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RESUMEN

El propésito principal de esta investigacion es comprender las
Representaciones Sociales (RS) de madres ante las Necesidades Educativas
Especiales Multiples (NEEM) de su hijo(a) y determinar la implicancia que ellas
tienen en las acciones que promueven la autonomia personal en el hogar. Se
abordan las teméticas de la autonomia personal de estudiantes con NEEM vy la
Teoria de las RS de Serge Moscovici (1986), que constituye un medio para
interpretar la realidad y dar sentido a las acciones que las madres realicen en el

hogar.

La metodologia corresponde a un paradigma cualitativo, se adscribe a un
enfoque interpretativo y utiliza el disefio de estudio de caso. Cuatro madres con un
hijo(a) con NEEM y sus historias constituyen los casos. Para recolectar la
informacién se utilizdé la observacion estructurada no participante y la entrevista
semiestructurada, luego se analizaron las conductas observadas en el hogar y el

discurso de las madres.

Las conclusiones se relacionan con la promocion de la autonomia personal,
donde se identifica un grupo de madres que favorece y otro que dificulta esta
promocién de conductas en el hogar. Ademas, se relaciona con la comprension de
sus RS ante las NEEM de su hijo(a), donde se identifican los tres componentes, la
informacion, la experiencia y el rol de madres. Finalmente, se describe la estructura
de su RS, encontrando dos nucleos centrales que cada uno entrega coherencia a
las acciones de las madres, y los tres componentes periféricos que determinan cada

nucleo.



ABSTRACT

The main purpose of this research is to understand the Social Representations
(RS) of mothers to the Multiple Special Educational Needs (NEEM) of their children
and to determine the implication that they have in actions that promote personal
autonomy at home. It is approached the themes of personal autonomy of students
with NEEM and the Theory of the RS of Serge Moscovici (1986), which constitute a
way to interpretate reality and make sense of the actions that mothers execute at

home.

The methodology corresponds to a qualitative paradigm, it ascribes to an
interpretive approach and uses the case study design. Four mothers of children with
NEEM and their stories constitute the cases. To collect information non-participant
structured observation and semi-structured interview were used. Then the observed

behaviors at home and the mothers speech were analyzed.

The consequences are related to the promotion of personal autonomy, where
a group of mothers that favors and other group that difficult the promotion of
behaviors at home were identified. In addition, it relates to the understanding of its
RS of their childrens NEEM, where the three components were identified:
information, experience and the mothers role. Finally, the structure of the RS were
described, finding two central cores. Each one gives coherence to the mothers

actions and the three peripheral components, which determine each core.



INTRODUCCION

La siguiente investigacion se enmarca dentro de la temética de la autonomia
personal de estudiantes con Necesidades Educativas Especiales Multiples (NEEM),
desde la perspectiva de sus madres, quienes son las encargadas de promover estas
destrezas en el hogar y quienes, segun algunos autores (Ballesteros, Novoa, Mufioz
y Suarez y Garante, 2006; Badia y Aguado, 2002), cumplen el rol de principal
cuidador de personas con discapacidad. En este sentido, se intenta comprender las
representaciones ante las NEEM de su hijo(a), sus experiencias particulares,
conocimientos y valores o juicios respecto al tema. Para visualizar las posibles
implicancias que tengan sus acciones en la promocién de la autonomia de su hijo(a)
en las Actividades de la Vida Diaria (AVD) donde se ve envuelto(a). Esta teméatica
se aborda por medio de la Teoria de las Representaciones Sociales (RS) de Serge
Moscovici (1986), donde éstas constituyen un medio para interpretar la realidad y a

su vez, para comprender el significado de las acciones de los actores sociales.

Si bien, desarrollar la autonomia personal a un estudiante con discapacidad
es una tarea ardua, ésta sera mayor cuando el estudiante presenta NEEM debido a
la cantidad, calidad e intensidad de los apoyos, que se ve aumentada de acuerdo a
sus necesidades, que incluyen atencion personal e instrumental, la vigilancia y el
acompafiamiento, los cuidados sanitarios y la gestion y relacion con los servicios
sociales, de salud y otros (Sancho y Quero, 2013; MINEDUC, 2010). Desde el
enfoque centrado en la persona, los apoyos y la promocion de muchas conductas,
seran entregadas principalmente en el hogar, por su familia, en especial por sus
madres, quienes cumplen el rol de principal cuidador (Ballesteros, Novoa, Mufioz y
Suérez y Garante, 2006; Badia y Aguado, 2002; Moscoso, 2009). Sin embargo, se
desconocen las RS que poseen las madres ante las NEEM de su hijo(a), sus
experiencias de vida, sus conductas en el hogar, sus facilitados y obstaculizadores
en esta dinamica de tener un hijo(a) con estas caracteristicas, por lo tanto, no es
posible identificar el impacto que tienen dichas representaciones en las acciones

gue promueven la autonomia personal de su hijo(a) en el hogar.



Es asi, como el objetivo de esta investigacion es comprender las RS de
madres acerca de las NEEM de su hijo(a) y las implicancias que ellas tienen en la
promocién de la autonomia personal en el hogar, donde las AVD seran parametros
para determinar niveles de autonomia de su hijo(a). Las madres son quienes
experimentan diferentes vivencias, valores y actitudes ante este hecho particular de
su hijo(a), por lo tanto, las acciones que tomen en torno a la promocion de la
autonomia personal con su hijo(a), tendran significado cuando se comprendan sus
representaciones en torno a este tema de las NEEM. En este sentido, resulta
interesante comprender, desde la Teoria de Serge Moscovici (1986), que para
mejorar las estrategias de las madres en la promocion de la autonomia personal de
su hijo(a) en el hogar, es necesario modificar aquellas representaciones de las
NEEM de su hijo(a), que no contribuyan a practicas que promuevan la autonomia de

su hijo(a) en el hogar.

La metodologia de esta investigacién corresponde a un paradigma cualitativo
y se adscribe al enfoque interpretativo, desde el cual se intenta acercar a los
significados que las madres construyen de su hijo(a) con NEEM y sus vivencias.
Esto permitird dar sentido a sus conductas en la promocién de autonomia personal
en el hogar. El disefio corresponde a un estudio de casos, donde cada madre y sus
historias constituiran los casos de este estudio. La muestra seré seleccionada en la
Unidad Educativa Los Aromos de la Fundacion Coanil en Hualpén, provincia de
Concepcion, y esta constituida por cuatro madres y sus historias en particular donde

el criterio en comun es tener un hijo(a) que presenta NEEM.

Se espera que los resultados de esta investigacion permitan comprender las
RS de las madres ante las NEEM de su hijo(a) e identificar las implicancias que
ellas tienen en la promocion de autonomia personal en el hogar, y asi, realizar
sugerencias en el abordaje educativo para el estudiante que involucren estrategias

con la familia.



CAPITULO |
PROBLEMA DE INVESTIGACION



1.1 Antecedentes del problema.

En chile, segun el Fonda Nacional de la Discapacidad (FONADIS), gracias a
los datos aportados por el Estudio Nacional de la Discapacidad (ENDISC, 2015),
establecen que el 20,0% de la poblacion adulta esta en situacién de discapacidad,
de ellos el 8,3% tiene problemas severos en su desempefio (discapacidad severa) y
el 11,7% estadn en situacion de discapacidad leve a moderada. El 40,4% de las
personas adultas en situacion de discapacidad se encuentran, ademas, en situacion
de dependencia. El 41,2% cuenta con la asistencia de otras personas para la
realizacion de actividades basicas e instrumentales de la vida diaria, el 4,9% no
cuenta con apoyo pero lo requiere. El 73,9% de los cuidadores de las personas en
situacion de discapacidad son mujeres y la mayoria no reciben remuneracion
(FONADIS, 2015). En lo referido al acceso a la educacién, el 8,5% corresponde a
las personas con discapacidad leve, el 5,8% con discapacidad moderada, mientras
el 2.4% corresponde a las personas con discapacidad severa (FONADIS, 2006). Por
otra parte, la Encuesta CASEN afio 2013, establece que el 75,5% de las personas
con discapacidad de 15 afilos 0 mas, no integran la poblacion econémicamente
activa (SENADIS, 2014).

Con estas estadisticas de la discapacidad en Chile, se han realizado
innumerables reflexiones en torno a este tema para lograr mejorar la situacion de
este grupo de personas. Dentro del ambito de la Discapacidad Intelectual, las
investigaciones a lo largo de los ultimos tiempos han estado centradas en la
concepcion de la discapacidad intelectual que supone un paradigma diferente, un
modo distinto de comprender y, por lo tanto, de abordar las necesidades de las
personas que manifiestan limitaciones en conducta adaptativa y en inteligencia
(Schalock y Verdugo, 2002).

Es por ello, que la nueva concepcion de la discapacidad intelectual trae
consigo una nueva perspectiva educativa centrada en los apoyos, lo que se refiere a
que cualquier estudiante que presente dificultades o necesidades educativas
especiales pueda progresar en relacion con los aprendizajes escolares. Cualquiera

sea la causa de su discapacidad, debe recibir las ayudas y apoyos especiales que



necesite, ya sea de forma temporal o permanente, en un contexto educativo lo mas
normalizado posible (MINEDUC, 2010). En la actualidad, este enfoque promueve los
cambios en la atencién y mirada de personas con discapacidad, en términos de
educacién, acceso, derechos, servicios, con el fin de lograr la igualdad de
oportunidades y favorecer contextos inclusivos basados en sus derechos y no en
sus limitaciones. En este sentido, las personas con discapacidad pueden contribuir a
la sociedad en la misma medida que el resto de los individuos sin discapacidad, lo
gque se encuentra intimamente relacionado con la integracion y la aceptacién plena

de su diferencia (Toboso y Arnau, 2008).

Para el logro de su plena participacién e inclusion, es clave el rol de la
educacién y en este contexto, cobra sentido con el Enfoque Ecolégico Funcional,
que “se centra en las capacidades, ritmos, estilos de aprendizajes de los estudiantes
(...) y en los apoyos que estos requieran para alcanzar un funcionamiento
independiente que favorezca su participacion” (MINEDUC, 2010, p. 117). Es decir,
promueve la inclusion e igualdad de oportunidades, favoreciendo la participacion en
diferentes contextos adecuados y funcionales a su edad. Entendiendo la
participacion como el hecho de involucrarse en situaciones de la vida (CIF, 2001).
La perspectiva ecoldgica, incluye la interaccion entre la persona y las variables
ambientales, donde se encuentra el ambiente fisico, las situaciones sociales y los
recursos. Es por ello que, las limitaciones de una persona se convierten en
discapacidad so6lo como consecuencia de la interaccion de la persona con un
ambiente que no le proporciona el adecuado apoyo para reducir sus limitaciones
funcionales (Schalock, 1999).

Junto a las nuevas concepciones y enfoques de la discapacidad, el gobierno
de Chile, en su busqueda para lograr la igualdad de oportunidades y asi minimizar
las barreras de aprendizaje y participacion, ha realizado importantes avances a nivel
legislativo, tales como: Ley 19.284 para la plena Integracién Social de Personas con
Discapacidad, Decreto 87/90 de Educacién Especial, Decreto 1/98 de Integracion
Escolar, Decreto 815 para personas con alteraciones en la relacion y comunicacion,
Decreto supremo 170 se relaciona con la evaluacion diagnostica para determinar el

ingreso a escuela especial, ademas regula la integracién a la escuela regular y con



ello la asignacion de recursos. Estos avances legislativos, traen consigo nuevas
miradas en torno a la educacion de personas con discapacidad, lo que se visualiza
en nuevas perspectivas y propuestas orientadas a la igualdad de oportunidades e
Inclusién social, tales como la Ley 20.422, que favorece la inclusion educativa,
social y laboral de personas que presentan mayores desafios para participar en
cada una de ellas.

Ademas, el Gobierno de Chile junto al Servicio Nacional de la Discapacidad
(SENADIS), ha impulsado la Politica Nacional para la Inclusion Social de las
Personas con Discapacidad (PLANDISC) que subraya la importancia de promover

cambios que favorezcan a este grupo de personas, con ello cumplir el objetivo de:

Contribuir a la generacién de una cultura de respeto y resguardo de los
derechos de las personas con discapacidad fisica, sensorial, mental y
multidéficit, promoviendo su participacién efectiva en la vida civica,
educacional, econémica, social y cultural, dentro de un marco que garantice a
los principios de igualdad de oportunidades, corresponsabilidad, respeto a la
diversidad, autonomia, didlogo social, y territorialidad, que permitan su plena
inclusién social.

(SENADIS, 2013, p. 18)

Estos cambios en las politicas y en los paradigmas buscan promover la
“autonomia de las personas con discapacidad, sus derechos y la inclusiéon social
(...) condicién sustantiva del ser persona, antes que en su condicién adjetiva de
presentar alguna discapacidad” (Zondek, Zepeda, Gonzalez y Recabarren, 2006, p.
10). Ademas, buscan mejorar los accesos justos y oportunos, junto con promover la
autonomia de las personas con discapacidad, sus derechos e inclusion social,
interpretando la magnitud y las consecuencias de sus limitaciones en funcion del
entorno social en que se manifiestan y de los factores personales de base
(FONADIS, 2006).

En este sentido, en Espafia existe la Ley 39/2006 que regula las condiciones

bésicas de promocion de la autonomia personal y de atencion a las personas en



situacion de dependencia mediante la creacién de un Sistema para la Autonomia y
Atencion a la Dependencia (SAAD), con la colaboracion y participacion de todas las
Administraciones Publicas. De esta manera, el Estado Espafiol regula las
condiciones basicas que garanticen la igualdad de todos los espafioles en el
ejercicio de los derechos y en el cumplimiento de los deberes constitucionales
(BOE, 2006).

El Gobierno de Chile, en el PLANDISC, se refiere a la Promocién de la
Autonomia personal y atencién a las personas en situacion de dependencia,
mediante prestaciones de servicios de apoyo pertinentes a sus necesidades para
desarrollar diferentes capacidades que faciliten procesos de Inclusiébn Social.
Desplegando diferentes lineamientos orientados al trabajo de programas de
capacitacion en estrategias de autonomia, conocimiento de dispositivos vy
programas, igualdad de oportunidades, etc. mediante el monitoreo y evaluacion
periddica por parte del Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS) a

instituciones que trabajen con este grupo de personas (SENADIS, 2013).

Estos cambios en chile y el extranjero, se ocupan de la autonomia y atencién
de este grupo de personas, sustentandose bajo los lineamientos de la calidad de
vida. Este concepto ha sido trabajado para mejorar las condiciones de personas con
discapacidad. Schalock (2002) y Verdugo (2003), definen calidad de vida como “un
estado deseado de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b) tiene
propiedades éticas —universales- y émicas -ligadas a la cultura; (c) tiene
componentes objetivos y subjetivos; y (d) estéa influenciada por factores personales y

ambientales” (Gomez, Verdugo y Arias, 2010, p.63).

Desde este planteamiento surge la autodeterminacién como un factor central
en la calidad de vida. Este concepto es entendido por el actuar como primer agente
causal en la vida propia, el tomar decisiones y hacer elecciones acerca de la propia
calidad de vida libre de influencias o interferencias externas (Wehmeyer, 1996). Bajo
este concepto se encuentra la Autonomia como factor clave para una conducta

Autodeterminada.



Mejorar la calidad de vida y conductas autodeterminadas en personas con
discapacidad intelectual es un objetivo planteado desde los nuevos paradigmas, por
lo que el concepto de autonomia se ve constantemente ligado a estos objetivos y a
la nueva concepcion de la discapacidad .Se comprobd que determinados aspectos
del funcionamiento auténomo tales como el manejo del dinero, cuidado de la propia
familia, actividades sociales y ocio, eran variables predictoras de la conducta
Autodeterminada y por lo tanto de una mejor Calidad de Vida. (Wehmeyer,
Kelchner, y Richards, 1996). Asi también, los Programas de entrenamiento en
habilidades de autonomia personal y social mejoran el nivel de capacitacion
psicolbgica, incrementando al mismo tiempo el control percibido, motivaciones y

autoeficacia (Verdugo, Martin, Lépez, y Gémez, 2004).

Aprender a ser una persona autbnoma supone aprender a desenvolverse en
todas las areas donde nos relacionamos. “Adquirir conocimientos, habilidades y
destrezas que no se forman ni espontaneamente ni a través de la mera adquisicion
de informaciones, tal complejidad demanda y justifica un trabajo ordenado,
planificado, gradual y consecuente desde las primeras fases de la escolarizacion, un
trabajo que ha de ser complementario con la accién familiar” (Escamilla, 2008, p.
113). De esta manera, se relacionan los conceptos de autonomia personal con
familia, ya que la entrega de conocimientos, habilidades y destrezas que favorecen
la autonomia, estd mediado por la accién familiar, ya que son ellos los principales
encargados de promocionar, en las primeras etapas, conductas de autonomia en los
nifos. Desde el enfoque ecoldgico funcional, esta adquisicion de conductas
entregada por la familia, favorecer4 la participacion en nuevos ambientes,

amplidndolos desde el hogar hacia la comunidad.

Por lo tanto, para fomentar la autonomia personal, es necesario comenzar con
este proceso en el hogar y su entorno mas proximo. Esto, ademas se justifica por la
nueva concepcion de la discapacidad, donde los modelos de intervencion centrados
en el profesional han sido sustituidos por modelos de intervencion centrados en la
persona y su entorno (Dempsey y Keen, 2008). En estos ultimos modelos, la mirada

se centra en la persona, sus apoyos, entornos, necesidades, familia, etc., dejando
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de lado la imagen segregadora de la discapacidad, donde el déficit constituye un

elemento crucial al realizar una intervencion.

En el nuevo modelo de intervencion, la familia es el Unico elemento constante
en la vida de la persona con discapacidad y, como tal, es quien mejor va a definir
sus necesidades de apoyo; y en la medida en que se ayude a la familia a mejorar su
calidad de vida, todos los miembros que la componen estaran en mejor disposicion
de responder a las necesidades de la persona con discapacidad y contribuiran al
logro de su autonomia (Peralta y Arellano, 2010). En este sentido, para que un
estudiante con NEEM pueda desarrollarse adecuadamente y favorecer su
autonomia, es necesario fortalecer a quien esta encargado de brindar apoyos y

cubrir sus necesidades, en este caso, la familia es quien debe cumplir este rol.

Bajo este contexto, si la familia esta fortalecida, es decir, conoce los servicios
y apoyos de su comunidad, hace alianzas con otros y con profesionales
capacitados, contard con mayores elementos para formar a sus hijos, desde
temprana edad en su autonomia. (Montes y Hernandez, 2011). Desde el enfoque
ecoldgico funcional, esto conlleva a formarlos para mejorar su vida independiente,
por medio de la ejecucion de las AVD y por consecuencia, mejorar su calidad de
vida, lo que trae consigo crear instancias inclusivas en la sociedad. En el caso de
las familias de estudiantes con NEEM, no siempre estan fortalecidas, debido a que
el impacto familiar es ineludible, pues la llegada de un hijo(a) con estas
caracteristicas es un acontecimiento inesperado, no normativo, de desajuste y fuerte
impacto emocional para todos sus miembros (Madrigal, 2007; Martins, Barbosa y
Celeno, 2010).

La madre y el padre, experimentan dicho impacto emocional de diferente
manera, probablemente debido al papel desempefiado por cada uno en la familia.
Las madres dan mas valor a las emociones para decidir qué actitudes tomar ante
las situaciones. En cambio, los padres son mas reticentes a hablar de la
discapacidad, tienen més dificultades para expresar sus emociones y para encontrar
su rol de padre (Pelchat, Lefebvre y Pelchaut, 2003).
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En este sentido, la familia de los estudiantes con NEEM presenta una
estructura de roles tradicional, donde el padre es el Unico sostén econdémico, y
gueda haciéndose cargo del aporte exclusivo del mantenimiento financiero de la
familia, poniendo la mayor parte de las energias en el exterior. Por su parte, la
madre es quien se encarga directamente de su hijo(a), aferrada a una ideologia del
sacrificio, priorizando su postergacion como mujer, esposa y madre de los otros
hijos (Nufiez, 2003). Por lo tanto, como sefiala Vicente Navarro (2002) “cuando en
nuestro pais se habla de la familia se estan refiriendo en realidad a la mujer” (citado
en Moscoso, 2009, p.220). Debido a que las madres son quienes asumen

responsabilidades directas con sus hijos(as) y su hogar.

Por lo tanto, seran ellas quienes tienen la mision de promover la autonomia en
todas las AVD de su hijo(a) en el hogar. Ademas, son quienes asumen el rol de
principales cuidadoras de una persona con discapacidad (Ballesteros, Novoa,
Mufioz y Suéarez y Garante, 2006; Badia y Aguado, 2002), como sefala Nancy
Fraser, (1987) “todo hogar con una persona gravemente discapacitada se compone
de una persona masculina que gana un salario y un trabajador doméstico no pagado
que es una mujer”’ (citado en Moscoso, 2009, p.220), siendo éstas las encargadas
de entregar las herramientas para que los estudiantes logren una mejor calidad de

vida.

En el caso de estudiantes con NEEM, las madres son principalmente quienes
les entregan los apoyos requeridos en todas sus AVD, ya que mayoritariamente
recae en ellas la tarea del cuidado de su hijo(a). Por lo anterior, es responsabilidad
de las madres la entrega de apoyos y las caracteristicas que estos asumen, en el

desarrollo de conductas de autonomia en el hogar.

Desde la Teoria de Serge Moscovici (1973) se plantea que existe una relacion
entre las RS y las conductas de los individuos, ya que estas Ultimas se construyen
por medio de su experiencia en el mundo social. Por lo tanto, resulta fundamental
estudiar las RS de las madres respecto de las NEEM de su hijo(a), ya que permite,
por un lado, comprender la subjetividad inscrita en la conceptualizacion de

autonomia personal y por otro, la objetividad que entrega la sociedad en relacion al
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mismo concepto. Es decir, cuando se habla de RS, se hace mencion a algo que
esta compartido socialmente, ligadas al conocimiento cotidiano, al sentido comun,
por tanto, corresponde a propias construcciones sociocognitivas. Al hablar de RS de
madres ante las NEEM de su hijo(a), resulta fundamental indagar sobre las
informaciones, creencias, opiniones y actitudes (subjetivas) ante este hecho
particular, para poder dar significado a sus acciones. De esta manera, las
decisiones y acciones en torno a la autonomia de su hijo(a) tendran sentido, en la

medida que se conozcan sus representaciones.

Las RS son dinamicas, ya que se construyen, reconstruyen y transforman la
realidad social, convirtiéndose en un saber o pensamiento ligado a la practica, lo
que permite la accién. Por ello, que estudiar las RS de las madres respecto de las
NEEM de su hijo(a), permitirA desentrafiar sus propios juicios, pensamientos y
valores, develando, la tensién existente entre el mundo interno de ellas y las
condiciones estructurales del mundo exterior respecto del concepto de autonomia

en las personas con discapacidad.
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1.2 Definicion del Problema

En este dltimo tiempo, con la nueva concepcién de la discapacidad y el
paradigma de los apoyos, ha surgido un concepto relevante al hablar de la
discapacidad intelectual, el cual corresponde a la autonomia de este grupo de
personas. Si bien, la autonomia se relaciona con la independencia, este concepto va
mas alld y conlleva préacticas, decisiones y valores que la persona con discapacidad
debe presentar en su vida diaria. Este escenario se torna mas complejo cuando los
estudiantes presentan discapacidades mdltiples, por lo que la cantidad de apoyos
para que ellos logren la autonomia personal, aumentard considerablemente
dependiendo de las NEEM que presente (MINEDUC, 2010; Sancho y Quero, 2013).

En este sentido, el estado ha impulsado politicas como el PLANDISC, que
conlleva jornadas de reflexibn sobre la autonomia de este grupo de personas,
englobandola en conceptos de calidad de vida y autodeterminacién (SENADIS,
2013). Si bien, estos términos son diferentes, tienen el eje central que corresponde
a la tematica que se intenta investigar. También, el estado impulsa normativas que
promueven la inclusién de personas con discapacidad, en los diferentes contextos
donde se desenvuelva, como es la Ley 20.422 (MIDEPLAN, 2010). Sin embargo, a
pesar de los esfuerzos educativos, cambios en los paradigmas, aumento de apoyos,
los estudiantes siguen sin participar activamente en la comunidad y en la sociedad
para lograr la inclusién. Esto se concluye de acuerdo al segundo Estudio Nacional
de la Discapacidad en Chile realizado el afio 2015, ya que un gran porcentaje
(75,7%) de las personas con discapacidad severa se encuentran en sus hogares sin
realizar un trabajo remunerado, ademas existe otro porcentaje (7,4%) que no han
realizado ningun estudio y otros (23,4%) que presentan la Ensefianza bésica
incompleta (FONADIS, 2015).

Desde el enfoque ecoldgico centrado en la persona, el entorno mas directo
para promover la autonomia en AVD es la familia, principalmente las madres son
quienes tienen la misién de cuidar a sus hijos(as) y en especial cuando éste
presenta NEEM (Ballesteros, Novoa, Mufioz y Suarez y Garante, 2006; Badia y

Aguado, 2002; Moscoso, 2009), ellas estdn encargadas del cuidado y promocion de
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la autonomia de su hijo(a) en el hogar. En este sentido, los esfuerzos econémicos,
politicos, reflexivos para fomentar la autonomia desde el estado, se ven opacados,
cuando no se cuenta con informacion recogida de manera seria y sisteméatica que
dé cuenta cudles son las RS de las madres respecto a las NEEM de su hijo(a) y las
implicancias que ellas tienen en la promocién de la autonomia personal en el hogar.
Bajo esta teoria, las practicas que las madres tengan en torno a la promocion de la
autonomia en el hogar, estdn mediadas por sus RS respecto a las NEEM de su

hijo(a), siendo fundamental poder develarlas para su comprension.

Es Fundamental comprender, sus experiencias, conocimientos, valores,
creencias, fortalezas y debilidades en relacion al proceso de prestar el apoyo para el
logro de ADV vy lograr una vida cada vez mas independiente para sus hijos(as). A su
vez, es necesario determinar las posibles implicancias de sus representaciones en
la promocién de la autonomia personal en el hogar. Considerando que las RS son
dinAmicas, ya que se construyen, reconstruyen y transforman la realidad social,
convirtiéndose en un saber o pensamiento ligado a la practica , resulta importante
develar dichas representaciones para lograr su comprension y determinar cuales
son las acciones mas adecuadas en el abordaje educativo de la autonomia personal
gue involucren estrategias con la familia en el hogar. Esto permitira determinar si es
necesario reorientarlas a fin de avanzar en el camino hacia la inclusion, siguiendo
los objetivos del Gobierno de Chile (MIDEPLAN, 2010; SENADIS, 2013) y diferentes

agrupaciones que trabajan bajo el alero de la nueva concepcion de la Discapacidad.

Por lo tanto, es relevante comprender las RS de las madres en este contexto
de las NEEM vy asi visualizar sus implicancias en sus acciones, para orientar los
apoyos de los profesionales, no solamente hacia el estudiante, sino al contexto
familiar, quienes son los encargados de generalizar estas conductas de autonomia,
en especial las madres. En este sentido, los apoyos deben abordar todas las
dimensiones que construyen la RS, ya que si el profesional aborda adecuadamente
las dimensiones, es posible que modifique sus representaciones desde el nucleo

central, y a su vez, las estrategias de promocion de la autonomia en el hogar.
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En este caso, la promocién de la autonomia de un hijo(a) con NEEM en el
hogar se ve envuelta en muchos conceptos que dan significado a esta conducta vy,
desde la mirada de la RS serdn muchos los factores que en conjunto darén
comprension a la tematica de esta investigacion y visualizaran lo anterior
mencionado, como un escenario problematizado y necesario de ser estudiado para
comprender los objetivos y efectuar recomendaciones que favorezcan a estudiantes

con NEEM y sus familias en los diferentes contextos donde se desenvuelvan.
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1.3 Preguntas de Investigacion

Prequnta General

¢, Cudles son las representaciones sociales de madres ante las NEEM de su
hijo(a) y las implicancias que ellas tienen en la promocién de la autonomia personal

en el hogar?

Preguntas Especificas

1. ¢Cual es la informacién que poseen las madres respecto a las
caracteristicas de su hijo(a), sus destrezas y las NEEM que presentan para

participar activamente en su vida diaria?

2. ¢, Cual es la experiencia de ser madre de un hijo(a) con NEEM?
3. ¢ Cual es el rol que asumen las madres de un hijo(a) con NEEM?
4. ¢ Cudles son las estrategias que emplean las madres en la promocion

de la autonomia personal de su hijo(a) con NEEM en el hogar?
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1.4 Objetivos de investigacion

Objetivo general

Comprender las representaciones sociales de madres ante las NEEM de su
hijo(a) y las implicancias que ellas tienen en la promocién de la Autonomia personal
en el hogar.

Obijetivos especificos

1. Conocer la informacion que poseen las madres respecto a las
caracteristicas de su hijo(a), sus destrezas y las NEEM que presentan para

participar activamente en su vida diaria.

2. Describir la experiencia de ser madre de un hijo(a) con NEEM.
3. Identificar el rol que asumen las madres de un hijo(a) con NEEM.
4, Describir las estrategias que emplean las madres en la promocién de

la autonomia personal de su hijo(a) con NEEM en el hogar.
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1.5 Justificaciéon de la investigacion

Al hablar de discapacidad intelectual, en la actualidad surgen conceptos como
integracion, inclusion, calidad de vida, normalizacion, entre otros. Cada uno
orientados a la igualdad de oportunidades, aprendizaje y participacion de este grupo
de personas. Junto a esto, el Gobierno de Chile también ha realizado importantes
avances a nivel legislativo, siguiendo el mismo camino de la nueva concepcion de
personas con discapacidad. A pesar de todo lo anterior, aun existen muchas
personas con discapacidad que no estdn en ambientes inclusivos y no participan
activamente en la comunidad, quedandose en sus hogares, con sus familias y
recibiendo minimos refuerzos que los mantengan activos en diferentes entornos
(FONADIS, 2015; SENADIS, 2014).

Por otro lado, mejorar la calidad de vida de este grupo de personas implica
abordar diferentes dimensiones que involucra este concepto (Gémez, Verdugo y
Arias, 2010). Siendo la autonomia personal un eje principal y base para lograrla.
Desde el enfoque ecolégico funcional este concepto se comienza a acufiar y
desarrollar en el contexto del hogar, por medio de la realizacion de las AVD
funcionales para el estudiante. En este sentido, la familia, en especial las madres,
deben entregar apoyos para desarrollar diferentes actividades en el hogar y la
cantidad de apoyos serd determinada por las NEEM que presente su hijo(a)
(MINEDUC, 2010).

En esta investigacion, la Teoria de Serge Moscovici (1986), cobra vital
importancia y le entrega sentido a este estudio. Desde esta teoria las practicas que
las madres tengan en torno a la promocion de la autonomia en el hogar, estan
mediadas por sus RS respecto a las NEEM de su hijo(a) al aprendizaje y desarrollo
de su autonomia, siendo fundamental poder develarlas y orientarlas desde las
actuales perspectivas. En este sentido, es clave seguir los lineamientos de la nueva
concepcion de la discapacidad y lograr los objetivos propuestos desde el MINEDUC
en torno a este tema, trabajando desde el enfoque ecoldgico funcional, desde el que
se visualiza a la persona con discapacidad en el contexto principal de promocion de

autonomia, el hogar con su madre.
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La importancia del estudio de las RS que las madres tienen respecto de las
NEEM de su hijo(a) y la implicancia de ellas en el desarrollo de la autonomia en el
ciclo vital, radica en la posibilidad de brindar una mejor calidad de vida, de forma
ecoldgica, en la vida cotidiana de las personas con discapacidad. Las RS resultan
fundamentales para el conocimiento cotidiano del mundo de la vida, para tomar
distanciamiento o acercamiento sobre lo representado, de este modo, se conoceran
las construcciones cognoscitivas que atraviesan la conceptualizacién de autonomia

traducido en las destrezas en las AVD.

Mediante las RS se dota de significado a algo, para concentrarlo en un
simbolo que propicia una actuacién cooperativa o de rechazo. Proceso en el cual la
dimensién afectiva que poseen las madres se entrecruzara con la cognitiva
estructurando en ellas una hibridacién de sentimientos y pensamientos en torno al
objeto de representacién. Para Moscovici (1986) la teoria de las RS se ocupa del
conocimiento cotidiano que caracteriza el pensamiento y la actuaciéon de
determinados grupos o colectividades, asi las RS son simultaneamente individuales
y sociales, puesto que las elabora un individuo en interaccién comunicativa con
otros, situado en un contexto cultural especifico, generandose éstas en el proceso
comunicativo y expresandose a través del lenguaje, por ello la importancia del

discurso de las madres.

Este estudio es pertinente en el campo educativo, ya que permite evidenciar
las representaciones que construyen los actores sociales, para comprender e
interpretar el sentido de los procesos socio — educativos. Conocer las RS que se
forjan en las interacciones sociales permite también el analisis de las distancias que
existen, por ejemplo, entre un programa educativo y su implementacion. También
contribuyen a la formacion de conocimiento de los estudiantes sobre la sociedad y
permiten a su vez, acceder a la subjetividad de los actores considerando los

aspectos institucionales o el contexto que los determina.

Por lo tanto, el objetivo de esta investigacion se centra en la comprension de

los contenidos presentes en las RS que manifiestan las madres respecto de las
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NEEM de su hijo(a), en relacion, al concepto de autonomia adscrito en la estructura
social. Se trata entonces, de dar nuevamente significado a la realidad como
significante, en tanto ésta constituye una multiplicidad de significados posibles,
construibles y evidenciables por las madres en sus conductas con su hijo(a) en el

hogar.
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2.1. NECESIDADES EDUCATIVAS ESPECIALES MULTIPLES (NEEM): Su

individualidad y apoyos para participar en el medio natural.

Con la nueva mirada que se ha adoptado hacia las personas con
discapacidad. Junto al nuevo enfoque educativo basado en los apoyos que dejé de
lado el antiguo modelo médico psicologico orientado a las limitaciones. Y con las
implicancias que ha traido la mirada del enfoque ecolégico funcional centrado en la
persona, sus apoyos Yy su participacion en contextos escolares y comunitarios
tipicos (MINEDUC, 2010). Es que surge el concepto de Necesidades Educativas
Especiales Multiples (NEEM), dando pie a numerosas acciones que atiendan dichas

necesidades.

Este concepto va mas alla de la definicion de discapacidad propuesta por la
Organizacién Mundial de la Salud (2001) y su Clasificacion Internacional del
Funcionamiento y de la Salud (CIF), donde “se concibe como un fenémeno
multidimensional, resultante de la interaccién de las personas con el entorno; no se
define como un problema de falta de capacidad, sino como limitaciones personales
y restricciones contextuales para participar en las actividades consideradas
normales para otras personas de su mismo género y condicién social” (MINEDUC,
2010, p.33) Si bien, este concepto estd validado internacionalmente, para este
estudio no se asumira completamente su mirada de la discapacidad, ya que en este
caso se busca la orientacion que viene dada por el enfoque ecolégico funcional, que
se ajusta al fendmeno multidimensional, sin embargo, sera identificada la persona
por los apoyos individuales que requiera para participar en diferentes contextos, en

vez de, por sus limitaciones personales y restricciones contextuales para participar.

Desde esta perspectiva ecoldgica y funcional, los apoyos que se entreguen a
las personas, van a estar determinados por sus caracteristicas individuales, es
decir, por sus Necesidades Educativas Especiales (NEE) que “son aquellas
necesidades educativas individuales que no pueden ser resueltas a través de los
medios y recursos metodolégicos y que requieren para ser atendidas, de ajustes,

recursos y medidas pedagogicas especiales o de caracter extraordinario, distintas a
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la que requieren comunmente la mayoria de los alumnos y alumnas” (MINEDUC,
2010, p. 35). Este concepto asume la perspectiva de este estudio, sin embargo no
engloba la totalidad de la mirada, ya que presenta implicancias que restringen la

mirada de esta investigacion.

De acuerdo a lo planteado anteriormente en el documento “Nueva Perspectiva
y Vision de la Educacion Especial” (2004), las implicancias del concepto de

necesidades educativas especiales son las siguientes (MINEDUC, 2010, p.34):

e Las NEE se definen por las distintas ayudas y recursos pedagdgicos,
materiales y/o humanos que hay que proporcionar para facilitar el desarrollo

personal y proceso de aprendizaje de los estudiantes.

e Las dificultades de aprendizaje y de participacibn son de naturaleza
interactiva. Esto supone que la evaluacion y respuesta educativa han de
considerar tanto las dificultades y potencialidades del estudiante como de los
contextos educativos, con el fin de identificar ayudas y cambios en dichos

contextos para favorecer su desarrollo, aprendizaje y participacion.

e Las NEE son cambiantes, ya que pueden variar en funcién de los avances

del estudiante y de los cambios de la ensefianza y entorno educativo.

o Las NEE pueden ser de caracter transitorio o permanente. Se relaciona con
los estudiantes que requieren ayudas y recursos soOlo en un momento
determinado de su escolarizacion, otros en cambio requerirdn de estos

apoyos en forma sostenida en el tiempo.

Si bien, este concepto de NEE y sus implicancias estan definidos dentro de la
perspectiva ecoldgica y funcional, ya que aborda las necesidades individuales de la
persona con discapacidad y propicia la participacién en contextos naturales del
estudiante, no engloba la totalidad de los estudiantes de este estudio, ya que existe

otro grupo que presenta necesidades en multiples areas de su desarrollo y aunque
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se entreguen apoyos toda la vida, estas necesidades contintan siendo permanentes
en el estudiante, implican un abordaje multisectorial para determinar sus apoyos v,
en ocasiones, estos se entregan para habilitarlos en su vida, en vez de entregarlos
para progresar en su aprendizaje, por lo tanto requieren atencion, supervision y guia
permanente que produzca cambio en su calidad de vida y fortalezca su desarrollo
integral y el de sus familias (Mufioz y Lucero, 2011).

En este caso, se habla de personas con una discapacidad mdultiple que se
define porque presentan mas de una discapacidad, es decir, un conjunto de
necesidades fisicas, médicas, pérdidas sensoriales, neuroldgicas, dificultad de
movimientos, problemas conductuales, que genera un cuadro de discapacidad
complejo y que impacta de manera significativa en su desarrollo educativo, social y
vocacional; requiriendo de mdltiples apoyos y ayudas en funciones de Autocuidado
como alimentacion, vestido, bafio y desplazamiento (Mufioz y Lucero, 2011;
MINEDUC, 2013). Esta definiciébn engloba a los estudiantes que seran parte de este
estudio, pero no seran abordados desde el conjunto de déficit que genera este
cuadro de discapacidad mas complejo, sino que se visualizaran, desde la mirada
ecoldgica funcional por los multiples apoyos que requieren para participar en los

diferentes entornos.

Para efectos de este estudio, se considerard la nueva mirada acerca de las
personas con discapacidad que utiliza el enfoque ecoldgico funcional, ya que los
estudiantes con NEEM seran visualizados de manera individual, insertos en un
contexto particular, que requieren apoyos para desenvolverse en actividades
funcionales, y asi, participar activamente en su vida. Es por esto, que la definicion
de NEEM se relaciona a “los apoyos intensivos y permanentes (en todos los
contextos) debido a que presentan multiples barreras para aprender y participar en
su medio social, educativo y familiar, no sélo por las necesidades que se derivan de
su condicion de salud, sino también por las diversas barreras sociales, culturales y
educativas, que dificultan aun mas sus posibilidades de participacién, comunicacion
y socializacion” (MINEDUC, 2013, p.10). Esta definicion se ajusta a los lineamientos

de este estudio y aporta conceptos claves para el desarrollo de éste.
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En este contexto, la ley 20.422 define como servicios de apoyos a “Toda
prestacion de acciones de asistencia, intermediacion o cuidado, requerida por una
persona con discapacidad para realizar las actividades de la vida diaria o participar
en el entorno social, econémico, laboral, educacional, cultural o politico, superar
barreras de movilidad o comunicacién, todo ello, en condiciones de mayor
autonomia funcional” (MIDEPLAN, 2010, p. 4). Estos apoyos deben ser
permanentes, es decir, durante toda su vida, en los estudiantes con NEEM, ya que
presentan diversas barreras sociales, culturales y educativas, que dificultan aun mas

sus posibilidades de participacion.

El concepto de barreras se acufia desde la mirada de la inclusién y hace
referencia a todos los factores del contexto social, con sus politicas, actitudes y sus
practicas concretas, quienes crean las dificultades y los obstaculos que impiden o
disminuyen las posibilidades de aprendizaje y participacion de este grupo de
estudiantes con NEEM (MINEDUC, 2013). En este sentido, las barreras son el
resultado de las minimas reflexiones sobre diversidad, debido a los mdultiples
impedimentos, fisicos, sociales y actitudinales que presenta la sociedad y el
entorno, dificultando que las personas con discapacidad participen en igualdad de

oportunidades.

Como se puede apreciar, ambos conceptos se complementan para definir la
respuesta educativa mas eficiente para los estudiantes con NEEM, ya que es
necesario visualizar las barreras que se encuentran en la sociedad y que impiden la
inclusion social, para poder determinar los mdltiples apoyos que requieren para
participar en los diferentes entornos. Dicho de otro modo, para adoptar decisiones
de apoyo apropiadas y eficientes, es preciso conocer las NEEM que presenta el
estudiante, es decir, los apoyos que requiere para aprender y participar y, al mismo
tiempo determinar las barreras del entorno que pudieran estar interfiriendo para este

proposito y que por lo tanto, se requieren minimizar o eliminar.

En este sentido, es necesario identificar las NEEM que los estudiantes
requieren para aprender y participar, y asi, decidir apoyos apropiados y eficientes.

Existen multiples caracteristicas de las necesidades de este grupo de estudiantes,
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entre ellas encontramos Alteraciones o trastornos de la comunicacion, problemas
sensoriales, retraso en el desarrollo psicomotor, necesidades persistentes de apoyo
en casi todas las areas de adaptacion, funcionamiento intelectual limitado (en la
mayoria de los casos), conductas desajustadas y/o trastornos mentales asociados,
deficiencias sensoriales y motoras, dificultad para establecer relaciones sociales y
alteraciones sensoriales (Mufioz y Lucero, 2011). Sin embargo, para este estudio,
se describiran las que estan orientadas al proceso de comunicacién, destacando
entre ellas, las necesidades fisicas, fisicas ambientales, cognitivas, sociales,
emocionales, las cuales abordan, de forma mas ordenada, las caracteristicas

planteadas anteriormente.

En este sentido, en Chile, el Ministerio de Educacién en su curso de
capacitacién “Orientaciones y criterios curriculares para educar a estudiantes que
presentan necesidades educativas especiales mudltiples y/o sordo ceguera’,

despliega dichas necesidades de la siguiente manera:

Fisicas

e Sus necesidades fisicas limitan o reducen sus posibilidades de
movimiento y por lo tanto, de relacionarse con otros.

e Sus requerimientos fisicos demandan el uso de aparatos de soporte o
adaptados los cuales le proporcionen comodidad fisica y faciliten sus
posibilidades de relacionarse y comunicarse con pares y adultos.

e Necesita que se consideren sus problemas de salud, los cuales
pueden dificultar su participacion en el programa educativo.

e Necesita que se consideren sus sensaciones tactiles, por tanto, se
deben seleccionar los materiales adecuados para implementar los
diferentes sistemas y estrategias de comunicacion.

e Requiere de un programa que compense las respuestas disminuidas
que presenta en el area propioceptiva, para mejorar las posturas
corporales y lograr una mejor atencién y concentracion, ademas de
posiciones comodas que le permitan participar de las actividades

propuestas.
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Requiere de un programa que compense las respuestas disminuidas
que presenta en el area vestibular, considerando que este sistema es
responsable de procesar la informacion que recibe.

Necesita que se consideren las dificultades que presenta en la
distorsion de la informacién visual y auditiva que recibe, lo cual dificulta

la manera de recepcionar y responder a una situacién comunicativa.

Fisicas Ambientales

Necesita un ambiente adaptado a sus necesidades, que le proporcione
seguridad para desenvolverse en el ambiente, considerando entre
otras la acustica, iluminacién, asi como la distribucion fisica y la
organizacion de los materiales.

Necesita recibir informacion del ambiente en el que se encuentra.
Necesita que se le anticipen la presencia de personas, objetos y
actividades en las cuales participara.

Cognitivas

Los retos cognitivos que presenta, no deben ser considerados como
una dificultad para comunicarse e integrarse a la vida escolar, familiar y
comunitaria.

Necesita que se consideren sus propios estilos y ritmos de aprendizaje
para alcanzar destrezas que favorezcan un nivel adecuado de
comunicacion y una mejor calidad de vida.

Necesita que se consideren las dificultades que presenta para
discriminar entre los diferentes estimulos del ambiente y seleccionar

los adecuados para responder de manera pertinente a estos.

Sociales

Requiere de un tutor y de ayudas materiales para facilitar la interaccion
con pares y adultos.
Necesita que se consideren las adaptaciones necesarias para

adaptarse a diferentes situaciones y lugares.
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e Necesita de un tutor y de ayudas materiales para expresar sus
necesidades e intereses, rechazar, aceptar, entre otras.
e Necesita de apoyos personales para iniciar y mantener relaciones con

personas de su interés.

Emocionales

e Necesita que se consideren sus posibles respuestas emocionales,
frente a las diferentes experiencias de aprendizaje.

e Requiere que el interlocutor considere la posible ausencia de
expresiones gestuales y corporales en su respuesta comunicativa,
debido a problemas motores especificos.

¢ Necesita la incorporacion de estrategias comunicativas que faciliten la
expresion de sus sentimientos y emociones.

e Necesita apoyos para disminuir la auto-estimulacion.

e Necesita aumentar la iniciativa a la proximidad, exploracion, interaccion
y comunicacion social.

¢ Necesita disminuir los patrones estereotipados de comportamiento que
interfieren en el proceso de comunicacion.

(MINEDUC, 2010, p. 147-148)

De esta forma, es posible identificar, desde el enfoque ecolbgico funcional, a
los estudiantes que presentan NEEM, por sus necesidades fisicas, que despliegan
apoyos compensatorios a sus dificultades; necesidades fisicas ambientales, que
promuevan ambientes seguros y adaptados a sus requerimientos; necesidades
cognitivas, que consideran los diferentes estilos y ritmos de aprendizajes;
necesidades sociales, que atiendan sus procesos de comunicacion; y necesidades
emocionales, que se acomodan a sus respuestas en las diferentes situaciones. De
esta manera, se visualiza al estudiante por medio de su individualidad,
determinando sus apoyos y visualizando las posibles barreras que encuentre para

participar activamente en la sociedad.
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Por lo tanto, los desafios o retos de las madres y de las personas que
interactian con ellos son mdultiples, ya que para brindarles un abordaje educativo
adaptado a sus requerimientos, deben conocer las diferentes necesidades de los
estudiantes y desplegar los apoyos pertinentes. Es asi, que la ensefianza de todas
las AVD se vuelve mas compleja, debido a la cantidad de apoyos que se deben
brindar en las diferentes situaciones (MINEDUC, 2010; Sancho y Quero, 2013).

En este sentido, los apoyos que se entreguen en las AVD fomentaran la
participacién activa del estudiante con NEEM en su propia vida y servirAn como
base para el desarrollo de la autonomia personal en el hogar. Por lo tanto, los
encargados de entregar los apoyos cumplen un rol fundamental en la promocién de
la autonomia personal del estudiante, y por consecuencia, en la participacion de

ellos en los diferentes contextos, creando un camino sélido hacia la inclusion social.
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2.2. AUTONOMIA PERSONAL EN EL HOGAR: Un camino hacia la participacion

social.

2.2.1 Construccion del Concepto de autonomia

Para comprender el origen del concepto de autonomia, es necesario pasar por
los conceptos de calidad de vida propuestos por Schalock y Verdugo, y
autodeterminacion definida por Wehmeyer, que dan comprension al enfoque de
autonomia abordado en esta investigacion. Por lo tanto, la investigadora considera
que el concepto de autonomia es la base para conductas autodeterminadas y para
mejorar la calidad de vida. Objetivos que se buscan con las nuevas normativas y
leyes actuales que involucran a personas con discapacidad, orientadas en la nueva

mirada bajo el enfoque ecoldgico funcional.

En este sentido, el concepto de calidad de vida que considerarda esta
investigacion sera el de Schalock (2002) y Verdugo (2003), ya que en su definicion
existe cierto consenso y mayor grado de aceptaciéon dentro de la comunidad
cientifica. Ellos definen la calidad de vida como “un estado deseado de bienestar
personal que: (a) es multidimensional; (b) tiene propiedades éticas —universales- y
émicas —ligadas a la cultura; (c) tiene componentes objetivos y subjetivos; y (d) esta
influenciada por factores personales y ambientales” (Gémez, Verdugo y Arias, 2010,
p.63).

Esta definicion hace referencia al Modelo multidimensional de la Calidad de
Vida, surge en base al enfoque ecoldgico, a partir del cual se considera que “el
concepto de calidad de vida esta estrechamente ligado al contexto educativo,
sanitario, habilitador o rehabilitador en que las personas viven y se relacionan con
los demas” (Henao y Gil, 2009, p.121), siendo necesario incluir los distintos
ambientes naturales en los que se desenvuelve el individuo, los cuales afectan
directa o indirectamente el funcionamiento de la persona y la participacion en cada

uno de ellos.
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Schalock y Verdugo, plantean ocho principales dimensiones que determinan la
calidad de vida desde el enfoque multidimensional:

1. Bienestar Emocional: Hace relacion a sentirse tranquilo, seguro, sin
agobios.

2. Relaciones Interpersonales: Relacionarse con distintas personas.
Tener amigos Yy llevarse bien con la gente.

3. Bienestar Material: Tener suficiente dinero para comprar lo que
necesitas y deseas tener, tener una vivienda y un lugar de trabajo
adecuado.

4. Desarrollo Personal: Se refiere a la posibilidad de aprender distintas
cosas, tener conocimientos y realizarse personalmente.

5. Bienestar Fisico: Tener buena salud, sentirse en buena forma fisica,
tener habitos de alimentacion saludable.

6. Autodeterminacion: Decidir por si mismo y tener la oportunidad de
decir las cosas que quiere, cOmo quiere que sea su vida, su tiempo
libre, el lugar donde vive, las personas con las que esta.

7. Integracidon Social: Ir a lugares de la ciudad o del barrio donde van
otras personas y participar en sus actividades como uno mas. Sentirse
miembro de la sociedad, sentirse integrado, contar con el apoyo de
otras personas.

8. Derechos: Ser considerado igual que el resto de la gente, que lo traten
igual, que respeten su forma de ser, opiniones, deseos, intimidad,

derechos.

(Verdugo, Gémez, Arias y Schalock, 2009, p.11-12)

A partir de estas dimensiones, surgen distintos indicadores considerados
como “percepciones, conductas y condiciones que definen operativamente cada una
de las dimensiones” (Verdugo, 2009, p.29), permitiendo asi, la aplicacion de este
concepto en diferentes tipos y servicios, especificamente para la poblacion que

presenta Discapacidad Intelectual (Verdugo, 2004). De esta manera se visualizan
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diferentes conductas, en todas las &reas, que seradn evaluadas al momento de

determinar la calidad de vida de los estudiantes con NEEM.

Los indicadores mas utilizados dentro de cada una de estas dimensiones son:

Bienestar Emocional: Alegria, autoconcepto, ausencia de estrés.

2. Relaciones Interpersonales: Interacciones, relaciones de amistad,
apoyos.
Bienestar Material: Estado financiero, empleo, vivienda.
Desarrollo Personal: Educacion, competencia personal, realizacion.
Bienestar Fisico: Atencidn sanitaria, estado de salud, actividades de
la vida diaria, ocio.

6. Autodeterminacion: Autonomia/control personal, metas y valores
personales, elecciones.

7. Inclusion Social: Integracion y participacién en la comunidad, roles
comunitarios, apoyos sociales.

8. Derechos: Legales, humanos (dignidad y respeto).

(Schalock y Verdugo, 2003, citado en Vega, Jenaro, Flores, Cruz y Lerdo de
Tejada, 2013, p.472)

Para esta investigacion, se observdo la dimension numero seis,
Autodeterminacion, ya que es uno de los elementos centrales del concepto de
calidad de vida. El autor mas reconocido en este campo es Michael Wehmeyer y su
definicion es probablemente la mas aceptada y difundida. Para él, la
autodeterminacion es “el actuar como primer agente causal en la vida propia y el
tomar decisiones y hacer elecciones acerca de la propia calidad de vida libre de

influencias o interferencias externas” (Wehmeyer, 1996, p. 24).

Este modelo tedrico, propone que una persona se considera Autodeterminada
cuando cumple con cuatro caracteristicas: autonomia, autorregulacion, creencias de
control y autococimiento, siendo la autonomia, uno de los componentes basicos de

la autodeterminacion. Se caracteriza por la capacidad que tiene la persona para

33



desarrollar una vida lo mas satisfactoria e independiente posible en los entornos
habituales de la comunidad (Wehmeyer, 2001). Desde la perspectiva ecologica
funcional, la autonomia viene dada al desarrollar una vida independiente en los
contextos naturales y en actividades funcionales para la persona, es decir, valerse

por si mismo en las actividades de la vida diaria.

El concepto de autonomia es sinonimo de individuaciéon, entendido este
término como proceso a través del cual las personas dejan de ser basicamente
dependientes de otros para sobrevivir y funcionar, y pasan a ser mas autosuficientes
y menos dependientes de otros. (Wehmeyer, 2001). Este resultado se adquiere por
medio de los apoyos pertinentes entregados en las distintas areas de desarrollo del
estudiante con NEEM, constituyendo la base para ser mas autosuficientes e ir

ampliando su entorno de participacion.

Romero (2007), destaca la diferencia entre independencia personal y
autonomia, siendo la primera orientada a la capacidad del individuo para satisfacer
sus necesidades basicas, o realizar las actividades bésicas de la vida diaria; en
cambio la autonomia, incluye ademas la independencia, la capacidad para tomar
decisiones y obrar de acuerdo con las normas y creencias propias. En este sentido,
la autonomia desde la mirada ecolégica funcional es visualizada por medio de la
toma de decisiones en sus actos, ya que estas deben estar orientadas a “generar
estrategias que tengan un sentido practico (...), que respondan a sus intereses y
prioridades (...) y tengan un significado en sus vidas” (MINEDUC, 2010, p.120). De
esta manera el concepto de autonomia se ajusta a la mirada del enfoque ecolégico

funcional de este estudio.

Por lo tanto, una persona tiene un comportamiento autbnomo cuando es
capaz de valerse por si mismo y sus actos no dependen de factores externos, es
decir, es capaz de satisfacer sus necesidades basicas y sus actos estan regulados
por alguna creencia o norma. En este caso, un estudiante con NEEM es auténomo,
cuando es capaz de valerse por si mismo, por medio de la entrega de diversos
apoyos, servicios del entorno y tiene la capacidad de elegir de acuerdo a su edad y

contexto.
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Finalmente, se estructura el concepto de autonomia como agente
indispensable en la autodeterminacion y, por lo tanto, en la calidad de vida de
personas con NEEM. Por otro lado, este concepto se expone por medio de dos
grandes lineas de consecucion, la capacidad de tomar decisiones y de ejecutar
tareas de manera individual. El desarrollo de la autonomia personal es un paso
antes de la autonomia en la comunidad y en otros contextos, por tanto, es vital para
la inclusion de estudiantes con NEEM en la sociedad y también para lograr los

objetivos que el Gobierno de Chile quiere alcanzar con las propuestas en esta area.

2.2.2 Autonomia y actividades de la vida diaria (AVD)

Para entender la autonomia personal, es necesario identificar las acciones
que seran valoradas respecto a este concepto. El enfoque ecolégico sita al hogar
como principal punto de partida para las primeras formas de interaccion y
participacion (MINEDUC, 2010). Por lo que las AVD en el hogar, seran las
encargadas de dar valor a ciertos niveles de autonomia en los estudiantes con
NEEM, ya que en ellas se observaran destrezas que hacen a una persona valerse
por si misma, por lo tanto, més autonoma. Estos dos conceptos estan
estrechamente ligados, ya que las AVD estan relacionadas con el logro de la
autonomia y viceversa (Romero, 2007).

Por lo tanto, resulta de gran importancia para esta investigacion aclarar el
concepto de AVD, las cuales se refieren a tareas de mantenimiento personal,
movilidad, comunicacién, el manejo del hogar, que capacitan al individuo a lograr la
independencia personal y autonomia en su entorno (Pedretti, 1981 y Mosey, 1986,
citado en Romero, 2007). Es asi, como las AVD seran utilizadas como un acto para
la promocion de autonomia, ya que estas actividades seran valoradas respecto al
grado de autonomia de cada individuo que las realiza. Los estudiantes con NEEM
necesitan mayores apoyos para desenvolverse en las AVD en el hogar, por lo que

resulta de gran importancia identificar capacidades, ritmos y estilos de aprendizajes
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dentro de los contextos naturales para abordarlos desde la perspectiva ecolégica
(MINEDUC, 2010).

Horgas, Wilms y Baltes (1998), diferencian las AVD en tres tipos:
1. Actividades Bésicas de la Vida Diaria (ABVD).
2. Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD).
3. Actividades Avanzadas de la Vida Diaria (AAVD).

(citado en Acosta y Gonzalez, 2009)

Las actividades béasicas de la vida diaria (ABVD), son universales y estan
orientadas a la autonomia e independencia personal, se refieren a la supervivencia
y condicién humana, a las necesidades basicas, orientadas hacia el que las realiza 'y
conlleva un minimo esfuerzo cognitivo. Entre ellas se encuentran la alimentacién, el

aseo, bafio, vestido, movilidad personal, suefio y descanso (Romero, 2007).

Por otro lado, las actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD), se
relacionan con el entorno y su interaccion, son un medio o instrumento para obtener
una accion, por lo tanto conllevan mayor complejidad cognitiva y motriz. Entre ellas
se encuentran los diferentes sistemas de comunicacion, escribir, hablar por teléfono,
movilidad comunitaria (conducir, uso de medios de transporte), mantenimiento de la
propia salud, manejo de dinero, realizacion de compras, establecimiento y cuidado
del hogar, cuidar de otro, uso de procedimientos de seguridad y respuesta ante

emergencias (Romero, 2007).

Finalmente, las actividades avanzadas de la vida diaria (AAVD), se relacionan
con el mantenimiento de la independencia, con el estilo de vida del sujeto y permite
integrarse en la sociedad. Entre ellas se encuentran la educacion, el trabajo, el ocio,

la participacion en grupos, los contactos sociales, viajes y deportes (Romero, 2007).
Por lo tanto, cada AVD estd compuesta por diferentes actividades que
capacitan al individuo para su independencia personal y autonomia en su entorno.

Lo sefialado por Romero, (2007), se puede graficar de la siguiente manera:
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Tabla 1:Lista de AVD segun categorias

BASICAS INSTRUMENTALES AVNZADAS
Alimentacién Sistemas de comunicacion | Educacion
Aseo (escribir, hablar por teléfono) | Trabajo
Bafio Movilidad comunitaria | Ocio

Control de esfinteres
Vestido

Movilidad personal

(conducir, uso medios de
transporte)

Mantenimiento de la propia

Grupos sociales
Viajes

Deportes

Suefio y descanso salud

Manejo de dinero (compras)
Establecimiento y cuidado del
hogar

Cuidado de otros

Uso de procedimientos de

seguridad

Respuesta ante emergencias

Romero, (2007)

Finalmente, es importante designar las AVD como actos esenciales para
promocionar la autonomia de cada estudiante con NEEM, teniendo en cuenta sus
apoyos Yy las barreras que presenta el entorno para cumplir cada una de ellas.
Desde la perspectiva ecolédgica funcional, las destrezas adquiridas en el hogar
corresponden a las primeras formas de interaccién y participacion social, es por esta
razon que para el siguiente estudio se utilizaran las ABVD propuestas por Romero,
(2007), ya que engloban las primeras y principales acciones donde los estudiantes
con NEEM se veran enfrentados para participar socialmente y en su vida y lograr la

autonomia en el hogar.

Dentro de las ABVD que propone Romero, (2007), se encuentran
alimentacioén, Aseo, bafio, control de esfinteres, vestido, movilidad personal, suefio y
descanso. Estas actividades son las principales donde un estudiante con NEEM se

vera envuelto en su vida diaria. Para esta investigacion, dichas actividades seran
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observadas y analizadas, por lo que se utilizaran solamente alimentacién, aseo y
vestido, con el fin de resguardar su intimidad y proteger los derechos de las
personas con NEEM.

En la descripcién de cada AVD se adoptara lo que propone el Programa Wee
FIM, (2007), ya que este manual define cada actividad de manera esencial
visualizando parametros de autonomia en cada una de ellas. Es asi, como la

alimentacion sera definida como:

“El uso de los utensilios acostumbrados para llevarse los alimentos y liquidos
a la boca, masticar y tragar, una vez que los alimentos han sido presentados
de la manera acostumbrada en la mesa o bandeja. La presentacién de los
alimentos de la manera acostumbrada incluye: abrir envases, cortar carne,
poner mantequilla, verter liquidos”

(Wee FIM II, 2007, p.8)

Lo mismo ocurre con la actividad de aseo, donde las actividades que se
incluiran en este item seran: cepillado de dientes, jabonarse, enjuagarse y secarse
las manos y jabonarse, enjuagarse y secarse la cara. “El aseo personal incluye
obtener los articulos necesarios (Ej. Cepillo de dientes, toalla, jabdn), como también
la preparacion inicial (Ej. Aplicar la pasta de dientes en el cepillo, aplicar jabén en
las manos)” (Wee FIM Il, 2007, p.12).

Por dltimo, se utilizara el vestido que abarca solamente los miembros
superiores e incluye vestirse y desvestirse. “El vestuario superior incluye ponerse o
sacarse una chompa o ropa con abertura al frente. Como también obtener la ropa
de los lugares acostumbrados (ropero, closet, armario, etc.), manejo de botones,
cierres y broches de presion. El nifio debe llevar la ropa que es apropiada para usar
en publico” (Wee FIM I, 2007, p.20).

Estas tres ABVD seran las principales donde se observara la participacion de
los estudiantes con NEEM en su vida diaria, entendiendo este concepto definido por

la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud

38



(CIF, 2001) como el hecho de involucrarse en situaciones de la vida. La
participacion se considera fundamental para el desarrollo de los(as) nifios(as)
(Longo y Badia, 2009), pues conduce a la satisfaccion de vida y al conocimiento de
habilidades y capacidades, siendo esencial para el desarrollo psicolégico y el
bienestar emocional (Engel-Yeger, Jarus, Anaby y Derecho, 2009).

Esto hace que la participacion sea un factor determinante o un componente de
la calidad de vida (Badia, Longo, Orgaz y Goémez-Vela, 2013), ya que en la medida
en gue las personas son capaces de hacer las cosas que son importantes para ellos
y de participar en cualquier instancia que involucre compromiso, dejaran de sentir la
frustracion de no poder ser parte de esas actividades y por ende, su bienestar
acrecentara (Rosenbaum, 2008). Por lo tanto, las primeras actividades donde los
estudiantes con NEEM deben patrticipar son las ABVD, y si ellos se involucran de

sus actividades aumentard su bienestar y calidad de vida.

2.2.3 Estrategias de seleccion para el desarrollo de autonomia en AVD

Cada estudiante con o sin NEEM debe participar en AVD en los diferentes
contextos en el cual su familia es miembro. Estas actividades seran funcionales en
la medida que se pueda desempefiar en los diferentes ambientes lo mas autonomo
posible y formen parte de su vida diaria. Los estudiantes con NEEM requieren
mayores apoyos para realizar las AVD y para determinar cuéles son las actividades

donde es necesario comenzar a desarrollar la autonomia en cada una de ellas.

“Una herramienta para evaluar, desde una perspectiva ecolégica, son los
inventarios ecoldégicos” (MINEDUC, 2010, p.198). Asi, Verdugo, (1998), denomina
inventario ecoldgico al conjunto de habilidades mas funcionales de acuerdo con la
priorizacion de objetivos especificos. La informacién que aporta este instrumento
permitira seleccionar y ensefar los aprendizajes prioritarios establecidos en el
curriculum, basandose en los ambientes actuales y futuros en los que participa o
participara un estudiante en particular. Dejando en claro la perspectiva funcional de

esta herramienta.
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“Los ambientes son los lugares donde el estudiante actua en el presente o
puede llegar a actuar en el futuro” (MINEDUC, 2010, p. 199). Para cada area de
dominio se pueden encontrar diferentes ambientes que serdn observados en los
contextos reales y funcionales, para cada ambiente existe un sub-ambiente y a su
vez, las actividades que permitirdn, gracias a la evaluacion ecoldgica, seleccionar
las destrezas que los estudiantes deben aprender para un buen funcionamiento en
la vida diaria (MINEDUC, 2010). El caracter ecoldgico viene dado por los contextos
naturales donde se desenvuelve el estudiante que seran cada vez mas significativos

en la medida que se pueda interactuar en él.

Para Brown, (1979), “los inventarios ecoldgicos pueden aplicarse a los
diferentes dominios de la vida, tales como la comunidad, hogar, escuela y trabajo”
(citado en MINEDUC, 2010, p.199). Por consiguiente, el centro de atencién no es
solo la persona que presenta NEEM, sino también las barreras y apoyos existentes

que requiere para participar en todas las AVD gue se vea expuesto.

El MINEDUC, en su manual “orientaciones y criterios para educar a
estudiantes que presentan NEEM” (2010), presenta siete pasos para realizar un

inventario ecoldgico.

1. Se especifican las prioridades de educacion, las cueles deben involucrar

actividades que se desarrollan en diferentes ambientes.

2. Se identifican todos los ambientes en los cuales el estudiante ocupa su
tiempo, y en los cuales se pretende que en el futuro se desenvuelva con

eficiencia, basados en las prioridades antes mencionadas.

3. Se identifican los sub-ambientes importantes dentro de cada ambiente.

4. Se identifican y describen en detalle las actividades especificas que el
estudiante realiza en esos sub-ambientes. Cada actividad, a su vez envuelve

otras que le dan significado.
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5. Luego se identifican y se priorizan las actividades que pueden incrementar
la calidad y la cantidad de la participacion del alumno/a. Se debe recordar en
este punto, que las prioridades de la familia se encuentran por sobre las
prioridades de los profesionales.

6. Se confecciona un esquema de cdmo propiciar, aumentar o mejorar el nivel
de participacion del estudiante en las actividades seleccionadas como

prioritarias.

7. Se realiza andlisis de tarea de cada una de las actividades seleccionadas.
Esto consiste en dividir una actividad en sus pasos constituyentes. Un analisis
de tareas identifica los pasos individuales que, combinados, se requieren para

ejecutar una habilidad o actividad. (Snell y Brown 2006).

(MINEDUC, 2010, p. 199-200)
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Figura 1: Protocolo inventario ecolégico

Inventario Ecologico
{Autor Paul Wehman, adaptado por Dra. Maria Bove)
|.- Mombre del estudiants:

2 -Caracteristicas [menoone diagnistico, edad, hablidades, formas y fundenes comunicativas, etapa comunicativa, entre otrog):

3.-Ambiente (s refiere al contexto general en el que se desarrcllara la actividad; gr escuela, hopar o trabajo):

4.- Sub-ambiente (e refiere a un espadio fisico determinade, en el que se desarrolla la actividad; e sala de clases, bafio,
cocna, comedaor, etc);

3.- Actradad (s2 refiere a la actwidad funcional seleccionada)

&.- Periodiodad (se refiere a bos tiempos que se destinan para realizar la actividad; &j: una vez al dia, tres veces a la semana,
todos los dias, etc):

(MINEDUC, 2010, p. 203)

Cuando el inventario ecolégico esta aplicado, y se visualizan los ambientes,
sub ambientes y actividades que el estudiante debe realizar, es necesario que la
persona desarrolle habilidades y destrezas nuevas por medio de la instruccion
sistematica, la cual sera el resultado de la interaccion entre los actores claves en

cada actividad.
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El término de habilidad propuesta por Peird, (1999), se refiere a “la capacidad
de realizar un desempefio competente en una tarea (Ser capaz de hacer algo)”
(citado en Agut y Grau, 2001, p.15). Ademas, para aportar a esta delimitacién
conceptual se toma lo propuesto por Murphy, (1988), que la caracteriza porque “se
aprenden en un periodo de tiempo relativamente corto, estan dirigidas a una meta,
usualmente connotan desempefio fisico o motor y son mas bien especificas para la
tarea” (citado en Agut y Grau, 2001, p.15). Este término no se ajusta al enfoque
utilizado por la investigadora, ya que las habilidades que el estudiante desarrolle
para las AVD hacen referencia solamente a la capacidad de realizar la tarea, a la
independencia, sin embargo, se busca la autonomia donde el estudiante sea capaz
de tomar decisiones y obrar de acuerdo a las normas y creencias propias, junto con

realizar la tarea.

Por esta razon, se utiliza el término de destreza caracterizado por Hontangas,
(1994), quien hace referencia que “toda destreza humana implica la coordinacién de
percepcion y accion y, consecuentemente, necesita la contribuciébn de procesos
perceptuales, decisiones cognitivas, control motor e incluso de procesos sociales”
(citado en Agut y Grau, 2001, p. 16). En este sentido, las destrezas que debe
adquirir la persona, por medio de la aplicacion del inventario ecolégico, deben ser
una mezcla entre procesos de percepcidn, cognitivos, motores y sociales, siendo
esta definicion la méas ajustada al enfoque ecolégico funcional y al concepto de

autonomia de esta investigacion.

Con la aplicacion del inventario ecoldgico, se desprenden las actividades
funcionales que requiere la persona y sus respectivas destrezas que deben ser
ensefladas por medio de la instruccion sistemética. Dicha instruccion, utiliza el
siguiente modelo de interaccién, donde se visualizan los principales actores en este
proceso, abordandolo desde el enfoque ecolégico que observa al estudiante

inmerso en un ambiente donde debe ocurrir la interaccion.
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Figura 2: Modelo de interaccion en instruccidn sistematica

* Alumno (en practica, alumno insertado
laboraralmente.

* Trabajador

* Ambiente de practica e clor
* Contexto (escuela, hogar, sala
de clases, bano, cocina, patio
de juegos, calle, mall, etc.)

* Profesor

(MINEDUC, 2010, p. 204)

Bove,(2007) , sefala que “la Instruccion Sistémica esta disefada para
desarrollar habilidades y destrezas nuevas” (citado en MINEDUC, 2010, p.204);
también para ejecutar las funciones de cualquier AVD, tales como, cruzar la calle,
lavar la ropa, colocar la mesa, lavarse la cara, ir al bafio, etc. Estas destrezas se
espera que sean generalizadas a nuevas tareas en su vida, para ampliar los
espacios de participacion, ajustados al enfoque ecolégico, donde utiliza espacios
conocidos con aprendizajes relevantes, que seran ampliados en la medida que

adquiera destrezas necesarias para interactuar en la comunidad y entorno.

2.2.4 Instruccidon Sistematica en el desarrollo de la autonomia en las AVD

La instruccién sistematica serd llevada a cabo por medio de las estrategias de
promocién de la autonomia en las AVD. Estas estrategias deben favorecer el logro
de las destrezas seleccionadas en cada paso de la instruccién sistematica. Las

estrategias de promocion “Son procedimientos que el agente de ensefianza utiliza
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en forma reflexiva y flexible para promover el logro de aprendizajes significativos en
los alumnos” (Wolf, 1991, citado en Martinez, 2004, p.79). Ademas, Martinez,
(2004), las define como “el medio o recursos para la ayuda pedagdgica, las
herramientas, procedimientos, pensamientos, conjunto de actividades mentales y

operacion mental que se utiliza para lograr aprendizajes” (p.79).

Para esta investigacion se utilizaran las dos definiciones agrupandolas como
el conjunto de procedimientos (herramientas, apoyos, actividades) que las madres
utilizan para la construccion conjunta de las destrezas en las AVD. Esta
construccién de cada destreza serd adquirida por estrategias que motiven, apoyen o
ensefien la conducta. Dichas estrategias seran seleccionadas de acuerdo a las
necesidades de cada estudiante. De esta manera las estrategias de promocién se
ajustan a las NEEM del estudiante y favorecen la participacién en cada actividad

realizada.

Dependiendo del estudiante, sus necesidades y el tipo de actividad, se
encontrardn tres factores presentes en cada instruccion sistemética (MINEDUC,
2010), los cuales seran abordados por este estudio de la siguiente manera y
corresponderan a las estrategias que las madres utilicen en la promocion de la

autonomia de su hijo con NEEM en el hogar:

1) Estrategias de motivacion.
2) Estrategias de apoyo.

3) Estrategias de instruccion.

1. Estrategias de motivacion: Estimulos o reforzadores

Los estimulos se utilizan para apoyar el inicio de las conductas y los
reforzadores atienden las respuestas correctas a los estimulos, estos dos elementos
actian en conjunto para que el estudiante pueda desarrollar las destrezas en su
vida diaria, y pueden ser naturales o artificiales (MINEDUC, 2010). El conjunto de
estimulos o reforzadores constituyen estrategias que promueven o motivan la

realizacion de cada actividad.
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Estimulos Naturales: Son todos aquellos que existen naturalmente en el
ambiente o contexto donde se ejecutara la conducta (por ejemplo: la
comida).

Estimulos Artificiales: Son un conjunto de estimulos introducidos por el
adulto en el ambiente de aprendizaje o ejecucion de la conducta con el
propésito de ensefarla. Solo deben ser utilizados cuando el estudiante no
responde a los estimulos naturales (por ejemplo; tarjeta con una imagen

gue anticipa una actividad, por ejemplo la foto de un plato de comida)

Reforzamiento Natural: Es el que ocurre en forma natural, ya sea en
ambiente de trabajo 0 que sea inherente a la tarea misma (reconocimiento

social, recepcién social de competencia, entre otros).

Reforzamiento Artificial: Es aquel que envuelve acciones por parte del
instructor que estimulan una sensacion de logro de aprendizaje por parte
del estudiante (fichas canjeables, premios, etc.)

(MINEDUC, 2010, p. 204-205)

2. Estrategias de Apoyo.

1.- Apoyo Fisico: se refiere a la manipulacion fisica del estudiante, en el

proceso de aprender una tarea. Esta se divide en dos tipos:

a) Apoyo Fisico Total: incluye la manipulacién de la mano, brazo o

codo del estudiante.
b) Apoyo Fisico Parcial: incluye el contacto fisico con el estudiante,

normalmente sélo toca levemente el codo a la persona para dirigir su

accion, en la ejecucion de una conducta.
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2.- Demostracion o Modelaje: se refiere a que el adulto ejecuta una tarea
gue se desea ensefiar. Es un método efectivo como estrategia,
especialmente con estudiantes que no responden bien a la comunicacion

verbal.

3.- Apoyos Visuales: incluye el uso de fotografias, dibujos, simbolos,
colores o Palabras. Cuando estos apoyos se incorporan de manera

permanente en el ambiente, pasan a llamarse estimulos naturales.

4.- Apoyo Gestual: son movimientos corporales que realiza el adulto para
dirigir la atencién en la actividad que se desea ensefiar, también se

encuentra la demostracion parcial de la ejecucion de la misma.

5.- Apoyo verbal o lengua de sefas: se refiere a la instruccion a través

del lenguaje verbal o de sefias, ésta se divide en dos tipos:

a) Apoyo verbal o sefia directa: es la que da la informacién o
instruccion concreta, como “lavate las manos”.

b) Apoyo verbal o sefia indirecta: es aquel que provee informacion
general, no especifica acerca de la conducta a ejecutar, como “tienes las

manos pegajosas”.

(MINEDUC, 2010, p. 205-206)

3. Estrategias de Instruccion:

a) Encadenamiento:

Procedimiento donde la tarea estd conformada por diferentes pasos que se

deben realizar, éstos son ensefiados uno a la vez, permitiendo al estudiante

dominarlo antes de seguir con el paso siguiente. Existen dos tipos de procedimiento

de encadenamiento:
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Encadenamiento progresivo: “es aquel que vuelve a ensenar el primer paso
de la ejecucion hasta que este paso sea dominado por el estudiante. Una vez
dominado el primer paso se procede a ensefiar los otros pasos hasta llegar a
completar la tarea. Se refuerza o estimula el primer paso, y asi sucesivamente los
siguientes, manteniendo un apoyo parcial” (Bove, 2007, citado en MINEDUC, 2010,
p.207).

Encadenamiento regresivo: “se ensefia el ultimo paso hasta que sea
dominado, luego el penultimo y asi hasta que la tarea entera ha sido aprendida. Se
estimula o refuerza el Ultimo paso, y asi sucesivamente los siguientes, hasta llegar
al inicio y completar la tarea, manteniendo un apoyo parcial” (Bove, 2007, citado en
MINEDUC, 2010, p. 207).

Maria Bove, (2007), sefala que “existe un tercer encadenamiento, llamada
encadenamiento mixto, que engloba al progresivo y regresivo, y consiste en ensefiar
cada paso de la ejecucion de la tarea con un refuerzo constante, en este caso, el
apoyo es total y el refuerzo o estimulo acompafia todo el proceso. Este
encadenamiento es utilizado con estudiantes que presentan NEEM muy
significativas” (citado en MINEDUC, 2010, p.207).

b) Aproximacion:

Consiste cuando el adulto guia parte de la accion para que el estudiante la
complete y siga sin ayuda. Este procedimiento se utiliza cuando el estudiante no
tiene antecedentes previos de la destreza a realizar. Los estudiantes con NEEM
muy significativas pueden utilizar este proceso, ya que no responden al
encadenamiento y es necesario incorporar la instruccion a través de la aproximacion
(MINEDUC, 2010).

Maria Bove, (2007), sefiala que “la aproximacion se utiliza generalmente para
destrezas motoras y verbales. Ademas, indica que incluso en el encadenamiento
pueden existir pasos que deben ser ensefiados por aproximacion” (citado en
MINEDUC, 2010, p. 207).
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De esta manera, con el inventario ecologico, es posible identificar los
ambientes, sub ambientes y actividades que requiere el estudiante en su vida diaria
gue para él son los méas funcionales y significativos. Junto a esto, gracias a la
instruccién sisteméatica, es posible visualizar las destrezas que ellos requieren para
el logro de cada actividad y entregar las estrategias de promocion necesarias para
el logro de cada una de ellas. En consecuencia, estas herramientas se ajustan a la
mirada ecoldgica funcional desde la perspectiva de los entornos naturales donde los
estudiantes se desenvuelven y la entrega de apoyos ajustadas a sus NEEM, donde
en conjunto permitirdn participar activamente en las AVD y aumentar la autonomia

personal en cada estudiante.

2.2.5 Importancia de la familia en promocién de AVD en el hogar.

Tradicionalmente la educacién ha sido concebida como una responsabilidad
principalmente de los profesionales que intervienen en este proceso de ensefianza
aprendizaje, principalmente los docentes. Se ha desconocido el papel que juega la
familia y la comunidad en este contexto educativo, ya que no han sido involucrados
en aspectos significativos en la educacion de sus hijos(as) y probablemente
tampoco en las decisiones educativas de ellos. Sin embargo, existen paises donde
la familia y la comunidad ejercen un papel central en este proceso, colaborando en
decisiones curriculares y motivando a la comunidad a seguir este ejemplo, bajo un
enfoque ecoldgico, que concibe a la familia como elemento central de este proceso
educativo para su hijo(a) (MINEDUC, 2010).

El enfoque ecoldgico, aborda al estudiante como centro de cualquiera
intervencion, mirandolo como punto de partida, y junto a él, un conjunto de
interacciones e historias presentes en un contexto y cultura, siendo el hogar el punto
de partida para las primeras formas de interaccion y participacion (MINEDUC, 2010;
FONADIS, 2006). Para este estudio, las madres son las primeras instructoras de los
estudiantes con NEEM en el hogar. Desde la mirada de este enfoque, las destrezas

ensefiadas deben ser funcionales, que les permita comunicarse, relacionarse y
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tener un manejo personal adecuado para participar activamente en el hogar y asi

ampliar su participacion a nuevos contextos (Mufioz y Lucero, 2011)

Se habla de las madres, ya que cumplen el rol de principales cuidadores de
este grupo de estudiantes con NEEM, a raiz de lo descrito por Nufiez (2003) quien
transmitié su experiencia clinica de mas de tres décadas con familias con un hijo(a)
con discapacidad, presentando las situaciones de conflicto mas frecuentes a nivel
familiar. Detecté que existe una division rigida de roles entre los miembros de la
pareja, siguiendo un modelo tradicional, donde el padre es el Unico sostén
econémico, y queda haciéndose cargo del aporte exclusivo del mantenimiento

financiero de la familia, poniendo la mayor parte de las energias en el exterior.

Por su parte, la madre es quien se encarga directamente de su hijo(a),
aferrada a una ideologia del sacrificio, priorizando su postergacion como muijer,
esposa y madre de los otros hijos; lo cual estd fuertemente determinado por
mandatos sociales. Esto se condice con los hallazgos de diferentes estudios
relacionados con cuidadores de nifios(as) que manifiestan alguna discapacidad, los
que sefalan que las madres son las principales cuidadoras de nifios(as)
afectados(as) y quienes siempre o todo el tiempo asumen esa responsabilidad

(Ballesteros, Novoa, Mufioz & Suérez y Garante, 2006; Badia & Aguado, 2002).

Es por esto que las madres, juegan un papel esencial en la educacién de su
hijo(a). Ya que ellas son las encargadas de promover la autonomia en las AVD en el
hogar. Bajo un enfoque ecoldgico, la familia, comunidad y centros educativos son
fuentes de aprendizaje, donde el desarrollo integral de la persona y la educacion del

alumno se genera més alla de las paredes del aula (MINEDUC, 2010).

En este sentido, la contribucion de la familia es valorada por el aporte a la
educacion y al aprendizaje de sus hijos(as). Ademas considera la visualizacion de
roles importantes entre agentes involucrados (profesionales y familia). Junto a esto,

se identifican diversas formas de contribucion de la familia en el proceso educativo:
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e El derecho a la familia: Los aprendizajes que entregue el sistema
educativo debe evitar aquellas situaciones que puedan suponer

separar a los nifios y nifias de su familia o de su comunidad.

e Integracidon a la familia: Para el desarrollo integral del estudiante es
necesario que participe en las experiencias cotidianas que se dan en

su contexto familiar.

e Apoyo al aprendizaje y desarrollo de los hijos e hijas en el hogar:
La dupla entre docentes y familia amplia las posibilidades que los

estudiantes tienen de recibir mayores apoyos.

e Compartir con la escuela el conocimiento acerca del nifio, nifia o
joven: La informacion que entreguen las familias sobre las
caracteristicas y el desarrollo de sus hijos en los diferentes contextos

permitira mejorar la planificacién educativa.

e El derecho ala colaboracidn: Las familias tienen derecho a participar
en las decisiones que la escuela tome acerca de su hijo en contextos

educativos.

e La responsabilidad de los padres: Las familias tienen el deber y
responsabilidad de asegurar la proteccion de los derechos de su hijo.
El sistema educativo debe velar por la correspondencia entre deseos

de las familias e intereses del estudiante.
(MINEDUC, 2010, p. 73-74)
Esta investigacién promueve el enfoque ecoldgico, donde la familia es un pilar
fundamental en la ensefianza de los estudiantes. Por lo tanto, la contribucién de ella

en el proceso educativo es vital para el logro de los objetivos propuestos. En este

sentido, la integracién a la familia, cumple un rol importante en el objetivo de este
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estudio, ya que se observaran las caracteristicas de las madres en la promocién de
la autonomia en el hogar de su hijo(a) con NEEM, teniendo en cuenta, que el
desarrollo en el hogar de la autonomia personal en el estudiante constituyen la base
para la participacion en la sociedad, pues la autonomia es reflejada en la integracion
de las AVD, implicando la ejecucion y la posibilidad de guiar su vida en el futuro de

acuerdo a sus decisiones.

Finalmente, se valora la importancia de la promocién de la autonomia como
un pilar fundamental para la participacion e inclusion social, ademas la importancia
de la madres en esta tematica, siendo ellas las encargadas de entregar los apoyos
para que su hijo(a) con NEEM patrticipe en las actividades de su vida. Por lo tanto, si
ellas tienen un papel fundamental en este tema, es necesario develar sus
experiencias, entendiendo este concepto como “La experiencia social (...) es un
trabajo del actor que define una situacién, elabora jerarquias de seleccién,
construye imagenes de si mismo. Es a la vez un trabajo normativo y cognitivo que
supone un distanciamiento de si, una capacidad critica y un esfuerzo de
subjetivacion.” (Dubet y Martuccelli, 1998, p.15).

En este sentido, es necesario conocer la experiencia de las madres de un
hijo(a) con NEEM, para poder comprender, desde la teoria de Serge Moscovici
(1986), sus Representaciones Sociales ante este tema y las implicancias que
tengan, en las acciones que adopten en torno a la promocion de la autonomia de su

hijo(a) en el hogar.
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2.3. REPRESENTACIONES SOCIALES: Temética para comprender la situacion
de tener un hijo(a) con NEEM.

El objetivo principal de esta investigacion se relaciona con la temética de la
autonomia personal de estudiantes con NEEM en el hogar, visualizada por medio de
la ejecucion de las ADV, acciones facilitadas por sus madres, debido a los multiples
apoyos que requieren los estudiantes. Sin embargo, para llegar a la construccion del
significado es primordial comprender las representaciones sociales de las madres
involucradas ante la situacién de tener un hijo(a) con NEEM, ya que de las
decisiones gue ellas tomen al momento de promocionar la autonomia de su hijo(a)
en el hogar dependeran las futuras destrezas que el estudiante pueda adquirir para

participar activamente en la comunidad.

Las representaciones sociales de las madres estan determinadas por el
significado que le atribuyen a caracteristicas de su realidad, es decir, su conducta
ante determinadas situaciones, en este caso, la promocién de autonomia personal,
viene dada por la experiencia y caracteristicas de sus vivencias individuales con su
hijo(a) con NEEM. Las representaciones sociales son reflejo interior de algo exterior
(Moscovici, 1986). En este sentido se asume que el contexto particular de cada
madre puede ejercer influencia en la construccion personal de significados ante las

caracteristicas de su hijo(a) con NEEM.

2.3.1 Antecedentes de la Teoria

Serge Moscovici desarrolla esta teoria en 1961 con el psicoanalisis, estudio de
la difusion de las ideas psicoanaliticas en la sociedad francesa de 1950, inspirado
en las representaciones colectivas de Durkheim (1898). Desarrollé una serie de
investigaciones sobre el concepto de representacion, buscaba descubrir de qué
manera el psicoanalisis era comprendido y transformado por el individuo, para
responder al cémo el conocimiento cientifico se convierte en conocimiento de
sentido comun, es decir, cOmo estos conceptos psicoanaliticos generaban procesos

sociales, (Ledn, 2002).
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Es relevante resaltar que aunque conserva su caracter de produccion social,
sin embargo, va mas alla del abordaje individual de los procesos psicosociales, pues
Moscovici se opone a la separacion dicotomica entre individuo y sociedad, discute
también los cambios en la conciencia colectiva por la accion de circunstancias
sociales no habituales y el caracter homogéneo de las representaciones colectivas.
En este sentido, las representaciones que las madres posean respecto a tener un
hijo(a) con NEEM seran formadas por medio de la experiencia que ellas tengan con
su hijo(a) en la vida diaria y en la relacién con la sociedad, pues de estos hechos

dependeran sus acciones ante esta situacion particular.

2.3.2 Construccion del concepto de Representaciones sociales

Cuando las personas hacen referencia a los objetos sociales, los clasifican,
los explican y, ademas, los evalGan, es porque tienen una representacion social de
ese objeto (Araya, 2002). En este sentido, las madres de un estudiante con NEEM
presentan diferentes vivencias, formas de actuar ante determinadas situaciones,
gue vienen dadas por la representacion social que tienen sobre su especial

condicion de madres de un hijo(a) con NEEM.

Para Jodelet (1986), representar es hacer un equivalente, un objeto se
representa cuando esta mediado por una figura. La representacion evoca a otra
cosa a un contenido correspondiente. La representacion que las madres tengan
respecto a tener un hijo(a) con NEEM, evocara a sus experiencias que han tenido

gue vivir con esta situacion a diario.

El mismo autor plantea que las representaciones siempre son de un objeto,
tienen un cardcter de imagen, pueden cambiar desde lo sensible a una idea o desde
la percepcidn a un concepto, por esta razon tienen un caracter simbdlico, autbnomo
y creativo (Jodelet, 1986). En este sentido plantea que el sujeto con su
individualidad puede cambiar el sentido de un objeto, por un concepto, idea o

imagen. Este Ultimo, se caracteriza por ser Unico y creativo, representa al objeto y
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su significado se atribuye a la individualidad de quien lo formé. Las madres de un
estudiante con NEEM actian de manera diversa de acuerdo al concepto que tienen
de su situacion particular y éste cobra sentido cuando se conoce la individualidad de
cada madre y su representacion social que tiene de este hecho particular.

Las RS ubican las actividades psicolédgicas en la vida social. De esta manera
son modificadas segun las interacciones sociales y la comunicacion diaria de
diferentes individuos, grupos e instituciones. Graumann, 1986, (citado en Castorina,
2003) plantea que las RS se producen, recrean y modifican en el curso de las
interacciones y las practicas sociales. En este sentido, entrega el caracter de social
mediante la elaboracién del conocimiento, tras las interacciones sociales e
intercambios comunicativos. Por lo tanto, cada madre de un hijo(a) con NEEM
construye su RS, por medio de las interacciones diarias y relaciones sociales donde
se ve envuelta un su hijo(a), de esta manera es posible modificarlas por su caracter

de social.

Para Moscovici (1973), las representaciones sociales son:

“Sistemas de valores, ideas y practicas que tienen una doble funcién: en
primer lugar: Establecer un orden que permita a los individuos orientarse en su
mundo social y material y dominarlo; y en segundo término, permitir la
comunicacion entre los miembros de una comunidad, aportandoles un cédigo
para el intercambio social y un codigo para denominar y clasificar de manera
inequivoca los distintos aspectos de su mundo.”

(citado en Castorina, 2003, p. 30)

Segun lo planteado por Moscovici, (1973) se puede inferir que existe una
relacion entre las RS y las conductas de los individuos, ya que éstas Ultimas se
construyen por medio de su experiencia en el mundo social. Por lo tanto, las RS
forman parte de la construccién de la realidad social de cada individuo y ademas
entregan significados para la comprension de su conducta. Entonces, las practicas
en la promocién de autonomia que las madres realicen con su hijo(a) en el hogar,

serdn construidas por medio de la representacion que ellas tengan sobre la
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situacion de tener un hijo(a) con NEEM, ya que sus conductas se construyen por

medio de su experiencia en el mundo social.

Jodelet, (1989), propone la siguiente definicion de representaciones sociales
concibiéndolas:

“Las representaciones sociales se presentan bajo formas variadas, mas o
menos complejas. Imagenes que condensan un conjunto de significados;
sistemas de referencia que nos permiten interpretar lo que nos sucede, e
incluso dar un sentido inesperado, categorias que sirven para clasificar las
circunstancias, los fenbmenos y a los individuos con quienes tenemos algo
que ver; teorias que permiten establecer hechos sobre ellos. Y a menudo
cuando se les comprende dentro de la realidad concreta de nuestra vida

social, las representaciones sociales son todo ello junto” (p.472).

Siguiendo la idea de Jodelet, (1989), las RS son una manera de interpretar la
realidad de cada individuo o grupo, que va a estar determinada por sus imagenes,
sistemas de referencia, categorias y teorias que construya en su vida cotidiana. Un
rol esencial lo entrega el componente social, que est4d determinado por las
experiencias en el contexto especifico de cada individuo o grupo, por las
comunicaciones que establece; los marcos de aprehension que proporciona su
bagaje cultural; de los codigos, valores e ideologias relacionadas con las posiciones

y pertenencias sociales especificas.

De acuerdo a lo expuesto, las representaciones sociales son imagenes,
significados, teorias de pensamientos de individuos o grupos. Estas son formadas
por la experiencia particular en el mundo social, permiten identificar la realidad
social de cada individuo o grupo y comprender el significado de sus
comportamientos. De esta manera cada madre de un hijo(a) con NEEM tiene
diferentes experiencias, valores, cédigos e ideologias que construyen el significado
de sus acciones y dan origen a la representacion que tienen respecto a tener un

hijo(a) con NEEM; cuando se comprende la RS de ellas ante este hecho particular,
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también se comprendera el significado de su comportamiento, en este caso, en la

promocioén de la autonomia personal de su hijo(a) con NEEM en el hogar.

2.3.3 Estructura evolutiva y dindmica de las representaciones sociales

De acuerdo a lo expuesto, las RS constituyen una unidad funcional
organizada, ya que estan estructuradas a partir de fuentes subjetivas que dan
significados a un objeto. Estas fuentes pueden caracterizarse por ser informaciones,
conocimientos, opiniones, creencias, imagenes, actitudes, emociones, valores. En el
caso de las madres de un hijo(a) con NEEM seran sus experiencias en el hogar y la
comunidad, la informacion respecto a las caracteristicas y necesidades de su
hijo(a), la opiniébn que tengan respecto a su situacion particular y lo que les conlleva
en su vida diaria, las creencias populares a las que se aferra, los valores que
sustenten su postura, las emociones que tienen en cada hecho particular con su

hijo(a), entre otras.

Una RS se estructura de acuerdo a tres ejes fundamentales que dan
comprension a su significado. Estos son la informacién, la actitud y el campo
representacional (Leén, 2002).

La informacién relativa a un objeto social, se construye mediante procesos
cualitativos y cuantitativos de dicho objeto, dentro de ellos se encuentran las

opiniones, creencias e imagenes.

La actitud hacia el objeto social, agrupa componentes afectivos como las

emociones, juicios y valores.
Finalmente, el campo de la representacién, se refiere a la organizacion y

jerarquizacion de la informacién en torno a un ndcleo o esquema figurativo. Esta

compuesto por cogniciones que dotan de significado al resto de los elementos.
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En este sentido, las RS de madres respecto a las NEEM de su hijo(a) seran
estructuradas de acuerdo a las opiniones, creencias e imagenes que tengan sobre
las NEEM de su hijo(a); a las emociones, juicios y valores que presenten ante esta
situacion; y a la manera de organizar y jerarquizar la informacion en torno a sus

necesidades.

Segun Duveen y Lloyd (citado en Castorina, 2003), las representaciones
sociales plantean una perspectiva genética. Sefialan que éstas se estructuran por
medio de una construccion, por lo tanto son el resultado de un proceso
microgenético de desarrollo, de acuerdo a tres tipos de transformaciones; la

microgénesis, la ontogénesis y la sociogénesis.

La microgénesis aparece en la interaccion social, pues es el espacio en el
que los individuos hablan, debaten, resuelven conflictos, se comunican entre si,

generando sus RS.

La ontogénesis es un proceso de cambio estructural de una unidad, sin que
pierda su organizacion, se refiere a la manera que los individuos reconstruyen las
RS, elaborando identidades sociales concretas. Este proceso es particular de cada
individuo y se produce durante toda su vida, las RS cambian en la medida que las

interacciones y dindmica interna lo generen.

La sociogénesis es el proceso mediante el cual se generan las RS, por lo
tanto se producen en un tiempo determinado evidenciando su dimensién historica, a

su vez, influenciado por un contexto social evidenciando su dimensién social.

En el caso de la RS de madres respecto a las NEEM de su hijo(a), éstas se
construyen por el resultado de la interaccion social donde comunican con otros su
situacion particular ante la experiencia de tener un hijo(a) con estas caracteristicas,
dando paso a nuevas representaciones de su realidad, que iran cambiando de
acuerdo al contexto y situaciones particulares en su medio social donde se veran

envueltas en determinadas etapas de su vida.
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Por otro lado, Jean Claude Abric, (1994), propone que el analisis de una
representacion y la comprension de su funcionamiento necesitan de una doble
identificacion: el contenido y la estructura. En este sentido, las representaciones
sociales se organizan alrededor de un ndcleo central y otro periférico.

El nucleo central, que constituye su elemento fundamental ya que determinan
la significacion y la organizacion de la representacion. Esta directamente vinculado y
determinado por las condiciones histéricas, socioldgicas e ideoldgicas. Marcado por
la memoria colectiva del grupo y su sistema de normas. Se relaciona con la
estabilidad, coherencia y resistencia al cambio, de esta manera, garantiza la

continuidad y permanencia de la representacion.

Este nucleo central presenta dos funciones béasicas. Una funcién generadora,
a través de la cual se crea o se transforma y da significacion a otros elementos
constitutivos de la representacion; y a través de ella adoptan un sentido y un valor. Y
una funcion organizadora, pues determina la naturaleza de los lazos que unen entre
si los elementos de la representacion. Por lo tanto, se considera el elemento
unificador y estabilizador de la representacion. También presenta una dimensién
cualitativa, ya que lo que define su centralidad es el hecho que le asigna

significacion a la representacion.

El otro componente es el periférico, es el nexo entre el nicleo central y la
realidad. Se caracteriza por su dinamismo, flexibilidad e individualizacion, ya que
abarca informaciones retenidas, seleccionadas e interpretadas, juicios formulados al
respecto del objeto y su entorno, estereotipos y creencias. En este sentido, las
representaciones sociales son estructuradas de acuerdo a las experiencias
individuales de cada sujeto, estan determinadas por condiciones contextuales
inmediatas y se modifican con mayor facilidad en situaciones comunicativas (Abric,
1994).

Jean Claude Abric, (1994), plantea que este componente periférico responde
a tres funciones esenciales. La funcion de concrecién, se caracteriza por ser mas

sensible a las caracteristicas del contexto inmediato, incluyen los elementos de la
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situacion en la que se produce la representacion y se concretiza en la toma de
posicion o conducta. La funcion de regulacion, entrega la dimension movil y
evolutiva de la representacion, ya que se modifica de acuerdo a la evolucion del
contexto. Y la funcion de defensa, absorbe las informaciones o eventos nuevos,

susceptibles de cuestionar el nacleo central.

De esta manera Abric (1994), sefala que las RS son a la vez estables y
moviles, rigidas y flexibles. Haciendo referencia al nucleo central y sistema
periférico, ya que permiten observar posiciones, de acuerdo a dimensiones
histéricas, socioldgicas e ideolégicas y observar acciones individuales, mediadas
por las caracteristicas individuales y el contexto inmediato. Es asi, como las madres
de un estudiante con NEEM tendran una RS de su realidad ante este hecho que se
construird por medio de ideologias y valores, y a su vez, por medio de las

experiencias individuales en cada contexto de su vida.

2.3.4 Formacién y funcionamiento de una representacion social.

Para comprender la formacion y funcionamiento de una RS, Moscovici (1986),

describe dos procesos generales que intervendrian: la objetivacion y el anclaje.

La objetivacion, es el proceso de hacer concreto lo abstracto, de esta manera
el objeto de una RS se articula con una caracteristica del pensamiento social
haciéndose concreto. Puede definirse como una operacién formadora de imagen y

estructurante.

La objetivacion puede dividirse en tres fases:

1. Seleccién y descontextualizacion:
Las informaciones concretas son seleccionadas y fuera del contexto en que
aparecian pueden ser reorganizadas, pero para ello es necesario extraer el objeto
del espacio en que se presenta. Es decir, que los sujetos se apropian de la

informacion, la seleccionan segun sus caracteristicas particulares y especificas,
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para encajarla en las estructuras de pensamiento que ya estadn constituidas, es
decir, estos nuevos elementos van a adaptarse a las estructuras formadas

anteriormente.

2. Formacion del nucleo o esquema figurativo
Esta dado por la informacién seleccionada, que es estructurada y organizada
para conformar una imagen del objeto representado de manera coherente y de facil
expresion. Dicha imagen creada por mecanismos de apropiacién captura la esencia
del concepto y permite comprender los conceptos tedricos de manera individual y en
sus relaciones. Es decir, las ideas abstractas se convierten en formas icénicas que
van a formar el ndcleo o esquema figurativo que entregara un sentido a los

elementos que forman la representacion.

3. Naturalizacién

Corresponde al proceso donde el nlcleo o esquema figurativo adquiere un
status de evidencia, integra los elementos de la ciencia que lo sitia como un
componente mas de la realidad objetiva. Los conceptos se transforman en
iméagenes, y a su vez, en una realidad con existencia autonoma, que permite
ordenar los acontecimientos y lo que es abstracto se muestra cada vez mas
concreto. Lo que se percibe no es la informacion sino la imagen que reemplaza lo
percibido, lo que constituye la realidad de sentido comun, cotidiana y tangible
(Araya, 2002).

En el caso de las RS de madres respecto a tener un hijo(a) con NEEM, la
objetivacion se vera en la medida que ellas hagan concreta una situacion abstracta
gue es tener un hijo(a) con estas caracteristicas y sus experiencias diarias en este
ambito. De esta manera el objeto de la RS cambia por medio del pensamiento
social, sus experiencias e informacién, formando una imagen coherente a su

realidad que entrega sentido a su situacion particular.

El anclaje tiene relacion con el enraizamiento social de la representacion y de
su objeto, es transformar lo extrafio en familiar. Se refiere a la integracion cognitiva

del objeto representado dentro del sistema de pensamiento preexistente, ello implica
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la insercion organica dentro de un pensamiento constituido. Conlleva la formacion
de un significado especifico ante los antiguos esquemas, que tendra un papel

regulador frente a las interacciones del sujeto.

Este proceso de “asimilacion” de las innovaciones, pasa por la adecuacion de
lo nuevo en los esquemas familiares, comprende un sistema de valores y categorias
gue son la herramienta necesaria para entender e interpretar un objeto nuevo o
extrafio. Ademas, se acompana del proceso de “acomodacién”, que se refiere a la
nueva asimilacién del objeto reconstruido con esquemas familiares, donde éstos
esquemas son modificados para hacerlos compatibles con sus caracteristicas.
(Pérez, 2004)

Existen dos modalidades de intervencion que permiten describir el
funcionamiento del anclaje (Araya, 2002). La insercién del objeto de representacion
en un marco de referencia conocido y preexistente, donde este objeto es integrado
en un esquema familiar del sujeto, sus pensamientos y RS, constituyen puntos de
referencia con los que se puede amortiguar el impacto de este objeto nuevo o
extrafio. Y la instrumentalizacion social de objeto representado, que consiste en la
insercion de las representaciones en la dindmica social, haciéndolas instrumentos

datiles de comunicacion y comprension.

De esta manera, la comunicaciéon y comprension forman parte del proceso de
anclaje, cuando las representaciones se convierten en sistema de lectura de la
realidad social, expresando y contribuyendo a desarrollar los valores sociales
existentes, asi el sujeto comunica sus valores sociales por medio de la
representacion de un objeto, permite identificar criterios comunes a otros grupos y
lograr la comprension y explicaciéon de sus representaciones por medio de un

lenguaje comun.
En el caso de las RS de madres de un hijo(a) con NEEM, ellas realizan el

proceso de anclaje cuando integran el objeto de su representacion, que es la

situacion de tener un hijo(a) con NEEM, y construyen un significado especifico ante
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sus antiguos esquemas, que sera clave en sus acciones y comportamientos diarios,

como en la promocién de autonomia personal en el hogar.

Estos procesos de formacion y funcionamiento de las RS, permite hacer
familiar algo que no se conoce, entregandole significado y calificandolo con un
lenguaje propio (Jodelet, 1986). Hacen inteligible la realidad para formar un
conocimiento social, practico y funcional. Este conocimiento tiene un caracter de

individual y con sentido.

2.3.5 Funciones de las representaciones sociales

Para Abric (1994), las funciones de las RS entregan una utilidad practica de la

teoria en el @&mbito social y plantea cuatro funciones basicas:

Funcién de conocimiento: Permite comprender y explicar la realidad. La
comprension y asimilacion se produce mediante los esquemas cognitivos y valores
de cada actor social, que determinan la representacion de un conocimiento nuevo y
extrafio. Por otro lado, la comunicacion y explicacion de la realidad, se genera a

partir del intercambio social, la transmision y difusion del conocimiento.

Funcién identitaria: Permite la definiciobn de la identidad del sujeto y los
grupos. La identidad se genera a partir de un contexto social, y a su vez, mediada
por un conjunto de normas y valores sociales histéricamente determinados, quienes

en conjunto elaboran dicha entidad social y personal.

Funcion de orientacién: Permiten guiar los comportamientos y las practicas.
Las representaciones definen la finalidad de una situacién y determinan las
relaciones apropiadas para el sujeto, constituyen la interpretacion de la realidad, por
lo que posibilita la seleccion vy filtraje de informacion, definiendo lo licito y tolerable

en un contexto social dado.
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Funcién justificatoria: Permiten justificar las posiciones, decisiones vy
comportamiento de los sujetos 0 grupos. Las representaciones explican una accion

0 conducta realizada por los actores sociales.

Por lo tanto, en todas las relaciones verbales con sujetos y grupos de este
campo social, se hace necesario, mas que comprender el codigo linguistico de ellos,
comprender las RS de cada actor, para atribuir significados a sus figuras cognitivas;
significados que se requieren para comprender, evaluar, comunicar y actuar en el
mundo social. En este sentido, la investigacion cobra importancia bajo este enfoque
social, puesto que para la comprension de las conductas de las madres en la
promocién de autonomia en el hogar de su hijo(a) con NEEM, es necesario abordar
el tema de sus RS ante las NEEM de su hijo(a), y encontrar significados que se
requieren para comprender esta situacidn y sus posibles implicancias en la

promocion de la autonomia.

En el campo educativo, las RS han sido estudiadas tanto desde el punto de
vistas de los estudiantes, de los educadores y la familia, en aspectos académicos,
cognitivos, afectivos y sociales. En relacibn a la educacion y los aspectos
académicos, existe un estudio sobre Educacién ambiental. Representaciones
sociales y sus implicaciones educativas (Gutiérrez, 2010), donde se comprende este
fendmeno socio - educativo. Se resuelve como primordial pasar de una educacion
informativa a una formativa, donde la solucion para mejorar la educaciéon ambiental
exige cambios educativos no solamente referidos a modificaciones curriculares sino
gue contemplen la formacién de todos los docentes que deben llevar a la practica
dichas mejoras. Identificando la importancia de las RS en la practica educativa de
docentes y mejorando sus condiciones y construcciones sociales para modificar

dichas representaciones.

Otro estudio, referido a las RS de padres y maestros en relacion a la inclusion
educativa de preescolares con discapacidad visual (Rodriguez, 2012). En los
resultados de esta investigacion se reconoce que los maestros presentan barreras
actitudinales que influyen en este proceso de inclusion. Por lo tanto, desde la teoria

de RS es preciso, sensibilizar mas a la comunidad, para que ellos modifiquen sus
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representaciones y puedan aumentar instancias para este proceso educativo de

inclusion.

De acuerdo a los estudios mencionados, las mejoras se relacionaron con
procesos de formacion y sensibilizacién, en el caso de las RS de madres ante las
NEEM de su hijo(a) y la implicancia de ellas en la promocion de autonomia
personal, es necesario analizar las conductas y los discursos de las madres para la
comprension de su RS y asi, justificar sus acciones en el hogar y en la promocién
de la autonomia. Implica determinar la estructura y formacién de su representacion y
ademas visualizar componentes centrales y periféricos que dan sentido a sus

acciones, para poder efectuar mejoras y orientarlas en situaciones futuras.

Para finalizar, es necesario visualizar la importancia de conocer las RS de las
madres ante un hijo(a) con NEEM, ya que éstas podrian acercarnos a la
comprension de sus acciones en la promocion de la autonomia en el hogar de su
hijo(a). De esta manera, se lograria identificar si sus acciones favorecen o dificultan
la autonomia en el hogar, y visualizar sus representaciones ante este hecho
particular de tener un hijo(a) con NEEM, para fomentar instancias que modifiquen
las RS de las madres ante esta situacion y asi, aumentar la autonomia de su hijo(a).
Con el fin, desde el enfoque ecoldgico funcional, de lograr la participacion activa en
la vida y en la comunidad de estudiantes con NEEM, favoreciendo la comunicacion,
participacion y la inclusion, metas que el gobierno de Chile se ha planteado con las
normativas hacia personas con discapacidad, que en conjunto buscan mejorar la

calidad de vida de este grupo importante de personas.
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CAPITULO Il
MARCO METODOLOGICO
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3.1 Paradigma de la investigacion

La presente investigacion se adscribe al Paradigma Cualitativo, el que se
caracteriza como una “actividad sistémica orientada a la comprension en
profundidad de los fendbmenos educativos y sociales, a la transformacion de las
practicas y escenarios socio educativos, a la toma de decisiones y también hacia el
descubrimiento y el desarrollo de un cuerpo organizado de conocimientos” (Sandin,
2003, p. 123). En este sentido, este estudio esta orientado a la comprension de las
RS de madres ante las NEEM de su hijo(a) y las implicancias que ellas tienen en la
promocién de la autonomia personal en el hogar. A partir de lo anterior, se genera
un cuerpo organizado de conocimiento por medio de la observacion y analisis del
actor principal en torno a la promocién de la autonomia personal en el hogar: las
madres. Se observan sus estrategias de promocion de autonomia personal con su
hijo(a) con NEEM en el hogar y analizan sus experiencias en esta tematica, que dan

comprension a sus RS.

Sherman y Webb (1998), resumen las caracteristicas y explican que el término
cualitativo implica una preocupacion directa por la experiencia tal y como es vivida,
sentida o experimentada (citado en Sandin, 2003, p. 124). En este sentido, la
siguiente investigacion describe las experiencias de madres ante las NEEM de su
hijo(a), su perspectiva sobre cada situacién, su vision particular sobre las NEEM, y
las implicancias que acarrean sus representaciones en la promocion de la

autonomia personal de su hijo(a) en el hogar.

“Una caracteristica fundamental de los estudios cualitativos es su atencién al
contexto; la experiencia humana se perfila y tiene lugar en contextos particulares, de
manera que los acontecimientos y fendémenos no pueden ser comprendidos
adecuadamente si son separados de aquellos” (Sandin, 2003, p. 125). Bajo este
constructo, se investiga en el contexto del hogar de la madre y su hijo(a) con NEEM,

para comprender mas a fondo los fenébmenos y acontecimientos que ocurren en él.

“La investigacion cualitativa implica una aproximacion interpretativa vy

naturalista del mundo. Esto significa que los investigadores cualitativos estudian las
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cosas en su contexto natural, intentando dar sentido o interpretar los fendmenos en
funcion de los significados que las personas le dan.” (Denzin y Lincoln, 2005, p. 3)
Debido a lo anterior, esta investigacion descubre los significados particulares que
las madres atribuyen al hecho de tener un hijo(a) con NEEM, por medio de précticas
que representan su particularidad.

Los criterios que a modo de temas metodologicos debe regir el quehacer del

investigador que emplea una metodologia comprensiva son los siguientes:

e Centrarse en el fendbmeno que interesa verdaderamente y se compromete
con el mundo.

e Investigar la experiencia del modo en que se vive, y no tal como se
conceptualiza.

e Reflexionar sobre los aspectos esenciales que caracterizan el fenémeno.

e Describir el fendbmeno mediante el arte de escribir y rescribir.

e Mantener una relacion pedagdégica firme con el fenébmeno y orientada hacia
él.

e Equilibrar el contexto de la investigacion siempre considerando las partes y

el todo.

(Van Manen, 2003, p. 48)

Segun Latorre A, Del Rincon D. y Armal J. (1996) en la Investigacion

Cualitativa, se caracteriza por utilizar un enfoque Holistico, Inductivo e Ideografico.

Es Holistico, ya que investiga la realidad desde un enfoque global, en este
sentido este estudio busca investigar la realidad sin modificar variables y tener una
amplia aproximacion para comprender la particularidad de cada situacion. Es decir,
investiga la experiencia de madres en cada contexto donde se desenvuelven con su

hijo(a) con NEEM que da pie para generar la RS.
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Es Inductivo, ya que las interpretaciones se construyen a partir de la
informacion obtenida y no a partir de teorias e hipétesis previas. Esta investigacion
construye la RS de las madres ante las NEEM de su hijo(a) por medio de diferentes
instrumentos de recogida de informacion en el contexto donde se lleva a cabo cada

caso particular y su andlisis correspondiente.

Es ideogréfico, porque se orienta en comprender e interpretar lo singular de
los fenbmenos sociales. En este sentido, comprende las RS de madres ante las
NEEM de su hijo(a) y las implicancias que ellas tienen en la promocién de
autonomia personal en el hogar. Es decir, comprende este hecho particular por

medio de las interpretaciones que le den a la realidad que viven.

3.2 Enfoque delainvestigacion

En este marco, es apropiado el tipo de estudio Interpretativo, desde esta
perspectiva, los actores sociales actian segun el significado que atribuyen a la
realidad, por ello que, explicar la conducta de las personas es comprender los
significados que atribuyen a sus motivos y estos significados han de ser
interpretados en el proceso de investigacion. “El enfoque interpretativo desarrolla
interpretaciones de la vida social y el mundo desde una perspectiva cultural e
histérica” (Sandin, 2003, p. 56) En este sentido, se comprenden las RS de madres
ante las NEEM de su hijo(a), para acercarse a los significados que le atribuyen a la
realidad, por medio de la perspectiva subjetiva de sus vivencias. Y con ellos dar
sentido a sus conductas en la promocion de autonomia personal de su hijo(a) con
NEEM en el hogar.

Este Enfoque Interpretativo nos lleva a insistir en el “concepto de comprension
en profundidad, mas alld de mera descripcion e interpretacion, poniendo de relieve
el protagonismo que adquieren las voces de los principales protagonistas de los
fendmenos socioeducativos que se abordan” (Sandin, 2003, p. 128). Las madres
adquieren un protagonismo significativo en este estudio, ya que son ellas las

principales agentes de promover destrezas de autonomia personal en su hijo(a),
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entonces, al develar las RS ante las propias NEEM de ellos, se comprende este
fendbmeno en profundidad. En consecuencia, esta investigacion comprende la vision
y necesidades de madres, asi también, identifica los obstaculizadores y facilitadores
que visualizan ante las caracteristicas de las NEEM de su hijo(a).

Es apropiado comprender las RS de madres de un hijo(a) con NEEM, por
medio de instrumentos que permitan visualizar los escenarios de manera subjetiva,
a través de creencias, motivaciones y experiencias que han tenido a lo largo de sus
vidas, y asi descubrir significados que no son observables ni medibles. Es por esto,
que el enfoque al cual se adscribe esta investigacion es el interpretativo, ya que
“‘enfatiza la comprensién e interpretacion de la realidad educativa desde los
significados de las personas implicadas en los contextos educativos y estudia sus
creencias, intensiones y otras caracteristicas del proceso educativo, no observables
directamente ni susceptibles de experimentacién.” (Latorre A, Del Rincén D. y Armal
J. ,1996, p. 42).

3.3 Disefio de la investigacion

Como consecuencia de lo anterior, la presente investigacion corresponde a un
estudio de caso, segun Latorre A, Del Rincén D. y Armal J (1996), el estudio de
casos constituye un método de investigacion para el andlisis de la realidad social de
gran importancia en el desarrollo de las ciencias sociales y humanas y representa la
forma maéas pertinente y natural de las investigaciones orientadas desde una

perspectiva cualitativa (citado en Sandin, 2003, p. 174).

Esta investigacion comprende las RS de madres ante las NEEM de su hijo(a),
por medio de la complejidad de sus interacciones, es decir abarcar cada situacion
gue genera este nuevo conocimiento. Es asi, como Stake (1998) sefiala que “un
estudio de casos se espera que abarque la complejidad de un caso particular (...) es
el estudio de la particularidad y de la complejidad de un caso singular, para llegar a
comprender su actividad en circunstancias importantes.” (citado en Sandin, 2003, p.
174).
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Segun Stake (1994) “el estudio de caso no es una opcidon metodolégica, sino
una eleccion sobre el objetivo a estudiar. Como forma de investigacion, el estudio de
casos se define por su interés en casos particulares, no por los métodos de
investigacion usados (...) El estudio de casos es tanto el proceso de indagacion
acerca del caso como el producto de nuestra indagacién” (Citado en Sandin, 2003,
p. 175). En esta investigacion el interés est4 dado por cada madre y sus historias

respecto a tener un hijo(a) con NEEM.

Es un estudio instrumental de casos, ya que se analiza cada historia de las
madres referidas a las NEEM de su hijo(a) (caso), a fin de obtener la comprensién
de sus RS en este tema. Por consiguiente, el estudio de estos casos, es el medio
para obtener la RS de dichas madres en la situacion de tener un hijo(a) con NEEM.
Cada historia particular genera un interés profundo en comprender su realidad. Se
analizan los distintos discursos de madres, se realizan comparaciones y se
construye la RS del fendmeno en estudio. Stake, (1999), propone que un estudio de
casos tiene un caracter instrumental, ya que los casos se analizan para obtener
mayor informacion acerca de una tematica y son un instrumento para conseguir la
comprension general de una situacion que no se puede comprender con el estudio
de un caso patrticular. De esta manera, los casos de cada madre y sus historias son

los instrumentos para comprender sus RS.

Es un estudio Colectivo de casos, ya que indaga sobre las RS de madres
respecto a las NEEM de su hijo(a) y la implicancia que ellas tienen en la promocién
de la autonomia personal en el hogar. Esta tematica se conforma por medio de la
indagacion de muchas situaciones en particular, donde cada madre y sus historias
constituyen los casos. Stake propone que en un estudio colectivo de casos “el
interés se centra en la indagacion de un fenédmeno, poblacion o condicién general.
El estudio no se focaliza en un caso concreto, sino en un determinado conjunto de
casos.” (citado en Sandin, 2003, p. 176). Y en este estudio varias madres

constituyen los casos.
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Merriam, (1990), agrupa los estudios de casos en tres tipologias diferentes
segun la naturaleza del informe, este puede ser descriptivo, interpretativo o
evaluativo (citado en Latorre, Del Rincon y Arnal, 1996). Para efectos de esta
investigacion corresponde a un estudio de casos interpretativo, ya que aporta
descripciones densas y ricas que permiten interpretar y teorizar sobre el caso. En
este sentido, este estudio comprende la teoria de las RS por medio de la
experiencia de tener un hijo(a) con NEEM, donde cada madre es la encargada de
aportar descripciones y experiencias que construyen esta teoria y, que es

interpretada por la investigadora.

34 Escenario y participantes del estudio

Escenario del estudio

Para cumplir con el objetivo de esta investigacién que se relaciona con la
comprension de las RS de madres respecto a las NEEM de su hijo(a) y las
implicancias que ellas tienen en la promocién de autonomia personal en el hogar, es
necesario investigar a madres que tengan un hijo(a) que presenta NEEM. Por esta
razon, para este estudio se resolvi6 elegir el escenario de la Unidad Educativa Los
Aromos de la Fundacion Coanil, para acercarse al campo del estudio, ya que
pertenece a una Instituciébn con presencia nacional al servicio de la Discapacidad
Intelectual y en su matricula posee estudiantes con las caracteristicas antes
mencionadas. Se seleccioné la Unidad Educativa de la comuna de Hualpén, debido
a su cercania con la investigadora y por el gran nimero de estudiantes con NEEM
gue asisten a esta institucién, con una matricula actual de 142 estudiantes, de los
cuales estan divididos en niveles que van desde Pre-basico, Basico, Laboral y
NEEM.
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Tabla 2: Distribucion de todos los estudiantes de la Unidad Educativa

Los Aromos de la Fundaciéon Coanil.

Nivel Pre basico

Nivel Basico

Nivel Laboral

Nivel NEEM

14 estudiantes

32 estudiantes

32 estudiantes

64 estudiantes

Total: 142 estudiantes con Discapacidad Intelectual

Dado que esta investigacion esta orientada sobre la temética de las NEEM, en

el escenario de la Unidad educativa Los Aromos, se encuentran 64 estudiantes con

estas caracteristicas que asisten al nivel NEEM y estan divididos en cursos con

desafios motores y de la comunicaciéon. Lo que permite investigar aspectos referidos

a las caracteristicas de las NEEM, ya que requieren multiples apoyos cognitivos, de

la comunicacion y motores, para participar y desenvolverse en el hogar y

comunidad. En este caso existen 64 posibles casos para participar en este estudio,

debido al criterio clave de seleccién, el cual corresponde a tener un hijo(a) con

NEEM.
Tabla 3: Distribucion de cursos en el nivel de NEEM de la Unidad
Educativa Los Aromos de Coanil
Curso Edad Principales apoyos Matricula total

Prebasico 3 RA 2 a7 afnos Motor 8 estudiantes
Prebasico 4 RA 2 a7 afos Comunicacion 8 estudiantes
Basico 6 RA 8 a 11 afios Motor 8 estudiantes
Basico 7 RA 8 a 11 afios Comunicacion 8 estudiantes
Basico 8 RA 12 a 15 afios Motor 8 estudiantes
Bésico 9 RA 12 a 15 afios Comunicacion 8 estudiantes
Laboral 1 RA 16 a 24 afios Motor 8 estudiantes
Laboral 2 RA 16 a 24 afios Comunicacion 8 estudiantes
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El escenario de la fundacién Coanil es una Institucién que esta al servicio de
las personas con discapacidad, entregando apoyos educativos y residenciales. En
este contexto, la matricula total de estudiantes que asisten al nivel NEEM de la
Unidad Educativa Los Aromos son 64, de los cuales 34 estudiantes provienen de la
residencia de Coanil y otros hogares de proteccion del Sename y el resto estan

insertos en grupos familiares diversos.

Tabla 4: Procedencia de estudiantes que presentan NEEM

Grupo familiar Residencia protegida SENAME

20 estudiantes 44 estudiantes

Participantes del estudio

En la Unidad Educativa Los Aromos, es posible identificar 20 grupos familiares
diversos, que pueden estar constituidos por familiares directos o indirectos. Para
efectos de esta investigacién y acercarnos a los participantes de este estudio, se
utilizara el criterio de seleccionar a las madres que tengan un hijo(a) que presente
NEEM vy asista a esta Unidad Educativa. En este caso, de los 20 grupos familiares,
solamente 15 estudiantes tienen como principal cuidador a sus madres. Desde este

punto de vista se acota la muestra a 15 madres que tienen un hijo(a) con NEEM.

De las 15 madres, se estableci6é otro criterio de seleccion, que sus hijos con
NEEM deben tener edades entre 5 a 7 afios, perteneciendo al ciclo 1 del nivel
bésico de educacién propuesto por el decreto 87/90. Quedando solamente 4 madres
participando de esta muestra, que constituyen en definitiva los casos de este
estudio.
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Tabla 5: Caracteristicas de los casos a investigar

N° Caso Madre Edad hijo(a) Curso NEEM Principal Apoyo
1 Patricia 7 afos Bésico 3 RA Motor
2 Paulina 5 afos Prebasico 4 RA | Comunicacion
3 Elizabeth 7 afios Basico 4 RA Comunicacion
4 Maria 5 afos Prebasico 3 RA | Motor

Por lo tanto, para llegar a los participantes se utilizaron diferentes criterios de

seleccién que se ajustan a los objetivos del estudio, principalmente trabajar con

madres de un estudiante con NEEM. En este sentido, el tipo de muestra tienen un

caracter intencional, segun Patton (1999), “un rasgo significativo de la investigacion

cualitativa es el uso de muestreo intencional en la seleccion de participantes y

escenarios” (citado en Latorre A., Del rincon D. y Arnal J., 1996, p. 210). Es

intencional, ya que para cumplir con los objetivos de la investigacion, es necesario

seleccionar a los participantes mediante un analisis profundo. Por esto, se considera

primordial el hecho de ser madres de un hijo(a) con NEEM, ya que asi se logra

comprender su RS en torno a esta tematica y visualizar sus implicancias en la

promocion de la autonomia de su hijo(a) en el hogar.

35 Estrategia para recoleccion de Informacién

Para dar cumplimiento a los objetivos especificos planteados en esta

investigacion es necesario utilizar un instrumento que permita generar informacion

en el lugar donde ocurren los hechos, y recopilar informacion por medio de vivencias

y experiencias. Para esto se utilizan:

e Entrevista semiestructurada

e Observacion estructurada no participante
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3.5.1 La entrevista semiestructurada

La entrevista se utiliza para recopilar informacion de los participantes en
estudio, en este caso, de las madres con un hijo(a) con NEEM, es importante
recopilar vivencias y experiencias para generar un conocimiento por medio del
significado que le atribuye a cada situacién en cuestion. Maykut y Morehouse,
(1999) senala que “La entrevista es de especial importancia cuando uno esta
interesado en la perspectiva del participante, en el lenguaje y los significados que

las personas construyen” (p. 97).

Esta investigacion encuentra conocimientos por medio del relato vivencial de
madres ante las NEEM de su hijo(a), su experiencia, sus valores, sus juicios ante
este hecho particular. Para Denzin y Lincoln, (2005), la entrevista es “una

conversacion, es el arte de realizar preguntas y escuchar respuestas.”, (p. 643).

Lucca y Berrios, (2003), enumeran las caracteristicas que distinguen la
entrevista cualitativa de otras formas de recopilar informacién y éstas se relacionan

a los objetivos del estudio (citado por Vargas ,2012).

e La entrevista cualitativa es una extension de una conversacion normal con la
diferencia que uno escucha para entender el sentido de lo que el
entrevistador dice. Bajo el objetivo de este estudio, la entrevista esta
orientada a escuchar opiniones, vivencias y valoraciones de madres
respecto a las NEEM de su hijo(a) y las consecuencias de esta situacion en

sus vidas.

e Los entrevistadores cualitativos estan inmersos en la comprension, en el
conocimiento y en la percepcion del entrevistado mas que en categorizar a
personas o eventos en funcion de teorias académicas. Es decir, este estudio
comprende las RS de madres respecto a las NEEM de su hijo(a), conoce su
experiencia en este sentido, describe la percepcion de obstaculizadores y
facilitadores ante las NEEM vy visualiza las conductas que realizan para la

atender sus necesidades.
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La entrevista busca comprender las RS de madres ante las NEEM de su
hijo(a), por medio del significado que ellas le atribuyan a sus vivencias. Llega al
conocimiento por medio de diferentes experiencias particulares. El formato de esta
entrevista se caracteriza por ser semiestructurada y por plantear un guién de
entrevista con temas planteados con anterioridad. “En una entrevista
semiestructurada lo fundamental es el guién de temas y objetivos que se consideran
relevantes a proposito de la investigacion, lo que otorga un amplio margen de
flexibilidad para el desarrollo de la entrevista, pero siempre en torno a cuestiones

por las cuales se tiene interés en recoger informacion.” (Ander Egg, 2003, p. 90)
Las teméticas planteadas en la entrevista se correlacionan con los objetivos
especificos de esta investigacion, de acuerdo a lo anterior se visualizan las

siguientes tematicas:

Tabla 6: Objetivos especificos y dimensiones de entrevista.

Objetivos Dimensiones en Definicién

especificos entrevista

Conocer la | NEEM Conocer la mirada que cada madre
informacién que tiene sobre las NEEM de su hijo(a),
poseen las madres develar significado particular de cada
respecto a las una le atribuye a este concepto
caracteristicas de determinado por sus necesidades de
su hijo(a), sus apoyo fisicas, fisicas ambientales,
destrezas y las cognitivas, sociales y emocionales que
NEEM que presenta su hijo.
presenta para | Apoyos Identificar la conceptualizacion de
participar apoyos que requiere su hijo(a) en

activamente en su

vida diaria.

torno a las NEEM. Visualizar apoyos

recibidos, requeridos y otros.
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Autonomia personal

Conocer el significado que cada

madre posee sobre la autonomia
personal y reconocer elementos de
este concepto en su hijo(a) con NEEM

en el hogar.

Participacién

Conocer la mirada que cada madre
posee sobre participacién de su hijo(a)
con NEEM en el hogar. Visualizar
cuales son las

doénde participa,

barreras que presenta y dénde

desearia que participara en el futuro.

Destrezas

Determinar las competencias

perceptivas, cognitivas, motoras y
sociales que cada madre considera
hijo(a)

desenvolverse en actividades en el

que su presenta para

hogar. Identificar facilitadores vy
obstaculizadores en la promocion de

destrezas en el hogar.

Describir  la
experiencia de ser
madre de un hijo
con NEEM.

Experiencia

Describir la experiencia que cada
madre tiene respecto a ser madres de
un hijo(a) que presenta NEEM, en
econdémicos,

términos sociales 'y

familiares.

Identificar el
rol que asumen las
madres de un hijo
con NEEM.

Rol de madres

Conocer el significado que las madres
le atribuyen a su rol ante el cuidado y
atencion de un hijo(a) con NEEM, sus

rutinas, responsabilidades y tiempos.
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3.5.2 Laobservacion estructurada no participante

Ademés de contar con la entrevista como estrategia para recolectar
informacion, para esta investigacion en necesario contar con otro instrumento que
aporte informacién relevante para construir las RS de madres acerca las NEEM de
su hijo(a) y la implicancia que ellas tienen en la promociéon de autonomia personal
en el hogar. “La observacion es el procedimiento empirico elemental de la ciencia
que tiene como objeto de estudio uno o varios hechos, objetos o fendbmenos de la
realidad actual (...) el dato sera el resultado que se obtiene del proceso entre los

sujetos y sus relaciones.” (Bunge, 2007, citado por Campos y Lule , 2012)

Para Ander-Egg (2003) “La observacion presenta dos acepciones; la primera
se relaciona con la técnica de investigacion, la cual participa en los procedimientos
para la obtencion de informacién del objeto de estudio derivado de las ciencias
humanas, empleando los sentidos con determinada I6gica relacional de los hechos;
y la segunda, como instrumento de investigacion el cual se emplea de manera
sistematica para obtener informacion a través de los principios del método cientifico
buscando la validez y confiabilidad de los datos obtenidos.” (citado por Campos y
Lule, 2012, p. 172).

En este sentido, la observacibn en esta investigaciébn constituye un
procedimiento que ayuda a la recoleccion de datos e informacion. Consiste en
utilizar los sentidos y la légica para tener un analisis mas detallado de los hechos y
las realidades que conforman la situacion particular de cada madre al verse envuelta
en las NEEM de su hijo(a) y sus obstaculizadores y facilitadores al promocionar la

autonomia personal de su hijo(a) en el hogar.

El siguiente estudio clasifica la observacion de acuerdo a diferentes

modalidades planteadas por Ander Egg (2003).

Se utilizar4 una modalidad de Observacion estructurada, ya que se estudia un
hecho particular en el contexto familiar de una madre con un hijo(a) con NEEM, que

son las estrategias de promocion de la autonomia personal en el hogar. Por lo tanto
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se utilizan cuadros y anotaciones que estructuran la observaciébn hacia la
informacion que se utiliza del contexto investigado. La observacion estructurada “se
refiere a la observacion metddica que es apoyada por los instrumentos como la guia
de observacion y el diario de campo mediante la utilizacion de categorias
previamente codificadas y asi poder obtener informacion controlada, clasificada y
sistematica” (Campos y Lule, 2012, p. 54).

Es no participante, debido a que se observan las estrategias que entrega la
madre para que su hijo(a) realice las AVD en el hogar, sin que intervenga la
investigadora en la busqueda de resultados. La observacién no participante “se trata
de una observacién realizada por agentes externos que no tienen intervencion
alguna dentro de los hechos (...) tan sélo se es espectador de lo que ocurre, y el
investigador se limita a tomar nota de lo que sucede para conseguir sus fines”
(Campos y Lule, 2012, p. 53).

Es una Observacion Individual, ya que la investigadora es quien mejor se
involucra en el contexto familiar, sin generar cambios graves conductuales que
modifiquen la informacién, ya que la observacion debe realizarse en el contexto
natural del estudiante y su madre, tratando en lo mejor no maodificar su ambiente.

Asi, obtener datos confiables respecto a las variables en estudio.

Junto con determinar las modalidades de la observacion, resulta importante
seleccionar las categorias que guiaran este método de recogida de informacion.
Para Rodriguez, Gomez, Flores y Garcés, (1999), utilizan este término para
expresar que en las investigaciones de corte cualitativo existe una gran cantidad de
informacion, por lo que se hace necesario seleccionar categorias para facilitar el
andlisis y poder responder a los objetivos que pueden ser cambiantes en tanto se va

obteniendo la informacion.
Dentro de las AVD que son observadas, fueron seleccionadas solamente tres

gue participan de este estudio, las cuales son alimentacion, aseo y vestido. Estas

actividades fueron seleccionadas bajo el criterio de facilidad para observar,
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resguardando su privacidad e integridad. Bajo estos criterios y sumados a lo anterior

se pueden desprender algunas categorias que orientan la recogida de informacion:

Tabla 7: Objetivos especificos y dimensiones de la pauta de observacién

Objetivos Dimensiones Categorias
especificos
Describir las | Estrategias de madres | Estrategias de motivacién:
estrategias que | en la promocién de o Estimulos

emplean las madres

autonomia personal en

e Reforzadores

en la promocioén de | el hogar. Estrategias de apoyo:
la autonomia e Apoyo fisico
personal de su e Demostracién o modelaje
hijo(a) con NEEM e Apoyo visual
en el hogar. o Apoyo gestual
e Apoyo verbal
Estrategia de instruccion
e Encadenamiento
e Aproximacion
Autonomia en | Alimentacion
Actividades de la vida | Aseo
diaria Vestido
3.6  Técnicas de analisis de datos recopilados

El andlisis de la realidad debe ser una actividad sistematica y planificada, para

conocer lo que sucede en el escenario de los participantes es necesario acercarse a

este y conocerlo en profundidad, con el fin de mejorarlo (Pérez, 1994). En el caso de

esta investigacion, los datos obtenidos por medio de la aplicacion de instrumentos

son analizados con técnicas que permiten llegar a responder el objetivo principal

relacionado a la comprension de las RS de madres respecto a las NEEM de su
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hijo(a), para luego identificar las implicancias de sus representaciones en la
promocién de la autonomia personal de su hijo(a) en el hogar. De esta manera se
realiza el andlisis para conocer en profundidad la realidad de las madres de un
hijo(a) con NEEM y asi comprender sus RS en este hecho particular.

Al aplicar la entrevista a las madres que tienen un hijo(a) con NEEM y la pauta
de observacién en su hogar, es posible identificar el objetivo general y los objetivos
especificos de esta investigacion, mediante el analisis riguroso de cada uno de
ellos. Patton, (1990), sefiala que “cada analista debe encontrar su propio proceso”
(citado en Latorre, et al 1996, p. 212). En este sentido el analisis fue creativo y

riguroso orientado a encontrar las RS de las madres ente las NEEM de su hijo(a).

Los datos obtenidos por estos instrumentos seran analizados mediante un
“‘proceso sistematico de seleccidn, categorizacidn, comparacion, sintesis e
interpretacion” (Latorre, et al, 1996, p. 213) para proporcionar una explicacién al
fendmeno de las RS de madres respecto a las NEEM de su hijo(a).

3.6.1 Analisis deresultados en pauta de observacion.

Primero se realiz6 la lectura analitica de todas las conductas registradas en la

pauta de observacion, donde fueron agrupadas por dimensién y categorias.

Tabla 8: Dimensiones y categorias analiticas de la pauta de observacion.

Dimension Categoria analitica Sub-categorias
Estrategias de promocion | Estrategias de motivacion | Estimulos
en alimentacion Reforzadores
Estrategias de apoyo Apoyo fisico

Demostraciéon
Apoyo visual
Apoyo gestual
Apoyo verbal
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Estrategias de instruccion

Encadenamiento

Aproximacion

Estrategias de promocion

en aseo

Estrategias de motivacion | Estimulos
Reforzadores
Estrategias de apoyo Apoyo fisico

Demostracién
Apoyo visual
Apoyo gestual
Apoyo verbal

Estrategias de instruccion

Encadenamiento

Aproximacion

Estrategias de promocion

en vestuario

Estrategias de motivacion | Estimulos
Reforzadores
Estrategias de apoyo Apoyo fisico

Demostracion
Apoyo visual
Apoyo gestual
Apoyo verbal

Estrategias de instruccion

Encadenamiento

Aproximacion

Luego, se describieron las acciones de cada madre, en torno a las

dimensiones, para determinar las estrategias de aprendizaje (motivacién, apoyo e

instruccién) que ellas utilizan con su hijo(a) con NEEM en cada AVD seleccionadas.

Esto permitié realizar una conclusion respecto a las estrategias de promocién de las

AVD que utiliza cada madre con su hijo(a) con NEEM en el hogar, donde se

identifican acciones que facilitan o limitan la promocién de la autonomia en el hogar.

Finalmente, se realiz6 un analisis critico de las acciones de las madres, en

torno a las categorias, para determinar las estrategias que utilizan ellas en el hogar,

de manera general en las AVD seleccionadas. Esto permiti6 hacer comparaciones,

diferencias y visualizar su perspectiva al momento de categorizar la informacion.
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3.6.2 Analisis del contenido en entrevistas

En las entrevistas se realizo el andlisis del contenido para rescatar lo implicito
de cada una de ellas y acercarse al fenomeno de las RS, mediante los siguientes
pasos:

Primero se transcribieron todas las entrevistas de las madres que constituyen

los casos.

Luego, se realiz6 la lectura analitica de cada entrevista, identificando las
dimensiones y categorias propuestas por la investigadora, ademas se observd que
en las respuestas surgieron nuevas categorias analiticas que era importante
conocerlas. De esta manera se plantearon 7 dimensiones y se obtuvieron 29

categorias analiticas.

Tabla 9: Dimensiones y categorias analiticas de la entrevista.

Dimensiones Categorias Definicion Ejemplo

analiticas

Necesidades Concepto  de | Identificar el concepto que | “Que el aprendizaje tiene que ir

Educativas NEEM cada madre tiene sobre las | de acuerdo a su indice de
Especiales NEEM, por medio de su | capacidad que tenga (...) ir
Mdltiples experiencia con su hijo(a) en | evaluando lo que necesita, qué
(NEEM) el hogar. cosas puede aprender, qué

puede ir logrando dia a dia.” C1

Necesidades Visualizar las necesidades | “Necesita orientarse en los
requeridas que cada madre considera | diferentes lugares donde se
que su hijo(a) presenta | desenvuelve, necesita entender
actualmente en las | lo que pasa a su alrededor.” C2

actividades del hogar. “Necesita que el resto comprenda
su lenguaje, para evitar o0
entender sus pataletas o

berrinches.” C3

Otras Identificar si existen otras | “Si, de salud porque yo qué no
necesidades necesidades de deben ser | daria porque a ella la operan y

abordadas ya que son | pueda hacer sus cosas mas
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requeridas por cada madre

para el beneficio de su hijo(a).

normal. Y la necesidad
econ6mica porque el papa poco

la ayuda.” C4

Apoyos

Concepto  de

Visualizar el significado que

“Redes... donde poder recurrir y

apoyos cada madre tiene de apoyos, | pedir ayuda para ella o para mi.”
determinado por las | C2
caracteristicas y | “Darle todo lo mejor de mi al
requerimientos de su hijo(a). nifio.” C3
Apoyos Develar los apoyos que cada | “Entrando con él a la ducha, nos
recibidos madre considera que su | baflamos juntos, para apoyarlo y
hijo(a) recibe actualmente, a | ensefiarle.” C1
través de ella o de terceras | “Un ambiente seguro, donde
personas. pueda desenvolverse sin peligro.”
C2
Apoyos Identificar los requerimientos | “Necesita un apoyo médico, por
requeridos de cada madre respecto a | los gritos y berrinches, tenemos

otros apoyos que actualmente
no estan a su servicio de su
hijo(a) y deben ser cubiertos
para el bienestar de todos en

el hogar.

problemas con los remedios,
médicos en paro, horas que se
perdieron que no avisaron por
teléfono.” C3

Actividades sin

apoyos

cada madre
hijo(a)

realiza alguna actividad en el

Visualizar si
considera que su

hogar sin apoyo de la ella o
de terceras personas.

“En este minuto ninguna. Ella
necesita apoyo en alimentacion,
recreacion,

higiene, vestuario,

todo con apoyo y guiada.” C2

Elementos de

apoyo

Identificar Si existen
elementos en el hogar que
sean facilitados por
instituciones o creados por el
propio interés de la madre,
gue presten apoyo a su hijo(a)

en las actividades del hogar.

“Yo tengo un arnés y con eso
salimos para que no se
arranque.” C1

“Por eso trabajamos con el
calendario de anticipacion.” C2

“La silla de ruedas.” C4

Apoyo familiar

Visualizar si cada mare
considera que existen
personas del grupo familiar
mas cercano que entreguen
apoyo a su hijo(a) cuando ella

no puede estar presente.

“Mi madre me ayuda bastante.”
C4

“Colaboracion de mi familia. Poco
de mi marido, pero harto de mi
hijo.” C3
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Autonomia

personal

Concepto  de
autonomia

personal

Conocer el significado que
cada madre posee sobre la

autonomia personal.

“Independencia completa... yo
como sola, me lavo sola, me visto
sola, juego sola, voy al colegio
sola.” C2

Autonomia en

actividades

Identificar la valoracion que
cada madre posee respecto a
la autonomia personal de su
hijo(a) en el hogar.

“No, no las hace sola, en todo
tengo gque estar yo u otra persona
para que la ayude.” C4

Participacion

Concepto  de

participacion

Identificar el concepto que
cada madre posee sobre la
participacion de su hijo(a) en

las actividades en el hogar.

“Es estar en la casa agrupados
en familia. Estar todos juntos y
tratar de salir todos juntos. Que él
vea que lo incentivamos a salir
adelante y que él vea Ila
comuniéon que hay en la familia,
a salir

eso lo va a ayudar

adelante.” C3

Actividades

donde participa

Visualizar las actividades en
el hogar donde su hijo(a) se
involucra y participa

activamente.

“En la casa, él no se sienta

tranquilo, entonces tiene que
comer solo, yo sirvo la comida
antes a todos y después come él.
Puede participar en salr a
comprar conmigo, con el arnés.
En las fiestas familiares esta en
los cumpleafios, dando vueltas y
jugando solo, lo tomamos para
cantar, pero no juega ni comparte
con otros, pero esta en esas

fiestas.” C1

Barreras

Determinar si cada madre

considera que existen

personas, situaciones o]
elementos que dificulten la
participacion de su hijo(a) en

actividades en el hogar.

“Eventos con multitud, ella se
desespera, no puedo ir a un

circo, ir a un cine. Ella se
desespera porque le molesta el
encierro, el ruido, la multitud. Le
dificulta el tema de salir a otros
lugares, porque no esta
acostumbrada, no es su mundo,
no es lo que le gusta, se altera,

llora, grita.” C2

Participacion

Visualizar lugares, situaciones

“En la iglesia, para que este con
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deseada

o personas donde a cada
madre le gustaria que su hijo
se involucrara y participara

activamente.

mas nifios.” C3
“Me

natacion, danza, arte.” C2

encantaria  hipoterapia,

Expectativas

en

participacion

Develar los juicios que cada
madre tiene respecto a las

posibilidades de participacion

“Mejor, si Dios quiere caminando
y haciendo muchas cosas.” C4

“Pienso que va a salir adelante.”

de su hijo@ en las|C3
actividades de su vida.
Destrezas en | Destrezas Determinar las competencias | “Tiene  habilidades con las
el hogar actuales perceptivas, cognitivas, | manos, cuando las cosas son de
motoras y sociales que cada | su interés. Sabe subir la escalera,
madre considera que su |igual sube apoyado de Ia
hijo(a) presenta para | baranda, pero lo hace solo.” C1
desenvolverse en actividades
en el hogar.
Promocion de | Determinar las estrategias de | “Son cosas sencillas pero hay
destrezas instruccién que cada madre | que repetirlas y repetirlas hasta
promueve con su hijo(a) en el | que las hace solita. Son rutinas.”
hogar para lograr avances en | C2
las actividades diarias.
Facilitadores y | Determinar la valoracion que | “Si, mi hijo mayor es el que ‘lleva
obstaculizador | cada madre considera | la batuta” para guiarlos, porque
es de | respecto a los elementos que | se adaptan al Giovanni. No hay
destrezas faciliten y obstaculicen la | nada que dificulte hasta el
promocién de destrezas en | momento.” C3
las actividades diaria con su
hijo(a).
Modelos  del | Visualizar lo que cada madre | “El Michael sigue al Brayan, en
hogar considera como patrones de | las rutinas y eso es bueno,
conducta que sean un |también los dos siguen al
beneficio para su hijo(a) en | Giovanni.” C3
las actividades donde se
desenvuelve en el hogar
Experiencia Costos Develar los juicios valorativos | “Un poco, porque se gasta en
econdmicos que cada madre posee | pafiales, en leche. Ademéas es

respecto a las consecuencias
economicas que ha traido en
su vida el hecho de tener un

problema porque el papa no
aporta en nada.” C4
“Presupuesto altisimo,
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hijo(a) con NEEM.

examenes, medicamentos,

alimentacion, refuerzos en
muchas cosas, eso seria lo mas

dificil.” C2

Costos Develar los juicios valorativos | “No mucho, porque yo salgo a
sociales que cada madre posee | hacer cosas y siempre hay
respecto a las consecuencias | alguien en la casa que me vea a
sociales que ha traido en su | mi hija.” C4
vida el hecho de tener un | “No tengo tiempo, participo
hijo(a) con NEEM. menos de actividades que antes
me gustaba hacer, ir al cine, a
bailar, a comer. Ahora lo hago
todo, pero lo hacemos juntas.” C2
Costos Develar los juicios valorativos | “La discapacidad nos ha hecho
familiares que cada madre posee | que estemos mas unidos con mis

respecto a las consecuencias
familiares que ha traido en su
vida el hecho de tener un

hijo(a) con NEEM.

padres, siempre he tenido apoyo
de ellos.” C4

Valoracién de

la experiencia

Develar los juicios positivos o
negativos de cada madre
respecto a la experiencia de
tener un hijo(a) con NEEM y
determinar los argumentos

que sustentan su postura.

“Mi familia, es ella y yo soy su
familia, asi es todo mejor.” C2
“Mi puntal es Dios y mis hijos.” C3

Impacto de la

experiencia

Identificar los juicios que
poseen las madres respecto a
las consecuencias, nuevas
organizaciones y prioridades
actuales, que han surgido por
el hecho de tener un hijo(a)

con NEEM

“Claro, a nivel emocional, soy una

mujer  soltera, cuesta la

aceptacion ya con un hijo y mas
con estas necesidades, falta
tiempo y si lo hubiera, la verdad

lo ocupo en otras cosas.” C2

Rol de madres

Rutinas diarias

Determinar las tareas diarias
gue cada madre realiza con

su hijo(a).

“Tenemos una rutina desde que
nos levantamos y acostarse.
Anticipar las actividades del dia,
el desayuno, aseo, vestuario,
recreacion (...) Es tratar de poner

orden en su propio mundo.” C2

Responsabilida

Identificar las tareas que cada

“Cuidar de mi hijo, acogerlo,
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des madre valora como sus | apoyarlo, protegerlo, estar al
obligaciones al tener un | pendiente de é.” C3

hijo(a) con NEEM y | “Mi responsabilidad es tratar que
determinar los argumentos | no se resfrie, llevarlo a los
gue sustentan su opinién. controles y preocuparme de sus

medicamentos.” C1

Tiempos Determinar si existen | “El tiempo para ofras cosas es
espacios de esparcimiento | para salir a hacer tramites o ir a
para cada madre y valorar sus | comprar, ahi voy sola o me turno
prioridades en su vida. con mis hijas.” C1

“Todo lo que hago es con ella,
para ella y por ella no me
complica porque es un proceso y
es cosa de tiempo. Mas adelante
podré hacer otras cosas, por

ahora ella es mi prioridad.” C2

Después de identificar las dimensiones, categorias analiticas y ejemplificarlas,
comienza el andlisis propiamente tal del contenido de la entrevista. Mediante un
analisis por cada caso en estudio, donde se procedié a descomponer el corpus
textual de cada entrevista, determinando como unidad de andlisis el parrafo. Esto
permitié otorgar una distincion dentro de una dimension y categoria analitica al
contenido del discurso, identificando el nudcleo significativo implicito en cada

respuesta.

Posteriormente, se realizd un andlisis critico del contenido del discurso de las
madres, por medio de las dimensiones de la entrevista, o que permitié contrastar
Sus respuestas, establecer distinciones entre los casos, y otorgar una perspectiva
clara al momento de categorizar la informacion. En este sentido, fue posible realizar
una matriz emergente para identificar las perspectivas de las madres en torno a las

dimensiones de la entrevista:

89




Tabla 10: Dimensiones de entrevista y perspectivas de madres en los

discursos.

Dimensiones entrevista

Perspectivas en discursos

1. NEEM Se refieren a las necesidades fisicas, de la
comunicacion y cognitivas de su hijo(a).
Se refieren a la importancia de atender las
necesidades de su hijo(a)

2. Apoyos Asistencias que deben prestar para su hijo(a)

diariamente.

Redes de apoyo que estan presentes para apoyar
y guiar (familia, instituciones, profesionales).

3. Autonomia personal

Su hijo(a) no tiene autonomia, ya que requiere del
apoyo de un adulto para satisfacer todas sus

necesidades.

Su hijo(a) es medianamente autbnomo, ya que
tiene iniciativa para satisfacer sus necesidades y

requiere solo supervision.

4. Participacion

La relacionan con la unién familiar y estar presente

en actividades familiares.

La relacionan con la integracion o colaboracion en
las AVD.

5. Destrezas

Todos tienen destrezas en el hogar y se basan en
la motivacion que debe existir para adquirirlas. Este
es un proceso de observacion, imitacion y
repeticion. La diferencia que existe es en base a
los modelos del hogar, los hermanos favorecen la

adquisicion de destrezas.

6. Experiencia

Mayores gastos y sin posibilidades de trabajar
normalmente por la necesidad de cuidar a su
hijo(a)
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Mayores gastos, con la posibilidad de trabajar y
tener una vida social activa por el gran apoyo

familiar.

7. Rol Cuidar de su hijo(@), controles médicos,

tratamientos y terapias.

Cuidar, apoyar y proteger a su hijo(a) en todo
momento y diferentes situaciones que tenga que

Vvivir.

3.6.3 Triangulacién de resultados de entrevista, pauta de informacion

y la teoria.

Una vez analizados los instrumentos y obtenido los resultados en cada uno de
ellos se utiliz6 una estrategias para garantizar la veracidad del estudio que es la
triangulacion, consiste en utilizar diferentes fuentes de datos o estrategias de
recogida de informacion (Latorre, et al, 1996), y asi llegar a la comprension de las
RS de madres respecto a las NEEM de su hijo(a) y poder determinar la implicancia

de ellas en la promocion de la autonomia personal de su hijo(a) en el hogar.

Este ultimo andlisis, se realizé con la perspectiva tedrica que se ajusta a esta

investigacion, los resultados obtenidos de la entrevista y de la pauta de observacién.

Se resolvid utilizar las dimensiones de la entrevista, ya que ellas, junto a las

categorias analiticas permiten comprender el objetivo central del estudio.

Desde las dimensiones se cruzd esta informacion, que permiti6 comparar,
encontrar perspectivas, y determinar diferencias en los datos obtenidos, lo que en
conjunto facilité llegar a realizar conclusiones que dan respuesta al objetivo de esta
investigacion, que se relaciona con las RS de madres, las NEEM y la promocién de
la autonomia. En este sentido, se cre6 una matriz emergente que entregd
informacién orientada a las perspectivas que sustentan las acciones de las madres

en hogar en torno a cada dimension:
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Tabla 11: Dimensiones y resultados de triangulacion.

Dimensiones

Resultados triangulacion

1. NEEM Enfoque antiguo elaborado a través del
diagnéstico.
Entregan asistencias casi totales en las AVD.
Objetivo es controlar acciones de su hijo(a) para
realizar AVD.
Enfoque elaborado en el nuevo paradigma de la
discapacidad, basado en apoyos.
Entregan apoyos en las AVD
Objetivo es favorecer la participacion y disminuir
las barreras.

2. Apoyos Destacan la importancia de los apoyos en las AVD,

pero el objetivo no es favorecer la autonomia.
Entregan asistencias fisicas, es decir, realizan la

actividad por su hijo(a).

Destacan la importancia de los apoyos para
realizar las AVD, participar y superar barreras.
Las estrategias de aprendizaje en las AVD estan

presentes en sus actos.

3. Autonomia personal

Se refieren a la independencia y no valoran la toma
de decisiones en su vida.
Acciones destinadas a la independencia, con

asistencias en las AVD.

Se refiere a la independencia y valora la iniciativa
para realizar AVD con sus propios medios.
Acciones destinadas a trabajar la iniciativa, entrega

guia y orientacion en las AVD.

4. Participacion

Se refieren a participar en actividades familiares.

Sus acciones dificultan la autonomia 'y
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participacion.

Se refieren a involucrarse en las AVD.

Sus acciones facilitan la autonomia, utilizando
estrategias de aprendizaje que permitan participar
en las AVD.

5. Destrezas

Son acciones acompafadas de esfuerzos motores
y cognitivos.

Se observa que dificultan la promocion de
destrezas, ya que utilizan escasas estrategias de

aprendizaje de las AVD.

Son acciones acompafiadas de esfuerzos motores
y cognitivos.
Se observa que promueven las destrezas mediante

la motivacion, comprension y coordinacion.

6. Experiencia

Jerarquizan prioridades, valorando cuidados de su
hija(a).

Dedican tiempo parcial a los cuidados, pudiendo
realizar otras actividades sociales, de trabajo y vida

amorosa.

Jerarquizan prioridades, dejando de lado vida
social, trabajo y tiempo libre.

Dedican tiempo completo al cuidado de su hijo(a)

7. Rol

Cuidado médico y de salud de su hija(a).

Delega responsabilidades a otros familiares.

Cuidado absoluto de su hijo(a).
Responsabilidad completa de atender necesidades

de su hijo(a).

Por medio de la informacion obtenida en la triangulacion de la informacion, fue

posible dar respuesta a los objetivos de esta investigacion, brindados por medio de

la informacion de las NEEM, la experiencia y rol de madres. Ademas, fue posible

determinar la estructura de la RS de madres ante las NEEM de su hijo, por medio de
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las dos grandes perspectivas que se visualizaron en este analisis y rigen las
acciones de ellas en el hogar, construyendo el ndcleo central de la RS. También, fue
posible identificar los aspectos que se repiten en menor cantidad durante este
andlisis, y que forman los componentes periféricos de la RS, que dan sentido y

organizan el ndcleo central.

3.7  Criterios de rigor cientifico

Credibilidad

Guba y Lincoln (1985) y Castillo y Vasquez (2003), plantean que la
credibilidad “es una habilidad particular de los investigadores que les permitiria
seguir la pista del modo en que otro autor llegd a afirmar determinado resultado”
(citado en Erazo, 2011, p.126). Esta afirmacion surge debido a que cada
investigacion cualitativa debe ser creible y con los 6ptimos estandares de claridad y
orden, basados en la revision de los registros y la documentacion pertinente (Erazo,
2011).

En este sentido, la investigacion debe ser creible, por lo que los instrumentos
(entrevista y pauta de observacion) fueron aplicados en el contexto donde se
desarrolla el objeto de estudio, en este caso, el hogar donde viven estudiantes con
NEEM y sus madres. Esto permite la credibilidad de los datos y facilita a los lectores
saber claramente el origen de los resultados obtenidos. Otro tema importante, es la
cercania de la autora con las familias, ya que este punto, permite crear un ambiente

facilitador para obtener los resultados 6ptimos donde ocurren los hechos.

Castillo y Vasquez, (2003), plantean que para que un estudio sea creible,
“quienes participan en la aportacion de datos deben ser consultados una vez que las
conclusiones han sido elaboradas, y si los informantes validan dicho resultado, sélo
entonces puede calificarse como creible un proceso investigativo” (citado en Erazo,
2011, p. 126).
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En esta investigacion, los resultados obtenidos por medio de la entrevista a las
madres fueron transcritos y devueltos a ellas, para que realizaran una lectura de sus
opiniones y comprobaran que ellas se ajuntaron a lo que buscaban exponer en cada
respuesta. Con este paso, se validaron los resultados y esta investigacion se califico
como creible. Ademas, fue necesario realizar una grabacion de cada entrevista para
triangular las opiniones de la investigadora con las de otros expertos con
conocimiento del estudio, a fin de aportar a la credibilidad y transparentar los datos

obtenidos.

Transferencia

Se refiere a la transferencia de los resultados de la investigacion a otros
contextos, por medio de la formulaciébn de hipétesis de trabajo que puedan
transferirse a otros contextos similares (Guba, 1989, citado en Erazo, 2011). Para
ello, el recurso mas importante es la descripcion detallada de los contextos en que
se generaron los resultados, recoger abundante informacién y realizar un muestreo

tedrico.

Para efectos de esta investigacion se realiz6 un muestreo teérico donde se
recolectaron datos para responder al objetivo de investigacion, en este caso datos
orientados a estudiantes con NEEM, autonomia personal, practicas en el hogar,
familia, entre otros. De esta manera, fue posible seleccionar, codificar y analizar la
informacion, para luego escoger qué informacion es la mas pertinente y donde es
posible encontrarla, siendo esta necesaria para dar respuesta al objeto de estudio.
Es asi, como se seleccionaron las madres de estudiantes que asisten a la escuela
Los Aromos — Coanil, con edades entre 5y 7 afios, que presentan NEEM. Luego, en
el hogar, se aplicaron instrumentos para recoger informacioén y asi codificar los
resultados orientados al objeto de estudio. Finalmente, con los resultados obtenidos,
se realiz6 un andlisis para poder responder al gran objetivo de esta investigacion
que es comprender las RS de madres ante las NEEM de su hijo(a) y las

implicancias que ellas tienen en la promocion de autonomia personal en el hogar.
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Dependencia

Se refiere a la replicabilidad, a la estabilidad de los datos, a la repeticién de los
resultados en el mismo contexto y a los mismos sujetos si se replica la informacion
(Pérez, 1994). Para buscar la dependencia o consistencia de la informacion fue
necesario encontrar la estabilidad de la informacién recogida, por medio de
descripciones detalladas de los informantes, delimitacién del contexto fisico y social,

pistas de revision, entre otras.

Para esta investigacion se utilizaron las pistas de revision por medio de un
informe que desprendié como se recogieron los datos, los criterios y la muestra
utilizada, ademas, como se interpretaron los resultados obtenidos, para poder llegar

a la comprension del objeto de estudio.

Confirmabilidad

Se refiera a la objetividad, que los hallazgos obtenidos no estén influenciados
por motivaciones, intereses y perspectivas del investigador (Guba, 1989, citado en
Erazo, 2011). Ademas, Pérez, (1994), indica que la confirmabilidad “se traduce en el
acuerdo de interobservadores en la descripcion de los fenémenos, dilucidacion de
los significados y generalizacion de las conclusiones” (citado en Erazo, 2011, p.
134). Este criterio de aborda por medio de la confirmabilidad de los datos, donde se
encontr6 la descripcion de baja inferencia, recogida mecéanica de datos, la

triangulacién, rechequeo con participantes, auditoria de confirmabilidad, entre otros.

En esta investigacion se utilizd la recogida mecanica de datos por medio de
grabaciones de todas las entrevistas que entregaron mayor consistencia a lo
transcrito por la investigadora. Ademas, el rechequeo con participantes, donde ellos
pudieron leer sus respuestas en la entrevista y decidir si se ajuntan a sus juicios.
Finalmente, la auditoria de confirmabilidad, permitié que otros expertos colaboren

criticamente en la revision de los hallazgos obtenidos.
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CAPITULO IV
ANALISIS Y RESULTADOS
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4.1 Andlisis de la observacién estructurada no participante

A continuacioén se presenta el andlisis de la informacion registrada en la pauta

de observacion realizada a los casos en el hogar.

4.1.1 Primer nivel de analisis: Analisis por cada caso.

Caso 1

1. Dimensién estrategias de promocion en Alimentacién y categorias:

motivacidn, apoyo e instruccién.

En cuanto a la las estrategias de motivacion, algunas veces utiliza estimulos
y reforzadores naturales para que su hijo pueda realizar la actividad, como hacer
sonar la olla de la comida, colocarle su pechera, mostrarle una cuchara con comida
0 reconocimientos sociales. Ademas, la madre casi siempre utilizd unos
reforzadores artificiales, para que su hijo continuara la actividad, los cuales
consistian en la television, la masica o un juguete. Sin embargo, estos reforzadores
cambiaban el foco de su hijo, permitiéndole a su madre realizar su objetivo sin
inconvenientes, donde el objetivo de ella consistia solamente en que su hijo se

alimentara, pero no que participara de esta actividad.

Las estrategias de apoyo fueron escasas, debido a que nunca existid
manipulacion fisica, demostracion, apoyos visuales, ya que la madre realizaba
siempre la actividad sin integrar a su hijo en dicha tarea. Algunas veces la madre
realizO movimientos corporales o gestuales, acompafado de lenguaje verbal, como
chispear los dedos para llamar la atencién de su hijo y que continuara realizando la
actividad solicitada, sin embargo, no se observaron estrategias de apoyo que

favorecieran la autonomia en dicha actividad.
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Lo mismo ocurrié con las estrategias de instruccion donde la madre nunca
utilizé una de ellas, ya que su principal objetivo era que su hijo se alimentara
correctamente, sin permitirle participar de esta actividad, por lo tanto sin utilizar el

encadenamiento o la aproximacion para la ensefianza de la actividad.

2. Dimension estrategias de promocion en Aseo Yy categorias: motivacién,

apoyo e instruccion.

Las estrategias de motivacion fueron escasas, ya que no se observaron
estimulos naturales ni artificiales, tampoco reforzadores artificiales. Solamente la
madre utilizé algunas veces reforzadores naturales, cuando sentia que su hijo se
gquedaba quieto y le permitia a ella realizar todo el aseo sin problemas, en este
momento lo felicitaba y alentaba para que siguiera asi, con reconocimientos sociales

como “Diego vas muy bien”

Las estrategias de apoyo se observaron medianamente, ya que algunas
veces utiliz6 manipulacién fisica, movimientos corporales o gestuales y el lenguaje
verbal, principalmente para dirigir la actividad y evitar acciones inadecuadas, como
tomarle la cara y los brazos para darle instrucciones sobre lo que iba a realizar.
Nunca se observo la demostracion de la actividad, ni tampoco apoyos visuales. Sin
embargo, existié una técnica donde la madre realiz6 apoyo fisico mano sobre mano
en el aseo dental y de la cara, en esta actividad se observé que hizo participar a su

hijo y lo involucr6 en lo que estaba pasando, conducta que promueve la autonomia.

Las estrategias de instruccidén nunca estuvieron presentes, ya que la madre
realizaba toda la actividad, sin dar posibilidad a su hijo para que la realizara solo o
participara en partes de ella. Por lo que nunca utilizé el encadenamiento o la

aproximacion.
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3. Dimensidn estrategias de promocion en Vestuario y categorias: motivacién,

apoyo e instruccion.

La madre utilizd algunas veces estrategias de motivacion como mostrarle la
ropa antes de colocarsela (estimulo natural), comentar que esté realizando muy bien
la tarea para seguir la actividad (reforzador natural) y pasarle un juguete para
continuar dicha actividad (reforzador atificial). Estos estimulos y reforzadores
favorecen la realizacion de la tarea, sin embargo, existe el reforzador artificial
(juguete) que la madre se lo entrega para cambiar el foco de atencién, permitiéndole
a ella poder llevar a cabo lo que desea en ese momento, mientras su hijo esta

atento del juguete y no a la actividad donde esta involucrado.

Las estrategias de apoyo, también fueron escasas, la madre solamente
utilizé algunas veces el lenguaje verbal para dirigir la atencion de su hijo en la
actividad, como “vamos a salir’ o “donde esta tu mano”. Nunca utilizé6 apoyo fisico,
demostracion, apoyos visuales y movimientos corporales o gestuales, ya que la
madre realizé toda la actividad, sin esperar tener respuestas de su hijo ante

determinadas estrategias, por lo tanto, nunca lo involucré en dichas tareas.

En las estrategias de instruccion, se observé que la madre inicié la actividad
de colocarle la manga del pollerén, esperando que su hijo la terminara sin su apoyo,
en este caso se puede hablar de una aproximacion, ya que ella esta realizando los
primeros pasos de la tarea para que su hijo la finalice sin su ayuda, esto claramente
promueve la autonomia. Sin embargo, nunca se observaron conductas de

encadenamiento u otras veces que utilizara la aproximacion para ensefiar la tarea.

Conclusién del caso 1

Es posible concluir que la madre, si bien en algunas ocasiones utilizo
estrategias que promuevan la autonomia con su hijo, como es el caso de la
manipulacion fisica en el aseo y la aproximacién en el vestuario. En general dificulta

la promocion de la autonomia en las AVD seleccionadas, ya que no utiliza
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estrategias en el hogar con su hijo que le permitan anticipar y participar de cada
actividad.

La madre, la mayoria del tiempo se preocupaba de realizar correctamente
cada tarea con su hijo, sin embargo no le entregaba la posibilidad de involucrarse en
cada una de ellas, mas bien intentaba que estuviera correctamente tranquilo para

que ella realizara la actividad sin inconvenientes.

Caso 2

1. Dimensién estrategias de promocion en Alimentaciéon y categorias:

motivacion, apoyo e instruccién.

En cuanto a las estrategias de motivacion se observé que la madre siempre
utilizé estimulos naturales y artificiales para dar inicio a la actividad, por medio del
plato con comida y la lamina de anticipacién en su calendario. Ademas, siempre
estuvo reforzando la actividad con comentarios sociales que animaban a su hija a
seguir y dirigian su conducta. También, algunas veces utilizé un reforzador artificial,

una pelota, que consistia en el premio después que terminara su comida.

Las estrategias de apoyo, también fueron observadas, ya que siempre utilizd
un apoyo visual, la lamina del calendario en la mesa para que su hija comprendiera
lo que se esperaba de ella y lo que estaba pasando en su rutina. Ademas, siempre
utilizé movimientos corporales o gestuales, ya que guiaba la conducta deseada y
evitaba las inadecuadas en dicha actividad (vémitos). También, siempre utilizé el
lenguaje verbal para explicar lo que iba sucediendo en cada momento. Nunca se

observd manipulacion fisica ni demostracion durante la realizacion de la actividad.
Finalmente, las estrategias de instruccidn nunca se observo la aproximacion

o el encadenamiento, ya que en esta actividad la madre siempre se preocupé de

cumplir el objetivo que era que su hija se alimentara y comprendiera lo que estaba
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pasando, pero jamas la involucré fisicamente para que ella tuviera mayor autonomia

€n sus actos.

2. Dimension estrategias de promocion en Aseo Yy categorias: motivacién,

apoyo e instruccion.

En cuanto a las estrategias de motivacién, la madre utilizd6 siempre
estimulos para dar inicio a la actividad, como los objetos naturales que utilizaria en
cada momento (cepillo dental, toalla, jab6n) y la lamina del calendario de
anticipacion que le ensefiaba lo que iba a ocurrir (estimulo artificial). Ademas
siempre utilizé el reforzador natural, por medio de expresiones verbales mientras su
hija realizaba la actividad, ya que ella constantemente le explicaba lo que tenia que

hacer y la felicitaba en sus logros. La madre nunca utilizé algun reforzador artificial.

Las estrategias de apoyo siempre se utilizaron todas, el apoyo fisico estuvo
presente por medio de la técnica mano sobre mano, para el lavado de dientes,
mano y cara, también realiz6 toques claves para indicar la parte del cuerpo que
debian asear. Siempre utiliz6 la demostracion para que su hija conociera la forma
correcta de realizar las tareas y luego las hiciera sin su ayuda fisica, como prender
la luz, abrir el grifo, secarse las manos. La foto del calendario de anticipacion (apoyo
visual) se utilizaba en la pared del bafio, permitia que su hija comprendiera lo que
estaba sucediendo y lo que se esperaba de sus actos. Ademas, siempre estuvo
reforzando con palabras de animo e indicaciones en cada caso, por medio del

lenguaje verbal.

En cuanto a las estrategias de instruccion fue posible observar siempre que
su madre ensefaba algunas actividades por encadenamiento, paso a paso y con
refuerzos constantes, como en el lavado de manos y cara. En otras, por
aproximacion, ella iniciaba la actividad y esperaba que su hija la finalizara sin apoyo,

como el lavado de dientes.
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3. Dimensidn estrategias de promocion en Vestuario y categorias: motivacién,

apoyo e instruccion.

En cuanto a las estrategias de motivacion se observan bastantes conductas
para iniciar la actividad como la lamina del calendario de anticipacién y la ropa que
se va a utilizar. Ademéas a madre esta siempre reforzando con expresiones verbales

lo que sucede y animandola para que continte.

Las estrategias de apoyo, también se observan, pero en diferentes partes de
la actividad, no con la misma consistencia que en otras tareas. La madre realiza
toques claves para indicar partes del cuerpo que debe mover su hija, ademas le
demuestra con su cuerpo la manera correcta de utilizar la prenda de vestir, también
utiliza la lamina del calendario para demostrar lo que esta sucediendo, junto a esto
le ensefla con movimientos corporales y expresiones verbales todo lo que debe

realizar en dicha actividad.

Finalmente, en las estrategias de instruccidn la madre utiliza siempre la
aproximacion, ya que ella le ensefia la primera parte a su hija, esperando que ella la
complete sin su apoyo, esto ocurri6 al colocarse las prendas de vestir y al

guardarlas.

Conclusiéon caso 2

De acuerdo a lo observado y junto con la gran cantidad de estrategias de
motivacién, apoyo e instruccion que se vieron reflejadas en los registros, es posible
determinar que la madre favorece la autonomia de su hija en las AVD seleccionadas

en el hogar.

Ella utiliza bastantes estrategias de motivacion, como las naturales y también
las introducidas por el entorno como es el caso del calendario de anticipacion, se

observa que para la madre cumple un rol fundamental en la vida de su hija.
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Ademas, cada actividad esta llena de estrategias de apoyo e instruccién para
incentivar a su hija que participe de ellas, solamente en la alimentacion la madre
utiliza menos estrategias de promocion de la autonomia, impidiendo que su hija
participe fisicamente como en los otros casos. Sin embargo, se observa que ella
esta constantemente preocupada que su hija realice las actividades y participe de
ellas.

Caso 3

1. Dimensién estrategias de promocion en Alimentaciéon y categorias:

motivacion, apoyo e instruccién.

En las estrategias de motivacién para actividad, la madre solamente utilizé
algunas veces reforzadores naturales para felicitarlo por lo que estaba realizando,
su hijo comprendia la actividad y la rutina del hogar, por esta razén es que la madre
solo le entregaba la instruccion verbal y su hijo realizaba la tarea, no se observaron

estimulos ni reforzadores artificiales para dar inicio o continuar la actividad.

En cuanto a las estrategias de apoyo, la madre utiliza solo algunas y en
menor cantidad, ya que su hijo comprendia bastante esta rutina. Ella siempre
entrego las 6rdenes verbales, para que su hijo siguiera correctamente la actividad,
algunas veces lo corregia con movimientos corporales o gestuales, como aplaudir y
mirarlo para que dejara de hacer algo incorrecto, y otras veces le ensefiaba con la
demostracion cuando su hijo se alteraba o ella o notaba que necesitaba su ayuda,
como para tomar los utensilios correctos para alimentarse. También, utilizé
manipulacion fisica, mediante los toques claves que permitian a su hijo reconocer

conductas inapropiadas, como comer sin los utensilios o botar la comida del plato.

Las estrategias de instruccion se observo la que madre siempre utilizo la

aproximacion, cuando su hijo lo requeria, ella iniciaba la tarea esperando que su hijo
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la completara sin apoyo. Nunca se observé que ella utilizara el encadenamiento

para ensefiar la actividad.

2. Dimension estrategias de promocion en Aseo Yy categorias: motivacién,

apoyo e instruccion.

En las estrategias de motivacion se observo que la madre siempre utilizo
estimulos naturales para dar inicio a la tarea, ya que los elementos estaban en otro
lugar de donde se realice la actividad, por lo que ella se los ensefiaba y su hijo
comprendia lo que se esperaba de él en ese momento. Ademas, en algunas
ocasiones utilizo reforzadores naturales para felicitar a su hijo por las tareas
correctas que realizaba, mediante palabras de reconocimiento social. Se observa
gque en esta rutina su hijo lo hace acompafiado por sus hermanos, lo que impide que
la madre se concentre solo en uno para motivarlo y alentarlo a realizar la actividad.

Nunca utilizé estimulos o reforzadores artificiales.

En cuanto a las estrategias de apoyo, la madre principalmente utiliza el
lenguaje verbal para secuenciar y guiar la actividad, ya que va dirigiendo los pasos
de cada tarea. Algunas veces realiza manipulacion fisica para apoyar en el lavado
de dientes y manos, esto lo realiza mano sobre mano para realizar de mejor manera
la actividad. Nunca utiliza la demostracion, los apoyos visuales o movimientos

corporales.

Finalmente, en las estrategias de instruccion, se observa que la madre
algunas veces utiliz6 la aproximacion para ensefiar una actividad que su hijo aun no
habia integrado o para reforzarla correctamente, como en el caso del cepillado de
dientes y lavado de manos. Nunca utilizé el encadenamiento en la ensefianza de

esta actividad.
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3. Dimensidn estrategias de promocion en Vestuario y categorias: motivacién,

apoyo e instruccion.

En las estrategias de motivacion, la madre siempre utilizd el estimulo
natural, colocando la ropa sobre la cama para dar inicio a la actividad. Ademas
siempre utilizd el reforzador natural para que su hijo continuara realizando las
tareas, con reconocimientos sociales cada vez que realizaba algo con éxito o lo
alentaba a seguir intentdndolo. También, algunas veces utilizé un reforzador
artificial, que consistia en promover salidas o paseos una vez que finalizara la

actividad correctamente.

En cuanto a las estrategias de apoyo, la madre siempre utilizo el lenguaje
verbal para dirigir la conducta de su hijo, mediante instrucciones simples que le
permitian orientarse en la actividad. Ademas, algunas veces utilizé la manipulacion
fisica con toques claves que le permitian a su hijo identificar la parte del cuerpo que
debia mover, y también mano sobre mano, donde lo apoyaba para reconocer el
lugar donde se saca y guarda la ropa. Los movimientos corporales, también
estuvieron algunas veces presentes, para indicar los lugares donde debia colgar o
guardar la ropa. Nunca utiliz6 la demostracién, ni apoyos visuales. En esta ocasion
sus hermanos mayores también estaban realizando la actividad, por lo que ellos

eran sus modelos al momento de seguir la actividad.

Finalmente, al igual que en las otras actividades, en las estrategias de
instruccion la madre utiliza siempre la aproximacion en cada tarea, ya que le
entrega la posibilidad a su hijo para que finalice la tarea de manera autbnoma sin

apoyo de ella.

Conclusién caso 3

Después de analizar cada AVD es posible desprender que la madre utiliza

bastantes estrategias de promocion de la autonomia, estas son generalmente

naturales y apropiadas de la madre y familia. Existe un gran apoyo que no lo
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entrega la madre, sino terceras personas que son sus hermanos, quienes son

fuentes de apoyo natural en cada actividad.

La madre utiliza bastantes estimulos naturales, apoyos verbales y la
aproximacion en la ensefianza de la actividad. Lo que favorece positivamente la
promocién de la autonomia de su hijo en el hogar. Existe una gran cantidad de
estrategias que la madre no utiliza, sin embargo, es posible comprender que dichas
estrategias no son necesarias para su hijo en este momento, ya que con los apoyos
gque su madre le entrega actualmente, su hijo se ha podido desenvolver cada vez
mas auténomo en las AVD. Por lo que es posible afirmar que la madre favorece la

promocién de autonomia de su hijo en el hogar.

Caso 4

1. Dimensién estrategias de promocion en Alimentacién y categorias:

motivacién, apoyo e instruccion.

En las estrategias de motivacion, la madre algunas veces utilizd los
estimulos naturales, para dar inicio a la actividad, por medio del plato de comida
listo para servir. Ademas, siempre utilizé el reforzador natural para mantener la
continuidad de esta rutina, mediante comentarios sociales para felicitarla y alentarla
a seguir. También, fue posible observar que algunas veces utilizé6 un reforzador
artificial, el cual correspondié a motivarla con salidas a lugares que le gusta a su

hija, como el Mall o parque.

En cuanto a las estrategias de apoyo, la madre siempre utilizé la
demostracion al momento de masticar, ya que la ella realiz6 gestos naturales en
esta tarea para apoyar a su hija e incentivarla a seguir su modelo. También, siempre
utiliz6 movimientos corporales o gestuales para evitar que su hija derramara la
comida o realizara algo inapropiado. Ademas, casi siempre utilizé el lenguaje verbal
para mantener la atencion en la actividad y comentar lo que estaba realizando con

su hija. Nunca utilizé6 manipulacién fisica, ni apoyos visuales.
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Las estrategias de instruccién nunca se observaron, ya que la madre no
permitia que su hija participara de esta actividad, solo ella era la encargada de
llevarla a cabo. Su objetivo nunca fue utilizar el encadenamiento o la aproximacion
para ensefiar la tarea, mas bien, su objetivo fue que su hija se alimentara

correctamente.

2. Dimension estrategias de promocion en Aseo y categorias: motivacion,

apoyo e instruccion.

En cuanto a las estrategias de motivacién, solo se observé que la madre
siempre utilizé los reforzadores naturales para permitirle a su hija continuar la
actividad, mediante expresiones verbales que la animaban, apoyan y felicitaban.
Nunca se observaron estimulos para dar inicio a la actividad, ya que la madre se
ocupd de preparar todo lo necesario para el aseo y luego tomar a su hija para

llevarlo a cabo en el bafno.

Las estrategias de apoyo, fueron escasas, siempre utilizé el lenguaje verbal
para motivar a su hija en la realizacién de cada tarea, mediante reconocimientos
sociales por sus logros. Ademas utilizé, algunas veces la manipulacioén fisica para
lavarle las manos a su hija, por medio de la técnica mano sobre mano. Nunca se
observaron estrategias de demostracion, apoyos visuales o movimientos corporales

0 gestuales.

Finalmente, no se observaron estrategias de instruccién, ya que la madre
solamente realizaba de la actividad, sin que su hija tuviera la posibilidad de
participar. Es por eso, que la aproximacion y el encadenamiento nunca fueron
observados, ya que la madre no buscaba la ensefianza de esta actividad, solo

llevarla a cabo correctamente.
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3. Dimensidn estrategias de promocion en Vestuario y categorias: motivacién,

apoyo e instruccion.

Las estrategias de motivacién que utilizé la madre fueron siempre los
estimulos naturales para dar inicio a la actividad, por medio de la ropa indicada a
utilizar. Ademas, utilizé siempre reforzadores naturales como halagos para continuar
la realizacion de dicha actividad de vestuario. Nunca utilizé estimulos o reforzadores

artificiales.

En las estrategias de apoyo, solo se observé que la madre siempre utilizé el
lenguaje verbal que indicaba lo que estaba realizando su hija y para que
comprendiera lo que sucedia en la actividad. Nunca utilizé la manipulacion fisica, la
demostracion, los apoyos visuales y los movimientos corporales o gestuales
orientados al apoyo en la realizacién de la actividad. En este caso la madre tenia
como objetivo que su hija estuviera vestida, por lo que sus esfuerzos fisicos eran

orientados a este objetivo, no para que su hija participara.

En cuanto a las estrategias de instruccién, ocurrié lo mismo que en las otras
actividades, ya que la madre nunca utilizo dichas estrategias, ya que ella realizaba

todo los esfuerzos, mientras su hija la observaba y se dejaba llevar por su madre.

Conclusiéon caso 4

Es posible determinar que la madre utiliza, principalmente estrategias de
motivacion naturales, ya que no incluye elementos nuevos para iniciar o mantener la

actividad.
También, se observa que ella solamente utliza la estrategia de apoyo

mediante el lenguaje verbal, ya que no incluye elementos extras que favorezcan la

realizacion de la tarea y tampoco movimientos que permitan a su hija participar.
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Junto a lo anterior, se observa que la madre no utiliza estrategias de
instruccién, ya que ella es el principal motor de cada actividad y no permite que su
hija participe de ellas.

Por lo tanto, esta madre dificulta la promocion de la autonomia en las AVD, ya
gue no incluye diferentes estrategias de motivacién, apoyo o instruccién que

permitan que su hija se desenvuelva en la tarea y participe activamente de ella.

4.1.2 Segundo nivel de analisis: Analisis por cada dimension.

En este nivel se realiza un analisis de las observaciones por cada una de las
categorias, incorporando las tres AVD seleccionadas y las estrategias que utilizan

todas las madres de este estudio.

Categoria 1: Estrategias de motivacion.

En la AVD de alimentacion las mayoria de las madres no utilizd estimulos
naturales para dar inicio a las conductas, solo una madre utilizé6 siempre la comida
para anticipar esta actividad. En cuanto a los estimulos naturales, la mayoria no los
utilizé, solamente una fue la que introdujo la lamina del calendario de anticipacién
para dar inicio a la actividad. Los reforzadores naturales, tales como palabras para
motivar a su hijo(a), fueron observados en todas las madres, algunas los utilizaron
siempre y otras solo algunas veces para alentar a su hijo(a) para que continuara la
actividad. Los reforzadores artificiales, no fueron utilizados por todas, solo dos

madres los utilizaron en algunas ocasiones como premio para finalizar la tarea.

En la AVD de aseo solo la mitad de las madres siempre utilizé los estimulos
naturales para dar inicio a la actividad, con los elementos que utilizarian con su
hijo(a). La mayoria de ellas, nunca utilizé estimulos artificiales, s6lo una introdujo la

lamina del calendario para anticipar a su hija en la actividad. En cuanto a los
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reforzadores naturales todas utilizaron reconocimientos sociales para que su hijo(a)
continuara realizando la actividad solicitada, sin embargo, algunas los utilizaron
siempre y otras solo algunas veces. Todas las madres nunca utilizaron reforzadores

artificiales para continuar la actividad.

En la AVD de vestuario, la mayoria de las madres siempre utilizaron los
estimulos naturales para dar inicio a la actividad, por medio de la ropa que utilizarian
en cada caso. Solo una madre utilizé6 un estimulo artificial para contextualizar a su
hija en la actividad por medio de una lamina de su calendario de anticipacién. Los
reforzadores naturales siempre estuvieron en todos los casos, ya que todas
animaban con palabras a su hijo(a) para que continuara realizando dicha actividad.
Solo dos madres, algunas veces utilizaron reforzadores artificiales como realizar

salidas con su hijo(a) una vez finalizada la tarea.

La mayoria de las madres utiliz6 algan estimulo natural en la actividad de
alimentacién y vestuario, por medio de los elementos presentes en cada caso, como
la comida y la ropa a utilizar. En el aseo, dos madres no utilizaron estos estimulos,
ya que ellas se ocuparon de llevarlos al lugar determinado y realizar la actividad con
ellos. Los estimulos artificiales solo se observaron en una madre, que los utilizé en
las tres AVD, por medio de su calendario de anticipacion. La mayoria de ellas
siempre utilizé los reforzadores naturales en todas las AVD, como palabras de
felicitaciones o animo para continuar, sin embargo, la mayoria no utiliz6 los
reforzadores artificiales para mejorar la realizacion de las AVD. Solo algunas las
utilizaron en diferentes AVD, donde su hijo(a) requeria mas reforzadores para
finalizar la actividad. Como en el caso 1y 3 para la vestimentay en el 2 y 4 para la

alimentacion, el resto de las actividades se realizaron sin estos reforzadores.

Categoria 2: Estrategias de apoyo.

En la AVD de alimentacion, la mayoria de las madres nunca utilizé la

manipulacion fisica para ensefiar la actividad. Solo una madre, algunas veces utilizé

toques claves para dirigir a su hijo(a) en las tareas de alimentacion. Todas utilizaron,
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en algunos casos movimientos corporales o gestuales para evitar que su hijo(a)
realizara conductas inapropiadas, como botar su comida o desconcentrarse. La
mitad de las madres utiliz6 la demostracién para indicarle a su hijo(a) la forma
correcta de realizar la actividad, principalmente para utilizar bien los cubiertos o para
masticar. En cuanto al lenguaje verbal, fue posible observar que todas utilizaron
esta estrategia para guiar las conductas de su hijo(a), mediante instrucciones
simples y claves en la tarea. Solo una madre utilizdé el apoyo visual dado por una
lamina que indicaba lo que tenia que hacer en cada caso, que estuvo presente en el

lugar donde se realizaba la actividad.

En la AVD de aseo, la mayoria de las madres algunas veces utilizaron
manipulacion fisica para ensefiar la actividad, con la técnica mano sobre mano,
principalmente en el cepillado de dientes y lavado de manos. Solo dos madres
utilizaron algunos movimientos corporales o gestuales para continuar con la
realizacion de las tareas, dando instrucciones e indicando momentos claves del
aseo. Solo una madre utilizé la demostracién para que su hija comprendiera lo que
debia realizar y luego repetirlo, esto ocurrié en el cepillado de dientes y lavado de
manos. Todas utilizaron el lenguaje verbal para dirigir las conductas de su hijo(a) en
la actividad. Solo una madre utilizoé el apoyo visual con una lamina que esta en el
lugar donde se realiza la actividad y que contextualiza a su hija en las tareas que

debe realizar.

En la AVD de vestuario, solo dos madres algunas veces utilizaron la
manipulacion fisica para realizar la actividad, utilizando toques claves que indicaban
las partes del cuerpo que su hijo(a) debia mover para finalizar la tarea. Estas
mismas madres también utilizaron movimientos corporales o gestuales para dirigir
los movimientos y evitar las conductas inadecuadas en la actividad, por medio de
sefiales con su cuerpo o gestos. Solo una madre utilizd algunas veces la
demostracion para indicarle a su hija la manera correcta de colocarse una prenda de
vestir. Todas siempre utilizaron el lenguaje verbal para dirigir las conductas de su
hijo(a), dando instrucciones y explicando lo que estaban realizando. Solo una madre
siempre utilizo el apoyo visual por medio de la lamina que se encontraba en el lugar

de la actividad y contextualizaba a su hija en las tareas que debia realizar.
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Algunas madres siempre entregaron la manipulacion fisica a su hijo(a), en
diferentes tareas de las AVD seleccionadas. El resto nunca la utilizé con el fin de
fortalecer las destrezas de si hijo(a), mas bien como herramienta para llevar a cabo
la actividad correctamente (caso 1 y 4). Lo mismo ocurre con los movimientos
corporales o gestuales, que se encontraron principalmente en las estrategias de dos
madres, quienes constantemente dirigian a su hijo(a) para que mejorara la
participacién en la AVD, sin embargo el resto de las madres (caso 1 y 4), no
utilizaron estas estrategias, ya que ellas eran el principal motor de sus hijos en cada
tarea, sin dar posibilidades que su hijo(a) realizara partes de la actividad sin su
apoyo. La demostracién no se utilizé en todas las AVD, dos madres la utilizaron solo
en la alimentacion para corregir conductas y ensefiar movimientos, mientras que
una madre la utilizé en el aseo y la vestimenta, ensefiandole a su hija partes de
cada actividad. El lenguaje verbal siempre estuvo presente en todas las AVD y en
cada madre, ya que ellas se apoyaron bastante de esta herramienta natural, que les
permitir guiar y corregir a su hijo(a). Los apoyos visuales, estuvieron presentes solo
en una madre, quien los utilizé en todas las AVD, mediante laminas que fortalecian

la ensefianza y contextualizacion de la actividad.

Categoria 3: Estrategias de instruccion.

El encadenamiento solo se observé en una madre, en el caso del lavado de
manos y cara con su hija, ya que ella le ensefiaba la actividad paso a paso,
permitiendo que lo hiciera sola y entregando un refuerzo constante. El resto de las

madres nunca utilizé esta estrategia de instruccién en ninguna AVD.

En cuanto a la aproximacion, fueron tres madres quienes en alguna actividad
la utilizaron. Una madre solo la utiliz6 en el vestuario, cuando esperd que su hijo
terminara de colocarse la manga del polerén sin su ayuda. Otra madre, la utilizd en
el aseo y la alimentacion, cuando su hija debia cepillarse los dientes y colocarse la

chaqueta. La tercera madre, también la utilizé en el aseo y alimentacion, cuando su
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hijo debia cepillarse los dientes y guardar su ropa donde corresponde. La ultima
madre nunca utilizé esta estrategia de instruccion en las AVD.

4.2 Andlisis e interpretacién de resultado en entrevistas.

En la entrevista se realiz6 el analisis del contenido para rescatar lo implicito de

cada una de ellas y acercarse al fendbmeno de las RS.

4.2.1 Primer nivel de analisis: Analisis por cada caso.

Andlisis por cada caso, de acuerdo a las dimensiones de la entrevista.

Caso 1

1. Dimensién NEEM

El concepto de NEEM Ilo define orientado a las capacidades para lograr
aprendizajes en la vida diaria. Sefiala que es preciso determinar las necesidades e ir

evaluando constantemente los logros.

“Que el aprendizaje tiene que ir de acuerdo a su indice de capacidad que tenga”

La entrevistada se refiere a las NEEM que presenta su hijo en las AVD donde
requiere de su apoyo para completar las tareas. Estas necesidades se refieren a la
orientacion en las diferentes actividades, puesto que ella debe guiar la conducta
solicitada en la alimentacion, aseo, vestido, paseos, de lo contrario su hijo no

realizaria dicha conducta deseada o la seguridad en cada actividad podria verse
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alterada. Ademas la madre sefiala que su hijo necesita un lenguaje mas
convencional para darse a entender y comprender los estimulos del entorno, como
también, que las personas que interactian con él puedan entender su lenguaje, asi

como ella lo hace actualmente.

“Yo le entiendo cuando tiene hambre porque se toca su boquita.”

Ella considera que su hijo, por ahora, no tiene otras NEEM que deben ser

atendidas.

2. Dimension Apoyos

El concepto lo define como todas las acciones de asistencias que ella debe

prestar para que su hijo participe en las AVD.

Los apoyos recibidos se refieren a todas las acciones fisicas y emocionales
gue la madre debe brindar a su hijo para que él participe en la vida diaria. Son
acciones fisicas orientadas al control, seguridad y guia en las actividades, como
apoyarlo en las AVD, utilizar recursos para que no corra sin control en espacios
publicos, ingresar a la ducha con él para guiarlo, entre otras. Ademas, las acciones
emocionales orientadas a la comprension, afecto y amor en cada actividad, como
hablarle sobre lo que sucede en su entorno, entender sus requerimientos por medio
de sus expresiones corporales, brindarle tiempos de recreacién de su agrado, entre

otras.

“Manteniendo el control en el arnés, porque cuando camina quiere correr sin

control*.
La entrevistada sefiala que su hijo, por ahora, no requiere mas apoyos, debido

a que considera que en el hogar y la escuela se estan cubriendo todas sus

necesidades. Aunque, supone que mas adelante surgiran nuevos desafios con su
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hijo, donde manifiesta una actitud favorable para trabajar en los futuros apoyos
requeridos.

“Cuando sea mayor tendra otras necesidades y ahi habré que trabajar en ellas.”

Ella considera que existen actividades que su hijo puede realizar sin apoyo, ya
gue son de gran motivacion para él, como la alimentacion, juegos o salidas. Sin

embargo, declara que su hijo requiere de apoyo antes o después de dicha actividad.

La madre sefala que utiliza un elemento de apoyo que le proporciona
seguridad a su hijo al salir de paseo y mayor comodidad a ella para llevarlo en la
comunidad, el arnés. Este apoyo lo utiliza debido a la inseguridad que su hijo
presenta en espacios publicos, ya que él solo quiere correr sin mirar donde se

encuentra.

“El no quiere andar de la mano entonces yo uso el arnés porque asi anda mas libre

pero tiende a arrancarse, si no lo usara.”

Ella se refiere al apoyo de sus hijas en el cuidado de Diego, ya que ellas se
guedan a cargo cuando la madre trabaja los fines de semana o debe hacer algun
tramite en la semana. La entrevistada sefiala que ahora ellas estan méas grande y
pueden tener mayores responsabilidades con su hermano. Ademas, menciona el
apoyo de sus suegros como importante, ya que viven en el mismo terreno y siempre
han estado pendientes de Diego. Su marido no esta siempre, debido a su trabajo y

en la casa le gusta jugar al computador.

3. Dimension Autonomia personal
La entrevistada define este concepto mediante las acciones que son vitales en

la vida diaria y deben ser llevadas a cabo por cada persona, sin la ayuda de

terceros. En este sentido, la madre se refiere en su conceptualizacion a las AVD que
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deben ser satisfechas de manera independiente por cada persona, como aseo,

alimentacion, vestuario, etc.

La madre sefiala que su hijo no presenta autonomia en las actividades en el

hogar, ya que en todas requiere de apoyos para guiar y cuidar sus acciones.

“No, no tiene autonomia en estas actividades en la casa. En ninguna es auténomo.

Requiere apoyo en todas las actividades.”

4. Dimension Participacion

La entrevistada sefiala que este concepto se refiere a involucrarse en

actividades familiares, como salidas, comidas, juegos, entre otros.

La madre sefala que su hijo participa en todas las actividades de la escuela,
en el hogar, igual lo hace, pero resalta que en cada actividad necesita apoyos
permanentes para involucrarse de mejor forma, como elementos para guiarlo en las
salidas y personas que lo cuiden en fiestas familiares. Ademds, sefiala que
solamente en las comidas familiares él no participa, debido a que es muy inquieto,
por lo que prefiere darle la comida antes o después. También, se refiere a
actividades donde esta presente, pero no comparte con otros, como son los

cumpleafios de sus familiares, €l juega y corre solo.

“En las fiestas familiares esta en los cumpleafios, dando vueltas y jugando solo, lo
tomamos para cantar, pero no juega ni comparte con otros, pero esta en esas

fiestas.”
La madre sefiala que existen barreras en la participacion provocadas por

conductas propias de su hijo que no son incompatibles con las acciones familiares

como comer y ver tele. Por lo tanto, no pueden realizarlas en conjunto.
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“No come con nosotros, porque no se queda quieto en su silla. No vemos tele con

él, porque ve sus monos solos y con lo que vemos nosotros, a él no le gusta.”

La entrevistada se refiere a la participacion deseada solo en el contexto
escolar, ya que desea que su hijo pueda interactuar con mas pares.

Ella se refiere a las expectativas de la participacion orientadas principalmente
a compartir mas en las actividades familiares, como comer juntos sin que esté
inquieto por pararse, salir a la comunidad sin utilizar arnés, entre otras. Ademas,
brinda gran importancia a las expectativas en términos sociales con demas
personas, familiares y compafieros, que pueda interactuar mas con ellos en las

diferentes situaciones donde participe.

“Me gustaria que en las comidas se pueda sentar con uno sin peligro y poder

compartir en familia. Que pueda salir conmigo sin necesidad de andar con el arnés.”

5. Dimension Destrezas

La madre considera que su hijo tiene muchas destrezas, sin embargo, las va
aprendiendo de a poco y de acuerdo a su necesidad. Ella sefiala que su hijo tiene
habilidades con sus manos, para abrir la puerta y sujetarse en situaciones de

peligro.

La entrevistada sefiala que en la promocién de destrezas cumple un rol
fundamental la familia, en especial su hija. La madre le va ensefiando con modelos
de conducta, que su hijo poco a poco ira siguiendo, menciona que es muy
importante la motivacion que Diego tenga para hacer actividades, ya que lo que
sabe actualmente es por su gran interés en aprenderlo, como es tomar leche o jugo.
Por otro lado, vestirse es lo que presenta mayor dificultad, ya que su hijo no tiene

interés en estas actividades.
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“Las aprende mirando y haciendo cosas que le gusta hacer. La mas facil de

aprender fue tomar su vaso solo, donde toma su leche o juguito.”

La entrevistada sefiala que solamente existen facilitadores de estas destrezas,
donde hace referencia a su familia en general, destaca el apoyo de su hija y los
abuelos de Diego, ya que siempre estan preocupados por él.

La madre sefiala que no existen modelos del hogar, ya que todos son adultos.

6. Dimension Experiencia

La madre sefiala que esta experiencia de tener a su hijo con NEEM, en
términos econdmicos, le ha traido mayores gastos referimos a aseo y alimentacion,
ya que debe comprar una gran cantidad de pafiales y comida especial para las
necesidades de su hijo. Ademas, menciona que por esta situacion no ha podido
trabajar todos los dias, por lo que tuvo que adaptar su horario para estar los fines de
semana trabajando y asi poder cuidar de su hijo los dias de semana. Este hecho le
ha significado menores ingresos a su familia, pero mayores satisfacciones de poder

estar con su hijo.

“Yo podria trabajar todos los dias pero tuve que decidir trabajar solo los fines de

semana para que en la semana yo pueda cuidar a mi hijo.”

La madre se refiere, en términos sociales, a las escasas posibilidades de
poder salir a compartir con demas personas, aunque ella dice no salir mucho, ni ser
de muchas amigas. Sin embargo, sefiala que es dificil salir con su hijo, ya que debe
estar pendiente que no se caiga o haga algo indebido, por lo que le cuesta poder
conversar y concentrarse. En pocas ocasiones, ha salido sola, quedando sus hijas o

marido al cuidado de Diego, generalmente cuando su hijo ya esta dormido.

“No puedo ir donde una amiga, porque tengo que estar pendiente de mi hijo, no se

puede conversar 0 no me concentro tanto como ahora por ejemplo.”
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Para ella esta experiencia ha significado mayor union en la familia, debido a
gue todos estan pendientes del cuidado y bienestar de su hijo, su marido, hijas,
abuelos y otros familiares.

La madre valora esta experiencia considerando que, si bien ha sido dificil, por
el hecho de no poder trabajar todos los dias, se recompensa con la unién familiar y
la preocupacion que todos tienen del cuidado y bienestar de su hijo. La madre se
refiere a que esta experiencia ha traido solo momentos buenos, orientados al
compromiso familiar y deja en claro que jamas ha sido algo malo o negativo en su

vida tener un hijo con NEEM.

La entrevistada sefiala que esta experiencia ha traido cambios en su esquema
laboral, es decir, trabajar solamente los fines de semana y estar en la casa de lunes
a viernes. Ademas, menciona que sus hijas adolescentes han tenido que cumplir el
rol de cuidadoras, ya que son principalmente ellas, quienes asumen la
responsabilidad de cuidar a su hermano cuando ella no esté en el hogar. La madre
sefiala que su marido trabaja y es poco el apoyo, ya que cuando esta en la casa,

generalmente esta jugando en el computador.

7. Dimensiéon Rol de madres

La entrevistada se refiere al rol en las rutinas diarias que tiene con su hijo,
orientadas principalmente a las AVD en el hogar, como son aseo, alimentacion y
vestuario. En cada actividad la madre sefiala entregar una gran cantidad de apoyo
al cambiarle el pafio, ademas ocupa bastante tiempo en prepararle su comida
especial a las horas que corresponde. También, sefiala que, en ocasiones cuando lo
ve un poco aburrido lo saca al centro o a comprar pan, ya que caminar es una de las

cosas que mas le gusta hacer y ella intenta hacerlo feliz.
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La entrevistada sefala que su principal responsabilidad esta referida a los
cuidados en la salud de su hijo, como llevarlo a los controles, preocuparse de sus

medicamentos y cuidar que no se resfrie.

La madre considera que no tiene mucho tiempo para realizar otras
actividades, sus tiempos libres son para hacer tramites o ir a comprar. Sefiala que
su ritmo de vida es de la casa al trabajo, en ocasiones ha salido a actividades de su
trabajo, pero con previa organizacion con su familia para poder asistir a dichos

eventos.

“En general yo no soy mucho de salir a hacer otras cosas, voy de la casa al trabajo
y en ocasiones puedo salir a alguna actividad, pero en esos casos me organizo con

mi familia para cuidar a Diego.”

Caso 2

1. Dimensién NEEM

La entrevistada define este concepto por las caracteristicas de las
necesidades, que pueden ser sensoriales, motrices 0 de comunicacién. Ademas,
sefiala que por medio de estas necesidades se generan guias, orientaciones y

ayudas que pueden mejorar la vida de estas personas con NEEM,

“Orientacion, guia y ayuda a nifios con necesidades especiales y multiples.”

Ella sefiala que su hija necesita supervision constante en cada actividad, ya
que no mide peligros, principalmente porque corre sin control, requiere que el adulto
la guie y cuide en todo momento. Ademas, menciona que su hija requiere entender
lo que pasa a su alrededor para poder interactuar mas en los diferentes lugares
donde se desenvuelve, y que el resto la entienda con sus formas de expresion, ya

sean gestos, miradas, fotos, entre otras. También, es necesario que su hija
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comparta con sus pares, sus primos o hijos de amigas, pero esto se torna mas
dificil, porque el resto no la entiende y por ende juega sola. Necesita que la apoyen,

guien y comprendan su mundo.

“Necesita comunicar lo que siente, lo que quiere, lo que le molesta, lo que necesita.”

La madre sefiala que su hija ha superado muchas de sus necesidades que
han encontrado en este camino, y siempre han salido adelante. Menciona que por
ahora, todas las energias estan puestas en mejorar el tema de la comunicacién y la

independencia con su hija.

2. Dimension Apoyos

La madre define este concepto como redes que estan al servicio de ellas, para
apoyarlas y orientarlas en este camino de la discapacidad. Sefiala la importancia de
trabajar en equipo para obtener mejores logros en la rehabilitacién. Destaca el
apoyo de teletén, senadis, la escuela, la municipalidad y otros apoyos vayan

surgiendo en el camino.

“Es super importante, porque la mama rehabilita con ayuda y en conjunto con el

equipo del colegio o teletéon.”

Sefiala que su hija recibe apoyos mediante un ambiente seguro, sin peligros,
con una guia constante en el hogar brindado por ella, destaca que jamas la deja
sola, siempre esta con ella para salir adelante juntas. Le brinda un calendario de
anticipacion, entregado por la escuela que la ayuda a orientarse en las actividades
del dia. Ademas, le entrega diferentes instancias donde pueda compartir con mas
personas, ya que la madre jamas la deja sola, van a todas las actividades sociales
juntas para que el resto la conozca y comprendan su mundo. Emocionalmente, le
entrega amor, carifio, confianza, comprension, permitiéndole espacios para que su

hija pueda jugar o llorar tranquila.

122



Considera que los apoyos que requiere son mayor capacitacion en los
profesionales que trabajan con su hija, para que esta informacion pueda llegar
actualizada a ella y poder aplicarla en el hogar. Sefiala que las redes de apoyo
deben estar fortalecidas y critica que existen instancias para apoyar a sus hijos y
estas no llegan a generar cambios positivos por falta de liderazgo e interés en las
instituciones, ya que existen muchos proyectos que se pierden por falta de
informacion de los responsables de postular. Podrian existir mayores oportunidades
de deporte, recreacién o diferentes actividades que a su hija le guste o le sirva, pero

actualmente no existe muchas de estas actividades donde ella se ha involucrado.

“Considero que estas actividades no estan al servicio de ellas, solamente por falta
de interés, falta de liderazgo en los centros educativos, falta de informacién, porque

hay tantos proyectos que se pierden por no postular.”

La madre sefala que actualmente su hija debe realizar todas las AVD con
apoyo y guiada, ya que existen probabilidades altas que ella pueda estar en peligro

si no la supervisa constantemente.

La entrevistada se refiere al elemento de apoyo brindado por el Calendario de
anticipacion, facilitado por la escuela, que genera mayores instancias de
comprension para su hija de lo que esta pasando en su dia. Ademas, aumentar la

comunicacion entre ellas y facilita entenderla mejor.

Finalmente, sefiala que su familia es su hija, por lo que no existe una red de
apoyo familiar en el hogar. Sin embargo existen otras personas que han sido
fundamentales para ella en este camino de la discapacidad que son sus amigos,

ellos han sido su familia y apoyo cuando los ha necesitado.

“Mis amigos, la pequefia familia que tengo.”
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3. Dimensién Autonomia personal

La entrevistada define el concepto relaciondndolo con la independencia en las
AVD, donde la alimentacion, el aseo, el vestuario, el ocio y otras responsabilidades
deben realizarse de manera independiente, sin ayuda y guia de terceros.

“Yo como sola, me lavo sola, me visto sola, juego sola, voy al colegio sola.”

Sefiala que, de acuerdo al concepto de autonomia que ella tiene, su hija no es

auténoma, debido a que todas las AVD las realiza con apoyo de ella.

4. Dimension Participacion

La madre define este concepto relacionandolo con la integracion en todas las
actividades. Desde el punto de vista del interés y motivacién en todo lo que se
realiza en el dia. Es decir, que si su hija tuviera mayor interés podria realizar

muchas actividades por iniciativa propia, sin estar guiada completamente, como hoy.

“Integracion...poder incluirla en lo que se trabaja para ellos, porque esta siempre
guiada, pero si ella tuviera el interés y participacion propia, las podria realizar solita

por sus propios medios.”

Sefiala que su hija en el colegio participa de todas las actividades,
generalmente con apoyo y supervision. En la comunidad, no participa de diversas
instituciones, por falta de conocimiento e interés de buscar algo donde asistir juntas.
Sin embargo, destaca su participacion en centros recreativos, donde realiza
caminatas por diversos senderos de concepcién, que son prioridad para ella, ya que
asi su hija gasta mayores energias y es posible hacerla dormir en las noches.
Destaca que su hija disfruta de esta actividad, ya que le encanta correr por
diferentes lugares, ella le entrega un ambiente seguro y con supervision para que su

hija esté feliz y tranquila.
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En cuanto a las barreras en la participacion de su hija, ella considera que son
producidas por sus propias caracteristicas, ya que su hija no tolera eventos con
multitud, los ruidos muy fuertes, el encierro, se desespera y comienza a llorar, se
altera y grita. Estas caracteristicas impiden que pueda participar de actividades

masivas, como ir al cine o un circo.

“Le dificulta el tema de salir a ofros lugares, porque no esta acostumbrada, no es su

mundo, no es lo que le gusta, se altera, llora, grita. Eso aun no lo podemos hacer.”

La madre se refiere a la participacion deseada donde pueda relacionarse con
mMAas personas o con su entorno. Es asi, como a ella le gustaria que su hija
participara en actividades de hipoterapia, natacion, danza, arte, entre otras. La
madre resalta que en cada caso, su hija requerird un apoyo de ella o de otros
profesionales para ayudarla a entender lo que estd pasando y pueda disfrutar de

dichas actividades nuevas.

La entrevistada tiene excelentes expectativas ante la participacion futura de su
hija, basandose en un tema de maduracién cerebral, donde se vera un progreso a
nivel de relacion con sus pares, del entorno y tolerancia en diferentes contextos
donde se relaciona. Sefiala que la visualiza en actividades con mas personas donde

su hija podra participar y entender lo que esta pasando.
“Ira avanzando en algo tan sencillo, como disfrutar en un cumpleafos, porque hoy
no lo disfruta, la visualizo en hartas cosas positivas y entendiendo lo que pasa.”
5. Dimension Destrezas

La entrevistada sefiala que su hija realiza todas las destrezas en el hogar con
Su apoyo y guiada. Existen actividades que su hija ha aprendido por imitacion, ya

que las observa y forman parte de su rutina diaria como es el caso de subir la tapa

del bafo, poner el adaptado, abrir la puerta, estirar la cama, prender la luz. La
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madre sefiala que estas destrezas que ha aprendido su hija son el resultado de las

rutinas diarias y la motivacion que existe en ella para realizarlas.

Ella le ensefa las destrezas a su hija mediante la repeticion en cada rutina
donde se espera esta conducta. Entrega la posibilidad a su hija para que la ayude,
mediante pasos al inicio, medio o fin de la tarea solicitada. Sefiala que aun no
comprende si sus logros son porque entiende lo que debe realizar o simplemente
los hace porque ve a su madre realizando dicha actividad. Ademas, menciona que
su hija tiene bastante motivacién para aprender conductas relacionadas con la

higiene y, las relacionadas con la alimentaciéon han sido muy dificil de aprender.

En cuanto a los elementos que facilitan la ensefianza de diferentes destrezas
son sus laminas de anticipacién que se encuentran disponibles en su calendario.
Dichas laminas le permiten a su hija organizar su mundo, solicitar preferencias,
comprender lo que esta pasando, entre otras. Ademas sefiala que no existen

elementos en el hogar que dificulten su aprendizaje.

“Comer, mostrar la lamina, ir al bafio y mostrar la lamina, asi ella se organiza y

ordenamos su mundo.”

La madre considera que ella es siempre su modelo, ya que son solo las dos
en el hogar, y ella estd constantemente ensefiando, modelando, guiando y
apoyando a su hija en cada momento. Sefiala que ella ha influido en todos los
logros de su hija en el hogar, ademas menciona al equipo del colegio que también

ha sido un gran apoyo para ellas.

“Creo que yo he sido su modelo, su guia, su compafiera.”
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6. Dimension Experiencia

La madre sefiala que esta experiencia con su hija le ha traido un presupuesto
econdmico altisimo, referido a costos de examenes, medicamentos, alimentacion,

entre otros.

Sefala, en términos sociales, que ahora ella no tiene tiempo para actividades
que le gusta y hacia normalmente, como ir al cine, bailar, salir a comer. La madre se
refiere que todo lo que puede realizar es siempre acompafada de su hija, ya que

son ellas dos solas, no existe tiempo para la madre sola, todo lo realizan juntas.

“Ahora lo hago todo, pero lo hacemos juntas.”

Esta experiencia ha significado que en su familia sean solamente las dos, no
existe tiempo para buscar compafiia de una pareja, ya que considera que es dificil
que la acepten como madre soltera, y mas aun que una hija con estas necesidades
especiales. Sin embargo, sefiala que este tema no es algo que le preocupe

diariamente, pero le afecta en algunas oportunidades.

“Es una consecuencia, no es algo que me limite o me frustre, pero es un tema. No

me preocupa, pero afecta.”

La madre sefiala que esta experiencia ha sido un remezon en su vida, ya que
no esperaba que su primera y Unica hija tuviera estas caracteristicas. Sin embargo,
se replantea todo otra vez y se vuelve a empezar. Se refiere a empezar nuevamente
con bases de mucho amor, respeto, apoyo y guia constante, sefiala que con estas
bases todo estar4 mejor. Ademas, se refiere a la importancia de la familia que han

formado, donde ella es la familia de su hija y viceversa, y asi es todo mejor.

Esta experiencia ha traido que la madre no pueda tener una vida laboralmente
normal, ya que cuesta compatibilizar el trabajo con los cuidados de su hija, ademas
es dificil delegar esta responsabilidad, ya que considera que otra persona no tendria

la misma paciencia que ella. También se refiera que actualmente es una madre
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soltera, considera que no tiene tiempo para hacer otras cosas, aunque si lo tuviera,

actualmente lo ocupa en su hija.

“Claro, a nivel emocional, soy una mujer soltera, cuesta la aceptacion ya con un hijo
y mas con estas necesidades, falta tiempo y si lo hubiera, la verdad lo ocupo en

ofras cosas.”

7. Dimensién Rol de madres

La entrevistada sefala que el rol en su rutina con su hija comienza desde que
se levanta hasta que se acuesta. Esta rutina permite ordenar su mundo, para evitar
pataletas que se generen por desorganizacién y poca comprension de lo que
sucede. Sefala que debe rigurosa y ordenada, con los espacios para cada actividad

del dia, como desayuno, aseo vestuario, recreacion, entre otras.

“Es tratar de poner orden en su propio mundo.”

Sus responsabilidades son claves con su hija, ya que no solamente es ser su
madre la que la cuida diariamente, sino también es ser su guia en las actividades
diarias, su compafiera en el dia a dia, su amiga para apoyarla, su fisiatra, doctora y
psicologa para cada necesidad que tenga. La entrevistada considera que es
fundamental trabajar con un equipo que le ensefie y ella lo pueda seguir en su

hogar.

“Mi rol es fundamental, soy su guia, su compafiera, su amiga, su fisiatra, su doctora,

su psicologa.”

La madre sefiala que los tiempos son siempre con su hija, pensar en salidas
sin ella, es dificil, ya que considera que no tiene donde delegar la responsabilidad
de cuidarla. Sefiala que todas las actividades y tiempos en su dia son para su hija,
ya que es su prioridad actualmente, sin embargo visualiza de manera positiva el

futuro, donde tendrd més tiempo para ella.
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Caso 3

1. Dimensién NEEM

La madre define este concepto relacionado a los niflos que no pueden realizar
sus tareas de manera independiente, ya que necesitan de otras personas que los
apoyen y guien. Se refiere a necesidades a nivel psicolégicas, mas que fisicas.

“Que es un nifio que depende de la ayuda de los demas, no al nivel que él no pueda

movilizarse, sino, mas que nada, al nivel psicoldgico.”

También sefiala que su hijo no tiene NEEM en el area fisica, ya que se
desplaza muy bien y tiene muchas destrezas. Sin embargo necesita de lugares sin
peligros, donde pueda correr y gritar que es lo que mas le gusta hacer, ya que su
hijo no mide las consecuencias de sus actos y tampoco comprende que en algunos
lugares no debe correr ni gritar. Ademas, necesita mejorar su lenguaje vy
comunicacion, ya que se expresa con pocas palabras, solo cuando quiere algo, de
vez en cuando la madre lo observa cantando sus coros de la iglesia, pero no tiene
una adecuada comunicacion con sus pares. En cuanto a la relacion con ellos,
necesita mayor interaccion, ya que, a pesar de estar con sus hermanos, siempre se
aisla y quiere estar solo, jugar solo, cuando lo interrumpen comienza a gritar y llorar.
Ella sefiala que su hijo necesita que el resto comprenda su lenguaje para evitar y

entender sus pataletas o berrinches.

“Yo no puedo salir a comprar o al centro porque quiere solo correr y si no lo hace

comienza a llorar y gritar.”

La madre considera que la principal necesidad que tiene su hijo es la
comunicacion, ya que requiere hablar y expresar lo que desea o lo que le molesta,
para que el resto pueda entenderlo y también él entender lo que expresan las

personas que interactdan en su entorno.

“Cuando llora yo no sé qué le pasa y trato de adivinar para que se le pase la pena.”
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2. Dimension Apoyos

La madre define este concepto relacionandolo a las fuentes de apoyo, en este
caso su familia, destaca que deben entregar lo mejor para que juntos puedan

avanzar.

“Darle todo lo mejor de mi al nifio, que él vea en mi que yo estoy con él y que juntos

podamos empujar la carreta, como se dice.”

La entrevistada sefiala que su hijo recibe apoyos en la comunicacion,
fortaleciendo las miradas, las palabras, las interacciones, las oOrdenes y las
acciones, para que vaya comprendiendo lo que sucede y lo que se espera de él en
cada situacion. Ademas, ella intenta sacarlo a lugares seguros, donde sepa que
puede correr sin peligro y que sus gritos no molesten a otras personas. También, se
refiere a las instancias de socializacién con sus hermanos, donde intenta que
comparta y jueguen los tres. La entrevistada destaca que todo lo realiza con mucho
amor, entregandole un ambiente sano, seguro, con afecto, sin gritos y que lo corrijan

con amor.

Sefala que requiere un apoyo médico constante, ya que por problemas del
servicio de salud ha perdido o aplazado horas de su control con neurdlogo, lo que
provoca que su hijo no se encuentre con la dosis necesaria para €él y producto de

esto se provocan los berrinches y pataletas actuales.

“Necesita un apoyo médico, por los gritos y berrinches, tenemos problemas con los

remedios, médicos en paro, horas que se perdieron que no avisaron por teléfono.”

Considera que su hijo puede realizar bastantes actividades sin apoyo. Se
refiere a las AVD, donde ella debe supervisar y dar 6rdenes para que la tarea la
realice de manera adecuada. Su hijo puede hacer sus tareas solo, supervisado para
que no pinte otras cosas que no sea el cuaderno; va al bafio solo, supervisado para
gue no ensucie 0 se ponga a jugar; come solo, guiandolo en el uso de utensilios y

juega solo, pero evitando que corra peligros.
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La madre considera que recibe mucho apoyo de sus hijos, en especial de su
hijo mayor, ya que €l cuida de sus dos hermanos con necesidades especiales. Se
refiere a su marido como un apoyo econdémico, pero con dificultad para entender a

su hijo y guiarlo.

3. Dimension Autonomia personal

La madre sefiala que este concepto se refiere a una persona cuando puede
hacer las cosas por si solo, sin la ayuda de otros. Lo relaciona a la independencia y

a poder valerse por si mismo para realizar todas las actividades.

Sefiala que su hijo tiene poca autonomia en las actividades diarias, ya que
siempre requiere que alguien lo supervise para que pueda realizar de mejor manera
la tarea. Sin embargo, a veces las realiza solo, aunque no de la mejor manera, pero
valora esta iniciativa, como ir al bafio, cambiarse ropa, lavarse los dientes, hacer sus

tareas.

“Conoce su ropa, se cambia ropa, cuando se moja se cambia ropa, no se la coloca

bien, pero se la cambia.”

4. Dimension Participacion

La entrevistada define este concepto como la unién familiar, donde todas las
actividades sean para la familia completa, sin dejar a nadie fuera. Por medio de esta

comunion familiar podran salir adelante unidos.

Considera que su hijo participa en todas las actividades familiares. Se refiere a
los almuerzos de los dias domingos, donde todos deben comer juntos, al acostarse
todos ven tele juntos en la pieza antes de dormir. También, su hijo participa en

juegos con sus hermanos, donde es mas dificil que interactle, pero buscan juegos
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gue le sea mas facil participar. La madre sefiala que antes iban todos a la iglesia,
pero ahora no se puede y piensa mas adelante volver a congregarse.

“En la comida, todas las comidas tenemos que hacerlas juntos, los domingos son

sagrados almorzar todos juntos.”

La madre sefiala que su hijo se encuentra participando en todas las

actividades de la familia, sin barreras que lo limiten.

La entrevistada desearia que su hijo y su familia en general vuelvan a
participar en la iglesia, necesitan mayor organizacibn en sus tiempos y mejor
disposicién, ya que sefiala que las personas de la iglesia conocen a sus hijos y
comprenden la situacion, sin embargo, a veces ella misma se coloca las

inseguridades para asistir.

“A veces el miedo a como se van a portar, como la gente me va a mirar, eso me da
un poco de cosa. Pero los nifios no son un impedimento, porque todos los conocen,

a veces nos ponemos el parche antes.”

La madre valora de manera positiva las expectativas en la participacion de su

hijo, se muestra optimista ante todo lo que pueda pasar mas adelante.

5. Dimensiéon Destrezas

La entrevistada considera que su hijo tiene muchas destrezas, es muy astuto
e inteligente. Sefala que aprende las cosas muy rapido, basta que le expliquen y
ensefien una vez y después siempre las intentara hacer siempre solo. Es muy

observador, habil y tiene muy buenas habilidades en todas las destrezas motoras.

Sefiala que ella le ensefa a su hijo todas las destrezas que debe realizar en
las actividades, paso a paso, con un modelo proporcionado por ella, esperando que

después su hijo pueda imitarla. Considera que lo mas fécil ha sido lo relacionado a
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la alimentacién, comer solo, poner la mesa, y lo méas dificil ha sido sacarse los
pafos, la madre sefala que ahora ya no los usa en el dia, pero en la noche todavia
debe usarlos.

“Yo me lavaba los dientes y él me miraba, me imitaba, le digo hazlo tu, igual para
bafarse, yo lo hacia, le colocaba jabdn en la mano y después le decia pasate en tu
cuerpo.”

La entrevistada considera que su hijo mayor ha sido un gran facilitador en el
aprendizaje de las destrezas de su hermano, ya que él siempre esta dispuesto a
ayudarlo, guiarlo y ser un buen apoyo en el hogar. Considera que no existe nada en

el hogar que dificulte este proceso.

Sefiala que su hijo tiene dos grandes modelos que le han servido para adquirir
muchas destrezas en el hogar. Sus hermanos, ya que Michael sigue a Brayan y los
dos siguen a su hermano mayor que es Giovanni. El siempre esta pendiente de sus
hermanos para apoyarlos y ser un modelo en las rutinas en el hogar y en las

actividades recreativas.

6. Dimension Experiencia

La madre se refiere a las consecuencias econémicas que ha traido esta
experiencia en su hogar, los gastos extras en remedios y medicamentos, los costos

gue tiene tener una atencion de salud mas cémoda para ellos.

La entrevistada sefala, en términos sociales, que no existe mucho tiempo
para ella, ya que lo ocupa todo en sus hijos. Sin embargo, no le interesa hacer otras
cosas, ella considera que este es el momento de preocuparse de sus hijos, ellos son

su prioridad, mas adelante habra tiempo para ella.

“A mi no me interesa salir para mi, lo primero son mis hijos, porque para poder salir

ya habrd su momento y su tiempo.”
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Ella sefiala que no existen problemas a nivel familiar por esta experiencia, ya
que siempre intentan salir todos juntos adelante. Considera que su hijo no es un
problema, lo siente como normal, tiene la capacidad que Dios le ha dado para
aprender, mas adelante podrd ir superandose y ser mas independiente.

“Yo no los miro como enfermos, yo los miro como normales y tienen la capacidad

que Dios le ha dado para aprender.”

La madre sefiala que esta experiencia ha significado para ella armarse de mas
valor, poder sobreponerse a las dificultades y sacar fuerzas para salir adelante con
su familia. Considera que sus hijos no han implicado una dificultad, porque no existe
nada que no se pueda lograr. La entrevistada sefiala que su puntal es Dios y sus

hijos.

Considera que esta experiencia no ha traido mayores cambios en su vida,
porque para ella su prioridad son sus hijos con sus diversas caracteristicas y
siempre tiene que estar para apoyarlos. Sefiala que su hijo mayor tiene bastante
responsabilidad cuando ellos no estén, ya que debe entender a sus hermanos y

tratar de apoyarlos y guiarlos toda la vida.

“Yo le digo si llego a faltar yo, ustedes tienen que saber conocer a sus hermanos y

le digo a mi hijo mayor que él tiene que ser responsable de ellos.”

7. Dimensidn Rol de madres

La entrevistada considera que su rol en sus rutinas diarias estan orientadas al
orden del hogar, cuidar su casa y orientar a sus hijos. Sefiala que siempre esta
atenta para guiar a su hijo en los deberes del hogar, para que la ayude a ordenar,
barrer o poner la mesa, siempre ella le est4 ensefiando algo nuevo, después se da

cuenta que su hijo cada dia aprende mas cosas por imitacion a ella.
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“De repente estoy barriendo y me pasa la pala. Me ayuda en las tareas de la casa,

cuando yo le digo, asi también le voy ensefiando.”

La madre sefala que su gran responsabilidad es cuidar de su hijo en todo
momento, apoyarlo, protegerlo y estar atenta ante cualquier cosa que le pueda
pasar o pueda necesitar.

Considera que tiene tiempo para hacer todas las cosas del hogar, cuidar a sus
hijos y familia, se encuentra satisfecha con sus actividades diarias. Le gustaria tener
mas tiempo para congregarse en la iglesia, sin embargo cree que si quisiera
siempre se haria el tiempo. Sefiala que todo lo que hace actualmente es porque asi

ella lo quiere y la hace feliz.

“Pero hago todo lo que quiero, no necesito hacer otras cosas porque lo primero es la

familia.”

Caso 4

1. Dimensién NEEM

La madre define el concepto por las necesidades que requiere este grupo de
personas, como son las orientadas al lenguaje, la comunicacion y las fisicas. Sefiala
gque necesitan ejercicios diarios para poder comunicarse y desplazarse con mayor

autonomia.

La entrevistada se refiere a las necesidades que presenta su hija a nivel fisico,
donde requiere movilizaciones diarias, ya que tiene dificultad para realizar
actividades con sus extremidades, como caminar y tomar objetos. Ademas, requiere
un espacio adaptado, ya que necesita lugares amplios para desenvolverse con su
silla de ruedas, donde es dificil desplazarla entre su casa y poder subir al segundo

piso. También, se refiere al lenguaje ya que necesita poder comunicarse de mejor
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manera, porque ella demuestra interés en interactuar con los demas, pero tiene
dificultad para pronunciar las palabras. Requiere que el resto la pueda entender con
sus palabras, gestos o miradas para mejorar la interaccion con sus pares en

diferentes contextos familiares.

Sefiala que su hija también necesita una operacion, que le permita
desenvolverse de manera mas Optima en su vida diaria. Ademas, requiere el apoyo
econémico del padre, ya que le gustaria que su hija no le faltara nada y pudieran
salir a diferentes lugares, sin embargo no existen los recursos necesarios para

dichas actividades.

“Si, de salud porque yo qué no daria porque a ella la operan y pueda hacer sus

cosas mas normal.”

2. Dimension Apoyos

La entrevistada define este concepto por todas las personas que le ayuden a
su hija en diferentes situaciones, principalmente la familia que esta presente
siempre en la vida de su hija, y también las instituciones como teleton y el colegio,
guienes prestan servicio y guia. Ella sefiala estar conforme con estos apoyos que le

han permitido a su hija avanzar bastante en su desarrollo.

Se refiere a los apoyos fisicos que recibe su hija diariamente, donde ella le
realiza sus ejercicios, con amor, carifio y alegria, para que su hija comprenda que su
madre estd presente para apoyarla, cuidarla, entenderla y entregarle amor. Sefiala
que le entrega seguridad en las actividades diarias, intenta tomarla en brazos y
dejarla en lugares seguros para evitar peligros. Ademas, se refiere al apoyo en la
comunicacion, donde le hablan més lento para que pueda comprender lo que estan
diciendo, y a la vez intentan comprender sus diferentes formas de expresion.
También, sefiala que buscan diferentes instancias donde pueda compartir con méas
personas de su familia o del colegio, para que ella pueda entender a los oros nifios y

la puedan entender a ella.
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“Entendiéndola y entregandole amor, que sepa que yo SOy su mama y la voy a

cuidar.”

La entrevistada considera que su hija requiere un apoyo médico que la
orienten y permitan realizar una operacion para que se desenvuelva mejor. Ademas,
sefiala necesario el apoyo del padre, en términos econdémicos y emocionales, ya
gque actualmente no esté presente y se ha perdido muchas etapas importantes de su

hija.

Considera que no existen actividades que su hija pueda realizar sin apoyo, ya
que requiere ayuda en todas las tareas diarias, como aseo, alimentacién, vestuario.
Sefiala que su hija debe estar siempre acompafiada de otra persona para hacer las

actividades en el hogar.

La entrevistada sefiala que existe un elemento de apoyo que fue facilitado por
teletén, una silla de ruedas y ha sido un gran aporte en la seguridad de su hija. Sin
embargo, necesita mas fuerza y espacio en su casa, para poder desplazarla por

diferentes lugares del hogar o la comunidad.

“Hace falta mas espacio para la silla, las subidas, cuesta subirla donde hay muchas

escaleras, porque me canso con tanto peso.”

La madre considera que tiene mucho apoyo en el hogar, por toda su familia,

en especial la abuela de Francisca, que la cuida en cada momento cuando ella tiene

que hacer otras cosas.

3. Dimension Autonomia personal

La madre sefiala no conocer muy bien el concepto, pero hace referencia a

hacer las cosas sin ayuda de otros.
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La entrevistada, de acuerdo a su propio concepto de autonomia, sefiala que
su hija no es autébnoma, debido a que todas las actividades en su vida las debe
realizar con apoyo de ella o de otra persona.

“En todo tengo que estar yo u otra persona para que la ayude.”

4. Dimension Participacion

La madre se refiere al concepto de participacion, ligado a colaborar en las
actividades que una persona tenga en su vida, es decir en las rutinas del dia a dia,
como alimentacion, vestuario, higiene. Que su hija colabore, en la medida que

pueda, para cumplir cada actividad.

La madre hace referencia a las actividades recreativas con otras personas,
donde su hija participa siguiendo con la mirada los juegos de otros, se rie e intenta
compartir con diferentes personas. La madre la apoya, guiandole la silla y
colaborando de las mismas actividades. Ademas se refiere a las actividades en la

iglesia, donde asiste con regularidad y participa feliz de las rutinas en ese lugar.

“Jugar con los primos, ella trata de seguir con la mirada, cuando corren yo la saco
para que corra detrds de ellos, 6sea no corre, yo corro con la silla, para que la

Francisca se ria y también juegue.”

Sefiala que en todas las actividades esta su hija, intenta no dejarla jamas sin
participar, a pesar de sus dificultades para desplazarse, siempre busca que esté con

todos.

Le gustaria que su hija pudiera participar con mas nifios de su edad, sus
primos o compafieros en el colegio. También que pueda hacer sus cosas solas, sin
necesitar de la ayuda de ella u otras personas para poder realizarlas. Ademas,

desearia, basandose en su religion, que su hija fuera operada y pudiera caminar.
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La entrevistada sefiala en cuanto a las expectativas en la participacion, que
con el tiempo su hija estard mejor en todas las actividades donde hoy necesita
apoyo. Ademas, resalta sus deseos que Francisca pueda caminar y hacer muchas
cosas, basandose en el apoyo religioso y su fe.

5. Dimensién Destrezas

La madre sefiala que su hija tiene destrezas para comprender lo que pasa a
su alrededor, es muy habil para responder, de diferentes maneras, ante preguntas o
situaciones que ocurren en el hogar. Ademas, ella intenta expresarse con diferentes

emisiones verbales que la madre le ensefia por repeticion.

Sefiala que en el hogar toda su familia ha influido en los logros de estas
destrezas de su hija, en especial la abuela de Francisca. Todos le ensefian a su hija
diferentes palabras que ella repite, segin sus posibilidades, ella aprende por
repeticion, imitacion, todos se preocupan de modularle y hacerla participar. La
madre sefiala que es muy habil para la comprension de su entorno y lo que mas ha
sido dificil de aprender es todo lo relacionado con actividades fisicas donde tenga

que mover su cuerpo para realizar diferentes rutinas.

“Aprende por imitacién, por repeticion. Toda mi familia ha influido, ellos me ayudan

bastante, sobretodo mi mama.”

La madre considera que un gran facilitador en la adquisicién de destrezas de
su hija es el gran apoyo que tiene de su madre (abuela de Francisca), ya que
siempre estd presente para cuidarla y apoyarla. Ademas, considera que el espacio
de la casa dificulta esta adquisicion de habilidades, ya que es muy pequefia y viven

muchas personas.

Su familia siempre la ha apoyado y han sido una guia para su hija. Sin

embargo, destaca a los primos que viven en el segundo piso de su casa, ya que
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ellos han sido un modelo para su hija, ya que se preocupan de su bienestar e

intentan ensefarle diferentes palabras, junto con integrarla en sus juegos.

“Los primos de Francisca que viven con nosotros siempre le tratan de ensenar

palabras y ella los imita y avanza bastante.”

6. Dimension Experiencia

La entrevistada sefiala que tener una hija con estas caracteristicas ha sido un
gran gasto econdémico extra, ya que se desembolsa mucho en pafiales y leche
especial. Todo lo anterior, se suma al nulo apoyo econémico del padre, por lo tanto,

se hace mucho mas dificil sopesar los gastos de su hija.

Considera que tener una hija con discapacidad no le ha traido costos sociales,
ya que ella aun puede realizar todo lo que necesita, es decir, salir a hacer tramites o

salir con su pareja o amigas. Debido al gran apoyo familiar que existe en su hogar.

“No mucho, porque yo salgo a hacer cosas y siempre hay alguien en la casa que me

vea a mi hija.”

La entrevistada sefiala que este hecho ha traido mayor union familiar, en

especial con sus padres, ya que todos estan enfocados en salir adelante con su hija.

Esta experiencia ha significado tener mas fuerza para salir adelante y poder
surgir y avanzar juntas. Ademas, la madre se refiere que en ningun caso ha sido
algo negativo, ya que siempre ha traido union familiar y mayores metas a largo

plazo.

“Tener una hija asi, es tener mas chance para salir adelante y mas fuerza porque

con un niflo especial te dan ganas de salir adelante y surgir los dos juntos.”
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La madre sefiala que esta experiencia fue muy dificil de asumir, debido a las
caracteristicas de su hijay, junto a ello, el padre de Francisca se fue de su lado. Por
lo tanto, el factor emocional estuvo muy débil, lo que caus6 que la madre estuviera
con depresion por un tiempo. A pesar de las dificultades, la madre con el tiempo
pudo salir adelante y reponerse ante esta situacion, comprendiendo que su hija

requiere de ella para avanzar juntas.

“Cuando naci6 la Francisca, yo cai en depresion porque el papa nos dejo, pero
después fui entendiendo que no fue un problema porque igual pudimos salir

adelante nosotras.”

7. Dimensién Rol de madres

La madre sefiala que su rol en las rutinas diarias son las relacionadas con la
alimentacién, aseo y vestuario, ella debe entregar siempre un gran apoyo en estas
actividades a su hija, ya que ella no las puede realizar sola. Sin embargo, resalta

gue cuando ella no esta, su madre (abuela) cumple estas rutinas con Francisca.

Sefala que su responsabilidad es orientada al trabamiento médico y de
rehabilitacion, ella no puede dejar de darle sus medicamentos y faltar a terapias en
teletén. Ademas, se refiere al deber emocional de entregar amor y carifio para que

su hija comprenda que ella esta a su lado para salir adelante y apoyarla.

La entrevistada considera que tiene tiempo para realizar otras actividades,
debido al gran apoyo que le entrega su familia, en especial su madre que cuida a
Francisca cuando ella no esta en el hogar. Sefiala que puede realizar diversas

actividades como hacer tramites y salir con su pareja.
“Si, porque yo tengo la ayuda de mi familia. Puedo salir a unos cursos para tener

una microempresa, cotizar los productos que voy a vender. Puedo salir con mi

pareja.”
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4.2.2 Segundo nivel de andlisis: Andlisis por dimensiones.

Luego de determinar, en cada caso, el nucleo significativo de cada dimensién
es posible hacer un andlisis general de los casos. Es por esto que se realiz6 un
analisis por cada dimension, identificando las ideas relevantes del discurso y
constratando las diversas respuestas de las madres.

1. Necesidades Educativas Especiales Multiples

La mayoria de las madres al referirse a las NEEM de su hijo(a) hacen
referencia a las necesidades de comunicacion, fisica e intelectual que ellos(as)
presentan. Solo un caso, visualiza la importancia de atender dichas necesidades de
su hija, mediante la orientacion de profesionales expertos en el area (C2) y otro, lo

relaciona a los apoyos diarios que requiere su hijo para su independencia (C3).

“Orientacion, guia y ayuda a nifios con necesidades especiales y multiples” (C2)

En cuanto a las necesidades requeridas, todos los casos consideran la
importancia de la orientacion, supervision y guia constante con su hijo(a) para que
pueda desenvolverse en su vida diaria, debido a los constantes peligros que se
presentan en la interaccion con el entorno. Ademas, todos los casos sefialan que su
hijo(a) requiere un lenguaje convencional para poder interactuar, debido a que las
madres son las principales personas que conocen este lenguaje y pueden
comprender y satisfacer sus necesidades diarias, pero no ocurre los mismo con sus

pares u otros adultos del entorno.

“Yo creo que necesita que el resto la entienda, asi como nosotros entendemos sus

caras y lo que le pasa.” (C4)

La mayoria de los casos considera que las necesidades de su hijo(a) estan

orientadas principalmente a la comunicacion y autonomia, sin embargo, existe un
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caso que sefiala que su hija necesita una operacion para poder estar mejor en su

vida, es decir una operacion para que pueda caminar (C4).

2. Apoyos

Al hablar de apoyos, la mayoria de los casos lo relaciona con las fuentes de
apoyo, como la familia e instituciones vinculadas en cada situaciéon. Un caso lo
conceptualiza como redes que estan presentes para apoyar y guiar este proceso
con su hija (C2). Y otro, hace referencia a las asistencias que la madre debe prestar

diariamente a su hijo en las AVD (C1).

“Darle todo lo mejor de mi, como familia, que él vea en mi que yo estoy con él, y que

juntos podamos empujar la carreta, como se dice.” (C3)

El principal apoyo que entregan todas las madres a su hijo(a) es vinculado a la
comunicacion, ya que ellas comprenden sus diversas formas de expresion y pueden
satisfacer las necesidades de su hijo(a) durante el dia. También, la mayoria de ellas
mencionan que le proporcionan a su hijo(a) un ambiente seguro y sin peligros en el

hogar, basado en amor y comprension de sus caracteristicas.

“Estando siempre con ella, acompariandola en sus juegos, evitando los peligros,
cuidandola.” (C2)

En cuanto a las AVD sin apoyo, la mayoria de las madres considera que su
hijo(a) no puede realizar las actividades de manera autébnoma, debido a los multiples
apoyos y constante supervision. Sélo una madre, sefiala que su hijo realiza algunas

actividades sin apoyo en el hogar (C3).

“Hace sus tareas solo, va al bafio solo, juega solo, come solo, se desplaza solo.”
(C3)
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La mayoria de las madres utiliza un elemento de apoyo, como un arnés para
las salidas, el calendario de anticipacion y la silla de ruedas. Solo un caso, no utiliza
elementos artificiales que apoyen a su hijo en las AVD en el hogar (C3).

En cuanto al apoyo familiar, la mayoria de los casos, encuentra apoyo en sus
otros hijos o familia que vive con ellos en el hogar. Sélo una madre, se encuentra
sola, sin apoyo familiar, pero valora a sus amigos como un gran apoyo emocional y

diario en su situacién actual (C2).

“Recibo colaboracion, en especial de mis hijas, porque mi marido trabaja y cuando

llega le gusta jugar en el computador.” (C1)

3. Autonomia personal

Todos los casos hacen referencia a la autonomia personal basada en las AVD
sin apoyo de terceros, lo relacionan con la independencia y la capacidad de realizar

actividades en el hogar sin la ayuda de sus madres.

“Hacer todo lo que uno necesita, sin la ayuda de nadie.” (C1)

La mayoria de ellas, considera que su hijo(a) no tiene autonomia en las AVD,
ya que en todas las actividades requieren apoyo para poder realizarlas y cuidar su
integridad. Sin embargo, existe un caso que sefiala que su hijo tiene medianamente
autonomia en las AVD, ya que ella lo relaciona con la iniciativa para realizar
diferentes actividades en el hogar que le sirven para satisfacer sus necesidades,
menciona que en ocasiones debe supervisar dichas actividades, pero valora esta

iniciativa de su hijo (C3).
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4. Participacion

En cuanto a la participacion, algunos casos la relacionan con la unién familiar
y con involucrarse en actividades donde la familia esté presente (C1 y C3). El resto
de los casos, lo relacionan con la integracién o colaboracion en las AVD donde su
hijo(a) se vea envuelto(a) en el hogar.

“Es estar en la casa agrupados en familia, todos juntos para salir adelante.” (C3)

De acuerdo a la conceptualizacion que cada madre tiene de la participacion, la
mayoria de ellas considera que su hijo(a) participa en diferentes actividades en el
hogar, sin embargo sefialan que deben entregar diversos apoyos para que estas
acciones se lleven a cabo, como guiar en cada actividad, vigilar su seguridad e

intentar integrar a su hijo(a) en diferentes situaciones.

La mayoria de las madres sefialan que la dificultad en la participacién de su
hijo(a) se basa en sus propias caracteristicas que impiden que se relacione con mas
personas o0 en otros entornos, por sus multiples requerimientos en los diferentes
lugares donde se relaciona. S6lo un caso, considera que la barrera en la
participacion se genera en sus propios prejuicios ante esta situacion, ya que por

miedo o verglienza se limitan a interactuar en otros lugares con su familia (C3).

En cuanto a los deseos de participaciéon de su hijo(a), algunas madres sefialan
gue les gustaria que su hijo(a) mejorara la participacion en actividades familiares en
el hogar, como comidas, tiempo libre, ver television, entre otras. El resto de los
casos, visualiza como importante mejorar la participacion en actividades fuera del

hogar, como salidas, juegos, actividades religiosas y artisticas.

“Me encantaria hipoterapia, natacion, danza, arte. Para que interactie con otros

nifios, con animales, se relacione con la musica, con su entorno.” (C2)
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5. Destrezas

Todos los casos consideran que su hijo(a) tiene muchas destrezas en el
hogar, dependiendo de cada situacion, sefialan que tiene destrezas con sus manos
para realizar actividades simples (C1), destrezas para comprender lo que sucede en
el entorno (C4) o destrezas motoras para involucrarse en los diferentes escenarios
en el hogar (C3). Algunas madres, sefialan que dichas destrezas se basan en la
motivacién que su hijo(a) debe tener al momento de adquirirlas, ya que si son
actividades gue les generan un interés sera mas facil adquirir el manejo de ellas (C1
y C2).

“Hay algunas cosas que ha aprendido porque las ve que siempre las hago, como
subir la tapa del bafio, poner el adaptador, esas cosas ella las aprende mirando y

porque tiene una motivacion.” (C2)

En cuanto a la adquisicién de las destrezas en el hogar, todas las madres
sefialan que es un proceso de observacion, imitacion y repeticion diaria. Ademas,
algunas madres sefialan que el modelo en estas actividades son ellas, ya que le
ensefian paso a paso la actividad y son sus principales ejemplos en el hogar (C1y
C2). Otras madres, sefialan que su hijo(a), tienen modelos familiares que favorecen
la adquisicion de destrezas, como son sus hermanos, primos o abuelos. Existe un
caso, que el modelo de los hermanos es bastante sélido, debido a la ejecucion de

actividades en conjunto y formacion de destrezas con sus pares (C3).
“Si mi hijo mayor es el que lleva la batuta para guiarlos (...) Michael sigue a Brayan
y los dos siguen al Giovanni en las actividades del dia.” (C3)
6. Experiencia

Todas las madres consideran que esta experiencia les ha traido mayores
gastos econdmicos, destinados a pafales, alimentacion especial, medicamentos y

terapias. Ademas, la mayoria de ellas se han tenido que dedicar tiempo completo al
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cuidado de su hijo(a), por las caracteristicas de sus necesidades, lo que les impide
tener un trabajo de lunes a viernes o poder realizar otras actividades sociales. Solo
un caso, puede trabajar y tener una vida social activa, debido al apoyo familiar de la
abuela de su hija, quien la cuida cuando la madre se ausenta (C4).

“Yo no pude trabajar todos los dias, tuve que adaptar mi ritmo para estar mas
tiempo con mi hijo.”(C1)

“Cuando yo salgo a hacer cosas, siempre hay alguien en mi casa que me vea a mi
hija.”(C4)

En cuanto a la valoracién de la experiencia, todas las madres consideran que
su situaciéon ha traido mayor unién familiar, ya que todos estan preocupados del
bienestar de su hijo(a) y de salir adelante. Algunas madres consideran que el
impacto que ha traido esta situacién, es que sus otros hijos han tenido que cumplir
nuevos roles, ya que son ellos quieren se preocupan del cuidado de su hermano
con NEEM cuando su madre debe salir (C1 y C3). Un caso considera que el impacto
es que ella es una mujer soltera, debido al cuidado total de su hija, que le impide

tener tiempo para otras actividades (C2).

“Si llego a faltar yo, yo le digo a mi hijo mayor que él tiene que ser el responsable de

sus hermanos.” (C3)

7. Rol de madres

Algunas madres, consideran que las rutinas con su hijo(a) estan orientadas a
la realizacién de las AVD, al cuidado, orientacion y guia (C1 y C4). Un caso se
refiere a la rutina estructurada y clara que debe tener su hija, y por lo tanto, la madre
también la debe realizar asi, engloba todas las actividades del dia y las valora como
importantes para poner orden en la vida de su hija (C2). Y el otro caso, considera
como su rutina, el hecho de cuidar su hogar y a sus hijos, no se refiere
especificamente a su hijo con NEEM, sino engloba a toda su familia como

importante en las actividades diarias (C3).
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“Es tratar de poner orden en su propio mundo.” (C2)

Dentro de las responsabilidades de las madres al tener un hijo(a) con estas
caracteristicas, algunos casos creen que se refiere principalmente a ocuparse de los
controles médicos, su tratamiento y terapias (C1 y C4). El resto de los casos,
considera como su responsabilidad cuidar, apoyar y proteger a su hijo(a) en todo
momento y cada situacion que tenga que vivir, va mas alla del tema médico, sino

que engloba todos los cuidados de su hijo(a) en las diferentes situaciones.

“Cuidar de mi hijo, acogerlo, apoyarlo, protegerlo, estar pendiente de él.” (C3)

La mayoria de las madres sefiala no tener tiempo para otras actividades, ya
que ocupan la mayor parte de su tiempo en su hijo(a), lo que les impide salir,
trabajar o realizar otra actividad. Solo una madre, considera que puede realizar otras
actividades, fuera del cuidado de su hija, como tener una vida social, de pareja o

trabajar, debido al gran apoyo que entrega la familia en el cuidado de su hija (C4).

“Todo lo que hago es con ella, para ella, y por ella, no me complica porque es un

proceso y es cosa de tiempo. Mas adelante podré hacer otras cosas, por ahora ella

es mi prioridad.” (C2)

4.3  Triangulaciéon de resultados de instrumentos con la teoria.

Se triangul6 el andlisis de las categorias de cada dimension de la entrevista

con la teoria y los resultados obtenidos en la pauta de observacion.

1. Necesidades Educativas Especiales Multiples (NEEM)

En cuanto a la conceptualizacién de las NEEM, las madres se aproximan a
este término desde su propia experiencia con el tema, y no todas hacen referencia a

la totalidad del concepto, desde la perspectiva tedrica, son personas que “requieren
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apoyos intensivos y permanentes debido a que presentan mdultiples barreras para
aprender y participar en su medio social, educativo y familiar, no solo por las
necesidades que se derivan de su condicién de salud, sino también por las diversas
barreras sociales, culturales y educativas, que dificultan ain mas sus posibilidades
de participacién, comunicacion y socializacion” (MINEDUC, 2010).

De acuerdo a esto, en el caso 1 y 4, sus discursos se centran en las
caracteristicas cognitivas y las dificultades que causa este diagndstico en sus vidas,
que requieren una evaluacién constante, terapias fisicas, de comunicacion y apoyo
intelectual para mejorar su aprendizaje. Las madres asumen este término desde las
consecuencias que trae en sus vidas esta situacion de discapacidad, sin embargo
no lo observan desde el punto de vista de los apoyos orientados a la participaciéon
de su hijo(a) en diferentes contextos. En esta perspectiva, corresponde a un
enfoque tradicional respecto a las personas con discapacidad elaborado a través del
diagnéstico, con un enfoqgue médico o clinico, dejando al margen la mirada
renovada de las NEEM que destaca los apoyos intensivos y permanentes para
superar la barreras de participacion, comunicacién y socializacion (MINEDUC,
2010).

“Que el aprendizaje tiene que ir de acuerdo a su indice de capacidad que tenga (...)
ir evaluando lo que necesita, qué cosas puede aprender, qué puede ir logrando dia
adia.” (C1)

Este discurso rehabilitador, médico y lleno de paradigmas antiguos de la
discapacidad, se visualiza en sus acciones observadas en el hogar, donde dichos
casos entregan asistencias casi totales en la mayoria de las AVD. Visualizan a su
hijo(a) desde las limitaciones que tienen para participar en las actividades, por esta
razon prestan ayuda casi total en las actividades para cubrir sus necesidades y no
permiten que se involucre de ellas. Estas madres utilizan escasas estrategias de
motivacion, apoyo y menos de instruccion en la promocién de la autonomia, mas
bien el objetivo de sus estrategias estan orientadas a controlar las acciones de su

hijo(a) para realizar correctamente las tareas diarias.
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En cambio, el caso 2 y 3, describen las NEEM basada en los apoyos, por una
parte apoyos de diversas instituciones que estan al servicio de personas con
discapacidad y la otra parte, por apoyos familiares presentes en el hogar, que
permiten superar las barreras que tiene su hijo(a) para desenvolverse en el hogar o
comunidad, por medio de profesionales competentes y una base sélida que es su
familia. Estas madres, en sus discursos hacen referencia a la nueva perspectiva de
la discapacidad, donde la persona es visualizada por la cantidad de apoyos que
requiere para participar en su vida y no por las caracteristicas y consecuencias del

diagnéstico.

“Orientacion, guia y ayuda a nifios con necesidades especiales y multiples.” (C2)

En este sentido, estas madres que sustentan sus discursos en el nuevo
paradigma de la discapacidad, y también lo hacen en las estrategias de promocién
de la autonomia personal con su hijo(a) en el hogar, ya que sus acciones
promueven la participacién y disminuciéon de barreras en las AVD. Ellas utilizan
estrategias de motivacién para dar inicio a conductas, como sefias, laminas y
objetos; estrategias de apoyo para continuar la realizacion de las actividades, como
mano sobre mano, el lenguaje y la demostracién; y de instruccion, principalmente la
aproximacion. Estas estrategias son utilizadas para que su hijo(a) pueda superar las
barreras para aprender y participar en el hogar, también para aumentar su

autonomia personal y mejorar su calidad de vida.

2. Apoyos

Desde el marco referencial de esta investigacion, se entiende por apoyos
como “toda prestacibn de acciones de asistencia, intermediacion o cuidado,
requerida por una persona con discapacidad para realizar las actividades de la vida
diaria o participar en el entorno social, econémico, laboral, educacional, cultural o
politico, superar barreras de movilidad o comunicacion, todo ello, en condiciones de
mayor autonomia funcional” (MIDEPLAN, 2010, p. 4).
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En este sentido, la mayoria de las madres se aproximan al término
centrdndose en las asistencias que deben realizar con su hijo(a) para que pueda
participar de las AVD, destacando las fuentes de apoyo mas significativas, tales
como la familia y las instituciones al servicio de personas con discapacidad. Sin
embargo, en su lenguaje no hacen referencia a todas las fuentes y objetivos, donde
se destaca la participacion, superar las barreras y propiciar la autonomia funcional.

De acuerdo a lo mencionado, algunas madres (caso 1 y 4), abordan este
término por medio de los cuidados que deben entregar a su hijo(a) para realizar las
AVD, valorando los esfuerzos de la familia e indicaciones terapéuticas de
instituciones expertas en el tema, como la teletén. Sin embargo, en ninglin momento
mencionan la posibilidad que su hijo(a) participe con sus propios medios de las

actividades, supere las barreras del entorno y aumente su autonomia funcional.

“Es ayudarlo a hacer todo, yo pienso que el apoyo seria yo.” (C1)

Estos discursos permiten situar a las madres en la mirada que se ajusta
medianamente a la perspectiva tedrica de esta investigacion, ya que destacan la
importancia de los apoyos brindados en las AVD, pero el objetivo de ellos no
favorece la autonomia, mas bien se orientan a trabajar en torno a sus caracteristicas
de la discapacidad, visualizadas en asistencias fisicas, en vez de lograr la
comprension y participacion de cada AVD. Existe coherencia entre el discurso de las
madres y su conducta en el hogar, ya que dejan en evidencia que sus acciones
dificultan la promocién de la autonomia, porque tienden a realizar las actividades por
su hijo(a), en vez de dar el apoyo necesario para que las adquiera con mayor

autonomia.

Otros casos (caso 2 y 3), se refieren a los apoyos vinculandolos a redes para
trabajar en equipo en la escuela y el hogar, valoran el aporte de la familia como
base para lograr aprendizajes, hacen referencia a la participacion social como
fundamental para avanzar en sus destrezas y promueven la autonomia dando

apoyo solo cuando es necesario.
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“Le doy ordenes y le voy ensefiando lo que tiene que hacer, para que él pueda

entender las cosas y después las haga solo.” (C3)

En este sentido, las madres tienen una mirada que se ajusta al planteamiento
tedrico de esta investigacion, ya que entregan cuidados para que su hijo(a) realice
las AVD, participe y supere barreras, y el conjunto de estas actividades se
relacionan a mejorar las condiciones de autonomia, objetivo tedrico clave en este

analisis.

Existe coherencia entre el discurso y las conductas observadas en el hogar,
ya gue sus lenguajes abordan un enfoque renovado ligado a los apoyos y la
autonomia, donde sefalan entregar mdaltiples herramientas para superar las
barreras y lograr aprendizajes, que se visualizan en sus acciones en las AVD. Se
observa que las estrategias de aprendizaje estan presentes en sus actos, por medio
de estimulos, reforzadores, apoyos fisicos, modelaje, aproximacion, entre otros.
Dichas estrategias, en conjunto favorecen la autonomia de su hijo(a), ya que
permiten la comprensién de la actividad y entregan el espacio para poder

desenvolverse con sus propios medios y adquirir aprendizajes funcionales.

3. Autonomia personal

Desde la perspectiva tedrica de este estudio, se destaca la necesidad de
avanzar en la busqueda de autonomia en personas con NEEM, intentando lograr
una mayor autosuficiencia y menor dependencia (Wehmeyer, 2001), destacando la
necesidad de tomar decisiones que respondan a sus intereses y prioridades y
tengan un significado en sus vidas (MINEDUC, 2010). Est4 perspectiva teorica
coincide con la rescatado de las entrevistas, donde todas las madres definen la
autonomia personal, centrandose principalmente en la capacidad de realizar las
actividades sin ayuda de terceros o ser menos dependiente de otras personas. Sin
embargo, en sus discursos no hacen referencia a la propuesta del enfoque

ecoldgico funcional, que prima en una mirada renovada de la educacion de
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personas con NEEM, donde ademas se busca el desarrollo de la toma de

decisiones significativas en sus vidas.

Al rescatar la experiencia de las madres, la mayoria sefialan que su hijo(a)
aun no logra la autonomia personal, ya que requieren apoyos constantes para
realizar las AVD, por lo que dependen siempre de terceros para completar las
tareas. Este discurso estda en concordancia con lo observado en el hogar, ya que
deja en evidencia que todos requieren apoyos intensivos y permanentes para
realizar las AVD, por lo que requieren siempre a la madre u otro adulto para

completar las tareas en el hogar.

Sdlo una madre (caso 3), sefiala que su hijo tiene medianamente autonomia
personal, ya que es capaz de hacer las cosas por iniciativa propia y solo requiere

supervision de ella en algunas actividades.

“Autonomia, bien leve (...) Conoce su ropa, se cambia ropa, cuando se moja se

cambia ropa, no se la coloca bien, pero se la cambia.” (C3)

En este sentido, la madre tiene una conceptualizacion de la autonomia
personal que hace referencia a la independencia y también valora la iniciativa de su
hijo para realizar actividades significativas con sus propios medios en el hogar. Esta
mirada se relaciona a obrar de acuerdo a sus intereses y prioridades, teniendo un
significado en su vida, caracteristicas que se ajustan a la perspectiva tetrica de esta
investigacion. Esta actitud, ademas de observarse en el lenguaje, se visualiza
coherente con su conducta, ya que ella tiende a dar apoyos intentando avanzar en
la autonomia en aspectos relacionados a valorar la iniciativa, entregar una guia y

orientacion en las AVD que realice su hijo en el hogar.

4. Participacion

La participacion desde la perspectiva tedrica de este estudio es entendida

como involucrarse en situaciones de la vida (CIF, 2001), donde las conductas
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propias de la persona generan satisfaccién y entregan un aprendizaje que favorece
el bienestar emocional y desarrollo psicolégico (Engel-Yeger, Jarus, Anaby y
Derecho, 2009).

En este sentido, s6lo dos madres (caso 2 y 4) coinciden con la propuesta
tedrica de esta investigacion, ya que la relacionan con involucrarse en las AVD. Sin
embargo, una de ellas (caso 2) ademas agrega la importancia del aspecto
motivacional, donde su hija sienta un interés intrinseco por realizar las actividades,
que deja en evidencia la valoracién de conductas de autonomia que favorezcan su

aprendizaje y bienestar emocional y psicolégico.

“Integracion...poder incluirla en lo que se trabaja para ellos (...) Participar mas en

sus actividades, por iniciativa e interés propio.” (C2)

El discurso del caso 2, coincide con los que se observa en el hogar, ya que en
sus estrategias de apoyo en las AVD utiliza un calendario de anticipacion, que
permite mejorar la comunicacion, dando espacios para comprender la actividad y
oportunidades para solicitar tareas, acciones que se relacionan con la promocion de
la autonomia, que entregan satisfaccioén en las destrezas de su hija y logros en la
participacion. No ocurre lo mismo con el caso 4, a pesar de tener un discurso
orientado a involucrarse en las AVD, sus acciones en el hogar estan en discordancia
con su lenguaje, ya que no genera las oportunidades para que su hija se vincule a
las AVD, debido a las acciones asistenciales que buscan cumplir el objetivo de la

tarea, en vez de participar y beneficiarse ella.

El resto de los casos (1 y 3), tienen una mirada de la participacion desde la
union familiar, relaciondndola con actividades en conjunto, como paseos, almuerzos,
tiempos libres. No hacen referencia a la propuesta tedrica, ya que solo valoran el
estar presente en cada momento familiar y no la importancia del desarrollo de
conductas que posibiliten un futuro con mayor autonomia y generen un aprendizaje

gue favorezca su bienestar emocional y psicolégico.
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“Es estar en la casa agrupados en familia. Estar todos juntos y tratar de salir todos
juntos.” (C3)

Estos discursos no coinciden con lo que se observo en el hogar, ya que el
caso 1, destaca la importancia de las actividades con la familia, pero la madre en
sus actos no busca espacios para que todos participen en conjunto, mas bien
genera situaciones donde su hijo debe estar alejado del grupo familiar debido a sus
caracteristicas que dificultan la realizaciéon de estas actividades en el hogar. El caso
3, sefiala la importancia de la unién familiar, sin destacar otros aspectos de la
perspectiva tedrica que se encuentran en sus actos. Este discurso esta en
discordancia con sus acciones, ya que se observa que ella favorece el desarrollo de
la autonomia, porque genera situaciones en conjunto con su familia donde cada
miembro apoya y permite que su hijo participe, beneficiAndose de las oportunidades
del ambiente y permitiendo un aprendizaje junto a su familia que aumenta su

participacion y satisfaccion personal.

Respecto a la valoracién de la participacion, s6lo dos madres (caso 3 y 4)
consideran que su hijo(a) participa en actividades del hogar, destacando las
actividades familiares, donde siempre se involucran en todas las reuniones y salidas
a la comunidad. Sin embargo, sus acciones dejan de manifiesto conductas
diferentes en torno a la participacion, ya que en el caso 3, existe coherencia entre lo
observado y su lenguaje en la entrevista, debido a que su hijo participa de las
actividades familiares en el hogar, realizando conductas que favorecen la autonomia
de sus actos e integracion en general. No ocurre lo mismo con el caso 4, ya que la
madre tiene un discurso favorable ante la participacién de su hija en el hogar, pero
sus acciones no evidencian que ella se beneficie de las actividades, ya que no
genera conductas que propicien la autonomia y que permitan lograr una satisfaccion
personal por sus logros, mas bien realiza las actividades por ella, en vez de

apoyarla en sus tareas.

El resto de los casos (1 y 2), consideran que su hijo(a), tiene una baja
participacion. El caso 1 se refiere a las escasas actividades familiares donde estan

todos juntos, donde las caracteristicas de su hijo son un inconveniente para realizar
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la actividad familiar. Este juicio estd en concordancia con sus acciones, ya que se
observa gque su hijo no participa con la familia, siempre realiza las actividades fuera
de ella, como alimentarse y su tiempo libre, debido a los apoyos que la madre debe
entregar para cubrir sus necesidades, que no le permiten integrarlo en situaciones
con su familia. Por otro lado, el caso 2 también considera que su hija no participa, se
refiere a la cantidad de apoyos que requiere para realizar las actividades. Este
discurso esta en discordancia con sus actos, ya que su hija, a pesar de necesitar
multiples apoyos, tiene instancias en las AVD que le permiten generar conductas de
autonomia, como son las entregadas por el calendario de comunicacién y las
estrategias de aprendizaje en el hogar. Estas acciones permiten mejorar la
participacién en las actividades, ya que buscan generar nuevas instancias de

aprendizaje que se relacionan con beneficios personales y emocionales.

“En la casa, él no se sienta tranquilo, entonces tiene que comer solo, yo sirvo la

comida antes a todos y después come él.” (C1)

Todas los casos, se refieren a los deseos que su hijo(a) pueda mejorar su
participacion para involucrarse en actividades de socializacion, con otros pares de
su escuela, familia o comunidad. Sin embargo este discurso y las acciones de las
madres no son coherentes en todos los casos. El caso 1 y 4, desean mejorar la
participacion con otros pares, pero en sus acciones diarias no involucran a su hijo(a)
en actividades en el hogar, siendo esta tarea primordial para ampliar la participacion
hacia otros contextos. En cambio el caso 2 y 3, teniendo el mismo deseo, involucra
a su hijo(a) en diferentes instancias para que se beneficie de ellas, no solo
familiares, sino con otras personas en el entorno, como iglesia, amigos y deportes
en la comunidad. Por lo que este discurso es coherente con sus acciones y deseos

en torno a la participacion.

5. Destrezas

Las destrezas son entendidas desde la perspectiva tedrica como la capacidad

de coordinar la percepcion y la accion, ademas involucra procesos perceptuales,
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decisiones cognitivas, control motor y procesos sociales (Hontangas, 1994). Por lo
tanto, no es solamente realizar la actividad, sino incluye tomar decisiones cognitivas,
motoras y sociales. En este sentido, los casos hacen referencia a las situaciones

donde su hijo(a) presenta destrezas en el hogar.

La mayoria de los casos (1, 2 y 3), se refieren las destrezas motoras que su
hijo(a) puede realizar, donde cada accién ocurre dentro de una AVD determinada y
con una motivacién intrinseca para realizarla. Estos discursos de las madres se
ajustan a la mirada tedrica que abordada esta investigacién, ya que son acciones
acompafadas de esfuerzos motores y cognitivos. Ademas, sus discursos son
coherentes con lo observado en el hogar, ya que las destrezas que sefialan las
madres se confirman en los actos de su hijo(a), que las llevan a cabo en
determinadas situaciones de las AVD, que implican la motivacién, comprensién y

coordinaciéon de sus acciones.

“Tiene habilidades con las manos, cuando las cosas son de su interés.” (C1)

Una madre (caso 4), hace referencia so6lo a las destrezas cognitivas que su
hija presenta en diferentes actividades del hogar, donde menciona que ella
responde a cada estimulo del ambiente o intenta comunicar lo que desea por medio
de diferentes expresiones verbales. Esta conceptualizacion también se ajusta a la
mirada tedrica de la investigacion, ya que a pesar de no incluir esfuerzos motores, la
hija coordina acciones verbales y procesos cognitivos, siendo sus destrezas
significativas en el ambiente donde se encuentra. Este discurso también coincide
con lo observado en el hogar, ya que su hija presenta destrezas significativas,
principalmente verbales que se ajustan al contexto y permiten observar que

coordina la percepcién y la accion.

Todos los casos sefalan que su hijo(a) aprende las destrezas por imitacion,
principalmente el modelo son sus madres o familia, ya que refuerzan cada actividad
paso a paso y con repeticion contante. Cada caso hace referencia que las destrezas
que ensefian deben ir dentro de la AVD donde se requiere, y dependiendo de las

motivaciones de su hijo(a), estas seran aprendidas y generalizadas.
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Este discurso se ajusta a lo observado en el hogar, principalmente con los
casos 2 y 3, ya que las madres utilizan estrategias de aprendizaje en las AVD,
principalmente de apoyo, donde la demostracion permite que su hijo(a) adquiera
destrezas significativas al contexto, también en sus estrategias de instruccion se
observa que las madres refuerzan constantemente los pasos donde su hijo(a)
requiere mas apoyos hasta completar la actividad lo mas auténomo posible.
Ademas ellas o su familia (hermanos caso 3) son sus principales modelos de estas
conductas en el hogar, por lo que su rol no es sélo cuidar a su hijo(a), sino también

ensefarle destrezas en las AVD para la promocién de la autonomia.

No ocurre lo mismo con los casos 1y 4, ya que las madres, a pesar de tener
un discurso favorable ante la promocién de destrezas por medio de la imitacion y los
modelos en el hogar. Sus actos no son coherentes con su lenguaje, ya que la
mayoria de las veces no fomentan la adquisicion de destrezas en las AVD, esto se
visualiza en las minimas estrategias de aprendizaje que utilizan con su hijo(a) en el

hogar y los escasos modelos, brindados por ellas, que favorezcan la autonomia.

La mayoria de las madres (1,3 y 4) sefiala que reciben apoyo de su familia en
la promocién de destrezas en el hogar. De acuerdo a los recabado en la pauta de
observacion, se desprende que las madres viven con mas personas que componen
el grupo familiar; el caso 1 vive con su marido, sus dos hijas y sus suegros; el caso
3 con sus dos hijos y su marido; y el caso 4 con sus padres, un hermano, su cufiada
y sus dos sobrinos. Estos actores brindan un apoyo a la madre en la promocién de
destrezas y principalmente en los cuidados de su hijo(a). Por lo que es posible
evidenciar, que el discurso del caso 3 es coherente a lo observado en el hogar, ya
gue los hermanos son un gran apoyo y modelo que favorece la adquisicién de
destrezas en las AVD, ya que realizan las actividades en conjunto, por sus
caracteristicas e intereses en comun. En cambio, el discurso del caso 1y 4 esta en
discordancia con lo observado, ya que a pesar de tener un gran apoyo familiar, no
se visualiza que ellos sean un motor de promocién de destrezas, debido a que su

labor esta orientada mas al cuidado que a favorecer la autonomia.
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6. Experiencia

Desde la mirada tedrica de esta investigacion se considera que la experiencia
es un trabajo del actor, donde él define una situacion determinada, elabora
jerarquias de seleccion y construye imagenes (Dubet y Martuccelli, 1998). Cada
experiencia determinard su actuar en el presente y la toma de decisiones en el

futuro.

En este sentido, todos los casos al hablar de su situacion la asumen de
manera positiva donde hacen referencia a beneficios emocionales que les ha traido
las NEEM de su hijo(a), mayor unién familiar, nuevos objetivos de salir adelante y
buscar mas herramientas para apoyar a su hijo(a). Ademas, todos mencionan que
ha significado mas gastos econémicos referidos a pafales y alimentacién. Desde la
mirada tedrica los juicios de las madres se construyen por las caracteristicas de su
situacion, que a pesar de ser muy diversas, todas sefialan que es una instancia que
ha traido beneficios positivos en la familia, basados en el amor y comprension, a
pesar de los mayores gastos econdémicos. Este discurso se evidencia en la
observacién donde todas las madres, al interactuar con su hijo(a), lo hacen desde el
amor que ellas sienten, para cuidarlo(a), protegerlo(a), y salir adelante,
probablemente sin herramientas que favorecen la autonomia, pero que entregan
cuidados y proteccién. Se observa que ellas priorizan los requerimientos de su
hijo(a), en vez de otros del hogar, donde toda la alimentacion, vestimenta y Gtiles de

aseo, estan a su servicio, dejando de lado otras necesidades de ellas o del hogar.

“La discapacidad nos ha hecho que estemos mas unidos con mis padres, siempre

he tenido apoyo de ellos. Hay que salir adelante y tirar para arriba.” (C4)

Para la mayoria de los casos (1, 2 y 3), esta experiencia ha significado
jerarquizar sus prioridades en su vida, dejando de lado su vida social y tiempo libre,
por los cuidados de su hijo(a). Sin embargo, todas sefialan que no les preocupa el
tema, ya que se encuentran conforme con lo que estan realizando. Desde la

perspectiva teorica, las madres por medio de la definicibn de su situacion,
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comienzan a determinar prioridades en su vida, lo que se traduce en dejar algunas
actividades para entregar mas tiempo a otras, en este sentido, ellas se limitaron en
el trabajo, vida social y tiempo libre, por dedicarse a los cuidados de su hijo(a) con
NEEM. Este discurso esta en coherencia con lo observado en el hogar, ya que ellas
son las principales cuidadoras de su hijo(a) y han tenido que trabajar sélo los fines
de semana (caso 1), no trabajar, pero buscar herramientas para conseguir dinero
gue atiendan las necesidades de su hija, como vender dulces o pan (caso 2), y no
trabajar y dedicarse al cuidado de sus hijos y del hogar (caso 3). Estas actitudes se
basan en sus jerarquias de seleccién, que consiste principalmente en cuidar,

proteger y atender las necesidades de su hijo(a).

“Por supuesto, de cierta manera se deja de tener una vida normal laboralmente

hablando. Cuesta compatibilizar el trabajo con los cuidados de un nifio asi.” (C2)

Solo una madre sefala tener tiempo para otras actividades sociales, ya que se
apoya en familiares que cuiden a su hija(a), cuando ella no esta. Este discurso esta
en coherencia con la informacion recaba en la pauta de observacion, ya que la
madre, a pesar de estar comprometida con el cuidado de su hija, tiene tiempo para
realizar otras actividades, ya que la abuela de su hija, siempre esta preocupada de

atender las necesidades de su nieta, y conoce los requerimientos diarios de ella.

Desde la perspectiva tedrica que asume esta investigacion, todas las madres
tienen diversas experiencias en la familia, el hogar y la comunidad, con su hijo(a)
con NEEM que determinan su actuar hoy y en el futuro. Ellas definen su experiencia
positiva, sin embargo en sus jerarquias y construccion de imagenes, tienen

diferencias lo que se visualiza en sus actos en el hogar.

7. Rol de madres

Desde la perspectiva tedrica que asume esta investigacion el rol de un madre

con un hijo(a) con discapacidad, consiste principalmente en preocuparse de todos
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los cuidados de su hijo(a), aferrada a una ideologia de sacrificio y postergandose
como mujer, esposa o0 madre de otros hijos (Nufiez, 2003).

De acuerdo a lo anterior, es posible identificar que la mayoria de las madres
asumen esta mirada teodrica (caso 1, 2 y 3), ya que ellas se encargan del cuidado
absoluto de su hijo(a), visualizado en las asistencias en todas las AVD, la
preocupacion por sus medicamentos y controles, el tiempo destinado para su hijo(a)
y sus requerimientos. Ademas, sefialan que su vida la han construido en torno a los
necesidades de su hijo(a), donde han tenido que postergar diferentes acciones por
ser madres, como salidas, trabajos o relaciones amorosas. Existe concordancia
entre el lenguaje de las madres y su actuar en el hogar, ya que se observa que ellas
asumen la responsabilidad de atender completamente las necesidades de su hijo(a),
llevan el control en sus terapias y medicamentos, destinan la mayor parte de su
tiempo a ser madres, dejando de lado su rol de mujer, esposa 0 madre de otros

hijos.

Junto a esto, se observa que dos madres (caso 1 y 3), han postergado los
cuidados de sus otros hijos, entregandoles responsabilidades del cuidado de su
hijo(a) con NEEM. Esta informacién de la entrevista se evidencia en sus acciones en
el hogar, ya que las madres entregan nuevas tareas a sus otros hijos para el
cuidado de su hermano con NEEM, los fines de semana (caso 1) o vigilarlo en las
actividades en el hogar como juegos y algunas AVD (caso 3). Los hermanos
conocen muy bien sus necesidades y formas de apoyarlos en el hogar, por lo que
ellos han tomado nuevos roles referentes al cuidado y atencion de su hermano con
NEEM.

“Yo le digo a mi hijo mayor, que si llego a faltar yo, él tiene que ser responsable de
ellos.” (C3)

Existe solo un caso, que no asume esta mirada tedrica, ya que, a pesar de
sefialar que realiza todo los cuidados de su hija y est4 presente en los controles y
terapias. Ella no deja de hacer otras actividades sociales, incluso puede construir su

vida sentimental nuevamente. Debido al gran apoyo que tiene de su familia, en
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especial de su madre, quien asume responsabilidades de cuidados con su nieta con
NEEM. Existe coherencia entre el discurso de la madre y las acciones observadas
en el hogar, ya que ella delega responsabilidades del cuidado hacia la abuela de su
hija, quien las realiza con mucho amor, permitiéndole a la madre poder salir con su
pareja, buscar trabajo, asistir a cursos, entre otras. Sin embargo, se observa que la
madre asume todas las responsabilidades en términos de controles, medicamentos
y terapias en teleton.

“Si, porque yo tengo la ayuda de mi familia. Puedo salir a unos cursos para tener

una microempresa, cotizar los productos que voy a vender. Puedo salir con mi

pareja.” (C4)
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4.4 Conclusiones

El objetivo central de esta investigacion se relaciona con la comprension de
las representaciones sociales de madres ante las NEEM de su hijo(a) y las
implicancias que ellas tienen en la promocién de la autonomia personal en el hogar.
Para dar sentido y orientacion a este estudié se determino indagar sobre las RS, las
NEEM vy la autonomia personal, todo desde un enfoque moderno, basado en los
apoyos intensivos 0 permanentes que permitan superar barreras y favorecer la
participacién, mejorando la calidad de vida de personas con discapacidad, de

acuerdo a los objetivos planteados por las nuevas politicas ministeriales.

Al respecto, se inicié un abordaje para comprender las RS de las madres, por
medio de sus concepciones, sensaciones e informacién que poseen ellas sobre las
caracteristicas de su hijo(a), sus destrezas y las NEEM que presentan para
participar activamente en su vida. En sus discursos se rescataron principalmente las
experiencias que han tenido con su hijo(a) en el hogar y su participaciéon en diversas
situaciones en la comunidad. La expresion de sus experiencias individuales pueden
interpretarse como el reflejo interior de algo exterior planteado por Moscovici (1986).
Este abordaje permite estructurar la RS de las madres por medio de tres ejes
fundamentales que dan comprensién a su significado, la informacion, la actitud y el

campo representacional (Leén, 2002).

El trabajo indagativo se centré en la informacién otorgada por cuatro casos,
rescatando sus opiniones, creencias e imagenes sobre las NEEM, apoyos,

autonomia personal, participacion y destrezas a desarrollar con sus hijos.

Este andlisis en profundidad realizado a los casos permitié determinar a través
de sus discursos y practica observada, dos perspectivas distintas frente a la manera
de interaccionar, de jerarquizar prioridades y propiciar actividades de la vida diaria

tendientes al desarrollo y autonomia con sus hijos(as).
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Se reconocié en dos de los casos estudiados, un enfoque eminentemente
médico clinico en sus concepciones e informacién respecto a las teméaticas
indagadas, asi como también una practica en diversas actividades con una
orientacion rehabilitadora. En otras dos de las madres fue posible identificar un
enfoque mas actual respecto a conceptualizacion de las NEEM vy del trabajo
necesario de realizar para el logro de autonomia. En este sentido, su perspectiva se
acercO mas a un enfoque ecolégico funcional, destacando la importancia de la
entrega de apoyos y la participacién en diversas actividades y contextos, para el

logro de una vida con mayor independencia.

Las madres que se ajustaron al enfoque tradicional, desde una mirada clinica,
médica y rehabilitadora de la discapacidad, develaron sus creencias en funcion del
diagndstico asociado a las necesidades fisicas, cognitivas y de la comunicacién que
impactan en su vida. Los apoyos, que ellas brindan a su hijo(a) fueron valorados
como acciones desde un punto de vista asistencial, puesto que no existid alusién
respecto de la valoracibn de la iniciativa para favorecer las conductas de
independencia personal. Lo mismo ocurri6 con la participacién, donde ellas la
definieron como involucrarse en actividades, sin destacar la importancia de generar
instancias en el hogar que permitan la mayor interaccion de su hijo(a). Por otra
parte, las destrezas las relacionaron con pequefias actividades en el hogar, pero sin
destacar la promocién de éstas para favorecer la autonomia y bienestar de esta

persona con NEEM.

Por otro lado, las madres que tuvieron una mirada mas moderna de esta
situacién, basada en el reconocimiento del valor de la entrega de apoyos y en la
importancia de la participacion de los nifios en diversas actividades, se destacaron
por incluir en sus discursos términos orientados a la superacion de barreras,
describieron las NEEM desde su propia experiencia con esfuerzos fisicos, en la
comunicacion y cognitivos, pero incluyeron acciones necesarias para avanzar en el
logro de distintas AVD. Los apoyos, los valoraron desde el punto de vista de la
autonomia, como necesarios, pero precisaron que se deben ir disminuyendo, por
medio de sus estrategias en el hogar. La autonomia personal la concibieron como

un objetivo a largo plazo, pero presente en sus acciones. La participacion de su
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hijo(a) la identificaron en pequefias acciones en el hogar, pero con metas mayores y
posibles de ampliar a distintos contextos. Asimismo, el desarrollo de ciertas
destrezas las valoraron como fundamentales de trabajar para avanzar en la

autonomia.

En cuanto a la experiencia de ser madre de un hijo(a) con NEEM, todas
manifiestan valorar la experiencia como positiva, debido a los logros orientados a la
unién familiar y deseos de salir adelante. Sin embargo, existen diferencias en cuanto
a las consecuencias de esta experiencia en sus vidas, basadas principalmente en
los apoyos que las madres han encontrado en las personas que componen su

familia.

La mayoria de las madres, sefialan que esta experiencia disminuye las
posibilidades de destinar espacios que les permitan desarrollar conductas de
autocuidado hacia si mismas, relacionadas, también a las interacciones personales
con otras personas; a ser amiga, madre de otros hijos, esposa o trabajadora, puesto
que deben ocuparse la mayor parte del tiempo de los cuidados de su hijo(a) con
NEEM. Algunas valoran la colaboracion de su familia, sin embargo no descansan en
ellos, ya que consideran que ellas son las personas mas indicadas para entregar
apoyo, cuidados y proteccién a su hijo(a). En cambio otras, a pesar de considerar
gue entregan cuidados, apoyo y proteccion a su hijo(a), logran realizar otras
actividades diversas, delegando esta labor a su familia. Estas experiencias,
vivenciadas por las madres con un hijo(a) con NEEM construyen su RS y permiten

clasificar los distintos aspectos de su mundo, brindando sentido a sus acciones.

Al continuar construyendo la respuesta del objetivo general, se ahondoé en la
tematica para identificar el rol que asumen las madres de un hijo(a) con NEEM.
Debido a su relacion con la organizacion y jerarquizacion de la informacion, donde
sus posturas develadas en sus discursos, permiten comprender el significado de sus
acciones. En este sentido, todas las madres consideran como sus rutinas las
orientan a la realizacién de las AVD y control médico. También sefialan que su
responsabilidad es entregar cuidados, proteccién y amor a su hijo(a). Sin embargo,

en la organizacion de su vida se encuentran las diferencias, ya que un grupo de
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ellas, por iniciativa propia, despliegan todo su tiempo al rol de madre, basado en las
necesidades de su hijo(a) con NEEM, que incluye, tiempos, proteccion, cuidados,
amor, orientacion, guia, entre otras. Y otro, consideran que este rol o parte de él, lo
pueden compartir con integrantes de su familia, por lo que sus actividades y tiempos
son mas negociables gracias al apoyo de ellos.

Junto con dar respuesta al objetivo central, mediante la comprension de las
RS de madres ante las NEEM de su hijo(a), por medio de la informacion planteada
anteriormente, también fue necesario describir las estrategias que emplean las
madres en la promocién de la autonomia personal de su hijo(a) con NEEM en el
hogar, para determinar si en sus acciones se encuentran estrategias de aprendizaje
que motiven, apoyen o ensefien las destrezas en las AVD y comprender la relacién

entre su discurso y sus acciones.

En cuanto a la informacién recabada por medio de la observacién referente a
la promocion de la autonomia personal, es posible determinar que las acciones
estan en concordancia con sus enfoques ante la discapacidad que sustentan sus
discursos. En este sentido, existe un grupo que desde la mirada clinica,
rehabilitadora y médica, desprende sus acciones principalmente con un enfoque
asistencial, limitando la promocién de la autonomia. En cambio, existe otro grupo,
gue posee un enfoque mas actualizado respecto a la discapacidad, donde sus actos
cumplen el rol de apoyos, con una mirada facilitadora e integradora que permite

favorecer la autonomia en el hogar.

El primer grupo, realiza sus acciones con minimas estrategias de
aprendizajes, donde utiliza escasos estimulos y reforzadores que permitan motivar a
su hijo(a) que realice o continde con la actividad. Este grupo realiza las AVD sin
previa anticipacion con elementos naturales o artificiales. Ademas utiliza escasas
estrategias de apoyo, como facilitadores fisicos, visuales, verbales, corporales o
demostraciones, debido a que genera en sus actos escasas posibilidades de
participacion de su hijo(a). Por lo que no se observa que ensefie la actividad o
algunos pasos de ella, mas bien busca realizarla por sus propios medios, en vez de

permitir que su hijo(a) se beneficie de la participacion en ellas. Estas acciones en el
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hogar, corresponden a un enfoque asistencial, donde la madre entrega ayuda a su
hijo(a) para cubrir sus necesidades, sin valorar la importancia de los apoyos como
medios para superar las barreras, mejorar la participacion y promocionar la

autonomia personal.

En cambio, el otro grupo de madres que posee una mirada mas renovada,
promueve la autonomia en sus acciones concretas con su hijo(a) en el hogar. Esta
perspectiva es posible apreciarla, ya que sus estrategias de aprendizaje se
encuentran presentes en sus actos diarios. Utilizan estrategias de motivacién para
dar inicio o continuar la actividad, como el lenguaje o el calendario de comunicacioén,
gque anticipan la realizacion de las AVD, ademas refuerzan con expresiones verbales
las conductas acertadas. También, incorporan estrategias que apoyan la realizacion
de las actividades, mediante el uso de mano sobre mano para guiar las conductas;
toques claves que permiten reaccionar ante las tareas; demostracion de las
acciones que deben realizar; expresiones verbales para guiar y comprender la
actividad; entre otras. Todas estas estrategias se realizan acompafadas de
acciones que favorecen la instruccién de las AVD, las madres utilizan principalmente
la aproximacion como herramienta de ensefianza, donde apoyan partes de la tarea,
dando espacio para que su hijo(a) la complete sin su ayuda, permitiendo el

desarrollo y favoreciendo la promocion de la autonomia personal.

Esta investigacion no solo aporté a la comprension de las R.S de las madres,
describiendo su contenido a través del analisis de sus discursos y las observaciones
de las actividades que llevan a cabo con su hijo(a), sino también permitié identificar
la estructura de dichas representaciones, donde el contenido se organiza en torno
al nucleo central y el componente periférico. El nacleo central constituye el elemento
fundamental, ya que determina el significado y la organizacion de la RS; y el
componente periférico, es el nexo entre el nacleo central y la realidad, por lo que es

més dindmico, flexible e individual (Abric, 1994).

En este sentido, el nacleo central de la RS de las madres de un hijo(a) con
NEEM se estructura en base a un eje fundamental vinculado con su ideologia y

sistema de normas. En el caso de las madres participantes de esta investigacion,
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fue posible observar que existen dos grupos principales, cada uno con un ndcleo
central diferente que entrega coherencia a sus acciones en el hogar. Por un lado, se
encuentran las madres con un nlcleo central basado en una mirada clinica, médica
y rehabilitadora ante las NEEM, con précticas asistenciales hacia su hijo(a) para la
atencion de sus necesidades; y por otro lado, esta el grupo que presenta un nucleo
con una mirada mas renovada de las NEEM, con practicas basadas en apoyos que
fomentan la participacion y atienden sus requerimientos. Estos componentes del
ndcleo central, en cada caso, se manifiestan en las madres presentes en esta
investigacion, ya que entregan significado a los elementos constitutivos de su
representacion y dan sentido a sus acciones. Ademas determinan los lazos que
unen dicha representacién, por lo que permiten unificarla en base a su nucleo

determinado.

Aquellas acciones destinadas al logro de las AVD en el hogar, se sustentan en
este nlcleo central, donde se encontrd un grupo que entrega asistencia completa a
su hijo(a), limitando la participacién, ya que son ellas las principales gestoras de las
acciones en las AVD; y el otro grupo utiliza estrategias de aprendizaje que apoyan
estas actividades y entregan la oportunidad a su hijo(a) de participar. Todas estas
acciones tienen significado al comprender el nicleo central de su RS ante las NEEM

de su hijo(a).

En cuanto al componente periférico de las RS de las madres, corresponde a
los elementos que estan determinados por condiciones contextuales inmediatas y se
modifican con mayor facilidad en situaciones comunitarias (Abric, 1994).
Corresponde a los elementos que son mencionados con menor impacto entre las

madres, pero cumplen la funcién de ser el nexo entre la realidad y el nucleo central.

Dentro del primer componente periférico se encuentran las caracteristicas de
las necesidades que presenta su hijo(a), en funcion de los requerimientos
cognitivos, de la comunicacion o fisicas. Este componente construye su RS, se
relaciona a la funcion de concrecion, ya que es sensible a las caracteristicas del
entorno inmediato, incluye los elementos de la situacion en la que se produce la

representacion y se concretiza en la toma de posicion o conducta determinada
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(Abric, 1994). Se relaciona con los apoyos requeridos, con la autonomia en
actividades, con la participacion y las destrezas.

En este sentido, se observd que existe un grupo de madres que apoya
principalmente en los procesos de comunicacion, lo que permite que ellas
establezcan sus acciones dirigidas al lenguaje, al ambiente, cognitivas, sociales y
emocionales, sin tener que desplegar mayores esfuerzos fisicos en sus actos en el
hogar, lo que se evidencia en el uso de mayores estrategias de motivacion, apoyo e
instruccién, que favorecen la promocién de la autonomia en el hogar. Por otro lado,
existen madres que requieren entregar mayores apoyos fisicos, debido a la
naturaleza de las NEEM de su hijo(a), lo que dificulta la promocion de la autonomia,
ya que ellas deben ser el principal motor de orientacién y guia de las conductas de

su hijo(a) en el hogar.

Un segundo componente periférico, se relaciona con los apoyos en el hogar
de integrantes de la familia para atender las necesidades de su hijo(a). Este
componente se relaciona con la funcién de regulacion, ya que determinadas
situaciones se concretizan en sus conductas diarias, que pueden modificarse de
acuerdo a la evolucién del contexto (Abric, 1994). Esta situacién también se

relaciona con los modelos del hogar, su experiencia y el rol de madres.

Dentro de este componente, se observé que existe un grupo de madres que
sefiala recibir apoyo de adultos que asumen sus responsabilidades cuando ellas no
se encuentran en el hogar. Este grupo se caracteriz6 por no promocionar la
autonomia, a pesar de contar con mas apoyo, ellas limitan sus esfuerzos en las
actividades con su hijo(a) por descansar en el apoyo asistencial brindado por su
familia. No ocurrié lo mismo con las madres que presentaron menos apoyo en el
grupo familiar, ya que ellas destinan todos sus esfuerzos por favorecer la autonomia
de su hijo(a) en las AVD, debido al escaso apoyo y la gran responsabilidad que
tienen con esta situacion en el hogar, ya que construyen su vida en torno a los
requerimientos de su hijo(a), buscando estrategias que puedan disminuir las

acciones que deben entregarle.
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Existe un ultimo componente periférico que determina la estructura de la RS, y
se relaciona con las redes de apoyo de las madres, donde encuentran contencion,
guia y orientacién. Este componente se relaciona a la funcion de defensa, donde se
absorbe la informacion y los eventos nuevos, que son susceptibles de cuestionar el
nucleo central (Abric, 1994). Esta situacion se evidencia en sus acciones y discursos
ante el tema de las NEEM de su hijo(a).

En este sentido, se observd que existe un grupo que recibe apoyo de amigos,
grupos religiosos, personal de la escuela y otros profesionales para mejorar el
abordaje de su hijo(a) con NEEM, lo que se evidencia en sus conductas favorables
en la promocion de la autonomia en el hogar, ya que sus acciones se justifican en la
orientacion que reciben de estas personas. En cambio, existe otro grupo que
deposita toda su atencién en sus propios juicios y los de su familia, donde no se
identifica la necesidad de buscar nuevos modelos de intervencion con apoyo de
profesionales al servicio de ellos. Este grupo limita la promocién de autonomia en el
hogar, ya que se ajustan a sus propias concepciones, con una mirada asistencial,
buscando realizar adecuadamente la actividad con su hijo(a), en vez de visualizar la

autonomia como su objetivo central y primordial para mejorar su calidad de vida.

Por lo tanto, el comprender las R.S de las madres e identificar como ésta se
estructura a partir del ndcleo central y sus componentes periféricos, permite explicar
la coherencia entre dichas representaciones y las acciones que realizan ellas en la
promocion de la autonomia personal de su hijo(a) con NEEM en el hogar. Al
comprender el contenido y la estructura de sus RS, se dota de significado a las
acciones que las madres llevan a cabo como actores claves en el desarrollo de la
independencia de su hijo(a). En este sentido, las madres con un nucleo central
anclado en los modelos actualizados sobre la discapacidad, con un componente
periférico referido principalmente a las necesidades de la comunicacion de su
hijo(a), con menos apoyo en el hogar por parte de miembros de su familia y con
mayores redes de apoyo, como amigos Yy profesionales, son el grupo que
mayormente favorece la promocion de la autonomia personal con su hijo(a) en el
hogar. En cambio, las madres con un nucleo central basado en los modelos

antiguos de la discapacidad, con un componente periférico que busca
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principalmente la satisfaccion de las necesidades fisicas de su hijo(a), que requieren
muchos apoyos de miembros de su familia en sus responsabilidades y que no
buscan colaboracién en otras redes externas al hogar, corresponden al grupo de

madres que limita la promocion de autonomia personal con su hijo(a) en el hogar.

Considerando el enfoque ecologico funcional, como el orientador de las
actuales politicas ministeriales en el trabajo de personas que presentan NEEM, es
fundamental valorar el rol clave que desempefia la familia, particularmente las
madres. Este enfoque subraya la importancia de los principales contextos de
aprendizaje, donde la familia es el gran motor de desarrollo y promocién de

destrezas del hijo(a) con NEEM.

Por este motivo, resulta crucial comprender las RS de las madres ante las
NEEM de su hijo(a), y asi posibilitar dar significado a sus juicios y acciones en esta
trascendental tarea. El hecho de comprender sus representaciones permitiria tomar
las medidas necesarias para que desde sus componentes periféricos, que son
menos estables y mas dindmicos, puedan propiciarse los cambios necesarios e
influir en el nacleo central. Desde el trabajo de aquellos elementos que circundan lo
nuclear y que corresponden a experiencias particulares y situaciones mas
especificas, es posible iniciar el abordaje en la temética de las NEEM y autonomia.
En este contexto, un trabajo tedrico-practico con las madres, les permitiria ir
asumiendo una perspectiva acorde a los nuevos enfoques en temas del abordaje de
la discapacidad. De esta forma, podrian esperarse acciones congruentes con dichas
perspectivas tedricas, constituyéndose las madres en verdaderas promotoras en la

autonomia de sus hijos(as) en el hogar.
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45  Aportes y limitaciones

La realizacion de esta investigacion aporta de diferentes maneras a la
educacion y la familia en cuanto a la orientacion del trabajo realizado con personas
con NEEM.

En cuanto a los aportes en la educacion, se considera que para realizar un
abordaje educativo de estudiantes con NEEM en torno a la autonomia, se deben
priorizar las estrategias con la familia en el hogar, ya que en este contexto surgen
las principales acciones del estudiante en relacién a este tema y su familia es el
motor de cada destreza que puedan adquirir. Una vez fortalecidas las destrezas de
autonomia en el hogar se pueden generalizar a huevos contextos, para mejorar la

participacion, inclusién y calidad de vida de personas con NEEM.

Ademas, es necesario que la educacién tradicional y las instituciones que
trabajan con personas con NEEM, se ajusten a la nueva concepcion de la
discapacidad y los planteamientos del Enfoque Ecolégico Funcional. Creando
instancias de capacitacion a las familias y profesionales que trabajan con ellos, en
torno a los apoyos, que deben ser brindados para superar barreras y facilitar la
participacion, objetivos que daran pie a mejorar la calidad de vida e inclusion de este

grupo de personas.

Por ultimo, es necesario que los profesionales que trabajen con personas con
NEEM, conozcan las RS de la familia ante este tema. Esto considerando que para
realizar un abordaje desde este contexto, es necesario primero conocer sus RS ante
este tema, junto con identificar nacleo central y sus componentes periféricos, para
dar significado a sus acciones en el hogar. En el caso que éstas no favorezcan la
calidad de vida de personas con NEEM, se puede trabajar desde los componentes
periféricos para modificar el nacleo central y asi cambiar las acciones de las familias

en el hogar.
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En cuanto a los aportes a la familia encontrados en este estudio, se considera
que la familia, en especial las madres, las principales cuidadoras de una persona
con NEEM, deben estar en conocimiento de su gran aporte en el desarrollo de su
hijo(a). Son ellas las que promueven las destrezas en sus hijos y que permiten
mejorar la calidad de vida, y por ello deben estar capacitadas, con herramientas
actualizadas para cumplir este rol que serd base para la inclusion social de su
hijo(a) en el futuro.

También, la familia, debe tener una RS que favorezca la calidad de vida de la
persona con NEEM. Es por esto, que deben tener un nicleo central orientado a la
nueva concepcion sobre este tema y que apunten al apoyo, participacion e
inclusién. Es fundamental que sus acciones en el hogar se ajusten a esta mirada y

sean fuentes de promocién de autonomia personal y calidad de vida.

Finalmente, la limitacién del estudio realizado, dice relacion con el nimero de
casos estudiados. .Al ser una investigacion cualitativa y en profundidad de unos
poCos casos, no es posible generalizar la informacién recabada. En este sentido, los
datos obtenidos se pueden transferir a similares contextos, donde pueden
encontrarse familias con caracteristicas comunes a los casos estudiados, en torno a
las NEEM y la promocién de la autonomia en el hogar, lo que facilitaria, desde la
Teoria de las RS de Serge Moscovici (1986), interpretar su realidad y comprender el
significado de sus acciones, para adoptar estrategias que promuevan la calidad de

vida de estas personas, desde el cambio en la estructura de su representacion.
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ANEXO 1

GUION DE LA ENTREVISTA

1= 0 [ = PP
INVESTGATOIA ... e e e

F O o

1. ¢ Qué entiende por necesidades educativas especiales multiples?

2. ¢ Cudles son las necesidades que su hijo(a) requiere? En:

. Area fisico/motora que le permitan participar en actividades de la vida
cotidiana:
. La accesibilidad (infraestructura), que le permitan acceder a diferentes

contextos o ambientes:

. La comunicacion que le permitan darse a entender y responder a los
estimulos del ambiente:

. Area social que le permitan acceder a la informacion, interactuar con otros y
expresar sus necesidades:

. Area emocional que le permitan comunicarse considerando sus respuestas
ante determinados estimulos:

3. ¢Considera que su hijo(a) presenta alguna otra necesidad que requiere ser
atendida?

4. ¢ Qué entiende usted por apoyos?

5. ¢De qué manera usted entrega apoyos a su hijo(a) para superar las necesidades

gue presenta en el hogar? ¢ Con qué fin utiliza cada apoyo?

. En el area fisico/motora.
. En la comunicacion.

. En la accesibilidad.

. En la comunicacion.

. En el ambito social.

. En el ambito emocional.
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6. ¢, Considera que su hijo(a) requiere otro tipo de apoyos que no estan al servicio de
él?

7. ¢Qué actividades de la vida diaria en el hogar su hijo(a) puede realizar sin
apoyos?

8. ¢ Qué entiende usted por autonomia personal?

9. ¢ Considera que su hijo tiene algin grado de autonomia en las AVD en el hogar?
¢En qué actividades es autonomo? ¢En qué actividades su hijo(a) requiere de
apoyos para completar las tareas?

10. ¢ Qué entiende usted por participacion?

11. ;Cudles son las actividades en el hogar, la comunidad y la escuela donde su
hijo(a) participa? Némbrelas.

12. ¢De qué actividades su hijo(a) aun no participa? ¢Cudales son las barreras u
obstaculos que dificultan la participacién?

13. ¢Cudles son los lugares o contextos donde le gustaria que participara su
hijo(a)?, ¢Con quienes le gustaria que interactuara?, ¢Qué destrezas necesita su
hijo(a) para mejorar la participacion?

14. ;Como visualiza a su hijo en el futuro en torno a la participacion en el hogar, la
comunidad o la escuela?

15. ¢ Cuédles son las destrezas que tiene su hijo en general?

16. ¢De qué manera su hijo(a) ha adquirido las destrezas en las AVD en el hogar?
¢ Quiénes han influido en estos logros? ¢ Cuéles han sido las AVD que le presentan
menor y mayor dificultad?

17 ¢Considera que existen personas, elementos o situaciones en el hogar que
faciliten el aprendizaje de las AVD donde se desenvuelve su hijo(a)? ¢Cuales son
las que dificultan este aprendizaje?

18. ¢Qué consecuencias ha tenido en su vida el hecho de tener un hijo(a) con
NEEM? En términos:

. Econbmicos
. Sociales

. Familiares

. Otras

19. ¢ Qué actividades y/o tareas realiza con su hijo diariamente?
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20. ¢Qué tareas considera como sus responsabilidades al ser madre de un hijo(a)

con NEEM? ¢ Recibe colaboracion de terceros en estas tareas?

21. Dentro de sus responsabilidades, ¢Existe tiempo para otras actividades?

¢, Cudles?

OBJETIVOS, DIMENSIONES E INDICADORES DE LA ENTREVISTA.

Objetivos Dimensiones de Indicadores

especificos la entrevista
Conocer la | NEEM Identificar el concepto que cada madre tiene
informacion que sobre las NEEM de su hijo(a), develar
poseen las madres significado particular de cada una le atribuye a

respecto a las
caracteristicas de su
hijo(a), las destrezas
y las NEEM que
requiere para
participar

activamente en su

vida diaria.

este concepto determinado por sus necesidades
fisicas, fisicas ambientales, cognitivas, sociales
y emocionales que presenta su hijo.

1. ¢ Qué entiende por necesidades educativas
especiales multiples?

2. ¢Cuales son las necesidades que su
hijo(a) requiere? En:

e Area fisico/motora que le permitan
participar en actividades de la vida
cotidiana:

e Laaccesibilidad (infraestructura), que
le permitan acceder a diferentes

contextos o ambientes:

e La comunicaciéon que le permitan
darse a entender y responder a los
estimulos del ambiente:

e Areasocial que le permitan acceder a
la informacion, interactuar con otros

y expresar sus necesidades:

e Area emocional

que le permitan

comunicarse considerando sus
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respuestas ante determinados
estimulos:
3. ¢Considera que su hijo(a) presenta alguna

otra necesidad que requiere ser atendida?

Apoyos

Identificar el concepto de apoyos que requiere
su hijo(a) en torno a las NEEM para participar en
el hogar. Visualizar apoyos recibidos, requeridos
y otros.
4. ;Qué entiende usted por apoyos?
5. ¢De qué manera usted entrega apoyos a
su hijo(a) para superar las necesidades que
presenta en el hogar? ¢Con qué fin utiliza
cada apoyo?

e En el areafisico/motora.

e Enlacomunicacion.

e Enlaaccesibilidad.

e Enlacomunicacion.

e En el ambito social.

e En el &mbito emocional.
6. ¢Considera que su hijo(a) requiere otro
tipo de apoyos que no estan al servicio de
el?
7. ¢Qué actividades de la vida diaria en el

hogar su hijo(a) puede realizar sin apoyos?

Autonomia

personal

Conocer el significado que cada madre posee
sobre la autonomia personal y reconocer
elementos de este concepto en su hijo(a) con
NEEM en el hogar

8. ¢Qué entiende usted por autonomia
personal?

9. ¢Considera que su hijo tiene algun grado
de autonomia en las AVD en el hogar? ¢En
gué actividades es autonomo? ¢En qué
actividades su hijo(a) requiere de apoyos

para completar las tareas?
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Participacion

Identificar el concepto que cada madre posee
sobre participacion de su hijo(a) con NEEM en el
hogar. Visualizar dénde participa, cuales son las
barreras que presenta y donde desearia que
participara en el futuro.

10. ¢Qué entiende usted por participacion?
11. ¢Cuales son las actividades en el hogar,
la comunidad y la escuela donde su hijo(a)
participa? Némbrelas.

12. ¢(De qué actividades su hijo(a) aln no
participa? ¢Cuéles son las barreras u
obstaculos que dificultan la participacion?
13. ¢Cuédles son los lugares o contextos
donde le gustaria que participara su hijo(a)?,
¢Con quienes le gustaria que interactuara?,
¢Qué destrezas necesita su hijo(a) para
mejorar la participacion?

14. ;Cémo visualiza a su hijo en el futuro en
torno a la participacion en el hogar, la

comunidad o la escuela?

Destrezas

Determinar las competencias perceptivas,
cognitivas, motoras y sociales que cada madre
considera que su hijo(a) presenta para
desenvolverse en actividades en el hogar.
Identificar facilitadores y obstaculizadores en la
promocion de destrezas en el hogar.

15. ¢Cuales son las destrezas que tiene su
hijo en general?

16. ¢De qué manera su hijo(a) ha adquirido
las destrezas en las AVD en el hogar?
¢Quiénes han influido en estos logros?
¢Cuales han sido las AVD que le presentan
menor y mayor dificultad?

17. ¢Considera que existen personas,

elementos o situaciones en el hogar que
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faciliten el aprendizaje de las AVD donde se
desenvuelve su hijo(a)? ¢ Cudles son las que

dificultan este aprendizaje?

Describir la
experiencia de ser
madre de un hijo(a)
con NEEM.

Experiencia

Describir la experiencia que cada madre tiene
respecto tener un hijo(a) con NEEM, en términos
econoémicos, sociales, familiares y otras.
18. ¢ Qué consecuencias hatenido en su vida
el hecho de tener un hijo(a) con NEEM? En
términos:

e Econdmicos

e Sociales

e Familiares

e Otras

Identificar el rol que
asumen las madres
de un hijo(a) con
NEEM

participar en su vida

para
diaria en torno al
cuidado y atencién a
sus caracteristicas

individuales.

Rol de madres

Conocer el significado que las madres le
atribuyen a su rol ante el cuidado y atencion de
NEEM, sus

responsabilidades y tiempos.

un  hijo(a) con rutinas,
19. ¢(Qué actividades y/o tareas realiza con
su hijo diariamente?

20. ¢Qué
responsabilidades al ser madre de un hijo(a)
con NEEM?

terceros en estas tareas?

tareas considera como sus

colaboracion de

¢Recibe

21. Dentro de sus responsabilidades, ¢Existe

tiempo para otras actividades? ¢, Cuales?
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ANEXO 2

PAUTA DE OBSERVACION

1. Pauta de observacion de estrategias de madres en la promocion de

autonomia personal en actividades en el hogar.

(se realiza cuatro veces en 1 mes)

Madre

Observadora

Fecha

N° de Visita

I. ACTIVIDAD DE ALIMENTACION

Incluye uso de los utensilios acostumbrados para llevarse los alimentos y liquidos a
la boca, masticar y tragar, una vez que los alimentos han sido presentados de la
manera acostumbrada en la mesa o bandeja. La presentacion de los alimentos de la
manera acostumbrada incluye: abrir envases, cortar carne, poner mantequilla, verter

liquidos

1. ESTRATEGIAS DE MOTIVACION

Siempre | Casi Algunas | Nunca Observaciones

Indicadores siempre | veces

Utiliza estimulos
naturales del
ambiente o]
contexto para dar
inicio a la actividad.

(Ej. La comida)

Utiliza estimulos
artificiales,
introducidos por la

madre, para dar
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inicio a la actividad.
(Ej. Foto de
actividad)

Refuerza la
actividad de forma
natural. (Ej. “Vas

muy bien”)

Refuerza la
actividad de forma
artificial. (Ej.

Premios)

2. ESTRATEGIAS DE APOYO

Indicadores

Siempre

Casi

siempre

Algunas

veces

Nunca

Observaciones

Utiliza la
manipulacion fisica
en el proceso de
ensefar una
actividad. (Ej. Mano
sobre mano, toques

claves)

Utiliza la
demostracion de la
actividad que desea

ensenar.

Utiliza apoyos
visuales en la

enseflanza de la

actividad. (Ej.
Fotos, dibujos,
simbolos)

Utiliza movimientos
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corporales ylo
gestuales para
dirigir la atencion
en la ensefianza de

la actividad.

Utiliza el lenguaje
verbal para dirigir la
atencion en la
enseflanza de la

actividad.

3. ESTRATEGIAS DE INSTRUCCION

Indicadores

Siempre

Casi

siempre

Algunas

veces

Nunca

Observaciones

Ensefa la actividad
paso por paso. Una
vez dominado el
primer paso se
procede a ensefar
los otros pasos
hasta completar la

actividad.

Ensefa la actividad
paso por paso. Se
ensefia el dltimo
paso, luego el
penultimo hasta
completar la

actividad.

Ensefa la actividad
paso a paso.
Ensefia cada paso

de la ejecucion de
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la tarea con un

refuerzo constante.

Enseia la actividad
guiando parte de la
tarea para que su
hijo la complete y

siga sin ayuda.

II. ACTIVIDAD DE ASEO

Incluye cepillado de dientes, jabonarse, enjuagarse y secarse las manosy

jabonarse, enjuagarse y secarse la cara. El aseo personal incluye obtener los

articulos necesarios (Ej. Cepillo de dientes, toalla, jabon), como también la

preparacion inicial (Ej. Aplicar la pasta de dientes en el cepillo, aplicar jabén en las

manos).
1. ESTRATEGIAS DE MOTIVACION
Siempre | Casi Algunas | Nunca Observaciones
Indicadores siempre | veces

Utiliza estimulos
naturales del
ambiente o]
contexto para dar
inicio a la actividad.
(Ej. La toalla)

Utiliza estimulos
artificiales,

introducidos por la
madre, para dar
inicio a la actividad.
(Ej. Foto de

actividad)

Refuerza la
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actividad de forma
natural. (Ej. “Vas

muy bien”)

Refuerza la
actividad de forma
artificial. (Ej.

Premios)

2. ESTRATEGIAS DE APOYO

Indicadores

Siempre

Casi

siempre

Algunas
veces

Nunca

Observaciones

Utiliza la
manipulacion fisica
en el proceso de
ensefiar una
actividad. (Ej. Mano
sobre mano, toques

claves)

Utiliza la
demostracion de la
actividad que desea

ensefar.

Utiliza apoyos
visuales en la

ensefianza de la

actividad. (Ej.
Fotos, dibujos,
simbolos)

Utiliza movimientos
corporales ylo
gestuales para
dirigir la atencién

en la ensefianza de
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la actividad.

Utiliza el lenguaje
verbal para dirigir la
atencion en la
enseflanza de la

actividad.

3. ESTRATEGIAS DE ENSENA

NZA

Indicadores

Siempre

Casi

siempre

Algunas

veces

Nunca

Observaciones

Ensefa la actividad
paso por paso. Una
vez dominado el
primer paso se
procede a ensefiar
los otros pasos
hasta completar la
actividad.

Ensefa la actividad
paso por paso. Se
ensefia el dltimo
paso, luego el
penaltimo hasta
completar la

actividad.

Ensefa la actividad
paso a paso.
Ensefia cada paso
de la ejecucion de
la tarea con wun

refuerzo constante.

Ensefia la actividad

guiando parte de la
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tarea para que su
hijo la complete y
siga sin ayuda.

lll. ACTIVIDAD DE VESTIDO

Abarca solamente los miembros superiores e incluye vestirse y desvestirse. El

vestuario superior incluye ponerse o sacarse una chompa o ropa con abertura al

frente. Como también obtener la ropa de los lugares acostumbrados (ropero, closet,

armario, etc.), manejo de botones, cierres y broches de presion. El nifio debe llevar

la ropa que es apropiada para usar en publico.

1. ESTRATEGIAS DE MOTIVACION

Indicadores

Siempre

Casi

siempre

Algunas

veces

Nunca

Observaciones

Utiliza estimulos
naturales del
ambiente o]
contexto para dar
inicio a la actividad.

(Ej. La ropa)

Utiliza estimulos
artificiales,

introducidos por la
madre, para dar
inicio a la actividad.
(Ej. Foto de

actividad)

Refuerza la
actividad de forma
natural. (Ej. “Vas

muy bien”)

Refuerza la

actividad de forma
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artificial. (Ej.
Premios)

2. ESTRATEGIAS DE APOYO

Indicadores

Siempre

Casi

siempre

Algunas
veces

Nunca

Observaciones

Utiliza la
manipulacién fisica
en el proceso de
ensefar una
actividad. (Ej. Mano
sobre mano, toques
claves)

Utiliza la
demostracién de la
actividad que desea

enseniar.

Utiliza apoyos
visuales en la

enseflanza de la

actividad. (Ej.
Fotos, dibujos,
simbolos)

Utiliza movimientos
corporales ylo
gestuales para
dirigir la atencion
en la ensefianza de

la actividad.

Utiliza el lenguaje
verbal para dirigir la
atencion en la

ensefianza de la
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actividad.

3. ESTRATEGIAS DE ENSENANZA
Siempre Casi Algunas | Nunca Observaciones
Indicadores siempre | veces

Ensefa la actividad
paso por paso. Una
vez dominado el
primer paso se
procede a ensefar
los otros pasos
hasta completar la
actividad.

Ensefa la actividad
paso por paso. Se
ensefia el dltimo
paso, luego el
penultimo hasta
completar la

actividad.

Ensefa la actividad
paso a paso.
Ensefia cada paso
de la ejecuciéon de
la tarea con un

refuerzo constante.

Ensefa la actividad
guiando parte de la
tarea para que su
hijo la complete y

siga sin ayuda.
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RUBRICA DE EVALUACION DE PAUTA DE OBSERVACION

1. ESTRATEGIAS DE MOTIVACION

Observacién Siempre Casi siempre Algunas veces Nunca
Utiliza estimulos | La madre utiliza | La madre utiliza | La madre utiliza |La madre no
naturales del | siempre estimulos | casi siempre el | algunas veces un | utiliza ningun
ambiente o | naturales, ya que | estimulo natural, ya | estimulo natural, ya | estimulo natural,
contexto para dar | su hijo requiere del | que su hijo | que su hijo | ya que su hijo
inicio a la actividad. | estimulo natural dar | generalmente generalmente logra | logra dar inicio a
(Ej. La comida) inicio a la actividad. | requiere del | dar inicio a la|la actividad de
estimulos  natural | actividad de | manera
para iniciar la | manera autbnoma. | autbnoma.
actividad.
Utiliza estimulos | La madre utiliza | La madre utiliza | La madre utliza | La madre no
artificiales, siempre estimulos | casi siempre el | algunas veces un | utiliza ningun
introducidos por la | artificiales, ya que | estimulo artificial, | estimulo artificial, | estimulo
madre, para dar | su hijo requiere del | ya que su hijo |ya que su hijo | artificial, ya que
inicio a la actividad. | estimulo artificial | generalmente generalmente logra | su hijo logra dar
(Ej. Foto de | dar inicio a la | requiere del | dar inicio a la | inicio a la
actividad) actividad. estimulos artificial | actividad de | actividad de
para iniciar la | manera autbnoma. | manera
actividad. autébnoma.
Refuerza la | La madre utliza |La madre utiliza | La madre utliza |La madre no
actividad de forma | siempre el refuerzo | casi siempre el | algunas veces un | utiliza ninguan

natural. (Ej. “Vas | natural, ya que su | refuerzo natural, ya | refuerzo natural, ya | refuerzo natural,
muy bien”) hijo lo requiere para | que su hijo | que su hijo | ya que su hijo
continuar la | generalmente lo | generalmente logra | logra continuar
actividad. requiere para | continuar la | la actividad de
continuar la | actividad de | manera
actividad. manera auténoma. | auténoma.
Refuerza la | La madre utliza | La madre utiliza | La madre utliza | La madre no
actividad de forma | siempre el refuerzo | casi siempre el | algunas veces un | utiliza ninguin
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artificial. (Ej. | artificial, ya que su | refuerzo artificial, | refuerzo artificial, | refuerzo
Premios) hijo lo requiere para | ya que su hijo |ya que su hijo | artificial, ya que
completar la | generalmente lo | generalmente logra | su  hijo logra
actividad. requiere para | completar la | completar la
completar la | actividad de | actividad de
actividad. manera autbnoma. | manera
auténoma.
2. ESTRATEGIAS DE APOYO
Observacion Siempre Casi siempre Algunas veces Nunca
Utiliza la | La madre utliza | La madre utiliza | La madre utliza |La madre no
manipulacién fisica | siempre casi siempre la | algunas veces la | utiliza la

en el proceso de

manipulacion fisica,

manipulacion fisica,

manipulacién fisica,

manipulacién

ensefiar una | ya que su hijo|ya que su hijo | yaque su hijo logra | fisica, ya que su
actividad. (Ej. Mano | necesita apoyos | necesita apoyos | realizar la actividad | hijo logra
sobre mano, toques | totales para realizar | parciales para | de manera casi | realizar la
claves) la actividad. realizar la actividad. | autbnoma. actividad de
manera
auténoma.
Utiliza la | La madre utliza | La madre utiliza | La madre utliza | La madre no
demostracion de la | siempre la | casi siempre la | algunas veces la | utiliza la
actividad gue | demostracién, ya | demostraciéon, ya | demostracion, ya | demostracion,
desea ensefiar. que su hijo necesita | que su hijo necesita | que su hijo logra | ya que su hijo
observar para | observar algunas | realizar la actividad | logra realizar la
realizar la actividad. | tareas para realizar | de manera casi | actividad de
la actividad. auténoma. manera
auténoma.
Utiliza apoyos | La madre utiliza | La madre utliza | La madre utiliza | La madre no
visuales en la | siempre apoyos | casi siempre | algunas veces | utiliza  apoyos

ensefianza de la

actividad. (Ej.
Fotos, dibujos,
simbolos)

visuales, ya que su

hijo necesita
apoyos durante
todo el proceso
para realizar la

apoyos visuales, ya
que su hijo necesita
apoyos  parciales
durante el proceso

para realizar la

apoyos visuales, ya
que su hijo logra
realizar la actividad
de manera casi

autébnoma.

visuales, ya que

su hijo logra
realizar la
actividad de
manera
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actividad. actividad. auténoma.
Utiliza movimientos | La madre utiliza | La madre utiliza | La madre utliza | La madre no
corporales y/o | siempre apoyos | casi siempre | algunas veces | utiliza  apoyos
gestuales para | gestuales, ya que | apoyos gestuales, | apoyos gestuales, | gestuales, ya
dirigir la atencién | su hijo necesita |ya que su hijo | ya que su hijo logra | que su hijo logra
en la enseflanza de | apoyos durante | necesita apoyos | realizar la actividad | realizar la
la actividad. todo el proceso | parciales durante el | de manera casi | actividad de
para realizar la | proceso para | autbhoma. manera
actividad. realizar la actividad. auténoma.
Utiliza el lenguaje | La madre utiliza | La madre utiliza | La madre utiliza | La madre no
verbal para dirigir la | siempre apoyos | casi siempre | algunas veces | utiliza  apoyos
atencibn en la | verbales, ya que su | apoyos verbales, | apoyos verbales, | verbales, ya que
enseflanza de la | hijo necesita | ya que su hijo | ya que su hijo logra | su hijo logra
actividad. apoyos durante | necesita apoyos | realizar la actividad | realizar la
todo el proceso | parciales durante el | de manera casi | actividad de
para realizar la | proceso para | autbnoma. manera
actividad. realizar la actividad. auténoma.
3. ESTRATEGIAS DE ENSENANZA
Observacién Siempre Casi siempre Algunas veces Nunca
Ensefia la actividad | La madre utiliza | La madre utiliza | La madre utiliza en | La madre no
paso por paso. Una | siempre esta | casi en todas las | algunas actividades | utiliza esta
vez dominado el | estrategia en todas | actividades esta | esta estrategia con | estrategia en las

primer paso se | las actividades con | estrategia con su | su hijo. actividades con
procede a ensefar | su hijo. hijo. su hijo.

los otros pasos

hasta completar la

actividad.

Ensefia la actividad | La madre utiliza | La madre utiliza | La madre utiliza en | La madre no
paso por paso. Se | siempre esta | casi en todas las | algunas actividades | utiliza esta
ensefia el dltimo | estrategia en todas | actividades esta | esta estrategia con | estrategia en las
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paso, luego el | las actividades con | estrategia con su | su hijo. actividades con
pendltimo hasta | su hijo. hijo. su hijo.
completar la

actividad.

Ensefia la actividad | La madre utiliza | La madre utiliza | La madre utiliza en | La madre no
paso a paso. | siempre esta | casi en todas las | algunas actividades | utiliza esta
Ensefia cada paso | estrategia en todas | actividades esta | esta estrategia con | estrategia en las

de la ejecucion de | las actividades con | estrategia con su | su hijo. actividades con
la tarea con un | su hijo. hijo. su hijo.

refuerzo constante.

Ensefia la actividad | La madre utiliza | La madre utiliza | La madre utiliza en | La madre no
guiando parte de la | siempre esta | casi en todas las | algunas actividades | utiliza esta
tarea para que su | estrategia en todas | actividades esta | esta estrategia con | estrategia en las

hijo la complete y

siga sin ayuda.

las actividades con

su hijo.

estrategia con su

hijo.

su hijo.

actividades con

su hijo.
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ANEXO 3

PAUTA DE OBSERVACION CASO 1

Madre PATRICIA (DIEGO)
Observadora NATALIA FICA

Fecha 10/11; 17/11; 24/11; 01/12
N° de Visita

I. ACTIVIDAD DE ALIMENTACION

Incluye uso de los utensilios acostumbrados para llevarse los alimentos y liquidos a la boca, masticar y tragar, una

vez que los alimentos han sido presentados de la manera acostumbrada en la mesa o bandeja. La presentacion de

los alimentos de la manera acostumbrada incluye: abrir envases, cortar carne, poner mantequilla, verter liquidos

1. ESTRATEGIAS DE MOTIVACION

Siempre Casi Algunas Nunca Observaciones
Indicadores siempre veces
Utiliza estimulos naturales 1 1. Cuchara cn comida
del ambiente o contexto 2 2. Sonido de la olla
para dar inicio a la 3 preparando comida.
actividad. (Ej. La comida) 4 3. Cuchara con comida.
4. Mantel de pechera.
Utiliza estimulos artificiales, 1
introducidos por la madre, 2
para dar inicio a la 3
actividad. (Ej. Foto de 4
actividad)
Refuerza la actividad de 1 2. “Bien Diego”
forma natural. (Ej. “Vas muy 3. “Bien Diego”
bien”) 4 4. “Listo, muy bien”
Refuerza la actividad de 1 1. con la television
forma artificial. (Ej. 2 2. television.
Premios) 3 3. juguete
4 4. musica

2. ESTRATEGIAS DE APOYO

Siempre Casi Algunas Nunca Observaciones

Indicadores siempre veces

Utiliza la  manipulacion 1 Ella le da la comida, no
fisica en el proceso de 2 ensefia actividad.
ensefiar una actividad. (Ej. 3
Mano sobre mano, toques 4

claves)
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Utiliza la demostracion de la

actividad que desea

ensefiar.

Utiliza apoyos visuales en
la enseflanza de la
actividad. (Ej. Fotos,

dibujos, simbolos)

AW DN R B ODN PR

Utiliza movimientos
corporales y/o gestuales
para dirigir la atencion en la

ensefianza de la actividad.

A W N P

A W N P

. Toques claves
. chispear los dedos.
. Toques claves

. Toques claves

Utiliza el lenguaje verbal
para dirigir la atencion en la

ensefianza de la actividad.

A W DN P

. Ya pues Diego
. Abre la boca Diego
. Ya pues Diego.

. Vamos Diego, come.

3. ESTRATEGIAS DE INSTR

UCCION

Indicadores

Siempre

Casi Algunas

siempre veces

Nunca

Observaciones

Ensefia la actividad paso

por paso. Una vez
dominado el primer paso se
procede a ensefiar los otros
pasos hasta completar la

actividad.

A WO DN B

Ensefia la actividad paso
por paso. Se ensefia el
Ultimo  paso, luego el
pendltimo hasta completar

la actividad.

A WO DN P

Ensefa la actividad paso a
paso. Ensefia cada paso de
la ejecucién de la tarea con

un refuerzo constante.

Ensefia la actividad guiando
parte de la tarea para que
su hijo la complete y siga

sin ayuda.

A W N R ODNPRP

1. ACTIVIDAD DE ASEO

Incluye cepillado de dientes, jabonarse, enjuagarse y secarse las manos y jabonarse, enjuagarse y secarse la cara.

El aseo personal incluye obtener los articulos necesarios (Ej. Cepillo de dientes, toalla, jabdn), como también la
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preparacion inicial (Ej. Aplicar la pasta de dientes en el cepillo, aplicar jabén en las manos).

1. ESTRATEGIAS DE MOTIVACION

Indicadores

Siempre

Casi

siempre

Algunas

veces

Nunca

Observaciones

Utiliza estimulos naturales
del ambiente o contexto
para dar inicio a la

actividad. (Ej. La toalla)

Utiliza estimulos artificiales,
introducidos por la madre,
para dar inicio a la
actividad. (Ej. Foto de

actividad)

A W N R ODNPRP

Refuerza la actividad de
forma natural. (Ej. “Vas muy

bien”)

2. Muy bien Diego
3. Bien Diego
4. Bien

Refuerza la actividad de
forma artificial. (Ej.

Premios)

A WO DN P

2. ESTRATEGIAS DE APOYO

Indicadores

Siempre

Casi

siempre

Algunas

veces

Nunca

Observaciones

Utiliza la  manipulacion
fisica en el proceso de
ensefiar una actividad. (Ej.
Mano sobre mano, toques

claves)

2. Mano sobre mano
3. Mano sobre mano.

4. Mano sobre mano

Utiliza la demostracion de la
actividad que desea

ensefiar.

Utiliza apoyos visuales en
la ensefianza de la
actividad. (Ej. Fotos,

dibujos, simbolos)

Utiliza movimientos
corporales y/o gestuales
para dirigir la atencion en la

ensefianza de la actividad.

N P WODN P B WODND PR

3. Tomarle la cara y
hablarle.
4. Tomarle la cara y los
brazos para que se quede
derecho.

Utiliza el lenguaje verbal

para dirigir la atencién en la

1. Lavate los dientes

2. Dame la mano

205




ensefianza de la actividad.

3. Diego, Diego
4. Ya pues Diego

3. ESTRATEGIAS DE ENSENANZA

Indicadores

Siempre

Casi

siempre

Algunas

veces

Nunca

Observaciones

Ensefia la actividad paso
por paso. Una vez
dominado el primer paso se
procede a ensefiar los otros
pasos hasta completar la

actividad.

A W N R

Ensefia la actividad paso
por paso. Se ensefia el
ultimo paso, luego el
pendltimo hasta completar

la actividad.

A W N P

Ensefia la actividad paso a
paso. Ensefia cada paso de
la ejecucién de la tarea con

un refuerzo constante.

Ensefia la actividad guiando
parte de la tarea para que
su hijo la complete y siga

sin ayuda.

A W N R~ ODNPR

IIl. ACTIVIDAD DE VESTIDO

Abarca solamente los miembros superiores e incluye vestirse y desvestirse. El vestuario superior incluye ponerse o

sacarse una chompa o ropa con abertura al frente. Como también obtener la ropa de los lugares acostumbrados

(ropero, closet, armario, etc.), manejo de botones, cierres y broches de presién. El nifio debe llevar la ropa que es

apropiada para usar en publico.

1. ESTRATEGIAS DE MOTIVACION

Siempre Casi Algunas Nunca Observaciones
Indicadores siempre veces
Utiliza estimulos naturales 3. Ropa para salr a
del ambiente o contexto 4 2 comprar
para dar inicio a la 4. Ropa para salir ir a la
actividad. (Ej. La ropa) escuela.
Utiliza estimulos artificiales, 1
introducidos por la madre, 2
para dar inicio a la 3
actividad. (Ej. Foto de 4
actividad)
Refuerza la actividad de 1 3. Bien Diego
forma natural. (Ej. “Vas muy 4 2 4. Viste que puedes.
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bien”)

Refuerza la actividad de

forma artificial. (Ej.

Premios)

3. Juguete
4. Juguete

2. ESTRATEGIAS DE APOYO

Indicadores

Siempre

Casi

siempre

Algunas

veces

Nunca

Observaciones

Utiliza la  manipulacién

fisica en el proceso de
ensefiar una actividad. (Ej.
Mano sobre mano, toques

claves)

A W N P

Utiliza la demostracion de la
actividad que desea

ensefiar.

Utiliza apoyos visuales en
la ensefianza de Ila
actividad. (Ej.
dibujos, simbolos)

Fotos,

Utiliza movimientos
corporales y/o gestuales
para dirigir la atencion en la

ensefianza de la actividad.

Utiliza el lenguaje verbal
para dirigir la atencion en la

ensefianza de la actividad.

Pl WO DN PR A ODNPRP MM O®DNPR

2. Tu mano, dénde esta.
3. Vamos a salir, ya pues

4. Pasame tu mano.

3. ESTRATEGIAS DE ENSENANZA

Indicadores

Siempre

Casi

siempre

Algunas

veces

Nunca

Observaciones

Ensefia la actividad paso
por paso. Una vez
dominado el primer paso se
procede a ensefiar los otros
pasos hasta completar la

actividad.

A W N P

Ensefia la actividad paso
por paso. Se ensefia el
Gltimo  paso, luego el
pendltimo hasta completar

la actividad.

A W DN P

Ensefa la actividad paso a

paso. Ensefia cada paso de

la ejecucién de la tarea con

=
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un refuerzo constante.

Ensefia la actividad guiando 1 1. Colocar manga

parte de la tarea para que 2 2.Colocar manga

su hijo la complete y siga 3 3.Colocar manga

sin ayuda. 4 4. Colocar manga
PAUTA DE OBSERVACION CASO 2

Madre PAULINA (FLORENCIA)

Observadora NATALIA FICA

Fecha 05/11; 12/11; 19/11; 26/11

N° de Visita

I. ACTIVIDAD DE ALIMENTACION

Incluye uso de los utensilios acostumbrados para llevarse los alimentos y liquidos a la boca, masticar y tragar, una

vez que los alimentos han sido presentados de la manera acostumbrada en la mesa o bandeja. La presentacion de

los alimentos de la manera acostumbrada incluye: abrir envases, cortar carne, poner mantequilla, verter liquidos

1. ESTRATEGIAS DE MOTIVACION

Siempre Casi Algunas Nunca Observaciones
Indicadores siempre veces
Utiliza estimulos naturales | 1 Sonido del plato y Ia
del ambiente o contexto | 2 comida.
para dar inicio a la | 3
actividad. (Ej. La comida) 4
Utiliza estimulos artificiales, | 1 Lamina de la actividad en
introducidos por la madre, | 2 su calendario
para dar inicio a la | 3
actividad. (Ej. Foto de | 4
actividad)
Refuerza la actividad de | 1 Vas muy bien, vamos
forma natural. (Ej. “Vas muy | 2 Florencia, toda la comida
bien”) 3 muy bien asi, eso asi se
4 hace.
Refuerza la actividad de 3. Pelota para salir a jugar
forma artificial. (Ej. 4 4. Pelota para jugar en
Premios) casa.
2. ESTRATEGIAS DE APOYO
Siempre Casi Algunas Nunca Observaciones
Indicadores siempre veces
Utiliza la  manipulacion Ella le da la comida
fisica en el proceso de
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ensefiar una actividad. (Ej.
Mano sobre mano, toques

claves)

N

Utiliza la demostracion de la
actividad que desea

ensefar.

A W N R

Utiliza apoyos visuales en
la ensefianza de la
actividad. (Ej.
dibujos, simbolos)

Fotos,

Foto de la actividad de

comida del calendario.

Utiliza movimientos
corporales y/o gestuales
para dirigir la atencion en la

ensefianza de la actividad.

Sefia natural que indica
“comer”
Movimientos con brazos

gue indica no vomitar.

Utiliza el lenguaje verbal
para dirigir la atencién en la

ensefianza de la actividad.

A WO N PP A ODNPRP A ODNPRP

Siempre le cuenta lo que
esta haciendo.

Cambios en tono de voz
para entregar indicaciones

(tragar y no vomitar)

3. ESTRATEGIAS DE INSTR

UCCION

Indicadores

Siempre

Casi

siempre

Algunas

veces

Nunca

Observaciones

Ensefia la actividad paso
por paso. Una vez
dominado el primer paso se
procede a ensefiar los otros
pasos hasta completar la

actividad.

A WO DN P

Ella le da la comida y

prepara todo

Ensefia la actividad paso
por paso. Se ensefia el
Gltimo  paso, luego el
pendltimo hasta completar

la actividad.

A W DN P

Ensefa la actividad paso a
paso. Ensefia cada paso de
la ejecucién de la tarea con

un refuerzo constante.

Ensefia la actividad guiando
parte de la tarea para que
su hijo la complete y siga

sin ayuda.

AW N R ODN PR

1. ACTIVIDAD DE ASEO
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Incluye cepillado de dientes, jabonarse, enjuagarse y secarse las manos y jabonarse, enjuagarse y secarse la cara.

El aseo personal incluye obtener los articulos necesarios (Ej. Cepillo de dientes, toalla, jabén), como también la

preparacion inicial (Ej. Aplicar la pasta de dientes en el cepillo, aplicar jabén en las manos).

1. ESTRATEGIAS DE MOTIVACION

Siempre Casi Algunas Nunca Observaciones
Indicadores siempre veces

Utiliza estimulos naturales | 1 Muestra el cepillo, la
del ambiente o contexto | 2 puerta del bafio, la toalla,
para dar inicio a la | 3 el pafio segun
actividad. (Ej. La toalla) 4 corresponda.
Utiliza estimulos artificiales, | 1 Lamina del calendario de
introducidos por la madre, | 2 anticipacion.
para dar inicio a la | 3
actividad. (Ej. Foto de | 4
actividad)
Refuerza la actividad de | 1 Bien Florencia, super bien,
forma natural. (Ej. “Vas muy | 2
bien”) 3

4
Refuerza la actividad de 1
forma artificial. (Ej. 2
Premios) 3

4

2. ESTRATEGIAS DE APOYO

Siempre Casi Algunas Nunca Observaciones

Indicadores siempre veces
Utiliza la  manipulacion | 1 Mano sobre mano en
fisica en el proceso de | 2 cepillado, enjabonarse,
ensefiar una actividad. (Ej. | 3 secarse (en partes de la
Mano sobre mano, toques | 4 tarea)
claves) Toques claves para indicar
la zona que sera aseada.

Utiliza la demostracion de la | 1 Ella se lava las mano,
actividad que desea | 2 sube la pata, prende la luz
ensefiar. 3

4
Utiliza apoyos visuales en | 1 Foto del calendario de
la ensefianza de la| 2 anticipacion
actividad. (Ej. Fotos, | 3
dibujos, simbolos) 4
Utiliza movimientos | 1 Movimiento de lavado de
corporales y/o gestuales | 2 dientes. Indica las manos,
para dirigir la atenciéon en la | 3 la cara.
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ensefianza de la actividad. 4
Utiliza el lenguaje verbal | 1 Siempre refuerza todo lo
para dirigir la atencién en la | 2 gue esta haciendo.
ensefianza de la actividad. 3

4

3. ESTRATEGIAS DE ENSENANZA

Siempre Casi Algunas Nunca Observaciones
Indicadores siempre veces
Ensefia la actividad paso En las actividades siempre
por paso. Una vez comenzaba por dar la
dominado el primer paso se oportunidad, después ella
procede a ensefiar los otros continuaba con el resto
pasos hasta completar la
actividad.
Ensefia la actividad paso 1
por paso. Se ensefia el 2
ultimo paso, luego el 3
pendltimo hasta completar 4
la actividad.
Ensefia la actividad paso a | 1 Siempre motivaba  a
paso. Ensefia cada paso de | 2 realizar cada actividad.
la ejecucién de la tarea con | 3 Apoyo constante, pero
un refuerzo constante. 4 permitiendo que Florencia
lo hiciera sola.
Ensefia la actividad guiando | 1 En el cepillado, lavado de
parte de la tarea para que | 2 manos, cara, enjabonarse.
su hijo la complete y siga | 3 Preparar el bafio para
sin ayuda. 4 aseo.

IIl. ACTIVIDAD DE VESTIDO

Abarca solamente los miembros superiores e incluye vestirse y desvestirse. El vestuario superior incluye ponerse o

sacarse una chompa o ropa con abertura al frente. Como también obtener la ropa de los lugares acostumbrados

(ropero, closet, armario, etc.), manejo de botones, cierres y broches de presién. El nifio debe llevar la ropa que es

apropiada para usar en publico.

1. ESTRATEGIAS DE MOTIVACION

Siempre Casi Algunas Nunca Observaciones
Indicadores siempre veces
Utiliza estimulos naturales | 1 Muestra la ropa que
del ambiente o contexto | 2 utilizara
para dar inicio a la| 3
actividad. (Ej. La ropa) 4
Utiliza estimulos artificiales, | 1 Lamina del calendario.
introducidos por la madre, | 2
para dar inicio a la| 3
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actividad. (Ej. Foto de | 4
actividad)
Refuerza la actividad de | 1 Siempre refuerza todo lo
forma natural. (Ej. “Vas muy | 2 que realiza
bien”) 3

4
Refuerza la actividad de 1
forma artificial. (Ej. 2
Premios) 3

4

2. ESTRATEGIAS DE APOYO

Siempre Casi Algunas Nunca Observaciones

Indicadores siempre veces
Utiliza la  manipulacion 1 Permite a Florencia que
fisica en el proceso de 2 realice la tarea con toques
ensefiar una actividad. (Ej. 3 claves de la parte que
Mano sobre mano, toques 4 debe mover.
claves)
Utiliza la demostracion de la 1 En algunas prendas de
actividad que desea 2 vestir (gorro, cierre de
ensefiar. 3 poleron)
4

Utiliza apoyos visuales en | 1 Foto de lamina de
la enseflanza de la | 2 calendario de anticipacion.
actividad. (Ej. Fotos, | 3
dibujos, simbolos) 4
Utiliza movimientos 1 Ensefia algunas veces
corporales y/o gestuales 2 como debe mover su
para dirigir la atencion en la 3 cuerpo para  colocar
ensefianza de la actividad. 4 prenda.
Utiliza el lenguaje verbal | 1 Siempre le habla para
para dirigir la atencién en la | 2 modelar, explicar y
ensefianza de la actividad. 3 corregir

4
3. ESTRATEGIAS DE ENSENANZA

Siempre Casi Algunas Nunca Observaciones

Indicadores siempre veces

Ensefia la actividad paso 1
por paso. Una vez 2
dominado el primer paso se 3
procede a ensefiar los otros 4
pasos hasta completar la
actividad.
Ensefia la actividad paso 1
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por paso. Se ensefia el

ultimo paso, luego el
pendltimo hasta completar

la actividad.

IN

Ensefia la actividad paso a
paso. Ensefia cada paso de
la ejecucién de la tarea con

un refuerzo constante.

A W DN B

Ensefia la actividad guiando | 1 Va modelando lo que

parte de la tarea para que | 2 realiza la Florencia, para

su hijo la complete y siga | 3 que ella termine cada

sin ayuda. 4 paso, ojala sin su apoyo.
PAUTA DE OBSERVACION CASO 3

Madre ELIZABETH (MICHAEL)

Observadora NATALIA FICA

Fecha 09/11; 16/11; 23/11; 30/11

N° de Visita

I. ACTIVIDAD DE ALIMENTACION

Incluye uso de los utensilios acostumbrados para llevarse los alimentos y liquidos a la boca, masticar y tragar, una

vez que los alimentos han sido presentados de la manera acostumbrada en la mesa o bandeja. La presentacién de

los alimentos de la manera acostumbrada incluye: abrir envases, cortar carne, poner mantequilla, verter liquidos

1. ESTRATEGIAS DE MOTIVACION

Siempre Casi Algunas Nunca Observaciones
Indicadores siempre veces
Utiliza estimulos naturales 1 Michael conoce su horario
del ambiente o contexto 2 y sigue o6rdenes verbales
para dar inicio a la 3
actividad. (Ej. La comida) 4
Utiliza estimulos artificiales, 1 Solo orden verbal.
introducidos por la madre, 2
para dar inicio a la 3
actividad. (Ej. Foto de 4
actividad)
Refuerza la actividad de 1 Solo felicitaciones, pero no

forma natural. (Ej. “Vas muy

bien”)

siempre, la madre lo ve
debe

no es un hecho

como algo que
hacer,

particular.
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Refuerza la actividad de

forma artificial. (Ej.

Premios)

A W DN B

2. ESTRATEGIAS DE APOYO

Indicadores

Siempre

Casi

siempre

Algunas

veces

Nunca

Observaciones

Utiliza la  manipulacion

fisica en el proceso de
ensefiar una actividad. (Ej.
Mano sobre mano, toques

claves)

A W N P

Toques claves para dirigir
su conducta (basta), ya
gue coloca la mesa, come

solo,

Utiliza la demostracion de la

actividad que desea

ensefiar.

N

Solo la demostracion para

realizar algunos pasos

como cortar la carne,

prepararse el pan

Utiliza apoyos visuales en
la ensefianza de la
actividad. (Ej.
dibujos, simbolos)

Fotos,

A W N P

Utiliza movimientos
corporales y/o gestuales
para dirigir la atencion en la

ensefianza de la actividad.

A W N P

Aplaude para dirigir la
conducta.

Utiliza el lenguaje verbal
para dirigir la atencion en la

ensefianza de la actividad.

1
2
3

4

Lo guia siempre

verbalmente

3. ESTRATEGIAS DE INSTR

UCCION

Indicadores

Siempre

Casi

siempre

Algunas

veces

Nunca

Observaciones

Ensefia la actividad paso

por paso. Una vez
dominado el primer paso se
procede a ensefiar los otros
pasos hasta completar la

actividad.

A W DN P

Ensefia la actividad paso
por paso. Se ensefia el
Gltimo  paso, luego el
pendltimo hasta completar

la actividad.

A WO DN P

Ensefia la actividad paso a
paso. Ensefia cada paso de

[N
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la ejecucién de la tarea con

un refuerzo constante.

Ensefia la actividad guiando
parte de la tarea para que
su hijo la complete y siga

sin ayuda.

A W N P

En ocasiones, la madre

ensefia algunas
actividades para que su
hijo las realice. Servir jugo,

cortar tortilla.

II. ACTIVIDAD DE ASEO

Incluye cepillado de dientes, jabonarse, enjuagarse y secarse las manos y jabonarse, enjuagarse y secarse la cara.

El aseo personal incluye obtener los articulos necesarios (Ej. Cepillo de dientes, toalla, jabén), como también la

preparacion inicial (Ej. Aplicar la pasta de dientes en el cepillo, aplicar jabon en las manos).

1. ESTRATEGIAS DE MOTIVACION

Siempre Casi Algunas Nunca Observaciones
Indicadores siempre veces
Utiliza estimulos naturales | 1 Algunas veces el cepillo,
del ambiente o contexto | 2 vaso y toalla, ya que estos
para dar inicio a la | 3 elementos los saca de otra
actividad. (Ej. La toalla) 4 pieza para lavarse en la
cocina

Utiliza estimulos artificiales, 1
introducidos por la madre, 2
para dar inicio a la 3
actividad. (Ej. Foto de 4
actividad)
Refuerza la actividad de 1 No es mucho de reforzar
forma natural. (Ej. “Vas muy 2 de esta manera, al finalizar
bien”) 3 dice “bien”

4
Refuerza la actividad de 1
forma artificial. (Ej. 2
Premios) 3

4
2. ESTRATEGIAS DE APOYO
Siempre Casi Algunas Nunca Observaciones
Indicadores siempre veces

Utiliza la  manipulacion 1 Lo utiliza en alguna
fisica en el proceso de 2 actividad o partes de ella.
ensefiar una actividad. (Ej. 3
Mano sobre mano, toques 4
claves)
Utiliza la demostracion de la Sus hermanos son sus
actividad que desea 2 modelos.
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ensefiar.

Utiliza apoyos visuales en

la ensefianza de la

actividad. (Ej. Fotos,
dibujos, simbolos)
Utiliza movimientos

corporales y/o gestuales
para dirigir la atencién en la

ensefianza de la actividad.

A WO DN R B ODN P d®

Utiliza el lenguaje verbal
para dirigir la atencion en la

ensefianza de la actividad.

A WO N P

Siempre la madre dirige la

actividad

3. ESTRATEGIAS DE ENSENANZA

Indicadores

Siempre

Casi

siempre

Algunas

veces

Nunca

Observaciones

Ensefia la actividad paso
por paso. Una vez
dominado el primer paso se
procede a ensefiar los otros
pasos hasta completar la

actividad.

A W N P

Ensefia la actividad paso
por paso. Se ensefia el
ultimo paso, luego el
penudltimo hasta completar

la actividad.

A W N P

Ensefia la actividad paso a
paso. Ensefia cada paso de
la ejecucion de la tarea con

un refuerzo constante.

A W DN P

Ensefia la actividad guiando
parte de la tarea para que
su hijo la complete y siga

sin ayuda.

A W N P

En ocasiones lo realiza
asi, con algunas partes de

rutinas.

Ill. ACTIVIDAD DE VESTIDO

Abarca solamente los miembros superiores e incluye vestirse y desvestirse. El vestuario superior incluye ponerse o

sacarse una chompa o ropa con abertura al frente. Como también obtener la ropa de los lugares acostumbrados

(ropero, closet, armario, etc.), manejo de botones, cierres y broches de presién. El nifio debe llevar la ropa que es

apropiada para usar en publico.

1. ESTRATEGIAS DE MOTIVACION
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Siempre Casi Algunas Nunca Observaciones
Indicadores siempre veces
Utiliza estimulos naturales | 1 Deja la ropa encima de la
del ambiente o contexto | 2 cama.
para dar inicio a la| 3
actividad. (Ej. La ropa) 4
Utiliza estimulos artificiales, 1
introducidos por la madre, 2
para dar inicio a la 3
actividad. (Ej. Foto de 4
actividad)
Refuerza la actividad de | 1 Al finalizar la actividad
forma natural. (Ej. “Vas muy | 2
bien”) 3
4
Refuerza la actividad de Salidas de paseo.
forma artificial. (Ej. 4 2
Premios)
2. ESTRATEGIAS DE APOYO
Siempre Casi Algunas Nunca Observaciones
Indicadores siempre veces
Utiliza la  manipulacion 1 En algunas partes de la
fisica en el proceso de 2 actividad para completar la
ensefiar una actividad. (Ej. 3 tarea.
Mano sobre mano, toques 4 Toques para mover el
claves) brazo. Mano sobre mano
para ayudar en buscar
ropa o colgar ropa.
Utiliza la demostracion de la 1 El  modelo son sus
actividad que desea 2 hermanos
ensefiar. 3
4
Utiliza apoyos visuales en 1
la enseflanza de la 2
actividad. (Ej. Fotos, 3
dibujos, simbolos) 4
Utiliza movimientos 1 Para colocar la ropa, para
corporales y/o gestuales 2 guardarla, para sacarla de
para dirigir la atencion en la 3 lugares.
ensefianza de la actividad. 4
Utiliza el lenguaje verbal | 1 Siempre
para dirigir la atencién en la | 2
ensefianza de la actividad. 3
4
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3. ESTRATEGIAS DE ENSENANZA

Indicadores

Siempre

Casi

siempre

Algunas

veces

Nunca

Observaciones

Ensefia la actividad paso
por paso. Una vez
dominado el primer paso se
procede a ensefiar los otros
pasos hasta completar la

actividad.

A W N P

Ensefia la actividad paso
por paso. Se ensefia el
ultimo paso, luego el
pendltimo hasta completar

la actividad.

A W N

Ensefia la actividad paso a
paso. Ensefia cada paso de
la ejecucién de la tarea con

un refuerzo constante.

A WO DN P

Ensefia la actividad guiando
parte de la tarea para que
su hijo la complete y siga

sin ayuda.

A W N P

Para poner manga, subir

cierre, guardar  ropa,

colgar ropa.

PAUTA DE OBSEVACION CASO 4

Madre

MARIA INES (FRANCISCA)

Observadora

NATALIA FICA

Fecha

13/11; 20/11; 27/11; 04/12

N° de Visita

I. ACTIVIDAD DE ALIMENTACION

Incluye uso de los utensilios acostumbrados para llevarse los alimentos y liquidos a la boca, masticar y tragar, una

vez que los alimentos han sido presentados de la manera acostumbrada en la mesa o bandeja. La presentacion de

los alimentos de la manera acostumbrada incluye: abrir envases, cortar carne, poner mantequilla, verter liquidos

1. ESTRATEGIAS DE MOTIVACION

Indicadores

Siempre

Casi

siempre

Algunas

veces

Nunca

Observaciones

Utiliza estimulos naturales
del ambiente o contexto
para dar inicio a la

actividad. (Ej. La comida)

El plato de comida listo
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Utiliza estimulos artificiales,
introducidos por la madre,
inicio a la
Foto de

para dar
actividad.  (Ej.

actividad)

A W DN B

Refuerza la actividad de
forma natural. (Ej. “Vas muy

bien”)

Siempre le habla para que

se coma la comida

Refuerza la actividad de

forma artificial. (Ej.

Premios)

A WO N PP ODN PP

Habla sobre salidas que
realizaran (ir al mall, salir

con el tio, ir a la plaza)

2. ESTRATEGIAS DE APOYO

Indicadores

Siempre

Casi

siempre

Algunas

veces

Nunca

Observaciones

Utiliza la  manipulacion

fisica en el proceso de
ensefiar una actividad. (Ej.
Mano sobre mano, toques

claves)

A W N P

Ella le da la comida

Utiliza la demostracién de la

actividad que desea

ensefiar.

Para masticar

Utiliza apoyos visuales en
la enseflanza de la
actividad. (Ej.
dibujos, simbolos)

Fotos,

A W N P

Utiliza movimientos
corporales y/o gestuales
para dirigir la atencion en la

ensefianza de la actividad.

Para masticar, comerse la

comida y no botar

Utiliza el lenguaje verbal
para dirigir la atencion en la

ensefianza de la actividad.

A W N P

Habla sobre lo que come

3. ESTRATEGIAS DE INSTR

UCCION

Indicadores

Siempre

Casi

siempre

Algunas

veces

Nunca

Observaciones

Ensefia la actividad paso

por paso. Una vez
dominado el primer paso se
procede a ensefiar los otros

pasos hasta completar la

A W N B

Ella le da la comida
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actividad.

Ensefia la actividad paso
por paso. Se ensefia el
ultimo paso, luego el
pendltimo hasta completar

la actividad.

A W N P

Ensefia la actividad paso a
paso. Ensefia cada paso de
la ejecucién de la tarea con

un refuerzo constante.

Ensefia la actividad guiando
parte de la tarea para que
su hijo la complete y siga

sin ayuda.

A WO DN R B ODN PP

II. ACTIVIDAD DE ASEO

Incluye cepillado de dientes, jabonarse, enjuagarse y secarse las manos y jabonarse, enjuagarse y secarse la cara.

El aseo personal incluye obtener los articulos necesarios (Ej. Cepillo de dientes, toalla, jabén), como también la

preparacion inicial (Ej. Aplicar la pasta de dientes en el cepillo, aplicar jabon en las manos).

1. ESTRATEGIAS DE MOTIVACION

Indicadores

Siempre

Casi

siempre

Algunas
veces

Nunca

Observaciones

Utiliza estimulos naturales
del ambiente o contexto
para dar inicio a la

actividad. (Ej. La toalla)

Solo se dirige al lugar

Utiliza estimulos artificiales,
introducidos por la madre,
para dar inicio a la
actividad. (Ej. Foto de

actividad)

A WO DN R B ODN PR

Refuerza la actividad de
forma natural. (Ej. “Vas muy

bien”)

A W N P

Cuando finaliza la

actividad

Refuerza la actividad de
forma artificial. (Ej.

Premios)

A W DN P

2. ESTRATEGIAS DE APOYO

Indicadores

Siempre

Casi

siempre

Algunas

veces

Nunca

Observaciones

Utiliza la  manipulacién

Lavar manos
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fisica en el proceso de
ensefiar una actividad. (Ej.
Mano sobre mano, toques

claves)

Utiliza la demostracion de la

actividad que desea

ensefiar.

Utiliza apoyos visuales en
la enseflanza de la
actividad. (Ej. Fotos,

dibujos, simbolos)

Utiliza movimientos
corporales y/o gestuales
para dirigir la atencién en la

ensefianza de la actividad.

A WO DN R B ODNPRP D> ODNDPRP

Utiliza el lenguaje verbal
para dirigir la atencion en la

ensefianza de la actividad.

1
2
3

4

Comenta lo que realiza y

guia en la actividad.

3. ESTRATEGIAS DE ENSENANZA

Indicadores

Siempre

Casi Algunas

siempre veces

Nunca

Observaciones

Ensefia la actividad paso

por paso. Una vez
dominado el primer paso se
procede a ensefiar los otros
pasos hasta completar la

actividad.

A WO DN P

Ella la lava y realiza todo

Ensefia la actividad paso
por paso. Se ensefia el
Gltimo  paso, luego el
pendltimo hasta completar

la actividad.

A W DN P

Ensefa la actividad paso a
paso. Ensefia cada paso de
la ejecucién de la tarea con

un refuerzo constante.

Ensefia la actividad guiando
parte de la tarea para que
su hijo la complete y siga

sin ayuda.

AW N R ODN PR

lll. ACTIVIDAD DE VESTIDO

221




Abarca solamente los miembros superiores e incluye vestirse y desvestirse. El vestuario superior incluye ponerse o
sacarse una chompa o ropa con abertura al frente. Como también obtener la ropa de los lugares acostumbrados
(ropero, closet, armario, etc.), manejo de botones, cierres y broches de presién. El nifio debe llevar la ropa que es

apropiada para usar en publico.

1. ESTRATEGIAS DE MOTIVACION

Siempre Casi Algunas Nunca Observaciones

Indicadores siempre veces

Utiliza estimulos naturales Ropa
del ambiente o contexto

para dar inicio a la

A W N R

actividad. (Ej. La ropa)

Utiliza estimulos artificiales,
introducidos por la madre,
para dar inicio a la
actividad. (Ej. Foto de

A W N P

actividad)

Refuerza la actividad de 2 1 Quedo linda!!
forma natural. (Ej. “Vas
muy bien”) 4

Refuerza la actividad de
forma artificial. (Ej.

Premios)

A W N P

2. ESTRATEGIAS DE APOYO

Siempre Casi Algunas Nunca Observaciones

Indicadores siempre veces

Utiliza la  manipulacion La madre realiza todo
fisica en el proceso de

ensefiar una actividad. (Ej.

A W N P

Mano sobre mano, toques

claves)

Utiliza la demostracion de
la actividad que desea

ensefiar.

Utiliza apoyos visuales en
la enseflanza de la
actividad. (Ej. Fotos,

dibujos, simbolos)

Utiliza movimientos
corporales y/o gestuales

para dirigir la atencion en la

AW DN R BA ODN PR B ®ODNDPR

ensefianza de la actividad.

Utiliza el lenguaje verbal 1 Comenta lo que hace

222




para dirigir la atencion en la

ensefianza de la actividad.

3. ESTRATEGIAS DE ENSE

NANZA

Indicadores

Siempre

Casi

siempre

Algunas

veces

Nunca

Observaciones

Ensefia la actividad paso
por  paso. Una vez
dominado el primer paso se
procede a ensefiar los otros
pasos hasta completar la

actividad.

A W N P

Ensefia la actividad paso
por paso. Se ensefia el
Ultimo paso, luego el
pendltimo hasta completar

la actividad.

A W N P

Ensefia la actividad paso a
paso. Ensefia cada paso de
la ejecucion de la tarea con

un refuerzo constante.

Ensefia la actividad
guiando parte de la tarea
para que su hijo la

complete y siga sin ayuda.

A W DN P A WODN PP
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ANEXO 5

ENTREVISTA CASO 1

1. ¢ Qué entiende por necesidades educativas especiales multiples (NEEM)?

Que el aprendizaje tiene que ir de acuerdo a su indice de capacidad que tenga (...) ir evaluando lo que necesita,

qué cosas puede aprender, qué puede ir logrando dia a dia.

2. ¢Cudles son las necesidades que su hijo(a) requiere? En:

. Area fisico/motora que le permitan participar en actividades de la vida cotidiana:

Necesita el apoyo constante de uno para algunas actividades (...) lavarse los dientes, que tome el cepillo, pero uno
sujetarle la mano. Apoyo para comer, tomarle la mano, que el tome la cuchara. Apoyo para caminar en la calle,
porgue él no quiere andar de la mano entonces yo uso el arnés porque asi anda mas libre pero tiende a arrancarse,

si no lo usara.

. La accesibilidad (infraestructura), que le permitan acceder a diferentes contextos o ambientes:
Para el tema de bafiarse porque el resto no.

. La comunicacién que le permitan darse a entender y responder a los estimulos del ambiente:
Al menos uno le entiende, yo le entiendo cuando tiene hambre porque se toca su boquita. Cuando tiene suefio se
pone mafoso y se tira al sillon. Para comer agarra el mantel y se lo coloca como pechera. Yo creo que necesita que

el resto lo entienda.

. Area social que le permitan acceder a la informacion, interactuar con otros y expresar sus
necesidades:
Cuando vienen los primos los sigue, me da la impresién que quiere jugar. Yo creo que necesita que los otros lo

entiendan y jueguen con él.
. Area emocional que le permitan comunicarse considerando sus respuestas ante determinados
estimulos:

Yo creo que no necesita nada.

3. ¢,Considera que su hijo(a) presenta alguna otra necesidad que requiere ser atendida?

Ninguna, es que no se me ocurre que cosa puede ser.

4. ;Qué entiende usted por apoyos?
Es ayudarlo a hacer todo, yo pienso que el apoyo seria yo.

5. ¢De qué manera usted entrega apoyos a su hijo(a) para superar las necesidades que presenta en el

hogar? ¢Con qué fin utiliza cada apoyo?
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. En el &rea fisico/motora
Con mi mano, toméandole la mano. Manteniendo el control en el arnés, porque cuando camina quiere correr sin

control.

. En la comunicacién

Entendiéndolo y hablandole para que podamos comprender lo que quiere y este bien.

. En la accesibilidad

Entrando con él a la ducha, nos bafiamos juntos, para apoyarlo y ensefiarle.

. En el ambito social

Sacéandolo a la plaza que me acompafie a comprar, que vea mas personas.

. En el ambito emocional

Con carifio y tratarlo de entender.

6. ¢Considera que su hijo(a) requiere otro tipo de apoyos que no estan al servicio de él? ;Cudles son? ¢Por

qué no estan al servicio de su hijo?

Yo pienso que tiene todo los apoyos, hasta en el colegio, en la interaccion con sus comparieros. Por ahora tiene

todo lo que necesita, cuando sea mayor tendra otras necesidades y ahi habra que trabajar en ellas.

7. ¢Qué actividades de la vida diaria en el hogar su hijo(a) puede realizar sin apoyos?

Tomarse la leche o jugo, prender la tele, sabe abrir la puerta, sube la escala, pero con un poco de apoyo, sabe
elegir sus juguetes y los toma cuando quiere.

8. ¢ Qué entiende usted por autonomia personal?

Hacer todo lo que uno necesita sin la ayuda de nadie, las necesidades béasicas que uno requiere, poder hacerlas,

sin la ayuda de otras personas.

9. ¢Considera que su hijo tiene algun grado de autonomia en las AVD en el hogar? ¢En qué actividades es

autonomo? ¢En qué actividades su hijo(a) requiere de apoyos para completar las tareas?

No, no tiene autonomia en estas actividades en la casa. En ninguna es autbnomo. Requiere apoyo en todas las

actividades.

10. ¢Qué entiende usted por participacion?

Que participe en actividades familiares, salir, comer, jugar.

11. ¢Cuéles son las actividades en el hogar, la comunidad y la escuela donde su hijo(a) participa?

Némbrelas.
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En la escuela participa en todas. En la casa, él no se sienta tranquilo, entonces tiene que comer solo, yo sirvo la
comida antes a todos y después come él. Puede participar en salir a comprar conmigo, con el arnés. En las fiestas
familiares esta en los cumpleafios, dando vueltas y jugando solo, lo tomamos para cantar, pero no juega ni

comparte con otros, pero esta en esas fiestas.

12. ;De qué actividades su hijo(a) aun no participa? ¢Cudles son las barreras u obstaculos que dificultan la

participacion?

No come con nosotros, porque no se queda quieto en su silla. No vemos tele con él, porque ve sus monos solos y

con lo que vemos nosotros, a él no le gusta.

13. ¢Cudles son los lugares o contextos donde le gustaria que participara su hijo(a)?, ¢Con quienes le

gustaria que interactuara?, ¢Qué destrezas necesita su hijo(a) para mejorar la participaciéon?

En la escuela podria compartir con mas nifios. Necesita (...) no lo sé.

14. ;Como visualiza a su hijo en el futuro en torno ala participacion en el hogar, la comunidad o la escuela?

Me gustaria que en las comidas se pueda sentar con uno sin peligro y poder compartir en familia. Que pueda salir
conmigo sin necesidad de andar con el arnés. Tuviera mas interaccion con las demas personas, familiares y

compafieros.

15. ¢Cuales son las habilidades que tiene su hijo en general? ;Qué habilidades tiene para el aprendizaje?

El va aprendiendo cosas de a poco, yo le fui ensefiando a abrir la puerta y aprendié, pero me cost6 bastante. Tiene
habilidades con las manos, cuando las cosas son de su interés. Sabe subir la escalera, igual sube apoyado de la

baranda, pero lo hace solo. Tiene hartas habilidades.

16. ¢ De qué manera su hijo(a) ha adquirido las destrezas en las AVD en el hogar? ¢Quiénes han influido en

estos logros? ¢ Cuales han sido las AVD que le presentan menor y mayor dificultad?

Adquiere las destrezas con el apoyo de la familia, es especial mi hija. Las aprende mirando y haciendo cosas que le
gusta hacer. La mas facil de aprender fue tomar su vaso solo, donde toma su leche o juguito, eso es lo que menos

le ha costado. Lo mas dificil es vestirse y desvestirse, esto aun no lo hace y cuesta bastante realizarlo con él.

17. ¢ Considera que existen personas, elementos o situaciones en el hogar que faciliten el aprendizaje de las

AVD donde se desenvuelve su hijo(a)? ¢ Cuales son las que dificultan este aprendizaje?

Si, la hermana, bueno uno misma y la familia en general. Los abuelitos también, porque siempre estan pendiente de

él. Y creo que nada dificulta el aprendizaje.

18. ¢ Qué consecuencias hatenido en su vida el hecho de tener un hijo(a) con NEEM? En términos:
. Econdmicos
Bueno son més gastos, los pafios; que no pueda comer de todo, entonces es comida diferente y mas gastos. Mas

gue nada el pafal. Y que yo también no pueda trabajar todos los dias, tuve que adaptar mi ritmo de trabajo para
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estar con él, porque yo podria trabajar todos los dias pero tuve que decidir trabajar solo los fines de semana para

gue en la semana yo pueda cuidar a mi hijo.

. Sociales
No salir tanto. No compartir con demas personas. Igual no soy de salir mucho. No puedo ir donde una amiga,
porque tengo que estar pendiente de mi hijo, no se puede conversar o no me concentro tanto como ahora por

ejemplo.

. Familiares
Malo no es, siento que es bueno, porque estan todos tratando de ayudar, de ver lo que necesita y estan pendientes

de cuidarlo. Pienso que no hay nada malo.

. Otras
No, solo el tema de trabajar. Turnarse para poder salir. Ahora que las chiquillas estan mas grande yo lo dejo con
ellas, pero antes no podia. Y el papa también lo ve a veces, pero él debe trabajar y cuando esta en el hogar esta

jugando en el computador jugando, es poco lo que esta.

19. ¢ Qué actividades y/o tareas realiza con su hijo diariamente?

Cambiar el pafio, tratar que haga en el bafo, lo siento un rato en la taza. Alimentarlo, las comidas a sus horas y
preparadas de manera especial, bien molidas. El lavado, el aseo. Bueno igual trato de salir con él a comprar el pan.
Lo saco para que me acompafie y vaya feliz, porque yo sé que eso le gusta. Un dia lo saqué a concepcion y fuimos
los dos solos a vitrinear. Ahi el iba feliz, le gusta andar en micro y escuchar la musica en la calle. Trato de hacer

todas esas cosas con él cuando tengo tiempo o lo veo un poco aburrido.

20. ¢Qué tareas considera como sus responsabilidades al ser madre de un hijo(a) con NEEM? ¢Recibe

colaboracién de terceros en estas tareas?

Mi responsabilidad es tratar que no se resfrie, llevarlo a los controles y preocuparme de sus medicamentos. Si
recibo colaboracion, en especial de mis hijas, porque mi marido trabaja y cuando llega le gusta jugar en el

computador.

21. Dentro de sus responsabilidades, ¢Existe tiempo para otras actividades? ¢ Cuéles?

El tiempo para otras cosas es para salir a hacer tramites o ir a comprar, ahi voy sola o me turno con mis hijas. Igual
he salido cuando fui a la fiesta de la empresa, lo deje con el papa y la hermana. Pero en general yo no soy mucho

de salir a hacer otras cosas, voy de la casa al trabajo y en ocasiones puedo salir a alguna actividad, pero en esos

casos me organizo con mi familia para cuidar a Diego.
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ENTREVISTA CASO 2

1. ¢ Qué entiende por necesidades educativas especiales multiples (NEEM)?

Orientacion, guia y ayuda a nifios con necesidades especiales y multiples. Estos nifios pueden tener necesidades

sensoriales, motricidad, de comunicacién, eso basicamente.

2. ¢Cudles son las necesidades que su hijo(a) requiere? En:

. Area fisico/motora que le permitan participar en actividades de la vida cotidiana:
Estar con alguien que la guie, que la cuide, porque ella corre y no ve los peligros.

. La accesibilidad (infraestructura), que le permitan acceder a diferentes contextos o ambientes:

Necesita orientarse en los diferentes lugares donde se desenvuelve, necesita entender lo que pasa a su alrededor.

. La comunicacién que le permitan darse a entender y responder a los estimulos del ambiente:

Necesita comunicar lo que siente, lo que quiere, lo que le molesta, lo que necesita, porque ella no me dice “mama
quiero leche” o “mama quiero agua” es una sefia, es una foto, es un gesto, son sus miradas. Necesita que yo la
entienda u otra persona, en entiendan su idioma. También necesita, mas adelante, una ayuda técnica para el

lenguaje, para sus necesidades, poder demostrarlas de manera mas funcional, un computador, un tablet adaptado.

. Area social que le permitan acceder a la informacion, interactuar con otros y expresar sus
necesidades:
Compartir con sus pares. Necesita entender y que la entiendan, que juegue con sus primos o hijos de amigos. Ellos

no la entienden.

. Area emocional que le permitan comunicarse considerando sus respuestas ante determinados
estimulos:

Entenderla cuando llora de la nada, son sus dias, como a todas las mujeres. Apoyarla y guiarla, trabajar con

diferentes materiales que puedan ayudarla a desenvolverse en sus dias y entender su entorno.

3. ¢Considera que su hijo(a) presenta alguna otra necesidad que requiere ser atendida?

En este momento se prioriza la comunicacion e independencia, basicamente eso, porque lo demas esta superado.
4. ;Qué entiende usted por apoyos?

Redes... donde poder recurrir y pedir ayuda para ella o para mi. Es sUper importante, porque la mama rehabilita con
ayuda y en conjunto con el equipo del colegio o teleton. Es una red grande, un apoyo de colegio, de teletén, de

senadis, de apoyos municipales. Apoyos extras que uno puede solicitar en base a esto.

5. ¢De qué manera usted entrega apoyos a su hijo(a) para superar las necesidades que presenta en el
hogar? ¢Con qué fin utiliza cada apoyo?

. En el area fisico/motora
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Un ambiente seguro, donde pueda desenvolverse sin peligro. Yo la apoyo y la guio en todo momento, jamas la dejo

sola.

. En la comunicacién

Por eso trabajamos con el calendario de anticipacion y Abba también, que hace un trabajo importante con la
comunicacion. El calendario de anticipacion es para estimular y recibir respuesta. Es generar el vinculo
comunicacional y yo entender lo que mi hija quiere. Es reforzar la comunicacion entre lo que ella quiere y necesita, y

lo que yo pueda entender y ayudar.

. En la accesibilidad

Estando con ella siempre, acompafiandola en sus juegos, evitando los peligros, cuidandola.

. En el &mbito social

Principalmente la llevo a todos los eventos sociales donde nos inviten. Que se relacione con otros nifios y adultos,
que la conozcan y la entiendan. Para que mas adelante puedan compartir mejor.

. En el &mbito emocional

Entregandole amor, carifio, confianza, apoyo. Dandole su espacio, cuando llora de la nada, la dejo que llore y hasta

gue ya no tenga mas lagrimas la vuelvo a integrar.

6. ¢Considera que su hijo(a) requiere otro tipo de apoyos que no estan al servicio de él? ;Cudles son? ¢Por

gué no estan al servicio de su hijo?

Mas capacitacion a los profesionales, que sepan mas, y que nos mantengan a los papas con esa informacion
actualizada. Quiza, pensando algo mas grande, crear actividades para ellos, algo asi como nosotras hacemos
deporte, ellos podrian hacer algo que les guste, donde puedan explotar el potencial y hacer algo que les guste y les
sirva para desarrollarse en diferentes areas. Considero que estas actividades no estan al servicio de ellas,
solamente por falta de interés, falta de liderazgo en los centros educativos, falta de informacion, porque hay tantos
proyectos que se pierden por no postular.

7. ¢ Qué actividades de la vida diaria en el hogar su hijo(a) puede realizar sin apoyos?

En este minuto ninguna. Ella necesita apoyo en alimentacion, higiene, vestuario, recreacién, todo con apoyo y

guiada.

8. ¢ Qué entiende usted por autonomia personal?

Independencia completa... yo como sola, me lavo sola, me visto sola, juego sola, voy al colegio sola.

9. ¢Considera que su hijo tiene algun grado de autonomia en las AVD en el hogar? ¢En qué actividades es

autéonomo? ¢En qué actividades su hijo(a) requiere de apoyos para completar las tareas?

No, aun no. En ninguna actividad es auténoma, todas las realiza con apoyo.

10. ¢Qué entiende usted por participacion?
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Integracion...poder incluirla en lo que se trabaja para ellos, porque esta siempre guiada, pero si ella tuviera el
interés y participacién propia, las podria realizar solita por sus propios medios. Participar mas en sus actividades,

por iniciativa e interés propio.

11. ¢Cuéles son las actividades en el hogar, la comunidad y la escuela donde su hijo(a) participa?

Némbrelas.

En el hogar y el colegio se le incluye en todo, no tenemos problema, porque siempre es con apoyo o guiada. En la
comunidad no tenemos mucha participacion de iglesia o institucién que podamos asistir, porque no las conozco y no
he investigado tanto. Participamos en deporte, porque salimos a hacer caminatas para que ella baje un poco las

revoluciones y pueda dormir en las noches, ya que tiene mucha energia que hay que gastar.

12. ¢;De qué actividades su hijo(a) aun no participa? ¢Cudles son las barreras u obstaculos que dificultan la

participacion?

Eventos con multitud, ella se desespera, no puedo ir a un circo, ir a un cine. Ella se desespera porque le molesta el
encierro, el ruido, la multitud. Le dificulta el tema de salir a otros lugares, porque no esta acostumbrada, no es su

mundo, no es lo que le gusta, se altera, llora, grita. Eso aun no podemos hacer.

13. ¢Cuadles son los lugares o contextos donde le gustaria que participara su hijo(a)?, ¢Con quienes le

gustaria que interactuara?, ;Qué destrezas necesita su hijo(a) para mejorar la participacion?

Me encantaria hipoterapia, natacién, danza, arte. Para que interactle con otros nifios, con animales, se relacionara
con la musica, con su entorno. La ayuda que necesita es entender todo eso en base a apoyo de profesionales y por

su puesto mio, para que pueda disfrutar de cada una de ellas.

14. ;Como visualiza a su hijo en el futuro en torno ala participacion en el hogar, la comunidad o la escuela?

Excelente, porque es algo, cerebralmente hablando, de maduracién, porque se va ir integrando mas a su entorno y
a sus pares, con el paso del tiempo, yo sé que méas adelante ird progresando y mejorando en todo lo que hoy es
mas dificil. Ira avanzando en algo tan sencillo, como disfrutar en un cumpleafos, porque hoy no lo disfruta, la
visualizo en hartas cosas positivas y entendiendo lo que pasa. Porque ahora el ruido los nifios le molesta, que no la

toquen, la corneta le desagrada, la comida la miro la huelo y no le gusta.

15. ¢Cuales son las habilidades que tiene su hijo en general? ;Qué habilidades tiene para el aprendizaje?
Bueno, todo lo que hace hoy es guiada y con apoyo, como pintar con Plasticina con tempera. Hay algunas cosas
que las ha aprendido porgue las ve que siempre las hago, como subir la tapa del bafio, poner el adaptador, esas

cosas ellas las aprende mirando y porque tiene una motivacion.

16. ¢De qué manera su hijo(a) ha adquirido las destrezas en las AVD en el hogar? ¢Quiénes han influido en

estos logros? ¢Cudles han sido las AVD que le presentan menor y mayor dificultad?
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Primero se le ensefia a subir la tapa a bajar la tapa del bafio, eso es por repeticién. Hacer la cama, lo mismo, yo
levanto primero y ella me sigue, cerrar la puerta del refrigerador, abrir la puerta, son cosas sencillas pero hay que
repetirlas y repetirlas hasta que las hace solita. Son rutinas. Aun no sé si las hace porque sabe o porque quiere, 0
no sé si es porque me ve a su mama que las hace y ella las repite. Creo que yo he sido su modelo, su guia, su
compafiera. He influenciado en todos sus logros, y también el equipo de los colegios donde hemos estado, ellos
también han sido un gran apoyo. Lo mas facil para aprender son conductas relacionadas con la higiene y lo mas

dificil es la comida.

17. ¢Considera que existen personas, elementos o situaciones en el hogar que faciliten el aprendizaje de las

AVD donde se desenvuelve su hijo(a)? ¢ Cuales son las que dificultan este aprendizaje?

Sus laminas de anticipacion, que ella pueda reconocer lo que hay en la lamina que es lo que yo quiero en este
minuto o lo que va a suceder en el dia. Comer, mostrar la lamina, ir al bafio y mostrar la lamina, asi ella se organiza

y ordenamos su mundo. Nada dificulta.

18. ¢ Qué consecuencias ha tenido en su vida el hecho de tener un hijo(a) con NEEM? En términos:
. Econdmicos

Presupuesto altisimo, exdmenes, medicamentos, alimentacion, refuerzos en muchas cosas, eso seria lo mas dificil.

. Sociales
No tengo tiempo, participo menos de actividades que antes me gustaba hacer, ir al cine, a bailar, a comer. Ahora lo

hago todo, pero lo hacemos juntas. No hay tiempo para la mama sola, salir sola, asi que todo lo hacemos juntas.

. Familiares
Un remezdn, no se esperaba, pero se replantea todo de cero y remamos todos para el mismo lado. Guiandola,

apoyandola, respetandola, améandola y asi vamos bien. Mi familia, es ella y yo soy su familia, asi es todo mejor.

. Otras

Por supuesto, de cierta manera se deja de tener una vida normal laboralmente hablando. Cuesta compatibilizar el
trabajo con los cuidados de un nifio asi. Por pagar no es tan bien cuidado, no la cuidan como uno lo puede hacer,
no tendrian la misma paciencia. Claro, a nivel emocional, soy una mujer soltera, cuesta la aceptacién ya con un hijo
y mas con estas necesidades, falta tiempo y si lo hubiera, la verdad lo ocupo en otras cosas. Es una consecuencia,

no es algo que me limite o me frustre, pero es un tema. No me preocupa, pero afecta.

19. ¢ Qué actividades y/o tareas realiza con su hijo diariamente?

Tenemos una rutina desde que nos levantamos y acostarse. Anticipar las actividades del dia, el desayuno, aseo,
vestuario, recreacion. Lo vamos cumpliendo de manera rigurosa y es la manera que ella se ordena. Si algo no

ocurre tenemos pataletas y problemas. Es tratar de poner orden en su propio mundo.

20. ¢Qué tareas considera como sus responsabilidades al ser madre de un hijo(a) con NEEM? ¢Recibe

colaboracién de terceros en estas tareas?
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Mi rol es fundamental, soy su guia, su compafiera, su amiga, su fisiatra, su doctora, su psicéloga. Se trabaja con un
equipo que me ensefia y yo tengo que seguir en la casa. Siempre se recibe ayuda de terceros. Siempre hay una red
de apoyo grande. Mis amigos, la pequefia familia que tengo.

21. Dentro de sus responsabilidades, ¢Existe tiempo para otras actividades? ¢Cuéales?

Siiii participamos de cumple, deporte, donde nos inviten vamos juntas. Salidas sin mi hija es dificil porque no tengo
con quien delegar la responsabilidad de cuidarla por un rato. Todo lo que hago es con ella, para ella y por ella no

me complica porque es un proceso y es cosa de tiempo. Mas adelante podré hacer otras cosas, por ahora ella es mi

prioridad.

ENTREVISTA CASO 3

1. ¢ Qué entiende por necesidades educativas especiales multiples (NEEM)?

Que es un nifio que todavia no es capaz de ser independiente, depende de la ayuda de los demas, no al nivel que

él no pueda movilizarse, sino, mas que nada, al nivel psicologico.

2. ¢Cudles son las necesidades que su hijo(a) requiere? En:

. Area fisico/motora que le permitan participar en actividades de la vida cotidiana:
Ninguna.
. La accesibilidad (infraestructura), que le permitan acceder a diferentes contextos o ambientes:

En esta parte yo creo que si, en la parte recreativa, porque le gusta correr por todos lados. Yo no puedo salir a
comprar o al centro porque quiere solo correr y si no lo hace comienza a llorar y gritar.

Hace berrinches y no se puede salir al centro con él, porque llora y en cualquier lado le da la pataleta y se pone a
gritar a llorar y el paseo queda hasta ahi no méas. A no ser que sea una parte que no sea riesgosa, una parte donde

pueda correr, donde no haya peligro y problemas que grite, algo asi como un campo.

. La comunicacién que le permitan darse a entender y responder a los estimulos del ambiente:
El Michael habla poco, habla pocas palabras, a veces las que necesita o lo que quiere comer. Yo he observado que
canta coros de la iglesia cuando juega o cuando esta descansando. También cuando le hablamos, a veces él grita y

se tapa los oidos. No sé si sera mala costumbre o problema de audicién. Le molesta el boche.

. Area social que le permitan acceder a la informacién, interactuar con otros y expresar sus
necesidades:

En cuanto a jugar, le gusta jugar con sus hermanos, aqui no tiene amigos, porque no hay nifios chicos y lo otro
tenemos miedo que le pase algo. Al Michael le gusta estar solo, se entretiene con cuadernos, con lapices, con
juguetes con agua, le gusta mas estar solo, tranquilo, independiente. Si uno se va a meter a su juego y a él le

molesta y comienza a gritar y llorar, por eso hay que dejarlo tranquilo.
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. Area emocional que le permitan comunicarse considerando sus respuestas ante determinados
estimulos:
Yo lo he logrado comprender, gracias a Dios he podido captar y observar lo que Michael quiere. Necesita que el

resto comprenda su lenguaje, para evitar o entender sus pataletas o berrinches.
3. ¢Considera que su hijo(a) presenta alguna otra necesidad que requiere ser atendida?

Solamente la necesidad de comunicacion, de hablar, verbal, le cuesta expresar, le cuesta hablar, no habla casi

nada, cuando llora yo no sé qué le pasa y trato de adivinar para que se le pase la pena.

4. ;Qué entiende usted por apoyos?

Darle todo lo mejor de mi al nifio, que él vea en mi que yo estoy con él y que juntos podamos empujar la carreta,

como se dice. También los apoyos como padres y de sus hermanos son fundamentales.

5. ¢De qué manera usted entrega apoyos a su hijo(a) para superar las necesidades que presenta en el

hogar? ¢Con qué fin utiliza cada apoyo?

. En el area fisico/motora

No tiene necesidades.

. En la comunicacién

Conversandole, que él trate de mirarme, que me escuche, que me entienda, acatando o6rdenes, que él pueda
escucharme y conocer las cosas. Le doy érdenes y le voy ensefiando lo que tiene que hacer, para que él pueda
entender las cosas y después las haga solo.

. En la accesibilidad
Sacandolo, aunque se requiere de bastante paciencia, porque cuando le da “le da”, le da fuerte, es una cosa que no
se puede controlar (historia de salida a la plaza). Llora, grita, se pega y no hay quien lo controle. Al final hay que

sacarlo poco, 0 a lugares donde sepamos que estara seguro y correra sin peligro.

. En el ambito social

Que sea mas solidario con otros, que comparta mas. Jugar con sus hermanos.

. En el ambito emocional
Con carifio, comprension, amor. Que él vea afecto, que esté en un lugar donde uno no le grite y lo corrija con amor.

Aungue también hay que ser enérgica, en algunas situaciones. Es importante poner limites.

6. ¢, Considera que su hijo(a) requiere otro tipo de apoyos que no estan al servicio de él? ¢Cudles son? ¢Por
gué no estan al servicio de su hijo?

Necesita un apoyo médico, por los gritos y berrinches, tenemos problemas con los remedios, médicos en paro,
horas que se perdieron que no avisaron por teléfono. Mi marido fue dos veces y nada. Ahora recién en enero nos
van a atender, desde marzo que no tienen control. El Michael necesita que le arreglen los remedios para que pueda

estar mas calmado y pueda salir sin problemas.
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7. ¢Qué actividades de la vida diaria en el hogar su hijo(a) puede realizar sin apoyos?

Hace sus tareas solo, va solo al bafio, juega solo, come solo, se desplaza solo, corre de un lugar a otro y sabe el

peligro, pero sabiendo igual lo hace, se sube arriba de la casa y él sabe que no se hace.

8. ¢ Qué entiende usted por autonomia personal?

No conozco ese concepto. Podria ser que haga sus cosas solo, sin que yo esté ahi. Pero Michael si uno lo dirige él

lo hace. Se valga por si mismo, que sea mas independiente.

9. ¢Considera que su hijo tiene algun grado de autonomia en las AVD en el hogar? ¢En qué actividades es

auténomo? ¢En qué actividades su hijo(a) requiere de apoyos para completar las tareas?

Autonomia, bien leve. Es auténomo en ir al bafio solo, se limpia solo, se lava manos dientes. Conoce su ropa, se
cambia ropa, cuando se moja se cambia ropa, no se la coloca bien, pero se la cambia. Requiere apoyo para hacer
las tareas, porque de repente le da que no quiere, pero estando con los chiquillos él lo puede hacer sin problemas.

El Michael sigue al Brayan, en las rutinas y eso es bueno, también los dos siguen al Giovanni.

10. ¢ Qué entiende usted por participacién?

Es estar en la casa agrupados en familia. Estar todos juntos y tratar de salir todos juntos. Que él vea que lo

incentivamos a salir adelante y que él vea la comunion que hay en la familia, eso lo va a ayudar a salir adelante.

11. ¢Cuéles son las actividades en el hogar, la comunidad y la escuela donde su hijo(a) participa?

Noémbrelas.

En la comida, todas las comidas tenemos que hacerlas juntos, los domingos son sagrados almorzar todos juntos.
En algunos juegos con sus hermanos, jugar con bombitas de agua. Acostarse y ver tele, eso siempre estamos en
familia y lo hacemos casi siempre. Antes ibamos a la iglesia, ahora no vamos tanto, tengo otros planes y Dios los

conoce.

12. ¢ De qué actividades su hijo(a) alin no participa? ¢Cudles son las barreras u obstaculos que dificultan la

participacion?

Gracias a Dios esta en todo.

13. ¢Cuales son los lugares o contextos donde le gustaria que participara su hijo(a)?, ¢Con quienes le

gustaria que interactuara?, ;Qué destrezas necesita su hijo(a) para mejorar la participacion?
En la iglesia, para que este con mas nifios. Necesita que nos organicemos, porque la gente conoce su situacion y
entiende a los chiquillos. A veces el miedo a como se van a portar, como la gente me va a mirar, €so me un poco de

cosa. Pero los nifios no son un impedimento, porque todos los conocen, a veces nos ponemos el parche antes.

14. ;Como visualiza a su hijo en el futuro en torno ala participacion en el hogar, lacomunidad o la escuela?
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Pienso que va a salir adelante.

15. ¢Cudles son las habilidades que tiene su hijo en general? ;Qué habilidades tiene para el aprendizaje?

Aprende rapido, es inteligente, es astuto. Lo que mas hace es correr, es habil en ese caso. A mi me da miedo
porgue corre mirando para el lado, pero lo hace super bien, lo encuentro habil en la motricidad para correr. Aprende

las cosas mirando y basta que yo le ayude o ensefie una vez, después siempre las entiende y las hace solo.

16. ¢De qué manera su hijo(a) ha adquirido las destrezas en las AVD en el hogar? ¢Quiénes han influido en

estos logros? ¢Cuales han sido las AVD que le presentan menor y mayor dificultad?

Principalmente yo le ensefio a los chiquillos. Yo me lavaba los dientes y él me miraba, me imitaba, le digo hazlo tu,
igual para bafiarse, yo lo hacia, le colocaba jabdn en la mano y después le decia pasate en tu cuerpo. En el
lavatorio le voy diciendo lo que haga, paso a paso. Lo que le ha costado més es la parte de los pafiales, en la noche
todavia le tengo que poner pafios. Lo mas facil para él fue comer, conoce todos los utensilios y los intenta usar,

copiandonos a nosotros.

17. ¢Considera que existen personas, elementos o situaciones en el hogar que faciliten el aprendizaje de las

AVD donde se desenvuelve su hijo(a)? ¢Cudles son las que dificultan este aprendizaje?

Si, mi hijo mayor es el que “lleva la batuta” para guiarlos, porque se adaptan al Giovanni. No hay nada que dificulte

hasta el momento.

18. ¢ Qué consecuencias hatenido en su vida el hecho de tener un hijo(a) con NEEM? En términos:
. Econdmicos
La salud, los remedios, los medicamentos, tener una atencién mas comoda. Porque para mi los nifios no han

implicado dificultad, porque no hay nada que no se pueda lograr.

. Sociales
Armarme de mas valor. A mi no me interesa salir para mi, lo primero son mis hijos, porque para poder salir ya habra
su momento y su tiempo, prefiero desplazar los viajes y amistades, porque para mi lo primeros son ellos. Ya se vera

mas adelante cuando pueda salir y hacer otras cosas. Mi puntal es Dios y mis hijos.

. Familiares

Salimos siempre todos juntos, o tratamos. Yo no los miro como enfermos, yo los miro como normales y tienen la
capacidad que Dios le ha dado para aprender y sé que mas adelante van a hacer todo solo o quizas van a necesitar
una guia. Y van a poder ser independiente, que no dependan de nosotros, porque no vamos a estar toda la vida. Yo
le digo si llego a faltar yo, ustedes tienen que saber conocer a sus hermanos y le digo a mi hijo mayor que él tiene
que ser responsable de ellos. Sé que ellos no van a llegar a ser profesionales, pero van a trabajar van a salir

adelante. De a poquito, pero saldran adelante.

. Otras
Ninguna.
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19. ¢Qué actividades y/o tareas realiza con su hijo diariamente?

El orden, que se mantenga el orden en la casa. Saca sus juguetes y él los guarda. En el almuerzo pone la mesa. De
repente estoy barriendo y me pasa la pala. Me ayuda en las tareas de la casa, cuando yo le digo, asi también le voy
ensefiando. El otro dia boté jugo y después agarrd el mantel y lo limpié y después lo fue a lavar. Asi que esta

aprendiendo, como me ve.

20. ¢(Qué tareas considera como sus responsabilidades al ser madre de un hijo(a) con NEEM? ¢Recibe

colaboracién de terceros en estas tareas?

Cuidar de mi hijo, acogerlo, apoyarlo, protegerlo, estar al pendiente de él. Colaboracién de mi familia. Poco de mi

marido, pero harto de mi hijo.

21. Dentro de sus responsabilidades, ¢Existe tiempo para otras actividades? ¢ Cuéles?

Si, yo pienso que a mi manera de ser, queda tiempo para congregarse, para salir, a veces uno no lo hace porque no
quiere. Osea el nifio no me va a gobernar a mi, soy yo quien lo hace. Yo lavo, plancho, oreo las piezas, también

salgo a comprar. Pero hago todo lo que quiero, no necesito hacer otras cosas porque lo primero es la familia, Dios

verd mas adelante lo que pone en mi camino, ahora estoy feliz asi.

ENTREVISTA CASO 4

1. ¢ Qué entiende por necesidades educativas especiales multiples (NEEM)?

Son nifios, que como mi hija tienen que aprender a hablar y a comunicarse, necesitan ejercicios en su cuerpo para

poder moverse y caminar.

2. ¢Cuadles son las necesidades que su hijo(a) requiere? En:

. Area fisico/motora que le permitan participar en actividades de la vida cotidiana:
Necesita movilizar su cuerpo, para que pueda pararse y caminar. Yo le ayudo y ojala que ella mueva sus manitos,
sus bracitos o sus piernas, porque ella no puede caminar, no puede tomar las cosas, le cuesta, esta siempre

acostada, en el sillén o en su silla.

. La accesibilidad (infraestructura), que le permitan acceder a diferentes contextos o ambientes:
Necesita mas espacio, porque el bafio se hace chico cuando la duchamos, hay que bafiarla por parte. Hace falta
mas espacio para la silla, las subidas, cuesta subirla donde hay muchas escaleras, porque me canso con tanto

peso.

. La comunicacién que le permitan darse a entender y responder a los estimulos del ambiente:
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Necesita transmitir mas claro lo que quiere conversar, lo que ella quiere hacer, que la podamos entender, que
module un poquito. Porque ahora dice algunas palabras, pero yo sé que le gustaria hablar més, porque hace el

esfuerzo, pero no le sale.

. Area social que le permitan acceder a la informacién, interactuar con otros y expresar sus
necesidades:

Que pueda comunicarse con sus amigos, con sus primos y con sus compaferos.

. Area emocional que le permitan comunicarse considerando sus respuestas ante determinados
estimulos:

De repente la Francisca trata con su alegria o su sonrisa trata de expresar lo que le gusta y cuando esta feliz; y si
esta triste ella estira la trompa y agacha su cabeza y no habla nada. Yo creo que necesita que el resto la entienda,

asi como nosotros entendemos al tiro sus caras y lo que le pasa.

3. ¢Considera que su hijo(a) presenta alguna otra necesidad que requiere ser atendida?

Si, de salud porque yo qué no daria porque a ella la operan y pueda hacer sus cosas mas normal. Y la necesidad
econémica porque el papa poco la ayuda, hay veces que tenemos que movernos de aqui para alla para que esté
bien, buscar plata por otros lados, pedir a la familia porque a la francisca le falta para algo. Necesitamos sacarla a

pasear y que conozca, pero no hay recursos.

4. ;Qué entiende usted por apoyos?

Apoyo de familia, de padre, de madre, asi como el colegio y teleton. El apoyo le ha hecho bien porque ha

evolucionado bastante.

5. ¢De qué manera usted entrega apoyos a su hijo(a) para superar las necesidades que presenta en el
hogar? ¢Con qué fin utiliza cada apoyo?

. En el area fisico/motora
Dandole alegria, dandole amor, haciéndole sus ejercicios diarios y que ella pueda sentir que la mama esta presente.

Le ayudo a hacer todo, porque ella no puede hacer muchas cosas.

. En la comunicacion
Conversarle mas lento para que ella me entienda, con chispa de alegria y que trate de entender lo que estoy
tratando de comunicar. Yo la miro y sé lo que le pasa, pero la idea es que a todos le pase lo mismo, pero le

entienden.

. En la accesibilidad
La tomo en brazos y me acomodo para que esté segura, cuando la bafio me ayuda mi mam4, porque hay que
sujetar muchas cosas y a ella también, asi que es mas complicado. En la casa todos me ayudan con la Francisca

para que nada le pase.

. En el &mbito social
Sacéandolo con los primos y en el colegio. Que los otros nifios jueguen con ella, le hablen y la tomen en cuenta.
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. En el ambito emocional

Entendiéndola y entregandole amor, que sepa que yo soy su mama y la voy a cuidar.

6. ¢Considera que su hijo(a) requiere otro tipo de apoyos que no estan al servicio de él? ¢Cudales son? ¢Por

gqué no estan al servicio de su hijo?

Si, apoyo para gue ella se mejore, cualquier cosa, como una operacion o apoyo del papa. Porque el papa tiene que
estar presente y se ha perdido hartas etapas de Francisca, hasta el afio o dos afios estuvo presente, después la ve
de vez en cuando, y ahora papa le dice a mi pareja. Yo no sé porqué el papa no aparece, pienso que debe ser que
ahora tiene otra familia.

7. ¢Qué actividades de la vida diaria en el hogar su hijo(a) puede realizar sin apoyos?

Casi nada puede hacer sola, porque todo necesita apoyo, cambiarle el pafio, ponerse la ropa, comerse la comida,
bafiarse. En todo tengo que estar yo o mi mama para ayudarla.

8. ¢ Qué entiende usted por autonomia personal?

No lo conozco muy bien esa palabra, pero me imagino que debe ser hacer las cosas uno sola.

9. ¢Considera que su hijo tiene algun grado de autonomia en las AVD en el hogar? ¢En qué actividades es

auténomo? ¢En qué actividades su hijo(a) requiere de apoyos para completar las tareas?

No, no las hace sola, en todo tengo que estar yo u otra persona para que la ayude.

10. ¢Qué entiende usted por participacion?

Igual es participativa, cuando le doy la comida ella me ayuda, cuando hacemos ejercicios ella colabora. Yo pienso
que es colaborar en todo lo que ella tiene que hacer, 6sea lo que nosotros hacemos para ayudarla, que ella

colabore.

11. ¢Cuéles son las actividades en el hogar, la comunidad y la escuela donde su hijo(a) participa?
Némbrelas.

Jugar con los primos, ella trata de seguir con la mirada, cuando corren yo la saco para que corra detras de ellos,
6sea no corre, yo corro con la silla, para que la Francisca se ria y también juegue. Me mira cuando hago la comida,
me pide pan, yo le doy. Vamos a la iglesia, dos veces a la semana, ella contenta cuando vamos, le gusta cuando

cantamos y pasan a ungirse, todos se acercan a ella.

12. ¢ De qué actividades su hijo(a) alin no participa? ¢Cudles son las barreras u obstaculos que dificultan la

participacion?

No sé, en casi todo esta ella. Nunca la dejo de lado.

13. ¢Cudles son los lugares o contextos donde le gustaria que participara su hijo(a)?, ¢Con quienes le

gustaria que interactuara?, ¢ Qué destrezas necesita su hijo(a) para mejorar la participacion?
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Que juegue mas con sus primos, que haga sus cosas solas, que pueda caminar. Que jugara con su familia y sus

amigos del colegio. Necesita seguir trabajando para tener, si Dios quiere, que la operen.

14. ;Como visualiza a su hijo en el futuro en torno ala participacion en el hogar, lacomunidad o la escuela?

Mejor, si Dios quiere caminando y haciendo muchas cosas.

15. ¢Cuales son las habilidades que tiene su hijo en general? ;Qué habilidades tiene para el aprendizaje?

Aprende con mi familia, por imitacién, todos le modulamos, la miramos, nos reimos. Toda mi familia ayuda en todo

lo que sea para la Francisca. Ella entiende todo, es buena para darse cuenta de lo que pasa o lo que conversamos.

16. ¢(De qué manera su hijo(a) ha adquirido las destrezas en las AVD en el hogar? ¢Quiénes han influido en

estos logros? ¢Cuales han sido las AVD que le presentan menor y mayor dificultad?

Aprende por imitacién, por repeticion. Toda mi familia ha influido, ellos me ayudan bastante, sobretodo mi mam4, los
primos de francisca que viven con nosotros siempre le tratan de ensefiar palabras y ella los imita y avanza bastante.
Todo le cuesta bastante, lo que impliqgue moverse, porque ella no controla su cuerpo. Lo mas facil que ha aprendido

es comer.

17. ¢ Considera que existen personas, elementos o situaciones en el hogar que faciliten el aprendizaje de las

AVD donde se desenvuelve su hijo(a)? ¢Cuales son las que dificultan este aprendizaje?

Mi madre me ayuda bastante. Yo creo que el espacio dificulta que la francisca aprenda otras cosas. Porque la casa

es chica y vivimos muchas personas.

18. ¢ Qué consecuencias hatenido en su vida el hecho de tener un hijo(a) con NEEM? En términos:

. Econdmicos

Un poco, porque se gasta en pafales, en leche. Ademas es problema porque el papa no aporta en nada. La
discapacidad de Francisca a mi no me ha causado problema, porque tener una hija asi, es tener mas chance para

salir adelante y mas fuerza porque con un nifio especial te dan ganas de salir adelante y surgir los dos juntos. .

. Sociales
No mucho, porque yo salgo a hacer cosas y siempre hay alguien en la casa que me vea a mi hija. Ahora tengo
pareja, pero antes no me ayudaban mucho las parejas porque ellos no entendian que tengo una hija y nos tienen

que querer a las dos por igual, ellos decian que yo le dedicaba poco tiempo a ellos y por eso termindbamos.

. Familiares

La discapacidad nos ha hecho que estemos mas unidos con mis padres, siempre he tenido apoyo de ellos. Hay que
salir adelante y tirar para arriba. Cuando naci6 la Francisca, yo cai en depresién porque el papa nos dejd, pero
después fui entendiendo que no fue un problema porque igual pudimos salir adelante nosotras.

. Otras

No, ninguno.
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19. ¢ Qué actividades y/o tareas realiza con su hijo diariamente?

Yo le doy su comida, la bafio, le cambio ropa. Cuando no estoy yo, eso lo hace mi mama.

20. ¢Qué tareas considera como sus responsabilidades al ser madre de un hijo(a) con NEEM? ¢Recibe

colaboracién de terceros en estas tareas?

Seguir su tratamiento, no faltar a terapia, ser una buena madre, que ella sienta que lo mas que le doy es amor y

carifio para que ella pueda salir adelante.

21. Dentro de sus responsabilidades, ¢Existe tiempo para otras actividades? ¢Cuéles?

Si, porgque yo tengo la ayuda de mi familia. Puedo salir a unos cursos para tener una microempresa, cotizar los

productos que voy a vender. Puedo salir con mi pareja.

240



ANEXO 5

MATRIZ ANALITICA DE LAS CONDUCTAS REGISTRADAS EN LA

Caso 1

PAUTA DE OBSERVACION

Actividad de la vida diaria de alimentacién

Dimensiones

Categorias

analiticas

Nucleo significativo

Estrategias
de promocion

de autonomia

Estrategias
de

motivacion

Se observa que la madre para dar inicio a la actividad de
alimentacion, algunas veces utilizé estimulos naturales, que
favorecian el inicio de esta tarea, los cuales fueron hacer sonar la olla
de la comida, colocarle su pechera y mostrarle la cuchara con
comida. En estas ocasiones nunca existieron estimulos artificiales
introducidos por la madre en la ejecucion de la tarea.

En cuanto a los reforzadores, fue posible observar que la madre
utilizo algunas veces reforzadores naturales para promover la
realizacion de dicha actividad, los cuales corresponden a
reconocimientos sociales como, “felicitaciones” y “vas muy bien”.
También, fue posible observar que la madre utilizo casi siempre
reforzadores artificiales para mantener a su hijo atento a la actividad,
los cuales fueron la television, la misica y un juguete, de lo contrario

su hijo no continuaba realizando su actividad de alimentacion.

Estrategias
de apoyo

Se observa que la madre nunca utiliza manipulacion fisico para
ensefiar esta tarea, ya que ella siempre le da la comida en la boca.
Ademas, fue posible observar que nunca utilizé la demostracion para
que su hijo comprendiera lo que se deseaba ensefiar. En cuanto a la
los apoyos visuales, nunca fueron observados en la ensefianza de
dicha actividad.

Sin embargo, fue posible observar algunas veces movimientos
corporales para dirigir la atencion en la actividad, como chispear los
dedos para que su hijo continuara comiendo. Junto a esto, la madre
utilizé casi siempre el lenguaje verbal para dirigir la atencion durante
la alimentacién de su hijo, utilizando expresiones como “abre la boca”

y “ya pues Diego come”.

Estrategias
de

En cuanto al encadenamiento y la aproximacion para realizar la
instruccién en la actividad de alimentacion, nunca se observaron
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instruccién dichas conductas, ya que la madre, en esta actividad, solamente se
preocupaba que su hijo comiera, sin la necesidad de ensefiarle los
pasos de cada tarea.
Actividad de la vida diaria de aseo
Dimensiones | Categorias Nucleo significativo
analiticas

Estrategias
de promocion

de autonomia

Estrategias
de

motivacion

Se observa que en la actividad de aseo la madre nunca utilizd
estimulos naturales ni artificiales para dar inicio a la tarea. Sin
embargo, fue posible observar que utilizé algunas veces reforzadores
naturales para continuar la ejecucion de la actividad, donde fue
posible observar reconocimientos sociales como, “vas muy bien

Diego”. Nunca se observaron reforzadores artificiales.

Estrategias
de apoyo

La madre utiliz6 algunas veces apoyo fisico para que su hijo pudiera
realizar la actividad de aseo, como mano sobre mano, al lavarle las
manos y los dientes. Ademas, fue posible observar que la madre
utilizé algunas veces movimientos corporales y gestuales para dirigir
la ensefianza en la actividad, como tomarle la cara y los brazos para
darle instrucciones o explicar lo que van a realizar. Junto a esto,
también utiliz6 algunas veces el lenguaje verbal para dirigir la
atencion en la actividad como, “ya pues Diego, dame la mano, lavate
los dientes”.

Nunca se observo la demostraciéon de la actividad que se deseaba

ensefiar, y tampoco apoyos visuales en dicha actividad.

Estrategias

En cuanto al encadenamiento y la aproximacion para realizar la

de instruccién en la actividad de aseo, nunca se observaron dichas
instruccion conductas, ya que la madre, en esta actividad, solamente se
preocupaba que su hijo realizara las tareas solicitadas con su ayuda,
sin la necesidad de ensefiarle los pasos de cada tarea.
Actividad de la vida diaria de vestido
Dimensiones | Categorias Nucleo significativo
analiticas

Estrategias
de promocion

de autonomia

Estrategias
de

motivacion

Se observa que en esta actividad de vestido, la madre utilizé algunas
veces el estimulo natural para dar inicio a la actividad, lo que fue
posible por medio de mostrarle la ropa deseada a su hijo para ir al
colegio o salir. Nunca se observaron estimulos artificiales para dar
inicio a la actividad.

En cuanto a los reforzadores naturales, algunas veces fue posible
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observar que la madre atendi6 las respuestas correctas de su hijo con
reconocimientos sociales como, “vas muy bien”, “viste que se puede”.
También, se observo que la madre algunas veces utilizo reforzadores
artificiales para continuar la actividad, como pasarle un juguete que lo

tuviera entretenido mientras ella continuaba colocandole la ropa.

Estrategias

de apoyo

En cuanto a los apoyos que utilizo la madre para la ensefianza de la
actividad, nunca se observd que ella utilizara apoyo fisico,
demostracién, apoyos visuales y movimientos corporales o gestuales,
ya que todo lo realiz6 ella, sin intencion de ensefiar o esperar
respuestas de su hijo ante diferentes estimulos. Sin embargo, fue
posible observar que la madre algunas veces utilizé el lenguaje verbal
para dirigir la atencion de su hijo en la ensefianza de la actividad,

como “vamos a salir’ o “tu mano, donde esta”

Estrategias

En cuanto al encadenamiento para realizar la instruccion en la

de actividad de vestido, nunca se observaron dichas conductas. Sin
instruccién embargo, fue posible observar algunas veces la ensefianza de la
actividad por medio de la aproximacion, donde la madre ensefié la
actividad guiando parte de la tarea para que su hijo la complete y siga
sin ayuda, esto ocurrié cuando ella le coloc6 la manga de la chaqueta
y esper0 que su hijo pudiera seguir sin su ayuda.
Caso 2
Actividad de la vida diaria de alimentacién
Dimensiones | Categorias Nucleo significativo
analiticas

Estrategias
de promocion

de autonomia

Estrategias
de

motivacion

Se observa que la madre siempre utilizé estimulos naturales para dar
inicio a la conducta deseada, por medio del sonido del plato con la
cuchara. Ademas, siempre utilizé estimulos artificiales como la lamina
del calendario de anticipacion.

Los reforzadores naturales siempre estuvieron presentes durante el
inicio, desarrollo y fin de la actividad, mediante el reconocimiento
social de las conductas deseadas. Ademas, se observo algunas
veces, que la madre utiliz6 un reforzador artificial, que fue entregarle

una pelota cuando finalizara correctamente la actividad.

Estrategias

de apoyo

La madre nunca utilizé6 el apoyo fisico para ensefiar la actividad,
tampoco utilizé la demostracién para guiar la conducta solicitada.
Sin embargo, fue posible observar que ella siempre utilizé el apoyo

visual, con la lamina de anticipacién sobre la mesa para que su hija
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comprendiera que era lo que se esperaba de ella en ese momento.
También utilizd siempre movimientos corporales y gestuales para
dirigir la atencién de su hija en cuanto a la actividad y evitar
conductas inadecuadas (vomitos). Y siempre se observo un lenguaje
verbal donde la madre le explicaba a su hija todo lo que estaba

pasando a su alrededor y lo que no debia realizar en ese momento.

Estrategias

En cuanto al encadenamiento y la aproximacion para realizar la

de instruccién en la actividad de alimentacion, nunca se observaron
instrucciéon dichas conductas, ya que la madre, en esta actividad realiz6 todas las
tareas previas sin involucrar a su hija, donde ella era participe de la
actividad cuando su madre le daba de comer.
Actividad de la vida diaria de aseo
Dimensiones | Categorias Nucleo significativo
analiticas

Estrategias
de promocion

de autonomia

Estrategias
de

motivacion

Se observa que la madre utilizé siempre estimulos naturales para dar
inicio a la actividad de aseo, por medio de mostrarle a su hija el
cepillo de dientes, la toalla, el jabon, segun corresponda. Ademas, fue
posible observar siempre estimulos artificiales como la lamina del
calendario de anticipacién que indicaba actividades de aseo en el
bafio.

Los reforzadores naturales, siempre estuvieron presentes, ya que la
madre estaba constantemente felicitando los logros en su conducta
solicitada. Los reforzadores artificiales nunca se observaron en esta

actividad.

Estrategias
de apoyo

La madre siempre utilizd apoyo fisico en la ensefianza de la actividad,
ya que constantemente realiz la técnica mano sobre mano para el
lavado de dientes, manos, cara, ademdas estuvieron presentes los
toques claves para indicar la parte del cuerpo que se iba a asear.
Siempre fue posible observar la demostracion para el aprendizaje de
conductas en esta actividad, donde la madre, se secaba las manos,
abria el grifo, prendia la luz, para que su hija las repitiera
inmediatamente después de ella.

Los apoyos visuales siempre estuvieron presentes en la ensefianza
de la actividad, ya que la madre utilizaba la foto del calendario de
anticipacion para que su hija recordara lo que estaba realizando y lo
que se esperaba de ella en ese momento.

Ademas, siempre utiliz6 movimientos corporales o gestuales para
indicar la sefia natural del lavado de dientes o las partes del cuerpo
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que iban a ser aseadas.
Y la madre siempre estuvo con el lenguaje verbal, reforzando cada
actividad con palabras de animo e indicandole las instrucciones en

cada tarea.

Estrategias

Durante la actividad de aseo, fue posible observar siempre el

de encadenamiento y la aproximacion en diferentes rutinas. Ya que la
instruccién madre ensefiaba cada actividad paso a paso, permitiendo que su hija
lo hiciera sola y entregandole un refuerzo contante, como en el lavado
de manos y cara. Ademas, en otras actividades la madre realizaba
una parte de la tarea para que su hija la completara sin ayuda, como
en el caso del lavado de dientes.
Actividad de la vida diaria de vestido
Dimensiones | Categorias Nucleo significativo
analiticas

Estrategias
de promocion

de autonomia

Estrategias
de

motivacion

Se observa que la madre siempre utilizé estimulos naturales para dar
inicio a la actividad de vestido, mostrando a su hija la ropa que iban a
utilizar. Ademas, siempre utiliz6 estimulos artificiales, ensefiandole la
foto del calendario de anticipacién que mostraba lo que iban a realizar
en ese momento.

Los reforzadores naturales siempre estuvieron presentes, ya que su
madre constantemente estaba animando y felicitando a su hija por
sus logros. Nunca se reforzé la actividad de manera artificial.

Estrategias

de apoyo

La madre casi siempre utilizé apoyo fisico, como toques claves para
ensefiar la actividad, ya que le indicaba a su hija la parte del cuerpo
que debia mover para completar la tarea solicitada.

Algunas veces utiliz6 la demostracion para indicar la forma correcta
de colocarse el corro o subir el cierre del poleron.

Siempre utiliz6 apoyos visuales, como las laminas de su calendario
de anticipacién para ensefiar la conducta deseada, mostrandose a su
hija para que ella comprendiera lo que se esperaba de ella en ese
momento.

Algunas veces utiliz6é movimientos corporales o gestuales para
indicarle a su hija la manera correcta de mover su cuerpo para lograr
la tarea.

Siempre utilizé el lenguaje verbal en la ensefianza de la actividad,
para corregir a su hija, explicar lo que estaba realizando o para

modelar sus conductas.

Estrategias

La madre no utilizé6 el encadenamiento para ensefiar la actividad,
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de

instruccion

pero fue posible observar que ella siempre utilizé la aproximacion, ya
que le entregaba unos pasos listos en la tarea y daba la posibilidad

gue su hija terminara de completar dicha tarea sin su apoyo.

Caso 3

Actividad de la vida diaria de alimentacién

Dimensiones

Categorias

analiticas

Nucleo significativo

Estrategias
de promocion

de autonomia

Estrategias
de

motivacion

La madre nunca utilizé estimulo naturales ni artificiales para apoyar
en el inicio de las conductas de su hijo, ya que él comprendia muy
bien su rutina del dia y seguia 6rdenes verbales.

En cuanto a los reforzadores naturales, algunas veces la madre utilizd
palabras para felicitar a su hijo, pero no en todas las ocasiones.

Nunca utilizé reforzadores artificiales.

Estrategias
de apoyo

Algunas veces la madre utiliz6 manipulacion fisica para la ensefianza
de la actividad, con toques claves para que su hijo finalizara una
conducta inapropiada.

Algunas veces la madre utilizd la demostracion de la actividad que
desea ensefiarle a su hijo, como cortar la carne o prepararse un pan.
Nunca utilizé apoyos visuales para la ensefianza de la actividad.

La madre casi siempre utiliz6 movimientos corporales o gestuales
para dirigir la atencién de la actividad, ya que ella debia aplaudir para
indicar conductas inadecuadas.

Ademas, la madre siempre utilizo el lenguaje verbal para dirigir la
atencion en la ensefianza de la actividad, ya que ella estaba

constantemente guidndolo para finalizar la tarea.

Estrategias

Se observa que la madre nunca utilizd6 el encadenamiento para

de ensefiar la actividad. Sin embargo, fue posible encontrar que la madre
instruccién siempre utilizd la aproximacion cuando su hijo requeria apoyo en una
tarea, ya que ella comenzaba con los primeros pasos de la tarea para
que su hijo la completara sin su apoyo.
Actividad de la vida diaria de aseo
Dimensiones | Categorias Nucleo significativo
analiticas

Estrategias
de promocion

de autonomia

Estrategias
de

motivacion

Se observé que la madre utilizaba siempre los estimulos naturales
para dar inicio a la actividad solicitada, ya que ella sacaba los utiles

de aseo de otro lugar y se los pasaba a su hijo para indicar que
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correspondia el aseo. Nunca utilizé estimulos artificiales, ni
reforzadores atrtificiales.

Algunas veces utilizé reforzadores naturales, para atender a las
respuestas correctas en la actividad deseada, por medio de

reconocimientos sociales para animarlo en su tarea.

Estrategias

de apoyo

La madre utiliz6 algunas veces la manipulacion fisica para indicar lo
que su hijo debia hacer correctamente, mediante la estrategia de
mano sobre mano al lavarse los dientes y sus manos.

Nunca utiliz6 la demostracion, los apoyos visuales o los movimientos
corporales o gestuales.

Sin embargo, fue posible siempre observar que la madre utilizo el
lenguaje verbal para guiar todos los pasos en la ensefianza de la
actividad.

Estrategias

En cuanto al encadenamiento, nunca se observd que la madre

de utilizara esta estrategia. Pero, algunas veces, fue posible observar
instruccién que utilizara la aproximacion para que su hijo completara el resto de
la tarea que presentaba mayor dificultad, como cepillarse
correctamente los dientes.
Actividad de la vida diaria de vestido
Dimensiones | Categorias Nucleo significativo
analiticas

Estrategias
de promocion

de autonomia

Estrategias
de

motivacion

La madre siempre utiliz6 estimulos naturales, dejando la ropa sobre la
cama lo que indicaba que correspondia esta actividad. Nunca utilizd
estimulos artificiales.

Los reforzadores naturales, siempre estuvieron presentes, ya que ella
en cada tarea realizada correctamente indicaba palabras para felicitar
a su hijo. También, fue posible observar algunas veces, reforzadores
artificiales para que su hijo pudiera continuar la actividad, como

promover salidas o paseos después de realizar dicha actividad.

Estrategias

de apoyo

La madre algunas veces utiliz6 manipulacion fisica para ensefiar la
actividad, mediante toques claves para indicar las partes del cuerpo
que debe mover y mano sobre mano para ensefiar los lugares donde
se guarda la ropa.

La madre nunca realiza la demostraciéon de la actividad que desea
ensefiar, ya que los modelos son sus hermanos que realizan la
misma actividad.

Nunca se observaron apoyos visuales que la madre le entregara a su

hijo en esta actividad.
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Algunas veces fue posible observar que la madre realiz6 movimientos
corporales o gestuales para indicar lugares claves de la ropa de su
hijo

Siempre la madre utilizé6 el lenguaje verbal para guiar en cada

momento la conducta de su hijo.

Estrategias

La madre nunca utiliz6 el encadenamiento para ensefiar la actividad.

de Solamente fue posible observar siempre la aproximaciéon en
instruccién diferentes tareas de la actividad, ya que la madre le ensefiaba los
primeros pasos y se esperaba que su hijo completara la tarea solo.
Caso 4
Actividad de la vida diaria de alimentacién
Dimensiones | Categorias Nucleo significativo
analiticas

Estrategias
de promocion

de autonomia

Estrategias
de

motivacion

Se observd que la madre utiliz6 algunas veces estimulos naturales
para dar inicio a la actividad de alimentacién, por medio del plato de
comida listo para servir. Nunca utiliz6 estimulos artificiales en esta
actividad.

En cuanto a los reforzadores, se observo que la madre siempre utilizé
reforzadores naturales para que su hija continuara realizando la
actividad por medio de palabras que animaban dicha tarea. Ademas,
utilizé reforzadores artificiales como premios y salidas para que su

hija finalizara la actividad.

Estrategias

de apoyo

La madre nunca utiliza la manipulacion fisica como ensefianza en la
actividad, ya que solamente ella realiza el esfuerzo para esta
actividad.

Se observé que la madre siempre utiliz la demostracion para que su
hija aprendiera la tarea, mediante gestos naturales de masticar
cuando correspondia.

Nunca se observaron apoyos visuales para ensefiar esta actividad.

La madre siempre utilizd6 movimientos corporales o gestuales para
dirigir la atencién de la actividad, donde realizaba sefias para que su
hija no botara la comida y se mantuviera atenta a la actividad.

Casi siempre la madre utilizé el lenguaje verbal para mantener la
atencion en la actividad, ya que constantemente le comentaba lo que
estaba comiendo y realizando en diferentes comentos de la actividad.

Estrategias
de

En cuanto a las estrategias de instruccion, nunca fue posible

identificar el encadenamiento o la aproximacion, ya que la madre no
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instruccién utilizé ninguna de las dos estrategias para ensefiar la conducta,
solamente ella participaba guiando la actividad completa.
Actividad de la vida diaria de aseo
Dimensiones | Categorias Nucleo significativo
analiticas

Estrategias
de promocion

de autonomia

Estrategias
de

motivacion

En esta actividad la madre nunca utiliz6 estimulos naturales ni
artificiales para dar inicio a la conducta solicitada en la actividad de
aseo.

En cuanto a los reforzadores solamente se observé que siempre
utilizé reforzadores naturales para continuar la actividad, como el
reconocimiento social en cada momento. Nunca se observaron
reforzadores atrtificiales.

Estrategias
de apoyo

La madre algunas veces utiliz6 manipulacion fisica para el aseo de
las manos, ya que ella realiz6 la técnica de mano sobre mano en esta
actividad.

Nunca se observaron estrategias de demostracion, apoyos visuales, y
movimientos corporales o gestuales. Sin embargo, fue posible
observar que la madre siempre utilizé el lenguaje verbal para dirigir la
atencion en la actividad, hablandole constantemente a su hija de lo
que estaba pasando y los elementos con los que estaba

interactuando.

Estrategias

En cuanto a las estrategias de instruccién, nunca fue posible

de identificar el encadenamiento o la aproximacion, ya que la madre no
instruccion utilizé ninguna de las dos estrategias para ensefiar la conducta,
solamente ella participaba guiando la actividad completa.
Actividad de la vida diaria de vestido
Dimensiones | Categorias Nucleo significativo
analiticas

Estrategias
de promocion

de autonomia

Estrategias
de

motivacion

Se observé que la madre siempre utilizé estimulos naturales para dar
inicio a la actividad, por medio de la ropa que se iba a colocar. Nunca
fue posible observar que haya utilizado estimulos artificiales.

La madre algunas veces reforz6 de manera natural la actividad con

halagos a su hija. Nunca reforz6 de manera artificial dicha actividad.

Estrategias

de apoyo

En cuanto a las estrategias de apoyo en la ensefianza de la actividad,
la madre nunca utiliz6 manipulacién fisica, demostracién, apoyos
visuales, movimientos corporales o gestuales durante la realizacion

de la tarea, ya que ella actu6 sin dejar participar a su hija.
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Sin embargo, fue posible observar que ella casi siempre utilizé el
lenguaje verbal para dirigir la atencion en la actividad, ya que casi

siempre estuvo comentando lo que pasaba a su alrededor.

Estrategias
de

instrucciéon

En cuanto a las estrategias de instruccién, nunca fue posible
identificar el encadenamiento o la aproximacion, ya que la madre no
utilizé ninguna de las dos estrategias para ensefiar la conducta,

solamente ella participaba guiando la actividad completa.
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