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2- Introducción a la temática
Mientras cursábamos el tercer año, Marta, Nora y Claudia ya teníamos decidido que si pasábamos a cuarto año, trabajaríamos las tres juntas.

En total acuerdo estábamos que, si alguien se quisiera sumar a nuestro equipo, sería bienvenido/a y aceptado/a.

Mientras tanto, se  proponían diferentes temáticas como por ejemplo:

· Adolescentes (escuela de Fernández Oro)

· Discapacidad.

· Adultos mayores.

· La prostitución.

Comenzamos el cuarto año escuchando los objetivos de la pasantía, el encuadre general, actitud Psicológica, la ética profesional y los aspectos administrativos.

Es entonces que después de varias propuestas y opiniones se decide por unanimidad trabajar con la discapacidad y a la vez la sorpresa de una nueva compañera que se integra (Carolina), sumando ya cuatro integrantes en el equipo.

Una gran mesa de debate se abre, tirando opiniones e ideas para trabajar la discapacidad, pero NO la discapacidad en los niños, si no con los padres de los mismos, poníamos la mirada en la familia.

Esta decisión es debido a que por conocimiento previo sabíamos que en esta localidad (Allen) no se había trabajado con grupos de padres y este sería nuestra tarea desde abril hasta octubre.

Debido a un padrón local e información de estadística provincial, obteníamos datos, deduciendo así que contábamos con un importante número de familias.

Acordando en el equipo, se encuadró en “padres y/o familiares con integrantes de niños de 0 a 5 años con discapacidad”

Esta mirada del equipo era por el siguiente motivo: “en la familia el momento de la sospecha y posterior confirmación del diagnostico de discapacidad de un hijo, puede darse durante el periodo de gestación, al nacer, en momentos posteriores al nacimiento, durante el primer año de vida o en otras etapas de su ciclo evolutivo, cualquiera que sea, este momento siempre promueve una crisis familiar.

Este equipo apunta al “Fortalecimiento Familiar debido a los efectos que tiene sobre la familia el enfrentamiento a la discapacidad de un hijo”.

Ya teníamos en claro la temática y entonces era hora de comenzar a disfrutar del trabajo en equipo.

3. Análisis situacional - 

No teníamos población cautiva dentro de una institución, nuestro desafío era que por medio de la convocatoria contáramos con un grupo de personas heterogéneas.

Nuestro problema ya lo teníamos identificado, “La discapacidad”. También ya podíamos en base a información previa, delimitar la convocatoria.

De un informe del Consejo Provincial para las Personas con Discapacidad del año 2008, obteníamos la Estadística de Población con un número de 346 casos registrados con Certificado de Discapacidad.

Del Área Local Municipal de Discapacidad, recopilábamos como información concreta, 600 personas con Discapacidad, de los cuales solo algunos obtenían el certificado. 

Con estos datos, el equipo comienza con el debate. Entre 346 y 600 familias era un número con el que no íbamos a poder trabajar. Es entonces que se decide hacer un recorte, delimitar y encuadrar, proponiéndonos en convocar a “Padres y/o Familiares con integrantes con Discapacidad de o a 5 años”.

Como datos del problema, sabíamos que por medio de la Ley 2055 muchas Áreas del Estado Provincial articulaban con Organismos gubernamentales y no Gubernamentales atendiendo la problemática del niño, sabíamos que los niños estaban asistidos y acompañados dentro de Instituciones que trabajan con esta problemática por ejemplo:

· Educación.

· Salud.

· Familia.

· Trabajo.

· Obras y servicios públicos.

Otras Áreas del Estado:

· Poder Judicial de la provincia.

· Legislatura Provincial.

· Ministerio de Turismo.

· Dirección General de Rentas.

· Subsecretaria de Derechos Humanos.

· Instituto de Planificación y Promoción de la Vivienda.

· Agencia Río Negro Deportes.

· Secretaría de Comunicación.

· Dirección General de Transporte.

· Instituto Provincial de Seguro de Salud.

· Inspección General de Personas Jurídicas.

Del Área Local Municipal de Discapacidad, sabíamos que trabajaban todo lo referido al asistencialismo e implementación de diferentes programas en personas con Discapacidad.

Este equipo, después de ver tantas alternativas, una de ellas llamó nuestra atención: “La familia”.

Sobre este tema sabíamos, por declaraciones directas de la Sub Directora del Consejo Provincial para las Personas con Discapacidad, la Sra. Oses, Susana “Que dentro del tema familia, no se había trabajado nunca con Fortalecimiento Familiar, aunque estaba contemplado dentro de la Ley 2.055. Art. 36º a 45º , junto a otros ítems:

· Prestación de Servicios Sociales.

· Integración Comunitaria.

· Fortalecimiento del Entorno Familiar.

· Dispositivos de Contención Social.

· Programas de Promoción.

· Fortalecimiento Institucional.

Del Área Local Municipal de Discapacidad, sabíamos que en los años que esta desarrollaba su tarea, nunca se había trabajado con la familia en los barrios, ni dentro de Instituciones.

En base a estos datos este equipo decide trabajar con “EL FORTALECIMIENTO FAMILIAR”, es por eso que se propone como desafío convocar a través de los medios al grupo de padres. 

Convocatoria:

No sabíamos a cuantas personas podíamos convocar, ya que no ingresábamos a una institución con población cautiva. Este era el desafío del equipo, convocar por diferentes medios de comunicación.

Contábamos con un espacio; cuatro paredes y sillas vacías, solo faltaba tener al grupo con el que debíamos realizar nuestra pasantía. Utilizamos diferentes medios para convocar:

Difusión radial en las emisoras locales Líder, Gabriela y  Terapia.

Pegamos afiches en: escuelas, obras sociales, Concejo Deliberante, Hospital, Clínica, Sanatorio, Comercios.

Invitaciones  personalizadas: a padres que sabíamos  que encuadraban con la temática.
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Inmediatamente después de hacer la difusión radial, una integrante del equipo (Marta) recibe el primer llamado, solicitando información de los días para participar en el taller.

Es a partir de ahí que nuestro estado ansiógeno aumentaba, esperando el primer día del encuentro con los padres.

Y es así, que A.C.I. comienza con las quince familias, quedando diez como grupo matriz hasta la última instancia.

Para esto debimos trabajar y articular con diferentes actores e instituciones de mayor o menor incidencia que nos brindaban información directa para la aclaración o resolución de esta problemática,  por ejemplo:

· Escuela de Psicología Social de la Patagonia: la supervisión del Director el Sr. Javier Salinas  y nuestra coordinadora la Sra. Diana.

· El Consejo Provincial para las Personas con Discapacidad: de quienes obtuvimos su aprobación y acompañamiento para el asesoramiento Legal y parte de recursos materiales.

· El Concejo Deliberante de la ciudad de Allen, quien declaró de Interés Municipal a nuestro Taller de Fortalecimiento Familiar.

· Lucy Cantero: madre de una joven con Discapacidad de alteración grave, quien presto testimonio sobre actividades que apuntan a la concientización de la población a partir de un programa de radio.

· Dino e Inés: padres de un joven con Síndrome de Down, quienes dieron testimonio de vida.

· El grupo de “Az Mogun” (todos somos diferentes), que trabajo dentro de la ONG Integrándonos: con quienes compartimos el cierre de su taller en Gral Roca.

· El grupo “Al Tranco, por una vuelta más” que trabajo dentro de la Asociación Ancape Cahuel: con quienes compartimos experiencia de la rehabilitación que hacen a caballo en su predio en Gral. Roca

· El Sr. Jorge, conductor del transporte del C.P.P.D, que nos trasladó a otras localidades.
4) - Ubicación geográfica de la institución.

La ciudad de Allen se encuentra ubicada en la región del Alto Valle de Rio Negro, a 500 km. de Viedma, la capital de la provincia y a 1200 km. de la Capital Federal.
Ocupa el lugar intermedio entre las localidades de Cipolletti (15 km.)  y General Roca (25 km.), siendo este un dato de relevancia debido a que estas son las distancias que los padres deben recorrer, para llevar a cabo la mayoría de los tratamientos con especialistas.

La  misma cuenta con aproximadamente con 31.000 habitantes y precisamente aquí este Equipo decidió  realizar la pasantía.
Se conto con un  espacio estaba situado en el centro de la ciudad, ubicado en  la principal avenida, llamada “Roca”, al Nº 38.

Esto permitió que la ubicación fuera  equidistante de los diferentes barrios, facilitando la concurrencia de las familias interesadas, abarcando a toda la población.

En este espacio anteriormente funcionaba el Juzgado de Paz y  luego la oficina de migraciones.

Actualmente esta casa está a cargo del Municipio donde funcionan diferentes oficinas como:

La UEL (violencia familiar)

El Consejo Consultivo.

El Consejo de la Mujer.

El E.C.I.S.

El Área Local del Consejo Provincial para las Personas con Discapacidad, siendo estas dos últimos los espacios los que el Equipo y el grupo utilizaron cada  martes.

5.-Analisis de los involucrados.

Este equipo elige trabajar con los padres y /o familiares de niños de 0 a 5 años con discapacidad, esto encuadra al papá, mamá, hermanos/as, abuelos, tíos, etc. La realidad actual nos exige reconocer que cuando hablamos de familia no nos referimos solo a un sistema nuclear, sino más bien, a un conjunto de maneras de concebir a la familia desde nuevas estructuras. Si bien, la presencia de ambos padres en la educación de los hijos es vital, los nuevos tipos de familia como la monoparental, se ve enfrentada a desarrollar esta tarea con reales desafíos no menos importantes para la sociedad.

Este grupo se caracteriza por tener integrantes que hacen a la descripción del encuadre arriba mencionado. 

Hay  en el mismo, representantes de distintos tipos de familias, con desafíos permanentes en su estructura interna, en la crianza de los hijos/as, en su ejercicio parental o maternal, por lo que las definiremos como:

· familias nucleares o elementales,  compuestas  por padre, madre e hijos.

· familias mono parentales: constituida por  uno de los padres y sus hijos,  por separación de los padres, en la que los hijos quedan viviendo con uno de ellos, la madre el caso particular de este grupo.

·  familias de madres solteras: Familia en la que la madre desde un inicio asume sola la crianza de sus hijos/as. 

· familia de padres separados: se niegan a vivir juntos; no son pareja pero siguen cumpliendo su rol de padres ante los hijos.

Las madres, que integran el grupo, son mayoría, todas mujeres jóvenes, entre 20 y 35 años, quienes realizan el cuidado corporal de sus niños, siendo su sostén físico, emocional y acarreando  una serie de responsabilidades y al  mismo tiempo, el miedo al futuro.

Hay una  sola pareja  que asiste durante todos los encuentros, de manera que es solo  un padre el que participa desde el comienzo hasta el final.

Los demás, por razones laborales, están presentes en muy contadas oportunidades, aunque hay por parte de  ellos apoyo, al mismo tiempo que se los ve  como personas más bien “ausentes  y un poco lejanas, temidas o respetadas”,  según los testimonios de sus esposas.

Participan  además la hermana de una persona con discapacidad, también abuelas que acompañan a sus hijos en esta temática y una joven que cumple la función de niñera y es amiga del grupo familiar.

Pertenecen a los más diversos estratos sociales, económicos y culturales, es así que hay amas  de casa, empleadas domesticas, administrativas, peones rurales, empleados temporarios,  trabajadoras de galpones de empaque, docentes de nivel inicial y profesores de Educación física.

Si bien todos cuentan con Obra Social, esta localidad carece de Centros de rehabilitación y de especialistas para diferentes patologías, por lo que todos deben viajar a otras ciudades para tal fin, generando enormes esfuerzos económicos y desgastes físicos y emocionales. 

6- Fundamentación teórica y/o experiencias anteriores de trabajo

Al conformarse el equipo se contaba con tres aspectos a tener en cuenta:

1. Bibliografía específica

2. Conocimiento de personas con discapacidad 

3. Experiencias laborales anteriores en esta temática
1.- El equipo se abocó a la búsqueda de material bibliográfico específico sobre discapacidad y también se consultó material referido a la Psicología Social. Además fueron fuentes de consulta revistas, textos en Internet, publicaciones en general, leyes y reglamentaciones.

2.- Todos los integrantes del equipo, de alguna u otra manera tenían contacto con familias donde alguno de sus integrantes manifestaban alguna discapacidad, gracias a lo cual se pudo ver a la misma desde otro lugar, y plantearse posibilidades de modificaciones dentro del entorno familiar.

3.- Estas experiencias laborales permitieron acercar vivencias de personas que estuvieran involucradas. 

Durante cuatro años, una de las integrantes del equipo trabajó con la discapacidad desde la atención burocrática gestionando el certificado de discapacidad provincial, avalado a nivel nacional. Todo esto detrás de un escritorio y solo asesorando a las personas y familiares con esta problemática. Durante este tiempo pudo aprender mucho sobre sus problemas reales y únicos. Descubrió que eran en su mayoría personas fuertes, constantes, sensibles e inteligentes. Compartió con ellos sus frustraciones, su desesperación y su impotencia, también sus alegrías, sus triunfos, su crecimiento, su asombro y sus capacidades. Le enseñaron sobre fortaleza y dignidad humana. 

Este espacio se caracterizaba por el individualismo, de persona a persona. Jamás se pudo concretar un proyecto grupal por las siguientes excusas del Estado: “no hay presupuesto para el recurso humano, ni material.”

Por lo que el proyecto tan deseado tuvo que ser guardado en un escritorio.

Surgían estas preguntas:



 ¿Por qué estas personas tienen que soportar su carga solas?

                                 ¿Por qué hay tan poca sensibilidad en los profesionales?

                                   ¿Por qué se crean barreras burocráticas que obstaculizan su    camino?

                                    ¿Por qué se les brinda tan poco apoyo, tan pocas alternativas creativas por falta de dinero?

Y así miles de preguntas más.

De modo que solo se podía seguir con los siguientes trámites:

· Programa de Ayuda económica.

· Gestión de la Certificación

· Exención de Impuestos

· Libre pase en transportes terrestres

· Régimen de licencias

· Adquisición de vehículos

· Elementos de ayuda técnica

· Asesoría Legal bajo marco Provincial y Nacional

· Fortalecimiento institucional

· Ley de cheque

· Categorización de un servicio

· Gestionar turnos en Juntas Evaluadoras
Todos estas aristas se debatieron en el equipo y en un gran análisis se llegó a la conclusión de que esta pasantía abría un espacio a nivel grupal para la familia, que el equipo costearía los recursos materiales para llevarla a cabo, que gestionaría materiales en caso de algún faltante y por sobre todo la temática no sería abordada solo desde lo legal, sino que involucraría el sentir, la demanda familiar y la crisis emocional.

7- Hipótesis

El grupo de personas con las que íbamos a trabajar en esta pasantía son:

· Padres, madres y/o familiares que tienen un hijo/a de 0a 5 años con capacidades diferentes que se enfrentan por primera vez con el diagnóstico de discapacidad de su hijo/a 

· Personas con una gran carga de angustia, miedo, culpa dudas e inseguridad.

· Personas que después de confirmar el diagnóstico de su hijo/a se aíslan del contexto familiar, social y personal.

· Personas a quienes la discapacidad modificará sus hábitos cotidianos.

· Personas de autoestima baja, al sentirse culpables y solos.

· Mujeres, en su mayoría, que cotidianamente tienen que ocuparse del  médico, de la rehabilitación, de los tediosos tramites de las obras sociales, enfrentándose,  permanentemente, con los medios de transportes y con funcionarios  de escasa sensibilidad, lo que les genera, un gran agotamiento físico y psicológico importante.

· Personas que no aceptan la discapacidad de sus hijo/a provocando un estancamiento y una adaptación pasiva a la realidad.

· Personas que no tienen conocimiento de  las leyes que protegen y defienden los derechos de las personas con discapacidad.

· Personas que nunca han tenido la posibilidad de acceder a un espacio de contención, reflexión, que los uniera en un proyecto común, ya sea desde el estado o desde lo privado. 

8- Objetivos propuestos:
Ya teníamos elegida la temática, teníamos el lugar físico, pero sobre qué objetivos íbamos a trabajar, y después de analizar y debatir decidimos elegir cuatro objetivos fundantes y específicos.

PRIMER OBJETIVO:

· Revertir la angustia y el aislamiento en una adaptación activa de la realidad. 
Entre tantas definiciones que tiene la palabra angustia, rescatamos las siguientes: 


- Imposibilidad de vivir

                      -Situación psicológica conflictiva 

                  -Tono emotivo con el que el hombre vive cierta situación con    respecto al mundo.

Pero Freud gran estudioso de la angustia la definió como reacción del Yo ante el peligro,  c situación de impotencia.

Cuando el ser humano se encuentra en una situación de angustia, se asusta, teme no poder salir de esa situación y la conducta es la de eludir, intenta acciones evasivas.

El equipo intentará conectarse con la angustia de los papás, para internalizar lo que sienten, y desde ese lugar comenzar con la tarea de ayudarlos, a asumir primero la angustia que están experimentando y luego a salir de ella.

Al principio del taller era muy común escuchar con frecuencia las palabras, miedo, culpa, discriminación, tristeza, porqué, no acepto, me siento mal.

El equipo se propuso que los papás comenzaran a sacar a la luz esos sentimientos que estaban atorados, sin poder salir, debido a que la angustia obturaba su camino de salida. A medida que estas emociones alcanzan la superficie, la angustia comienza a ceder.

Deberemos ofrecer la contención necesaria ( con cercanía óptima, compromiso y escucha atenta). Citando a Carlos Sicca, “acompañando y acompasando, propiciar y facilitar la exploración casi como “parteros” ayudando a que emerjan y se elaboren los sentimientos. Esa elaboración deberá producir los cambios necesarios hacia una adaptación activa a la realidad y su consiguiente aprendizaje.” También definió a la angustia como la fiebre del alma.

Tiene un impacto negativo sobre la salud familiar la represión de los sentimientos. Nuestra cultura en general censura la libre y abierta expresión de los sentimientos y empuja a ocultar cierta gama de ellos, como, por ejemplo, el miedo, la vergüenza, el enojo, el dolor. Nos enseñan que las lágrimas son un signo de debilidad y que por lo tanto hay que ocultarlas. Sin embargo, el llanto es una respuesta natural y totalmente humana al dolor. Podemos creer que contener las lágrimas u ocultar el dolor es un signo de fortaleza, pero en realidad las personas que no pueden expresar la tristeza, el dolor, el miedo, son las que suelen desmoronarse luego más fácilmente.

Los padres con un hijo con discapacidad, como partes de esta cultura, suelen entonces, esforzarse en ocultar sus emociones, sobre todo las consideradas negativas, como la tristeza, el enojo, la depresión. En vez de ello, se esfuerzan en mostrarse en todo momento joviales, animados y contentos, como si no estuviera pasando nada. Constituye una demanda de mucha energía el mantener una fachada externa de que “aquí no pasa nada”. Reprimir y negar los sentimientos generalmente se paga caro, en lo que se refiere a energía personal y familiar. La familia vive una situación de duelo, de crisis, y no hay crisis sin emociones encontradas y entremezcladas que duelan.

Elaborar la crisis significa reconocer estos sentimientos, enfrentarlos, expresarlos y compartirlos en el seno de la familia. Los momentos de crisis hacen que la comunicación sea más importante que en otros períodos. Es saludable y de gran ayuda para todos los miembros del grupo familiar el que éstos se permitan dar libre expresión a toda la gama de sentimientos encontrados que surgen. Al expresarse los sentimientos se descubre que éstos no son tan terribles, ni únicos, sino que también los experimentan otros miembros de la familia. Al compartirlos, se alivia el temor y la culpa. Pero, para poder hablar de los sentimientos se hace necesario crear a nivel familiar una atmósfera permisiva y de aceptación, sin censura ni reproches. 

En cuanto al aislamiento, nos dimos cuenta que la mayoría de los papás a pesar de vivir en la misma localidad, y de tener todos hijos de 0 a 5 años con capacidades diferentes, la mayoría no se conocía, incluso manifestaron en varias oportunidades, que se fueron distanciando hasta de la propia familia, para evitar dar explicaciones, sus vidas empezaron a girar solamente alrededor de su niño o niña con discapacidad, incluso hasta llegando a dejar de lado el rol de esposa, de esposo, madre de otros niños, de hija o hijo, de amigo o amiga.
SEGUNDO OBJETIVO:
· Favorecer el desarrollo de la autoestima y potencialidades de los integrantes del grupo.

Es muy común escuchar a estos papás decir:” me hacen sentir culpable, estoy cansada, estoy agotada, no me permito tiempo para mi, salir es perder el tiempo, soy una estúpida, siento que abandono a mis otros hijos, siento que no estoy compensando”.. 

Cuando una persona no tiene cubierta la necesidad básica de valorización la sensación es de dolor, frustración, temor, molestia, inseguridad, depresión, etc. y cuál es la compensación?, la autoafirmación, imponemos autoritariamente, la hostilidad, la agresividad.

El enfrentamiento a una deficiencia del hijo afecta siempre el equilibrio narcisista de la pareja paren tal. Los padres no logran reconocerse en su propio bebé, al no obtener la gratificación y satisfacción narcisista en el contacto con él. 

Una falta prolongada de satisfacción narcisista en el vínculo con el hijo repercutirá en el armado del aparato psíquico del niño. *

*Familia y Discapacidad – Autor: Blanca Aída Nuñez – Pag.125

Otra experiencia por la cual atraviesan algunas mamás de niños con capacidades diferentes es la confrontación con otras mamás que pudieron parir un hijo sano, esto suele ser una fuente de descalificación y desvalorización para ellas.

Por otro lado también se confrontan con las mujeres profesionales: la estimuladora temprana, la fonoaudióloga, la docente, la psicóloga (funciones a cargo de mujeres, casi exclusivamente).

Todas ellas se presentan “como las mujeres que saben...”, “las que pueden”, “las que tienen respuestas”, allí donde “la madre no sabe”, “no puede” y “sólo tiene preguntas”.

La madre se confronta con mujeres profesionales revestidas de valor frente a las que ella queda colocada en una situación de debilidad y desventaja, receptora pasiva de informaciones, pautas, indicaciones, prescripciones de lo que “se debe hacer con su hijo”.

Esta madre se hace cargo también de retos, reproches, acusaciones, y culpabilizaciones de parte de las otras mujeres, por lo que no logró o no alcanzó.

En muchas circunstancias se somete a esta situación tomando un lugar de dependencia y de autoexigencia. Suele quedar dominada por sentimientos de culpa, ineficacia y descalificación. *

La propuesta fue revertir ese sentimiento de baja estima y desvalorización, por seguridad en si mismos, a partir de cambios en la manera de afrontar las dificultades.

TERCER OBJETIVO:
· Ofrecer un espacio de esparcimiento y aprendizaje para favorecer la escucha, la comunicación, los vínculos, la creatividad y la producción grupal.

Intentaremos que el taller sea un espacio para que los papás se apropien del mismo 

.Con la intención de que sea un cable a tierra, que en esas dos horas se despojen de sus mochilas cotidianas, y al mismo tiempo un espacio de aprendizaje, pero un aprendizaje dirigido a modificar el pensamiento y el sentir sobre determinados temas como: vínculos familiares, relaciones con las instituciones, relaciones con la sociedad en general, y las relaciones interpersonales.

*Familia y discapacidad-Autor Blanca Nuñez

Para ello deberemos trabajar sobre determinados objetivos específicos como:

· Propiciar la reflexión en torno  a la situación y su significado para todos los miembros de la familia.

· Apoyar la comunicación abierta de lo que está sucediendo. Se hace necesario poder denominar la discapacidad desde un comienzo, a fin de evitar que se transforme en un tema tabú y caer en situaciones familiares frecuentes de silenciamiento (“de eso no se habla”).

· Estimular sentimientos de optimismo y esperanza, que no implican negación de la situación que se vive. O sea, favorecer la capacidad para la superación de situaciones de impotencia, de desesperanza, que lleven a “bajar los brazos” o “darse por vencidos”.

· Posibilitar proyectarse en el tiempo y anticipar otros momentos futuros en los que la situación se haya modificado, experimentando esperanza en torno a ello.

· Favorecer la flexibilidad relacional a fin de hallar entre todos estrategias novedosas y creativas ante lo inesperado de la situación que se vive.

· Estimular actitudes de reconocimiento, de aliento, y estímulo de cada miembro de la familia con respecto al otro, dejando de lado el reproche, la queja, la recriminación y culpabilización.

· Estimular actitudes de colaboración y cooperación entre los miembros de la familia.

· Hacer un reconocimiento de las necesidades de todos los integrantes de la familia de modo que no se privilegien sólo las del niño discapacitado.

· Ayudar para evitar caer en situaciones de autoculpabilización o culpabilización a los demás miembros, habitualmente instrumentadas como un recurso para aliviar la tensión que destruye el apoyo mutuo dentro de la familia.

CUARTO OBJETIVO:

· Fortalecer al  grupo para que sea independiente y con autonomía propia, generando ellos mismos su propio espacio.

Teniendo en cuenta que esta pasantía tenía tiempo de finalización, nuestra propuesta fue que el grupo se consolidara, que tuviera su propio motor para poner en marcha diferentes acciones destinadas a proyectar a futuro, y que el grupo no tenía porque terminar junto con la pasantía. El equipo se propuso como meta hacer hincapié en la producción grupal, proyectos y acciones futuras, en todo momento se les sugirió generar su propia autonomía, y que puedan transitar solos, sin nuestra intervención.

A través de distintas técnicas y dispositivos se intentará internalizar en cada uno de los integrantes, el sentido de grupalidad.

Etimológicamente la palabra grupo se refiere a un “número restringido de personas asociadas por un algo en común.” Y la influencia de la Gestaltheroide hizo posible afirmar que en un grupo, el “todo es más que la suma de las partes”. 

El objetivo, es que estos papás logren constituirse en un grupo, capaz de relacionarse con la sociedad en términos de interacción mutua. En realidad la relación grupo-sociedad es un subtema de la relación individuo-sociedad que tradicionalmente ha sido planteada en términos antagónicos.

Es fundamental destacar el trabajo multiplicador que el grupo puede llegar a desarrollar, ampliando la convocatoria, siendo más abarcativos, y elaborar proyectos en común afines  a su problemática.

9: Plan de trabajo
Nos reuníamos una hora antes del horario de taller para preparar  la sala, hablar sobre novedades y organizarnos para ese día.  Una vez que todo estaba armado en el salón, esperábamos a los integrantes del grupo y  a medida que iban llegando, nos sentábamos en circulo donde se compartían comentarios y novedades de la semana.      

      El encuentro estaba dividido en tres etapas :
1. Primer momento: los padres socializaban sus experiencias de la semana, esto en  un tiempo determinado establecido. Las mismas generalmente se referían a temáticas relacionadas exclusivamente a la discapacidad. 

2. Segundo momento: se comenzaba con las actividades planificadas y  se compartía siempre una merienda, mientras se trabajaban los temas de ese día. posteriormente se hacia una puesta en común.

3. Tercer momento: cierre del encuentro con devoluciones y reflexiones.

Los temas que se trabajaron fueron:

· Significado de la palabra  discapacidad. Transformación

· Solidaridad.

· La familia, discapacidad y conflictos vinculares: la mirada del padre o madre hacia los hijos- vínculos parentales.

· Tarde de cine y pochochos. Videos sobre personas con discapacidad.

· ¿Cómo afrontar la adversidad? La importancia del vínculo entre hermanos 

· Discapacidad y comunicación.

· Ingreso a la escolaridad. Resignificación de la discapacidad.

· Proyecto radial

· La importancia del juego en este segmento evolutivo.

· Proyectos de vida.

· Interacción de la familia con las instituciones.

LINEAMIENTOS GENERALES DEL TRABAJO DE PASANTÍA DEL EQUIPO A.C.I. (amor, contención, integración)

· El equipo A.C.I. está compuesto por cuatro estudiantes de la carrera de Psicología Social, Carolina Tillería, Marta Andreoli, Claudia Lara, y Nora Mastrángelo, cursamos el cuarto año, y queremos realizar nuestra  pasantía en la delegación de Allen del Consejo Provincial para las personas con Discapacidad. 

· Nuestro propósito es trabajar con padres y/o familiares de niños de 0 a 5 años con capacidades diferentes. Se utilizarán dispositivos de trabajo grupal contribuyendo a la socialización, integración y puesta en común de testimonios y experiencias vividas, técnicas de presentación, y se recurrirá a herramientas determinadas en función a los emergentes que vayan surgiendo (psicodrama, sociodrama, escenas temidas, escenas deseadas, etc.)

· Después de algunas investigaciones sobre el tema, y de recoger testimonios de personas que son padres o familiares de niños con capacidades diferentes, llegamos a la hipótesis que si bien la discapacidad en el imaginario social tiene un plus de discriminación y angustia, estas se ven agravadas si involucran a niños. Los padres o familiares de estos niños se encuentran frente a una situación con una carga emocional muy fuerte, la tendencia es aislarse y en muchos casos recurren al mecanismo de defensa de la negación de la situación. Nuestro trabajo consistiría en:

· Revertir este cuadro transformando la angustia y el aislamiento en una adaptación     activa de la realidad. 

· Favorecer el desarrollo de la autoestima y potencialidades de los integrantes del grupo.

· Ofrecer un espacio de esparcimiento y aprendizaje para favorecer la escucha, la comunicación, los vínculos, la creatividad y la producción grupal.

· Se apunta a que el grupo genere un espacio de difusión (radial, folletos, etc.)

· Los ejes temáticos a trabajar serán los siguientes:

· Vínculo y Comunicación.

· Trabajo de escenas temidas y deseadas.

· Los cuatro pasos.

· Vínculo y Tiempo.

· Grupo y Roles.

· Transferencia y Contra Transferencia en lo grupal.

· Ansiedades Básicas.

· Familia.

· Derechos Humanos.

· La muerte y los Duelos.

· Contexto Social.

· Necesidades Básicas Humanas.

· Proceso de Vida.

· Anillos de la Marginalidad.

· Sociodrama.

· Espacio y Enfermedad.

· Violencia.

· Grupo Primario.

· Salud Mental y Eco Espacio.

· Inserción Social.

· Los encuentros se realizarán una vez por semana con una duración de dos horas. Desde el mes de Abril hasta Octubre.

· La propuesta queda abierta a modificaciones y aportes tanto desde lo institucional o de los participantes una vez insertos en el trabajo propiamente dicho.

10- Desarrollo o relato de la intervención

*  Crisis y duelos.

Freud define al duelo como la reacción frente a la perdida de una persona amada, o de una abstracción que haga sus veces y lo caracteriza por el talante dolido, la pérdida de interés por el mundo exterior, la incapacidad o limitación para  el trabajo productivo…se comprende que esta inhibición y este angostamiento del Yo expresan una entrega incondicional al duelo, que poco o nada deja para otros intereses.
No se lo considera un estado patológico, se lo supera pasado cierto tiempo.  Puede exteriorizarse con llanto, rabia, ataques violentos y un buen número de reacciones acordes a la situación. Para una buena elaboración y superación del duelo se deberá afrontar y sentir las sensaciones de dolor, no huir de ellas,  ya que esto implicaría la negación de la pérdida y se llegaría a comportamientos lejanos a la adaptación activa a la realidad.

El sujeto en duelo experimentará etapas para completarlo que van desde: 

· Fase inicial o de evitación, shock, incredulidad.

· El reconocimiento de la pérdida.

· El paulatino desligamiento del objeto perdido. 

· Aceptación de la pérdida. 

· La resolución del trabajo de duelo a partir de quedar el Yo  libre y exento de inhibiciones. 

Melanie Klein expresa que todo duelo reactiva duelos infantiles tempranísimos y conmueve toda la estructura psíquica. Reactiva sentimientos de culpa infantiles  y dependerá de  cómo haya elaborado estas pérdidas, la adecuada o inadecuada resolución de los inevitables duelos posteriores.

Ella también  remite a Freud cuando habla del juicio de la realidad, que no es más que  reconocimiento y aceptación de la pérdida, como parte fundamental del proceso de duelo. Solo gradualmente  obteniendo confianza en los objetos externos y en múltiples valores, es capaz el sujeto, de valorar los aspectos positivos y creativos del duelo: junto con el dolor experimentado surge el amor por el objeto perdido y el sujeto siente que la vida seguirá existiendo a pesar de todo  y que el objeto amado perdido puede ser conservado internamente. En esta etapa el duelo puede hacerse productivo.

 En algunas personas estas experiencias estimulan las sublimaciones llegando a realizar actividades creadoras bajo la presión del dolor experimentado.

En los adultos jóvenes, existen situaciones que desencadenan duelos de importancia, son las llamadas transiciones o crisis psicosociales, provocando desequilibrios, cuya restauración dependerá  de los recursos con que cada persona o familia cuenta, para procesar el impacto (individuales, de la trama familiar, además de ayuda profesional).

Por otro lado todo momento de crisis trae consigo situaciones de perdida  e implica la necesidad de elaboración de duelos. La misma pone a prueba la salud  mental del grupo familiar, de modo que algo vivido por un integrante de la familia constituye un momento crítico para la totalidad de ella.

El nacimiento de un niño con discapacidad genera  una de estas transiciones y los padres reaccionan siguiendo las fases que describe Kubler-Ross  en “Sobre la muerte y los moribundos”: shock, negación, cólera, negociación, depresión, y por último aceptación. Los sentimientos parentales de culpa y desolación son insoportables, hay ruptura de expectativas, esperanzas y deseos que habían puesto en ese hijo/a que esperaban  y no nació, en cambio deben afrontar la llegada de ese niñito/a.  Se experimentan sensaciones y sentimientos confusos hacia ese bebito/a  y hacia ellos mismos. Con esa personita diferente de la que esperaban comienza el duelo, cuya elaboración se complica, ya que supone desvincularse de ese hijo/a ideal para acercarse a la realidad del hijo con discapacidad. En definitiva hay que procesar el duelo por el hijo/a que no nació para poder “conectarse y dar lugar”  al hijo real.

Para que tenga lugar ese desprendimiento se requiere una tarea psíquica intensa, examinar la realidad, visualizar que el objeto amado ya no está y es necesario abandonar las relaciones con él. Pero en el tipo especifico del resultado del diagnóstico de un daño orgánico de un hijo/a, la familia en su totalidad es la que enfrenta la pérdida (padres, hermanos, abuelos, etc)  

Se habla entonces de dos duelos: uno intrapsíquico ( de cada uno de los integrantes de la familia) y otro intersubjetivo (de la familia en su totalidad). Es un duelo muy particular porque hay un niño presente con una falta, pero no está   lo que Freud denominó la “prueba de la realidad” (el cuerpo del niño muerto)

Bowlby (1976) define cuatro fases de este tipo de  duelos, que pueden variar en cuanto a duración e intensidad, faltar alguna de ellas o alterarse el orden:

· Embotamiento de la sensibilidad (son los momentos seguidos  a la confirmación del diagnóstico. Toda la familia está en estado de shock. Los padres pueden mostrar desapego y rechazo al hijo/a y a la situación)
- “No entendíamos nada”

- “Los primeros dos años son fatales”

- “Nos sentimos muy solos”

- “Nos alejamos hasta del hijo sano”

· Anhelo y búsqueda de la figura perdida (hay al mismo tiempo percepción de la realidad  y un intento de no admitirla y de descreimiento de  la misma. Hay incredulidad frente al diagnóstico y tratar de revertir lo irreversible. Esto configura un  mecanismo de defensa, a partir de situaciones donde se recorren infinidad de médicos para encontrar el que diga que ese diagnóstico está equivocado y el anhelo o la esperanza de que todo se arreglará. Esto dificulta que los padres y la familia toda, se conecten con la realidad del diagnóstico y la propuesta terapéutica. En esta fase de búsqueda de lo perdido aparecen sentimientos de rabia y cólera en contra de Dios, el destino, la pareja, contra sí mismos y los profesionales que asistieron el nacimiento. Se intentan salidas mágicas. Aparecen sentimientos de culpa, autoreproches, acusaciones y autocastigos. Como  base está la tristeza, que se debe entender como resultado de un intento frustrado de encontrar y recuperar el hijo/a perdido)

-“Cuando le dije a mi papá lo del diagnóstico me dijo –ese médico es un pelotudo”

- “Mi mamá no me pregunta por miedo a la respuesta”

- “Tengo un sentimiento de culpa”

- “Cuesta mucho aceptar”

· Desesperanza y desorganización (sentimiento de que ya nada se puede hacer, de vacío, depresión. Hay desorganización, falta de voluntad y muy pocas ganas de luchar. Puede aparecer  abandono y  se rompen todas las expectativas depositadas en ese hijo/a.

· “Sentimos agotamiento , cansancio”

· “Estamos solos, solos con uno mismo”

· “Soy una estúpida”

· “Las familias en su totalidad estamos solas también”
· Reorganización (si el duelo sigue su curso favorable, paulatinamente se produce el renunciamiento a recuperar el hijo/a perdido y el reconocimiento y la aceptación de la imposibilidad de  recuperarlo. Se arma un nuevo orden familiar con la aceptación del hijo/a con limitaciones, o sea, con lo que hay, no con lo que se deseaba. En este nuevo orden familiar, se le da a ese hijo/a un lugar. Hay en esta reorganización una redistribución de roles y funciones.)
- “Necesitamos tiempo y paciencia”

- “Darles autonomía, dejarlos al cuidado de familiares, no por mucho tiempo”

- “Me gusta tener un hijo así, son puro amor”

-“ Ver el lado bueno”

- “Darse valor, meter todas las fichas”

Para concluir diremos que este particular proceso del duelo puede verse afectado si se alarga la permanencia del grupo familiar en alguna de estas fases o si se saltea alguna de ellas.

De todos modos esta elaboración del duelo no es definitiva, sino que ante cada etapa evolutiva de ese hijo/a se dará una reactualización del mismo. De manera que el grupo familiar de un niño/a con una disminución,  llevará  consigo un dolor crónico.

Sumado al duelo por el hijo/a sano que no nació, la familia debe afrontar el duelo por la “identidad familiar” que tenía antes de este suceso. Esto requiere ajustes, acomodaciones y un  importante apuntalamiento de todo el grupo para fortalecer vínculos y afirmar valores positivos.

Cuando trabajamos esta temática en el taller lo hicimos justo después de la suspensión (un mes) del mismo por la Gripe A. Nos imaginamos que el tema seria abordado por los padres, ya que hubo una pérdida de un familiar a raíz de esto. Fue entonces que  de los múltiples  comentarios y a partir de un texto se movilizó al grupo, para  trabajar el tema del “duelo  frente a la pérdida”.

Fueron surgiendo frases en los grupos de reflexión, que daban cuenta del reconocimiento de la necesidad de la  elaboración del duelo, en muchos de los presentes. Si bien hubo momentos de quiebre, desde la coordinación y desde los mismos padres se hicieron intervenciones con el fin de contener y acompañar. De los múltiples comentarios surgió lo siguiente:

· “Son necesarios momentos de llanto”

· “La negación de la realidad no ayuda a la elaboración del duelo”

· “Que difícil resulta aceptar la patología del hijo”

· “Es importante elaborar los duelos, no es bueno que queden cosas  pendientes”

· “Poder despedirnos”

· “Hay que aprender a perder para aprender a adquirir”

* Comunicación.

Comunicación es la capacidad que tienen los seres humanos de participar unos a otros sus emociones, pensamientos, conocimientos. La comunicación necesita de un emisor de información, un receptor de la misma, y un canal de comunicación que conduce la información o mensaje desde uno hacia el otro. Requiere un código, es decir un sistema de símbolos al que debe ser traducida la información a emitir, y desde el que es decodificada por el receptor. El canal de comunicación conduce estos símbolos hasta el receptor, quien, mediante un código propio es capaz de comprenderlos. De este esquema surge la imperiosa necesidad de que emisor y receptor posean un código en común. Significantes con el mismo significado, para que la información llegue sin distorsión.

Una de las características que tiene el grupo con el cual hemos realizado la pasantía, es la heterogeneidad del mismo, sus integrantes son de edades diferentes, historias de vida diferentes, y hasta sus economías son diferentes. Por lo que en un primer momento pensamos que se iba a complicar el tema de la comunicación, nuestra duda era si manejaban un código de comunicación en común, si se  podían poner de acuerdo en algún proyecto, y si se iban a respetar y/o acompañar las diferentes posturas y opiniones.

Durante los primeros encuentros el equipo dio pautas de trabajo, como por ejemplo el encuadre en cuanto a tiempos, puntualidad, respetar los turnos para hablar, y el grupo lo fue internalizando hasta que llegó un momento en que ya no fue necesario hacer estos señalamientos.

Cada vez fueron más participativos, respetando los momentos en que cada integrante hablaba, y también la escucha fue siempre atenta y contenedora.

Si bien en un principio la comunicación era radial, siempre se dirigían a quien coordinaba en ese momento, o algún integrante en particular, de a poco se fue transformando en circular.

Al principio habían mamás que quedaban marginadas del proceso de comunicación, una de nuestras hipótesis por la cual actuaban de esa manera fue que sus vivencias relacionadas con su hijo o hija con discapacidad eran lo suficientemente dolorosas como para contarlas solamente cuando se sintieran en un clima amistoso, contenedor y de confiabilidad, y así fue como en los últimos encuentros participaron activamente.

La comunicación siempre fue intensa, los silencios que aparecían fueron reflexivos.

En el encuentro N°14 del día 25 de agosto, se trabajó el tema “comunicación”. 

Como introducción al tema se les informó que no es posible no comunicarse. Aún sin hablarse, dos individuos uno frente al otro se comunican mutuamente muchas cosas a través de la postura, la vestimenta, la expresión del rostro, el ritmo de la respiración, etc.

Mediante un dispositivo lúdico, el famoso teléfono descompuesto, se quiso demostrar la importancia de la comunicación para relacionarnos con los otros. La frase con la que empezaron, no tenía nada que ver con la que llegó al final del recorrido.

Esto aplicado a una escena real de la vida cotidiana puede llegar a generar una situación estresante y de incomprensión.

El equipo intentó que reconocieran la diferencia entre una comunicación funcional y una disfuncional, con las consecuentes dificultades que esto generaría. 

Se visualizó que cuando el mensaje emitido no es el mismo que llega al receptor, se produce una comunicación disfuncional, en el camino entre emisor y receptor, existieron ruidos, malos entendidos, subjetividades, y confusiones que permitieron la mala interpretación del mensaje. En este recorrido también intervienen las vivencias personales que actúan como filtro del mensaje.

Hemos podido visualizar, a raíz de comentarios sobre experiencias contadas por alguno de los integrantes del grupo, que en algunos casos los intercambios comunicacionales en la familia son asimétricos, o sea, un individuo que se comporta autoritariamente, y otro lo acepta sometiéndose. 

Es muy común, sobre todo en las mamás quienes son las que se ocupan de la atención médica, tramites en las obras sociales y viajar con sus niños a los centros de rehabilitación, enfrentarse con situaciones de mucha impotencia y angustia. Estas mamá están atravesadas por emociones encontradas, de bronca, desesperación, frustración, dudas, de no saber qué hacer, y estas emociones  las llevan a veces a tomar una actitud anticipada, defensiva, alerta, sobre lo que van a escuchar, agregándoles una dosis de dramatismo que hacen que el mensaje emitido por las personas con las que interactúan en estos lugares, no lo recepcionen de manera correcta.

El equipo intentó que modificaran su actitud frente a las dificultades, posibilitándoles de esta manera una buena recepción de los mensajes, en definitiva, llegar a una comunicación que les permita vincularse de una manera positiva con los otros, tanto en la familia como en la sociedad.

*Vínculos
Según Pichón Riviere vínculo es “una estructura compleja, que incluye un sujeto, un objeto, y su mutua interrelación con procesos  de comunicación y aprendizaje”.

Uno de los vínculos humanos que podrían considerarse más importantes, es del bebé con sus padres, y especialmente con su madre.

Para el bebé, los primeros años serán cruciales para el desarrollo de su personalidad, y aparecerán gradualmente funciones del YO como la percepción, el pensamiento, la formación de símbolos, la verbalización, la motilidad, las emociones etc. El mecanismo psicológico de  represión y su consecuencia llamada amnesia infantil, cubre las experiencias de los primeros años de la vida con un manto de olvido.

Mientras transcurre el embarazo, la madre tiene un diálogo íntimo con el bebé, prevé su aspecto, parecido a alguien significativo para ella, le predice una vida, anticipa cómo lo va a tratar, se imagina criándolo según sus propias experiencias infantiles, el tipo de cuidados que tendrá con él y cómo el bebé le responderá.

Pero ¿qué sucede cuando el bebé que llega no es el bebé que había imaginado?
Cuando la discapacidad aparece en la familia, es un factor que modifica la vida cotidiana de la misma, afecta directamente a los vínculos familiares y en muchos casos es generadora de conflictos y angustias.

El equipo trabajó en varios encuentros el tema vínculos, haciendo énfasis en el vínculo conyugal, ya que la mayoría de los integrantes del grupo son padres jóvenes que se enfrentan con esta problemática por primera vez.

La discapacidad del hijo produce, generalmente, un gran impacto en el plano de la pareja conyugal. Estos efectos sobre la pareja podrán ser tanto positivos como negativos. Muchas parejas salen fortalecidas a partir de este hecho, el niño con discapacidad los une; en cambio para otras la paternidad del hijo con discapacidad es una situación promotora de malestar y ruptura vincular.

Los roles de género se hacen asimétricos.

En el grupo con el que trabajamos, algunas mamás manifestaron que sacrificaron su carrera y trabajo para dedicarse en forma exclusiva a la atención del hijo con discapacidad.

Otros testimonios se referían, al renunciamiento a la femineidad y masculinidad a favor de las funciones parentales. O sea, el rol de padres puede anular completamente el de cónyuges, afectando las relaciones sexuales de la pareja, y otras formas de intercambio entre ellos.

“Mi señora no trajo a la nena a dormir en nuestra cama, ella se mudó a la cama de la nena”

También se presentan desacuerdos básicamente en la imposición de normas a sus hijos, la mayoría de las veces por falta de participación de uno de los padres en el subsistema parental.

Era muy común escuchar: “Yo me ocupo de todo”

                                         “Me acuesto a las cuatro de la mañana”
                                          “No dejamos que otro cumpla nuestro rol”

Mediante diferentes dispositivos utilizados como disparadores para trabajar esta temática, se logró que los papás reflexionaran sobre sus relaciones conyugales, dando testimonios cotidianos, y con el aporte de todos pudieron visualizar situaciones a las que manifestaron tratar de modificar y revertir.

Además la paternidad de un niño con discapacidad se acompaña de demandas de postergación que se prolongarán en el tiempo, funcionando en un lugar permanente “del tercero”. Esto los deja agobiados, abrumados y sobreexigidos. Muchas veces, con vivencias de soledad y no reconocimiento, por parte del otro, en aquello que se está haciendo.

Después de trabajar en un encuentro utilizando el dispositivo de subgrupos, donde el objetivo era analizar diferentes situaciones que debían enfrentar y  relacionarlas a la incidencia de la discapacidad en las mismas, surgieron las siguientes frases:

· Cansados

· Agotamiento

· No permitirse tiempo para uno mismo

· Estoy trabajando a full

· Soy una estúpida

· Tengo que apechugar yo

· Las familias estamos solas también
Entre las diferente formas vinculares en la relación padres-hijo es común que los padres sientan la necesidad de compensar al hijo en forma continua y permanente, ubicados en un lugar de eternos deudores. Es así que el hijo se puede transformar en un acreedor de por vida, en un insatisfecho permanente manteniendo una dependencia exigente hacia sus padres.

Otro tipo de vínculo suele ser el resultado de un duelo melancólico. Como el hijo sano deseado no llegó, de éste ya no se espera nada, “nada le es pedido”. Es un vínculo parental en el que predominan la desilusión, la impotencia, la desesperanza, se bajan los brazos. Para ellos el rótulo de la discapacidad funciona como un lápida, “una condena a muerte”.

La pobreza de respuestas del hijo comparadas a las de un niño sin alteraciones del desarrollo puede contribuir a esta dificultad de vinculación. Los padres necesitarían valorar algunas conductas del hijo a fin de reencontrarse con él.

En todo momento durante el taller se intentó que los papás se conectaran más con sus hijos, que valoraran sus avances, que transformaran la visión negativa en positiva, que se permitieran mediante el juego y el cuerpo acercarse y compartir más tiempo juntos.

A menudo la relación padres – hijo especial suele tener tanta intensidad emocional que deja a la relación con los otros hijos relativamente debilitada.

Esto es fuente de intensos sentimientos de soledad, abandono, celos y rivalidad entre los hermanos.

También es frecuente que se le deleguen a los hermanos las funciones parentales. Esta situación es más frecuente cuando los hermanos sin déficit son mayores y, sobre todo, cuando son mujeres.

En el encuentro de fecha 30 de junio se trabajó el tema Discapacidad: la importancia del vínculo entre los hermanos.  El dispositivo que se utilizó fue el de compartir un vídeo con testimonios de hermanos de personas con discapacidad, como vivenciaron esa experiencia, y puesta en común.

Luego de la filmación el grupo debatió sobre lo visto y oído y surgieron las siguientes conclusiones:

· Mi hija, si necesita algo y ve que le estoy dando el medicamento a su hermana...ella me sabe esperar.....comparte.
· Mi hija lleva a las amigas...juegan a lo bruto.... y cuida a su hermanita que no le hagan nada bruto.
· Su hermana sabe que está enferma y que va a tardar en hablar, en caminar, en.......
· Yo voy a hablar como testimonio de hermana mayor.......yo le llevo 11 años, yo entendía y me ocupaba de él, y fue algo que no me gustó....yo me sentí culpable de la enfermedad de mi hermano.....después me di cuenta que no era así ......yo lo tenía que llevar a la fonoaudióloga y lo trataron mal....y no me gustó....vergüenza no, no iba nadie igual a mi casa....discriminar  alguien a mi hermano....no lo cagaba a trompadas
· Ella va a ser la hermana...no la que tiene que cuidar
· .........a nuestra hija no le inculcamos que tenga más responsabilidad, creemos que no es lo que corresponde
· Me deja para pensar todo esto...en mi nena mayor......prestar más atención, yo estoy sola, el papá ni siquiera sabe lo que tiene, no se interesa por nada
Cada hermano es único y particular. No es posible hacer generalizaciones, y  que esta situación de “ser hermano” es sólo un aspecto de su vida.
Cada experiencia es única y singular, sin embargo, crecer al lado de un hermano discapacitado siempre es una experiencia especial.

Las familias que tienen un hijo con discapacidad constituyen una población en riesgo, lo que no significa afirmar que necesariamente presentarán trastornos psíquicos.

Las disfunciones no surgen a nivel familiar como consecuencia directa de la discapacidad, sino en función de las posibilidades o no de la familia de implementar recursos para adaptarse a esta situación.* 

Está confirmado la eficacia que tiene para la familia su participación con pares que atraviesan situaciones parecidas, en sus distintas modalidades. Los grupos ofrecen la posibilidad del apoyo y la ayuda de los iguales. Los padres, los abuelos, y los hermanos tienen mucho para ofrecer unos a los otros cuando se les da la oportunidad para ello. En muchas circunstancias los familiares tienen mayor apertura para aceptar las opiniones de otros familiares en la misma situación, que las de los profesionales.
El equipo A.C.I. quiso ofrecer esa oportunidad a las familias, desde un lugar de contención y no desde el saber, intentó crear un espacio donde los vínculos familiares se fortalecieran, y en algunos casos se modificaran.

* Familia y Discapacidad, Autor: Blanca Nuñez
* Ciclo vital y discapacidad (la importancia  de resignificar)
El camino para que el hombre, como individuo, llegue a la plenitud física y psíquica es complejo y refleja, de algún modo, el camino de la evolución de las especies.

A este camino evolutivo se le conoce con el nombre de ontogenia, o desarrollo del ser viviente, desde su inicio hasta su estado adulto. 

Si nos referimos a las etapas de vida las podemos ver como ciclos, períodos, fases, capítulos que se van abriendo y que se van cerrando. Somos parte de un movimiento continuo que no cesa. Todo evoluciona dentro de nosotros y fuera de nosotros. El universo cambia y se transforma. 

Para Erikson, la personalidad del individuo nace de la relación entre las expectativas personales y las limitaciones del ambiente cultural. Para él  la vida gira en torno a la persona y el medio. Así, cada etapa es un avance, un estancamiento o una regresión con respecto a las otras etapas, definiéndolas asi:

1.Primer año: la infancia, la llamada etapa del bebé, con modos psicosexuales incorporativos, estadio oral, respiratorio, sensorial.  En ella se establecen las relaciones significativas con la madre o persona maternante y de estas relaciones surgen las actitudes básicas de confianza o desconfianza, analizadas desde las crisis psicosociales de esta etapa. 

2.Segundo año: o niñez temprana, caracterizada por  modos psicosexuales retentivo-eliminatorio: anal, uretral, musculatorio. En esta etapa las relaciones del niño se amplían a ambos padres, dando lugar a la formación de las estructuras de autonomía y dominio de sí mismo, o de inseguridad y conformismo, según sea esa la relación con los padres. La crisis psicosocial va de la autonomía a la vergüenza y duda.

3.Tercer a quinto año: o edad del juego: con modos psicosexuaes intrusivo-inclusivo (genital-infantil, locomotor) Las relaciones del niño se amplían hasta la denominada familia básica. En esta etapa se fomenta la iniciativa o los sentimientos de culpabilidad. Posee una autonomía espontánea y deliberada. La crisis psicosocial va de la iniciativa a la culpa.

4.Sexto a doceavo año: o edad escolar, es un periodo de latencia. El ámbito de las relaciones interpersonales del niño se amplía a la escuela y  la vecindad. Surgen en él las ideas de competición y de cooperación con los demás, con crisis que transitan la  industria versus la  inferioridad. 

5.Adolescencia: Las pandillas y los líderes influyen notablemente en la consolidación de la propia identidad personal de este periodo. Se buscan ídolos a los cuales imitar, y como consecuencia de esta imitación, se producen en el adolescente sentimientos de integración o de marginación. La crisis psicosocial ronda la confusión versus la identidad. El radio de relaciones se amplía a grupos de pares y exogrupos, se buscan modelos de liderazgo.

6. juventud. (genitalidad) Este es un período crítico de la relación social, ya que para él se pasa a un nivel más diferenciado, donde el amor y la amistad, la solidaridad y el aislamiento se manifiestan según el grado de madurez alcanzado. En este periodo se busca la relación íntima con la pareja, con la que se busca la propia identidad, y se desarrolla la capacidad de amar. Las relaciones significativas se dan desde ser participes en amistad, sexo, cooperación y competición. La intimidad versus el aislamiento conforman la crisis psicosocial de este estadio.

7. adultez. (procreatividad) El trabajo y la familia son los puntos cruciales de esta etapa, en la cual se forman comportamientos de producción y de protección hacia la familia, desembocando en actitudes altruistas o por el contrario en actitudes egocéntricas. El radio relacional gira en torno al trabajo dividido y casa compartida. Se dan en esta etapa generatividad versus estancamiento 

8. vejez: (generalización de los modos sensuales) Al sentir al hombre agotar sus propias posibilidades vitales, éste adopta una postura de integridad personal y autorrealización; o bien por el contrario, una postura de insensatez y desesperación. Con estas posturas se cierra el ciclo del proceso psicosocial del hombre, según Erikson. Aparece la integridad versus la desesperanza y el radio de relaciones significativas se inclina a la especie humana como “mi especie”

La familia es una estructura social básica y un modelo de  interacción con las demás estructuras sociales,  contando con  historia y reglas  propias que le dan  singularidad, es más que la suma de individualidades que la conforman. 

A lo largo de la vida de la familia, la pareja debe vivir múltiples cambios propios de las etapas de vida que están pasando. A pesar de los cambios en su relación con los hijos o con el contexto social y laboral, la pareja debe adaptarse a los cambios individuales del otro (crisis de cada edad, problemas laborales) y a los desafíos de cada etapa de la vida familiar (nacimientos, hijos pequeños, adolescencia, salida de los hijos de la casa, nacimiento de los nietos, etc.). En este aspecto es de gran importancia la capacidad de la pareja de seguir teniendo una vida afectiva en que ambos compartan sus experiencias, dolores, frustraciones, éxitos y felicidad. El apoyo que se brinde el uno al otro es de gran importancia para enfrentar las dificultades habituales que viven todas las familias como producto de cada etapa vital que les toca vivir.

A veces parece que debiera existir un claro paralelismo entre las edades cronológicas del hombre y su propio desarrollo físico, psíquico y espiritual, llevando  un orden que determine una secuencia básica, o momentos del ciclo vital. Si no se da así, el grupo familiar entra en crisis, que puede ser  tomada como peligro o como oportunidad a la vez, dependiendo si hace o no, una adaptación activa a la realidad, situación que le permitirá ir hacia la enfermedad o hacia la salud mental.

Todos los momentos del ciclo vital  de una familia con un hijo con discapacidad serán atravesadas por este hecho y esta se enfrenta al estrés de la cronicidad de los mismos. Cada transición de un ciclo a otro implica que se vuelva a abrir la herida inicial del diagnóstico, ofreciendo, cada etapa, la oportunidad de  resignificar la crisis inicial.

En el caso que nos ocupa,  de familiares de  niños de 0 a 5 años con discapacidad, dependiendo  del tipo y grado de la misma, van visualizando el impedimento en las adquisiciones  evolutivas o perciben logros más lentos en lo que respecta a la maduración, hábitos alimenticios, autonomía en la marcha, control de esfínteres, logro del lenguaje, dominio espacial y de su cuerpo, etc. Esto demanda mucho tiempo y  esfuerzo en todo el entorno familiar.

Es llegando a la etapa de escolarización, en que las diferencias con los demás niños se hacen más evidentes, no solo para los padres, sino para los propios niños, generando dolor, temor y vergüenza. Hay  conciencia de la falta (ya sea la locomoción, la audición, la visión, etc.) siendo este momento  entendido como etapa de castración.

El ingreso al jardín se plantea como una situación muy compleja, en la que se juegan la elección del mismo (común o especial), la percepción de la diferencia, los temores sobre la integración y sobre todo, encontrarse con la diferencia entre la realidad y el ideal de los padres.

Es por todo lo expuesto que, a  lo largo de esta pasantía se fue generando en el grupo la necesidad de definir expectativas realistas en cuanto a posibles avances y logros de cada etapa. El equipo se valió de testimonios grabados en video para incentivar la reflexión,  plasmarla en afiches y luego hacer una puesta en común.  De esto surgió que   el pasaje de una etapa a la otra,  abre las heridas del primer momento de enfrentamiento a la discapacidad, aunque permite resignificarla, tomando nuevos significados a medida que se avance y se atraviesen estas fases del desarrollo. Es así que en el Taller fueron apareciendo expresiones del tipo:

· -“el pediatra me dijo que la estimulación temprana no la puede dejar…a mi me gustaría otra cosa…yo me resigno…no!…lo acepto”

· -“en el video, ella dijo que su hijo entró al jardín  los siete años…y nosotros pretendemos que entren ya al jardín o a la salita?…

· -”yo soy realista…el año que viene en primero no va a poder estar”

· -“yo quería que fuera al jardín común…después dije: no es lo que yo quiero…es lo que mi hijo necesita…”

· -“es ir probando…es ir viendo…darle la oportunidad…”

*-Procesos  y proyectos de vida:
Desde el punto de vista de que el ser humano está recorriendo una historia, en un proceso de vida, en el que se atraviesan distintas etapas bien definidas, podremos afirmar que según sea ese andar, irá hacia la salud o hacia la enfermedad. Es decir que puede  ir desarrollando bien cada etapa, construyendo su  historicidad o cortarla, con lo que perdería  esa historia. Seria perder el hilo, el argumento, por lo tanto perder la salud mental. 

Si se carece de recuerdos, de vínculos, de esperanzas, en fin, de pasado, sería imposible armar un proyecto de vida. No se podría ir hacia adelante, ya  que el futuro se construye a partir de lo vivido, sintetizando la contradicción ayer-mañana, por medio de un proyecto, donde se construye un posible futuro con lo pasado (futurando recuerdos)*, pasando de una etapa a la otra con pasos que se repiten permanentemente, o sea, el presente. 

La posibilidad de armar un plan o  un proyecto depende de que el mismo pueda ser sostenido en los momentos de desaliento, vividos en alguna de las etapas del proceso de la vida. Se trata de momentos difíciles, terribles, que se viven como fuertes golpes y será necesario que sean procesados y aceptados para no romper y perder esa historia.

Los padres del grupo aún estaban afectados por estos agujeros que les produjo el diagnóstico de discapacidad de sus hijos/as, por lo tanto su pasado estaba enemistado con el futuro, de manera que había imposibilidad de proyectar, justamente en la etapa que les tocaba vivir acerca de la inserción en la escolaridad de sus niños/as.

De alguna manera el equipo fue marcando en el grupo, primero, la necesidad del pasaje de individuos a grupo, con lo cual se compartía, se socializaba y  se contenían. 
*Alfredo Moffatt. “Terapia de crisis”. Pag.65
Posteriormente, el pasaje de la palabra a la acción, para ver concretadas, en acciones reales, lo que fue imaginado, en algún momento, entre todos. Además se insistió en tomar al presente como pasaje intermedio entre pasado y futuro, no  solo   desde     el 

cambio y el aprendizaje, sino  a partir de un proyecto con base  en experiencias pasadas, en la propia historia.

El equipo se apoyo en la seguridad de que para que los padres pudieran  proyectar, justamente  en esta etapa de la inserción e integración a la escolaridad de los chicos, deberían primero aceptarlos  e integrarlos en el seno familiar, permitiendo abrir el camino desde la misma familia, hacia la escuela y la sociedad  en general.

Como forma de articular la integración a la escolaridad con un proyecto de vida, se trabajó  con el grupo en el encuentro Nº 15, a partir de un “Ensueño dirigido”, el que se llevo a cabo en el espacio que habitualmente se utilizaba para el desarrollo de los talleras. Era un espacio bien delimitado, donde fueron creadas las condiciones para que cada uno pudiera conectarse con su mundo interior, con el aquí y ahora, a partir del ayer y llegando al mañana imaginado. Sería como ir escribiendo el guión de la historia.

Todos se prestaron a esta experiencia con agrado, no sin curiosidad. Durante la misma se pudo explorar, ir al pasado y al futuro, en un interesante viaje, cuyo objetivo fue destrabar conflictos, modificar aspectos negativos, dar cierre a momentos cuyas heridas estaban aun  abiertas, procesar y elaborar escenas por demás temidas. Desde aquí se pudo intentar abrir el paso a las escenas deseadas y reflexionar a partir de la búsqueda de sentido de lo ensoñado.

Finalizada la experiencia, frente a la pregunta de la coordinación, referida a si se habían podido “meter” en ese viaje imaginario, las respuestas fueron más  que significativas:

· “…eso de caminar…eso de imaginar…vi a mi hijito…no le veía los pies…solo las manos….iba algo adelante…”

· “Yo creo que de todas esas cosas uno aprende…tarde o temprano… hay que ser paciente”

· “…yo  quisiera que entre a la escuela común…”
· “…pero no es hacer lo que yo quiero…sino lo que él necesita”
· “…siempre pensé que mientras él sea feliz…”

· “…ese era mi miedo…que sienta la frustración…”

· “…que el empiece a sentir la diferencia…”
· “…este chico va a llegar a cierto punto…me da más miedo discernir, razonar…”

· “…es ir probando…darles la oportunidad”

· “…llegar a la aceptación”

Como equipo comprendimos la eficacia de esta técnica ya que posibilitó nuevas formas de “ver lo que fue vivido, lo que se desea y posiblemente será” primero en la imaginación y luego en la vida real.
*Resiliencia.

Alguna vez nos hemos preguntado: ¿cómo puede ser que esa persona, a la que le ha pasado de todo, haya salido adelante? Y es más, hasta parece haber salido fortalecida de tanto dolor. ¿Cómo lo hizo? ¿De dónde sacó esa fuerza para sobrevivir? Lo que hicieron fue simplemente ir para adelante, avanzar.

Esa capacidad para superar la adversidad y salir fortalecido de ella se denomina resiliencia.
En el encuentro N°8 del día 16 de junio, se trabajo sobre el tema resiliencia.

La palabra resiliencia se ha tomado de la metalurgia y designa la “capacidad de los metales de resistir a los golpes y recuperar su estructura interna. Humanamente aplicado, se dice que la resiliencia es “proceso dinámico que tiene como resultado la adaptación positiva en contextos de gran adversidad”.
Esta definición posee tres componentes esenciales que no deben faltar en el análisis de la resiliencia:

· Proceso: prevé un camino o un desarrollo interrelacionado y reticular entre mecanismos emocionales, cognitivos, culturales y socio-familiar.

· Adversidad: se refiere a cualquier circunstancia de riesgo, abandono, agresión, catástrofe o situación de amenaza al ritmo natural de desarrollo.

· Adaptación Positiva: proceso de acomodación, que decanta en la adaptación social al nuevo contexto, a las nuevas características personales y familiares.

La resiliencia es un mecanismo de defensa, que se aprende y se enseña, y donde diversas disciplinas convergen en su abordaje, estudio, y transmisión, como son: las neurociencias, la genética, la educación, la sociología y el trabajo social.

Resiliencia no es resistir, es aprender a vivir.

Pero no hay aprendizaje sin esfuerzo y decisión de cambio.

La resiliencia se puede aprender. Sólo se trata de poner en práctica tres factores fundamentales:

                      -  Animarse a jugar: Si se toman los obstáculos como un juego, un desafío a superar, se relativizan las situaciones de alarma, se toma distancia y se puede encontrar la salida con mayor facilidad.

                      -  Tener esperanza: Cuando todo se cae, es necesario depositar en alguien o en algo los afectos, la admiración. Esto sirve como guía y estímulo.

                      - El autosostén: Es como un mensaje que la persona elabora para sí misma, “yo sé que esto va a mejorar”, se dice ante un mal momento.

Lo importante es sacar al niño que llevamos dentro, confiar en uno mismo y, sobre todo, valorar la red de contención que representan en nuestras vidas los afectos.

En el encuentro mencionado al comienzo, fue tarea del equipo trabajar sobre estos factores.

Mediante un juego de dramatización, cuyo disparador fue un texto entregado a cada uno de ellos, se animaron a jugar y a poner el cuerpo en cada dramatización, muy cara a sus sentimientos, ya que cada exposición representaba alguna escena cotidiana con la que ellos se enfrentan permanentemente. 

También manifestaron esperanza cuando en una de las situaciones representadas dijeron lo siguiente:



“no nos costó ponernos en rol, pudimos transformar la situación y salir a flote”; “este grupo ha sido para nosotros esa ayuda”.

Además pudieron visualizar que ante una situación de adversidad, podían resolverla  de una manera creativa y de formas diferentes.

Se puede decir que los pilares fundamentales de la resiliencia son:

· Empatía: capacidad para relacionarse.

· Humor: desdramatización del conflicto.

· Introspección: capacidad de ser honesto consigo mismo.

· Independencia: autonomía para tomar decisiones.

· Creatividad: solución de problemas.

· Aceptación de la finitud de la existencia: sabiduría.
Es importante aprender en grupos porque todo aprendizaje implica una modificación o cambio del comportamiento, que hasta ahora ha estado más o menos estable. Lograr la adaptación a una nueva forma de conducta genera en el hombre tres ansiedades básicas:

· Ansiedad confusional – desorganización del pensamiento, no se que me pasa o que pensar.

· Ansiedad paranoide – miedo a que ocurra algo grave que pone en riesgo mi seguridad actual.

· Ansiedad depresiva – tristeza por la pérdida de lo conocido.
Aprender es cambiar y todo cambio produce ansiedad. Cuando cambio tengo:

· Miedo a lo nuevo que confunde.

· Miedo a perder la seguridad o 

· Miedo a ser atacado o a volver a que se repita lo malo o

· Las tres cosas a la vez.
Si estamos solos el cambio no se produce, ya que los miedos son muy fuertes y atentan contra nuestra seguridad, nos dan angustia de perder parte de nuestra identidad, y cronificamos los síntomas (persistencia al síntoma por resistencia al cambio). Por miedo a la desorganización y al caos, nos resistimos al cambio. Para afrontar el riesgo y la angustia de pérdida y de vacío frente a lo nuevo, no cambiamos, seguimos igual. Esta actitud con el tiempo creará reforzamientos de síntoma y si la persona está sola sin redes vinculares, se agrava.

Si está acompañada con otras personas que atraviesan o atravesaron idénticas o similares situaciones de crisis, a través del diálogo sabrán que el paso desde lo conocido a la nada y desde la nada a lo nuevo, es posible.

El equipo en todo momento intentó que las familias que integraban el grupo, no se posicionaran en un lugar pasivo, recepcionando todas las soluciones que otros pudiéramos aportar, sino que fue imprescindible adjudicarles un lugar activo y de protagonistas en la búsqueda de sus propios recursos, capacidades y fortalezas.

Nuestra tarea fue siempre de facilitadores y motivadores, cada integrante debería buscar y encontrar sus propias capacidades.

Alentar una imagen positiva de la familia siempre ayuda al cambio.

La validación de aquellos pasos ya implementados por los integrantes de la familia para la resolución de la situación de adversidad que afronta, siempre ayuda al fortalecimiento del grupo familiar.
*Creatividad
E. Pichón Rivière dice que la  creatividad es la  Capacidad para seleccionar e implementar dispositivos adecuados para operar planificadamente, en la realidad y producir transformaciones.

Arribar al concepto de creatividad, nos sugiere también hacer alusión a sus connotaciones más usuales, que de cierta manera son formas de  significar socialmente a este término.

Por lo tanto desde esta mirada simplista  relacionaríamos a la creatividad con la idea de ser superior, con la revelación del don del descubrimiento, con el mito de la inspiración, con la genialidad etc.

 
 Sin embargo para definir el concepto de creatividad es necesario conocer su raíz etimológica. La palabra creatividad deriva del latín “creare”, la cual está emparentada con “creceré”, lo que significa crecer; por lo tanto la palabra creatividad significa “crear de la nada”.

Respecto a éste eje temático creatividad, y teniendo en cuenta su significación etimológica, podemos argumentar que la creatividad, es la actitud y aptitud del sujeto, que se caracteriza por la capacidad de descubrir nuevas relaciones, modificar acertadamente las normas establecidas, enfrentar positivamente los problemas e intentar solucionarlos.

La creatividad, no solo se expresa en el arte sino en todos los ámbitos del quehacer humano, no solo se expresa en el ámbito científico y técnico, sino también en nuestro quehacer cotidiano, desde nuestra forma de amar y de relacionarnos, hasta en la manera de conocer, comportarnos, y descubrir el mundo, permitiéndonos así solucionar de manera innovadora los distintos desafíos que se nos presentan en la vida, como así también  desarrollar el potencial de cada individuo. 

Consideramos que la creatividad es una de las habilidades fundamentales que debería estar presente en todo proyecto, ya que  permite llegar a conclusiones nuevas y resolver problemas en una forma original. 

También es vista como una de los pilares fundamentales de la resiliencia, en el sentido de que el ser creativo ayudaría al individuo a sobreponerse o superar situaciones difíciles, saliendo renovados y enriquecidos de ella. 

El concepto de creatividad es diferente según el contexto en que se encuentre, y no tiene un solo significado, ya que la actividad humana implícita en él puede ser variada. Esto no significa que se pueda llamar creativa a cualquier situación. 

Hay límites determinados para el uso del vocablo, pero esas mismas fronteras son vagas; los limites, indeterminados. Lo cual no implica que no podamos reconocer que estos límites existen.

Con respecto a la temática, trabajar con padres de niños con capacidades diferentes, podemos decir que la creatividad fue usada en todo momento, ya que se utilizaron técnicas que permitieron representar escenas de la vida cotidiana, que tenían una connotación negativa y al hacerlas visibles se pudo modificar esa sensación de angustia, dándole una mirada diferente, como así también al proponer utilizar el cuerpo en actividades, como ensueño dirigido, juegos, etc.

 Teniendo en cuenta que los integrantes del grupo tenían una gran disposición para trabajar, es que estas actividades se pudieron concretar.

*Creatividad a través del juego:

Si definimos la creatividad como la capacidad de creación, de producir acciones , objetos o ideas nuevas y originales, podemos afirmar la importancia de la misma como indicador de salud y productividad.

Esta “permite la sublimación de cierto modo de hostilidad y su producto puede verse como lo que permitirá modificar y modificarse” (1)

El juego es una acción creativa, es el primer acto creativo del ser humano, y comienza cuando el niño es bebé, a través del vínculo que se establece con la realidad exterior y las fantasías, necesidades y deseos que va adquiriendo. Cuando un niño toma un objeto cualquiera y lo hace volar, está creando un momento único e irrepetible que es absolutamente suyo. Porque ese jugar no sabe de pautas preestablecidas, no entiende de exigencias del medio, no hay un "hacerlo bien".

Para S. Freud, el juego es una actividad simbólica que permite al niño renunciar a una satisfacción instintiva, haciendo activo lo sufrido pasivamente, cumpliendo una función elaborativa al posibilitar la ligazón de las excitaciones recibidas.

Para Erikson, el juego es una función del Yo que expresa su intento de sincronizar los procesos corporales y sociales en sí mismo. Aunque reconoce que puede hacerse una lectura simbólica del juego, destaca la necesidad yoica de dominar las diferentes áreas de la vida, sobre todo en aquellas que el niño percibe que su sí mismo, su cuerpo y su rol social son incompletos y están rezagados. Así, el juego permite alucinar un dominio yoico, pero también practicarlo en una realidad intermedia entre la fantasía y el mundo real. El juego es un medio de revelar la forma en que el niño experimenta y estructura su mundo y funciona dentro de él también. Erikson le otorga valor terapéutico al juego, ya que el mismo fortalece los lazos de unión entre las personas que participan,  siendo un excelente integrador familiar porque fomenta la comunicación, fortalece el afecto y genera un sentimiento de complicidad mutuo; todas estas ventajas pueden ser llevadas para fortalecer los lazos familiares.

(1)Leo Rambaut “Diccionario crítico de Psicología Social” pag. 79

 Cuando un niño tiene la oportunidad de poder jugar no sólo con sus hermanos sino con sus padres e inclusive abuelos, tíos y primos se genera un entorno muy rico. Aprovechar momentos de visitas o reuniones familiares y divertirse jugando puede ser una forma de inculcar ese sentimiento de pertenencia familiar que se está perdiendo, por la distancia, falta de tiempo o por descuido, centrándose en padres e hijos.

Lo mejor de todo es que para jugar lo principal son las personas, y los juguetes toman un segundo plano; con tan sólo una pelota se puede hacer un gran partido, con unos legos y muñecos, carritos, etc., construir una ciudad; hacer manualidades con los retazos de lana de la abuela, cocinar juntos; y para los más pequeños ejercicios de estimulación temprana; aparte de traer consigo los beneficios innatos del juego serán beneficiosos para la unión familiar.

En el taller, con los padres se trabajo la importancia del juego en el encuentro del día 23/6/09

(Crónica del encuentro número 9) 
La coordinación le informa al grupo  que hoy se trabajará  “la importancia del juego.”

Se comienza con un caldeamiento.

Dicho caldeamiento tiene que ver con caminar y saltar con diferentes ritmos y consignas.

La coordinación los invita a jugar a cada uno de los integrantes. Todos aceptan con gusto, excepto uno que no está muy convencido......intenta presentar resistencia frente a la tarea pero  termina aceptando uniéndose al grupo.

(Mientras se realiza el caldeamiento hay risas, diversión, miradas cómplices y disfrute) 

Para comenzar con el tema propiamente dicho, la coordinación les pide que formen tres subgrupos de tres personas cada uno, y les explica en qué consiste el juego que van a realizar. (Deberán elegir a un integrante y vestirlo con prendas que están en distintas bolsas, el equipo que primero utilice toda la ropa será el ganador).

Durante la realización de esta actividad, hay risas, bromas, clima afectuoso, y de cooperación. Se puede observar la buena predisposición de cada subgrupo 

Finalizada la actividad todos disfrutan del premio, (unos ricos chupetines). Seguidamente la coordinación les explica la importancia del juego en este segmento evolutivo, sobre todo con niños  que tienen alguna discapacidad. Luego les entrega las siguientes preguntas  para que reflexionen y hacer una puesta en común:

¿Jugamos?, a qué?, cuándo?, donde?, para qué?

Todos trabajan, circula la palabra, se escuchan, hay miradas de aceptación, de acompañamiento, el clima es cálido y afectuoso.

Se hace la puesta en común y surgieron muchas frases:

“Todos jugamos, en cualquier lugar, en cualquier momento, experimentamos, jugamos con su propio cuerpo y otros elementos, y nos divertimos mucho.

En cualquier lugar, según la situación y el momento, juega con los hermanos, también hay un perro en casa, le hago juguetes caseros.

Yo juego con el cuerpo de ella.

A mi nene le gusta que le canten, le gusta la música mexicana, se pone a bailar y pide que la aplaudan.

Yo soy laque hace los juegos más tranquilos, juegos brutos no,  pintamos, cortamos, pero juegos brutos no, con pelotas de colores.

Yo juego mucho a lo salvaje, y con los perros, con sus hermanos, le gusta jugar con los autitos, empezó a agarrar el lápiz, antes le hacía juguetitos, pero la mayoría de los juegos son de contacto con el cuerpo.

Tiene vecinas amigas pero es difícil, más que nada conmigo y  con el padre.

No le gusta que la agarren, no tiene sensibilidad en los brazos, juega con lápices, con mi abuela, entre ellos a lo bruto, pero conmigo no, salir a las hamacas no, canta, juega mucho en casa, en el patio, en la cama.

Jugamos pero con algo relacionado con su rehabilitación, en la casa, a la casita a cocinar, a la secretaria, en la plaza, 

Le gusta hojear libros y revistas, cuando cocino le doy para hacer, con la hermana acampan en la cocina, a la casita, dibuja, hacemos masa, y juega con la masa en una bolsa.

La hacemos subir y bajar, la hacemos ver vidrieras, en quino jugamos con otros chicos.

Mi hija sonríe y me hace feliz.

Le doy que juegue con algo para que no me siga permanentemente a mí, jugar le sirve mucho, ahora agarra las cosas, con la mayor siempre juega, me divierte mucho, siempre estoy buscando algo distinto, me causa felicidad verla contenta, disfrutamos, siempre busco el fin educativo al juego, no juego por el simple hecho de jugar, le busco qué puede aprender de eso.

El juego es un fin en si mismo.

En el verano me relajo mucho con las dos.

Que se ría y juegue para mi es todo.

No soy tan extremista.”
La coordinación hace una devolución sobre la importancia del juego en esta etapa evolutiva (0 a 5 años) de niños con alguna discapacidad, que, al estar  tanto tiempo trabajando sobre su área deficitaria, no pueden tener gratificaciones narcisísticas (de amor hacia uno mismo) tan importantes para el logro de una imagen valorada de sí mismos, por lo cual el juego  le permitirá:
· descubrir, ejercitar y afirmar aspectos sanos  

· disfrutar de sus posibilidades

· mayor seguridad en si mismo

· dominar situaciones penosas 

· elaborar fantasías, conflictos y angustias que no pueden ser expresados y comunicados por otra vía

· repetir a voluntad situaciones que le fueron placenteras para:



compensar  las situaciones de frustración



desarrollar un aprendizaje de relaciones sociales (hermanos, amiguitos)



descubrirse como un chico/a total

· relajación

· espontaneidad

· tener iniciativa

· sentirse libre

Como padres: darles permiso para jugar, pensando formas de llevar adelante una rehabilitación, sin que se anule el juego creativo, siendo esto índice de salud de todo niño

La coordinación se propuso de cierta manera reflexionar desde una instancia lúdica, acerca de que les pasaba a estos papás con el juego, quienes lo tienen incorporado desde la rehabilitación. 

Desde esta instancia se pudo resignificar y ver el juego como un momento de placer, aprendizaje, que permite una mejor consolidación del vínculo.

Por tal motivo también se trabajó la valoración del uso del tiempo para que el juego sea una prioridad, en ese orden en el cual organizamos nuestras prioridades y valores en la vida cotidiana;  en tanto el tiempo es uno solo, y no sólo lo medimos, sino que también le adjudicamos un sentido que comienza y termina con cada uno de nosotros.

*Lo legal y lo legítimo en el fortalecimiento familiar

Al comenzar con el taller de fortalecimiento familiar, la parte legal lo atravesaba en todo su contenido, basado en leyes a nivel provincial y nacional.

El dilema se planteaba en la legitimidad que podía tener este taller.

Hoy podemos decir que las dos cosas fueron compatibles a la hora de  articularlas, cada uno fue tomando su forma, con el pasar de los encuentros.

Como equipo lo trabajamos confrontando diferentes opiniones e ideas, que las compartimos con diferentes actores y se fueron presentando de la siguiente manera:

· En un principio sabíamos que la escuela de Psicología Social de la Patagonia, supervisaba a este equipo de operadoras en salud mental, formadas dentro de esta institución. Esto le daba la “legalidad”  a nuestra pasantía, que nos entrena “legítimamente” para trabajar en diferentes ámbitos; pero en uno en especial y era el proyecto que diseñamos como equipo, para llevarlo a cabo durante 7 meses: a partir del modelo de Pichon Riviere.

· A medida que investigábamos sobre el tema, llegamos al Consejo Provincial p/Personas c/Discapacidad, donde pretendimos legalizar nuestro taller,  solicitando que contemplaran la posibilidad de admitir el trabajo  de este equipo.

· Esto se debió a que descubrimos que estaba oficializado legalmente en el organigrama , el área familia basado en la ley 2055art. 36º a 45º 

Trabajado con los siguientes temas:

1. Prestación deservicios sociales

2. Integración comunitaria

3. Fortalecimiento del entorno familiar

4. Dispositivos de contención social

5. Programas de promoción

6. Fortalecimiento institucional 
Pero integrado sobre lo que nos interesaba un precedente nuevo en lo referido a la familia y al fortalecimiento sobre estos se nos presentaba y era el siguiente:

Soñábamos con tener “legitimidad” en el trabajo de fortalecimiento de estos padres, siendo nosotras mismas, aunque también buscábamos la “legalidad” que nos daría nuestro egreso y el título.

La legalización: tiene que ver con el área institucional, con los atravesamientos de presupuestos económicos, para costear estos espacios y con la adecuación a la demanda de los padres que participen. Tienen que ver con la capacidad operativa de seguir promocionando estos talleres. Tiene que ver con el reconocimiento de nuestra salida laboral.

La legitimación: tiene que ver con el reconocimiento del rol; de la acción positiva y activa, tiene que ver con el saber operar. Con la fuerza de cambio que produzcamos en estas personas luchar por el reconocimiento de la idoneidad profesional, para que así podamos ser recomendadas, creando este espacio que no existe para defenderlo y pelearlo en instituciones para mejorar y crear las posibilidades de inserción laboral.

A modo de conclusión:
Este equipo pudo formar un grupo de padres con identidad, llamados “A.C.I”” (Amor, contención, integración)  legalmente” reconocido por el cuerpo del Concejo Deliberante de la ciudad de  Allen, declarado de interés municipal    (nº 011/09.C.D) trabajado legítimamente sobre cada padre (10 grupo matriz), la fortaleza para poder generar el cambio en el accionar; logrando orgullosamente un grupo autogestivo y proyectándose a futuro sobre:

· Concientización de  la comunidad a través de espacios radiales difundiendo información sobre la temática.

· Creación de una  página en Internet, socializando sus historias de vida.

· Continuidad del mismo grupo para desarrollar dos proyectos:

1. Uno  a corto plazo: realizar una actividad para el 3 de diciembre por ser el día mundial de la Discapacidad..
2. A largo plazo: trabajar para hacer posible un centro de rehabilitación dentro del hospital de la ciudad de Allen 
· El día 6/10/2009 tuvimos la visita de integrantes del Consejo P.P. con Discapacidad quienes hicieron un asesoramiento legal directo a cada familia. 

11.- Proceso intraequipo: ¿cómo se vivenció la experiencia?

Nora:
En un principio la ansiedad por comenzar y la incertidumbre de no saber cómo nos iba a ir en esta pasantía invadían mi pensamiento.

Cuando decidimos la forma en que haríamos la convocatoria, folletos, difusión radial, invitaciones personalizadas, el hecho de ir poniendo en práctica lo hablado y escrito, fue aliviando mi nivel de ansiedad.

Y llegó el día tan esperado, el primer encuentro. Arreglamos el espacio físico como si estuviéramos esperando a nuestro amado en la primer cita, música, sahumerios, cuadros, etc.

De a uno los invitados fueron llegando y mi emoción llego al máximo cuando tuvimos que traer más sillas, porque las que habíamos puesto no alcanzaron.

A partir de ahí todo fue disfrute. 

Siempre tratamos de estar en todos los detalles, que hubiera papel en el baño, mate, te, o café preparados, galletitas, tortas o budines. Cuando vimos que un niño asistiría a todos los encuentros con su mamá, conseguimos juguetes y pelotas para que estuviera entretenido.

Cuando la temática  requería la utilización de algún aparato, lo probábamos previamente para evitar algún imprevisto, y si por algún motivo se presentaba alguno, siempre tuvimos la creatividad y tranquilidad para salir airosas de la situación.

De cada encuentro me iba feliz y emocionada, con ganas de empezar a planificar el encuentro siguiente.

Siempre encontré en mis compañeras seguridad, seguridad de saber que no nos paralizaría algún obstáculo que se pudiera presentar, seguridad de saber que con la mirada nos sosteníamos permanentemente, y seguridad de complementarnos todo el tiempo.

Afortunadamente el grupo con el que trabajamos estos seis meses tenía características muy especiales, muy participativos, muy demandantes, (por momentos me sentí exigida), en varias oportunidades tuve la sensación que se adelantaban a nuestra planificación, fue un grupo con el que daba placer trabajar, a pesar de que en más de una oportunidad debido a las exposiciones de vivencias tan fuertes, movilizadoras, y dramáticas, me fui a mi casa sensibilizada por lo escuchado, con una mezcla de emociones como tristeza, enojo, compasión, impotencia, y muchos deseos de hacer las cosas con respeto y responsabilidad para que por lo menos en alguna medida que mi aporte pudiera alivianar tanto dolor y angustia.

Así fueron transcurriendo los encuentros. De cada uno me iba enriquecida, afiancé mi escucha, tanto con el grupo como con el equipo. Aplique la estructura de demora en varias oportunidades. Siempre traté de estar atenta ante el requerimiento de alguna de mis compañeras. 

Todas hicimos un gran aporte de buena predisposición, compromiso y responsabilidades con la tarea, algunas más que otras. Buscando siempre la manera de consensuar democráticamente y si en alguna oportunidad, por razones personales, alguien aflojaba en su rendimiento, el resto la contenía, acompañaba, sostenía y protegía.

A nivel personal puedo decir que fui eficiente con la tarea, colaboré para que los objetivos propuestos se cumplieran. Y las necesidades de la población beneficiaria fueran satisfechas.

Carolina:
Al comienzo de la experiencia sentía mucho miedo, ya que desde lo personal ya  había  atravesado por esta situación el año pasado, y tenía miedo a que se repitiera lo que me había sucedido anteriormente, en tanto sentía que podía desde esta instancia vivenciar situaciones de conflicto, incomodidad y sobre todo acudía a mí el miedo a reprobar nuevamente.

Esto desapareció ya que la experiencia fue totalmente distinta a nivel personal. Puedo manifestar haciendo una reflexión acerca de los momentos vividos, que en los primeros encuentros me costaba animarme a intervenir me sentía con poca seguridad, sobre todo por esta nueva situación en la cual también debía integrarme a un nuevo equipo y compañeros que ya estaban consolidados porque venían trabajando desde años anteriores. Sin embargo con el transcurrir del tiempo esta sensación de inseguridad se modifico ya que empecé a visualizar cambios en mi misma, y eso hizo que me animara a confiar más en mi desenvolvimiento. Sin olvidar que este logro fue posible, porque pude asimilar, que fue muy importante  reconocer que no me encontraba sola en este proceso y que contaba con tres compañeras que me dieron la fuerza  necesaria que me hacía falta para salir adelante y lograr no solo objetivos personales, sino también del equipo en sí. 

Claudia.

Gran punto a favor era conocer a mis compañeras con las que yo ideaba trabajar, Marta, Nora y yo (Claudia) era lo soñado, para conformar en el 4º año un equipo de trabajo para realizar nuestra pasantía.

Al sumarse Carolina al quipo se activa mi estado de alerta, por los siguientes motivos, no conocerla como persona, ni tampoco su estilo de trabajo, ni su historia dentro de la escuela. Pero esto no fue un impedimento para que mi pasaje de la afiliación a la pertenencia se diera naturalmente, ya que éramos mayoría conociéndonos personalmente en nuestra rutina de trabajo.

Pertenencia: durante todo el año me sentí parte de este equipo, haciéndoselo saber verbalmente a mis compañeras.

Cooperación: fui cooperante al momento de expresar mis ideas, opinando seguidamente mis compañeras si los aportes realizados eran coherentes con la tarea o no. Estos eran de información teórica legal referidos a la discapacidad y también de índole vivencial. Me reconfortaba dar estos aportes ya que mis compañeras demostraban una reacción interesada, abría debate y nuevas ideas que aportaban a las cuales yo también me sumaba.

Pertinencia: mi objetivo lo pude visualizar desde un primer momento. Mis aportes resultaron enriquecedores para la temática. Debo hacerme cargo que en algunos encuentros tuve miedos por el tema a tratar y eso me provocaba un estado ansiógeno y de nerviosismo por que sabia que dentro de mi iban a emerger problemas personales, mi gran desafío era mantenerme en mi rol, junto con el acompañamiento y apoyo de mis compañeras. Fue muy movilizante: 1º) saber que estaba embarazada y trabajar la discapacidad desde su concepción hasta los 5 años. Todos los miedos me atravesaban. 2º)- tocar el tema de los duelos, como la perdida de un ser querido de los integrantes del grupo, ya que en Enero de este año, también a mi me toco vivenciar una situación tan dolorosa como esa.

Estos dos temas fueron una gran prueba de que pude mantenerme en mi rol, de que el rol me protegió y de no ser impertinente al momento de acompañar a la coordinación. (Esto fue gracias a que el equipo me contenía con la mirada).

Comunicación: mi interacción verbal fue intensa. Por medio de la mirada contenía a mis compañeras y teníamos códigos como la comunicación gestual (claro ejemplo era cuando teníamos que  cortar o cerrar con el grupo; hacíamos la tijera o un circulo chiquito en el aire con el dedo). Pude y supe escuchar sus ideas.

Puedo visualizar que con Carolina no tuve el mismo ritmo de comunicación, en todo momento la sentí lejos.

Aprendizaje: Logre este vector gracias a que mis compañeras me sacaban de una estructura a la que estaba aferrada. Pude integrarme a nuevas ideas y eso afianzo mi creatividad a la hora de coordinar, que me saco de situaciones rígidas y estereotipadas debido a la temática. Acepte los señalamientos de mis compañeras. 

Tele: el gran tiempo de pasantía predomino de mi parte el clima afectivo y calido. Me permití confrontar con una de mis compañeras al momento que sentí su desconfianza hacia mí. Mi tele fue negativa por un largo tiempo, hasta que lo pude trabajar.

Marta: 
El proceso intraequipo, a mi criterio, fue sumamente fructífero. Si bien al principio sentí la necesidad de modificar la primera impresión que tuve de mis compañeras, ya vistas desde otro lugar, como  integrantes de un Equipo, con el que compartiría toda la pasantía, lo fui trabajando a partir de mi propio conocimiento y limitaciones y las de ellas.
Me he informado y me he manejado con seguridad respecto de los temas específicos a la discapacidad y su articulación con la teoría, tratando de hacer aportes pertinentes, sin dejar de recibir y aceptar las diferentes posturas.

He trabajado a escucha y la plasticidad como elementos fundamentales del trabajo en Equipo, esto permitió un corrimiento de posiciones individuales, en pos de una mejor productividad.
La puntualidad, la responsabilidad, el compromiso y el respeto mutuo son para mí, cuestiones importantísimas a tener en cuenta en el trabajo intraequipo. 

Finalizando al pasantía siento que se han fortalecido los vínculos con mis compañeras, que hemos trabajado en forma pareja, cada una entregando lo mejor de sí, de acuerdo a sus posibilidades.

Estoy más que conforme con los resultados

12.- Evaluación general:
Desde el comienzo de nuestro trabajo de campo y hasta su finalización, hemos tenido a disposición los recursos tecnológicos necesarios, televisor, vídeo, equipo de audio, etc. Así  también los referidos a la preparación de mate, té, chocolatada, refrigerios, merienda en general.

En todo momento contamos con el espacio físico sin inconvenientes ni restricciones.

En cuanto a los elementos de librería utilizados en la mayoría de los encuentros, papel afiche, cartulinas, marcadores, lápices, pegamentos, etc. algunos los aportó el equipo y otros el Consejo Provincial para Personas con Discapacidad.

Las actividades se desarrollaron de acuerdo al Plan de Trabajo, una vez por semana (martes), con duración de dos horas, de 18 a 20hrs. en un principio y luego de 19 a 21 hrs. Siempre se respetó el encuadre.

A medida que se fueron desarrollando los encuentros tuvimos que cambiar, y/o modificar algunas cuestiones para optimizar el trabajo y que fuera más accesible para todos como por ejemplo:

· Cambio de horario

· Modificar nuestro estilo de trabajo, ya que tuvimos que hacer turnos para la atención de un niño que asistió durante toda la pasantía.

· Modificar algunas planificaciones debido a los emergentes.     

En cuanto a las dificultades, varias veces no contamos con la llave del portón para que los integrantes del grupo puedan guardar las bicicletas y/o motos.

A veces tuvimos inconvenientes con el equipo de audio.

Pero la dificultad mayor a la que tuvimos que enfrentarnos fue la recesión debido a la Gripe A.

Los talleres se suspendieron un mes, con la incertidumbre que generó el no saber si al retomar la cantidad de concurrentes sería la misma, si el interés sería el mismo, y si nosotras como equipo seguiríamos con el mismo entusiasmo.          

Con respecto a este obstáculo, las medidas que utilizamos para superarlo fueron prácticamente empezar de 0, volver a invitar personalmente a los integrantes del grupo y retomar los encuentros como si recién comenzaran. Volvimos a encuadrar, y tuvimos que elaborar el proceso de un duelo ya que lamentablemente la madre de una integrante del grupo, que también participó en un encuentro, había fallecido a consecuencia de la gripe.

En cuanto a la evaluación del equipo en relación a su operatividad, también atravesó un proceso de acomodación.

Tres integrantes somos de la misma localidad (Allen), nos conocemos hace varios años y además hemos hecho juntas trabajos para la Escuela de Psicología Social, y podría decirse que en todo momento se percibe la Mutua Representación Interna. 

La restante es de otra localidad (General Roca), no nos conocía hasta que comenzó el año y a pedido suyo se incorporó al equipo, ya que le gustó la temática con la que se  iba a trabajar. Esto produjo una serie de acomodamientos y fue necesario un tiempo para conocernos y establecer un vínculo.

Siempre hubo buena predisposición para formar un equipo de trabajo a pesar de nuestra heterogeneidad.

Y así fue como cada una fue asumiendo su rol dentro del equipo.

Si bien las planificaciones las hacíamos en conjunto, una se encargaba de sistematizarlas, otra de la parte de tecnología, (fotos, vídeo, computadora), como así también nos distribuíamos tareas específicas, y en el caso de ser necesario siempre contábamos con un plan B por cualquier eventualidad.

Hemos elegido, según la temática a trabajar en cada encuentro, distintas técnicas acorde a los objetivos y al marco teórico específico, tales como:

· Grupo operativo

· Grupo de reflexión

· Pequeños grupos

· Torbellino de ideas

· Técnicas lúdicas

· Relajación

· Ensueño dirigido

· Caldeamiento

· Técnicas de presentación

· Técnicas de cierre

· Juegos

· Dramatizaciones

· Muestra gráfica

En todo momento se trató de tomar decisiones de manera democrática y con el consenso de todas, cada una defendiendo su posición con fundamento y respeto.

Todas teníamos muy claro nuestro objetivo, cumplir con la pasantía y recibirnos a fin de año, este objetivo muchas veces se antepuso a alguna dificultad, desacuerdo  o ruidos entre las integrantes del equipo.

El resultado final de la pasantía cumplió ampliamente nuestras expectativas, por lo que podemos asegurar que el trabajo del equipo fue eficiente y operativo.

13- Conclusión:

A modo de conclusión,  y realizando un profundo análisis  de las experiencias vividas en este proceso de intervención, podemos visualizar  que con  la concreción de este equipo llamado A.C.I. (amor-contención- integración) y con el abordaje a una temática tan controvertida como es la discapacidad, se destaca un proceso que en su comienzo, se plantea como innovador; ya que en la ciudad de Allen no se había trabajado con un grupo de padres (que en sus familias tengan algún integrante con capacidades diferentes), ni aún en las instituciones tradicionales.

Establecida la temática y con quienes se deseaba trabajar, se despliega una convocatoria por medio escrito (afiche, panfleto), radial y de manera personalizada que da como resultado la concurrencia de quince padres interesados en la propuesta.

Con la apertura de este espacio, y el transcurrir del tiempo, podemos decir que estos padres, en cada encuentro se fueron conociendo, y en ese conocerse intercambiaron vivencias, emociones, que se transformaban de negativas a positivas, 

Ej. Miedos, discriminación, tristeza, aislamiento y en preguntas como ¿por qué?, estas situaciones de angustia fueron disminuyendo, ya que pudieron ver que no estaban solos y que a todo el grupo le sucedía lo mismo.

En cada encuentro de a poco se iba construyendo el E.C.R.O grupal   y la mutua representación interna, que permitió que se valorasen los aportes de cada uno de ellos, e ir consolidando una instancia en las que, si bien existieron silencios reflexivos y expectantes, también hubieron signos de reconocimiento e integración, que permitieron generar situaciones de solidaridad y una gran productividad grupal.

Este grupo demostró poder hacer procesos de discriminación e integración, notándose cambios y modificaciones, que se manifestaron en el proceso de pensar, de creatividad y humor. Como así también en las actitudes ante situaciones que plantea la adversidad o el pensamiento y el sentir ante determinados temas como: vínculos familiares, relaciones con las instituciones, relaciones con la sociedad en general, y las relaciones interpersonales.

Ahora se los ve fortalecidos, con una inminente actitud positiva frente a diferentes situaciones que les toca vivir en su cotidianeidad, demostrando su capacidad de resiliencia,  que es la capacidad del ser humano para hacer frente a las adversidades de la vida, superarlas y ser transformadas positivamente.

Ante este acontecer, comenzó a vislumbrarse la posibilidad de pensar en futuro. Entonces se permitieron proyectar, dándose a conocer en medios locales, creando una página Web, juntándose fuera de los espacios de taller, compartiendo cumpleaños e información, lo cual favorecía esta sensación de sentirse parte y este sentirse parte es lo que nosotros técnicamente llamamos pertenencia.

De lo antes mencionado, se destaca el interés de seguir como grupo después de la pasantía, pero de una manera autogestiva, donde ellos mismos tomaran la iniciativa de coordinar dichos encuentros, ya que el grupo no debe terminar junto con la pasantía. Esto, será una incógnita para el equipo; pero tenemos fe en que ellos serán, capaces de hacerlo y seguir en contacto como hasta el momento.

Como equipo, podemos manifestar, que fuimos creciendo profesionalmente y humanamente junto a ellos y si bien en los comienzos temíamos que nuestra propuesta plasmada en proyecto, no tuviera aceptación, podemos decir que ese temor, con el transcurrir del tiempo fue quedando atrás y eso sucedió cuando comprendimos, como equipo, que no estábamos solas, sino junto a padres que tuvieron la constancia de ir a cada uno de los encuentros aún en situaciones difíciles.
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ANEXOS 
ÚLTIMO ENCUENTRO DEL TALLER

FECHA:      20/10/09                               
  LUGAR:     Allen

PRESENTES:     Marta, Claudia, Carolina, Nora.

RELATO

Como lo vinimos haciendo habitualmente durante estos seis meses de pasantía, llegamos al lugar con una hora de anticipación, “pero hoy no era igual a los otros encuentros”.

La intención del equipo fue ornamentar el salón como para una fiesta, colgamos guirnaldas, globos, música alegre, y el ánimo que teníamos las cuatro era festivo. A pesar de ello, en cada una de nosotras estaba latente la sensación que era el último encuentro, que si bien aprendimos que no es una despedida, sino un cierre, la idea de que la pasantía terminara nos invadía el alma, y estábamos seguras que en algún momento íbamos a claudicar ante la emoción y una que otra lágrima reprimida durante todo este tiempo iba a aparecer en cualquier momento.

El primero en llegar fue el fotógrafo que nos está creando el video para la jornada, trajo su cámara, su trípode y sus sugerencias en relación a lo que quería registrar.

Luego fueron llegando los papás “nuestros papás”, porque así los llamamos de ahora en más.

Cada integrante del grupo venía con algo para compartir, pizzas, empanadas, tartas, masitas, torta, la gran mayoría elaborados por ellos mismos. Nosotras colaboramos con chocolatada, torta, arrollado dulce y  gaseosa.

El clima era una amalgama de alegría, tristeza, ansiedad, miedo a la pérdida, entusiasmo de encarar solos proyectos nuevos, y muy cálido y afectivo.

Cada uno se fue ubicando en las sillas como lo hacían hasta ahora, y comenzamos a hablar entre todos, de diferentes temas. Si bien les avisamos que el encuentro iba a ser totalmente desestructurado, el grupo siguió utilizando esos primeros quince minutos para compartir vivencias que pasaron en la semana.

Uno de los temas principales fue el encuentro que tuvimos el sábado anterior en Roca, con el equipo de equino y de integrándonos. Los papás que habían concurrido le contaron sobre el encuentro a los que no habían podido ir, y se lamentaron por ello.

Continuando con el clima festivo, les propusimos hacer un juego, para que ese espíritu de niños que manifestaron en muchas oportunidades, también lo tuvieran el último día. 

Terminado el juego se sirvió la mesa con todas las cosas ricas que habían traído.

Dos mamás trajeron a sus niños, quienes jugaron todo el tiempo, (creemos que por como estaba arreglado el salón pensarían que era un cumpleaños). 

A pedido del grupo, el equipo hizo una devolución del proceso grupal, alguna lo hicimos de manera general, y otras en forma individual.

En ambos casos los señalamientos fueron todos muy positivos. Les hicimos visualizar las diferencias abismales que se produjeron desde el primer encuentro, donde ellos se preguntaban “para qué será esto?”, y ahora llegando al último día, con proyectos, con cambios en el sentir y en el pensar, con acciones concretas, agradeciéndonos haber pensado en esta temática para realizar nuestra pasantía, porque encontraron un espacio de escucha, de contención, de respeto y confiabilidad, ayudándolos en su vida cotidiana al sentirse mas fuertes y seguros gracias al taller.

Luego el grupo hizo la devolución al equipo. No fueron mas que palabras de agradecimiento, que les sirvió mucho en su vida personal, en sus relaciones familiares, en sus relaciones con la sociedad, y con las instituciones.

En un momento un papá preguntó “digo yo, ¿cómo es la cosa, ahora ustedes terminan la pasantía y chau, se terminó todo?”

Otra mamá comentó que el grupo se va a seguir reuniendo por lo menos hasta fin de año, para ver si realmente pueden manejarse solos, sin nuestra coordinación, y nos dijo que le gustaría que nosotras (equipo), también participáramos, no como coordinadoras o profes como les gusta llamarnos, sino como integrantes del grupo.

Nuestra respuesta fue que en la medida de nuestras posibilidades, lo íbamos a hacer con mucho placer.

En esta instancia nadie del equipo registró nada, no era un día para crónicas, ni minutas, ni nada por el estilo, por eso hay muchas frases muy emotivas que no podemos transcribir, pero lograron lo que no pudieron en estos seis meses, que fue que lagrimeáramos por momentos. 

Luego se le entregó a cada uno, a modo de recuerdo, un señalador y un reconocimiento en forma de diploma, por haber participado del taller.

A continuación, en representación del grupo, dos mamás nos hicieron entrega de un presente para que no nos olvidemos de ellas, aunque las palabras fueron “no se crean que se van a olvidar fácilmente de nosotros”. 

Se siguió comiendo, conversando de diferentes temas, uno de ellos fue sobre como se estaban preparando para la lectura que van a hacer cuando expongamos nuestra pasantía en las jornadas del 24. Y ya había llegado la hora de finalización, pero nadie amagaba a levantarse o a moverse de la silla. 

Se produjo un silencio, el cual interpretamos como que todos sabían que ya era hora de irse, pero nadie quería decirlo.

Fuimos nosotras las que propusimos finalizar el encuentro con un abrazo caracol, y así lo hicimos, entre risas, lágrimas, aplausos, y besos.

Se fueron despidiendo de a uno y la gran mayoría con la frase, voy a tratar de ir el sábado a verlas, y acompañarlas en las Jornadas de Roca.

A modo de reflexión se transcribe una metáfora del libro “Después del día diez”, escrito por Carlos Páez, un sobreviviente de la tragedia de Los Andes del año 1972.

 “El grupo es algo muy parecido al motor de un auto, se compone de numerosas piezas, cada una de las cuales tiene una función muy específica que cumplir. Una pieza aislada, separada del resto, aunque funcionara perfectamente, no lograría que el auto se moviera. Sin embargo, trabajando al unísono, son capaces de ponerlo en marcha y de hacerlo avanzar. Un integrante del grupo puede ser el carburador, otros serán las bujías, varios harán los trabajos de los cilindros, aquel otro hará las veces del cigüeñal. Pero todos, al mismo tiempo, son una cosa diferente, se transforman en el motor, alcanzan la armonía de las funciones y no se desvían de su finalidad.”

A modo de evaluación, para sistematizar
(Encuesta a los integrantes)
1. ¿Cómo se encontraban antes de comenzar el taller?

Bien……………………………………………………………………………..10%
Mal-sola…………………………................................................................80%

Ansiosa…………………………………………………………………………10%

2. ¿Qué expectativas tenias respecto a este taller?

Unirme a un grupo…………………………………………………………….30%

Ninguna…………………………………………………………………………30%

Información……………………………………………………………….…....40%

3. ¿Fue beneficioso participar?

Si………………………………………………………………………..….......100%

4. ¿El taller les permitió salir del aislamiento?

Si…………………………………………………………………….…………..80%


Conocer gente………………………………………………………………….20%

5. ¿Pudieron compartir y expresar sentimientos?

Si………………………………………………………………………………….90%


A veces…………………………………………………………………………..10%

6. ¿Cómo fue la Comunicación con el resto de sus compañeros?

Muy buena………………………………………………………………….. …70%


Buena……………………………………………………………………………20%


Regular………………………………………………………………………….10%

7. ¿Mejoro la comunicación familiar? 

Si……………………………………………………………………..…………90%


Regular…………………………………………………………………………10%

8. ¿Consideran que se encuentran fortalecidos para realizar charlas con otros padres?

Si………………………………………………………………………….…….60%


No……………………………………………………………………….………20%


Regular………………………………………………………………….……...20%

9. ¿Consideran que el grupo consiguió autonomía?

Si………………………………………………………………………..……….70%

A veces……………………………………………………………….…………30%

10. ¿Hay compromiso en el grupo?

Si…………………………………………………………………….…………..80%


A veces………………………………………………………………………….20%

11. ¿Cuál es su evaluación con respecto al equipo y modalidad de trabajo?

Ver encuestas.

Ángeles En La Tierra

Dios se encontraba en el cielo mirando como actuaban los hombres en la tierra…Y Observó que reinaba la desolación…
Pudo percatarse que la magnificencia divina del amor se había perdido, pues continuaba la desolación…Dios vio a tantos humanos aún en guerra, ricos y pobres apartados, sanos y enfermos distantes, libres y esclavos separados…Esposos y esposas que no complementaban su espíritu…Por lo que en ese momento, reunió a un ejército de ángeles y les dijo: ¿pueden ver a los seres humanos?, necesitan ayuda!, tendrán que bajar a la tierra-¿Nosotros?, preguntaron los ángeles ilusionados y asustados; llenos de fe. Hice al hombre a imagen y semejanza mía, pero con talentos especiales cada uno. Permití diferencias entre ellos para que juntos formasen el reino…Unos alcanzarían riquezas para compartir con los pobres. Otros gozarían de buena salud para cuidar a los enfermos…
Unos alcanzarían riquezas para compartir con los pobres. Otros gozarían de buena salud para cuidar a los enfermos…
Unos serían sabios y otros, muy simples, para procurar entre ellos sentimientos de amor, admiración y respeto. Los buenos tendrían que rezar por los que actuaran como si fueran malos, el paciente toleraría al neurótico; en fin…De que se trata? – preguntaron inquietos los angelitos
Como los hombres se han olvidado que los hice distintos para que se complementasen unos a otros. Bajaran ustedes en  forma masiva con francas distinciones y tareas especiales…
Tú .., tendrás memoria y concentración de excelencia      

Serás ciego…
Tú .., serás elocuente con tú cuerpo y muy creativo para expresarte…          
Serás sordomudo
Tú ..,  tendrás pensamientos profundos, escribirás libros, serás poeta.          
Tendrás parálisis cerebral
A ti .., te daré el don del amor, habrá muchos otros como tú en toda la tierra, y no habrá distinción de raza, porque tendrás la cara, los ojos, las manos y el cuerpo, como si fueran hermanos de sangre… 
Tendrás Síndrome de Down
Tú .., serás muy bajito de estatura, y tú simpatía, sentido del humor, llegarán hasta el cielo… 
Serás Gente pequeña
Tú .., vivirás en la tierra, pero tú mente se mantendrá en el cielo, preferirás escuchar mi voz a la de los hombres…
Tendrás Autismo
A ti ..,  tus huesos serán muy frágiles, y aunque te fracturaras constantemente, tu inteligencia y alegría será como la de ningún otro
Tendrás Osteogénesis imperfecta
Tú ..,  nacerás con dismorfismos en tú interior y exterior, pero serás una persona muy positiva y jovial  …
Tendrás Síndrome de Morquio (ausencia de una enzima)
Al último angelito le dijo: Serás hábil como ninguno, te faltaran los brazos, y harás todo con las piernas y la boca…
Los ángeles se sintieron felices con la distinción del Señor, aunque le causaba enorme pena tener que apartarse del cielo para cumplir su misión.
-¿Cuánto tiempo viviremos sin verte?, -¿Cuánto tiempo lejos de ti?
No se preocupen!, estaré con ustedes todo los días. Además esto durará unos cuantos años…Esta bien Padre!. Y bajaron a la tierra emocionados
Cada uno llegó al vientre de una madre, ahí se formaron durante 6, 7,8 ó 9 meses...

Al nacer fueron recibidos con profundo dolor, causaron miedo y angustia.
Algunos padres rehusaron la tarea...
Otros la asumieron enojados.., 

Otros se echaron culpas hasta disolver su matrimonio...
y otros más lloraron con amor, y aceptaron el DEBER…
El DEBER de alimentarlos
El DEBER de educarlos…
El DEBER de guiarlos por la vida…
Y el hombre se encuentra aprendiendo la lección con esta dura prueba que Dios nos ha enviado.
Seguirán bajando ángeles a la tierra, con ESPÍRITUS SUPERIORES en cuerpos… y seguirán llegando, mientras no demostremos  humanidad en el planeta...mientras no sigamos demostrando, que vamos a acabar con las confrontaciones y las guerras…Mientras no demostremos, que por fin, los valores de la familia están por encima del rencor, el  odio y la envidia.
Como los angelitos saben que su misión encomendada es la unión, la fe, la esperanza. Ellos han sabido perdonar, y con gran paciencia pasaran la vida iluminando a todo aquel….que los ha sabido amar

LA DISCAPACIDAD NO ES UNA ENFERMEDAD,

ES UNA MANERA DE VIVIR
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