaya dando”. Lo cual da cuenta de lo consiente que está la madre  

Dentro de la cotidianeidad, hay situaciones que son más difíciles, y no permiten una buena disposición al trabajo, al día en sí. La madre al vivir esas situaciones, intenta no transmitir sentimientos negativos a su hijo, “Hay días que no ando muy recargada y no quiero llevarlo a trabajar, pero tengo que hacerlo igual porque no tengo con quien dejarlo. La cara puede, pero el cuerpo no acompaña, incluso ahora ando con lumbago pero tengo que salir con él igual y mostrarle una cara de alegría. No puedo transmitirle las cosas que a mí me pasan porque él así va a estar mal también. Los problemas que queden afuera”.

En cuanto a las expectativas de la madre frente al menor, no se refiere sólo ha una rehabilitación física, sino a una rehabilitación integral, como persona que pueda desarrollarse en la sociedad. Considerando sus palabras respecto a las expectativas frente a su hijo, expresa, “Que él pueda caminar, que se pueda comunicar con los demás, que se pueda valer por él el día que yo no esté. Es como un miedo que tengo de que cuando yo no esté. Para mí no es una obligación cuidarlo. Yo no quería tener más hijos, no era algo que tenía planeado. Cuando me dijeron que venía y que además venía con problemas yo dije: “Por algo viene”.”

De acuerdo a lo relatado verbalmente por la madre, podemos concluir que se encuentra en la etapa de Aceptación, esto porque se expresa como una madre consciente de la situación que está viviendo junto a su hijo, considerando los esfuerzos que se deben hacer y además la lentitud de los logros, se expresa con la capacidad de criar a su hijo.  En cuanto a sus emociones, la madre explicita que a pesar del sufrimiento y lo esforzado que es este proceso, igualmente todo lo hace por su hijo, y por el amor que siente por él.

VII. Sugerencias (Acuerdos)

Realizar dos grabaciones audiovisuales.
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Etapas del Duelo

Rúbrica 

Nombre de la madre:

Rosalba Díaz 

Fecha:



20 de Octubre de 2011
	Etapa
	Indicadores
	

	Conmoción
	Culparse a sí misma
	

	
	Distanciamiento del menor
	

	
	Culpar a otros
	

	
	
	

	Negación
	Rechazo al diagnóstico
	

	
	Dudar de la información que le entregan los profesionales
	

	
	Creer que lo que sucede no es real
	

	
	
	

	Tristeza
	Ira
	

	
	Aislamiento 
	X

	
	Nostalgia por la pérdida del niño que esperaban
	

	
	Atender al menor porque es obligación
	

	
	
	

	Aceptación
	Se va atenuando la turbulencia emocional
	X

	
	Periodos de ambivalencia (sentir amor y rechazo) 
	X

	
	Adquiere más confianza en su capacidad de criar a su hijo
	X

	
	
	

	Reorganización
	Aceptación del niño y su discapacidad
	X

	
	Desaparecen los sentimientos de culpa
	X

	
	Se cree en el niño y en sus logros progresivos
	

	
	Disposición para pedir ayuda y trabajar en conjunto
	



Universidad Metropolitana de Ciencias de la Educación

Facultad de Filosofía y Educación

Departamento de Educación Diferencial

Entrevista Familiar

Nombre del niño:


Felipe Ignacio Bravo

Nombre del Entrevistado: 
 Marcela Castillo

Relación con el niño: 

Mamá

Fecha entrevista: 


27 de septiembre de 2011

Nombre del entrevistador: 
Carolina Chávez

I. Entorno Familiar

1. ¿Con quién vive el menor?

Con el papá, la mamá y la hermana. La hermana tiene 15 años y es solamente por parte de papá.

2. Identificación de los miembros de la familia (Nombre; relación con el menor)

Mamá 

32 años

Papá 

Hermana
15 años

Felipe

3. ¿Participan en organizaciones comunitarias? (Juntas de vecinos, etc.)

No. Nada.

4. ¿Cómo es su relación con los vecinos?

Es buena, es que en general soy como yo y mi hijo nomás, y ahora que estamos acá. No es mucho con los vecinos, es más con la familia. Vivimos en la comuna Pedro Aguirre Cerda.

5. Relaciones de los miembros de la familia con sus pares.

Un poquito complicada, pero en general es buena. Felipe con Anaís se adoran, él también con su papá. No hay discusiones.

II. Aspectos Familiares

6. ¿Cómo son las relaciones con los demás miembros de la familia? (Familia Extendida)

Bien. Todos viven en Santiago, por parte mía y por parte del papá. Sólo la familia materna participa en el proceso de rehabilitación porque vivimos más cerca. Pero no es porque no quieran participar, es por falta de tiempo más que nada.

7. ¿Cómo vivieron el proceso de diagnóstico del menor?

Yo muy mal. A mí me dio depresión post parto. Después que fue avanzando más lo de Felipe me dio como más. Pero aquí en INRPAC me han ayudado harto.

8. Actualmente, ¿Cómo viven este proceso usted y los demás miembros de la familia?

En rehabilitación bien. Lo que pasa es que a él le van encontrando siempre algo más y eso es lo que a mí me angustia. Pero el acá ha avanzado bastante bien y mientras él esté bien yo estoy bien. El papá es poco lo que ve de este tema porque trabaja. El tiempo que comparte con su papá es poco. Él llega en la tarde y a veces los fines de semana también trabaja. La enfermedad de Felipe nos estresa un poquito porque a veces Felipe es demasiado irritable. Entonces el papá a veces tiene menos paciencia de lo que tengo yo con el Felipe. Si el Felipe llora, yo quiero tenerlo yo nomás, pero cuando me ganan los nervios se lo paso al papá. Soy yo la que soy demasiado aprensiva con Felipe.

9. ¿Qué significa para ustedes el menor?

Para mí es mi vida. Para la familia en sí es un ángel que llegó a nuestras vidas. Felipe llegó y unió a toda la familia. Es una persona especial, es un angelito que Dios me mando. Yo hubiese querido que ese angelito fuera sanito 100%, pero bien. A todos nos llena de felicidad.

III. Descripción del niño

10. ¿Quién es el menor?

No sé cómo decírselo porque él tiene tantos cambios con todo lo de su enfermedad, pero es la alegría de la casa y de la familia en sí. Para nosotros es lo mejor que nos ha pasado. Es mi dolor de cabeza, mi alegría, mi pena, todo. Él es como bien mañoso, pero de mal enseñado. Él sabe con quién puede y no puede hacer las cosas. Es una persona muy especial, no se los puedo describir porque aún ni yo conozco bien a mi hijo con todos los cambios que tiene, pero sí es la alegría de la casa.

11. ¿Cómo es el menor?

Mañoso, pero bien introvertido de repente, pero es por sus problemas. Él llora y grita. A veces no vota ni lágrimas pero grita. A veces es súper alegre, conversa, se ríe, patalea, a veces ni duermo en la noche porque me habla toda la noche.

12. Dentro de la cotidianeidad ¿Qué o cuáles situaciones usted considera más difíciles de enfrentar en cuanto a la relación con el menor?

Las crisis que a él le vienen. Son tres tipos, que se repiten siempre. Una es que el primer día no come bien, la otra es que no duerme en dos días seguidos, y la otra es que llora todo el día. Siempre se repiten, justo este fin de semana fue la última crisis que le dio. Lo que me pone mal es no saber qué le va a pasar. Una vez al mes le sucede eso, pero los doctores no me han sabido explicar el por qué. No me han dicho que es por epilepsia, nada, y eso me descontrola. A todos como familia nos pone mal, él es como bien alegre pero esos tres días nos alborota a todos, el sistema de vida a todos, porque no tenemos la explicación. Pensamos que son como switch que tiene que, al querer dormir, él despierta. Nadie me dice por qué. Ahora que está más grande las crisis son peores porque no llora, grita. A veces me descontrolo un poquitito, porque lo reto y eso me pone mal. Al retarlo me baja el llanto. No sé si son mañas, son crisis. No sé cómo llamarlo. Le levanto un poco la voz y baja el llanto.

13. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su agrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Cuando anda en la calle y aquí. En la casa se porta mal pero acá le encanta. Come todo, en la casa no. Cuando salimos a pasear en la calle y también cuando se ve rodeado de gente, le carga estar solo.

14. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su desagrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Cuando está solo.

IV. Interacciones Familiares

15. ¿Qué tipo de exigencias se le hacen a su hijo?

Que se coma toda su comida, cuando no quiere trato de dársela con cucharita. Aparte que es un bebé.
16. ¿Cómo responde su hijo a estas exigencias?

Él es como bien vivo, para llamar la atención tira la comida.

17. ¿Con quién pasa el mayor tiempo del día?

Con la mamá.

18. Su hijo, ¿Participa en actividades en conjunto con sus familiares? ¿Cuáles? (Actividades diarias y recreativas).

Sí, pero yo no salgo mucho con él por las crisis que a veces le dan. Desde chico a mí me daba temor por los llantos que siempre ha tenido. Mis hermanas me dicen que salgamos y salimos, ya se acostumbraron a ese llanto. Pero salgo muy poco con él, prefiero estar en la casa. Me encierro en mi burbuja con él.

19. ¿Qué función creen que cumple cada uno de ustedes en la vida de él/ella?

Con la Anaís es como su calma. Yo no le doy mucha calma. Yo me desaparezco y se pone inquieto altiro. Con el papá comparte poco, pero igual es necesario para él. No sé qué función cumple con él porque no pasan mucho tiempo juntos los dos.

20. ¿Cuáles son las expectativas de la familia frente a él/ella?

Yo lo único que le pido a Dios y acá a toda la gente  es que él se pueda sentar, afirmar su cabezita y tomar cosas. Esa es mi meta y creo que también de los tíos de acá. De lo demás está bien, yo se que haciendo esas cosas él ya va a poder caminar y hacer todas las cosas normalmente. No sé por qué no puede sentarse y esas cosas, pero ahora ha tirado harto para arriba. Todas las mamás de acá me han comentado que sus hijos han llegado peor que Felipe y se han ido súper bien.

21. Ustedes como familia, ¿Se sienten satisfechos con lo que han realizado hasta el momento por su hijo?

Yo como mamá siempre me he sentido satisfecha, pero siempre me he recriminado que nunca le di pecho a mi hijo. En un minuto sentí como recelo contra mi hijo por lo de la depresión pos parto. Ahora todo mi tiempo es de él, me siento satisfecha ahora por todo lo que hago por él, porque si yo no lo hago no lo va a hacer nadie.

22. ¿Qué esperan ustedes como familia de este proceso de rehabilitación, tanto para ustedes como para el niño?

Lo mismo. Que logre sentarse, pararse, tomar cositas.

23. ¿Qué esperan de este estudio?

Felipe para mí es un primer hijo. A lo mejor ustedes no son mamás pero tienen la práctica para saber llevar a un niño. Si ustedes ven que estoy haciendo algo mal o me aconsejan hacer algo con mi hijo que me lo digan. Yo no estoy ciega a nada. Que me ayuden un poquito a ser mamá a la vez, como es mi primer hijo yo no sé.

Que me entreguen un cd.

24. ¿Hay algo importante que ustedes quieran mencionar respecto a su familia que no se les haya preguntado?

Que sepan que mi hijo tiene Síndrome de West, si lo ven llorando mucho que me ayuden un poquito porque yo no puedo a veces. Ahora gracias a Dios no me ha pasado eso. En el minuto en que yo no esté que lo miren, uno como mamá siempre se preocupa.

V. Observaciones

La madre no asiste a la entrevista con su bebé, ya que lo deja durmiendo en su cuna luego de haberle dado el almuerzo. Voz muy suave, bajo volumen de voz,durante toda la entrevista, mira directamente a los ojos de las personas que nos encontramos en la sala en ese momento.

VI. Conclusiones

Ante la pregunta ¿Cómo vivieron el proceso de diagnóstico del menor? la madre manifiesta abiertamente haber sufrido de una depresión post parto, la cual asegura se intensificó una vez que han diagnosticado a Felipe.

Actualmente, la madre expresa sentir aún mucha angustia en lo que respecta a su hijo, ya que menciona que cada vez le van encontrando “más cosas”. Además, hace referencia a la poca capacidad de controlar a su hijo cuando aparecen las crisis, momentos en los cuales se apoya directamente en el padre del menor. Sin embargo, más adelante hace referencia a la poca presencia del padre de Felipe en su rehabilitación, ya que como ella misma menciona “él trabaja mucho”.  Podemos observar que van apareciendo sentimientos de ira en momentos en que no posee el control de lo que le sucede a Felipe, característica propia de la etapa de Tristeza. 

Al preguntarle a la madre ¿Qué significa para ustedes el menor? ella menciona que para la familia Felipe es un angelito, agregando “Yo hubiese querido que ese angelito fuera sanito 100%, pero bien. A todos nos llena de felicidad”. Podemos observar en esta cita la importancia que tiene para la madre el que ese angelito no haya sido completamente sano como ella esperaba, cita que pone de manifiesto el reconocimiento de que su hijo tiene necesidades especiales. Sin embargo, como hemos mencionado, la madre aún no siente la confianza necesaria para criar a su hijo. 

A través de la entrevista nos damos cuenta de que la madre aún no sabe muy bien quién es Felipe,  incertidumbre marcada por “la enfermedad”. Como ella misma nos menciona al preguntarle ¿Quién es su hijo?: “No sé cómo decírselo porque él tiene tantos cambios con todo lo de su enfermedad, pero es la alegría de la casa y de la familia en sí. Es una persona muy especial, no se los puedo describir porque aún ni yo conozco bien a mi hijo con todos los cambios que tiene, pero sí es la alegría de la casa”. Lo anterior pone en evidencia la poca claridad con que aún la madre visualiza a su hijo, lo cual tiene su fundamento en el diagnóstico del menor. Es decir, “la enfermedad” impide a la madre saber quién es su hijo. 

En base a lo anterior podemos mencionar que la madre encuentra en la “enfermedad” de Felipe el fundamento de no saber quién es su hijo y como responsable además de algunas características personales del menor. Lo anterior se pone en evidencia al preguntarle ¿Cómo es su hijo? “Mañoso, pero bien introvertido de repente, pero es por sus problemas”.

Marcela manifiesta en algunas oportunidades la incertidumbre que siente ante el futuro y el diagnóstico de su hijo. El no saber qué le puede pasar  más adelante es una de las causantes de la angustia que siente actualmente. Además, expresa que en ocasiones pierde el control de las situaciones de crisis de Felipe, señalando “A veces me descontrolo un poquitito, porque lo reto y eso me pone mal. Al retarlo me baja el llanto”. La angustia y la sensación de ira y desolación son otra característica más de la etapa de Tristeza.

Podemos apreciar además algunas señales del aislamiento, propio de esta misma etapa, que siente la madre desde que se han comenzado a manifestar las crisis de Felipe ante el temor de no poder controlarlas. Ella manifiesta que “Salgo muy poco con él, prefiero estar en la casa. Me encierro en mi burbuja con él”. 
A medida que la entrevista va avanzando van apareciendo sentimientos de culpa, que tienen directa relación con la depresión post parto que afectó a la madre. Ella señala que se siente satisfecha con lo que ha hecho hasta ahora por su hijo, sin embargo agrega que “siempre me he recriminado que nunca le di pecho a mi hijo. En un minuto sentí como recelo contra mi hijo por lo de la depresión pos parto”. 
Otro sentimiento que surge durante la entrevista es el cuidar a su hijo por obligación, lo cual se pone de manifiesto al mencionar que, actualmente “todo mi tiempo es de él, me siento satisfecha ahora por todo lo que hago por él, porque si yo no lo hago no lo va a hacer nadie”. Esta característica es también propia de la etapa de Tristeza.

Como mencionamos anteriormente, uno de los aspectos en los que más pone énfasis la madre de Felipe es en la “enfermedad” de su hijo. Lo anterior se explicita al término de la entrevista, al preguntarle ¿Hay algo importante que quiera mencionar respecto a su familia que no se les haya preguntado? Ante lo cual la madre responde “Que sepan que mi hijo tiene Síndrome de West”.

En definitiva, a través de la entrevista a Marcela Castillo podemos señalar que la figura vincular actual del menor, su madre, se encuentra en la tercera etapa del duelo, denominada Tristeza.

VII. Sugerencias (Acuerdos)

Realizar grabaciones audiovisuales.

Etapas del Duelo

Rúbrica 

Nombre de la madre:

Marcela Castillo

Fecha:



27 de Septiembre de 2011

	Etapa
	Indicadores
	

	Conmoción
	Culparse a sí misma
	

	
	Distanciamiento del menor
	

	
	Culpar a otros
	

	
	
	

	Negación
	Rechazo al diagnóstico
	

	
	Dudar de la información que le entregan los profesionales
	

	
	Creer que lo que sucede no es real
	

	
	
	

	Tristeza
	Ira
	X

	
	Aislamiento 
	X

	
	Nostalgia por la pérdida del niño que esperaban
	X

	
	Atender al menor porque es obligación
	X

	
	
	

	Aceptación
	Se va atenuando la turbulencia emocional
	

	
	Periodos de ambivalencia (sentir amor y rechazo) 
	

	
	Adquiere más confianza en su capacidad de criar a su hijo
	

	
	
	

	Reorganización
	Aceptación del niño y su discapacidad
	

	
	Desaparecen los sentimientos de culpa
	

	
	Se cree en el niño y en sus logros progresivos
	

	
	Disposición para pedir ayuda y trabajar en conjunto
	



Universidad Metropolitana de Ciencias de la Educación

Facultad de Filosofía y Educación

Departamento de Educación Diferencial

Entrevista Familiar

Nombre del niño:

Colomba Cid

 

Nombre del Entrevistado: 
Deyanira Doussang

Relación con el niño: 

Mamá

Fecha entrevista: 

6 de octubre de 2011

Nombre del entrevistador: 
Carla

I. Entorno Familiar

1. ¿Con quién vive el menor?

Con la mamá, y la familia de la mamá. Abuelos maternos y hermanas.

2. Identificación de los miembros de la familia (Nombre; relación con el menor)

Hermana de la madre 15

Hermana de la madre 8

Abuelo

Abuela

Mamá
18

3. ¿Participan en organizaciones comunitarias? (Juntas de vecinos, etc.)

No.

4. ¿Cómo es su relación con los vecinos?

Buena, todos quieren a la Colomba. Viven en Lo Espejo.

5. Relaciones de los miembros de la familia con sus pares. 

Es muy regalona porque es la más chica. Es como una hija más. Mi hermana de 15 años es la madrina, mi otra hermana piensa que es como una muñeca.

II. Aspectos Familiares

6. ¿Cómo son las relaciones con los demás miembros de la familia? (Familia Extendida)

Buena, ella reconoce a todos: tías, abuelitos. Se ven frecuentemente.

7. ¿Cómo vivieron el proceso de diagnóstico del menor?

Mal. Como que el mundo se me venía encima. Todos llorábamos, andábamos como súper mal.

8. Actualmente, ¿Cómo viven este proceso usted y los demás miembros de la familia?

Ahora está mejor, porque sé que lo que le están haciendo ahora será para el bien de ella, para que pueda caminar y sentarse. En mi casa me apoyan mucho.

9. ¿Qué significa para ustedes el menor?

Todo.

III. Descripción del niño

10. ¿Quién es el menor?

Es mi vida. No hay palabras para decir qué es, es lo más lindo que me ha pasado.

11. ¿Cómo es el menor?

Tierna, alegre, buena para conversar.

12. Dentro de la cotidianeidad ¿Qué o cuáles situaciones usted considera más difíciles de enfrentar en cuanto a la relación con el menor?

Hacerle los ejercicios es como lo más difícil para mí porque ella llora, sobre todo con las elongaciones. Vestirla y darle la comida.

13. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su agrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Cuando ve niños, cuando ve a mi papá. No sé qué significa él para ella, pero se pone tan feliz con su tata. Ella lo llama y le tira besos y los brazos. Se ríe y le da besitos. Yo me siento bien porque yo creo que ella lo debe querer porque mi papá siempre lo apoyó.

14. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su desagrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Cuando le quito algún juguete o cuando le digo que no haga las cosas. Con los ejercicios igual se enoja y se pone tiesa. A mí me da pena porque pienso por qué me paso eso a mí con la Colomba.

IV. Interacciones Familiares

15. ¿Qué tipo de exigencias se le hacen a su hijo?

Ninguna. 

16. ¿Cómo responde su hijo a estas exigencias?

No le exijo.

17. ¿Con quién pasa el mayor tiempo del día?

Conmigo y con su papá.

18. Su hijo, ¿Participa en actividades en conjunto con sus familiares? ¿Cuáles? (Actividades diarias y recreativas).

Sí, en todas las actividades que vamos nosotras. Donde salgo con mis amigas para todos lados voy con la Colomba.

19. ¿Qué función creen que cumple cada uno de ustedes en la vida de él/ella?

Yo soy la que la ayuda en todo. El papá también, pero ella pelea con el papá aunque lo ve todos los días. Todas me ayudan pero yo paso todo el día con ella.

20. ¿Cuáles son las expectativas de la familia frente a él/ella?

Que ella camine, se pueda sentar, que haga todo lo que tiene que hacer a esa edad. Y que a futuro sea una gran profesional.
21. Ustedes como familia, ¿Se sienten satisfechos con lo que han realizado hasta el momento por su hijo?

Sí, la Colomba se reía pero no se movía tanto, sobre todo el lado izquierdo porque ahí es donde tiene la hemiparesia.

22. ¿Qué esperan ustedes como familia de este proceso de rehabilitación, tanto para ustedes como para el niño?

Que la Colomba salga caminando. Esa es la más ansia que tengo, que ella camine. Antes veníamos ambulatorio. Antes la llevaba al Exequiel y la terapia de allá no le dio resultado y la derivaron acá.

23. ¿Qué esperan de este estudio?

Tener más paciencia. Más encima la Colomba es hiperactiva, no está ningún rato tranquila. Le gusta pegarle a los niños.

24. ¿Hay algo importante que ustedes quieran mencionar respecto a su familia que no se les haya preguntado?

 No. 

    V. Observaciones
Colomba es hospitalizada el día anterior a la entrevista. 
La entrevista es realizada en las sala 6 de INRPAC, la madre ingresa a la sala con la niña, la cual ubica a su lado derecho. Durante la entrevista la madre observa constantemente a su hija, le dedicas miradas y palabras. La niña se mantiene tranquila e igualmente mantiene el contacto con su madre, mediante vocalizaciones.

VI. Conclusiones

Al dar a conocer el proceso de diagnóstico de la menor, la madre nos comenta que fue un momento difícil para la familia en general, “Mal. Como que el mundo se me venía encima. Todos llorábamos, andábamos como súper mal”. Actualmente la situación ha mejorado, “Ahora está mejor, porque sé que lo que le están haciendo ahora será para el bien de ella, para que pueda caminar y sentarse. En mi casa me apoyan mucho”, la madre rescata en todo momento el apoyo que ha recibido de su familia, lo cual es fundamental para  poder llevar el proceso de rehabilitación.

Cuando le preguntamos acerca de Colomba, la madre se refiere a ella de la siguiente manera “Es mi vida. No hay palabras para decir qué es, es lo más lindo que me ha pasado”. Mientras respondía esta pregunta, observaba a su hija y demostraba emoción en su rostro.

Cuando se ven enfrentadas a situaciones donde la menor demuestra su desagrado, especialmente con situaciones propias de la rehabilitación física, la madre experimenta un sentimiento de cuestionamiento, como nos señala en la siguiente cita, “Cuando le quito algún juguete o cuando le digo que no haga las cosas. Con los ejercicios igual se enoja y se pone tiesa. A mí me da pena porque pienso por qué me paso esto a mí con la Colomba”.

Las expectativas actuales de la familia son “Que ella camine, se pueda sentar, que haga todo lo que tiene que hacer a esa edad. Y que a futuro sea una gran profesional”, además la madre nos da a conocer que se sienten satisfechos con lo que se ha realizado con su hija, porque ha visto cambios, ha observado que la niña se mueve más que antes, especialmente el lado izquierdo donde tiene la hemiparesia.

El anhelo de la familia, y especialmente de la madre, es que Colomba logre caminar, es así como lo señala “Que la Colomba salga caminando. Esa es la más ansia que tengo, que ella camine”. 

Considerando lo anterior, es importante destacar el compromiso de la madre y su familia, con Colomba. La madre es capaz de reconocer con tristeza las dificultades de su hija pero a la vez sus expectativas no disminuyen, se mantiene firme apoyando a su hija. A partir de esto podemos señalar que la figura vincula se encuentra en una transición de la Etapa de Tristeza hacia la Etapa de Aceptación, presentando características como nostalgia, cuestionamientos sobre por qué esto le pasó a ella, estas características de la etapa de tristeza se complementan con la etapa posterior, donde existe una aceptación de las dificultades de la niña, de los cuidados que necesita y la familia, especialmente la madre se siente capaz del cuidado de su hija.

VII. Sugerencias (Acuerdos)

Realizar grabaciones audiovisuales.

Etapas del Duelo

Rúbrica 

Nombre de la madre: 
Deyanira Doussang

Fecha:



6 de Octubre de 2011

	Etapa
	Indicadores
	

	Conmoción
	Culparse a sí misma
	

	
	Distanciamiento del menor
	

	
	Culpar a otros
	

	
	
	

	Negación
	Rechazo al diagnóstico
	

	
	Dudar de la información que le entregan los profesionales
	

	
	Creer que lo que sucede no es real
	

	
	
	

	Tristeza
	Ira
	X

	
	Aislamiento 
	

	
	Nostalgia por la pérdida del niño que esperaban
	X

	
	Atender al menor porque es obligación
	

	
	
	

	Aceptación
	Se va atenuando la turbulencia emocional
	X

	
	Periodos de ambivalencia (sentir amor y rechazo) 
	X

	
	Adquiere más confianza en su capacidad de criar a su hijo
	X

	
	
	

	Reorganización
	Aceptación del niño y su discapacidad
	

	
	Desaparecen los sentimientos de culpa
	

	
	Se cree en el niño y en sus logros progresivos
	

	
	Disposición para pedir ayuda y trabajar en conjunto
	



Universidad Metropolitana de Ciencias de la Educación

Facultad de Filosofía y Educación

Departamento de Educación Diferencial

Entrevista Familiar

Nombre del niño:

          Jean Paul Córdova

Nombre del Entrevistado: 
Cecilia Castro

Relación con el niño: 

Mamá

Fecha entrevista: 


6 de octubre de 2011

Nombre del entrevistador: 
Carolina Chávez

        I. Entorno Familiar

1. ¿Con quién vive el menor?

Los tres: mi marido yo y él. Comuna La Pintana. 

2. Identificación de los miembros de la familia (Nombre; relación con el menor)

José Córdova

Papá

24 años


Cecilia Castro

Mamá

19 años

JeanPaul

Hijo

3. ¿Participan en organizaciones comunitarias? (Juntas de vecinos, etc.)

No, nada.

4. ¿Cómo es su relación con los vecinos?

Yo no salgo a conversar con ningún vecino. Los saludo pero nada más.

5. Relaciones de los miembros de la familia con sus pares.

Con mis suegros más que nada nos relacionamos, porque mi papá es de Temuco y toda mi familia es de allá. Mi mamá es de Rancagua y así que acá esta la familia por parte de él nomas. Vivimos en la misma comuna pero no tan cerca.

II. Aspectos Familiares

6. ¿Cómo son las relaciones con los demás miembros de la familia? (Familia Extendida)

Nosotros los visitamos a ellos, porque mi suegro está postrado. JeanPaul se lleva bien con los abuelos.

7. ¿Cómo vivieron el proceso de diagnóstico del menor?

Tranquilos igual, porque no es muy terrible lo que tiene. Tiene retraso del desarrollo psicomotor más que nada, pero todo bien.

8. Actualmente, ¿Cómo viven este proceso usted y los demás miembros de la familia?

Aquí viene a rehabilitación. Igual se atiende en el otro hospital, pero es más que nada por la talla baja que tiene.

9. ¿Qué significa para ustedes el menor?

Lo más simple, significa todo para mí.

III. Descripción del niño

10. ¿Quién es el menor?

Es un bebé simpático, risueño, amoroso, tierno, juguetón.

11. ¿Cómo es el menor?

Con nosotros es tranquilo, pero cuando salimos a ver a los abuelos o algo así es desordenado, travieso, le gusta sacar todo. Pero en la casa de nosotros es muy ordenado.

12. Dentro de la cotidianeidad ¿Qué o cuáles situaciones usted considera más difíciles de enfrentar en cuanto a la relación con el menor?

La alimentación, porque hay días de que él come bien y otros que no quiere comer nada. Y con eso vamos empeorando porque él tiene bajo peso.

13. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su agrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Frente a todo, todo le parece felicidad. Se ríe, aplaude.

14. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su desagrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Si a él le gusta algo uno se lo tiene que pasar porque si no hace pataleta, se pone a llorar.

IV. Interacciones Familiares

15. ¿Qué tipo de exigencias se le hacen a su hijo?

Lo que le exigen en las terapias es aprender a caminar y a sentarse, porque es muy inseguro. Eso es lo que nos ha costado más.

16. ¿Cómo responde su hijo a estas exigencias?

Bien, le gustan todas sus terapias. Yo aparte de hacerle las terapias de acá lo saco en su caminadora para que logremos luego el caminar.

17. ¿Con quién pasa el mayor tiempo del día?

Con la mamá y con el papá, pero más que nada conmigo todo el día.

18. Su hijo, ¿Participa en actividades en conjunto con sus familiares? ¿Cuáles? (Actividades diarias y recreativas).

Es que en realidad no nos juntamos mucho con la familia, somos siempre los tres. Pero sí entre los tres lo integramos a todo, almorzamos, salimos al parque y todo. Pero con la demás familia no.

19. ¿Qué función creen que cumple cada uno de ustedes en la vida de él/ella?

No sé que podría ser. El papá es más como un amigo, porque con él juega y a él le hace todas las travesuras.  Con la mamá es más de cariño. El papá es el chiste y yo soy la que mando.

20. ¿Cuáles son las expectativas de la familia frente a él/ella?

Que se mejore y que salgamos luego de lo que estamos. Igual es complicado, porque a él lo ven como trece especialistas diferentes, entonces igual es complicado llevarlo de un lado a otro. Es complicado y esperamos que él se mejore.

21. Ustedes como familia, ¿Se sienten satisfechos con lo que han realizado hasta el momento por su hijo?

Sí. Cuando llegamos acá él era como una foto. Uno lo sentaba y ahí se quedaba, no hacía nada más. Con las terapias se fue soltando e integrándose más.

22. ¿Qué esperan ustedes como familia de este proceso de rehabilitación, tanto para ustedes como para el niño?

Espero que le haga bien y que pueda recuperarse.

23. ¿Qué esperan de este estudio?

No, lo encuentro bien más que nada. No tengo sugerencias. Está bien que vean esto.

24. ¿Hay algo importante que ustedes quieran mencionar respecto a su familia que no se les haya preguntado?

No nada, se los conté todo.

V. Observaciones

La entrevista se realiza en la sala de Pre Escolares del INRPAC. La madre asiste a la terapia grupal con su hijo JeanPaul, integrándose en todas las actividades que allí se realizaban. Posteriormente la invitamos a conversar con nosotras y le realizamos la entrevista.

La madre en todo momento tiene a su hijo en brazos, sentado en sus piernas. Jean Paul sonríe enérgicamente, observa detenidamente a las entrevistadoras, aplaude y responde a los juegos de las entrevistadoras.

VI. Conclusiones

Durante el comienzo del proceso que ha vivido junto a su marido, la madre de Jean Paul señala que se sintieron tranquilos al recibir la noticia del diagnóstico, ya que como ella misma señala “no es muy terrible lo que tiene. Tiene retraso del desarrollo psicomotor más que nada, pero todo bien”. Actualmente el proceso de rehabilitación se lleva a cabo en el INRPAC y en otro hospital debido a la talla baja de su hijo. La cita anterior da cuenta de que no existen sentimientos de culpa o ira en su madre, lo cual es propio de la etapa de Reorganización.

La madre señala que Jean Paul es todo para ella, frase que revela el gran amor que siente por su hijo.

Uno de los aspectos que más complica a la madre en cuanto a la relación cotidiana con su hijo es el momento de “La alimentación, porque hay días de que él come bien y otros que no quiere comer nada. Y con eso vamos empeorando porque él tiene bajo peso”. A pesar de estas dificultades Jean Paul es un niño muy feliz, expresando sus sentimientos de agrado con risas y aplausos.

Al preguntarle a Cecilia por las exigencias que ella como madre hace a su hijo, ella responde: “Lo que le exigen en las terapias es aprender a caminar y a sentarse, porque es muy inseguro. Eso es lo que nos ha costado más”. Como podemos apreciar, la madre responde refiriéndose inmediatamente a las exigencias que los profesionales hacen a JeanPaul, las cuales tienen directa relación con el diagnóstico y el proceso de rehabilitación de su hijo. Cecilia comprende el diagnóstico de Jean Paul, reconociendo que existe una necesidad especial en él. Esta característica es propia de la etapa de Reorganización.

La madre contribuye con el proceso de rehabilitación de su hijo, mencionando que “aparte de hacerle las terapias de acá lo saco en su caminadora para que logremos luego el caminar”. En la cita anterior podemos apreciar el énfasis que pone su madre en la rehabilitación física de su hijo. La madre expresa abiertamente que está dispuesta a colaborar en el proceso de rehabilitación del menor, lo cual es propio de la etapa de Reorganización. Se suma a ello la capacidad que siente la madre de criar a su hijo y de apoyar la rehabilitación desde el hogar, lo cual es propio de la etapa de Aceptación.

Al preguntarle a la madre por las expectativas frente a Jean Paul ella menciona lo complicado que resulta llevar a su hijo a las citas con todos los especialistas (trece en total), por lo que espera “Que se mejore y que salgamos luego de lo que estamos”. Lo que espera Cecilia de la rehabilitación de su hijo es que “le haga bien y que pueda recuperarse”.

Como podemos apreciar, la madre de Jean Paul en todo momento hace gran hincapié en la rehabilitación y recuperación de “lo que tiene él”. La madre reconoce en su hijo necesidades que requieren de un cuidado especial, ama y cuida a su hijo, participa y colabora con las terapias que se realizan con él esperando una pronta recuperación. Lo anterior da cuenta de que la madre de Jean Paul se encuentra en la etapa de Reorganización, debido a que los padres logran comprender las necesidades de su hijo y le otorgan los cuidados necesarios que respondan a ellas. Destacamos además la ausencia de sentimientos de culpa y la disposición a trabajar con su hijo e ir avanzando poco a poco.

VII. Sugerencias (Acuerdos)

Realizar grabación audiovisual. Volverá para el carnaval de la primavera. Próximo miércoles.

Etapas del Duelo

Rúbrica 

Nombre de la madre:

Jean Paul Córdova

Fecha:



6 de Octubre de 2011

	Etapa
	Indicadores
	

	Conmoción
	Culparse a sí misma
	

	
	Distanciamiento del menor
	

	
	Culpar a otros
	

	
	
	

	Negación
	Rechazo al diagnóstico
	

	
	Dudar de la información que le entregan los profesionales
	

	
	Creer que lo que sucede no es real
	

	
	
	

	Tristeza
	Ira
	

	
	Aislamiento 
	

	
	Nostalgia por la pérdida del niño que esperaban
	

	
	Atender al menor porque es obligación
	

	
	
	

	Aceptación
	Se va atenuando la turbulencia emocional
	

	
	Periodos de ambivalencia (sentir amor y rechazo) 
	

	
	Adquiere más confianza en su capacidad de criar a su hijo
	X 

	
	
	

	Reorganización
	Aceptación del niño y su discapacidad
	X

	
	Desaparecen los sentimientos de culpa
	X

	
	Se cree en el niño y en sus logros progresivos
	X 

	
	Disposición para pedir ayuda y trabajar en conjunto
	X



Universidad Metropolitana de Ciencias de la Educación

Facultad de Filosofía y Educación

Departamento de Educación Diferencial

Entrevista Familiar

Nombre del niño:


Emilia Donoso



 

Nombre del Entrevistado: 
Yais Henríquez Carvajal

Relación con el niño: 

Mamá

Fecha entrevista: 


26 de octubre de 2011

Nombre del entrevistador: 
Carla Gallardo

I. Entorno Familiar

1. ¿Con quién vive el menor?

Con el papá, la mamá y los dos hermanos.

2. Identificación de los miembros de la familia (Nombre; relación con el menor)

Jaime 
Hermano 21

Héctor Hermano 7

Juan 
Papá 38

Yais
Mamá 38
3. ¿Participan en organizaciones comunitarias? (Juntas de vecinos, etc.)

Sí, en la iglesia. Vivimos de Melipilla, más hacia el campo. Allí hay misa la primera y la última semana del mes.

4. ¿Cómo es su relación con los vecinos?

Buena, nunca he tenido problemas con los vecinos. El colegio está cerca, allá es súper tranquilo.

5. Relaciones de los miembros de la familia con sus pares.

Bien, la quieren y la ayudan harto. La ayudan a sentarse, a pararse, a caminar. El papá tiene poco tiempo porque él trabaja todo el día, depende de los turnos que tenga.

II. Aspectos Familiares

6. ¿Cómo son las relaciones con los demás miembros de la familia? (Familia Extendida)

Es que yo familia no tengo acá, porque ellos son del sur. La familia de él está acá. Mi familia no conoce a la niña tampoco.

7. ¿Cómo vivieron el proceso de diagnóstico del menor?

No la tomé mal ni bien., yo sé que es algo que bueno no va a ser para siempre, que con terapia se va a solucionar. Así que no me afecto mucho.

8. Actualmente, ¿Cómo viven este proceso usted y los demás miembros de la familia?

Nos ayudamos entre todos en la casa.

9. ¿Qué significa para ustedes el menor?

Todo. Mis hijos son todo para mí. Son lo más grande que uno puede tener como mamá.

III. Descripción del niño

10. ¿Quién es el menor?

Inquieta, anda para todos lados. Despierta a las tres de la mañana, le doy la leche a las siete y nos venimos. Es inquieta y llorona. Estando en la casa es tranquila, de andar en brazos, de salir a pasear. Le gusta que los perros anden al lado de ella, es feliz con los perros.

11. ¿Cómo es el menor?

Inquieta y llorona.

12. Dentro de la cotidianeidad ¿Qué o cuáles situaciones 
usted considera más difíciles de enfrentar en cuanto a la relación con el menor?

Viajar. Yo llego acá a las nueve y le hacen las terapias tranquilamente, llega acá con todas las ganas. Cuando la dejé acá solo lloraba, así que no nos resultó. Lo más difícil es levantarse temprano y sacarla a ella también tan temprano. El papá nos va a dejar el paradero y nos tomamos la micro.

13. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su agrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Cuando le hacen cariño y cuando juegan con ella. Se ríe fuerte y hace cariño en la carita. Me siento feliz de verla sonreír. Ver que uno le habla y ella responde.

14. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su desagrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Que la dejen en otro lado o con otra persona que no conozca. Llora y no para, queda mirado y se pone a llorar. Calmarla, tomarla en brazos. Estando con la mamá ella es todo.

IV. Interacciones Familiares

15. ¿Qué tipo de exigencias se le hacen a su hijo?

Que se siente, que tenga más movimiento.

16. ¿Cómo responde su hijo a estas exigencias?

Se cansa y empieza a quejarse porque no quiere más. Cuando llegamos temprano a la casa yo le hago ejercicios pero se cansa.

17. ¿Con quién pasa el mayor tiempo del día?

Conmigo, día y noche.

18. Su hijo, ¿Participa en actividades en conjunto con sus familiares? ¿Cuáles? (Actividades diarias y recreativas).

Sí, vamos a pescar al río porque vivimos en el campo.

19. ¿Qué función creen que cumple cada uno de ustedes en la vida de él/ella?

Todos me ayudan con ella, en todo lo que puedan. Por ejemplo si llora mucho los hermanos van a verla a la cuna o el papá la toma.
20. ¿Cuáles son las expectativas de la familia frente a él/ella?

Que salga adelante en todo y no volver a pasar lo mismo que pasé cuando estuvo en la UCI. Que no se enferme grave. Que camine, que estudie, todas esas cosas.

21. Ustedes como familia, ¿Se sienten satisfechos con lo que han realizado hasta el momento por su hijo?

Sí, porque ahora se mueve harto. Es muy inquieta.

22. ¿Qué esperan ustedes como familia de este proceso de rehabilitación, tanto para ustedes como para el niño?

Bien, lo único que siempre digo es que la niña se siente luego. Que me ayuden a que se siente, porque lo demás lo hace.

23. ¿Qué esperan de este estudio?

No, nada.

24. ¿Hay algo importante que ustedes quieran mencionar respecto a su familia que no se les haya preguntado?

 No, que para mí lo más importante es que ella estar acá. Que las tías son súper simpáticas. Yo me relajo viniendo acá porque no hago nada en la casa. Mi marido me ayuda mucho y mi hijo mayor también. Yo me relajo acá.

V. Observaciones

La entrevista se realiza en la sala de programa de preescolares, lleva a Emilia en la silla de ruedas y la deja a su lado, la niña comienza a  llorar y Yais la saca de la silla, le pasa el chupete para que se calme, la niña no deja de llorar y sigue colocándole el chupete, luego la toma y la acomoda entre sus brazos, la sienta y la mece por todo el transcurso de la entrevista.

VI. Conclusiones

Cuando habla sobre como fue el proceso de diagnóstico, Yais cuenta que “No la tomé mal ni bien., yo sé que es algo que bueno no va a ser para siempre, que con terapia se va a solucionar. Así que no me afecto mucho”. Esto se puede analizar a partir de una visión en donde la madre no se acepta la discapacidad como sí, sino más bien algo pasajero y de poca relevancia, característica de la etapa de Negación.

Lo más difícil de enfrentar para la madre de Emilia es sólo viajar. “Yo llego acá a las nueve y le hacen las terapias tranquilamente, llega acá con todas las ganas”.  En donde hay una disposición a trabajar, participar y cooperar con la rehabilitación de su hija y aunque para ella, ya es normal, aunque cansador el viaje lo realiza por el bien de Emilia, propio de la etapa de Aceptación, en donde hay una mayor confianza en la crianza del niño.

En cuanto a las expectativas sobre su hija, Yais quiere que ella “salga adelante en todo y no volver a pasar lo mismo que pasé cuando estuvo en la UCI. Que no se enferme grave. Que camine, que estudie, todas esas cosas”.  Donde ella cree en su hija y en lo que puede llegar a realizar por sí misma, característica propia de la etapa de Reorganización.

Lo que espera Yais del proceso de rehabilitación es que “la niña se siente luego. Que me ayuden a que se siente, porque lo demás lo hace”. En donde reconoce que Emilia necesita cuidados y que en el INRPAC se los pueden entregar, característica propia de la etapa de Aceptación.

Destaca Yais “que para mí lo más importante es que ella esta acá. Que las tías son súper simpáticas. Yo me relajo viniendo acá porque no hago nada en la casa. Mi marido me ayuda mucho y mi hijo mayor también. Yo me relajo acá”. Si bien, se considera la rehabilitación y la mejor calidad de vida que esto conlleva, también se distorsiona la respuesta al comentar que se siente relajada en el INRPAC porque no hace nada en la casa, que no es muy congruente a lo que ha dicho en el desarrollo de la entrevista, en donde dice que todos en la casa ayudan y reparten las tareas en el cuidado tanto del hogar como con la niña, si bien estas características corresponden a la etapa de Reorganización, hay una contradicción final que deja en duda toda la validez de lo dicho.

En conclusión Yais está viviendo actualmente la etapa del duelo de Aceptación. Ya que lo que más se destaca es la confianza en criar a la niña.

VII. Sugerencias (Acuerdos)

Se realizará una grabación audiovisual. 


Etapas del Duelo

Rúbrica 

Nombre de la madre:

Yais Henríquez 

Fecha:



26 Octubre 2011

	Etapa
	Indicadores
	

	Conmoción
	Culparse a sí misma
	

	
	Distanciamiento del menor
	

	
	Culpar a otros
	

	
	
	

	Negación
	Rechazo al diagnóstico
	X

	
	Dudar de la información que le entregan los profesionales
	

	
	Creer que lo que sucede no es real
	

	
	
	

	Tristeza
	Ira
	

	
	Aislamiento 
	

	
	Nostalgia por la pérdida del niño que esperaban
	

	
	Atender al menor porque es obligación
	

	
	
	

	Aceptación
	Se va atenuando la turbulencia emocional
	X

	
	Periodos de ambivalencia (sentir amor y rechazo) 
	

	
	Adquiere más confianza en su capacidad de criar a su hijo
	X

	
	
	

	Reorganización
	Aceptación del niño y su discapacidad
	

	
	Desaparecen los sentimientos de culpa
	

	
	Se cree en el niño y en sus logros progresivos
	X

	
	Disposición para pedir ayuda y trabajar en conjunto
	X



Universidad Metropolitana de Ciencias de la Educación

Facultad de Filosofía y Educación

Departamento de Educación Diferencial

Entrevista Familiar

Nombre del niño:


Emilia Flores

 

Nombre del Entrevistado: 
Vanessa Pradenas

Relación con el niño: 

Mamá

Fecha entrevista: 


26 de octubre de 2011

Nombre del entrevistador: 
Carla Gallardo

I. Entorno Familiar

1. ¿Con quién vive el menor?

Contándola a ella somos doce.

2. Identificación de los miembros de la familia (Nombre; relación con el menor)

Mamá 

28 años

Papá 

27 años

Hermana 
4 años

Hermana 
7 años

Cuatro hermanos de la mamá 

Una sobrina

La abuela materna 

Abuelo materno (Padrastro de la mamá)

3. ¿Participan en organizaciones comunitarias? (Juntas de vecinos, etc.)

Con suerte conozco a los vecinos.

4. ¿Cómo es su relación con los vecinos?

No me gusta andar en la calle conversando con los vecinos, así que no hay relación.

5. Relaciones de los miembros de la familia con sus pares.

Buena, cocinamos todos juntos. Si a uno le pasa algo nos preocupamos todos. Mi mamá me ayuda con mis otras hijas. Vivimos todos juntos así que tenemos que soportarnos.

II. Aspectos Familiares

6. ¿Cómo son las relaciones con los demás miembros de la familia? (Familia Extendida)

Por parte del papá de la Emilia con una pura hermana me llevo bien y con la pareja de ella. De parte de mi mamá no tenemos contacto, porque yo cuando era chica mi abuelito falleció y los hermanos de mi mamá demandaron a mi mamá por el tema de la casa, así que no tenemos relación.

7. ¿Cómo vivieron el proceso de diagnóstico del menor?

Ya estoy como desensibilizada en ese sentido porque mi hija mayor tiene epilepsia, discapacidad intelectual leve y problemas conductuales severos. Mi otra hija va al jardín y ya me han llamado muchas veces, le han pasado muchos accidentes. Entonces ya lo acepto todo.

8. Actualmente, ¿Cómo viven este proceso usted y los demás miembros de la familia?

Igual triste porque uno no espera estas cosas, uno las quiere ver por fuera nomás. Un poco de lata porque se tiene que quedar de noche, pero yo tengo mis otras hijas y no las puedo dejar solas. Estoy con licencia y no me están pagando ninguna licencia, desde julio no recibo nada.

9. ¿Qué significa para ustedes el menor?

Mi conchita, el mismo amor para las tres, no pongo ninguna delante de la otra.

III. Descripción del niño

10. ¿Quién es el menor?

Es una persona chiquitita que ya tiene sus gustos, no le gusta andar sucia, le gusta andar siempre mudadita, no le gusta estar mucho en brazos. Cuando esta comida y mudada es súper tranquila. No le gusta bañarse.

11. ¿Cómo es el menor?

Cariñosa, risueña, simpática cuando quiere. Es un amor.

12. Dentro de la cotidianeidad ¿Qué o cuáles situaciones 
usted considera más difíciles de enfrentar en cuanto a la relación con el menor?

Las hospitalizaciones. Cuando nació estuvo dos meses hospitalizada. Prácticamente esos dos meses yo deje botadas a las otras dos hijas que tengo.

13. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su agrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Cuando le hablan, se ríe sola. A mí me encanta, a ella todos la quieren porque se ríe sola.

14. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su desagrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Cuando está hecha, cuando tiene hambre o cuando lloran los niños. Arruga las cejas, se pone a llorar. Yo reacciono siempre tratando de ver qué le pasa. La sacamos al patio, cualquier cosa que le guste se le hace. La complacemos inmediatamente.

IV. Interacciones Familiares

15. ¿Qué tipo de exigencias se le hacen a su hijo?

Nada. A esta edad no se le puede exigir mucho. Le hago un poquito de ejercicio, pero cuando llora no sigo insistiendo. Mis tres hijas son iguales, ellas quieren algo y altiro se les satisface su demanda.

16. ¿Cómo responde su hijo a estas exigencias?

Llora.

17. ¿Con quién pasa el mayor tiempo del día?

Con la mamá.

18. Su hijo, ¿Participa en actividades en conjunto con sus familiares? ¿Cuáles? (Actividades diarias y recreativas).

Va conmigo a todos lados. Cuando mi hija tiene algo en el jardín ella va conmigo a todo. Es rara la vez que no sale conmigo.

19. ¿Qué función creen que cumple cada uno de ustedes en la vida de él/ella?

La pasan a ver, me ayudan harto con la Emilia. Los demás trabajan. Mis hermanas mellizas siempre me ayudan, mi hija de al medio me ayuda en todo, pero la mayor no me ayuda en nada.

20. ¿Cuáles son las expectativas de la familia frente a él/ella?

Lo que espera toda mamá, que estudie. Que no trabaje en algo que no le gusta, que sea buena. Que cuide a los demás. Que no sea mala persona.

21. Ustedes como familia, ¿Se sienten satisfechos con lo que han realizado hasta el momento por su hijo?

Aquí llegue recién. En los otros hospitales, estuvo en el Felix Bulnes y en el Juan de Dios, pero para mí que no fuera al hospital y que solo estuviera en la casa. Si es por el bien de ella, sí quedo satisfecha.

22. ¿Qué esperan ustedes como familia de este proceso de rehabilitación, tanto para ustedes como para el niño?

Que haga lo que le corresponde hacer por edad. A eso vinimos. Le dieron un mínimo de tres semanas y ojala que se rehabilite y nos vayamos.

23. ¿Qué esperan de este estudio?

Yo supongo que es como algo general para ver y sacar conclusiones. Entonces que eso vaya a ayudar más adelante, que vaya a ser útil.
24. ¿Hay algo importante que ustedes quieran mencionar respecto a su familia que no se les haya preguntado?
 No.

V. Observaciones

La entrevista se realiza en la sala de preescolares, Vanessa lleva a su hija en el coche, la niña llora todo el tiempo en que se llevo a cabo la entrevista. Vanessa saca a Emilia del coche y la mece en sus brazos, la cambia de posiciones y la acaricia, siempre hablándole con cuidado y con palabras tiernas.

 
VI. Conclusiones

Ante la pregunta de cómo vivió el proceso de diagnóstico de su hija, Vanessa cuenta: “Ya estoy como desensibilizada en ese sentido porque mi hija mayor tiene epilepsia, discapacidad intelectual leve y problemas conductuales severos. Mi otra hija va al jardín y ya me han llamado muchas veces, le han pasado muchos accidentes. Entonces ya lo acepto todo”. A través de ésta declaración se puede concluir que existe cierto rechazo a la realidad y al diagnóstico de su última hija, aunque dice que acepta “de todo”, no define bien que es lo que le pasa a Emilia, no hay claridad ante el tema, ésta característica es propia de la etapa de Negación.

Vanessa declara que lo que vive actualmente: “Igual triste porque uno no espera estas cosas, uno las quiere ver por fuera nomás. Un poco de lata porque se tiene que quedar de noche, pero yo tengo mis otras hijas y no las puedo dejar solas”. Existiendo una preocupación personal sobre el resto de su familia, sin embargo lo más triste para ella es dejar a la niña sola en la noche.

Cuando tiene que describir a su hija, Vanessa responde “Mi conchita, el mismo amor para las tres, no pongo ninguna delante de la otra”. No existe aislamiento con los demás miembros de la familia, porque siempre considera a sus tres hija, pero tampoco hay aceptación a la discapacidad o a los cuidados especiales que tiene que recibir la menor, infiriendo con aquello que existe un rechazo al diagnóstico.

La madre ante la pregunta de qué espera de la rehabilitación, dice “Que haga lo que le corresponde hacer por edad. A eso vinimos. Le dieron un mínimo de tres semanas y ojala que se rehabilite y nos vayamos”. Viendo el diagnóstico de su hija como una situación muy pasajera y menor y que la rehabilitación es rápida, con esto se infiere que no hay una aceptación real al diagnóstico de la niña.

Por lo consecuente, la etapa del duelo en que se encuentra Vanessa es la etapa de Negación, ya que no acepta el diagnóstico de su hija y no puede ver las necesidades especiales que ella requiere.

VII. Sugerencias (Acuerdos)

Se realizara la grabación audiovisual.

Etapas del Duelo

Rúbrica 

Nombre de la madre:

Vanessa Pradenas

Fecha:



26 de Octubre 2011

	Etapa
	Indicadores
	

	Conmoción
	Culparse a sí misma
	

	
	Distanciamiento del menor
	

	
	Culpar a otros
	

	
	
	

	Negación
	Rechazo al diagnóstico
	X

	
	Dudar de la información que le entregan los profesionales
	

	
	Creer que lo que sucede no es real
	X

	
	
	

	Tristeza
	Ira
	

	
	Aislamiento 
	

	
	Nostalgia por la pérdida del niño que esperaban
	

	
	Atender al menor porque es obligación
	

	
	
	

	Aceptación
	Se va atenuando la turbulencia emocional
	

	
	Periodos de ambivalencia (sentir amor y rechazo) 
	

	
	Adquiere más confianza en su capacidad de criar a su hijo
	

	
	
	

	Reorganización
	Aceptación del niño y su discapacidad
	

	
	Desaparecen los sentimientos de culpa
	

	
	Se cree en el niño y en sus logros progresivos
	

	
	Disposición para pedir ayuda y trabajar en conjunto
	



Universidad Metropolitana de Ciencias de la Educación

Facultad de Filosofía y Educación

Departamento de Educación Diferencial

Entrevista Familiar

Nombre del niño:


Bastián Ariel Martínez Farías
 

Nombre del Entrevistado: 
Angélica Farías

Relación con el niño: 

Mamá

Fecha entrevista: 


18 de Octubre de 2011

Nombre del entrevistador: 
Carla Gallardo

I. Entorno Familiar

1. ¿Con quién vive el menor?

Con la mamá, la hermana y el papá.

2. Identificación de los miembros de la familia (Nombre; relación con el menor)

Anaís 

Hermana 
10 años

Ariel 

Papá

30 años

En la Comuna de San Bernardo

3. ¿Participan en organizaciones comunitarias? (Juntas de vecinos, etc.)

No, nada.

4. ¿Cómo es su relación con los vecinos?

Buena. En realidad no hablamos mucho porque yo antes trabajaba y el papá del Basti igual trabaja. Ahora yo deje de trabajar por estar acá con él, entonces igual no conozco mucha gente.

5. Relaciones de los miembros de la familia con sus pares.

Bien con la hermana y el papá. Es regalón mi guatón. Es el primer hombre de la familia entre los primos.

II. Aspectos Familiares

6. ¿Cómo son las relaciones con los demás miembros de la familia? (Familia Extendida)

Por parte de mi familia bien, pero por parte de la familia del papá no lo viene a ver nadie. Tiene una prima que no tolera acercarse al Bastián porque le da cosa su cráneo.

7. ¿Cómo vivieron el proceso de diagnóstico del menor?

Fuerte. Me cuesta hablar de eso. Fue el 13 de junio que cayó al hospital y por una neumonía viral. En el Exequiel se agarro virus tras virus hasta que quedo con un coma inducido entubado, estuvo harto tiempo entubado y a mí me habían dicho que me despidiera de él porque no había muchas esperanzas de que él viviera. Después salió adelante y quedo con varios problemas, me habían dicho muchas cosas que él no iba a poder hacer. Despertó del coma y no se movía nada. Ahí me dijeron que había quedado con un daño por tanto tiempo entubado, pero después llegamos acá y empezó a avanzar más que en el Exequiel. Se para, mueve las manos.

El Bastián es una caja de sorpresas, cada día me sorprende más.

8. Actualmente, ¿Cómo viven este proceso usted y los demás miembros de la familia?

Lo estoy viviendo aún, como comente  anteriormente.

9. ¿Qué significa para ustedes el menor?

Vida. Porque cuando estuvo mal, a pesar de que yo tengo otra hija, no veía nada.

III. Descripción del niño

10. ¿Quién es el menor?

Es un niño alegre, fuerte, un Buzz lightyear. Un súper héroe.

11. ¿Cómo es el menor?

Alegre y muy inquieto. Ahora no puede hacer tantas cosas porque la parte respiratoria no lo acompaña. Pero él quiere hacer muchas cosas porque es inquieto. Es juguetón. 

12. Dentro de la cotidianeidad ¿Qué o cuáles situaciones usted considera más difíciles de enfrentar en cuanto a la relación con el menor?

La traqueostomía es lo que más me ha costado aceptar. Mi hijo nació sano 100% y despertarse en la mañana y tener que viajar en las mañanas a verlo, sentir el vacío en las noches porque no está me cuesta mucho. Me cuesta que aún esté conectado a un ventilador mecánico. Él está vivo por el ventilador, él lo necesita para poder vivir y eso me cuesta. Me cuesta aceptar que tenga que depender de un ventilador. Él quiere hacer cosas, moverse, pero no puede porque tiene un espacio mínimo. Igual me doy fuerza porque ya se para, hace cosas que antes no hacía y que me habían dicho que no iba a poder hacer.

13. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su agrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

La válvula de fonación. Se desespera, transpira, no la quiere, no la tolera, hace arcadas. Yo estoy ahí con él a veces, ahora me dicen que la tolera más cuando yo no estoy porque se funde menos. 

14. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su desagrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Le gusta jugar, ver tele. Micky Mouse, cantando aprendo a hablar y el Rey León. Se queda tieso mirando. De hecho cuando salió del coma lleve la autorización para llevar la tele a la UCI y era lo único que lo hacía reír. Se entretenía con la tele.
III. Interacciones Familiares

15. ¿Qué tipo de exigencias se le hacen a su hijo?

Que coma. Porque como estuvo tanto tiempo con gastrostomía cuando salió del coma solo le daban con sonda. Cuando quería comer con boca  comía bien pero acá me lo prohibieron para que no se fuera a los pulmones. Ahora que volvió a comer por boca me cuesta un poquito.

16. ¿Cómo responde su hijo a estas exigencias?

Cuando algo le molesta mueve la cabeza en señal de negación, que no quiere.

17. ¿Con quién pasa el mayor tiempo del día?

Con la mamá.

18. Su hijo, ¿Participa en actividades en conjunto con sus familiares? ¿Cuáles? (Actividades diarias y recreativas).

No va a la casa los fines de semana por lo del ventilador. Me han dicho que este proceso es largo. De hecho tener que postular al programa APIS, para que me den permiso para irme con las máquinas a la casa, pero no hay cupos. No sé si quiero el cupo porque me da miedo que le pase algo en la casa. 

Yo no quiero que me manden al Exequiel de nuevo. El grupo de médicos es bueno, pero hay mucho contagio de enfermedades y el Bastián se las agarró todas. Yo no quiero volver.

La hermana puede venir pero no entrar a la UCE. Solo algunos días que amanece bien le ponen oxígeno y lo sacan a la salita. El papá igual viene y vienen las primas también.

19. ¿Qué función creen que cumple cada uno de ustedes en la vida de él/ella?

Yo creo que nosotros somos la terapia para él. A mí me dijeron tantas cosas que no iba a poder hacer. Nosotros amamos al Bastián. A pesar de que me decían que no hiciera algunas cosas yo las hacia igual y lo estimulaba. De a poco empezó a moverse y los doctores se sorprendían. Yo le digo al papá del Basti que yo vengo todo el día acá, pero no me vengo a sentar. Vengo a apoyar la labor del hospital en su rehabilitación. En lo respiratorio es casi nada lo que puedo hacer, pero en lo motor he estado bien a la par con los tíos.

20. ¿Cuáles son las expectativas de la familia frente a él/ella?

No sé. Es que las expectativas es sólo venir a verlo acá nomas. No queremos que sea rápido porque sé que no va a ser así. No estamos tan ansiosos porque sabemos que no, pero es venir acá y que él pueda empezar a respirar solo de nuevo.

21. Ustedes como familia, ¿Se sienten satisfechos con lo que han realizado hasta el momento por su hijo?

Sí.  Él hace de todo ahora. 

22. ¿Qué esperan ustedes como familia de este proceso de rehabilitación, tanto para ustedes como para el niño?

Me lo dieron de alta hartos profesionales, me falta la pura parte respiratoria. Ahí no depende de nadie, sólo de él y de sus pulmones.

23. ¿Qué esperan de este estudio?

Lo que pasa es que lo que a mí me gustaría es que el Bastián no desacople. Que vayan un ratito al día a darle compañía y que su mundo no sólo sea yo, que conozca más gente. Que vea que el mundo no soy yo nomás.

24. ¿Hay algo importante que ustedes quieran mencionar respecto a su familia que no se les haya preguntado?

 No.

V. Observaciones

La entrevista se realiza en la sala de programa de preescolares, Bastián espera a su madre en la UCE.

Durante el desarrollo de la entrevista la madre llora, pero nos cuenta que todavía tiene mucha pena y está preparada para estas ocasiones. Ella trae consigo una cartera y de esta saca pañuelos desechables. En el resto del desarrollo de la entrevista se calma y sonríe cuando nos cuenta por ejemplo que para ella su hijo es Buzz lightyear (un súper héroe de dibujos animados).

VI. Conclusiones

Ante la pregunta de cómo fue el proceso de diagnóstico, Angélica responde que fue fuerte, que le cuesta hablar de esto, y es aquí cuando ella comienza a llorar, cuenta cómo se desarrolla toda la historia clínica de su hijo y de todos los sentimientos que tuvo que pasar y soportar: “a mí me habían dicho que me despidiera de él porque no habían muchas esperanzas de que él viviera. Después salió adelante y quedo con varios problemas, me habían dicho muchas cosas que él no iba a poder hacer. Despertó del coma y no se movía nada. Ahí me dijeron que había quedado con un daño por tanto tiempo entubado, pero después llegamos acá y empezó a avanzar más que en el Exequiel. Se para, mueve las manos”. Demostrando con esto, el rechazo al diagnóstico que le van entregando a medida que pasa el tiempo, y la búsqueda de otros profesionales (del hospital al INRPAC), además comenta que no quiere volver a la casa con Bastián por miedo a que le pueda pasar algo y no saber qué hacer, sintiéndose un poco desolada ante un cuidado sin  los médicos y enfermeras del hospital. Estas características son propias del la etapa de Tristeza.

Cuenta también que para ella “Bastián es una caja de sorpresas, cada día me sorprende más”. Ella conoce a su hijo y le sorprende los logros que ha tenido a lo largo del proceso de diagnóstico, reconoce que necesita cuidados especiales, característica correspondiente a la etapa de Aceptación.

Ante la pregunta de quién es su hijo, ella responde “Vida. Porque cuando estuvo mal, a pesar de que yo tengo otra hija, no veía nada”. Angélica menciona a su otra hija, y se puede interpretar esto como un sentimiento de culpa por dejarla a un lado y dedicarse por completo sólo a Bastián, esta característica es propia de la etapa de Tristeza.

Angélica cuenta lo doloroso que fue el diagnóstico de su hijo y dice: “Mi hijo nació sano 100% y despertarse en la mañana y tener que viajar en las mañanas a verlo, sentir el vacío en las noches porque no está me cuesta mucho. Me cuesta que aún esté conectado a un ventilador mecánico.”   En esta frase hay nostalgia por el hijo “normal” o “sano” que fue Bastián, característica propia de la etapa de Tristeza.

También acepta que está dispuesta a seguir con el proceso de rehabilitación, aunque este cansada “Igual me doy fuerza porque ya se para, hace cosas que antes no hacía y que me habían dicho que no iba a poder hacer”. 

En cuanto a las expectativas que tiene con su hijo, cuenta que “es sólo venir a verlo acá nomas. No queremos que sea rápido porque sé que no va a ser así. No estamos tan ansiosos porque sabemos que no, pero es venir acá y que él pueda empezar a respirar solo de nuevo”. Aceptando consigo que su hijo necesita cuidados y que está dispuesta a brindárselos, característica propia de la etapa de Aceptación.

Aunque hay características propias de la etapa de aceptación, lo que más destaca es la nostalgia por la pérdida del niño “normal” y el sufrimiento que conlleva, por lo siguiente Angélica se encuentra en la etapa del duelo de Tristeza.

VII. Sugerencias (Acuerdos)

Realizar grabaciones audiovisuales.

Etapas del Duelo

Rúbrica 

Nombre de la madre:

Angélica Farías 

Fecha:



18 Octubre 2011

	Etapa
	Indicadores
	

	Conmoción
	Culparse a sí misma
	

	
	Distanciamiento del menor
	

	
	Culpar a otros
	

	
	
	

	Negación
	Rechazo al diagnóstico
	

	
	Dudar de la información que le entregan los profesionales
	

	
	Creer que lo que sucede no es real
	

	
	
	

	Tristeza
	Ira
	

	
	Aislamiento 
	X

	
	Nostalgia por la pérdida del niño que esperaban
	X

	
	Atender al menor porque es obligación
	

	
	
	

	Aceptación
	Se va atenuando la turbulencia emocional
	

	
	Periodos de ambivalencia (sentir amor y rechazo) 
	X

	
	Adquiere más confianza en su capacidad de criar a su hijo
	

	
	
	

	Reorganización
	Aceptación del niño y su discapacidad
	

	
	Desaparecen los sentimientos de culpa
	

	
	Se cree en el niño y en sus logros progresivos
	X

	
	Disposición para pedir ayuda y trabajar en conjunto
	



Universidad Metropolitana de Ciencias de la Educación

Facultad de Filosofía y Educación

Departamento de Educación Diferencial

Entrevista Familiar

Nombre del niño

:
Camila Montecino Hernández

Nombre del entrevistado
: 
Yenny Hernández

Relación con el niño
:
Mamá

Nombre del entrevistador:
Carolina Chávez

Fecha entrevista

:
22 de Septiembre de 2011

I. Entorno Familiar

1. ¿Con quién vive el menor?

Vivimos con el papá de la Camila, el hermanito y nosotras dos, los cuatro en una casa. Ahora está hospitalizada de lunes a viernes, pero el fin de semana se va con nosotros. Vivimos en la comuna de Puente Alto. 
2. Identificación de los miembros de la familia (Nombre; relación con el menor)

Rene Montecino 
Papá 

48 años

Yenny 


Mamá

33 años

Lizandro 

Hermano
12 años

3. ¿Participan en organizaciones comunitarias? (Juntas de vecinos, etc.)

No, nada. Conozco poco a mis vecinos porque nos vinimos a vivir a Santiago por la Camila. Yo primero vivía sola con mis hijos, en la casa de mi mamá en Santiago, mientras que con el papá teníamos una relación abierta. En enero, me fui a la 5ta región con el papá de los niños a iniciar una nueva vida. El 17 de abril  sucedió el accidente a la Cami y nos vinimos a Santiago.

El papá consiguió trabajo y estamos arrendando. Yo trabajaba en hartas cosas, supermercado, etc. Allá trabajábamos en un vivero, yo trabajaba y el papá administraba.

4. ¿Cómo es su relación con los vecinos?

No, donde vivo yo no conozco a nadie porque es una villa nueva. Donde vive mi mamá me conocen desde chica y allí pasó el accidente de la niña, entonces sí me han apoyado harto.

5. Relaciones de los miembros de la familia con sus pares.

Yo con el papá de la Camila y mi hijo muy buena. En la semana el niño se queda con mi mamá, yo vengo a ver a la Cami y el papá trabaja. El papá de la Camila no se relaciona mucho con mi familia, no se lleva muy bien con mi hermana, es una relación más fría.

III. Aspectos Familiares

6. ¿Cómo son las relaciones con los demás miembros de la familia? (Familia Extendida)

Mi mamá en Santiago. Por parte del papá no conoce abuelos, por mi lado sí. A mí me gusta más la vida de nosotros cuatro solos. El fin de semana llega más familia a ver a la niña. Es muy regalona de los tíos, porque ella es el conchito. Ella era muy inteligente, le gustaba pintar, adornar los floreros. Regalona del papá, yo era la que ponía las disciplinas. Teníamos una bonita familia y ahora seguimos igual. Hemos superado lo de la Cami y ahora estamos acá, veo que mi hija avanza. Estoy contenta y espero darle el ánimo para que ella vaya avanzando. Sé que va a quedar con secuelas.

7. ¿Cómo vivieron el proceso de diagnóstico del menor?

Mal. Yo estaba como estropajo en el suelo. La Camila es mi regalona, la chiquitita. Para mí la Cami es todo.

El accidente no le pasó en Santiago, le di permiso para que fuera al cumpleaños de una prima pero yo no quería darle permiso. Me pidieron permiso el 8 de abril y como era semana santa la dejamos en Santiago y mi mamá se ofreció a cuidarla. Yo lloré toda la semana, y el domingo me avisan que se le cayó una mesa de pin pon en la cabeza y la estaban operando de urgencia. Antes nosotros habíamos intuido que algo pasaba. Yo me puse a llorar, llamábamos y nadie me decía nada de la Camila. Después, a las 14:00 hrs me avisaron que la estaban operando de urgencia. Lloramos mucho, y cuando llegamos acá y veo a mi familia, yo no los miraba, encontraba que todos eran culpables por no habérmela cuidado. El doctor me dijo que casi muere en pabellón porque había perdido mucha sangre.

El doctor me dijo que había que esperar 24 hrs para ver cómo había salido la operación. Yo no quería ver a nadie, lloraba, le pegaba a todo el que se acercaba a mí. Estuve como un mes y medio sin comer, llorando demasiado, rogándole a Dios. Se sometió a otra operación tres semanas después. Me acuerdo de un día donde ya no tomaba en cuenta al mundo, solo existía ella y yo. La tenían en una sala sola y no me dejaban tocarla. Me paseaba alrededor de la cama y sentía la conexión con ella. Le hablaba y le decía que tenía que ser fuerte, que nos amábamos. Yo no le hablaba a nadie más.

Un día fuimos a hablar con la doctora y ella nos dijo que tenía más de la mitad del cerebro muerto y que en cualquier momento podía morir. Todo mal, me dice que tengo que estar preparada para lo peor. Y que si la Cami por una cosa de la vida llegara a vivir iba a ser una Camila diferente, muy diferente. Me preguntaron qué pensaba y yo dije que Dios me dijo que ella iba a estar bien, me paré y me fui. 

8. Actualmente, ¿Cómo viven este proceso usted y los demás miembros de la familia?

Para mí mi niñita es fuerte, va a seguir luchando. Yo se que le va a quedar algo, pero mientras yo le pueda ayudar lo demás no importa, porque la conexión que hay entre una madre y una hija es infinita.

9. ¿Qué significa para ustedes el menor?

Mi hija es todo, mi amor, mi tesorito, mi piel. Parte de mí, es todo para mí, lo único que quiero es que salga adelante. Yo me siento el principal apoyo, soy la herramienta de ella para salir adelante. 

Me siento más grande que el papá, yo la tengo que sacar adelante sea como sea.

III. Descripción del niño

10. ¿Quién es el menor?

Una niña valiente. Que se sobrepone a todo.

11. ¿Cómo es el menor?

Yo creo que la mejor conexión es la conexión interior. Que estamos conectadas, yo siento lo que ella siente. 

12. Dentro de la cotidianeidad ¿Qué o cuáles situaciones usted considera más difíciles de enfrentar en cuanto a la relación con el menor?

En realidad se me hace igual que antes, hacerle lo mismo que le hacía antes. Al principio tuve miedo cuando recién salió de la UCI, por los cuidados más que nada. La veía más indefensa y cualquier movimiento brusco podría ser perjudicial para ella porque no tiene hueso en la cabeza. Ahora es cotidiano para mí.

Darle la comida me costó, porque antes comía sola. Me dificulta andar teniéndola en brazos porque tengo resistencia insulinica, entonces me debilito. 

13. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su agrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Compartir con niños. Cantar. Se alegra, empieza a balbucear las canciones. Se alegra mucho cuando ve a los niños y da gritos. Me da alegría que mi hija se sienta así, es como un indicio de que ella quiere estar allí y quiere aprender.

14. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su desagrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Estar acostada mucho rato sola, que le apaguen la luz. Después del accidente cuando la dejo sentada sola en la cama se incomoda, como que se desestabiliza y empieza a llorar. Se pone nerviosa. Yo creo que tiene miedo porque no tiene fuerza en el otro lado. Yo la tomo en brazos y le hago cariño, le digo que se tranquilice. Se le ha ido disminuyendo el miedo.

IV. Interacciones Familiares

15. ¿Qué tipo de exigencias se le hacen a su hijo?

Yo soy exigente con ella. Desde que llego no la dejo dormir, tiene que ir a todas sus terapias. Ella tiene que entender que de día ella trabaja y en la noche tiene que dormir.

16. ¿Cómo responde su hijo a estas exigencias?

Bien, viene contenta.

17. ¿Con quién pasa el mayor tiempo del día?

Con la mamá.

18. Su hijo, ¿Participa en actividades en conjunto con sus familiares? ¿Cuáles? (Actividades diarias y recreativas).

Bien, yo la integro en la hora de comida. Si estamos jugando con los ejercicios de ella, yo integro al resto de la familia.

19. ¿Qué función creen que cumple cada uno de ustedes en la vida de él/ella?

Quiere mucho a sus tíos y a mi mamá. Juega con su hermano, cada uno tiene un baúl de juguetes, él la integra a sus juegos. A veces el hermano le pasa el play station. Aprendió a apagar, prender y cambiar los canales de la televisión.

20. ¿Cuáles son las expectativas de la familia frente a él/ella?

Espero que ella algún día cumpla todos sus sueños, si algún día ella me necesita yo voy a estar. Que algún día pueda ser una niña realizada y cumpla sus sueños.

21. Ustedes como familia, ¿Se sienten satisfechos con lo que han realizado hasta el momento por su hijo?

En dos meses a avanzado mucho acá.

22. ¿Qué esperan ustedes como familia de este proceso de rehabilitación, tanto para ustedes como para el niño?

Los doctores se ponen pautas todos los meses. Yo espero que ella pueda caminar, que pueda hablar. Esos son mis mayores anhelos.

23. ¿Qué esperan de este estudio?

De la institución espero harto, que así como la Cami llegó y avanzado me den apoyo y que ella siga avanzando. Yo la veo avanzar y no me voy a cansar nunca. Si tengo que venir por mucho tiempo acá yo voy a venir, feliz. Para qué me la voy a llevar a la casa si le voy a hacer un daño, no voy a tener allá los mismos beneficios.

24. ¿Hay algo importante que ustedes quieran mencionar respecto a su familia que no se les haya preguntado?

No, yo estado contenta con la Cami. En toda parte del proceso nos han salido personas al camino que nos han ayudado, en el hospital se portaron súper bien conmigo, acá también. Las tías de kinesiología se dan cuenta de que ella quiere aprender más, y eso las motiva a ayudarla más.

Y que la amo mucho, yo creo que ella va a salir adelante.

V. Observaciones

Camila y su madre ingresan a la sala de preescolares. La niña se traslada en una silla de ruedas que conduce su madre. La madre se sienta en la silla destinada para la entrevista, y junto a ella ubica la silla de ruedas de su hija. 

Inicialmente, la niña está al lado de su madre mientras es entrevistada, por lo que la madre dirige varias miradas a la niña mientras contesta las preguntas, especialmente cuando dice alguna característica sobre ella. Igualmente la niña está en constante comunicación con el entorno mediante vocalizaciones y movimientos de su mano derecha, lo que capta la atención de su madre y se encuentran con la mirada.

Luego de un momento, la niña inicia una interacción con una de las profesoras de la sala en otro sector de esta. Y la madre notoriamente se abre mas a la entrevista, y su corporalidad es más cómoda, sin dejar de estar atenta a su hija, dedicándole miradas. 

Además, mantiene una mirada permanente con la entrevistadora, y comienza a revelar sentimientos, no solo verbalmente sino que su mirada y su rostro revela algo de tristeza en los episodios más difíciles, pero a la vez optimismo y fe por lo que el proceso.  

VI. Conclusiones

Durante la entrevista la madre de Camila cuenta el difícil momento del accidente y además describe a la menor como “Ella era muy inteligente, le gustaba pintar, adornar los floreros. Regalona del papá, yo era la que ponía las disciplinas. Teníamos una bonita familia”, esta respuesta revela la nostalgia por el tiempo pasado, y por la diferencia con la realidad actual. Igualmente da a conocer parte de su situación actual “Hemos superado lo de la Cami y ahora estamos acá, veo que mi hija avanza. Estoy contenta y espero darle el ánimo para que ella vaya avanzando. Sé que va a quedar con secuelas”, en esta respuesta la madre demuestra la evolución emocional, donde se nota más estabilidad y conciencia de lo que esta viviendo.

En cuanto al proceso de diagnóstico, la madre da a conocer los sentimientos de nostalgia que la invadieron, “Mal. Yo estaba como estropajo en el suelo. La Camila es mi regalona, la chiquitita. Para mí la Cami es todo.”

Actualmente los sentimientos se han estabilizado, en cuanto al proceso de rehabilitación y diagnóstico lo describe como “Para mí mi niñita es fuerte, va a seguir luchando. Yo se que le va a quedar algo, pero mientras yo le pueda ayudar lo demás no importa, porque la conexión que hay entre una madre y una hija es infinita.” Las exigencias actuales que se le hacen a la menor, “Yo soy exigente con ella. Desde que llego no la dejo dormir, tiene que ir a todas sus terapias. Ella tiene que entender que de día ella trabaja y en la noche tiene que dormir”. Lo que da cuenta de que la familia está dispuesto trabajar y avanzar poco a poco.

Considerando lo anterior, es importante destacar la evolución emocional de la madre, la cual avanza hacia la estabilidad, igualmente relevar su compromiso con el proceso de rehabilitación. A partir de esto y de acuerdo a lo que la madre nos ha expresado durante la entrevista podemos señalar que la figura vincular se encuentra en una etapa de Aceptación, en la cual la madre logra aceptar a su hija con discapacidad y que necesita cuidados especiales, ha adquirido la confianza en sí misma para cuidar y criar a su hija. 

VII. Sugerencias (Acuerdos)

Realizar grabaciones audiovisuales.
Etapas del Duelo

Rúbrica 

Nombre de la madre: 
Yenny Hernández 

Fecha:


22 de Septiembre de 2011

	Etapa
	Indicadores
	

	Conmoción
	Culparse a sí misma
	

	
	Distanciamiento del menor
	

	
	Culpar a otros
	

	
	
	

	Negación
	Rechazo al diagnóstico
	

	
	Dudar de la información que le entregan los profesionales
	

	
	Creer que lo que sucede no es real
	

	
	
	

	Tristeza
	Ira
	

	
	Aislamiento 
	

	
	Nostalgia por la pérdida del niño que esperaban
	

	
	Atender al menor porque es obligación
	

	
	
	

	Aceptación
	Se va atenuando la turbulencia emocional
	X

	
	Periodos de ambivalencia (sentir amor y rechazo) 
	X

	
	Adquiere más confianza en su capacidad de criar a su hijo
	X

	
	
	

	Reorganización
	Aceptación del niño y su discapacidad
	X

	
	Desaparecen los sentimientos de culpa
	

	
	Se cree en el niño y en sus logros progresivos
	X

	
	Disposición para pedir ayuda y trabajar en conjunto
	


 

Universidad Metropolitana de Ciencias de la Educación

Facultad de Filosofía y Educación

Departamento de Educación Diferencial

Entrevista Familiar

Nombre del niño:


Cesar Alexander Moreno Avendaño

Nombre del Entrevistado: 
Jocelyn Avendaño

Relación con el niño: 

Mamá

Fecha entrevista: 


27 de septiembre 2011

Nombre del entrevistador: 
Carolina Chávez 

I. Entorno Familiar

1. ¿Con quién vive el menor?

Está hospitalizado hace un mes, de lunes a viernes. El viernes me lo llevo y lo traigo el lunes. Vivo en La Cisterna, vivimos con mi marido y con dos hermanitos más que tiene.

2. Identificación de los miembros de la familia (Nombre; relación con el menor)

Cesar Eduardo Moreno Yañez

Papá

Jocelyn




Mamá

Bryan 




Hermano

Joshua




Hermano

3. ¿Participan en organizaciones comunitarias? (Juntas de vecinos, etc.)

No, no tenemos tiempo.

4. ¿Cómo es su relación con los vecinos?

No los conocemos mucho porque nosotros vivíamos en Copiapó, nos vinimos en diciembre por el César. Acá hay más beneficios, más tratamientos. Los otros hijos recepcionaron bien el llegar a Santiago.

5. Relaciones de los miembros de la familia con sus pares.

Los hermanos se llevan súper bien, son como súper maduros para pensar. Igual yo trato de integrarlos a ellos con el niño, de contarles. Al más chico igual lo he llevado a la Teletón para que él vea que aparte de su hermanito hay más niños así. Yo creo que a ellos les sirve ver que hay más niños como su hermano, que no es sólo su hermanito.

Yo pienso que lo he hecho bien porque les va bien en el colegio. El año pasado cuando supieron lo del hermanito los dos bajaron las notas. Como para uno es complicado para ellos también lo es. Yo lo único que les pido a ellos es que me respondan con el colegio, porque yo estoy todo el día acá y no es lo mismo cuando uno está ahí con ellos. Ellos tienen buenas notas y eso es una alegría. Yo pienso que ellos igual me ayudan.

El papá se lleva bien con sus hijos, no tengo problemas. El hombre es más trabajo, pero igual es bien preocupado con su hijo, con el niño y él es súper regalón de su papá.

II. Aspectos Familiares

6. ¿Cómo son las relaciones con los demás miembros de la familia? (Familia Extendida)

Yo tengo a mi mamá acá y yo pienso que si ella no estuviera, yo no podría estar todo el día acá. Ella se preocupa de los demás niños y el colegio. Si ella no estuviera yo no podría hacer todo lo que hago por el César.  Ella se va cuando yo llego, cuando yo llego ella ya me tiene ordenado y me tiene lista la ropa del niño. Sin el apoyo de ella no sería como uno lo dice. Lo fundamental es mi mami que me apoya en todo.

También está acá la mamá del papá, pero somos más como del lado de mi mamá.

7. ¿Cómo vivieron el proceso de diagnóstico del menor?

Igual es fuerte. Porque yo pienso que toda mamá espera un hijo sano, nunca se me imaginó ni se me pasó por la mente. Tuve un buen embarazo pero siempre me dijeron que era más chiquitito. Me dijeron que tenía retardo intrauterino, pero no me imaginé que había algo más allá. Nació sanito, a las 37 semanas. Fue cesárea porque él estaba sentado, pero todo fue normal. Pensaban que iba a estar en incubadora pero no, me lo entregaron altiro. Nada me hacía pensar que él tenía algo.

Cuando él tenía un mes era lloroncito. Yo pensaba que eran cólicos, pero después de tres meses lloraba tanto que se empezó a morder la lengua y se la dejaba morada. Yo me imaginé que podría tener una crisis de epilepsia, pero nada neurológico. Después lo llevé donde una amiga y ella me dio un teléfono de una neuróloga, pero yo no sabía lo que era una neuróloga. Llamé, pedí hora y lo vio la neuróloga y ella me lo hospitalizó para hacerle exámenes. Estuvo una semana hospitalizado y ella me dijo que el niño tenía problemas neurológicos porque no se sentaba, no afirmaba su cabecita. Entonces si a los cuatro meses una guagua no se sienta o no afirma la cabeza ya son problemas neurológicos. Ahí fue fuerte, porque yo no sabía que era neurológico, que no iba a ser un niño perfecto, pero no me imaginé que era así. Después me lo mandaron a Santiago y nadie me dijo que no iba a caminar ni nada, todos me decían que había que esperar.

Al principio estuve mal, me dolió. Veía a otros niños que tenían su edad y que estaban mejor que él. Ahora que ha pasado el tiempo me he dado cuenta de que ha sido un proceso lento, me ha costado pero ahora ya estoy mejor. Ya lo asimilé, igual da pena, pero antes hablaba y lloraba. Ahora lo encuentro más fuerte. Antes decía por qué mi hijo, o me echaba la culpa yo. Pero ahora ya no, si mi hijo no camina igual voy a ser feliz. Yo lo llevo a todas sus cosas pero no le pido más de lo que él me puede dar. Mientras él esté sanito y conmigo yo soy feliz. Como nadie me ha dicho si va a caminar o no, pero si no camina no me importa. Si lo hace sería maravilloso, pero si no lo hace no importa.

Lo que ha sido más fuerte la enfermedad es que él se alimenta con gastro, es más difícil, no es lo mismo cuando uno sale para algún lado y uno lleva una mamadera. Es difícil cuando la gente mira.

8. Actualmente, ¿Cómo viven este proceso usted y los demás miembros de la familia?

Bien, yo pienso que estamos todos igual, todos cumplimos un rol, todos me apoyan para que yo esté aquí y este tranquila. 

9. ¿Qué significa para ustedes el menor?

Todo, tengo dos hijos mas, no los quiero menos, pero no hay muchas palabras, él es todo.

III. Descripción del niño

10. ¿Quién es el menor?

Es mi angelito, porque yo digo Dios me lo mandó por algo. Ser luchadora con él, es mi angelito.

11. ¿Cómo es el menor?

Regalón, es muy regalón.

12. Dentro de la cotidianeidad ¿Qué o cuáles situaciones 
usted considera más difíciles de enfrentar en cuanto a la relación con el menor?

Es incomodo alimentar a un hijo con sondas en lugares públicos, a mi no me da vergüenza. No sé si molesta o es incomodo para mí que todos estén mirando. Yo lo saco para que mire. Mi hijo es más feliz que un niño sano, mi hijo es así y es más feliz que nadie. Eso me queda a mí, que él es muy feliz.

13. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su agrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Cuando están sus hermanos al lado, yo siento que él sabe que está con uno, es feliz. Se acuesta con uno, se ríe, es feliz. Antes era llorón, pero ahora yo digo que mi hijo es feliz.
14. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su desagrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?
Cuando hay personas. Fueron unos amigos a la casa y él desconoció. Lloraba porque le hablaban. Él se asustó.

Cuando lo toma alguien llora y lo demuestra, se enoja. Si a él no le gusta alguien, no hay caso. Cuando no quiere la silla se enoja y hace así como para que uno lo tome, y como mamá uno entiende todo.

IV. Interacciones Familiares

15. ¿Qué tipo de exigencias se le hacen a su hijo?

No le exijo, porque yo lo voy a apoyar en todo lo que pueda, él no lo hace porque él no quiera, es porque no puede. Lo que él haga para mí es felicidad. Mientras yo lo pueda ayudar en salir adelante yo lo voy hacer, pero hasta lo que él pueda dar. No le exijo lo que él pueda dar, que me lo de.

16. ¿Cómo responde su hijo a estas exigencias?

No le exijo.

17. ¿Con quién pasa el mayor tiempo del día?

Con la mamá, todo el día los dos juntos. La abuela es el brazo derecho, a nadie se lo podría dejar más que a ella.

18. Su hijo, ¿Participa en actividades en conjunto con sus familiares? ¿Cuáles? (Actividades diarias y recreativas).

Participa, más ahora porque antes se ahogaba con el viento. No he ido a la playa, ahora ya uno lo saca y no se ahoga. Si tengo que salir el día domingo, salimos los tres, al mall, donde la mamá.

19. ¿Qué función creen que cumple cada uno de ustedes en la vida de él/ella?

Es como lo que decía, todos cumplen una función con él, todo es un apoyo, la función de mi mamá es decirme a mí no te preocupes. Ella es mi apoyo. Lo mismo mis otros hijos que demuestran el apoyo en las notas. Por estas cosas uno se deja un poquito con los hijos más grandes, por ir al hospital, es más dedicación que uno tiene que darle a él.

20. ¿Cuáles son las expectativas de la familia frente a él/ella?

Lo que quiero que sea feliz, mientras que este sano, que no esté en un hospital, no está enfermo. Esto es otra cosa.

21. Ustedes como familia, ¿Se sienten satisfechos con lo que han realizado hasta el momento por su hijo?

Yo sí, ahora ya me doy cuenta, yo le doy gracias a Dios por tener dos hijos sanos y mi angelito. Tengo tres caras de la moneda, yo soy feliz con mi hijo así, que Dios me lo haya mandado así. Conozco a otros niños, es una bendición, es como otro mundo. Cuando tenía hijos sanos nunca pensé que estaría en rehabilitación, porque antes uno lo veía en la tele no más. La gente no ve más allá que hay niños que tienen problemas. Cuando uno lo vive es diferente.

22. ¿Qué esperan ustedes como familia de este proceso de rehabilitación, tanto para ustedes como para el niño?

Espero que lo ayuden, yo se que hacen todo por ayudar al niño, espero que se rehabilite en lo que él pueda. Yo sé que esto es lento, nunca he visto un niño en rehabilitación, yo estoy aprendiendo con mi hijo, lo veo con más ganas. Para mí eso es felicidad. No sé qué irá a lograr, qué podrá hacer y qué no. Yo estoy en eso, yo lo apoyo en todo, y estoy aprendiendo, ojala Dios quiera que afirme su cabecita, todo es de a poquito.

23. ¿Qué esperan de este estudio?

Que cuando terminaran me dieran un cd con las grabaciones, un resumen, para tenerlo guardarlo.

24. ¿Hay algo importante que ustedes quieran mencionar respecto a su familia que no se les haya preguntado?

No, ya he dicho todo.

V. Observaciones

La madre asiste a la entrevista en la sala del Programa Pre Escolar junto a su hijo César. Ubica la silla de ruedas al lado de ella. Mientras se realiza la entrevista constantemente mira a su hijo, pasa su mano por la cabeza de su hijo y le habla.

En algunas oportunidades César protesta a través de pucheros, la madre interpreta esta acción como la manifestación de sueño del menor. César sonríe cada vez que su madre se dirige a él, ya sea de manera física o verbal.

VI. Conclusiones

Ante la pregunta de cómo vivieron el proceso de diagnóstico de César, la madre manifiesta que fue una etapa dolorosa, pero que en el tiempo la va transformando “ha sido un proceso lento, me ha costado pero ahora ya estoy mejor. Ya lo asimilé, igual da pena, pero antes hablaba y lloraba. Ahora lo encuentro más fuerte”. 

Destaca además que “si mi hijo no camina igual voy a ser feliz. Yo lo llevo a todas sus cosas pero no le pido más de lo que él me puede dar”. En donde demuestra que asume alguna discapacidad por parte de su hijo, en donde está dispuesta a ayudar en lo que pueda, característica propia de la etapa de Aceptación.

Uno de las situaciones de mayor dificultad para la madre es la alimentación en lugares públicos, sin embargo no es por vergüenza, sino por molestia a que las demás personas queden mirando, ya que para ella César “es más feliz que un niño sano, mi hijo es así y es más feliz que nadie. Eso me queda a mí, que él es muy feliz”. En donde compara a César de un “niño sano”, aceptando de cierta forma la discapacidad pero con mucho amor por lo que es su hijo, estas características llevan a situarse en la etapa de Aceptación.

También Jocelyn apoya a su hijo, demostrándole que ella no le exige más de lo que él pueda, “él no lo hace porque él no quiera, es porque no puede. Lo que él haga para mí es felicidad. Mientras yo lo pueda ayudar en salir adelante yo lo voy hacer, pero hasta lo que él pueda dar. No le exijo, lo que él pueda dar, que me lo de”. En donde  a través de estas palabras da a entender que ella tiene una mayor confianza en su hijo, sin ningún sentimiento  de sufrimiento o culpa, en donde Jocelyn cree en su hijo y espera lo mejor de él, estas características son propias de la etapa de Reorganización.

Jocelyn se siente satisfecha con lo que han podido realizar con César, sintiéndose bendecida por esta experiencia “Tengo tres caras de la moneda, yo soy feliz con mi hijo así, que Dios me lo haya mandado así. Conozco a otros niños, es una bendición, es como otro mundo. Cuando tenía hijos sanos nunca pensé que estaría en rehabilitación, porque antes uno lo veía en la tele no más. La gente no ve más allá que hay niños que tienen problemas. Cuando uno lo vive es diferente”. El poder aceptar la realidad, el trabajar y avanzar con César en diferentes contextos (como la Rehabilitación) y poder comunicarlo como experiencia de vida son características propias de la etapa de Reorganización.

Y en cuanto al proceso de la rehabilitación Jocelyn espera que ayuden a su hijo, estando muy consciente que los profesionales en el INRPAC hacen todo lo posible “Yo sé que esto es lento, nunca he visto un niño en rehabilitación, yo estoy aprendiendo con mi hijo, lo veo con más ganas. Para mí eso es felicidad. No sé qué irá a lograr, qué podrá hacer y qué no. Yo estoy en eso, yo lo apoyo en todo, y estoy aprendiendo, ojala Dios quiera que afirme su cabecita, todo es de a poquito”. Jocelyn cree en su hijo, está dispuesta a trabajar con él, esta consiente además que es un proceso lento, que todo es de a poco, sin embargo no le pone límites, porque desconoce cuales son sus límites, porque cree en su hijo, todas estas características son propias de la etapa de Reorganización.

Para concluir la figura vincular se encuentra en la etapa de Transición a Reorganización.

VII. Sugerencias (Acuerdos)

Realizar grabaciones audiovisuales.
Etapas del Duelo

Rúbrica 

Nombre de la madre: 
Jocelyn Avendaño

Fecha:


27 Septiembre 2011

	Etapa
	Indicadores
	

	Conmoción
	Culparse a sí misma
	

	
	Distanciamiento del menor
	

	
	Culpar a otros
	

	
	
	

	Negación
	Rechazo al diagnóstico
	

	
	Dudar de la información que le entregan los profesionales
	

	
	Creer que lo que sucede no es real
	

	
	
	

	Tristeza
	Ira
	

	
	Aislamiento 
	

	
	Nostalgia por la pérdida del niño que esperaban
	

	
	Atender al menor porque es obligación
	

	
	
	

	Aceptación
	Se va atenuando la turbulencia emocional
	X

	
	Periodos de ambivalencia (sentir amor y rechazo) 
	

	
	Adquiere más confianza en su capacidad de criar a su hijo
	X

	
	
	

	Reorganización
	Aceptación del niño y su discapacidad
	X

	
	Desaparecen los sentimientos de culpa
	

	
	Se cree en el niño y en sus logros progresivos
	X

	
	Disposición para pedir ayuda y trabajar en conjunto
	X



Universidad Metropolitana de Ciencias de la Educación

Facultad de Filosofía y Educación

Departamento de Educación Diferencial

Entrevista Familiar

Nombre del niño:


Randalph Poblete Andrade

 

Nombre del Entrevistado: 
 Yury Andrade Caris

Relación con el niño: 

Mamá

Fecha entrevista: 


19 de octubre 2011

Nombre del entrevistador: 
Carolina Chávez

I. Entorno Familiar

1. ¿Con quién vive el menor?

Con la mamá, el papá y el hermano.

2. Identificación de los miembros de la familia (Nombre; relación con el menor)

Yuri Andrade

Mamá


23 años

Papá 





37 años

Rafael


Hermano Mayor
3 años

Randalph

Viven en La Pintana.

3. ¿Participan en organizaciones comunitarias? (Juntas de vecinos, etc.)

No, nada.

4. ¿Cómo es su relación con los vecinos?

Buena, tengo harta comunicación con mis vecinos. Hacemos cosas para las fiestas: Halloween, septiembre, siempre se hacen eventos.

5. Relaciones de los miembros de la familia con sus pares.

Yo pienso que es buena. Los hermanos pelean por juguetes y por la falta de atención. El más grande se siente desplazado por él, así que está como celoso.

II. Aspectos Familiares

6. ¿Cómo son las relaciones con los demás miembros de la familia? (Familia Extendida)

Con mis cuñadas no es muy buena, con mis suegros sí. Con una sola en realidad no me llevo muy bien. Con mi familia igual, pero con mi papá no tengo mucho contacto. La familia de mi marido vive en La Pintana, pero mi familia vive cerca aunque no en la misma comuna.
7. ¿Cómo vivieron el proceso de diagnóstico del menor?

Fue complicado porque él antes estaba en hospitalización diurna, pero ahora me hicieron dejarlo acá.

8. Actualmente, ¿Cómo viven este proceso usted y los demás miembros de la familia?

Igual nos estamos adaptando a los horarios que es lo que más nos complica. Mi marido sale a trabajar, tengo que arreglar a mis hijos y tomar tres micros para llegar acá. El horario me complica porque además ellos se quedan dormidos tarde y tengo que levantarlos temprano. Pero igual yo sé que es un bien para él así que hay que seguir nomás.

9. ¿Qué significa para ustedes el menor?

Es mi tesoro chiquitito, lo que más cuido. El otro hermano se tiró más para el lado del papá pero no porque yo no lo cuide. Por ahora él es mi prioridad, aunque amo a mis dos hijos, pero él es el que tiene más problemas.

III. Descripción del niño

10. ¿Quién es el menor?

Mi guagua, que pasa más tiempo conmigo. Mamoncito, no se queda con nadie más que conmigo.

11. ¿Cómo es el menor?

De repente es súper tranquilo, pero cuando le da la lesera nadie lo soporta. Puede tener hartos juguetes y si está enojado sólo llora y es pura maña. No hay cómo tranquilizarlo y hay que dejarlo solo para que se le pase.

12. Dentro de la cotidianeidad ¿Qué o cuáles situaciones usted considera más difíciles de enfrentar en cuanto a la relación con el menor?

El proceso de hacer que tome mamadera, porque sólo toma pecho y no debería. Es como lo más difícil que hemos tenido hasta ahora. No lo puedo dejar llorando mucho rato porque tiene amnea del llanto. Lo más difícil es que no sea tan apegado a mí para que haga cosas.

13. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su agrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Bailar, ver monitos, gatear por todos lados. Los juguetes, pero se tiende a aburrir rápido del juguete y quiere otra cosa.

14. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su desagrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Cuando tomo a mi otro hijo en brazos, cuando estoy abrazada con mi marido. Empieza a gritar, a llorar hasta que lo toman en brazos.

IV. Interacciones Familiares

15. ¿Qué tipo de exigencias se le hacen a su hijo?

Lo hago que se pare, que se intente a afirmar, si se cae lo vuelvo a parar. 

16. ¿Cómo responde su hijo a estas exigencias?

A él le gusta pero se cansa muy rápido.

17. ¿Con quién pasa el mayor tiempo del día?

Conmigo todo el día, porque no lo puedo dejar con nadie.

18. Su hijo, ¿Participa en actividades en conjunto con sus familiares? ¿Cuáles? (Actividades diarias y recreativas).

Sí, cuando vamos al parque y jugamos a la pelota. Le tiramos la pelota o le decimos que la vaya a buscar. Paseos más que nada. El puro fin de semana almorzamos juntos.

19. ¿Qué función creen que cumple cada uno de ustedes en la vida de él/ella?

Yo sería como la protectora de él. El papá vendría siendo como el que nos mantiene y el hermanito Rafa sería como un amigo porque juegan entre ellos dos. El hermano tampoco es muy de amigos, entonces cuando juegan la mayor parte del tiempo juegan ellos dos nomás.
20. ¿Cuáles son las expectativas de la familia frente a él/ella?

Que ojalá se mejore y pueda desarrollarse todo lo que le falta. En cuanto a actividad motora representa lo de una guagua de 5 meses y él tiene 1 año 2 meses. Que vaya al jardín.

21. Ustedes como familia, ¿Se sienten satisfechos con lo que han realizado hasta el momento por su hijo?

Sí, ha tenido hartos avances.

22. ¿Qué esperan ustedes como familia de este proceso de rehabilitación, tanto para ustedes como para el niño?

Igual tengo que hacerme un tratamiento psicológico para que él pueda no estar tan apegado a mí. Me siento mal conmigo misma por dejar de lado al hermanito. Lo veo poquito, como para darle la comida y vestirlo, pero le estoy enseñando algo al hermanito y el Randalph no me deja porque quiere que sólo esté con él. Una cosa así, como para que el no dependiera tanto de mí.

23. ¿Qué esperan de este estudio?

Ojalá que les resulte nomás y que él se muestre en interacción. Que les resulte bien la tesis para que puedan ser buenas profesionales.

24. ¿Hay algo importante que ustedes quieran mencionar respecto a su familia que no se les haya preguntado?

 No se me ocurre.


V. Observaciones
La madre asiste a la realización de la entrevista con su hijo en brazos. Se dirige a él con expresiones verbales en reiteradas oportunidades, ante las cuales él responde con sonrisas.

VI. Conclusiones

Actualmente, uno de los aspectos más difíciles de enfrentar para la madre en relación a la rehabilitación de su hijo es la separación que vivieron ante la necesidad de hospitalizar de lunes a viernes a Randalph en el INRPAC. La madre refiere que tiene muchas responsabilidades, tales como cuidar a sus dos hijos y preocuparse por ambos. Además, la lejanía desde su casa hasta el INRPAC es otro aspecto que le genera incomodidades actualmente.

Por otro lado, la madre menciona que Randalph es para ella “Mi tesoro chiquitito, lo que más cuido. El otro hermano se tiró más para el lado del papá pero no porque yo no lo cuide. Por ahora él es mi prioridad, aunque amo a mis dos hijos, pero él es el que tiene más problemas.” En la cita anterior se observa cómo la madre del menor se refiere a la discapacidad de su hijo como un problema.

Otra de las situaciones que ha sido difícil de enfrentar para la madre es “Que no sea tan apegado a mí para que haga cosas.” La madre hace referencia a la dependencia que siente el menor hacia ella, reconociéndola como su figura vincular. Además, reconoce que esta dependencia es mutua, mencionando la necesidad de seguir un tratamiento psicológico: “Igual tengo que hacerme un tratamiento psicológico para que él pueda no estar tan apegado a mí.” Esta dependencia que refiere la madre es un indicador del aislamiento que ha sufrido la madre, en donde ella y su hijo han generado un apego que ha obstaculizado la independencia de su hijo y de ella misma. Esta característica es propia de la etapa de Tristeza. 

Por otro lado, la madre manifiesta sentimientos de culpa debido a la relación que se genera con su primer hijo, Rafael: “Me siento mal conmigo misma por dejar de lado al hermanito. Lo veo poquito, como para darle la comida y vestirlo, pero le estoy enseñando algo al hermanito y el Randalph no me deja porque quiere que sólo esté con él.” Es necesario dejar en claro que este sentimiento de culpa no se dirige hacia Randalph, sino más bien a una situación concreta relacionada con el hermano del menor. Estos sentimientos de culpa hacia sí misma son propios de la etapa de Conmoción.

Uno de los indicadores que marca la entrevista familiar realizada a la madre de Randalph Poblete es el aislamiento al que ha llegado actualmente con su hijo, ya que como ella señala “él es el que tiene más problemas” (refiriéndose a su otro hijo). Este aislamiento es propio de la etapa de tristeza. A partir de lo anterior se señala que Yury Andrade se encuentra en la etapa de Tristeza, a pesar de que aún persisten sentimientos de culpa hacia ella misma por el abandono hacia su otro hijo, propios de la etapa de conmoción.

VII. Sugerencias (Acuerdos)

Realizar grabaciones audiovisuales.

Etapas del Duelo

Rúbrica 

Nombre de la madre:

Yuri Andrade Caris

Fecha:



19 de Octubre de 2011

	Etapa
	Indicadores
	

	Conmoción
	Culparse a sí misma
	X

	
	Distanciamiento del menor
	

	
	Culpar a otros
	

	
	
	

	Negación
	Rechazo al diagnóstico
	

	
	Dudar de la información que le entregan los profesionales
	

	
	Creer que lo que sucede no es real
	

	
	
	

	Tristeza
	Ira
	

	
	Aislamiento 
	X

	
	Nostalgia por la pérdida del niño que esperaban
	

	
	Atender al menor porque es obligación
	

	
	
	

	Aceptación
	Se va atenuando la turbulencia emocional
	

	
	Periodos de ambivalencia (sentir amor y rechazo) 
	

	
	Adquiere más confianza en su capacidad de criar a su hijo
	

	
	
	

	Reorganización
	Aceptación del niño y su discapacidad
	

	
	Desaparecen los sentimientos de culpa
	

	
	Se cree en el niño y en sus logros progresivos
	

	
	Disposición para pedir ayuda y trabajar en conjunto
	



Universidad Metropolitana de Ciencias de la Educación

Facultad de Filosofía y Educación

Departamento de Educación Diferencial

Entrevista Familiar

Nombre del niño:


Sofía Rivera

 

Nombre del Entrevistado: 
Carolina Pérez 

Relación con el niño: 

Mamá

Fecha entrevista: 


5 de octubre de 2011

Nombre del entrevistador: 
Carla Gallardo

I. Entorno Familiar

1. ¿Con quién vive el menor?

Conmigo, mis dos hijos y mi mamá

2. Identificación de los miembros de la familia (Nombre; relación con el menor)

Hermano mayor 
9 años

Hermano 

5 años

Abuela 

3. ¿Participan en organizaciones comunitarias? (Juntas de vecinos, etc.)

No, nada.

4. ¿Cómo es su relación con los vecinos?

Buena, porque no salgo a la calle y no junto con nadie. Vivo en la Comuna de San Bernardo.

5. Relaciones de los miembros de la familia con sus pares.

Buena, todos bien. Somos hermanables con mis hermanos, con mis hijos se llevan bien. Yo no tengo problemas.

II. Aspectos Familiares

6. ¿Cómo son las relaciones con los demás miembros de la familia? (Familia Extendida)

Nosotros somos bien hermanables, todos se ayudan mutuamente, así que no tenemos problemas.

7. ¿Cómo vivieron el proceso de diagnóstico del menor?

Quedé así como increíble ¿De verdad tiene eso? Pero no lo tome como chuta, me toco a mí. Encontré que fue una bendición que me la hayan dado a mí.

8. Actualmente, ¿Cómo viven este proceso usted y los demás miembros de la familia?

Un poquito estresada. El vaso rebalsado. Esta semana he hecho muchas cosas, tratar de estar bien con mi otro hijo, tratando de meter a la Sofí a la Teletón. Este episodio ha sido como bien estresante. 

Para mi mamá también ha sido estresante, porque está pendiente de mis otros hijos que están en tratamiento psiquiátrico. No queríamos que la Sofía quedara en un hospital, para nosotros es bien doloroso sobre todo cuando llega la hora de irme.

9. ¿Qué significa para ustedes el menor?

Es parte de mí. Es todo, es mi alegría mi tristeza, todo. No tengo palabras para definir qué significa ella para mí.

III. Descripción del niño

10. ¿Quién es el menor?

Es una niña irritable, pero a la vez se sabe ganar el cariño muy fácil de la gente. Tiene miradas tiernas, tiene un carácter bien fuerte. Sabe imponer lo que quiere y lo que no quiere. Muy inteligente.

11. ¿Cómo es el menor?

Tiene personalidad fuerte, cuando no le gusta alguien se enoja y la echa. Su personalidad será fuerte y clara.

12. Dentro de la cotidianeidad ¿Qué o cuáles situaciones 
usted considera más difíciles de enfrentar en cuanto a la relación con el menor?

En los momentos en que tengo que hacerle los ejercicios son como los más difíciles.

13. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su agrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Cuando está comiendo. Ella pide, se pone contenta, aplaude la comida. Respondemos a ello jugando, nos pide beso, nos abrazamos, respiramos, nariz con nariz.

14. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su desagrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Ella nunca está llorando, siempre está calladita, contenta, cuando tiene sueño o hambre llora.

IV. Interacciones Familiares

15. ¿Qué tipo de exigencias se le hacen a su hijo?

Que trate de usar su manito, esa es la más exigencia que tengo con ella. Que use las partes que ella siente que no son de ellas. Lo demás está bien, sabe usar cucharas, tenedores y todo eso. Hay hartos logros de ella que aprende sólo mirando.

16. ¿Cómo responde su hijo a estas exigencias?

Reacciona bien a las exigencias.

17. ¿Con quién pasa el mayor tiempo del día?

Con la mamá.

18. Su hijo, ¿Participa en actividades en conjunto con sus familiares? ¿Cuáles? (Actividades diarias y recreativas).

Sí, vamos al mall y a los médicos, pero más allá casi no salimos.

19. ¿Qué función creen que cumple cada uno de ustedes en la vida de él/ella?

Mi mamá se encarga de la comida mientras yo voy al médico. Si yo les digo a los otros niños que tienen que hacer algo igual no lo hacen porque dicen que yo soy la mamá.

20. ¿Cuáles son las expectativas de la familia frente a él/ella?

Sacarla adelante y que ella sea independiente.

21. Ustedes como familia, ¿Se sienten satisfechos con lo que han realizado hasta el momento por su hijo?
Creo que yo no me siento satisfecha, porque yo quiero más y pido más. Con los profesionales y especialistas me siento satisfecha, pero yo quiero más, por eso también estoy haciendo los trámites de la Teletón, yo quiero hacerlo todo.
22. ¿Qué esperan ustedes como familia de este proceso de rehabilitación, tanto para ustedes como para el niño?

No sé.

23. ¿Qué esperan de este estudio?

No, no te puedo contestar porque llevo dos días acá.

24. ¿Hay algo importante que ustedes quieran mencionar respecto a su familia que no se les haya preguntado?

No. 

V. Observaciones

La entrevista se realiza en el pasillo de las salas de hospitalizaciones, Sofía se encuentra en los brazos de su madre, ella está muy irritable, llora permanentemente, se golpea la cabeza y demuestra desagrado ante todo lo que las entrevistadoras le puedan pasar (juguetes, lápices y hojas). Carolina nos advierte que algo le pasa a su hija porque ella no es así, trata de calmarla reiteradas veces y al terminar la entrevista avisa a las enfermeras, luego nos cuenta que Sofía está enferma (faringitis).

VI. Conclusiones

Carolina vivió el proceso de diagnóstico como una situación increíble “quedé así como increíble ¿De verdad tiene eso? Pero no lo tome como chuta, me toco a mí. Encontré que fue una bendición que me la hayan dado a mí”. En donde desde el principio  Carolina estuvo animada y llena de fuerzas para cuidar a su hija.

Actualmente se siente “un poquito estresada. El vaso rebalsado. Esta semana he hecho muchas cosas, tratar de estar bien con mi otro hijo, tratando de meter a la Sofí a la Teletón. Este episodio ha sido como bien estresante”.  Carolina está pasando por una etapa de ambivalencia propia de la etapa de Aceptación, en donde se siente capaz y confiada en la rehabilitación, pero al mismo tiempo agobiada por los cambios y consecuencias que esta le trae.

La rehabilitación de Sofía trae consigo, consecuencias para el resto de la familia, Carolina comenta que “para mi mamá también ha sido estresante, porque está pendiente de mis otros hijos que están en tratamiento psiquiátrico. No queríamos que la Sofía quedara en un hospital, para nosotros es bien doloroso sobre todo cuando llega la hora de irme”. La familia en general está pasando por un momento bastante doloroso, que atraviesa por la nostalgia y en donde la encargada de atender a Sofía es Carolina, que ha tenido que dejar a sus otros hijos a cargo de su madre y esto trae consecuencias en sus hijos, sin embargo ella no cuida a su hija por sentirse culpable, sino porque para ella Sofía es su todo “es parte de mí. Es todo, es mi alegría mi tristeza, todo. No tengo palabras para definir qué significa ella para mí”. Carolina esta consiente que su hija necesita cuidados y por eso ella está más presente, característica propia de la Aceptación.

Carolina conoce bastante a su hija, la describe como “una niña irritable, pero a la vez se sabe ganar el cariño muy fácil de la gente. Tiene miradas tiernas, tiene un carácter bien fuerte. Sabe imponer lo que quiere y lo que no quiere. Muy inteligente”. Carolina quiere a su hija pero sufre a la vez por un tema personal, ella dice: “yo no me siento satisfecha, porque yo quiero más y pido más. Con los profesionales y especialistas me siento satisfecha, pero yo quiero más, por eso también estoy haciendo los trámites de la Teletón, yo quiero hacerlo todo”. Asume el diagnóstico de su hija, sin embargo le provoca cierto sentimiento de angustia por hacer más, siento ésta una característica ambivalente propia de la etapa de Aceptación.

Para finalizar se puede concluir que  la figura vincular de Sofía se encuentra en la cuarta etapa del Duelo, la etapa de Aceptación. En donde la madre nos demuestra que tiene confianza en ella misma para criar y acompañar a Sofía pero hay momentos en que se siente estresada por lo que la rehabilitación conlleva.

VII. Sugerencias (Acuerdos)

Realizar las grabaciones audiovisuales luego de que vuelvan al INRPAC. 
Etapas del Duelo

Rúbrica 

Nombre de la madre:

Carolina Pérez 

Fecha:



5 Octubre 2011

	Etapa
	Indicadores
	

	Conmoción
	Culparse a sí misma
	

	
	Distanciamiento del menor
	

	
	Culpar a otros
	

	
	
	

	Negación
	Rechazo al diagnóstico
	

	
	Dudar de la información que le entregan los profesionales
	

	
	Creer que lo que sucede no es real
	

	
	
	

	Tristeza
	Ira
	

	
	Aislamiento 
	

	
	Nostalgia por la pérdida del niño que esperaban
	

	
	Atender al menor porque es obligación
	

	
	
	

	Aceptación
	Se va atenuando la turbulencia emocional
	

	
	Periodos de ambivalencia (sentir amor y rechazo) 
	X

	
	Adquiere más confianza en su capacidad de criar a su hijo
	X

	
	
	

	Reorganización
	Aceptación del niño y su discapacidad
	

	
	Desaparecen los sentimientos de culpa
	

	
	Se cree en el niño y en sus logros progresivos
	X

	
	Disposición para pedir ayuda y trabajar en conjunto
	



Universidad Metropolitana de Ciencias de la Educación

Facultad de Filosofía y Educación

Departamento de Educación Diferencial

Entrevista Familiar

Nombre del niño:


Gabriel Sandoval
 

Nombre del Entrevistado: 
Carol Gallardo

Relación con el niño: 

Mamá

Fecha entrevista: 


6 de octubre de 2011

Nombre del entrevistador: 
Carolina Chávez

I. Entorno Familiar

1. ¿Con quién vive el menor?

Vivimos en la casa de mi mamá. Allí vive mi hermana buena y su hijo, vive el hijo de mi hermana mala, yo y el Gabriel.

2. Identificación de los miembros de la familia (Nombre; relación con el menor)

Carol Gallardo
Mamá 

21 años



Nicolás 

Papá 

          21 años 


3. ¿Participan en organizaciones comunitarias? (Juntas de vecinos, etc.)

No, nada.

4. ¿Cómo es su relación con los vecinos?

Buena, no hablo mucho con ellos pero me preguntan por el niño y yo les respondo. Comuna Maipú.

5. Relaciones de los miembros de la familia con sus pares.

Yo con mi familia es como regular, aceptable. Yo con la familia de Nicolás no los quiero ver ni en pintura, nada. La última vez recibí insultos de la cintura para abajo por correo electrónico de la hermana de Nicolás. Con él tratamos de no pelear, de discutir poco. Tenemos nuestros choques.

II. Aspectos Familiares

6. ¿Cómo son las relaciones con los demás miembros de la familia? (Familia Extendida)

Mi familia con la del papá no se hablan.

7. ¿Cómo vivieron el proceso de diagnóstico del menor?

Fue difícil porque a él lo hospitalizaron cuando tenía dos meses y todos los días me iba enterando de que él tenía algo nuevo. Me lo llevé en hospitales, desde los dos meses está en hospital y de ahí no he salido. Ha sido duro y me da pena porque siempre le descubrían algo más.

8. Actualmente, ¿Cómo viven este proceso usted y los demás miembros de la familia?

Hay que darle ánimo, yo estoy cansada. Me cuesta mucho venir acá, levantarme y acostarme. Hay que darle ánimo y venir con la mejor de las sonrisas y tratar de estar lo más activa. Tomarle la mano y darle ánimo para venir a las terapias.

9. ¿Qué significa para ustedes el menor?

Todo, es mi mundo. Sin él me muero. Mi motivo de vida.

III. Descripción del niño

10. ¿Quién es el menor?

Mi hijo, mi amigo, mi todo. Hasta mi mascota. Fue el motivo para salir de una depresión súper grande. Cuando conocí al papá yo me iba a suicidar. Pasaron cuatro meses de esa decisión hasta que yo me decidí quedar para siempre, porque estaba embarazada. Por eso él es mi motivo de vida. Él te enseña a vivir después de todo lo que ha vivido, te tira para arriba.

11. ¿Cómo es el menor?

Físicamente se parece mucho al papá, pero el carácter es mío.

12. Dentro de la cotidianeidad ¿Qué o cuáles situaciones usted considera más difíciles de enfrentar en cuanto a la relación con el menor?

El hecho de tener que venir, me cuesta levantarme y salir de la casa. Tener todas las cosas para sobrevivir durante el día. Me quedo dormida en la micro y me he pasado. Me cuesta mucho irme porque son dos horas de viaje a la casa.

No, no hay nada complicado con el Gabito. Me cuesta entenderlo un poco porque de repente me trata de decir las cosas y no le entiendo. Se inspira hablándome y no entiendo. No entender su lenguaje me complica.

13. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su agrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Que le hable como guagua, que juegue con él, escuchar música, andar en andador. Se muestra feliz, se tranquiliza, aplaude, sonríe, se ríe.

A veces le hago cariño y le agrada, otras veces me aparta.

14. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su desagrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Que le toquen la cara, que le saquen los moquitos. Se enoja, rabea, pega manotazos. Se enoja cuando no despierto en la mañana para hacerle la leche, me despierta a puros manotazos y si no despierto me empieza a morder.

IV. Interacciones Familiares

15. ¿Qué tipo de exigencias se le hacen a su hijo?

No sé. Que se coma la comida, que se bañe, que esté limpiecito. Que se mude.  Tratar de llevar a cabo las necesidades básicas.

16. ¿Cómo responde su hijo a estas exigencias?

A veces bien y otras mal. A veces patalea, otras veces hasta me ayuda a mudarlo por ejemplo.

17. ¿Con quién pasa el mayor tiempo del día?

Con la mamá.

18. Su hijo, ¿Participa en actividades en conjunto con sus familiares? ¿Cuáles? (Actividades diarias y recreativas).

Sí. Vamos a cumpleaños. La otra vez fuimos a un mall y nos subimos a un juego con monedas de $100. Lo integramos a paseos y actividades familiares.

19. ¿Qué función creen que cumple cada uno de ustedes en la vida de él/ella?

Yo creo que igual es importante, sin mí no haría nada. Soy yo la que hago todo. Soy yo la que ha estado siempre, ahora en las mañanas he estado un poco mas ausente. Nicolás es como por una o dos horas.

Nicolás está solo como para hacerse presente en algunos momentos, viene para hacerse presente pero no creo que tenga un rol destacado.

Yo tengo una pareja y él quiere tomarse el rol de papá. Yo se lo he impedido porque no corresponde. Más que tomarse el rol de papá se han hecho muy amigos, se llevan muy bien.

20. ¿Cuáles son las expectativas de la familia frente a él/ella?

Que Gabito se nivele con los otros niños. Que camine, que hable, que haga cosas de niños de su edad, que no tenga problemas para comer, que se integre algo más que papilla a la dieta.

21. Ustedes como familia, ¿Se sienten satisfechos con lo que han realizado hasta el momento por su hijo?

Sí, se han visto cambios muy grandes.

22. ¿Qué esperan ustedes como familia de este proceso de rehabilitación, tanto para ustedes como para el niño?

Que se nivele con lo que corresponde con los niños de su edad.

23. ¿Qué esperan de este estudio?

No sé.

24. ¿Hay algo importante que ustedes quieran mencionar respecto a su familia que no se les haya preguntado?

 No, creo que no.

V. Observaciones

La madre asiste a la entrevista luego de alimentar a su hijo. Mientras se realiza la entrevista el padre biológico se queda con Gabriel. Se oye un llanto de bebé fuera de la sala de Pre Escolares, lugar donde se realiza la entrevista, la madre inmediatamente expresa “Es mi Gabito, pero para eso está con el papá”.

VI. Conclusiones

La madre de Gabriel nos relata cómo vivió el proceso de duelo desde el nacimiento de Gabriel como un proceso “difícil, porque a él lo hospitalizaron cuando tenía dos meses y todos los días me iba enterando de que él tenía algo nuevo. Me lo llevé en hospitales, desde los dos meses está en hospital y de ahí no he salido. Ha sido duro y me da pena porque siempre le descubrían algo más”. 

Actualmente la madre se presenta como una mujer optimista ante la rehabilitación de su hijo, a pesar de reconocer el cansancio propio de una larga trayectoria entre hospitales desde el nacimiento de Gabriel: “Hay que darle ánimo, yo estoy cansada. Me cuesta mucho venir acá, levantarme y acostarme. Hay que darle ánimo y venir con la mejor de las sonrisas y tratar de estar lo más activa. Tomarle la mano y darle ánimo para venir a las terapias”. A pesar del cansancio que ella misma expresa, señala la importancia que tiene para ella que su hijo la vea como una mujer llena de energías para acompañarlo en este proceso de rehabilitación. Las citas anteriormente señaladas dan cuenta de la progresiva superación del dolor inicial, adquiriendo poco a poco mayor seguridad en el cuidado de su hijo. Esta característica es propia de la etapa de Aceptación.

Aún sintiendo cansancio, Gabriel para su madre es su mundo, su motivo de vida. Con estas palabras cobra sentido todo el esfuerzo que hace Carol día a día para acompañar a su hijo en el proceso de rehabilitación. Por otro lado, la madre señala que no existen actualmente situaciones difíciles o conflictivas en su relación con Gabriel, salvo el no lograr comprender en algunas situaciones lo que Gabriel expresa a través de su lenguaje verbal.

Una de las expectativas que tanto Carol como Nicolás tienen con Gabriel es que “se nivele con los otros niños. Que camine, que hable, que haga cosas de niños de su edad”. Con la cita anterior podemos observar que los padres de Gabriel creen en su hijo y están dispuestos a trabajar y avanzar poco a poco, característica propia de la etapa de Reorganización. 

Para finalizar señalamos que la figura vincular de Gabriel Sandoval se encuentra en una transición desde la etapa de aceptación hacia la etapa de reorganización, ya que la madre reconoce las necesidades especiales de su hijo y adquiere confianza para cuidar de él. Sin embargo, no existe aún la posibilidad de distribuir tareas con el padre biológico de Gabriel debido a conflictos familiares. Carol se muestra dispuesta a acompañar y trabajar por y con su hijo con el equipo de profesionales del Instituto Nacional Pedro Aguirre Cerda.

VII. Sugerencias (Acuerdos)

Realizar las grabaciones audiovisuales.
Etapas del Duelo

Rúbrica 

Nombre de la madre:

Carol Gallardo

Fecha:



6 de Octubre de 2011

	Etapa
	Indicadores
	

	Conmoción
	Culparse a sí misma
	

	
	Distanciamiento del menor
	

	
	Culpar a otros
	

	
	
	

	Negación
	Rechazo al diagnóstico
	

	
	Dudar de la información que le entregan los profesionales
	

	
	Creer que lo que sucede no es real
	

	
	
	

	Tristeza
	Ira
	

	
	Aislamiento 
	

	
	Nostalgia por la pérdida del niño que esperaban
	

	
	Atender al menor porque es obligación
	

	
	
	

	Aceptación
	Se va atenuando la turbulencia emocional
	X

	
	Periodos de ambivalencia (sentir amor y rechazo) 
	

	
	Adquiere más confianza en su capacidad de criar a su hijo
	X

	
	
	

	Reorganización
	Aceptación del niño y su discapacidad
	X

	
	Desaparecen los sentimientos de culpa
	

	
	Se cree en el niño y en sus logros progresivos
	X

	
	Disposición para pedir ayuda y trabajar en conjunto
	X



Universidad Metropolitana de Ciencias de la Educación

Facultad de Filosofía y Educación

Departamento de Educación Diferencial

Entrevista Familiar

Nombre del niño:


Alexis Tello
 

Nombre del Entrevistado: 
Rossana Medalla

Relación con el niño: 

Mamá

Fecha entrevista: 


6 de Octubre de 2011

Nombre del entrevistador: 
Constance Morales

I. Entorno Familiar

1. ¿Con quién vive el menor?

Mamá, papá, hermana, tíos y abuelas.

Viven en la comuna de La granja (arriendan), no viene todos los días, porque se preocupa de su otra hija. La niña se preocupa por su hermano.

2. Identificación de los miembros de la familia (Nombre; relación con el menor)

Mama

Rossana

Papá 

Miguel

Tíos y Abuelas

Hermana  
Gisella: 2 años 7 meses

3. ¿Participan en organizaciones comunitarias? (Juntas de vecinos, etc.)

No, no participan.

4. ¿Cómo es su relación con los vecinos?

Buena, súper bien, conversamos. Si pasa algo.

5. Relaciones de los miembros de la familia con sus pares.

Bien.

II. Aspectos Familiares

6. ¿Cómo son las relaciones con los demás miembros de la familia? (Familia Extendida)

Nos llevamos súper bien. Nos juntamos.

7. ¿Cómo vivieron el proceso de diagnóstico del menor?

Yo ya lo estaba notando, no estaba sorprendida, no hacia lo mismo que mi hija, tenía una actitud extraña, yo noté que ya tenía un problema. A los tres meses lo noté, no se estaba notando muy bien. Cuando se hospitalizó, avanzó súper rápido en dos días, quiere caminar pero los pies se le doblan, y tiene la fuerza.

8. Actualmente, ¿Cómo viven este proceso usted y los demás miembros de la familia?

Igual es difícil, porque no puedo llevarlo a la casa, por las micros que vienen llenas. Lleva un mes y dos semanas. Yo no puedo dejar a mi hija al lado, si ella quiere puede venir en las tardes, yo también tengo que estar con ella, no tengo a nadie que venga a verlo. 

9. ¿Qué significa para ustedes el menor?

Para mi es todo, me encanta, acá aprendió a aplaudir, todavía le falta. Le falta como hablar todavía, se distrae mucho. Lo que quiero yo es que él mire. La fonoaudióloga me explica que él se distrae, le están enseñando que trate de peinarse. 

III. Descripción del niño
10. ¿Quién es el menor?

Avanzó súper rápido con las terapias, estoy muy contenta. Él no puede caminar, yo se que él podrá caminar, hace todo lo posible, le digo “tú puedes” y él como que se ríe, él sabe que le estamos dando el ánimo. Le falta fuerza a su cuerpo. Se sienta súper bien, ya está tomando las cosas. Aprende súper rápido, no hay problemas con él, es el que más ha avanzado en las terapias. Lo echo de menos cuando no puedo venir.

11. ¿Cómo es el menor?

Alegre, sonríe harto, le gusta que le canten, acá cuando le cantan le encanta, le encantan los juguetes.

12. Dentro de la cotidianeidad ¿Qué o cuáles situaciones usted considera más difíciles de enfrentar en cuanto a la relación con el menor?

Más que nada, que aprenda a caminar, que tenga más firmeza en sus piernas.

13. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su agrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Cuando llego yo, me empieza a alegar, lo tomo en brazos y se ríe. Le gustan los niños, se pone contento con ellos.

14. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su desagrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Cuando tiene hambre o sueño, al principio alegaba no mas, ahora llora. 

IV. Interacciones Familiares

15. ¿Qué tipo de exigencias se le hacen a su hijo?

Que trate de afirmarse, me alega mucho. Tienes que acostumbrarte. Yo le digo “tienes que  aprender”. 

16. ¿Cómo responde su hijo a estas exigencias?

Alegando

17. ¿Con quién pasa el mayor tiempo del día?

Conmigo (Mamá), me están enseñando a que no le pase las cosas. Antes alegaba ahora ya no tanto.

18. Su hijo, ¿Participa en actividades en conjunto con sus familiares? ¿Cuáles? (Actividades diarias y recreativas).

Lo integramos, se mete mi hija, le dice que no camine y yo le digo que él tiene que hacer sus ejercicios. 

19. ¿Qué función creen que cumple cada uno de ustedes en la vida de él/ella?

Su alegría, su felicidad. Quiero que aprenda a vestirse, no es lo mismo que mi otra hija. La relación con el papá, es buena. Le tira los brazos, quiere estar con él. Aprovecha los fines de semana. Igual es un poco frío, se aburre rápido.

20. ¿Cuáles son las expectativas de la familia frente a él/ella?

Que aprenda a caminar luego.

21. Ustedes como familia, ¿Se sienten satisfechos con lo que han realizado hasta el momento por su hijo?

Estamos súper contentos porque le han hecho súper bien las terapias.

22. ¿Qué esperan ustedes como familia de este proceso de rehabilitación, tanto para ustedes como para el niño?

Que salga todo bien, que siga con las terapias, lo que quiero es que pueda avanzar harto. 

23. ¿Qué esperan de este estudio?

Igual aquí me ayudan harto, quiero seguir en las terapias.

24. ¿Hay algo importante que ustedes quieran mencionar respecto a su familia que no se les haya preguntado?

 No. 

V. Observaciones

La entrevista se realiza en la sala 6 de INRPAC, la madre asiste sola, el niño queda en su cuna. Se observa un poco de dificultad al responder las preguntas, en ocasiones las respuestas no son totalmente relacionadas con las preguntas que se le realizan.

VI. Conclusiones

La madre da a conocer que el proceso de diagnóstico del menor no fue una sorpresa, porque ella ya tenía dudas sobre el desarrollo de su hijo al compararlo con el de su hija mayor, es lo que nos señala diciendo “Yo ya lo estaba notando, no estaba sorprendida, no hacia lo mismo que mi hija, tenía una actitud extraña, yo noté que ya tenía un problema”. 

La situación que actualmente vive es compleja, por la demanda de sus hijos, tanto de Alexis como de Gisella, ya que debe estar presente para los dos, así nos da conocer su situación, “Igual es difícil, porque no puedo llevarlo a la casa, por las micros que vienen llenas. Lleva un mes y dos semanas”.  

Una de las preguntas que se le realiza es, “¿Qué significa para ustedes el menor?”, donde su respuesta está divida, primero responde lo que realmente se le preguntó y luego complementa dando a conocer las dificultades del niño, “Para mí es todo, me encanta, acá aprendió a aplaudir, todavía le falta. Le falta como hablar todavía, se distrae mucho”. 

Al pedir una descripción del menor, con la pregunta “¿Quién es el menor?”, nuevamente nos encontramos con una respuesta que destaca sus dificultades físicas pero a la vez da cuenta del optimismo de la familia y la fuerza del niño, “Él no puede caminar, yo se que él podrá caminar, hace todo lo posible, le digo “tú puedes” y él como que se ríe, él sabe que le estamos dando el ánimo. Le falta fuerza a su cuerpo. Se sienta súper bien, ya está tomando las cosas. Aprende súper rápido”.

Finalmente, podemos considerar diversos sentimientos de tristeza y temores que presenta la madre, que se representan al expresar su preocupación por el cuidado de su otra hija, y por su dificultad para asistir al instituto. De acuerdo a lo anterior, se define a esta figura vincular en la Etapa de Tristeza, se caracteriza por el aislamiento implícito del menor del resto de la familia, además se presenta un sentimiento de culpa y preocupación por no abandonar los cuidados de la familia, lo que provoca que su presencia con su hijo hospitalizado sea mínima.

VII. Sugerencias (Acuerdos)

Realizar grabaciones de situaciones cotidianas.

Etapas del Duelo

Rúbrica 

Nombre de la madre: 
Rossana Medalla

Fecha:


6 de Octubre de 2011

	Etapa
	Indicadores
	

	Conmoción
	Culparse a sí misma
	

	
	Distanciamiento del menor
	X

	
	Culpar a otros
	

	
	
	

	Negación
	Rechazo al diagnóstico
	

	
	Dudar de la información que le entregan los profesionales
	

	
	Creer que lo que sucede no es real
	X

	
	
	

	Tristeza
	Ira
	

	
	Aislamiento 
	X

	
	Nostalgia por la pérdida del niño que esperaban
	

	
	Atender al menor porque es obligación
	X

	
	
	

	Aceptación
	Se va atenuando la turbulencia emocional
	X

	
	Periodos de ambivalencia (sentir amor y rechazo) 
	

	
	Adquiere más confianza en su capacidad de criar a su hijo
	

	
	
	

	Reorganización
	Aceptación del niño y su discapacidad
	

	
	Desaparecen los sentimientos de culpa
	

	
	Se cree en el niño y en sus logros progresivos
	

	
	Disposición para pedir ayuda y trabajar en conjunto
	



Universidad Metropolitana de Ciencias de la Educación

Facultad de Filosofía y Educación

Departamento de Educación Diferencial

Entrevista Familiar

Nombre del niño:


Agustina Toledo

Nombre del Entrevistado: 
Nataly Muñoz

Relación con el niño: 

Mamá

Fecha entrevista: 


27 de septiembre de 2011

Nombre del entrevistador: 
Carla Gallardo

I. Entorno Familiar

1. ¿Con quién vive el menor?

Está hospitalizada acá diurna. Me la llevo en la noche. Vive con migo, el papá y su otra hermana, en Lo Espejo.

2. Identificación de los miembros de la familia (Nombre; relación con el menor)

Manuel 
Papá

Agustina 
Mamá

Juliana 

Hermana

Agustina 

3. ¿Participan en organizaciones comunitarias? (Juntas de vecinos, etc.)

Mi marido va a club de fútbol, pero nosotros no.

4. ¿Cómo es su relación con los vecinos?

Buena, converso con todos. Vivo hace como diez años ahí.

5. Relaciones de los miembros de la familia con sus pares.

Los hermanitos se llevan bien, ella es peleadora con mi otra hija, pero la quiere igual. El papá la deja hacer todo lo que quiera hacer, que haga lo que quiera con él.

II. Aspectos Familiares

6. ¿Cómo son las relaciones con los demás miembros de la familia? (Familia Extendida)

Buena, vivimos todos juntos en la misma casa pero en diferentes piezas. Los abuelos, un hermano de mi marido que tiene once años y la hermana que tiene veintiocho con su marido y sus cuatro hijos y nosotros cuatro en otro lado.

7. ¿Cómo vivieron el proceso de diagnóstico del menor?

Triste pero igual tiene que mejorarse, pero igual uno nunca sabe lo que va a pasar. Porque ella se ve bien y todo pero igual los pronósticos no son muy buenos. Ella se ve regio.

8. Actualmente, ¿Cómo viven este proceso usted y los demás miembros de la familia?

Cada día es peor, porque le van apareciendo cosas, me tienen hasta “aquí”. Ya quiero que no me digan nada más, veo un médico y salgo arrancando. A mí me encanta estar acá porque sé que si le pasa algo me van a ayudar, pero llego a mi casa y me pongo a llorar, porque si le pasa algo en la casa ¿qué voy a hacer yo?. Mi otra hija es sana, pero con ella es todo más difícil. La miro y esta tan bien, pero uno no sabe.

9. ¿Qué significa para ustedes el menor?

Todo. Mi otra hija pobrecita, porque yo no la llevo al colegio, ahora la lleva mi suegra. No me siento con ella a hacer la tarea. Uno la deja de lado y yo se que algún día me va a pasar la cuenta. Para nosotros ha sido difícil, yo me paso mil películas, te trabaja la mente todo el día. En la noche pienso en qué le puede pasar y prefiero quedarme dormida. Ella es todo para nosotros, gastamos harta plata en exámenes. A pesar de que yo tengo Fonasa A no te cubre nada. Tiene que usar pañales buenos porque le dan alergia, el sol le da alergia, todo. Es súper delicada.

III. Descripción del niño

10. ¿Quién es el menor?

No sé cómo decírtelo. Es chica, llevada a sus ideas, es mañosa de repente, es todo para mí.

11. ¿Cómo es el menor?

Irritable total. Al principio cuando llegamos no podía ni mirarla. El primer día que la traje a la escuelita le hice un moño y no quería, se puso a llorar y se desarmó el moño. Es peleadora, es de todo un poquito.

12. Dentro de la cotidianeidad ¿Qué o cuáles situaciones usted considera más difíciles de enfrentar en cuanto a la relación con el menor?

Enfrentar lo que se pueda venir, porque a mi hija en cualquier momento le da otro accidente vascular. Uno ve que de repente le tirita un brazo o una pierna, entonces mejor ni la miro. Es un caso súper poco común, entonces la quieren para estudio. Yo no quiero que estudien con mi hija, que le abran su cabecita ni nada de eso, porque y ¿si le pasa algo?

No quiero que la operen, porque tendrían que abrirle y cauterizarle. Entonces es cuático.

13. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su agrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Jugar, gatear, que la dejen hacer lo que ella quiera hacer.
14. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su desagrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Cuando le hacen ejercicio en la mano la irrita mucho. Tampoco le gusta que le toquen la cabeza. Yo a veces pienso que le debe doler, no sé si sentirá o no sentirá. Llora.

IV. Interacciones Familiares

15. ¿Qué tipo de exigencias se le hacen a su hijo?

Nula, porque uno trata de no hacer cosas que le incomoden. Que se coma la comida esas cosas así. Yo trato de adaptarme a ella, no ella a mí. Cuando uno tiene un hijo así, uno trata de hacerle todo, aunque los demás te digan que no. Ahora aprendió a jugar, antes no lo hacía.

16. ¿Cómo responde su hijo a estas exigencias?

No le exijo.

17. ¿Con quién pasa el mayor tiempo del día?

Yo paso la mayor parte del tiempo con ella, nunca la dejo sola. No salgo a bailar ni ninguna de esas cosas. Yo llego del hospital y la hago dormir. Cuando llega mi marido del trabajo juega él con ella, a veces sale a dar una vuelta con ella pero no más de diez minutos.

18. Su hijo, ¿Participa en actividades en conjunto con sus familiares? ¿Cuáles? (Actividades diarias y recreativas).

Sí, yo la llevo para todos lados con nosotros.

19. ¿Qué función creen que cumple cada uno de ustedes en la vida de él/ella?

Yo creo que todas, yo la visto, le hago todo. Mi marido también lo hace todo con ella. Yo la lavo, pero él le da la comida, la viste, la muda si es necesario nomás.

20. ¿Cuáles son las expectativas de la familia frente a él/ella?

Que se mejore, que camine, que corra algún día, que no tenga que usar ninguna cuestión. Que a mi hija no tenga que hacerle nada más y se mejore con las terapias nomás.

21. Ustedes como familia, ¿Se sienten satisfechos con lo que han realizado hasta el momento por su hijo?

Aquí en el INRPAC sí. Antes estaba en el Exequiel pero allá no me la pescaban mucho. Yo le decía a las enfermeras que algo tenía mi hija pero no me pescaban. A los diez meses no se sentaba, nada. Y yo como tengo otra hija me daba cuenta. No lloraba, no hacía nada.

22. ¿Qué esperan ustedes como familia de este proceso de rehabilitación, tanto para ustedes como para el niño?

Que se mejore, que pueda caminar, que se le haga la vida más fácil a ella. Igual si crece después es más complicado, no sé qué secuela más podría tener. No sé en realidad todavía qué puede pasar. Hace tres meses no movía nada ahora se intenta parar y todo.

23. ¿Qué esperan de este estudio?

No sé, si alguna vez tienen una movida de un jardín infantil, porque a cualquiera no se la entrego. Uno tiene más cuidado con los niños, uno se pasa mil películas, si se cae, si tiene convulsiones. Los médicos te dicen tantas cosas.

24. ¿Hay algo importante que ustedes quieran mencionar respecto a su familia que no se les haya preguntado?

A ella le dio un accidente vascular. Se le paralizó la mitad de su cuerpo, eso se llama hemiparesia derecha. En la resonancia magnética le apareció una hemorragia con parálisis cerebral y una posible fistula en arteria venosa, que le produce hemorragia. Yo le pregunté al médico y él me dijo que no era común, entonces que estos casos se prestaban para estudio. Más encima ese estudio lo tengo que pagar yo, me cobran trescientos mil pesos que tengo que pagar yo.

Eso le dio cuando yo estaba embarazada, le dio adentro de mi guata. Cuando la doctora me dijo todo lo que tenía, yo lloraba. Pasaron los meses y la llevaron a kinesiólogo, la tenían toda morada y yo no la llevé más.  Esa kinesióloga hace poco botó a una guagua en el Exequiel. Después mi hija veía a los doctores y lloraba, le daba pánico. Ahora de repente esta acostada y le vienen espasmos, o de repente la mano le salta.

V. Observaciones

Durante la entrevista Agustina mira constantemente a su madre, la llama insistentemente para mostrarle lo que está haciendo. Mientras su madre responde a las preguntas constantemente la mira, en ocasiones le habla.

VI. Conclusiones

La madre señala que el proceso de diagnóstico de la menor ha sido triste, pero igualmente mantiene las esperanzas de una rehabilitación. El proceso que viven actualmente como familia, lo describe como una situación difícil, “Cada día es peor, porque le van apareciendo cosas, me tienen hasta “aquí”. Ya quiero que no me digan nada más, veo un médico y salgo arrancando”. Para la familia, especialmente para la madre, el INRPAC ha sido un lugar de resguardo y apoyo, donde se le brinda todo lo que necesita, la madre nos hace saber esto diciendo, “A mí me encanta estar acá porque sé que si le pasa algo me van a ayudar, pero llego a mi casa y me pongo a llorar, porque si le pasa algo en la casa ¿qué voy a hacer yo?”.

La preocupación y tristeza que posee la madre, también se refleja frente a la pregunta “¿Qué significa para ud. su hija?”, donde ella nos responde “En la noche pienso en qué le puede pasar y prefiero quedarme dormida”. 

Nataly nos señala las expectativas que tiene frente a Agustina, “Que se mejore, que camine, que corra algún día, que no tenga que usar ninguna cuestión. Que a mi hija no tenga que hacerle nada más y se mejore con las terapias”. Las expectativas que nos nombra, se dirigen netamente a la realidad que hoy viven y a la rehabilitación física de la niña.
Al preguntarle a la madre, lo que esperan del proceso de rehabilitación, nos responde “Que se mejore, que pueda caminar, que se le haga la vida más fácil a ella. Igual si crece después es más complicado, no sé qué secuela más podría tener. No sé en realidad todavía qué puede pasar. Hace tres meses no movía nada ahora se intenta parar y todo”. Esta respuesta nos permite deducir la poca claridad que tienen de la situación de Agustina, lo que provoca angustia y tristeza en la familia.

Finalmente, podemos considerar diversos sentimientos de tristeza y temores que presenta la madre, por lo incierta que es la situación de Agustina. La madre es capaz de reconocer las habilidades de su hija en cuanto cómo es ella como persona individual, pero a la vez es muy sobreprotectora, lo que refleja su preocupación en todo momento acerca de los cuidados que se deben tener con ella. Durante la entrevista, se destacaron el relato de situaciones que la mantienen preocupada y de la angustia que le provoca las situaciones a las que se ven enfrentadas, lo que nos lleva a concluir que la figura vincular se encuentra en una transición de la Etapa de Tristeza a la Etapa de Aceptación, ya que presenta características propias de estas etapas, como es por un lado la nostalgia, también girar en torno a las necesidades de la niña, sin lograr aun sentirse capaz de cuidarla por si sola. Por otro lado, se observa en un favorable desarrollo la aceptación de las limitaciones de la niña.

VII. Sugerencias (Acuerdos)

Realizar grabaciones en momentos cotidianos.

Etapas del Duelo
Rúbrica 

Nombre de la madre: 
Nataly Muñoz
Fecha:


27 de Septiembre de 2011
	Etapa
	Indicadores
	

	Conmoción
	Culparse a sí misma
	

	
	Distanciamiento del menor
	

	
	Culpar a otros
	

	
	
	

	Negación
	Rechazo al diagnóstico
	

	
	Dudar de la información que le entregan los profesionales
	X

	
	Creer que lo que sucede no es real
	X

	
	
	

	Tristeza
	Ira
	X

	
	Aislamiento 
	X

	
	Nostalgia por la pérdida del niño que esperaban
	

	
	Atender al menor porque es obligación
	

	
	
	

	Aceptación
	Se va atenuando la turbulencia emocional
	

	
	Periodos de ambivalencia (sentir amor y rechazo) 
	X

	
	Adquiere más confianza en su capacidad de criar a su hijo
	

	
	
	

	Reorganización
	Aceptación del niño y su discapacidad
	

	
	Desaparecen los sentimientos de culpa
	

	
	Se cree en el niño y en sus logros progresivos
	

	
	Disposición para pedir ayuda y trabajar en conjunto
	



Universidad Metropolitana de Ciencias de la Educación

Facultad de Filosofía y Educación

Departamento de Educación Diferencial

Entrevista Familiar

Nombre del niño:


José Tomás Vizcarra 
 

Nombre del Entrevistado: 
 Nicole Fernández

Relación con el niño: 

Mamá

Fecha entrevista: 


11 de octubre de 2011

Nombre del entrevistador: 
Carolina Chávez

I. Entorno Familiar

1. ¿Con quién vive el menor?

Con los abuelos maternos y el padre del menor. Tengo una hermana de tres años.

2. Identificación de los miembros de la familia (Nombre; relación con el menor)

Mamá



20 años

Papá



21 años

Abuelo materno

Abuela materna

Hermana


3 años

3. ¿Participan en organizaciones comunitarias? (Juntas de vecinos, etc.)

No nada.

4. ¿Cómo es su relación con los vecinos?

Conozco a los de los lados nomas, no de más lejos. Con una de ellas tenemos una relación cercana porque esa amiga de mi mamá, pero con la del otro lado no.

5. Relaciones de los miembros de la familia con sus pares.

Buena, todo se conversa. Si alguien tiene un problema se plantea y se busca una solución. Hay cariño y somos muy de piel.

II. Aspectos Familiares

6. ¿Cómo son las relaciones con los demás miembros de la familia? (Familia Extendida)

Buena, se visitan. Vivimos en Peñalolén.
7. ¿Cómo vivieron el proceso de diagnóstico del menor?

Fue difícil al principio. Estuve con psicólogo todo el embarazo porque supuestamente él se iba a morir en la guatita o iba a vivir unas horas. Por eso fue súper complicada toda la etapa del embarazo. Ahora el tiene complicaciones pero eso ya da lo mismo. Cuando él aprende las cosas ya es una satisfacción personal. No era el diagnostico tan drástico como me lo plantearon al principio.

8. Actualmente, ¿Cómo viven este proceso usted y los demás miembros de la familia?

Bien, con todo el ánimo y ganas. Vemos que el aprende cosas y eso da más ganas. No es como de “pucha”, no.

9. ¿Qué significa para ustedes el menor?

Todo, todo está centrado en el José Tomás. Tiene kinesiólogo en la casa, todos nos adaptamos al José.

III. Descripción del niño

10. ¿Quién es el menor?

Un angelito.

11. ¿Cómo es el menor?

Es tranquilo. No le gusta que lo aprieten mucho ni los besos. Altiro como que se enoja. Conoce las voces, llora, patalea cuando anda de malas. Es bueno para comer, todo.

12. Dentro de la cotidianeidad ¿Qué o cuáles situaciones usted considera más difíciles de enfrentar en cuanto a la relación con el menor?

Quizás en un principio era difícil porque él ni siquiera tomaba la mamadera. Me daba rabia pero no con él, hasta tenía que darle la leche con jeringa y era como una frustración que él no pudiera hacer eso. Pero ahora no, porque lo veo bien. Se está tratando de parar y lo que no puede hacer lo tratamos de ayudar y él lo logra. No veo las cosas como “que lata”.

13. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su agrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Que lo tomen en brazo y que lo hagan cariño. Se queda tranquilo y se queda dormido, se pone regalón y mira. Cuando le hacemos cosquillas sonríe. Fuimos a la playa y lo pusimos de guatita en la playa y él se reía.

14. ¿Frente a qué situaciones el menor demuestra su desagrado? ¿Cómo se manifiesta? ¿Cómo actúa usted frente a estas situaciones?

Los abrazos y los besos. Se corre, se pone tieso.

IV. Interacciones Familiares

15. ¿Qué tipo de exigencias se le hacen a su hijo?

No sé, más que nada para que le sirvan a él. Lo dejo en el andador y hago para que camine solo en el andador. Cuando se empezó a parar y se caía altiro, pero después lo dejaba arto rato y ahí empezó a poder más. Pero mayor exigencia es por un bien de él. Yo me planteo metas, por ejemplo de aquí a un año que camine solo. Pero las metas son más que nada mías y no de él.

16. ¿Cómo responde su hijo a estas exigencias?

Bien, empieza en cero y de a poquito logra las cosas.

17. ¿Con quién pasa el mayor tiempo del día?

Con la mamá.

18. Su hijo, ¿Participa en actividades en conjunto con sus familiares? ¿Cuáles? (Actividades diarias y recreativas).

Sí. Cenamos todos juntos, le paso cosas para que toque, servilletas. Si vamos a la playa el también va, en todo participa.

19. ¿Qué función creen que cumple cada uno de ustedes en la vida de él/ella?

Todo. Todo es para él. Lo más mínimo es para él. Se integra, todos le hablan. Todos cumplen sus funciones.

20. ¿Cuáles son las expectativas de la familia frente a él/ella?

Muchas, que aprenda a caminar o a balbucear. Son más metas personales que para él. Uno puede tener muchas expectativas pero quizás él no va a lograr todo o sí, uno nunca sabe.

21. Ustedes como familia, ¿Se sienten satisfechos con lo que han realizado hasta el momento por su hijo?

Sí, desde que salió del hospital no sabía hacer nada, pero ahora de a poco ha ido avanzando. Toma súper bien su mamadera, come, llora, rabea, si está incomodo se hace escuchar que esta incomodo. Ya no se queda ahí.

22. ¿Qué esperan ustedes como familia de este proceso de rehabilitación, tanto para ustedes como para el niño?

Que logre todo, lo máximo que él pueda lograr. Por eso todos ayudamos a que el pueda lograr todo. El máximo jugo que le puedan sacar es bienvenido.

23. ¿Qué esperan de este estudio?

Mi relación con él es cariño máximo. Yo no tenía idea cuál era la enfermedad del José. Uno veía esas cosas pero como por la tele. Uno lo mira de otra manera verlo a que estarlo viviendo. Son cosas que a uno lo llenan de adentro entonces hay que darle nomas, eso más que nada lo agradezco. Si no tuviera los recursos para hacerle kinesiólogo sería diferente, acá igual me ayudan harto. No es tan sacrificado, a él no le falta nada y a él tampoco.

24. ¿Hay algo importante que ustedes quieran mencionar respecto a su familia que no se les haya preguntado?

Todo es un círculo, toda la familia cumple su función en la rehabilitación de un niño con discapacidad. Uno no puede sola. Es un complemento de toda la familia, si yo no tuviera a mi familia me sentiría en el aire. El es todo el primero: primer nieto, bis nieto, todo. Aquí es importante la familia y los papás sobre todo. Con el apoyo de todos uno siempre puede avanzar y tirar para arriba.

V. Observaciones

La madre es citada a la entrevista para posteriormente integrarse a la sesión de terapia grupal de la tarde. Llega puntualmente a la hora que ha sido citada, cumpliendo además con lo que se le solicita. Se realiza la entrevista en las colchonetas de la sala de Pre Escolares por la comodidad de la madre y su hijo.

Constantemente observa a su hijo y le habla.

VI. Conclusiones

Para la madre de José Tomás el anuncio del diagnóstico de su hijo fue difícil al comienzo, como ella refiere “Estuve con psicólogo todo el embarazo porque supuestamente él se iba a morir en la guatita o iba a vivir unas horas. Por eso fue súper complicada toda la etapa del embarazo. Ahora él tiene complicaciones pero eso ya da lo mismo. Cuando él aprende las cosas ya es una satisfacción personal. No era el diagnóstico tan drástico como me lo plantearon al principio”. La cita anterior permite reflejar el carácter resiliente de la madre, quien se sobrepone a la adversidad de un diagnóstico médico desfavorable para el menor. La cita anterior refleja el modo en que ha ido disminuyendo progresivamente la turbulencia emocional que provocó el primer diagnóstico de José Tomás, aún dentro del vientre. Esta disminución de la turbulencia emocional es propia de la etapa de Aceptación.

Actualmente ese carácter resiliente se hace presente en cada minuto que disfruta con su hijo “No es como de pucha. No”. Sin embargo, la madre menciona que al nacer José Tomás no fue un proceso fácil: “En un principio era difícil porque él ni siquiera tomaba la mamadera. Me daba rabia pero no con él, hasta tenía que darle la leche con jeringa y era como una frustración que él no pudiera hacer eso. Pero ahora no, porque lo veo bien. Se está tratando de parar y lo que no puede hacer lo tratamos de ayudar y él lo logra”.  En la cita anterior se puede observar cómo la madre va superando progresivamente la turbulencia emocional que provocaba en ella ver que su hijo no lograba realizar ciertas acciones. Como se mencionó anteriormente, esta característica es propia de la etapa de Aceptación.

Se destaca además el hecho de que la madre ha ido adquiriendo, de manera progresiva, mayor confianza en los cuidados del menor. Participa en actividades que colaboren con la rehabilitación de su hijo, sintiéndose cada vez más capaz de cuidar y ayudar a su hijo en esta etapa de su vida. Lo anterior forma parte de la etapa de Reorganización.

Nicole ha logrado superar todas las dificultades que se le han presentado. Un factor fundamental en esta superación ha sido el apoyo que ha tenido por parte de su familia. Al finalizar la entrevista, al preguntarle si hay algo más que nos quiera contar que no se le haya preguntado, la madre menciona “Todo es un círculo, toda la familia cumple su función en la rehabilitación de un niño con discapacidad. Uno no puede sola. Es un complemento de toda la familia, si yo no tuviera a mi familia me sentiría en el aire. Él es todo el primero: primer nieto, bis nieto, todo. Aquí es importante la familia y los papás sobre todo. Con el apoyo de todos uno siempre puede avanzar y tirar para arriba.” A partir de lo anterior podemos destacar la importancia que cumple la familia en la rehabilitación de un niño y la influencia que ejerce la contención familiar en la superación de las etapas del duelo, permitiéndole a Nicole avanzar progresivamente hacia la etapa de Reorganización.

Actualmente, Nicole se encuentra en una etapa de transición desde la Aceptación hacia la Reorganización. Se ha ido atenuando poco a poco la turbulencia emocional y ha ido adquiriendo cada vez mayor confianza y seguridad en los cuidados de José Tomás. El carácter resiliente de la madre, sumado al apoyo que brinda la familia en este proceso, han permitido que la madre acepte progresivamente las necesidades del menor y esté dispuesta a trabajar y avanzar en la rehabilitación de su hijo.

VIII. Sugerencias (Acuerdos)

Realizar grabaciones audiovisuales.

Etapas del Duelo

Rúbrica 

Nombre de la madre:

Nicole Fernández

Fecha:



11 de Octubre de 2011

	Etapa
	Indicadores
	

	Conmoción
	Culparse a sí misma
	

	
	Distanciamiento del menor
	

	
	Culpar a otros
	

	
	
	

	Negación
	Rechazo al diagnóstico
	

	
	Dudar de la información que le entregan los profesionales
	

	
	Creer que lo que sucede no es real
	

	
	
	

	Tristeza
	Ira
	

	
	Aislamiento 
	

	
	Nostalgia por la pérdida del niño que esperaban
	

	
	Atender al menor porque es obligación
	

	
	
	

	Aceptación
	Se va atenuando la turbulencia emocional
	X

	
	Periodos de ambivalencia (sentir amor y rechazo) 
	

	
	Adquiere más confianza en su capacidad de criar a su hijo
	X

	
	
	

	Reorganización
	Aceptación del niño y su discapacidad
	X

	
	Desaparecen los sentimientos de culpa
	

	
	Se cree en el niño y en sus logros progresivos
	X

	
	Disposición para pedir ayuda y trabajar en conjunto
	X



Registro de observación

Nombre de la madre:

Rosalba Díaz

Nombre del menor:

Cristóbal Berríos

Situación observada:

Espera de traslado en ambulancia

Lugar:



Sala de Hospitalización N°2, INRPAC

Fecha de observación:

26 de Octubre de 2011

Registro

La situación  observada se genera durante la espera a que llegue un doctor que otorgue el pase médico a Cristóbal para poder hacer abandono del Instituto Nacional de Rehabilitación Pedro Aguirre Cerda. Recientemente los doctores han acordado enviar a Cristóbal a su hospital de base, debido a una infección estomacal que no puede ser tratada en esta institución. El menor se encuentra con orden de aislamiento.

Las personas presentes en la situación observada con Cristóbal, quien se encuentra en postura sedente sobre su cuna del hospital. Con su mano izquierda sostiene una esfera plástica, de color naranjo con amarillo. Junto a él se encuentra su madre, quien se encuentra de pie al lado de la cuna de Cristóbal.

Cristóbal nos mira atentamente, abriendo sus ojos y fijando su mirada en la cámara de grabación. La madre toma su celular y busca una canción del agrado del menor. Le entrega el celular a su hijo quien, al oírla, levanta sus cejas y centra su mirada en el teléfono. Cristobal deja la esfera plástica para tomar el celular con su mano izquierda. Su madre mantiene su mano izquierda en la espalda del menor. 

La postura sedente del menor se observa inestable, debido a que su cuerpo no mantiene un eje quieto, su cuerpo tambalea de un lado a otro. La madre lo sostiene en todo momento. 

La madre, con su mano derecha, impulsa el cuerpo del menor levemente hacia atrás y lo mira directamente a los ojos por un instante. Luego vuelve a Cristóbal a la posición anterior. Su madre toma un babero y limpia la saliva que ha ido cayendo durante este momento de la boca del menor. Luego de ello su hijo saca la lengua y comienza a sonreír.

Su madre toma la mano derecha del menor y la levanta, moviendo su cuerpo y la mano del menor al ritmo de la música. Ella mantiene su mirada en el menor. Cristóbal mantiene su mirada hacia el frente. La madre comienza a cantar junto a su hijo, mientras mueve la mano de su hijo. Realiza las acciones que la canción va indicando  (la canción dice: “Que todos los niños muevan la cabeza” y la madre, utilizando la técnica mano a mano toca la cabeza de su hijo). Cristóbal sonríe constantemente y mira a la cámara de grabación. Luego de ello la madre suelta la mano de su hijo y él mantiene su mano sobre la cabeza durante algunos instantes.

Cristóbal continua sosteniendo el celular con su mano izquierda, mientras con la mano derecha toca su cabeza y luego su cuello. Gira su cabeza hacia abajo, luego hacia el frente y luego hacia la izquierda.

La madre continúa mirándolo, mientras mantiene su mano izquierda en la espalda del menor. Luego, da pequeños golpes en la pierna derecha del menor, al compás de la música. La madre mira hacia los lados en algunas oportunidades, mientras señala que está esperando que llegue algún médico para que le diga qué tiene que hacer. 

Cristóbal fija nuevamente su mirada en la cámara de grabación y sonríe. La madre nuevamente limpia la saliva de el menor, esta vez con su mano derecha y vuelve a mirar hacia los lados. El menor mueve su cabeza hacia abajo y centra su mirada en el celular.

Una de las doctoras de turno en este momento pasa por la sala en donde se encuentra el menor. Su madre, mordiéndose uno de sus dedos, de inmediato le pregunta si ella es la persona que vio a su hijo en la mañana. Cristóbal sigue a la doctora con su mirada, abre más sus ojos y levanta ambas cejas. 

La doctora la indicaciones médicas a la madre sobre otro asunto, ella la escucha con atención. Cristóbal deja de seguir con su mirada a la doctora y vuelve a mover su cabeza hacia abajo, centrándose ahora en el celular que mantiene en su mano izquierda. El menor mueve el celular de un lado a otro utilizando su mano izquierda, lo aproxima a su rostro y luego vuelve a dejarlo a la altura de sus piernas, sin embargo, aun lo sostiene con su mano. Vuelve a centrar su mirada en la doctora que aún conversa con su madre. Su cuerpo se mueve levemente hacia adelante y hacia atrás, luego sonríe. Levanta su mano derecha y la baja. Luego vuelve a centrar su atención en el celular. Levanta suevamente su brazo derecho, moviendo su muñeca de izquierda a derecha. Con la misma mano toca su cuello y gira su cabeza hacia la izquierda. Vuelve a centrar su atención en la cámara grabadora y sonríe.

Al terminar la canción el menor aproxima el teléfono a su rostro, específicamente a sus labios, manteniéndolo allí durante algunos segundos. Utilizando su mano derecha toma el chupete que cuelga desde su polera. Acerca nuevamente el teléfono a su rostro y luego lo aleja. Acto seguido acerca el chupete hacia su hombro y lo mantiene allí algunos segundos. Mira hacia la cámara y sonríe.


Registro de observación

Nombre de la madre:

Marcela Castillo

Nombre del menor:

Felipe Bravo

Situación observada:

Terapia Ocupacional

Lugar:



Sala Terapia Ocupacional

Fecha de observación:

5 de Octubre de 2011

Registro

La situación se observa en la sala de Terapia Ocupacional del Instituto Nacional de Rehabilitación Pedro Aguirre Cerda. Las personas presentes en la situación de observación son Felipe, la madre de Felipe y la Terapeuta Ocupacional.

Felipe se encuentra recostado en posición lateral sobre una colchoneta, apoyado sobre el lado izquierdo de su cuerpo. A sus espaldas se encuentra la terapeuta ocupacional, quien toma su brazo derecho y lo mueve suavemente hacia adelante y hacia atrás durante aproximadamente cinco segundos. Frente a él se encuentra su madre, quien lo mira constantemente a los ojos. 

La terapeuta, utilizando ambas manos, mueve el cuerpo de Felipe sobre la colchoneta y con su mano izquierda toma la cabeza de Felipe y la coloca en dirección hacia su madre. En este momento la madre de Felipe toma un cascabel azul, de madera, y comienza a moverlo frente a los ojos del menos, a veinte centímetros aproximadamente. La terapeuta toma la mano derecha de Felipe y la dirige hacia el cascabel. Utilizando la técnica mano sobre mano golpea la mano de Felipe contra el objeto.

Felipe gira su cabeza hacia la izquierda, apoyando su rostro completamente sobre un cojín. En este momento la terapeuta suelta la mano del menor, y la madre deja de mecer el cascabel. El menor nuevamente levanta la cabeza, mientras la madre le comenta a la terapeuta que ahora “Felipe hace más cosas, como que sigue el sonido”. 

En todo momento la madre se encuentra frente a su hijo, observándolo fijamente. La terapeuta toma el cascabel que anteriormente tenía la madre y comienza a moverlo frente a los ojos de Felipe, a 10 centímetros aproximadamente. Felipe mueve su cabeza de un lado hacia otro, mientras la terapeuta continúa con el movimiento del objeto. La madre se mantiene observando al lado del menor.

Luego, la terapeuta vuelve a tomar al menor con ambas manos y lo coloca en posición decúbito abdominal. La madre participa en este momento afirmando el cojín sobre el cual se apoyará Felipe. Al momento de ser levantado, aumenta el tono muscular de las piernas del menor, las cuales cruza inmediatamente su cuerpo se aleja de la colchoneta. Una vez que la terapeuta lo deja sobre la superficie, toma las piernas del menor y las estira con sus manos. Se levanta de la colchoneta, dejando a la madre sola con el menor.

En este momento, la madre abraza a su hijo, quien se mantiene en posición decúbito abdominal. Felipe queda frente a un espejo, el cual observa en ocasiones. La madre mira directamente a los ojos de su hijo en todo momento, mientras mueve el cascabel azul de un lado a otro.  Besa a su hijo, le conversa y lo acaricia en reiteradas oportunidades.

En este momento llega la terapeuta con un peluche y se lo entrega a la madre de Felipe. Luego, toma los brazos de Felipe y los estira hacia adelante. La madre y la terapeuta conversan sobre el tratamiento y los avances del menor. Felipe gira su cabeza hacia su lado derecho, donde se encuentra su madre con el peluche. La madre acerca el objeto hacia Felipe, ubicándolo cerca de sus ojos. Mientras tanto, la terapeuta realiza masajes en la columna de Felipe. Luego, toma los brazos del menor y los estira nuevamente hacia adelante.


Registro de observación

Nombre de la madre:

Deyanira Doussang

Nombre del menor:

Colomba Cid

Situación observada:

Almuerzo

Lugar: 



Sala de hospitalización

Fecha de observación:

27 de Octubre de 2011

Registro

Colomba se encuentra sentada en su silla de ruedas frente a su madre, al lado de ellas hay una mesa con el almuerzo de ella y de otra niña que está un poco más alejada junto a una enfermera. 

La situación observada comienza con la primera cucharada de comida, la cual es comida entera, la madre acerca la cuchara a la boca de la niña mirándola a la cara, mientras la niña recibe la comida mirando hacia un costado, donde le dan de comer a otra niña. Colomba intenta sacar trozos de comida desde su boca con las manos, pero la madre le dice “no” y se los regresa con la cuchara, la niña acepta nuevamente la comida siempre mirando a la niña que está a su lado. La madre le acerca otra cucharada diciendo “toma, mas”, la niña responde moviendo la cabeza de lado a lado, la mamá mantiene la cuchara en la boca de la niña y abriendo solo un poco su boca, recibe la comida pero la mantiene entre sus labios, luego la casa con su mano derecha mirando por un par de segundos a la mamá, y ella igualmente lo hace pero mantenido la mirada en su hija y atenta con la cuchara en la mano, al ver que la niña se come lo que tenía en la boca, va en busca de otra cucharada de comida, la niña al ver que la mamá acerca otra cucharada, coloca su mano cerca de su boca para taparse, la madre saca la mano de la niña  le dice “mira la tía te está mirando”, la niña mira hacia la tía, luego hacia la niña y señalándola con su mano derecha dice “tata”, la mamá le responde “no está tu tata”, mira ahora a la mamá al rostro y repite “tata”, y la madre dice “tata” mientras intenta darle la comida diciéndole ahora “toma”, la niña no recibe la comida haciendo el quite moviendo la cabeza y continua comunicándose señalando a la niña que almuerza a su lado y vocalizando, además agrega “mama”, se muestra inquieta en la silla, la madre por mientras conversa con la enfermera y la niña ahora busca el rostro de la madre con la mirada y diciendo “mama”, la madre aprovecha ese momento para intentar darle la comida, pero no lo logra pues la niña junta los labios y se mueve, además agrega “mama”, “ma”. La mamá vuelve a intentar en dos ocasiones más darle la comida, pero la niña se niega moviendo la cabeza y cerrando la boca. En ese momento a madre abandona la posición que tenia para darle la comida a su hija, y se apoya sobre el respaldo de la silla y le dice a la enfermera “oh, ¿ve?” con tono resignado.

Ahora la mamá, intenta con el postre, la niña la observa. Cuando la madre acerca la cuchara a la niña, ella mira atentamente qué es lo que lleva la cuchara y nuevamente se niega a comerlo, al ver esto la mamá vuelve a afirmarse en el respaldo de la silla y ahora intentará con la ensalada de tomates, la niña observa nuevamente lo que trae la cuchara y no lo quiere. La niña señala con la  mano derecha hacia su bandeja, y la madre responde ha eso buscando inmediatamente una cucharada de comida, se la acerca a la niña y ella intenta tomar la cuchara, la mamá no la deja y nuevamente se niega a comer, la madre dice “la Colomba no quiere”, con expresión triste. La madre comenta con otra mamá que está en los alrededores, “no cierto que el otro día tampoco quiso comer acá, y cuando fui a comer yo, ahí comió fideos”.

La madre se mantiene atenta a lo que pasa en la sala y la niña por mientras verbaliza “na, na, na, na” y señaliza su bandeja mirando a la mamá, quien vuelve a intentarlo y la niña no quiere, esta vez Colomba le señaliza a la mamá con su mano derecha la bandeja de la otra niña, la madre hace un amague de haber sacado comida de la otra bandeja, y se la acerca a su hija, pero la niña observa muy bien la cuchara y no quiere comer. Mientras la mamá va en busca de otra cucharada, la niña continua atenta a lo que come la otra niña, y continua señalándola con la mano, la mamá le dice “ya, mira”, pero la niña no quiere y vuelve a indicarle la comida de la otra niña.


Registro de observación

Nombre de la madre:

Cecilia Castro

Nombre del menor:

Jean Paul Córdova

Situación observada:

Terapia Grupal

Lugar:



Sala Pre Escolares, INRPAC

Fecha de observación:

5 de Octubre de 2011

Registro

La situación se observa en la sala N°6 o sala de Pre Escolares, en donde día a día se realiza la terapia grupal, guiada por la profesora de Educación Diferencial María de los Ángeles Poblete. A la terapia asisten seis niños y niñas, todos acompañados por un adulto (en general la madre).

Jean Paul es acompañado por su madre a la terapia grupal. La madre sienta al menor en la colchoneta y ella de hinca detrás de él. La terapia se inicia con la canción del saludo a cada uno de los niños y niñas asistentes. Cuando es el turno de Jean Paul él observa fijamente a la educadora que guía la actividad. Su madre canta la canción, manteniendo el contacto físico con su hijo en todo momento (coloca sus manos sobre las piernas de su hijo).

Al momento de iniciar el juego libre el menor toma con ambas manos algunos de los juguetes que están disponibles. La madre, que aún se encuentra hincada detrás de su hijo, abraza al menor. Cuando él lanza los juguetes lejos, es la madre quien estira sus brazos y se los acerca nuevamente. De pronto, Jean Paul comienza a gatear sobre la colchoneta hacia adelante. Su madre le dice que no, lo afirma, sosteniéndolo de las caderas sin permitir que el menor siga avanzando. Luego, sujeta la polera de él, manteniéndolo cerca en todo momento. 

Jean Paul continúa jugando con los objetos hasta que los comienza a lanzar hacia adelante. La madre aleja la caja de los juguetes del alcance del menor y desliza el cuerpo de Jean Paul más cerca de ella, ubicándolo entre sus rodillas. El menor intenta sujetar nuevamente la caja de juguetes, sin embargo la madre la vuelve a alejar. 

El menor toma un balde con cubos que se encontraba cercano a él. Nuevamente gatea hacia adelante, pero su madre lo afirma de las caderas y no le permite seguir avanzando pese a sus reiterados intentos. Jean Paul se posiciona en cuadripedia y comienza a jugar con algunos cubos, pero su madre lo toma nuevamente de la polera y desliza el cuerpo del menor hacia ella, ubicándolo nuevamente entre sus rodillas. Ella le entrega un juguete a su hijo, sin embargo el menor lo lanza hacia un lado e intenta nuevamente alcanzar los cubos.

La madre decide acercar la misma caja de juguetes que ella había alejado en un comienzo y el menor nuevamente comienza a lanzar los juguetes fuera de ella. En todo momento la madre afirma de las caderas a su hijo.

Al transcurrir algunos minutos, la madre permite al menor que gatee sobre la colchoneta hacia adelante. Jean Paul se sienta a aproximadamente un metro de distancia con su madre y observa detenidamente a una de las menores presentes en la terapia. Se desliza sobre la colchoneta gateando cada vez que busca alcanzar un juguete. Reiteradamente se lleva los juguetes hacia la boca. 

La madre en todo momento observa a Jean Paul, mientras el menor en reiteradas oportunidades mira a su madre, sin mantener su mirada fija en ella. Continúa gateando por la colchoneta alcanzando juguetes. Su madre lo toma y lo lleva hacia ella, pero su hijo inmediatamente gatea hacia adelante y se sienta a aproximadamente un metro de distancia. El menor observa a los demás niños presentes en la terapia.


Registro de observación

Nombre de la madre:

 Yais Henríquez 

Nombre del menor:

Emilia Donoso

Situación observada:

 Alimentación

Lugar:



Sala 4 de hospitalización del INRPAC

Fecha de observación:

27 de Octubre de 2011

Registro

La situación se observa en la sala 4 de hospitalización, en donde se encuentran alrededor de 8 camas en donde los niños descansan y duermen, ambas están a los pies de la cama de la niña, donde se encuentra una mesa en donde se está la comida de la niña. En la sala  hay otros niños con y sin sus madres y algunas enfermeras.

La niña se encuentra sentada en una silla de ruedas, sobre su pecho tiene una toalla que ocupa como babero, su madre se encuentra sentada frente a ella en una silla, el pocillo de comida es pequeño y la madre lo sostiene con su mano izquierda. Emilia mira a la madre y mueve sus manos hacia arriba y abajo golpeándose suavemente las piernas, mueve también sus piernas, con sus manos se toca los zapatos. Yais (madre) comienza a darle la comida con una cuchara, no mira a la niña, ya que se encuentra hablando con otra mamá, habla con ella algunos segundos, mientras sigue dándole la comida a la niña, quien recibe abriendo su boca y siempre mirando a la madre.

Cuando deja de hablar con la otra madre, Yais mira a su hija y continua dándole la comida a la niña, le da cucharada tras cucharada, en un ritmo rápido y en donde la niña reacciona bien frente a éste ritmo. Emilia mueve sus manos y toca sus zapatos, sube sus piernas y las toca, balbucea mirando a su madre y ella le dice “esta rica la comida” y se ríe. La niña comienza a mover todas sus extremidades y la madre le habla otra vez sobre la comida diciéndole “que esta rica, yo tenía mucha hambre” la niña la mira y mueve sus brazos, sigue comiendo. Su madre le vuelve a hablar diciéndole “en mi casa no te comes mi comida y aquí te la comes toda”, mientras revuelve la comida. Emilia mueve su cuerpo empujándose hacia arriba, vuelve a sentarse y mira el pocillo de comida, su madre le da una cucharada y le dice “el postre más rato, ¿cierto?” la niña responde balbuceando.

Yais sigue dándole la comida, le arregla la toalla del pecho a la niña que se había caído un poco y se la afirma con su mano derecha, la niña se mueve, moviendo todas sus extremidades, mientras su madre revuelve la comida, la niña mueve su cuerpo hacia adelante y toma con sus manos su pie derecho y lo mira, su madre le da la cucharada de comida, ésta se la recibe, pero sigue mirando su pie. Así lo hace varias cucharadas, hasta que su madre le habla y ella la mira y sigue comiendo.

Vuelve Emilia a tocar su zapato y lo dirige a su cara, mirándose el pie. Su madre mira a su alrededor y mira a la niña diciéndole “no, sin zapato, estas comiendo comida”, la niña suelta su pie y sigue comiendo, pero mirando sus piernas.

Emilia comienza a balbucear, moviendo sus brazos, y buscando su pie, su madre se ríe y le sigue dando comida. Yais comienza a hablar con el personal del hospital y mira de reojo a la niña a quien le sigue dando la comida. Emilia mira a su madre, acerca sus manos a la cara y comienza a mover sus dedos, los aleja y se toca las manos, mirándoselas, mientras su madre le sigue dando la comida.


Registro de observación

Nombre de la madre:

Vanessa Pradenas

Nombre del menor:

Emilia Flores

Situación observada:

Terapia Grupal

Lugar:



Sala Pre Escolares, INRPAC

Fecha de observación:

27 de Octubre de 2011

Registro

La situación observada se genera en el momento de la Terapia Grupal, realizada en la sala N°6 del INRPAC, guiada por la profesora de Educación Especial María de los Ángeles Poblete.

Las personas presentes en la situación observada son la madre de Emilia, Emilia, la docente que guía la terapia grupal y las demás madres que asisten a la terapia junto a sus hijos.

Emilia comienza a llorar intensamente, ante lo cual su madre abandona el círculo que conformaba con las demás madres en la terapia y toma a su hija en brazos.  Sostiene a su hija con ambos brazos, posicionando el cuerpo de la menor de manera vertical con mirada hacia enfrente, es decir, la espalda de la menor se encuentra apoyada en el pecho de su madre. La madre coloca un pañal de género de color blanco en la boca de la menor y comienza a desplazarse de un extremo a otro de la sala de Pre Escolares. Este desplazamiento es acompañado con movimientos breves y continuos de los brazos de la madre, hacia arriba y hacia abajo. 

Emilia deja de llorar mientras su madre se pone de pie, sin embargo, el llanto persiste cuando la madre comienza a caminar con ella. La terapia grupal continúa normalmente.

Mientras su madre se desplaza mantiene su atención puesta en lo que sucede en la terapia grupal, sonriendo como respuesta a las situaciones que allí se generaban. Emilia nuevamente detiene su llanto, durante aproximadamente treinta segundos. Luego continua de manera más intensa. La madre mantiene su desplazamiento y sus movimientos de brazos. Observa a su hija cuando ella comienza a llorar, luego vuelve a fijar su mirada hacia el  frente.  Emilia mantiene su cabeza inclinada hacia atrás, apoyada en el pecho de su madre. La madre toma un cascabel plástico, de color amarillo, de la caja de los instrumentos musicales y lo mueve ante los ojos de su hija.

De pronto ingresa a la sala el doctor que atiende a Emilia. Su madre señala de inmediato que la menor tiene hambre y que en la casa le dan la leche cada vez que ella lo pide. Emilia llora con gran intensidad, mientras su madre limpia la cara de la menor con el pañal de género. El médico acepta las indicaciones de la madre y sale de la sala. 

La madre de la menor centra su mirada en lo que está sucediendo en la terapia con las demás madres y sus hijos, mientras mueve el cascabel a su hija sin mirarla. La madre deja el cascabel en la caja de los instrumentos y continúa desplazándose por la sala. Toma el pañal de género y lo vuelve a colocar sobre la boca de la menor. Luego, le pone el chupete a su hija y el llanto se detiene. La madre mantiene su atención y su mirada en la terapia grupal. 

Cuando la profesora guía de la terapia indica que es el momento de quitarse los zapatos, la madre de Emilia le quita los zapatos a su hija.  Detiene su desplazamiento y se queda de pie, cerca del espacio en donde se desarrolla la actividad. La profesora guía le indica a la madre de la menor que su hija debe participar tocándose los pies. Utilizando su mano derecha, la madre mueve la pierna derecha de su hija, hacia arriba y hacia abajo. 


Registro de observación

Nombre de la madre: 

Angélica Farías

Nombre del menor: 

Bastián Martínez

Situación observada: 

Juego

Lugar: 



Unidad de Cuidados Especiales

Fecha de observación: 

25 de Octubre de 2011

Registro

Bastián y su madre se encuentran en la sala cuidados especiales del instituto, el niño está sentado sobre su cama y parada a su lado izquierdo está su madre. Se observa una situación de juego del niño, donde el niño tiene a su alcance una caja con juguetes y otros juguetes sobre la cama.

Mientras el niño intenta tomar uno de los juguetes que tiene en frente, la madre pretende arreglar el tubo traqueal, que mantiene en su cuello, al no lograrlo, lo deja. Mientras el niño logra tomar un cuento con su mano derecha, la madre lo ayuda acercándoselo, el niño con su mano izquierda da vuelta las páginas del cuento, y lo cierra. En ese momento la madre se mueve en ese mismo espacio, alejándose por un momento del niño, el cual aun juega con el cuento, cuando la madre regresa verbaliza una palabra mirando la acción del niño, por su lado Bastián continua atento al cuento, la madre ahora toma una pelota desde los juguetes y lo hace rodar sobre el cuento, la vuelve a tomar, se la muestra al niño acercándosela a la vista y la deja caer nuevamente, esta vez el niño si toma la pelota, con la mano izquierda, sin quitar la mirada del cuento. El niño cambia de mano la pelota y comienza a golpearla suavemente contra el cuento, la madre continua atenta al niño y le realiza un comentario sobre el cuento, utilizando sus manos para señalarle de qué le esta hablando, el niño en ese momento se aleja un poco del cuento, y la madre agrega “ese es el delfín”,  y el niño regresa al cuento, golpeando la imagen anteriormente señalada por la madre, continuando con la mirada enfocada el cuento, la madre vuelve a repetir “del- fin” en dos ocasiones seguidas. 

Luego, el niño se dirige a la caja con juguetes, gira su tronco hacia la derecha y con la mano izquierda intenta sacar un juguete, esta maniobra lo desestabiliza un poco y la madre inmediatamente toma su brazo derecho diciendo “ay, ay, cuidado” y es ella quien saca un juguete de la caja y se lo pasa, el niño no lo recibe, sólo lo observa y la madre vuelve a sacar otro juguete, el cual es un sonajero. 

La madre comienza a cantarle “cómo me llamo yo, cómo me llamo yo, yo me llamo Bastián” y hacer sonar el juguete, ella se lo acerca a la vista diciéndole “toma, mira”, pero el niño no le presta atención e intenta buscar nuevamente en la caja, la madre acerca el sonajero a su mano y es ahí cuando lo toma el niño y comienza a agitarlo, en ese momento la madre le coloca un elemento en el cuello y lo amarra de su tubo traqueal. El niño continua jugando, agitando el sonajero con su mano derecha y luego intenta integrar la otra mano, pero la madre aun continua acomodando su tubo, por lo que el juguete cae sobre la cama, el niño intenta ir a buscar el juguete pero la madre lo toma primero, quien comienza  a cantarle nuevamente la misma canción y agitarlo en sus manos, mientras el niño eleva la mirada junto con el juguete que está a la altura de la cara de la madre, esta vez las miradas son compartidas, entre el juguete y el rostro de la madre, el niño espera un momento y luego eleva la mano izquierda en dirección al juguete y con la mirada puesta en él, la madre inmediatamente se lo pasa. 




Registro de observación

Nombre de la madre:

Yenny Hernández 

Nombre del menor:

Camila Montecino 

Situación observada:

 Alimentación

Lugar:



Pasillo de las salas del INRPAC

Fecha de observación:

Octubre de 2011

Registro

La situación se observa en el pasillo de las salas del INRPAC, en donde habitualmente las madres alimentan a sus hijos. Es la hora de almuerzo y Camila sale de la UCE para almorzar.

La niña se encuentra sentada en una silla de ruedas, con un paño que le cubre toda la ropa del pecho  y  frente a ella, se encuentra su sentada en una silla.

Yenny toma unas burbujas que las tiene al lado del pocillo de comida de Camila, las abre y sopla, haciendo burbujas en la cara de su hija, Camila mira a su madre. Yenny deja las burbujas en la mesa y con una cuchara saca comida para su hija y se la lleva a la boca, Camila mientras tantos sigue todos los movimientos de su madre con la mirada, sin embargo ante la comida, la niña mueve su cabeza para ambos lados, la madre insiste con la cuchara, hasta que toma la cara de Camila con la mano izquierda, agarrándola del mentón, metiendo la cuchara en la boca de la niña. Camila empieza a masticar. Yenny le habla diciéndole “mira a la tía, salúdala”, Camila mira a la cámara, su madre toma su brazo derecho y lo mueve hacia arriba y abajo vocalizando “hola”, mientras la niña sigue mirando a la cámara y masticando. Comienza a escupir pedazos de los alimentos que se encuentran en su boca, su madre la mira, busca la cuchara, la sujeta de la mano derecha de la niña y le saca lo que ha escupido en paño que ocupa como babero, sin dejarla de sujetarla con la mano se da vuelta y lo vuelve a mezclarlo con la comida, Camila sigue con la mirada lo que madre realiza.

Sin dejar de sujetar a la niña, le habla de la comida, la niña lloriquea y mueve su cabeza, le habla para que se saque una foto y la niña mira a la cámara, la mamá toma la cara de la niña mientras ella mira a la cámara y le da la comida, la niña balbucea con la comida en la boca y mientras su madre la mira la imita, Camila escupe la comida, girando su cabeza hacia el lado derecho, su madre con la cuchara recoge la comida del paño (babero) y le habla a la niña, ésta la mira y la sigue con la mirada sin mover la cabeza, a lo que la madre hace, que es volver a sacar comida del pocillo. 

Yenny vuelve con la cuchara a la cara de la niña, Camila comienza a mover su cabeza para ambos lados, su madre le toma la cara para que no se mueva y le vuelve a dar la comida en la boca. Camila comienza a masticar y tragar la comida, mirando a la cámara y luego a su madre. Yenny la mira y le limpia la cara con el mismo paño que le cubre el pecho a la niña, mientras ella sigue comiendo, se mueve para los lados y cuando deja de limpiarla, mira a su madre e inclina su cabeza hacia el lado izquierdo.

Yenny busca las burbujas y comienza a hacerle burbujas a la niña, Camila la mira, su madre le habla que mire a la cámara y la niña mira, le dice que mueva las cejas y le muestra cómo hacerlo, Camila la mira y luego mueve las cejas ante la cámara, vuelve a mirar a su madre y ésta vuelve a hacerle burbujas. Camila sigue con la mirada lo que está haciendo su madre, que es volver a buscar comida con la cuchara, cuando se está acercando la niña comienza a lloriquear, moviendo su cabeza para los lados. Yenny, toma con su otra mano la cara de la niña y le da la comida mientras la mantiene quieta, le habla para que se coma la comida y le dice que mire lo que pasa a su alrededor, la niña lloriquea con la comida en la boca y la va masticando de a poco. Su madre se da vuelta y comienza a hacerle burbujas otra vez, Camila sigue comiendo y mirando las burbujas, escupe pedazos de comida y la mamá deja de hacer burbujas para limpiarla nuevamente.

Vuelve a sacarle la comida del paño y juntarla con la demás y repitiendo lo anterior, toma la cara de su hija para poder darle la comida en la boca, Camila comienza a masticar y mira hacia el lado izquierdo por unos segundos y vuelve a mirar a la madre, sigue escupiendo pedazos de comida. Su madre ahora no la limpia, pero si vuelve a agarrar su cara para poder alimentarla, la niña balbucea y comienza a masticar nuevamente. Su madre le habla y le vuelve a hacer burbujas, la niña la mira mientras sigue masticando  la comida, Yenny le habla y le gesticula un “ohh” cuando salen las burbujas, la niña la mira, Yenny toma una burbuja y la lleva a la nariz de la niña y se revienta allí, la niña cierra los ojos y la sigue mirando como hace las burbujas.

Registro de observación

Nombre de la madre:

Jocelyn Avendaño

Nombre del menor:

César Moreno

Situación observada:

Alimentación

Lugar:



Pasillos de las salas de INRPAC

Fecha de observación:

18 de Octubre de 2011

Registro

La situación se observa en el pasillo de las salas de hospitalizaciones, donde se encuentran otros niños con sus madres en situación de alimentación también. La alimentación de César es a través de un botón gástrico. 

La madre se encuentra sentada frente a César, a su lado izquierdo una mesa donde tiene las mamaderas con la comida. César se encuentra en silla de ruedas. La proximidad entre ellos es de cercanía, ya que las piernas del niño tocan las piernas de la madre.

La madre toma la sonda por donde alimenta al niño y la coloca en el botón gástrico, mientras el niño mira hacia su lado izquierdo apoyando su cabeza en la silla, comienza a balbucear y mueve su mano izquierda en su boca, mientras su madre aún pone la sonda, el niño mueve su cabeza y parte de su tronco, impulsándose hacia delante y vuelve a recostar su cuerpo en la silla, mirando hacia su izquierda y moviendo ambos brazos. Otra madre le habla a Jocelyn y ésta le responde y ríe, mirando a la madre quien le habla y luego volviendo a mirar la sonda que todavía coloca, le dice al niño “¿qué mi amor?” y termina de colocar la sonda, el niño mueve su cabeza para los lados. 

Jocelyn abre la mamadera y César voltea su cabeza y mira hacia su derecha, donde la madre prepara su comida, toma la jeringa y el niño impulsa su cuerpo hacia delante, su madre lo toma con ambas manos y lo lleva a sentarse en la silla, apoyando su cuerpo y su cabeza en ésta. Saca la comida de la mamadera con la jeringa y César vuelve a impulsar su cuerpo hacia delante, Jocelyn con su mano derecha lo vuelve a posicionar apoyándolo en la silla. Repite este movimiento reiteradas veces y Jocelyn vuelve a colocarlo en posición sedente, en donde apoye su cabeza en la silla, comienza a darle la comida mientras esto sucede. Le da un beso en la frente y sigue dándole comida. En los reiterados movimientos descritos Jocelyn le dice a su hijo “papi” y le sigue dando la comida.

Otra de las madres que se encuentra cerca, le dice “Ale” (que es el segundo nombre del niño y como lo llama su madre), Jocelyn se ríe, ya que el niño vuelve una y otra vez a moverse e impulsando su cuerpo hacia delante, comienza a hablarle al niño, murmullándole, lo mira constantemente y trata de que se quede tranquilo, ya que no puede seguir alimentándolo. Le dice “yapo Ale” mirándolo y volviéndolo a sentar. El niño se queda tranquilo y con las manos en la boca, luego comienza a moverlas para los lados. La madre comienza nuevamente a alimentarlo.

El niño mira hacia el frente donde se encuentra su  madre y ella mira la jeringa por donde lo está alimentando, el niño se mete los dedos a la boca. Nuevamente le hablan a Jocelyn y ella mira y responde a la otra madre y vuelve a fijar su mirada en la jeringa, que es el instrumento que ocupa para la alimentación. Mira a su hijo y comienza a hablar con las demás madres que se encuentran presente, mirándolas a ratos a ellas y al procedimiento de alimentación que se encuentra realizando. El niño se queda tranquilo, con las manos siempre cerca de su cara, a momentos en la boca y en otros moviendo sus dedos.

Registro de observación

Nombre de la madre:

Yury Andrade 

Nombre del menor:

Randalph Poblete

Situación observada:

 Alimentación

Lugar:



Sala 3 de hospitalización del INRPAC

Fecha de observación:
Octubre de 2011

Registro

La situación se observa en la sala 3 de hospitalización, en donde se encuentran las camas de los niños, estas salas tienen 8 camas, en donde los niños pueden descansar y dormir en su propio lugar. En la sala se encuentran otros niños con y sin su madre y enfermeras.

La madre se encuentra sentada en una silla, a su lado derecho una mesa con la comida del niño. Tiene a Randalph sentado en sus piernas, apoyando en tórax hacia su lado izquierdo, en donde lo apoya y afirma con la mano izquierda.

La madre saca comida con la cuchara y la lleva a la boca del niño, arqueando su cuerpo hacia su hijo, lo mira y le busca la boca, Randalph se mueve y desliza su cuerpo hacia abajo, moviendo sus brazos, evitando la cuchara con comida. La madre vuelve a dejarla en el plato, mientras una enfermera le habla al niño y le dice “comete la comida”, el niño mira a la enfermera mientras ella le hace gestos para que se alimente, la madre toma la cuchara y mirando a su hijo se la lleva a la boca, hablándole al niño. Randalph come mirando a la enfermera quien le sigue hablando, cuando ella se aleja, Randalph mira hacia el frente y con su mano izquierda comienza tocarse la cara, su madre le toma la mano se la lleva al pecho del niño en donde se la inmoviliza con su brazo encima. Le lleva una cuchara con comida a la boca del niño, hablándole de que tiene que comer, éste la recibe y se la come.

Randalph mueve su cuerpo hacia su izquierda mientras su madre lo sujeta, y mueve su cabeza hacia la izquierda, su madre le habla diciéndole “guagua”, pero él no la mira, su madre le toca el brazo con golpecitos y el niño mira al frente, en donde su madre le da otra cuchara con comida, espera que se trague la comida y le limpia la cara con la misma cuchara, el niño se ríe y su madre le habla. Mientras su madre saca otra cucharada de comida el niño escupe un poco de comida, pero acerca su cara al babero y se limpia por sí mismo, volviendo a mirar al lado izquierdo.

La madre le habla para que siga comiendo y el niño mueve su cara hacia el frente, la madre le da la comida y él se la come, mueve sus manos y sus dedos, tocando la mano de su madre por unos segundos. Ella lo mira y lo acomoda moviéndolo despacio y un poco apoyándolo más en su brazo izquierdo. El niño mira hacia su frente. 

Vuelve a darle comida, arqueando su cuerpo y mirándolo todo el tiempo, le habla personal del hospital y la madre le responde mirando a la persona quien le habla, mientras Randalph sigue mirando hacia el frente. Mueve al niño con su pierna y Randalph mueve su cabeza hacia su izquierda, su madre lo mueve con el brazo y se acerca nuevamente con una cucharada de comida, el niño la recibe y sigue comiendo mirando a las personas que se encuentran frente a él, mueve sus manos y aplaude, voltea su cabeza hacia la izquierda nuevamente. Su madre lo llama por su nombre y él voltea su cabeza y mira la cuchara con comida, su madre le hace gestos para que siga comiendo. Cuando termina de tragar mueve su brazo derecho hacia arriba y abajo, sonriendo.

Se para la madre con el niño en brazos y mueve la silla en donde está sentada hacia adelante y vuelve a sentarse, acomodándose y acomodando al niño, afirmándolo con su brazo izquierdo. Randalph se queda quieto y cuando se vuelve a sentar bien, mira el plato de comida, su madre saca una cucharada y se la lleva a la boca, el niño mira la cuchara y cuando se acerca abre su boca, recibe la comida y vuelve a mirar hacia su izquierda moviendo solo un poco su cabeza. Mientras su madre vuelve a buscar comida al plato.


Registro de observación

Nombre de la madre:

Carolina Pérez

Nombre del menor: 

Sofía Rivera

Situación observada:

Terapia ocupacional

Lugar:



Sala de Integración Sensorial

Fecha de observación:
18 de Octubre de 2011

Registro

La madre sostiene entre sus brazos a Sofía, la posición de la niña es de frente hacia el exterior y su espalda va apegada a la madre. La terapia se realiza en una piscina de pelotas, donde la terapeuta ya se encuentra adentro, y Sofía y su madre se acercan a esta situación. La madre acomoda a la niña, aun sosteniéndola de la misma manera entre sus brazos, pero esta vez los pies de la niña se apoyan en el borde de la piscina. Gradualmente la madre intenta que la niña ingrese a la piscina, ahora la niña está sentada en el borde de esta, y la madre le sostiene los brazos, posteriormente la eleva desde los brazos y la sumerge en la piscina ingresando primero los pies, luego las piernas y finalmente la niña queda sentada en la piscina.

Una vez ya sentada en la piscina, la terapeuta emite sonidos para llamar su atención, mientras la niña mantiene la vista en las pelotas que la rodean durante 3 segundos, sin mirar aun a la terapeuta. Luego de su corta pero atenta observación, toma una pelota roja con la mano izquierda, se voltea por su lado izquierdo buscando a su madre y tendiendo la pelota hacia ella. La madre recibe la pelota, le dice mirándola a la cara “hola”, en un tono afectuoso, y devuelve la pelota a la piscina, inmediatamente la niña toma otra pelota con su mano izquierda, esta vez una pelota de color verde, se la pasa a la madre y la mira a la cara, la madre mantiene la pelota en su mano izquierda y la niña vuelve a pasarle otra pelota con su mano izquierda, esta vez roja. Cuando la niña se encuentra en esta interacción con su madre, la terapeuta le dice “le vas a pasar las pelotas a la mamá”, la niña al escuchar a la terapeuta la niña dirige su mirada hacia el lado derecho, donde está la terapeuta pero sin mirarla a la cara, al mismo tiempo toma con su mano izquierda, una pelota celeste, y continúa mirando las pelotas más lejanas, mientras la madre intenta llamar su atención tomando un grupo de pelotas y lanzándolas a su alrededor, y por el otro lado la terapeuta desde el fondo de la piscina remueve las pelotas en dirección a la niña, lo que produce un ruido que llama la atención de la niña, dirigiendo su mirada hacia su lado derecho, y sonríe a la observadora de la situación. La madre igualmente sonríe lo que llama la atención e la niña, quien dirige inmediatamente su mirada hacia la madre que se encuentra a su lado izquierdo, la madre se desplaza hacia la parte posterior de la niña, lo cual provoca que la niña la busque con la mirada y al no encontrarla, dice “mamá”, la madre responde “qué” y le acomoda su brazo derecho sobre las pelotas, aun ubicada atrás de la niña.

Posteriormente, la terapeuta toma la mano derecha de la niña e intenta que tome la pelota con esa mano, mientras la madre observa desde fuera la situación. Luego de 20 segundos de trabajo con la mano derecha, comienza a inquietarse llamando a la mamá, luego gira su cuerpo hacia la izquierda buscándola, la terapeuta suelta su mano y la niña continúa llamando a la madre pero con mayor desesperación, lo que provoca que la madre la tome de los brazos y la siente en el borde de la piscina, terminando esta acción diciendo “ya”. La madre intenta dejarla nuevamente entre las pelotas de la piscina, y la niña responde resistiéndose corporalmente con un tono rígido y agregando con tono desesperado “mamama”, a lo que la madre verbaliza “¿no?, no te bajo”, y vuelve a sentarla en el borde de la piscina, intentando que la niña toque las pelotas con los pies y la terapeuta le cubre los pies con este mismo material, la niña reacciona emitiendo gritos, por lo que la terapeuta deja de acercarle las pelotas. La niña está siendo tomada por la madre por los brazos, la terapeuta pregunta a la madre acerca de la reacción anterior, y la madre responde “le agradó”, la niña continua sentada en el borde de la piscina, apoyando su espalda en las piernas de su madre y tocando las pelotas que están a su alrededor. La terapeuta interna sus brazos en las pelotas y busca los pies de la niña, los cuales mueve en forma alterada hacia arriba y abajo, la niña responde a esta acción mirándola a la cara, la madre intenta nuevamente sentar a la niña en la piscina, lográndolo esta vez. Mientras la niña mantiene una pelota en su mano izquierda y se la lleva  a la boca, una vez sentada saca la pelota de su boca y vocaliza “aaa”, mirando a la terapeuta. En ese momento ingresan  a la sala tres personas, la niña lo nota inmediatamente, dirige su cuerpo en esa dirección, luego vuelve a su posición en la piscina, toma una pelota con su mano izquierda y se la ofrece a las personas que ingresan diciendo “petota”, la madre le responde “si, la pelota” y la niña vuelve a su posición en la piscina frente a la terapeuta, la cual le dice “¿me la vas a dar?” y la niña responde pasándosela en la mano y diciendo” a ya”, luego toma una mas con su mano izquierda, gira por su izquierda en dirección a su madre y le dice “to petota”, la madre le responde “una pelota azul”, la niña la devuelve a la piscina, toma otra pelota y se la muestra a la mamá, la cual le dice “verde”, la niña repite la misma acción y levanta otra pelota, y la madre le dice “roja”. La terapeuta le dice “¿y a mí?”, a lo cual la niña responde pasándole una pelota verde, luego toma una pelota azul, la terapeuta se la pide pero la niña golpea la pelota que mantiene en su mano izquierda contra su mano derecha, la terapeuta sigue el juego y repite lo mismo pero con dos pelotas, la niña le sonríe, y saca una de las pelotas que la terapeuta tiene en sus manos, y la golpe contra las pelotas de la piscina, luego la deja y toma una verde de la terapeuta le ofrece, la cual le dice “¿no la vamos hacer sonar con esa manito?”, mostrándole cómo hacerlo y para que utilice la mano derecha. En ese momento la niña estornuda, e inmediatamente llama a su madre “mamá”, mientras se acerca a tomarla, vuelve a llamarla pero con tono más fuerte. La mamá la toma desde los brazos, y la sienta en el borde de la piscina, la niña ahora ingresa sus pies en la piscina con más confianza y patalea sobre ella, mientras la madre aun la sostiene con sus manos entrelazadas por el abdomen de la niña.


Registro de observación

Nombre de la madre: 

Carol Gallardo

Nombre del menor: 

Gabriel Sandoval

Situación observada:

Almuerzo

Lugar:



Sala de espera

Fecha de observación: 

26 de Octubre de 2011

Registro

La situación que se observa es la de almuerzo, donde la madre y el hijo están sentado frente a frente, la madre al lado de una mesa con la comida y el niño en su silla de ruedas. La madre juega al avioncito para dar la comida al niño, el por mientras mira atentamente las acciones de la madre, fijando la mirada en su rostro, el niño recibe la cucharada de comida que ya esperaba con la boca abierta, la mamá realiza el sonido de cuando el niño recibe la comida “am”, y luego igualmente lo hace como si masticara a lo que el niño responde con una sonrisa y mirándola siempre al rostro. Continúan con la segunda cucharada, el niño mira alegre a la madre, y espera con la boca abierta la comida, sin quitar la mirada del rostro de la madre. 

La siguientes dos cucharada, es igualmente esperada por el niño, quien juega con sus manos mientras espera a la madre. Mientras continúan con el almuerzo, el niño demuestra su alegría con sonrisas y movimientos de sus brazos y piernas, siempre atento a las acciones de la mamá y a su mirada, a lo que la madre responde de la misma manera, siempre sonriente. 

Durante la situación, la madre le pregunta “¿Gabriel, vamos a ir a terapia grupal hoy día?”, mientras le acerca otra cucharada a la boca que es igualmente bien recibida por el niño, luego de darle esta cucharada le dice “¿vamos a ir a jugar?”, en ese momento el niño mira hacia un costado y levanta ampliamente su pierna derecha y toca su pie con la mano de ese mismo lado, luego baja el pie y mira a la madre y ella le dice “si, sin zapatos”, y así continúan con su interacción en el almuerzo, ella acercando las cucharadas a la boca del niño, que espera cada una de estas con frecuentes y largas miradas a la madre. 

Durante la observación existen lapsos de segundos donde no existe la comunicación verbal, pero si continúan las miradas, mientras la madre da de comer y el niño recibe muy relajado. Cada cierto momento la madre inicia la interacción con imitaciones de estar comiendo, lo que llama la atención del niño y manifiesta su agrado mediante sonrisas y miradas atentas a las acciones de la madre, situación que dura alrededor de 15 segundos. Luego de esta situación el niño aplaude espontáneamente y continua atento al rostro de la madre.


Registro de observación

Nombre de la madre:

Rossana Medallla

Nombre del menor:

Alexis Tello

Situación observada:

Terapia Grupal

Lugar:



Sala preescolar

Fecha de observación:
26 de Octubre de 2011

Registro

Se observa a Alexis en la terapia grupal, a la cual llega tarde en la compañía de su madre. El niño ingresa a la terapia donde hay alrededor de 6 diadas mas y la profesora, todos sobre una colchoneta, la madre lo toma por la parte posterior con las manos a la altura del tronco y lo acerca al grupo, afirmando sus pies en la colchoneta. El niño expresa una sonrisa amplia, y sus ojos están muy abiertos, la madre está igualmente contenta, expresándose mediante una sonrisa. 

El niño mira atentamente a la profesora que lo saluda y además llama mucho su atención los dibujos que decoran la pared, pues sus ojos observan atentamente estos, la madre continua sosteniéndolo para que esté de pie, mientras el niño eleva sus manos a la altura de su cabeza y las bate en tres ocasiones. En ocasiones las piernas se le doblan, y la mamá vuelve a pararlo, en la tercera ocasión la madre decide sentarlo en la colchoneta, mientras ella continúa tras su espalda, pero el niño no quiere sentarse ya que rigidiza su cuerpo y sus piernas, por lo que la madre vuelve a pararlo. El niño comienza a doblar y estirar sus rodillas en reiteradas ocasiones como en un intento de saltar, acompañado de grandes sonrisas al grupo, mientras la madre continua sosteniéndolo igualmente sonriente. 

La madre intenta sentar al niño pero él se lo niega, colocando su cuerpo estirado. Continuando en esta posición sigue con el movimiento de sus manos como aleteo, en un momento en que se madre se ríe, el niño gira su cabeza hacia la izquierda y y sus ojos observan a su alrededor, nuevamente mira hacia la pared que tiene estos dibujo llamativos, y sus ojos se abren, además comienza a abrir y cerrar la boca, mientras la madre lo sostiene y habla con otra madre que se encuentra al lado de ella.

La profesora comienza un juego con pelotas, entonces la madre sienta al niño en la colchoneta, colocando su brazo bajo las piernas del niño para lograr sentarlo. Hay una pelota en el centro de la colchoneta, la madre Alexis intenta acercarla pero otro niña la toca, mientras Alexis dirige su atención en otra dirección, mirando hacia su lado derecho, donde hay unas flores de colores pegadas en la pared durante unos 10 segundos. La madre toma sus manos y provoca que el niño vuelva al centro, esta vez Alexis tiene la pelota entre sus piernas, y la madre tomando sus manos busca que el niño empuje la pelota, realizan esta acción dos veces, a la tercera la madre suelta la sus manos y él lo intenta solo. La madre descansa un momento y luego vuelve al juego, esta vez el niño endurece sus brazos cuando lo toma la madre, pero ella igualmente hace que el niño empuje la pelota, y lo deja. El niño posterior a esto comienza un aleteo con los brazos, que se repite alrededor de 10 veces.

Registro de observación

Nombre de la madre:

Nataly Muñoz

Nombre del menor:

Agustina Toledo

Situación observada:

 Terapia Grupal

Lugar:



INRPAC

Fecha de observación:
Octubre de 2011

Registro

La situación se observa en la sala de Pre Escolares, guiada por la profesora de Educación Diferencial María de los Ángeles Poblete. Se encuentran junto a otros cinco niños con sus madres.

Nataly (mamá) se encuentra sentada en una silla al lado de las colchonetas donde se encuentran los demás niños realizando la sesión de la terapia grupal, Agustina gatea hacia una mesa de niños y se para tratando de sentarse en la mesa, Nataly se encuentra mirando a los demás cuando la busca y le dice “te vas a resbalar porque andas sin zapatos” tomando a Agustina del brazo y ayudándola a sentarse en la mesita, toma de la colchoneta unos juguetes y se los deja a niña sobre la mesa, mientras busca los juguetes Agustina se encuentra sentada y mira a su mamá. Nataly corre su silla y toma a la niña del brazo y la vuelve a sentar, diciéndole “siéntate bien”, en tanto Agustina frunce la cara, pero deja que su madre acomode su posición. Luego Nataly se  queda al lado de su hija mirándola y moviéndoles los juguetes para que los tome, ya que la niña mira hacia el lado cuando Agustina toma los juguetes, Nataly deja de mirarla y comienza a conversar.

Enseguida se sientan en la colchoneta, Nataly toma a la niña y la sienta en una de sus piernas, la niña se recuesta sobre su pecho, comienzan a cantar la canción de bienvenida. Nataly se acerca a la cara de su hija y comienza a cantarle, tomándole las manos para que las mueva. Agustina mira hacia alrededor y a la compañera que se encuentra a su lado izquierdo.

Al terminar la canción Nataly toma a Agustina con sus dos brazos y la sienta en la colchoneta, la niña queda en una posición sedente mirando a la profesora.




Registro de observación

Nombre de la madre:

Nicole Fernández

Nombre del menor:

José Tomás Vizcarra

Situación observada:

Alimentación

Lugar:



Sala Pre Escolares, INRPAC

Fecha de observación:
11 de Octubre de 2011

Registro

La situación observada se genera en la sala de Pre Escolares del Instituto Nacional de Rehabilitación Pedro Aguirre Cerda. Las personas presentes son Nicole Fernández, madre del menor, y José Tomás Vizcarra. Esta situación corresponde a la alimentación del menor.

El menor se encuentra en posición decúbito dorsal, sobre las colchonetas de espuma de color azul. Su madre se encuentra hincada al lado izquierdo de él. La madre toma el babero del menor y limpia la humedad que se encuentra en su boca, mientras el menor agita sus manos hacia arriba y hacia abajo. Utilizando ambas manos Nicole sienta a su hijo sobre la colchoneta y le coloca el babero. José Tomás mantiene su mirada hacia el frente en todo momento, mientras su madre mantiene la mirada fija en él. 

Su madre continúa hincada en la colchoneta, toma a su hijo con ambas manos y lo sienta sobre sus piernas. Utilizando una cuchara pequeña, de color naranja, comienza a alimentar a su hijo. El menor se mantiene sentado sobre sus piernas, de modo que su espalda queda apoyada sobre el pecho de su madre. Nicole mantiene la mirada en su hijo. La madre acerca la cuchara hacia la boca del menor suavemente, ante lo cual José Tomás mueve lentamente sus labios. Luego, abre su boca permitiendo el ingreso la cuchara. La madre limpia los restos de alimento que quedan en el exterior de la boca con la cuchara. 

La madre nuevamente lleva la cuchara con alimento a la boca del menor. Se repite la acción anterior: acerca la cuchara a su boca, él mueve sus labios y luego abre su boca para permitir el ingreso del alimento. La madre nuevamente limpia lo que queda en el exterior utilizando su cuchara.

Al momento de llevar la tercera cucharada con alimento a la boca del menor, él inmediatamente abre su boca para permitir el ingreso del alimento. La madre mantiene su atención en la alimentación de José Tomás, llevando las cucharadas de alimento a la boca de él sólo cuando ya ha terminado de digerir el alimento (se advierte que ha terminado de digerirlo cuando él deja de mover su boca).

José Tomás mantiene su vista en frente en todo momento. Sus manos y piernas se mantienen quietas durante la alimentación. 

Las acciones de alimentación se repiten hasta que se acaba el alimento.
	ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO

	CONDUCTA DEL NIÑO DURANTE EL EVENTO ESTRESANTE

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evita la cara de la madre
	Rara vez busca la cara de la madre. Miradas breves a la cara de la madre
	Ocasionalmente mira a la cara de la madre
	Frecuentes miradas, alternando entre miradas largas y cortas a la cara de la madre
	Fija la mirada a la madre por períodos largos de tiempo
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callado, nunca Vocaliza
	Rara vez vocaliza o lloriquea
	Ocasionalmente vocaliza, llanto leve.
	Vocalizaciones frecuentes o llanto intenso.
	Llanto intenso e incontrolable la mayor parte del tiempo.
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende hacia la madre
	Rara vez toca a la madre.
	Ocasionalmente toca a la madre.
	Tiende hacia la madre y la toca con frecuencia.
	Si están cerca siempre toca a la madre.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocado por la madre
	Frecuentemente evita ser tocado por la madre.
	Ocasionalmente evita ser tocado por la madre.
	Rara vez evita ser tocado por la madre.
	Nunca evita que la madre lo toque.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Resiste violentamente. Se arquea alejándose de la madre
	No se relaja en brazos de la madre, la empuja.
	Descansa en brazos de la madre y se apoya en su hombro. Ocasionalmente la empuja.
	Moldea su cuerpo al de la madre. Rara vez la empuja.
	Activamente arquea el cuerpo hacia la madre, se aferra a ella, nunca la evita.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está intensamente angustiado y temeroso.
	Frecuentemente irritable, temeroso o apático.
	Ansiedad moderada y/o placer intermitente o poco claro
	Tensión ocasional, en general sonríe
	Siempre sonriente
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Nunca sigue a la madre con el cuerpo o mirada. Se aleja al rincón o fuera de la pieza.
	Rara vez sigue a la madre con el cuerpo o mirada, con frecuencia se aleja al rincón.
	Intermitentemente sigue a la madre con el cuerpo o con los ojos.
	Con frecuencia sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Siempre sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Id.



	RESPUESTA DE LA MADRE FRENTE AL ESTRES DEL NIÑO

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evitamirar la cara del niño
	Rara vez mira al niño a la cara. Miradas evasivas a la cara del niño.
	Ocasionalmente mira al niño a la cara.
	Frecuentes miradas, largas y cortas a la cara del niño.
	Fija la mirada a la cara del niño por períodos largos
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callada, nunca vocaliza.
	Palabras escasas o murmura.
	Ocasionalmente vocaliza al niño.
	Frecuentemente habla y murmura, conversa y hace sonidos.
	Vocalizaciones intensas todo el tiempo
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende al niño.
	Rara vez toca al niño.
	Ocasionalmente toca al niño.
	Frecuentemente tiende al niño y lo toca.
	Si el niño está cerca siempre lo toca.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocada por el niño
	Frecuentemente evita ser tocada por el niño.
	Ocasionalmente

evita ser tocada por el niño.
	Rara vez evita ser tocada por el niño.
	Nunca evita ser tocada por el niño.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Rechaza al niño alterado empujándolo o lo toma alejado de su cuerpo.
	Sostiene al niño en forma tiesa o rara, no relajada.
	Apoya al niño sobre su pecho u hombro brevemente.
	Amolda su cuerpo al niño y mantiene contacto hasta que se tranquiliza.
	Inclina el cuerpo hacia el niño, luego lo sostiene amoldándolo a su cuerpo.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está Intensamente angustiada y temerosa.
	Frecuentemente  irritable, temerosa y apática.
	Ansiedad moderada intermitente y/o agradada o poco claro
	Tensión ocasional, en General sonríe
	Siempre sonríe.
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Se va de la pieza.
	Frecuentemente fuera del alcance del niño o en el rincón de la pieza
	Se para o se sienta Intermitentemente dentro del alcance del niño.
	Contacto físico frecuente con el niño.
	Siempre en contacto físico con el niño.
	Id.




ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO
DATOS DE IDENTIFICACION DEL NIÑO

	Nombre del niño
	Cristóbal Berrios 

	Sexo
	Masculino

	Fecha de Nacimiento
	4 de Noviembre de 2009

	Edad en meses
	23 meses

	Orden del nacimiento (¿Es su primer hijo?)
	Segundo hijo


DATOS DE IDENTIFICACION DE LA MADRE

	Nombre de la madre o cuidador principal
	Rosalba Díaz  

	Edad 
	39 años

	Estado Civil
	Soltera

	Número de hijos
	2

	Personas que viven con la madre
	3

	Escolaridad 
	Enseñanza Básica Completa

	Etnicidad 
	Chilena


	ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO

	CONDUCTA DEL NIÑO DURANTE EL EVENTO ESTRESANTE

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evita la cara de la madre
	Rara vez busca la cara de la madre. Miradas breves a la cara de la madre
	Ocasionalmente mira a la cara de la madre
	Frecuentes miradas, alternando entre miradas largas y cortas a la cara de la madre
	Fija la mirada a la madre por períodos largos de tiempo
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callado, nunca Vocaliza
	Rara vez vocaliza o lloriquea
	Ocasionalmente vocaliza, llanto leve.
	Vocalizaciones frecuentes o llanto intenso.
	Llanto intenso e incontrolable la mayor parte del tiempo.
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende hacia la madre
	Rara vez toca a la madre.
	Ocasionalmente toca a la madre.
	Tiende hacia la madre y la toca con frecuencia.
	Si están cerca siempre toca a la madre.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocado por la madre
	Frecuentemente evita ser tocado por la madre.
	Ocasionalmente evita ser tocado por la madre.
	Rara vez evita ser tocado por la madre.
	Nunca evita que la madre lo toque.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Resiste violentamente. Se arquea alejándose de la madre
	No se relaja en brazos de la madre, la empuja.
	Descansa en brazos de la madre y se apoya en su hombro. Ocasionalmente la empuja.
	Moldea su cuerpo al de la madre. Rara vez la empuja.
	Activamente arquea el cuerpo hacia la madre, se aferra a ella, nunca la evita.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está intensamente angustiado y temeroso.
	Frecuentemente irritable, temeroso o apático.
	Ansiedad moderada y/o placer intermitente o poco claro
	Tensión ocasional, en general sonríe
	Siempre sonriente
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Nunca sigue a la madre con el cuerpo o mirada. Se aleja al rincón o fuera de la pieza.
	Rara vez sigue a la madre con el cuerpo o mirada, con frecuencia se aleja al rincón.
	Intermitentemente sigue a la madre con el cuerpo o con los ojos.
	Con frecuencia sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Siempre sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Id.



	RESPUESTA DE LA MADRE FRENTE AL ESTRES DEL NIÑO

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evitamirar la cara del niño
	Rara vez mira al niño a la cara. Miradas evasivas a la cara del niño.
	Ocasionalmente mira al niño a la cara.
	Frecuentes miradas, largas y cortas a la cara del niño.
	Fija la mirada a la cara del niño por períodos largos
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callada, nunca vocaliza.
	Palabras escasas o murmura.
	Ocasionalmente vocaliza al niño.
	Frecuentemente habla y murmura, conversa y hace sonidos.
	Vocalizaciones intensas todo el tiempo
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende al niño.
	Rara vez toca al niño.
	Ocasionalmente toca al niño.
	Frecuentemente tiende al niño y lo toca.
	Si el niño está cerca siempre lo toca.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocada por el niño
	Frecuentemente evita ser tocada por el niño.
	Ocasionalmente

evita ser tocada por el niño.
	Rara vez evita ser tocada por el niño.
	Nunca evita ser tocada por el niño.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Rechaza al niño alterado empujándolo o lo toma alejado de su cuerpo.
	Sostiene al niño en forma tiesa o rara, no relajada.
	Apoya al niño sobre su pecho u hombro brevemente.
	Amolda su cuerpo al niño y mantiene contacto hasta que se tranquiliza.
	Inclina el cuerpo hacia el niño, luego lo sostiene amoldándolo a su cuerpo.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está Intensamente angustiada y temerosa.
	Frecuentemente  irritable, temerosa y apática.
	Ansiedad moderada intermitente y/o agradada o poco claro
	Tensión ocasional, en General sonríe
	Siempre sonríe.
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Se va de la pieza.
	Frecuentemente fuera del alcance del niño o en el rincón de la pieza
	Se para o se sienta Intermitentemente dentro del alcance del niño.
	Contacto físico frecuente con el niño.
	Siempre en contacto físico con el niño.
	Id.




ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO
DATOS DE IDENTIFICACION DEL NIÑO

	Nombre del niño
	  Felipe Bravo Castillo

	Sexo
	Masculino

	Fecha de Nacimiento
	02 de Noviembre de 2010

	Edad en meses
	12 meses

	Orden del nacimiento (¿Es su primer hijo?)
	Primer hijo


DATOS DE IDENTIFICACION DE LA MADRE

	Nombre de la madre o cuidador principal
	Marcela Castillo

	Edad 
	32 años

	Estado Civil
	Soltera

	Número de hijos
	1

	Personas que viven con la madre
	   3

	Escolaridad 
	Secretariado

	Etnicidad 
	   Chilena


	ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO

	CONDUCTA DEL NIÑO DURANTE EL EVENTO ESTRESANTE

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evita la cara de la madre
	Rara vez busca la cara de la madre. Miradas breves a la cara de la madre
	Ocasionalmente mira a la cara de la madre
	Frecuentes miradas, alternando entre miradas largas y cortas a la cara de la madre
	Fija la mirada a la madre por períodos largos de tiempo
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callado, nunca Vocaliza
	Rara vez vocaliza o lloriquea
	Ocasionalmente vocaliza, llanto leve.
	Vocalizaciones frecuentes o llanto intenso.
	Llanto intenso e incontrolable la mayor parte del tiempo.
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende hacia la madre
	Rara vez toca a la madre.
	Ocasionalmente toca a la madre.
	Tiende hacia la madre y la toca con frecuencia.
	Si están cerca siempre toca a la madre.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocado por la madre
	Frecuentemente evita ser tocado por la madre.
	Ocasionalmente evita ser tocado por la madre.
	Rara vez evita ser tocado por la madre.
	Nunca evita que la madre lo toque.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Resiste violentamente. Se arquea alejándose de la madre
	No se relaja en brazos de la madre, la empuja.
	Descansa en brazos de la madre y se apoya en su hombro. Ocasionalmente la empuja.
	Moldea su cuerpo al de la madre. Rara vez la empuja.
	Activamente arquea el cuerpo hacia la madre, se aferra a ella, nunca la evita.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está intensamente angustiado y temeroso.
	Frecuentemente irritable, temeroso o apático.
	Ansiedad moderada y/o placer intermitente o poco claro
	Tensión ocasional, en general sonríe
	Siempre sonriente
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Nunca sigue a la madre con el cuerpo o mirada. Se aleja al rincón o fuera de la pieza.
	Rara vez sigue a la madre con el cuerpo o mirada, con frecuencia se aleja al rincón.
	Intermitentemente sigue a la madre con el cuerpo o con los ojos.
	Con frecuencia sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Siempre sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Id.



	RESPUESTA DE LA MADRE FRENTE AL ESTRES DEL NIÑO

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evitamirar la cara del niño
	Rara vez mira al niño a la cara. Miradas evasivas a la cara del niño.
	Ocasionalmente mira al niño a la cara.
	Frecuentes miradas, largas y cortas a la cara del niño.
	Fija la mirada a la cara del niño por períodos largos
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callada, nunca vocaliza.
	Palabras escasas o murmura.
	Ocasionalmente vocaliza al niño.
	Frecuentemente habla y murmura, conversa y hace sonidos.
	Vocalizaciones intensas todo el tiempo
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende al niño.
	Rara vez toca al niño.
	Ocasionalmente toca al niño.
	Frecuentemente tiende al niño y lo toca.
	Si el niño está cerca siempre lo toca.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocada por el niño
	Frecuentemente evita ser tocada por el niño.
	Ocasionalmente

evita ser tocada por el niño.
	Rara vez evita ser tocada por el niño.
	Nunca evita ser tocada por el niño.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Rechaza al niño alterado empujándolo o lo toma alejado de su cuerpo.
	Sostiene al niño en forma tiesa o rara, no relajada.
	Apoya al niño sobre su pecho u hombro brevemente.
	Amolda su cuerpo al niño y mantiene contacto hasta que se tranquiliza.
	Inclina el cuerpo hacia el niño, luego lo sostiene amoldándolo a su cuerpo.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está Intensamente angustiada y temerosa.
	Frecuentemente  irritable, temerosa y apática.
	Ansiedad moderada intermitente y/o agradada o poco claro
	Tensión ocasional, en General sonríe
	Siempre sonríe.
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Se va de la pieza.
	Frecuentemente fuera del alcance del niño o en el rincón de la pieza
	Se para o se sienta Intermitentemente dentro del alcance del niño.
	Contacto físico frecuente con el niño.
	Siempre en contacto físico con el niño.
	Id.




ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO
DATOS DE IDENTIFICACION DEL NIÑO

	Nombre del niño
	  Colomba Cid Doussang

	Sexo
	Femenino

	Fecha de Nacimiento
	27 de Marzo de 2010

	Edad en meses
	19 meses

	Orden del nacimiento (¿Es su primer hijo?)
	Primera hija


DATOS DE IDENTIFICACION DE LA MADRE

	Nombre de la madre o cuidador principal
	Deyanira Doussang

	Edad 
	17 años 

	Estado Civil
	Soltera

	Número de hijos
	1

	Personas que viven con la madre
	4

	Escolaridad 
	Enseñanza Media Completa

	Etnicidad 
	Chilena


	ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO

	CONDUCTA DEL NIÑO DURANTE EL EVENTO ESTRESANTE

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evita la cara de la madre
	Rara vez busca la cara de la madre. Miradas breves a la cara de la madre
	Ocasionalmente mira a la cara de la madre
	Frecuentes miradas, alternando entre miradas largas y cortas a la cara de la madre
	Fija la mirada a la madre por períodos largos de tiempo
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callado, nunca Vocaliza
	Rara vez vocaliza o lloriquea
	Ocasionalmente vocaliza, llanto leve.
	Vocalizaciones frecuentes o llanto intenso.
	Llanto intenso e incontrolable la mayor parte del tiempo.
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende hacia la madre
	Rara vez toca a la madre.
	Ocasionalmente toca a la madre.
	Tiende hacia la madre y la toca con frecuencia.
	Si están cerca siempre toca a la madre.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocado por la madre
	Frecuentemente evita ser tocado por la madre.
	Ocasionalmente evita ser tocado por la madre.
	Rara vez evita ser tocado por la madre.
	Nunca evita que la madre lo toque.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Resiste violentamente. Se arquea alejándose de la madre
	No se relaja en brazos de la madre, la empuja.
	Descansa en brazos de la madre y se apoya en su hombro. Ocasionalmente la empuja.
	Moldea su cuerpo al de la madre. Rara vez la empuja.
	Activamente arquea el cuerpo hacia la madre, se aferra a ella, nunca la evita.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está intensamente angustiado y temeroso.
	Frecuentemente irritable, temeroso o apático.
	Ansiedad moderada y/o placer intermitente o poco claro
	Tensión ocasional, en general sonríe
	Siempre sonriente
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Nunca sigue a la madre con el cuerpo o mirada. Se aleja al rincón o fuera de la pieza.
	Rara vez sigue a la madre con el cuerpo o mirada, con frecuencia se aleja al rincón.
	Intermitentemente sigue a la madre con el cuerpo o con los ojos.
	Con frecuencia sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Siempre sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Id.



	RESPUESTA DE LA MADRE FRENTE AL ESTRES DEL NIÑO

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evitamirar la cara del niño
	Rara vez mira al niño a la cara. Miradas evasivas a la cara del niño.
	Ocasionalmente mira al niño a la cara.
	Frecuentes miradas, largas y cortas a la cara del niño.
	Fija la mirada a la cara del niño por períodos largos
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callada, nunca vocaliza.
	Palabras escasas o murmura.
	Ocasionalmente vocaliza al niño.
	Frecuentemente habla y murmura, conversa y hace sonidos.
	Vocalizaciones intensas todo el tiempo
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende al niño.
	Rara vez toca al niño.
	Ocasionalmente toca al niño.
	Frecuentemente tiende al niño y lo toca.
	Si el niño está cerca siempre lo toca.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocada por el niño
	Frecuentemente evita ser tocada por el niño.
	Ocasionalmente

evita ser tocada por el niño.
	Rara vez evita ser tocada por el niño.
	Nunca evita ser tocada por el niño.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Rechaza al niño alterado empujándolo o lo toma alejado de su cuerpo.
	Sostiene al niño en forma tiesa o rara, no relajada.
	Apoya al niño sobre su pecho u hombro brevemente.
	Amolda su cuerpo al niño y mantiene contacto hasta que se tranquiliza.
	Inclina el cuerpo hacia el niño, luego lo sostiene amoldándolo a su cuerpo.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está Intensamente angustiada y temerosa.
	Frecuentemente  irritable, temerosa y apática.
	Ansiedad moderada intermitente y/o agradada o poco claro
	Tensión ocasional, en General sonríe
	Siempre sonríe.
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Se va de la pieza.
	Frecuentemente fuera del alcance del niño o en el rincón de la pieza
	Se para o se sienta Intermitentemente dentro del alcance del niño.
	Contacto físico frecuente con el niño.
	Siempre en contacto físico con el niño.
	Id.




ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO
DATOS DE IDENTIFICACION DEL NIÑO

	Nombre del niño
	Jean Paul Córdova  

	Sexo
	Masculino

	Fecha de Nacimiento
	26 de Noviembre de 2009

	Edad en meses
	23 meses 

	Orden del nacimiento (¿Es su primer hijo?)
	Primer Hijo


DATOS DE IDENTIFICACION DE LA MADRE

	Nombre de la madre o cuidador principal
	Cecilia Castro

	Edad 
	19 años 

	Estado Civil
	Casada 

	Número de hijos
	1

	Personas que viven con la madre
	2

	Escolaridad 
	Enseñanza Media Completa

	Etnicidad 
	Chilena


	ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO

	CONDUCTA DEL NIÑO DURANTE EL EVENTO ESTRESANTE

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evita la cara de la madre
	Rara vez busca la cara de la madre. Miradas breves a la cara de la madre
	Ocasionalmente mira a la cara de la madre
	Frecuentes miradas, alternando entre miradas largas y cortas a la cara de la madre
	Fija la mirada a la madre por períodos largos de tiempo
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callado, nunca Vocaliza
	Rara vez vocaliza o lloriquea
	Ocasionalmente vocaliza, llanto leve.
	Vocalizaciones frecuentes o llanto intenso.
	Llanto intenso e incontrolable la mayor parte del tiempo.
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende hacia la madre
	Rara vez toca a la madre.
	Ocasionalmente toca a la madre.
	Tiende hacia la madre y la toca con frecuencia.
	Si están cerca siempre toca a la madre.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocado por la madre
	Frecuentemente evita ser tocado por la madre.
	Ocasionalmente evita ser tocado por la madre.
	Rara vez evita ser tocado por la madre.
	Nunca evita que la madre lo toque.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Resiste violentamente. Se arquea alejándose de la madre
	No se relaja en brazos de la madre, la empuja.
	Descansa en brazos de la madre y se apoya en su hombro. Ocasionalmente la empuja.
	Moldea su cuerpo al de la madre. Rara vez la empuja.
	Activamente arquea el cuerpo hacia la madre, se aferra a ella, nunca la evita.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está intensamente angustiado y temeroso.
	Frecuentemente irritable, temeroso o apático.
	Ansiedad moderada y/o placer intermitente o poco claro
	Tensión ocasional, en general sonríe
	Siempre sonriente
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Nunca sigue a la madre con el cuerpo o mirada. Se aleja al rincón o fuera de la pieza.
	Rara vez sigue a la madre con el cuerpo o mirada, con frecuencia se aleja al rincón.
	Intermitentemente sigue a la madre con el cuerpo o con los ojos.
	Con frecuencia sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Siempre sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Id.



	RESPUESTA DE LA MADRE FRENTE AL ESTRES DEL NIÑO

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evitamirar la cara del niño
	Rara vez mira al niño a la cara. Miradas evasivas a la cara del niño.
	Ocasionalmente mira al niño a la cara.
	Frecuentes miradas, largas y cortas a la cara del niño.
	Fija la mirada a la cara del niño por períodos largos
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callada, nunca vocaliza.
	Palabras escasas o murmura.
	Ocasionalmente vocaliza al niño.
	Frecuentemente habla y murmura, conversa y hace sonidos.
	Vocalizaciones intensas todo el tiempo
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende al niño.
	Rara vez toca al niño.
	Ocasionalmente toca al niño.
	Frecuentemente tiende al niño y lo toca.
	Si el niño está cerca siempre lo toca.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocada por el niño
	Frecuentemente evita ser tocada por el niño.
	Ocasionalmente

evita ser tocada por el niño.
	Rara vez evita ser tocada por el niño.
	Nunca evita ser tocada por el niño.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Rechaza al niño alterado empujándolo o lo toma alejado de su cuerpo.
	Sostiene al niño en forma tiesa o rara, no relajada.
	Apoya al niño sobre su pecho u hombro brevemente.
	Amolda su cuerpo al niño y mantiene contacto hasta que se tranquiliza.
	Inclina el cuerpo hacia el niño, luego lo sostiene amoldándolo a su cuerpo.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está Intensamente angustiada y temerosa.
	Frecuentemente  irritable, temerosa y apática.
	Ansiedad moderada intermitente y/o agradada o poco claro
	Tensión ocasional, en General sonríe
	Siempre sonríe.
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Se va de la pieza.
	Frecuentemente fuera del alcance del niño o en el rincón de la pieza
	Se para o se sienta Intermitentemente dentro del alcance del niño.
	Contacto físico frecuente con el niño.
	Siempre en contacto físico con el niño.
	Id.




ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO
DATOS DE IDENTIFICACION DEL NIÑO

	Nombre del niño
	Emilia Donoso

	Sexo
	Femenino

	Fecha de Nacimiento
	29 de Diciembre de 2010

	Edad en meses
	9 meses

	Orden del nacimiento (¿Es su primer hijo?)
	Tercera hija


DATOS DE IDENTIFICACION DE LA MADRE

	Nombre de la madre o cuidador principal
	Yais Henríquez

	Edad 
	38 años

	Estado Civil
	Casada

	Número de hijos
	3

	Personas que viven con la madre
	4

	Escolaridad 
	Técnico incompleto

	Etnicidad 
	Chilena


	ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO

	CONDUCTA DEL NIÑO DURANTE EL EVENTO ESTRESANTE

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evita la cara de la madre
	Rara vez busca la cara de la madre. Miradas breves a la cara de la madre
	Ocasionalmente mira a la cara de la madre
	Frecuentes miradas, alternando entre miradas largas y cortas a la cara de la madre
	Fija la mirada a la madre por períodos largos de tiempo
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callado, nunca Vocaliza
	Rara vez vocaliza o lloriquea
	Ocasionalmente vocaliza, llanto leve.
	Vocalizaciones frecuentes o llanto intenso.
	Llanto intenso e incontrolable la mayor parte del tiempo.
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende hacia la madre
	Rara vez toca a la madre.
	Ocasionalmente toca a la madre.
	Tiende hacia la madre y la toca con frecuencia.
	Si están cerca siempre toca a la madre.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocado por la madre
	Frecuentemente evita ser tocado por la madre.
	Ocasionalmente evita ser tocado por la madre.
	Rara vez evita ser tocado por la madre.
	Nunca evita que la madre lo toque.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Resiste violentamente. Se arquea alejándose de la madre
	No se relaja en brazos de la madre, la empuja.
	Descansa en brazos de la madre y se apoya en su hombro. Ocasionalmente la empuja.
	Moldea su cuerpo al de la madre. Rara vez la empuja.
	Activamente arquea el cuerpo hacia la madre, se aferra a ella, nunca la evita.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está intensamente angustiado y temeroso.
	Frecuentemente irritable, temeroso o apático.
	Ansiedad moderada y/o placer intermitente o poco claro
	Tensión ocasional, en general sonríe
	Siempre sonriente
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Nunca sigue a la madre con el cuerpo o mirada. Se aleja al rincón o fuera de la pieza.
	Rara vez sigue a la madre con el cuerpo o mirada, con frecuencia se aleja al rincón.
	Intermitentemente sigue a la madre con el cuerpo o con los ojos.
	Con frecuencia sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Siempre sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Id.



	RESPUESTA DE LA MADRE FRENTE AL ESTRES DEL NIÑO

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evitamirar la cara del niño
	Rara vez mira al niño a la cara. Miradas evasivas a la cara del niño.
	Ocasionalmente mira al niño a la cara.
	Frecuentes miradas, largas y cortas a la cara del niño.
	Fija la mirada a la cara del niño por períodos largos
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callada, nunca vocaliza.
	Palabras escasas o murmura.
	Ocasionalmente vocaliza al niño.
	Frecuentemente habla y murmura, conversa y hace sonidos.
	Vocalizaciones intensas todo el tiempo
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende al niño.
	Rara vez toca al niño.
	Ocasionalmente toca al niño.
	Frecuentemente tiende al niño y lo toca.
	Si el niño está cerca siempre lo toca.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocada por el niño
	Frecuentemente evita ser tocada por el niño.
	Ocasionalmente

evita ser tocada por el niño.
	Rara vez evita ser tocada por el niño.
	Nunca evita ser tocada por el niño.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Rechaza al niño alterado empujándolo o lo toma alejado de su cuerpo.
	Sostiene al niño en forma tiesa o rara, no relajada.
	Apoya al niño sobre su pecho u hombro brevemente.
	Amolda su cuerpo al niño y mantiene contacto hasta que se tranquiliza.
	Inclina el cuerpo hacia el niño, luego lo sostiene amoldándolo a su cuerpo.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está Intensamente angustiada y temerosa.
	Frecuentemente  irritable, temerosa y apática.
	Ansiedad moderada intermitente y/o agradada o poco claro
	Tensión ocasional, en General sonríe
	Siempre sonríe.
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA
	Se va de la pieza.
	Frecuentemente fuera del alcance del niño o en el rincón de la pieza
	Se para o se sienta Intermitentemente dentro del alcance del niño.
	Contacto físico frecuente con el niño.
	Siempre en contacto físico con el niño.
	Id.




ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO
DATOS DE IDENTIFICACION DEL NIÑO

	Nombre del niño
	Emilia Flores

	Sexo
	Femenino

	Fecha de Nacimiento
	30 de Abril de 2011

	Edad en meses
	5 meses 

	Orden del nacimiento (¿Es su primer hijo?)
	Tercera hija


DATOS DE IDENTIFICACION DE LA MADRE

	Nombre de la madre o cuidador principal
	Vanessa Pradenas        

	Edad 
	28 años

	Estado Civil
	Soltera

	Número de hijos
	3

	Personas que viven con la madre
	11

	Escolaridad 
	Enseñanza Media Completa

	Etnicidad 
	Chilena


	ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO

	CONDUCTA DEL NIÑO DURANTE EL EVENTO ESTRESANTE

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evita la cara de la madre
	Rara vez busca la cara de la madre. Miradas breves a la cara de la madre
	Ocasionalmente mira a la cara de la madre
	Frecuentes miradas, alternando entre miradas largas y cortas a la cara de la madre
	Fija la mirada a la madre por períodos largos de tiempo
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callado, nunca Vocaliza
	Rara vez vocaliza o lloriquea
	Ocasionalmente vocaliza, llanto leve.
	Vocalizaciones frecuentes o llanto intenso.
	Llanto intenso e incontrolable la mayor parte del tiempo.
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende hacia la madre
	Rara vez toca a la madre.
	Ocasionalmente toca a la madre.
	Tiende hacia la madre y la toca con frecuencia.
	Si están cerca siempre toca a la madre.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocado por la madre
	Frecuentemente evita ser tocado por la madre.
	Ocasionalmente evita ser tocado por la madre.
	Rara vez evita ser tocado por la madre.
	Nunca evita que la madre lo toque.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Resiste violentamente. Se arquea alejándose de la madre
	No se relaja en brazos de la madre, la empuja.
	Descansa en brazos de la madre y se apoya en su hombro. Ocasionalmente la empuja.
	Moldea su cuerpo al de la madre. Rara vez la empuja.
	Activamente arquea el cuerpo hacia la madre, se aferra a ella, nunca la evita.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está intensamente angustiado y temeroso.
	Frecuentemente irritable, temeroso o apático.
	Ansiedad moderada y/o placer intermitente o poco claro
	Tensión ocasional, en general sonríe
	Siempre sonriente
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Nunca sigue a la madre con el cuerpo o mirada. Se aleja al rincón o fuera de la pieza.
	Rara vez sigue a la madre con el cuerpo o mirada, con frecuencia se aleja al rincón.
	Intermitentemente sigue a la madre con el cuerpo o con los ojos.
	Con frecuencia sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Siempre sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Id.



	RESPUESTA DE LA MADRE FRENTE AL ESTRES DEL NIÑO

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evitamirar la cara del niño
	Rara vez mira al niño a la cara. Miradas evasivas a la cara del niño.
	Ocasionalmente mira al niño a la cara.
	Frecuentes miradas, largas y cortas a la cara del niño.
	Fija la mirada a la cara del niño por períodos largos
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callada, nunca vocaliza.
	Palabras escasas o murmura.
	Ocasionalmente vocaliza al niño.
	Frecuentemente habla y murmura, conversa y hace sonidos.
	Vocalizaciones intensas todo el tiempo
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende al niño.
	Rara vez toca al niño.
	Ocasionalmente toca al niño.
	Frecuentemente tiende al niño y lo toca.
	Si el niño está cerca siempre lo toca.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocada por el niño
	Frecuentemente evita ser tocada por el niño.
	Ocasionalmente

evita ser tocada por el niño.
	Rara vez evita ser tocada por el niño.
	Nunca evita ser tocada por el niño.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Rechaza al niño alterado empujándolo o lo toma alejado de su cuerpo.
	Sostiene al niño en forma tiesa o rara, no relajada.
	Apoya al niño sobre su pecho u hombro brevemente.
	Amolda su cuerpo al niño y mantiene contacto hasta que se tranquiliza.
	Inclina el cuerpo hacia el niño, luego lo sostiene amoldándolo a su cuerpo.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está Intensamente angustiada y temerosa.
	Frecuentemente  irritable, temerosa y apática.
	Ansiedad moderada intermitente y/o agradada o poco claro
	Tensión ocasional, en General sonríe
	Siempre sonríe.
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Se va de la pieza.
	Frecuentemente fuera del alcance del niño o en el rincón de la pieza
	Se para o se sienta Intermitentemente dentro del alcance del niño.
	Contacto físico frecuente con el niño.
	Siempre en contacto físico con el niño.
	Id.




ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO
DATOS DE IDENTIFICACION DEL NIÑO

	Nombre del niño
	Bastián Martínez 

	Sexo
	Masculino

	Fecha de Nacimiento
	11 de Julio de 2010

	Edad en meses
	15 meses

	Orden del nacimiento (¿Es su primer hijo?)
	Segundo hijo


DATOS DE IDENTIFICACION DE LA MADRE

	Nombre de la madre o cuidador principal
	Angélica Farías

	Edad 
	30 años

	Estado Civil
	Soltera

	Número de hijos
	2

	Personas que viven con la madre
	3

	Escolaridad 
	Enseñanza Media Completa

	Etnicidad 
	Chilena


	ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO

	CONDUCTA DEL NIÑO DURANTE EL EVENTO ESTRESANTE

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evita la cara de la madre
	Rara vez busca la cara de la madre. Miradas breves a la cara de la madre
	Ocasionalmente mira a la cara de la madre
	Frecuentes miradas, alternando entre miradas largas y cortas a la cara de la madre
	Fija la mirada a la madre por períodos largos de tiempo
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callado, nunca Vocaliza
	Rara vez vocaliza o lloriquea
	Ocasionalmente vocaliza, llanto leve.
	Vocalizaciones frecuentes o llanto intenso.
	Llanto intenso e incontrolable la mayor parte del tiempo.
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende hacia la madre
	Rara vez toca a la madre.
	Ocasionalmente toca a la madre.
	Tiende hacia la madre y la toca con frecuencia.
	Si están cerca siempre toca a la madre.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocado por la madre
	Frecuentemente evita ser tocado por la madre.
	Ocasionalmente evita ser tocado por la madre.
	Rara vez evita ser tocado por la madre.
	Nunca evita que la madre lo toque.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Resiste violentamente. Se arquea alejándose de la madre
	No se relaja en brazos de la madre, la empuja.
	Descansa en brazos de la madre y se apoya en su hombro. Ocasionalmente la empuja.
	Moldea su cuerpo al de la madre. Rara vez la empuja.
	Activamente arquea el cuerpo hacia la madre, se aferra a ella, nunca la evita.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está intensamente angustiado y temeroso.
	Frecuentemente irritable, temeroso o apático.
	Ansiedad moderada y/o placer intermitente o poco claro
	Tensión ocasional, en general sonríe
	Siempre sonriente
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Nunca sigue a la madre con el cuerpo o mirada. Se aleja al rincón o fuera de la pieza.
	Rara vez sigue a la madre con el cuerpo o mirada, con frecuencia se aleja al rincón.
	Intermitentemente sigue a la madre con el cuerpo o con los ojos.
	Con frecuencia sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Siempre sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Id.



	RESPUESTA DE LA MADRE FRENTE AL ESTRES DEL NIÑO

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evitamirar la cara del niño
	Rara vez mira al niño a la cara. Miradas evasivas a la cara del niño.
	Ocasionalmente mira al niño a la cara.
	Frecuentes miradas, largas y cortas a la cara del niño.
	Fija la mirada a la cara del niño por períodos largos
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callada, nunca vocaliza.
	Palabras escasas o murmura.
	Ocasionalmente vocaliza al niño.
	Frecuentemente habla y murmura, conversa y hace sonidos.
	Vocalizaciones intensas todo el tiempo
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende al niño.
	Rara vez toca al niño.
	Ocasionalmente toca al niño.
	Frecuentemente tiende al niño y lo toca.
	Si el niño está cerca siempre lo toca.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocada por el niño
	Frecuentemente evita ser tocada por el niño.
	Ocasionalmente

evita ser tocada por el niño.
	Rara vez evita ser tocada por el niño.
	Nunca evita ser tocada por el niño.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Rechaza al niño alterado empujándolo o lo toma alejado de su cuerpo.
	Sostiene al niño en forma tiesa o rara, no relajada.
	Apoya al niño sobre su pecho u hombro brevemente.
	Amolda su cuerpo al niño y mantiene contacto hasta que se tranquiliza.
	Inclina el cuerpo hacia el niño, luego lo sostiene amoldándolo a su cuerpo.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está Intensamente angustiada y temerosa.
	Frecuentemente  irritable, temerosa y apática.
	Ansiedad moderada intermitente y/o agradada o poco claro
	Tensión ocasional, en General sonríe
	Siempre sonríe.
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Se va de la pieza.
	Frecuentemente fuera del alcance del niño o en el rincón de la pieza
	Se para o se sienta Intermitentemente dentro del alcance del niño.
	Contacto físico frecuente con el niño.
	Siempre en contacto físico con el niño.
	Id.




ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO
DATOS DE IDENTIFICACION DEL NIÑO

	Nombre del niño
	Camila Montecino Hernández

	Sexo
	Femenino

	Fecha de Nacimiento
	2 de Marzo de 2009

	Edad en meses
	32 meses

	Orden del nacimiento (¿Es su primer hijo?)
	Segunda hija


DATOS DE IDENTIFICACION DE LA MADRE

	Nombre de la madre o cuidador principal
	Yenny Hernández        

	Edad 
	33 años 

	Estado Civil
	Casada

	Número de hijos
	2

	Personas que viven con la madre
	3

	Escolaridad 
	Enseñanza Media Completa

	Etnicidad 
	Chilena


	ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO

	CONDUCTA DEL NIÑO DURANTE EL EVENTO ESTRESANTE

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evita la cara de la madre
	Rara vez busca la cara de la madre. Miradas breves a la cara de la madre
	Ocasionalmente mira a la cara de la madre
	Frecuentes miradas, alternando entre miradas largas y cortas a la cara de la madre
	Fija la mirada a la madre por períodos largos de tiempo
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callado, nunca Vocaliza
	Rara vez vocaliza o lloriquea
	Ocasionalmente vocaliza, llanto leve.
	Vocalizaciones frecuentes o llanto intenso.
	Llanto intenso e incontrolable la mayor parte del tiempo.
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende hacia la madre
	Rara vez toca a la madre.
	Ocasionalmente toca a la madre.
	Tiende hacia la madre y la toca con frecuencia.
	Si están cerca siempre toca a la madre.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocado por la madre
	Frecuentemente evita ser tocado por la madre.
	Ocasionalmente evita ser tocado por la madre.
	Rara vez evita ser tocado por la madre.
	Nunca evita que la madre lo toque.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Resiste violentamente. Se arquea alejándose de la madre
	No se relaja en brazos de la madre, la empuja.
	Descansa en brazos de la madre y se apoya en su hombro. Ocasionalmente la empuja.
	Moldea su cuerpo al de la madre. Rara vez la empuja.
	Activamente arquea el cuerpo hacia la madre, se aferra a ella, nunca la evita.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está intensamente angustiado y temeroso.
	Frecuentemente irritable, temeroso o apático.
	Ansiedad moderada y/o placer intermitente o poco claro
	Tensión ocasional, en general sonríe
	Siempre sonriente
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Nunca sigue a la madre con el cuerpo o mirada. Se aleja al rincón o fuera de la pieza.
	Rara vez sigue a la madre con el cuerpo o mirada, con frecuencia se aleja al rincón.
	Intermitentemente sigue a la madre con el cuerpo o con los ojos.
	Con frecuencia sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Siempre sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Id.



	RESPUESTA DE LA MADRE FRENTE AL ESTRES DEL NIÑO

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evitamirar la cara del niño
	Rara vez mira al niño a la cara. Miradas evasivas a la cara del niño.
	Ocasionalmente mira al niño a la cara.
	Frecuentes miradas, largas y cortas a la cara del niño.
	Fija la mirada a la cara del niño por períodos largos
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callada, nunca vocaliza.
	Palabras escasas o murmura.
	Ocasionalmente vocaliza al niño.
	Frecuentemente habla y murmura, conversa y hace sonidos.
	Vocalizaciones intensas todo el tiempo
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende al niño.
	Rara vez toca al niño.
	Ocasionalmente toca al niño.
	Frecuentemente tiende al niño y lo toca.
	Si el niño está cerca siempre lo toca.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocada por el niño
	Frecuentemente evita ser tocada por el niño.
	Ocasionalmente

evita ser tocada por el niño.
	Rara vez evita ser tocada por el niño.
	Nunca evita ser tocada por el niño.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Rechaza al niño alterado empujándolo o lo toma alejado de su cuerpo.
	Sostiene al niño en forma tiesa o rara, no relajada.
	Apoya al niño sobre su pecho u hombro brevemente.
	Amolda su cuerpo al niño y mantiene contacto hasta que se tranquiliza.
	Inclina el cuerpo hacia el niño, luego lo sostiene amoldándolo a su cuerpo.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está Intensamente angustiada y temerosa.
	Frecuentemente  irritable, temerosa y apática.
	Ansiedad moderada intermitente y/o agradada o poco claro
	Tensión ocasional, en General sonríe
	Siempre sonríe.
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Se va de la pieza.
	Frecuentemente fuera del alcance del niño o en el rincón de la pieza
	Se para o se sienta Intermitentemente dentro del alcance del niño.
	Contacto físico frecuente con el niño.
	Siempre en contacto físico con el niño.
	Id.




ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO
DATOS DE IDENTIFICACION DEL NIÑO

	Nombre del niño
	César Moreno Avendaño

	Sexo
	Masculino

	Fecha de Nacimiento
	09 de Diciembre de 2009

	Edad en meses
	22 meses

	Orden del nacimiento (¿Es su primer hijo?)
	Tercer hijo


DATOS DE IDENTIFICACION DE LA MADRE

	Nombre de la madre o cuidador principal
	  Jocelyn Avendaño    

	Edad 
	  30 años

	Estado Civil
	Casada

	Número de hijos
	3

	Personas que viven con la madre
	5

	Escolaridad 
	Enseñanza Media Completa

	Etnicidad 
	Chilena 


	ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO

	CONDUCTA DEL NIÑO DURANTE EL EVENTO ESTRESANTE

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evita la cara de la madre
	Rara vez busca la cara de la madre. Miradas breves a la cara de la madre
	Ocasionalmente mira a la cara de la madre
	Frecuentes miradas, alternando entre miradas largas y cortas a la cara de la madre
	Fija la mirada a la madre por períodos largos de tiempo
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callado, nunca Vocaliza
	Rara vez vocaliza o lloriquea
	Ocasionalmente vocaliza, llanto leve.
	Vocalizaciones frecuentes o llanto intenso.
	Llanto intenso e incontrolable la mayor parte del tiempo.
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende hacia la madre
	Rara vez toca a la madre.
	Ocasionalmente toca a la madre.
	Tiende hacia la madre y la toca con frecuencia.
	Si están cerca siempre toca a la madre.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocado por la madre
	Frecuentemente evita ser tocado por la madre.
	Ocasionalmente evita ser tocado por la madre.
	Rara vez evita ser tocado por la madre.
	Nunca evita que la madre lo toque.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Resiste violentamente. Se arquea alejándose de la madre
	No se relaja en brazos de la madre, la empuja.
	Descansa en brazos de la madre y se apoya en su hombro. Ocasionalmente la empuja.
	Moldea su cuerpo al de la madre. Rara vez la empuja.
	Activamente arquea el cuerpo hacia la madre, se aferra a ella, nunca la evita.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está intensamente angustiado y temeroso.
	Frecuentemente irritable, temeroso o apático.
	Ansiedad moderada y/o placer intermitente o poco claro
	Tensión ocasional, en general sonríe
	Siempre sonriente
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Nunca sigue a la madre con el cuerpo o mirada. Se aleja al rincón o fuera de la pieza.
	Rara vez sigue a la madre con el cuerpo o mirada, con frecuencia se aleja al rincón.
	Intermitentemente sigue a la madre con el cuerpo o con los ojos.
	Con frecuencia sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Siempre sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Id.



	RESPUESTA DE LA MADRE FRENTE AL ESTRES DEL NIÑO

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evitamirar la cara del niño
	Rara vez mira al niño a la cara. Miradas evasivas a la cara del niño.
	Ocasionalmente mira al niño a la cara.
	Frecuentes miradas, largas y cortas a la cara del niño.
	Fija la mirada a la cara del niño por períodos largos
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callada, nunca vocaliza.
	Palabras escasas o murmura.
	Ocasionalmente vocaliza al niño.
	Frecuentemente habla y murmura, conversa y hace sonidos.
	Vocalizaciones intensas todo el tiempo
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende al niño.
	Rara vez toca al niño.
	Ocasionalmente toca al niño.
	Frecuentemente tiende al niño y lo toca.
	Si el niño está cerca siempre lo toca.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocada por el niño
	Frecuentemente evita ser tocada por el niño.
	Ocasionalmente

evita ser tocada por el niño.
	Rara vez evita ser tocada por el niño.
	Nunca evita ser tocada por el niño.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Rechaza al niño alterado empujándolo o lo toma alejado de su cuerpo.
	Sostiene al niño en forma tiesa o rara, no relajada.
	Apoya al niño sobre su pecho u hombro brevemente.
	Amolda su cuerpo al niño y mantiene contacto hasta que se tranquiliza.
	Inclina el cuerpo hacia el niño, luego lo sostiene amoldándolo a su cuerpo.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está Intensamente angustiada y temerosa.
	Frecuentemente  irritable, temerosa y apática.
	Ansiedad moderada intermitente y/o agradada o poco claro
	Tensión ocasional, en General sonríe
	Siempre sonríe.
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Se va de la pieza.
	Frecuentemente fuera del alcance del niño o en el rincón de la pieza
	Se para o se sienta Intermitentemente dentro del alcance del niño.
	Contacto físico frecuente con el niño.
	Siempre en contacto físico con el niño.
	Id.




ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO
DATOS DE IDENTIFICACION DEL NIÑO

	Nombre del niño
	Randalph Poblete

	Sexo
	Masculino

	Fecha de Nacimiento
	17 de Agosto de 2010

	Edad en meses
	14 meses

	Orden del nacimiento (¿Es su primer hijo?)
	Segundo hijo


DATOS DE IDENTIFICACION DE LA MADRE

	Nombre de la madre o cuidador principal
	Yury Andrade

	Edad 
	23 años

	Estado Civil
	Soltera

	Número de hijos
	2

	Personas que viven con la madre
	3

	Escolaridad 
	Enseñanza Media incompleta (3°Medio)

	Etnicidad 
	Chilena


	ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO

	CONDUCTA DEL NIÑO DURANTE EL EVENTO ESTRESANTE

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evita la cara de la madre
	Rara vez busca la cara de la madre. Miradas breves a la cara de la madre
	Ocasionalmente mira a la cara de la madre
	Frecuentes miradas, alternando entre miradas largas y cortas a la cara de la madre
	Fija la mirada a la madre por períodos largos de tiempo
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callado, nunca Vocaliza
	Rara vez vocaliza o lloriquea
	Ocasionalmente vocaliza, llanto leve.
	Vocalizaciones frecuentes o llanto intenso.
	Llanto intenso e incontrolable la mayor parte del tiempo.
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende hacia la madre
	Rara vez toca a la madre.
	Ocasionalmente toca a la madre.
	Tiende hacia la madre y la toca con frecuencia.
	Si están cerca siempre toca a la madre.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocado por la madre
	Frecuentemente evita ser tocado por la madre.
	Ocasionalmente evita ser tocado por la madre.
	Rara vez evita ser tocado por la madre.
	Nunca evita que la madre lo toque.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Resiste violentamente. Se arquea alejándose de la madre
	No se relaja en brazos de la madre, la empuja.
	Descansa en brazos de la madre y se apoya en su hombro. Ocasionalmente la empuja.
	Moldea su cuerpo al de la madre. Rara vez la empuja.
	Activamente arquea el cuerpo hacia la madre, se aferra a ella, nunca la evita.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está intensamente angustiado y temeroso.
	Frecuentemente irritable, temeroso o apático.
	Ansiedad moderada y/o placer intermitente o poco claro
	Tensión ocasional, en general sonríe
	Siempre sonriente
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Nunca sigue a la madre con el cuerpo o mirada. Se aleja al rincón o fuera de la pieza.
	Rara vez sigue a la madre con el cuerpo o mirada, con frecuencia se aleja al rincón.
	Intermitentemente sigue a la madre con el cuerpo o con los ojos.
	Con frecuencia sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Siempre sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Id.



	RESPUESTA DE LA MADRE FRENTE AL ESTRES DEL NIÑO

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evitamirar la cara del niño
	Rara vez mira al niño a la cara. Miradas evasivas a la cara del niño.
	Ocasionalmente mira al niño a la cara.
	Frecuentes miradas, largas y cortas a la cara del niño.
	Fija la mirada a la cara del niño por períodos largos
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callada, nunca vocaliza.
	Palabras escasas o murmura.
	Ocasionalmente vocaliza al niño.
	Frecuentemente habla y murmura, conversa y hace sonidos.
	Vocalizaciones intensas todo el tiempo
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende al niño.
	Rara vez toca al niño.
	Ocasionalmente toca al niño.
	Frecuentemente tiende al niño y lo toca.
	Si el niño está cerca siempre lo toca.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocada por el niño
	Frecuentemente evita ser tocada por el niño.
	Ocasionalmente

evita ser tocada por el niño.
	Rara vez evita ser tocada por el niño.
	Nunca evita ser tocada por el niño.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Rechaza al niño alterado empujándolo o lo toma alejado de su cuerpo.
	Sostiene al niño en forma tiesa o rara, no relajada.
	Apoya al niño sobre su pecho u hombro brevemente.
	Amolda su cuerpo al niño y mantiene contacto hasta que se tranquiliza.
	Inclina el cuerpo hacia el niño, luego lo sostiene amoldándolo a su cuerpo.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está Intensamente angustiada y temerosa.
	Frecuentemente  irritable, temerosa y apática.
	Ansiedad moderada intermitente y/o agradada o poco claro
	Tensión ocasional, en General sonríe
	Siempre sonríe.
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Se va de la pieza.
	Frecuentemente fuera del alcance del niño o en el rincón de la pieza
	Se para o se sienta Intermitentemente dentro del alcance del niño.
	Contacto físico frecuente con el niño.
	Siempre en contacto físico con el niño.
	Id.




ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO
DATOS DE IDENTIFICACION DEL NIÑO

	Nombre del niño
	Sofía Rivera 

	Sexo
	Femenino

	Fecha de Nacimiento
	17 de Mayo de 2010

	Edad en meses
	18 meses

	Orden del nacimiento (¿Es su primer hijo?)
	Tercer Hijo


DATOS DE IDENTIFICACION DE LA MADRE

	Nombre de la madre o cuidador principal
	Carolina Pérez        

	Edad 
	31 años

	Estado Civil
	Soltera

	Número de hijos
	3

	Personas que viven con la madre
	4

	Escolaridad 
	Enseñanza Media Completa

	Etnicidad 
	Chilena


	ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO

	CONDUCTA DEL NIÑO DURANTE EL EVENTO ESTRESANTE

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evita la cara de la madre
	Rara vez busca la cara de la madre. Miradas breves a la cara de la madre
	Ocasionalmente mira a la cara de la madre
	Frecuentes miradas, alternando entre miradas largas y cortas a la cara de la madre
	Fija la mirada a la madre por períodos largos de tiempo
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callado, nunca Vocaliza
	Rara vez vocaliza o lloriquea
	Ocasionalmente vocaliza, llanto leve.
	Vocalizaciones frecuentes o llanto intenso.
	Llanto intenso e incontrolable la mayor parte del tiempo.
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende hacia la madre
	Rara vez toca a la madre.
	Ocasionalmente toca a la madre.
	Tiende hacia la madre y la toca con frecuencia.
	Si están cerca siempre toca a la madre.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocado por la madre
	Frecuentemente evita ser tocado por la madre.
	Ocasionalmente evita ser tocado por la madre.
	Rara vez evita ser tocado por la madre.
	Nunca evita que la madre lo toque.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Resiste violentamente. Se arquea alejándose de la madre
	No se relaja en brazos de la madre, la empuja.
	Descansa en brazos de la madre y se apoya en su hombro. Ocasionalmente la empuja.
	Moldea su cuerpo al de la madre. Rara vez la empuja.
	Activamente arquea el cuerpo hacia la madre, se aferra a ella, nunca la evita.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está intensamente angustiado y temeroso.
	Frecuentemente irritable, temeroso o apático.
	Ansiedad moderada y/o placer intermitente o poco claro
	Tensión ocasional, en general sonríe
	Siempre sonriente
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Nunca sigue a la madre con el cuerpo o mirada. Se aleja al rincón o fuera de la pieza.
	Rara vez sigue a la madre con el cuerpo o mirada, con frecuencia se aleja al rincón.
	Intermitentemente sigue a la madre con el cuerpo o con los ojos.
	Con frecuencia sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Siempre sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Id.



	RESPUESTA DE LA MADRE FRENTE AL ESTRES DEL NIÑO

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evitamirar la cara del niño
	Rara vez mira al niño a la cara. Miradas evasivas a la cara del niño.
	Ocasionalmente mira al niño a la cara.
	Frecuentes miradas, largas y cortas a la cara del niño.
	Fija la mirada a la cara del niño por períodos largos
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callada, nunca vocaliza.
	Palabras escasas o murmura.
	Ocasionalmente vocaliza al niño.
	Frecuentemente habla y murmura, conversa y hace sonidos.
	Vocalizaciones intensas todo el tiempo
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende al niño.
	Rara vez toca al niño.
	Ocasionalmente toca al niño.
	Frecuentemente tiende al niño y lo toca.
	Si el niño está cerca siempre lo toca.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocada por el niño
	Frecuentemente evita ser tocada por el niño.
	Ocasionalmente

evita ser tocada por el niño.
	Rara vez evita ser tocada por el niño.
	Nunca evita ser tocada por el niño.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Rechaza al niño alterado empujándolo o lo toma alejado de su cuerpo.
	Sostiene al niño en forma tiesa o rara, no relajada.
	Apoya al niño sobre su pecho u hombro brevemente.
	Amolda su cuerpo al niño y mantiene contacto hasta que se tranquiliza.
	Inclina el cuerpo hacia el niño, luego lo sostiene amoldándolo a su cuerpo.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está Intensamente angustiada y temerosa.
	Frecuentemente  irritable, temerosa y apática.
	Ansiedad moderada intermitente y/o agradada o poco claro
	Tensión ocasional, en General sonríe
	Siempre sonríe.
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Se va de la pieza.
	Frecuentemente fuera del alcance del niño o en el rincón de la pieza
	Se para o se sienta Intermitentemente dentro del alcance del niño.
	Contacto físico frecuente con el niño.
	Siempre en contacto físico con el niño.
	Id.




ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO
DATOS DE IDENTIFICACION DEL NIÑO

	Nombre del niño
	Gabriel Sandoval

	Sexo
	Masculino

	Fecha de Nacimiento
	8 de Octubre de 2010

	Edad en meses
	13 meses 

	Orden del nacimiento (¿Es su primer hijo?)
	Primer hijo


DATOS DE IDENTIFICACION DE LA MADRE

	Nombre de la madre o cuidador principal
	Carol Gallardo        

	Edad 
	21 años

	Estado Civil
	Soltera 

	Número de hijos
	1

	Personas que viven con la madre
	5

	Escolaridad 
	Técnica Completa

	Etnicidad 
	Chilena


	ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO

	CONDUCTA DEL NIÑO DURANTE EL EVENTO ESTRESANTE

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evita la cara de la madre
	Rara vez busca la cara de la madre. Miradas breves a la cara de la madre
	Ocasionalmente mira a la cara de la madre
	Frecuentes miradas, alternando entre miradas largas y cortas a la cara de la madre
	Fija la mirada a la madre por períodos largos de tiempo
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callado, nunca Vocaliza
	Rara vez vocaliza o lloriquea
	Ocasionalmente vocaliza, llanto leve.
	Vocalizaciones frecuentes o llanto intenso.
	Llanto intenso e incontrolable la mayor parte del tiempo.
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende hacia la madre
	Rara vez toca a la madre.
	Ocasionalmente toca a la madre.
	Tiende hacia la madre y la toca con frecuencia.
	Si están cerca siempre toca a la madre.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocado por la madre
	Frecuentemente evita ser tocado por la madre.
	Ocasionalmente evita ser tocado por la madre.
	Rara vez evita ser tocado por la madre.
	Nunca evita que la madre lo toque.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Resiste violentamente. Se arquea alejándose de la madre
	No se relaja en brazos de la madre, la empuja.
	Descansa en brazos de la madre y se apoya en su hombro. Ocasionalmente la empuja.
	Moldea su cuerpo al de la madre. Rara vez la empuja.
	Activamente arquea el cuerpo hacia la madre, se aferra a ella, nunca la evita.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está intensamente angustiado y temeroso.
	Frecuentemente irritable, temeroso o apático.
	Ansiedad moderada y/o placer intermitente o poco claro
	Tensión ocasional, en general sonríe
	Siempre sonriente
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Nunca sigue a la madre con el cuerpo o mirada. Se aleja al rincón o fuera de la pieza.
	Rara vez sigue a la madre con el cuerpo o mirada, con frecuencia se aleja al rincón.
	Intermitentemente sigue a la madre con el cuerpo o con los ojos.
	Con frecuencia sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Siempre sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Id.



	RESPUESTA DE LA MADRE FRENTE AL ESTRES DEL NIÑO

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evitamirar la cara del niño
	Rara vez mira al niño a la cara. Miradas evasivas a la cara del niño.
	Ocasionalmente mira al niño a la cara.
	Frecuentes miradas, largas y cortas a la cara del niño.
	Fija la mirada a la cara del niño por períodos largos
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callada, nunca vocaliza.
	Palabras escasas o murmura.
	Ocasionalmente vocaliza al niño.
	Frecuentemente habla y murmura, conversa y hace sonidos.
	Vocalizaciones intensas todo el tiempo
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende al niño.
	Rara vez toca al niño.
	Ocasionalmente toca al niño.
	Frecuentemente tiende al niño y lo toca.
	Si el niño está cerca siempre lo toca.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocada por el niño
	Frecuentemente evita ser tocada por el niño.
	Ocasionalmente

evita ser tocada por el niño.
	Rara vez evita ser tocada por el niño.
	Nunca evita ser tocada por el niño.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Rechaza al niño alterado empujándolo o lo toma alejado de su cuerpo.
	Sostiene al niño en forma tiesa o rara, no relajada.
	Apoya al niño sobre su pecho u hombro brevemente.
	Amolda su cuerpo al niño y mantiene contacto hasta que se tranquiliza.
	Inclina el cuerpo hacia el niño, luego lo sostiene amoldándolo a su cuerpo.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está Intensamente angustiada y temerosa.
	Frecuentemente  irritable, temerosa y apática.
	Ansiedad moderada intermitente y/o agradada o poco claro
	Tensión ocasional, en General sonríe
	Siempre sonríe.
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Se va de la pieza.
	Frecuentemente fuera del alcance del niño o en el rincón de la pieza
	Se para o se sienta Intermitentemente dentro del alcance del niño.
	Contacto físico frecuente con el niño.
	Siempre en contacto físico con el niño.
	Id.




ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO
DATOS DE IDENTIFICACION DEL NIÑO

	Nombre del niño
	Alexis Tello Medalla

	Sexo
	Masculino

	Fecha de Nacimiento
	31 de Julio de 2010

	Edad en meses
	15 meses

	Orden del nacimiento (¿Es su primer hijo?)
	Segundo hijo


DATOS DE IDENTIFICACION DE LA MADRE

	Nombre de la madre o cuidador principal
	Rossana Medalla 

	Edad 
	22 años

	Estado Civil
	Casada

	Número de hijos
	2

	Personas que viven con la madre
	3

	Escolaridad 
	Enseñanza Media Completa

	Etnicidad 
	Chilena


	ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO

	CONDUCTA DEL NIÑO DURANTE EL EVENTO ESTRESANTE

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evita la cara de la madre
	Rara vez busca la cara de la madre. Miradas breves a la cara de la madre
	Ocasionalmente mira a la cara de la madre
	Frecuentes miradas, alternando entre miradas largas y cortas a la cara de la madre
	Fija la mirada a la madre por períodos largos de tiempo
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callado, nunca Vocaliza
	Rara vez vocaliza o lloriquea
	Ocasionalmente vocaliza, llanto leve.
	Vocalizaciones frecuentes o llanto intenso.
	Llanto intenso e incontrolable la mayor parte del tiempo.
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende hacia la madre
	Rara vez toca a la madre.
	Ocasionalmente toca a la madre.
	Tiende hacia la madre y la toca con frecuencia.
	Si están cerca siempre toca a la madre.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocado por la madre
	Frecuentemente evita ser tocado por la madre.
	Ocasionalmente evita ser tocado por la madre.
	Rara vez evita ser tocado por la madre.
	Nunca evita que la madre lo toque.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Resiste violentamente. Se arquea alejándose de la madre
	No se relaja en brazos de la madre, la empuja.
	Descansa en brazos de la madre y se apoya en su hombro. Ocasionalmente la empuja.
	Moldea su cuerpo al de la madre. Rara vez la empuja.
	Activamente arquea el cuerpo hacia la madre, se aferra a ella, nunca la evita.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está intensamente angustiado y temeroso.
	Frecuentemente irritable, temeroso o apático.
	Ansiedad moderada y/o placer intermitente o poco claro
	Tensión ocasional, en general sonríe
	Siempre sonriente
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Nunca sigue a la madre con el cuerpo o mirada. Se aleja al rincón o fuera de la pieza.
	Rara vez sigue a la madre con el cuerpo o mirada, con frecuencia se aleja al rincón.
	Intermitentemente sigue a la madre con el cuerpo o con los ojos.
	Con frecuencia sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Siempre sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Id.



	RESPUESTA DE LA MADRE FRENTE AL ESTRES DEL NIÑO

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evitamirar la cara del niño
	Rara vez mira al niño a la cara. Miradas evasivas a la cara del niño.
	Ocasionalmente mira al niño a la cara.
	Frecuentes miradas, largas y cortas a la cara del niño.
	Fija la mirada a la cara del niño por períodos largos
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callada, nunca vocaliza.
	Palabras escasas o murmura.
	Ocasionalmente vocaliza al niño.
	Frecuentemente habla y murmura, conversa y hace sonidos.
	Vocalizaciones intensas todo el tiempo
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende al niño.
	Rara vez toca al niño.
	Ocasionalmente toca al niño.
	Frecuentemente tiende al niño y lo toca.
	Si el niño está cerca siempre lo toca.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocada por el niño
	Frecuentemente evita ser tocada por el niño.
	Ocasionalmente

evita ser tocada por el niño.
	Rara vez evita ser tocada por el niño.
	Nunca evita ser tocada por el niño.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Rechaza al niño alterado empujándolo o lo toma alejado de su cuerpo.
	Sostiene al niño en forma tiesa o rara, no relajada.
	Apoya al niño sobre su pecho u hombro brevemente.
	Amolda su cuerpo al niño y mantiene contacto hasta que se tranquiliza.
	Inclina el cuerpo hacia el niño, luego lo sostiene amoldándolo a su cuerpo.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está Intensamente angustiada y temerosa.
	Frecuentemente  irritable, temerosa y apática.
	Ansiedad moderada intermitente y/o agradada o poco claro
	Tensión ocasional, en General sonríe
	Siempre sonríe.
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Se va de la pieza.
	Frecuentemente fuera del alcance del niño o en el rincón de la pieza
	Se para o se sienta Intermitentemente dentro del alcance del niño.
	Contacto físico frecuente con el niño.
	Siempre en contacto físico con el niño.
	Id.




ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO
DATOS DE IDENTIFICACION DEL NIÑO

	Nombre del niño
	Agustina Toledo Muñoz

	Sexo
	Femenino

	Fecha de Nacimiento
	28 de Abril de 2010

	Edad en meses
	18 meses

	Orden del nacimiento (¿Es su primer hijo?)
	Segunda hija


DATOS DE IDENTIFICACION DE LA MADRE

	Nombre de la madre o cuidador principal
	Nataly Muñoz

	Edad 
	22 años

	Estado Civil
	Casada

	Número de hijos
	2

	Personas que viven con la madre
	3

	Escolaridad 
	Enseñanza Media Completa

	Etnicidad 
	Chilena 


	ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO

	CONDUCTA DEL NIÑO DURANTE EL EVENTO ESTRESANTE

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evita la cara de la madre
	Rara vez busca la cara de la madre. Miradas breves a la cara de la madre
	Ocasionalmente mira a la cara de la madre
	Frecuentes miradas, alternando entre miradas largas y cortas a la cara de la madre
	Fija la mirada a la madre por períodos largos de tiempo
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callado, nunca Vocaliza
	Rara vez vocaliza o lloriquea
	Ocasionalmente vocaliza, llanto leve.
	Vocalizaciones frecuentes o llanto intenso.
	Llanto intenso e incontrolable la mayor parte del tiempo.
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende hacia la madre
	Rara vez toca a la madre.
	Ocasionalmente toca a la madre.
	Tiende hacia la madre y la toca con frecuencia.
	Si están cerca siempre toca a la madre.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocado por la madre
	Frecuentemente evita ser tocado por la madre.
	Ocasionalmente evita ser tocado por la madre.
	Rara vez evita ser tocado por la madre.
	Nunca evita que la madre lo toque.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Resiste violentamente. Se arquea alejándose de la madre
	No se relaja en brazos de la madre, la empuja.
	Descansa en brazos de la madre y se apoya en su hombro. Ocasionalmente la empuja.
	Moldea su cuerpo al de la madre. Rara vez la empuja.
	Activamente arquea el cuerpo hacia la madre, se aferra a ella, nunca la evita.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está intensamente angustiado y temeroso.
	Frecuentemente irritable, temeroso o apático.
	Ansiedad moderada y/o placer intermitente o poco claro
	Tensión ocasional, en general sonríe
	Siempre sonriente
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Nunca sigue a la madre con el cuerpo o mirada. Se aleja al rincón o fuera de la pieza.
	Rara vez sigue a la madre con el cuerpo o mirada, con frecuencia se aleja al rincón.
	Intermitentemente sigue a la madre con el cuerpo o con los ojos.
	Con frecuencia sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Siempre sigue a la madre con el cuerpo o la mirada.
	Id.



	RESPUESTA DE LA MADRE FRENTE AL ESTRES DEL NIÑO

	CONDUCTA   A

OBSERVAR
	(1)
	(2)
	(3)
	(4)
	(5)
	(6)

	MIRADA
	Siempre evitamirar la cara del niño
	Rara vez mira al niño a la cara. Miradas evasivas a la cara del niño.
	Ocasionalmente mira al niño a la cara.
	Frecuentes miradas, largas y cortas a la cara del niño.
	Fija la mirada a la cara del niño por períodos largos
	Comp.

no

Obs.

	VOCALIZACIÓN
	Callada, nunca vocaliza.
	Palabras escasas o murmura.
	Ocasionalmente vocaliza al niño.
	Frecuentemente habla y murmura, conversa y hace sonidos.
	Vocalizaciones intensas todo el tiempo
	Id.

	TOCANDO

(a)
	Nunca toca o tiende al niño.
	Rara vez toca al niño.
	Ocasionalmente toca al niño.
	Frecuentemente tiende al niño y lo toca.
	Si el niño está cerca siempre lo toca.
	Id.

	(b)
	Siempre evita ser tocada por el niño
	Frecuentemente evita ser tocada por el niño.
	Ocasionalmente

evita ser tocada por el niño.
	Rara vez evita ser tocada por el niño.
	Nunca evita ser tocada por el niño.
	Id.

	SOSTENIEDO
	Rechaza al niño alterado empujándolo o lo toma alejado de su cuerpo.
	Sostiene al niño en forma tiesa o rara, no relajada.
	Apoya al niño sobre su pecho u hombro brevemente.
	Amolda su cuerpo al niño y mantiene contacto hasta que se tranquiliza.
	Inclina el cuerpo hacia el niño, luego lo sostiene amoldándolo a su cuerpo.
	Id.

	AFECTO
	Siempre está Intensamente angustiada y temerosa.
	Frecuentemente  irritable, temerosa y apática.
	Ansiedad moderada intermitente y/o agradada o poco claro
	Tensión ocasional, en General sonríe
	Siempre sonríe.
	Id.

	PROXIMIDAD

O CERCANÍA

	Se va de la pieza.
	Frecuentemente fuera del alcance del niño o en el rincón de la pieza
	Se para o se sienta Intermitentemente dentro del alcance del niño.
	Contacto físico frecuente con el niño.
	Siempre en contacto físico con el niño.
	Id.




ESCALA DE MASSIE-CAMPBELL PARA SER USADO DURANTE EL EXAMEN PEDIATRICO Y OTRAS SITUACIONES ESTRESANTES EN EL CUIDADO DEL NIÑO
DATOS DE IDENTIFICACION DEL NIÑO

	Nombre del niño
	José Tomás Vizcarra

	Sexo
	Masculino

	Fecha de Nacimiento
	28 de Septiembre de 2010

	Edad en meses
	14 meses

	Orden del nacimiento (¿Es su primer hijo?)
	Primer Hijo


DATOS DE IDENTIFICACION DE LA MADRE

	Nombre de la madre o cuidador principal
	Nicole Fernández        

	Edad 
	20 años

	Estado Civil
	Soltera

	Número de hijos
	1

	Personas que viven con la madre
	4

	Escolaridad 
	Enseñanza Media Completa

	Etnicidad 
	Chilena
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