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Resumen

Para un nifio con cualquier discapacidad es importante el tipo de terapia que recibe
(Jesus, 2000); esta puede ser alternativa o tradicional. Vidal (2014) expone que la orientacion
es esencial durante el proceso, ya que utilizar los recursos disponibles puede ser un factor

positivo en el desarrollo de esos nifios.

Esta investigacion, cualitativa/fenomenoldgica, tuvo como propdsito conocer las
experiencias de los padres cuyos hijos estén participando o hayan participado en ambas
terapias en algin momento determinado en su proceso de rehabilitacion. Siendo estos
métodos terapéuticos la terapia tradicional (PHL) y la terapia alternativa; hipoterapia, terapia
asistida con animales 0 musicoterapia. Se realizaron entrevistas semi-estructuradas a cuatro

madres.

Se identificaron cinco temas en comun: la importancia del apoyo familiar durante el
proceso de diagndstico y rehabilitacion; falta de conocimiento de los profesionales de la
salud en los diferentes enfoques terapéuticos; beneficios y experiencias con las terapias
alternativas; cambios observados y experimentados con su hijo (a) durante el proceso
terapéutico; e influencia del estado econémico/social al escoger un método terapéutico.
Basado en lo anterior se concluye que el proceso de diagnostico y rehabilitacion se debe
hacer mas énfasis en la participacion familiar, los profesionales de la salud deben continuar
educéandose y orientandose sobre las evoluciones de los diferentes diagndsticos para de esta

forma orientar y brindar informacion a la familia sobre los diferentes métodos terapéuticos.
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Capitulo 1

Introduccion

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2011) explica que toda reduccion total o
parcial de la capacidad para ejecutar cualquier actividad compleja o integrada, representada en
conducta, destrezas y tareas, se conoce como una discapacidad. Segun Acciones por los
Derechos del Nifio (ARC, 2012) existen diversos impedimentos, algunos de los cuales pueden
ser visibles y otros no visibles. Sin embargo, estos se convertiran en discapacidad dependiendo
de algunos factores: la actitud y el comportamiento de otros hacia ellos, si puede satisfacer o no
sus necesidades basicas, y si es consciente de las politicas que los excluyen o incluyen, de la
accesibilidad de su ambiente y del apoyo basico para su desarrollo. Por lo anterior, la palabra
minusvalia no es un sindnimo de discapacidad, ya que el primero limita al paciente teniendo una

connotacion més bien de tipo sociocultural (Oropesa, Garcia, Puente y Matute, 2009).

Segln la OMS (2011) para el afio 2010 alrededor del 15% de la poblacién mundial,
presentaba de algun tipo de discapacidad, esto equivale a mas de mil millones de personas. Por
su parte, la Carga Mundial de Morbilidad, la cual mide las discapacidades infantiles (0-14 afios),
estima que 95 millones de nifios presentan una discapacidad, y de estos, 13 millones tienen una
discapacidad grave (OMS, 2011). Los nifios tendran diferentes experiencias dependiendo de la
discapacidad que tengan. Estos son un grupo diverso con experiencias variadas, habilidades y
percepciones diferentes respecto a su propia identidad (ARC, 2012). La Secretaria de Educacion
Pablica (SEP, 2011) y ARC (2012) indican que la etiologia de la discapacidad podra variar de un

nifio a otro, no obstante todos requieren atencion, supervision y apoyo durante toda su vida.
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Por su parte, la SEP (2011) define la discapacidad multiple como una combinacién de
discapacidades donde pueden haber diferentes grados (leve, moderado, severo), por ejemplo:
discapacidad intelectual, motora, visual, autismo, paralisis cerebral, epilepsia, entre otros
sindromes. Asimismo enfatiza que el nifio, adolescente o adulto con discapacidad maltiple son
personas que pueden presentar un reto sensorial, ya sea a nivel auditivo, visual, tactil, gustativo o
varios de estos simultaneamente. Expone también que la edad y la severidad de la discapacidad
pueden afectar al individuo en su nivel de desarrollo, sus capacidades de comunicacion, las
posibilidades funcionales, la interaccion social y el aprendizaje van a depender de su edad y la
severidad de la discapacidad. Las personas con discapacidad multiple necesitan desarrollar
métodos de comunicacion, aumentar al maximo los sentidos que poseen y comunicarse con las

personas que tienen a su alrededor (Secretaria de Educacion Publica, 2011).

Para obtener y lograr estas habilidades es necesario el apoyo de sus familiares y/o
cuidadores principales, equipo multidisciplinario y otros a su alrededor, ya que estos pueden
aportar significamente para que estos nifios mejoren en diversas areas como: comunicoldgicas,
fisicas ambientales, sociales, emocionales, familiares y educativas (SEP, 2011). Garcia (2011)
expone que estos nifios mas alla de sus discapacidades tienen las mismas necesidades basicas que
una persona tipica, como serian: amor, seguridad, estimulos, oportunidad de aprendizaje y el
desarrollo maximo de sus capacidades (citado por Secretaria Educacion Publica, 2011). Se
considera que lo mas valioso que puede lograr un nifio con una discapacidad es la aceptacion de

él mismo, llegando a ser lo mas independiente que pueda en el futuro (Pueshel, 1991).

Pueshel enfatiza que se le debe dar una oportunidad al nifio para que demuestre que
merece todos los derechos de un individuo dentro de sus capacidades (como citado por Ortega,

Torres, Reyes y Garrido, 2010). Por lo anterior, la Ley Publica Federal 101-336 de 1990, Ley
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para Americanos con Impedimentos (“Americans with Dissabilities Act”) (ADA, por su siglas en

inglés):

Establece el derecho al empleo, el acomodo razonable y la participacion en todas
las actividades de la vida diaria para las personas con necesidades especiales.
Contiene cinco titulos dirigidos a garantizar estos derechos: empleo, servicios
publicos y de transportacion, el acomodo publico, telecomunicaciones y
provisiones miscelaneas. (ABC de la Educacion Especial, Diferenciada e

Inclusiva, Maldonado pag. 24 (2012))

Se debe sefialar que uno de los aspectos mas importantes en la vida de personas
discapacitadas es la rehabilitacion. Oropesa et al. (2009) define la rehabilitacion como un
proceso dindmico, siendo parte de un sistema integrado por un equipo de profesionales que
combinan esfuerzos a base a una meta respecto a una persona con limitaciones, para desemperiar
una funcién activa dentro del proceso, involucrando factores externos, econémicos, sociales y
culturales. Estos autores exponen que la rehabilitacion pretende mejorar las habilidades fisicas e
intelectuales de estas personas a base de los adelantos cientificos, el respeto, el orgullo humano y
el derecho que les asiste de tener una mejor calidad de vida al participar en el desarrollo social y

disfrutar de igualdad de oportunidades.

Segun Pefia (n.d) el proceso de rehabilitacion del discapacitado contiene muchos factores,
desde los bioldgicos como lo seria la medicina, hasta las propiedades de generacion llegando a lo
social incluyendo: ayudas sociales, rehabilitacion basada en la comunidad y en el hogar. Franco
y Pecci (2003) establecen que dentro de los métodos de rehabilitacion se encuentran los

diferentes tipos de terapias. Exponen que algunas de estas terapias son: la medicina tradicional/
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convencional, que seria la terapia tradicional y la medicina alternativa/ complementaria, siendo

esta la terapia alternativa.

Es complicado definir o interpretar lo que son las terapias alternativas/complementarias y
tradicionales/convencionales. Gonzéalez y Quindds (2010) hacen énfasis en que la terminologia
puede variar segun la cultura donde se aplique la terapia. A manera de ilustracion, la medicina
tradicional/convencional, segun el Centro Nacional de Medicina Complementaria y Alternativa
(NCCAM, 2008) también se conoce como farmacologia, la medicina alopética, medicina formal
o la biomédica, entre otras (como citado en Gonzalez y Quindos, 2010). Segun la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS, 2013) la terapia tradicional es la suma total de los conocimientos,

capacidades y préacticas que se basan en teorias, creencias y experiencias de diferentes culturas.

Puedan explicarse o no, son utilizadas para mantener la salud, prevenir, diagnosticar y
mejorar enfermedad fisicas y mentales. Asimismo, la OMS (2003) expone que las personas que
practican la terapia tradicional desarrollan una funcion esencial en el tratamiento de
enfermedades cronicas. Expresan que la terapia tradicional tendria una mejoria en la calidad de
vida de los individuos que sufren enfermedades leves, moderadas o incurables. Pefia (n.d)
explica que el equipo que compone una terapia tradicional es: médico rehabilitador,
fisioterapeuta, terapeutas ocupacionales y del lenguaje, técnicos ortopédicos, epidemi6logos,

entre otros profesionales.

Pefia (n. d.) ademas expone que este equipo puede producir resultados mas satisfactorios
que el trabajo individual de un profesional aislado. Una de las distintas vertientes de esta terapia
va a ser objeto de esta investigacion: la terapéutica. La otra vertiente discutida en esta

investigacion serd lo que conoceremos como terapia alternativa que esta bajo medicina
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alternativa/ complementaria (OMS, 2002-2005). Gordon (1997) define el termino alternativo
como “otro”, indicando que son todas aquellas técnicas terapéuticas que hasta hace poco no se

ensefiaban en las escuelas médicas (como citado en Gonzélez y Quindds, 2010).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2002-2005) destaca que la terapia o
medicina alternativa es un amplio conjunto de practicas sanitarias que no forman parte de la
propia tradicion del pais y no compone el sistema prevalente. La mayoria de las terapias
alternativas se relacionan con diferentes corrientes filosoficas o creencias que toman en cuenta el
individuo como un todo, considerando el malestar fisico, su interrelacion en los aspectos
emocionales, mentales y espirituales (Franco y Pecci, 2003). Segin NCCAM (2013) casi un
40% de las personas en Estados Unidos utilizan métodos variados de atencion de salud que estan
desarrollados fuera de la medicina tradicional o convencional para su bienestar general y algunas

enfermedades.

La OMS (2013) establece que la terapia alternativa/ complementaria no forma parte de la
terapia tradicional, de la medicina convencional, ni estan totalmente integradas en el sistema de
salud que esté establecido. El aspecto que diferencia la terapia tradicional en comparacion con
la terapia alternativa es que la tradicional estd compuesta de practicas, conocimientos y
habilidades basadas en teorias (OMS, 2002-2005). Sin embargo Gonzalez y Quindds (2010)
exponen que deberiamos considerar que tanto la terapia tradicional y la terapia alternativa, tienen
caracteristicas positivas como por ejemplo: diversidad, accesibilidad, acomodacion y son
posibles de conseguir en varias partes del mundo. Son aceptadas por muchas poblaciones que se
estan desarrollando al igual que un aumento de popularidad en varios paises desarrollados (segun

citado en Estrategia de la OMS sobre Medicina Tradicional, 2002-2005).
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Planteamiento del problema

En la familia, el nacimiento de un nifio o nifia con una discapacidad o percibidos
socialmente como un ente atipico, inferior o distinto, se puede considerar un momento de ruptura
donde puede surgir una separacion fisica entre padres e hijos (Ortega, Salguero y Garrido, 2007:
Ortega, Torres, Garrido y Reyes, 2006). El efecto psicoldgico de recibir la noticia de que el nifio
pueda estar enfermo, la preocupacion constante de los padres sobre “el qué diran”, el rechazo de
la sociedad, la restriccion de oportunidades educativas, laborales e institucionales, la posibilidad
de que se conviertan en individuos mas vulnerables y el cuestionamiento en el ejercicio de la
paternidad con nifios discapacitados, pueden crear una fuente de tension en la vida y en el

funcionamiento de estas familias (segun citado en Ortega, Torres, Reyes y Garrido, 2010).

Segln Ortega et al. (2010) el cuidar a un nifio o hijo discapacitado requiere un esfuerzo
mayor del padre y de la madre, ya que al igual que tienen que contemplar actividades diferentes
donde sus hijos puedan participar, estos también van a tener preocupaciones mayores que con un
hijo tipico. Los autores entienden que se debe investigar cada una de las etapas del crecimiento
de familias con hijos discapacitados en cuanto a la aceptacién y reorganizacion que pasan todos
los integrantes de la familia, debido a que cada uno tiene expectativas diferentes de
funcionamiento. Esto es porque todos los padres crean expectativas acerca de sus hijos aun
cuando estos no han nacido, lo cual también sucede con los padres que tienen un nifio con una

discapacidad (Ortega et al., 2010).

Pueshel (1991) considera que para un padre lo mas significativo es el desarrollo del
potencial maximo de cualquier hijo. Como consecuencia, no importa las limitaciones que podria

tener ese nifio en un futuro debido a su condicion, las expectativas de estos padres seguiran
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siendo: la autosuficiencia, habilidades basicas y una buena educacion pensando siempre en el
presente (Ortega et al., 2010). Debido a esas expectativas, todo padre desearia tener un equipo
transdisciplinario donde se incorporen varios servicios directos con el nifio, todos realizando una
funcion diferente con un objetivo comun (Oberto, 2002). Las responsabilidades (en el equipo o
entre el equipo y los padres) son compartidas, poniendo en practica un programa a desarrollar
con el nifio, incluyendo estrategias terapéuticas y actividades funcionales (segun citado por

Secretaria de Educacion Publica, 2011).

Tomando en consideracion lo anterior, esta investigacion tiene como propdsito examinar
las experiencias, al igual que las expectativas, de padres con hijos con necesidades especiales, en
cuanto a los métodos terapéuticos en los cuales participa actualmente o ha participado su hijo,
siendo estos métodos la terapia tradicional y la alternativa. Esto, considerando que estos nifios
tendran diferentes experiencias, habilidades y percepciones dependiendo de la discapacidad que

tengan (ARC, 2012; SEP, 2011).

Proposito de la investigacion

El proposito de esta investigacion fue describir y conocer las experiencias de los padres
cuyos hijos estén participando o hayan participado de terapias alternativas y terapias
tradicionales, en algin momento determinado. Esta informacion se obtuvo por medio del
enfoque cualitativo fenomenoldgico con el uso de una guia de preguntas, en entrevistas semi —

estructuradas.

Objetivo

El objetivo de esta investigacion fue conocer las experiencias, beneficios, alternativas y

perspectivas de los padres con hijos discapacitados que estén participando o hayan participado de
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terapias alternativas en conjunto con una terapia convencional, como lo seria la terapia de habla
y lenguaje, en algin momento determinado. También se estudiaron las expectativas de los
padres con nifios discapacitados en cuanto a si prefieren o entienden que una terapia alternativa

pudo ser mas funcional que una terapia convencional o viceversa.

Justificacion

Los nifios con discapacidad multiple suelen caracterizarse por: retrasos generalizados y/o
en su desarrollo motor, capacidad cognitiva por debajo del promedio, limitaciones en cuanto al
uso funcional de adquisiciones, dificultades en el area comunicativa verbal o no verbal, al igual
que alteraciones sensoriales en varias areas (Secretaria de Educacién Publica [SEP], 2011).
También muestran conductas desadaptadas severas como: autolesiones o agresiones, alteraciones
emocionales, hipersensibilidad o insensibilidad a estimulos dependiendo del entorno, de su
dependencia y dificultad o incapacidad para establecer relaciones sociales. A su vez, pueden

tener discapacidades acumuladas o combinadas y en muchos casos, evolutivas.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2011) establece que los individuos con
discapacidades son vulnerables a las deficiencias que presentan los siguientes servicios: la
atencion de salud, la rehabilitacion y la asistencia de apoyo. EI conocer el nimero de personas
con discapacidades, puede ayudar a eliminar obstaculos discapacitantes y a proporcionar
servicios de apoyo para estos individuos. En el caso de los nifios discapacitados el apoyo mayor
proviene de los familiares y/o redes sociales (OMS, 2011). También se pueden ver beneficiados
por las terapias existentes y los diversos métodos terapéuticos que existen, para trabajar con

nifios discapacitados.
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El Centro para el Control y la Prevencion de Enfermedades (CDC, 2010) estipula que
hay nifios que pueden reaccionar de una forma positiva a un tipo especifico de tratamiento,
mientras que otros pueden tener 0 mostraran una reaccion negativa o no reaccionaran para nada
al mismo. Por lo anterior, en esta investigacion conoceremos la percepcién de los padres sobre
las terapias tradicionales y alternativas, al igual que el impacto que estos perciben en nifios con

diferentes discapacidades.

La terapia convencional seleccionada serd la terapia de habla y lenguaje. ASHA (2000)
define al terapista de habla y lenguaje (THL) como un profesional bajo la direccién y supervision
directa de un pat6logo del habla-lenguaje (PHL), el cual le delega al THL actividades
relacionadas al campo de habla-lenguaje. ASHA (2007) establece que dentro de las funciones
del PHL se encuentran: realizar actividades evaluativas a base de pruebas estandarizadas o no
estandarizadas, analizar e interpretar los resultados, evaluacion de tratamiento o cernimiento,
ofrecer referidos para otros servicios adicionales y reformar planes de tratamiento. Asimismo
deberd proveer estrategias y precauciones para el cliente, familiar o equipo de trabajo (ASHA,
2007). Para nifios con discapacidades que presenten un trastorno del lenguaje les puede ser

beneficioso esta terapia. (CDC, 2010).

Por otro lado, las terapias alternativas (TA) que investigaremos son la asistida por
animales (perros y caballos) y la musicoterapia. En términos generales, estas terapias son
técnicas, practicas, enfoques y conocimientos que utilizan otros métodos para la autorregulacion
del ser humano (Ikonikoff, Alderete y Vasquez, 2003). La meta es promover, estimular, mejorar,
prevenir, tratar y rehabilitar la salud del individuo desde un pensamiento holistico (segun citado
por Pinto y Ruiz, 2012). Las mismas se pueden utilizar en lugar o complementar la terapia

tradicional.
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Sobre la terapia asistida con animales (perros y caballos) varios autores indican que la
presencia de un animal en la terapia brinda autoconfianza, seguridad, apoyo emocional y fisico,
motivacion e independencia al nifio, entre otros factores (Fine, 2010). Respecto a la
musicoterapia, se hace uso de instrumentos, danza, ritmo y sonidos para mejorar diferentes
areas como: la comunicacion, el lenguaje, la respiracion, adaptacion y la concentracion, entre

otras (Drezza, 2005).

Debido a que no todos los nifios discapacitados van a responder de igual manera a los
distintos tipos de terapia, ya sea tradicional o alternativa, para los padres es de suma importancia
que los métodos de rehabilitacion de su hijo se trabajen en equipo. Esto es porque el aspecto mas
importante del trabajo en equipo, siendo los integrantes profesionales de la salud, es que no se
deja llevar por la funcién de cada disciplina o especialidad, si no que atienden todas las

necesidades del individuo (Rodriguez y Barrios, 2007).

Ademas, segin Rodriguez y Barrios (2007) el trabajo en equipo tiene metas en comun,
conocen la importancia de sus funciones, respetan las funciones de otros clinicos y hay una
relacion de apoyo, cooperacion, liderazgo, comunicacion al igual que confianza mutua. Segln
estas autoras para trabajar en equipo es necesario: tener un objetivo en comun, ser
interdisciplinario, tener flexibilidad, tener responsabilidades compartidas, relacion,
comunicacion, reconocimiento, aprecio y orgullo de pertenencia. El trabajo en equipo hara un
impacto en las personas discapacitadas promoviendo un cambio en actitud, motivacion y
compromiso en el auto-cuidado de su salud e integracion al equipo de salud (Rodriguez y

Barrios, 2007).
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Marco Tebrico

En esta investigacion se utilizo el enfoque cualitativo fenomenoldgico. Hernandez,
Ferndndez y Baptista (2010) indican que el enfoque cualitativo es uno donde el investigador
expone un problema teniendo en cuenta que sus planteamientos no son tan especificos como el
enfoque cuantitativo. En este tipo de estudio no se prueban hipoétesis, ya que se van generando
durante el proceso. Este enfoque tiene como base la recoleccion de datos, no estandarizados ni
predeterminados. Segun estos autores, la recoleccidn de datos se centra en obtener el punto de
vista y las diferentes perspectivas de los participantes como lo serian sus: emociones,

experiencias, significados, entre otros aspectos subjetivos.

Hernandez et al. (2010) establecen que el investigador comienza examinando el mundo
social, desarrollando por este proceso una teoria coherente segun los datos de acuerdo a lo que va
observando. Esta teoria se denomina teoria fundamentada (Esterberg, 2002). Segln Berter6
(2012) la investigacion cualitativa ofrece una estrategia sistematica para la practica de
investigacion, teniendo como metodologia: investigacidn de preguntas, coleccion de data y
analisis al igual que la generacion de teorias. Segun Creswell (1997) y Neuman (1994) el

investigador en una investigacion cualitativa:

a) Adquirird un punto de vista dentro del fendmeno, manteniendo una cierta distancia como
observador (a) externo (a).

b) Dependiendo de la situacion utilizara diversas tecnicas de investigacion y habilidades
sociales en una manera flexible.

c) No definira las variables con el propdsito de manipularlas experimentalmente.

d) Para la generacion de descripciones detalladas podra producir los datos en forma de:

notas extensas, diagramas o mapas.
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e) No analizara estadisticamente el significado de los datos extraidos.

f) Comprende y desarrolla empatia hacia los participantes, entendiendo que no son objetos.

g) Analiza los aspectos explicitos, conscientes y manifiestos, al igual que los aspectos
implicitos, inconsistentes y subyacentes, manteniendo una perspectiva doble.

h) No interrumpe, alerta o0 impone un punto de vista externo sobre los procesos que esta
observando, sino que lo percibe como lo perciben las personas del sistema social.

i) Manejara incertidumbre, paradojas, dilemas éticos y ambigtedad.

Por lo anterior la naturaleza del enfoque cualitativo es que la realidad cambia en base a las
observaciones y la recoleccion de informacion. Este enfoque tiene como meta interpretar y
comprender los fendmenos, a través de las percepciones y significados obtenidos de las
experiencias de los participantes (Hernandez et al., 2010). Ademas, estas investigaciones son

basadas en una Idgica y un proceso inductivo, hiendo de lo particular a lo general.

A su vez, esta investigacion cualitativa se baso en un enfoque fenomenoldgico. El enfoque
fenomenoldgico utilizado sera el de Hussel (2000). Este entiende que la fenomenologia propone
que un fendmeno se describa en vez de ser explicado, enfocandose en las cosas que se
manifiestan por si solas. Husserl establece que solo hay un fenémeno cuando hay un sujeto que
experimenta ese fendmeno, y considera, al igual que Martins (1992), que el nicleo de la
fenomenologia es la intencionalidad de la conciencia, es entender como la direccion de la
conciencia tiene un entendimiento sobre el mundo. Martins (1992), establece que la
intencionalidad de la conciencia al igual que todas sus acciones, gestos, habitos y acciones

humanas tienen un significado (segun citado en Araujo y Ferreira, 2001).
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Martin y Bicudo (1989) estipulan que el objetivo del método fenomenoldgico es describir la
estructura completa de una experiencia vivida, o el significado que tiene esa experiencia para los
que ya la vivieron. Entienden que la fenomenologia utiliza la investigacion cualitativa
sustituyendo las descripciones individuales por interpretaciones siendo estos los resultados de las
experiencias vividas (segun citado en Araujo y Ferreira, 2001). Las perspectivas que se
examinaron y analizaron mediante el enfoque cualitativo fenomenoldgico anteriormente
explicado, fueron las de los padres de nifios discapacitados en cuanto a sus experiencias de

acuerdo a la participacion de sus hijos en diferentes métodos terapéuticos.
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Definiciones

D

Discapacidad

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la discapacidad y de la salud (CIF),
define discapacidad como término genérico que engloba deficiencias, limitaciones de actividades
y restricciones para la participacion. Denota los aspectos negativos de la interaccion entre

personas con un problema de salud y factores personales y ambientales (OMS, 2011).

M

Musicoterapia

Segun la Federacion Mundial de Musicoterapia, recoge desarrollar potenciales y/o
restaurar funciones del individuo para que el alcance una mejor integracion intrapersonal y
consecuentemente, una mejor calidad de vida, a través de prevencion, rehabilitacion o

tratamiento (Graciela, 2005).

Patélogo Habla-Lenguaje (PHL)

Es una persona que previene, evalla, diagnostica, orienta y participa en programas de
habilitacion o rehabilitacion de personas con problemas de articulacion, voz, fluidez,
formulacion o comprension del lenguaje, tanto hablado como escrito, ademas ejerce funciones de

supervision (ASHA, 2000).
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T

Terapia Alternativa

Medicina complementaria (alternativa) como el grupo de disciplinas terapéuticas y
diagnosticas que existen fuera de las instituciones donde el sistema de salud convencional es

brindado o ensefiado (Pefia y Paco, 2007).

Terapista de Habla-Lenguaje

Profesional que bajo la direccion y supervision directa de un patologo de habla-lenguaje,
realiza actividades delegadas por este relacionadas con patologia de habla y lenguaje (ASHA,

2000).

Trastorno de lenguaje

Se presentan en personas con problemas para entender a los demas (lenguaje receptivo) o

para expresar pensamientos, emociones e ideas (lenguaje expresivo) (ASHA, 2014).
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Capitulo 11

Revisién de Literatura

Introduccion

La discapacidad es un término que se refiere a: la menor aptitud y la insuficiencia para
percibir, ejecutar o comprender algo (Jesus, 2000). Este autor nos describe como una
discapacidad se ha visto apartada de lo normal, asociada a un trastorno, al considerar
principalmente sus consecuencias negativas en el desarrollo personal y social de los individuos.
Indica que existen programas para aumentar las actitudes favorables de acuerdo a la
discapacidad. Esto normalmente sucede cuando se reconoce a la persona y el desarrollo de sus
capacidades, contando con el acondicionamiento y apoyo necesario para su bienestar (Jesus,
2000). Verdugo (1997) y Shalock (1998) enfatizan que para reducir la discapacidad de la
persona es necesario proveer servicios, intervenciones y tipos de apoyo que se centren en la

conducta adaptativa de la persona.

Por esto podemos entender que la discapacidad no esta fijada, si no que puede ser fluida,
cambiante y continua, lo cual dependera de las limitaciones funcionales de la persona, el apoyo y
la rehabilitacion que le provea su ambiente (Shalock, 1999). A base de lo anterior, cualquier tipo
de intervencion en el desarrollo humano va a trabajar con el aspecto personal, social, de la salud
y la educacion, entre otros, con el fin de obtener el funcionamiento maximo en la vida diaria del
individuo (Jesus, 2000). Como se expuso anteriormente, esta investigacion se enfocara en las
percepciones y experiencias de los padres de nifios con discapacidades sobre diferentes métodos
terapéuticos (convencional y alternativo) que reciban o puedan recibir estos nifios.

Especificamente nos concentraremos en los siguientes métodos de terapia alternativa: la asistida
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con animales (TAA), particularmente la asistida por perros, Hipoterapia, y la Musicoterapia. En

cuanto a la terapia convencional esta se refiere a la terapia de habla-lenguaje.

Terapias Alternativas

Terapia Asistida con Animales (TAA)

Segun la Sociedad Delta (2005) la terapia asistida con animales es una intervencion
directa donde el animal que cumple con los criterios especificos es una parte integral en el
proceso de tratamiento. Establecen que los objetivos y metas de la terapia asistida con animales
son: mejorar el estado emocional, fisico, social, emocional y/o de funcionamiento cognitivo,
aumentar motivacion, educacion, recreacion y/o beneficios terapéuticos que aumenten y mejoren
la calidad de vida de los pacientes. Se lleva a cabo por un especialista en TAA que ha sido
entrenado para integrar al animal a la terapia dependiendo de su modalidad. Estos especialistas
estudian en su disciplina y luego son entrenados para ofrecer esta terapia. Esta sociedad
establece que dentro de los animales que pueden utilizarse como un método terapéutico se
encuentran: perros, gatos, cotorras africanas grises, cabras, caballos y cerdos, entre otros (segin

citado en Morrison, 2007).

Los objetivos y las metas seran especificos para cada individuo, dependiendo de su
progreso durante la intervencion (Reed, Ferrer y Villegas, 2012). Fine (2010) hace referencia a
varios autores sobre la TAA, expuestos a continuacion. Turner (2007) y Beck (2002) indican
que la unién del humano con el animal es una fuerte conexion que permite que el animal se
considere parte de la familia, ademas estos ofrecen una gama de beneficios en la salud.
Asimismo disminuyen la soledad y estimulan las reacciones fisicas y sociales que son tan

importantes para los seres humanos. Creagan (2002) considera gue las mascotas crean un
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balance entre la mente y el cuerpo de la persona (segun citado en Fine, 2010). Fine y Eisen
(2008) sugieren que los animales proveen una sensacion de placer, de conexion con el mundo y,

para ciertas personas, crean esperanza al igual que una razon para vivir.

Mc Nicholas y Collins (1995) enfatizan que algunas personas se pueden unir mas a un
animal que a otro ser humano porque perciben que el animal siempre va a estar dispuesto a
satisfacer sus necesidades. Triebenbacher (2000) establece que la compafiia de un animal tiene
varios roles dentro de la familia, los cuales incluyen: el rol de ser un amigo cercano y confidente
que provee apoyo Y afecto (segun citado en Fine, 2010). Signes (n.d.) establece que es
beneficioso para la salud y el bienestar de una persona el acariciar y compartir con un animal, ya
que la mayoria de las relaciones sociales dependen consistentemente del tacto. Fine (2003) indica
que “Baum et al. (1984) opinan que los animales poseen un efecto tranquilizador sobre las

personas y reducen su nivel de excitacion” (segun citado en Signes n.d.).

Segun Bryant (2008) los animales son una fuente excelente de apoyo al igual que
seguridad social, teniendo un efecto positivo en la salud mental y fisica de un individuo (segln
citado en Fine, 2010). Bryant (1990) indica que existen cuatro factores de la relacion nifio-
animal que se consideran beneficiosos. Uno de estos es la reciprocidad, donde el nifio
experimenta y recibe el apoyo, la compafiia, y el cuidado del animal. Esto conlleva al afecto
duradero entre el nifio y el animal, donde se establece una unién social y emocional entre ambos.
A su vez, se desarrolla el afecto potenciado, ya que el animal le esta brindado seguridad y
admiracion al nifio, logrando que este se sienta importante. Por ultimo, el factor de exclusividad
ya que el nifio crea una confianza interna con el animal donde le comparte sus secretos y

sentimientos (segun citado en Barbero, 2010-2011).
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Reed et al. (2012) y Robin y Bensel (1985) indican que el animal tiene un
comportamiento maternal, teniendo un papel especial en los humanos, ya sean como mascotas o
como animales entrenados de compafiia (terapia). Ademas indican que la compafiia de un animal
es vital para tener una buena salud emocional en el desarrollo de un nifio. Esto sucede porque
durante el desarrollo del nifio los animales toman diferentes roles en cada una de las etapas del
desarrollo, en las cuales se encuentran: la adquisicion de confianza, auto-seguridad, un sentido de
responsabilidad, un sentido de competencia, sentimientos de empatia hacia otras personas y el

logro de autonomia, entre otras.

Reed et al. (2012) y Robin y Bensel (1985) ademas establecen que todo esto puede ser
facilitado en un nifio al brindarle la compafiia de un animal. La compafiia del animal puede
ayudar a facilitar la relacion de un nifio con otros nifios y su ambiente, o sea para un nifio que se
encuentra en una situacion no familiar, la compafiia de un animal puede estimular un
comportamiento de exploracién y seguridad en ese ambiente no conocido (Robin y Bensel,
1985). Levinson (1969, 1972) y Beck y Katcher (1983) establecen que el factor mas importante
en la relacién del nifio con el animal es el amor incondicional y la aceptacion del animal hacia el
nifio, el cual lo acepta como es, sin juzgarlo ni criticarlo (segln citado en Robin y Bensel, 1985).
Brody (2011) establece que en las ultimas décadas se han dado varias historias de animales que
ayudan a conservar y mejorar la vida de nifios y adultos con todo tipo de discapacidades o
enfermedades. Cada vez hay mas profesionales de la salud que trabajan con animales en sus
terapias, ya que esto les ayuda a facilitar el tratamiento para nifios con problemas emocionales,

sociales y fisicos, entre otros (Brody, 2011).
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Terapia Asistida con Perros

Esta terapia envuelve el uso del perro como compafiero del terapista, siendo este una
parte integral en el proceso de tratamiento (Walsh, 2009). Esta autora, al igual que otros autores,
indican que en las sesiones terapéuticas puede existir una ansiedad intensa y una incomodidad
para el paciente, por esto la presencia de un animal, como el perro, puede tener un efecto
calmante fomentando un sentido de seguridad, disminuyendo la tension, reduciendo la ansiedad
y fortaleciendo la confianza aumentando la comodidad en el proceso terapéutico obteniendo un
cambio positivo. Establecen que los nifios se relacionan e interacttian facilmente con el perro en
la terapia, facilitando la exploracién y la conciencia de las emociones (Signes, n.d.; Trivediy

Perl, 1995; Daughhetee, Stalls y Spencer, 2006; Walsh, 2009).

Martin y Farnum (2002) y Nakanishi (1999, segun citado en Daughhetee et al., 2006),
encontraron que los nifios con autismo tenian un aumento en los niveles de verbalizaciones y
comportamientos pro-sociales con un perro en una sesion terapéutica, causando un resultado
positivo en cuanto al afecto del nifio y su concienciacion sobre el ambiente. Kacher y Wilkins
(2003) encuentran que hay una relacién entre la atencion dirigida a los animales y la inhibicion
del comportamiento del nifio, ya que esté no sabe qué va a hacer el animal. El animal es un

estimulo que, presenta novedades constantemente (segun citado en Signes, n.d.).

Signes (n. d.) expone que el perro facilita que el nifio exprese sus sentimientos,
demostrandole sus experiencias y compartiendo cosas que probablemente no le dijo al terapista.
Ademas, ayuda a disminuir la agresividad e impulsividad, y aumenta la sensibilidad, la seguridad
del nifio en si mismo y su motivacion los cual maximiza su aprendizaje. Igualmente, ayuda al

nifio en el area socioemocional, en el aprendizaje de nuevas habilidades y en la reduccion de los
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problemas de comportamiento, concentracién, atencion y capacidad de seguir instrucciones. El
autor propone que al nifio no sentirse amenazado o desafiado por el perro le es mas facil

relacionarse con él o hacia él.

Por lo expuesto anteriormente, el perro sirve como un modelo para el nifio con alguna
discapacidad fomentando la seguridad, la concentracion, la autodisciplina, la interaccion social,
la empatia y la confianza, al igual que mejorando la calidad de vida del nifio, entre otros aspectos
(Signes, n.d.). Mockler (2010) en su articulo sobre la TAA de un nifio con perlesia cerebral y
profundamente sordo, explica como la visita de la perra ayudo al nifio a mantenerse enfocado,
manteniendo contacto visual, experimentando diferentes tipos de interaccion y enfocandose en
sus necesidades y la de otros. La autora establece que para los nifios discapacitados los animales
asisten en la terapia para aprender sobre el contacto visual, la toma de turno y habilidades
motoras finas. Ademas aprenden sobre la responsabilidad de tener que cuidar a un perro

(Mockler, 2010).

En Puerto Rico, se han realizado varios estudios para explorar el efecto de la terapia
asistida con perros. Rodriguez (2011) realiz6 un estudio con terapias asistida con perros y
concluyo que las sesiones terapéuticas utilizando el perro aumentaron la ejecucién de una nifia
con Sindrome Down. Indicé que ante la presencia del perro la nifia tuvo un aumento
significativo en el largo de sus verbalizaciones (Rodriguez, 2011). Otros estudios realizados en
Puerto Rico, sobre la lectura asistida con perros, encontraron que los participantes lograron bajar
los niveles de ansiedad, entrando en un ambiente acogedor, y de esta manera aumentando su
entusiasmo en la lectura. Se enfatizé que el perro fue una fuente de estimulacion facilitando y

desarrollando las destrezas de lectura de los participantes (Velazquez, 2014).
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Hipoterapia, Terapia alternativa asistida por caballos

Pérez, J. Rodriguez y N. Rodriguez (2008) definen la hipoterapia como una terapia
alternativa trabajada por especialistas dedicados a nifios discapacitados, entre otras personas.
Esta terapia tiene como objetivo lograr una influencia beneficiosa para la salud del paciente. A
modo de historia, estos autores describen que el uso del caballo con fines terapéuticos se remonta
al final de la primera Guerra Mundial en el hospital Ortopédico de Oswentry en el 1901. Luego
de esto, en el 1917, se fundd el primer grupo de equinoterapia en el Hospital Universitario de
Oxford para atender a los discapacitados de la Primera Guerra Mundial (Pérez et al., 2008).
Segun Pérez (2008) en el 1969 se cred en Estados Unidos la “North American Riding for the
Handicapped Association” (NARHA), pero no es hasta el 1999 que se reconoce la especialidad
de equino terapia o hipoterapia, teniendo una finalidad més terapéutica en vez de deportiva

(Pérez et al., 2008).

Aunque la equinoterapia/hipoterapia no es tan reciente, la literatura es escasa y muchos
profesionales dudan recomendarla por temor a una posible caida del nifio a pesar de los posibles
beneficios (Pérez et al., 2008 y Pérez, 2008). Este procedimiento alternativo, tiene como objetivo
que el nifio se relaje, teniendo un contacto mas directo entre el nifio y el caballo, sin montar el
caballo. Existen dos tipos de equinoterapia/hipoterapia terapéutica. La primera es la hipoterapia
pasiva, donde el paciente interactla con el caballo mediante el movimiento del mismo sin
realizar ningln ejercicio adicional mientras esta montado. Se utiliza la técnica del “back riding”
(pasiva), donde el terapista se sienta detras del paciente brindandole apoyo y alineandolo durante

la montura (Pérez, 2008).
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Por otro lado, tenemos la hipoterapia activa donde, ademas de estar montado en el
caballo, el nifio realiza ejercicios neuromusculares, estimulando mayormente la recuperacion de
las funciones motoras. En esta terapia el paciente participa mas activamente y lo primordial es la
recuperacion del problema motor (Pérez, 2008). Independientemente de que el paciente esta
acariciando o montando el caballo, esté esta aprovechando el movimiento multidimensional del
animal. Se explica que el caballo transmite impulsos ritmicos a la columna vertebral, cintura y
partes inferiores del cuerpo, permitiendo y fortaleciendo el tono muscular, el equilibrio, la

coordinacion y las destrezas musculares (Pérez, 2008).

Segun Pérez (2008) al montar un caballo se activan los canales de informacion del
Sistema Nervioso Central, mejorando la percepcion del esquema corporal, las reacciones del
equilibrio y el control postural, asi como ayudando en el aprendizaje motor. Segun este autor,
los movimientos del caballo exigen pasivamente que el paciente reaccione a los estimulos que el
caballo transmite con sus movimientos, obligandolo a mantener el equilibrio por medio de la
activacion de su musculatura corporal. Ademas, el autor indica que uno de los estimulos méas
importantes de esta terapia es que el caballo transmite calor, lo que ayuda a relajar los muasculos

del paciente.

Algunos beneficios que pueden recibir los nifios discapacitados en esta terapia son:
sentido de direccidn, orientacion espacial, integracion, estimulacion vestibular, estimulacion
propioceptiva, tactil y motora, entre otros (Pérez, 2008). También estimula la capacidad de
respuesta, concentracion y atencion. Asimismo provee alegria, un sentido de proteccion,
aumenta el vocabulario y promueve una motivacion para explorar el entorno y la independencia.
Para un nifio esta actividad tiene un valor muy especial, ya que ademas de disfrutar con el animal

tiene un beneficio psicoldgico y emocional durante la interaccion (Pérez, 2008).
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No obstante, el autor expone que también hay contra-indicaciones con relacién a este
tipo de terapia, entre las cuales se encuentran: las reacciones alérgicas, hernia discal,
osteoporosis severa, problemas ortopédicos, historial de fractura patologica y hemofilia, entre
otras. Esto es importante ya que el paciente que va a participar de la actividad debera presentar
un certificado que refleje que no existen contra-indicaciones de montar a caballo (Pérez, 2008).
Se recomienda que en el equipo de hipoterapia se encuentre: un experto en equitacion (prevenir
reacciones desfavorables del caballo), terapeuta/profesional de la salud (persona entrenada en la

atencion y manejo de discapacidad infantil) y un ayudante (para la seguridad de la actividad).

Todo esto es importante para tener una terapia beneficiosa y segura segun las
caracteristicas individuales de cada nifio, teniendo como meta los objetivos terapéuticos
propuestos (Pérez, 2008). Considerando lo establecido, se puede decir que la hipoterapia es un
método de terapia alternativa para personas o nifios discapacitados, con algin proceso
patoldgico, siendo el objetivo de esta terapia la relacion del paciente con el caballo. Pérez (2008)
y Reed et al. (2012) enfatizan que la hipoterapia complementa las terapias tradicionales, no las

sustituye, y ha tenido un efecto positivo en nifios con desordenes sociales o discapacidades.

Segun estos autores esta terapia alternativa (TAA) puede ser mas econémica, demuestra
resultados beneficiosos y puede mejorar la vida de muchas personas que padezcan de alguna
enfermedad/ discapacidad o condicidn social (Reed et al., 2012). Debuse, Chandler y Gibb
(2005) consultaron la opinion de fisioterapeutas que utilizaban esta modalidad en Alemania e
Inglaterra en pacientes con perlesia cerebral y demostraron que tuvieron un beneficio en el

control del tono muscular, la postura y el ajuste emocional (segln citado en Pérez et al., 2008).
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Musicoterapia

Otro tipo de terapia alternativa que se trabajé en esta tesis fue la musicoterapia. Segun la
Federacion Mundial de Musicoterapia (2011) en esta se utiliza la musica y sus elementos, ya sea
en ambientes médicos, educativos y cotidianos. Se puede utilizar con cualquier tipo de
poblacion para tratar de mejorar su calidad de vida, la salud fisica, social y la comunicacion,
emocional e intelectual, entre otras (segun citado en Gallardo, 2011). Esta terapia se compone de
danzaterapia, arteterapia, psicodrama y la musicoterapia, entre otras modalidades (Palacio,

2001).

Segun Drezza (2005) la musicoterapia esta destinada a facilitar y promover la
comunicacion, relacion, el aprendizaje, la movilizacion, organizacion y la expresion, entre otras
actividades terapéuticas. Esta intervencion trata de mejorar las necesidades fisicas, emocionales,
mentales, sociales y cognitivas. Establece que la meta principal es la mejoria de la calidad de
vida del individuo por medio de la rehabilitacién, prevencién y el tratamiento (Drezza, 2005).
Segun Palacios (2001), Vidal y Careta (1882) la musica es la forma més antigua de expresion
que surge en la palabra hablada, convirtiéndose en la comunicacion no verbal. Establecen que el
sonido puede causar un impacto en la conducta y la expresion del estado de &nimo del individuo

siendo la musica un elemento social que produce relajacion, descanso y distraccion.

Porres (2001) indica que por medio del ritmo musical se pueden conseguir resultados
beneficiosos para la salud en el Sistema Nervioso Central, el estado psiquico y en general la
armonia del ser humano. Explica que para los nifios con discapacidades la motivacion musical
puede ser significativa dentro de sus sesiones terapéuticas, ya que se presta para lograr desarrollo

emocional, descubrir/desarrollar habilidades y trabajar para obtener actividades creativas (Porres,
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2001). La musica puede favorecer el crecimiento mental, perceptivo o emocional del nifio
discapacitado, al ser utilizada como forma de autorrealizacion. Esto sucede porque, al nifio no
sentirse amenazado, puede integrarse y auto identificarse llegando a tener una mejor

comunicacion (Porres, 2001).

Ademas, la musica ayuda en la discriminacién auditiva, el control motor y la conciencia
perceptiva. Segun Porres (2009) algunos de los objetivos de la terapia con musica son: liberar la
tension, el desarrollo de la capacidad motriz, mejorar la relacion con otras personas y la
relajacion. Otros objetivos son: la concentracion, reaccién/adaptacion, trabajo de memoria a
corto y largo plazo, exposicién de ideas, el desarrollo de audicion interna y la consolidacion del
caracter individual. Aldeguer (2009) indica que la musica es un instrumento importante de
comunicacion, porque el nifio discapacitado utiliza los sonidos para expresarse, enfocandose en
la capacidad de expresion y comprension que son algunas de las caracteristicas del lenguaje

verbal (segun citado en Leganés, 2012).

Asimismo, Cross (2010) y LaCarcel (1990) exponen que la mdsica comparte varios
rasgos con el lenguaje debido a que ambos presentan secuencias temporales complejas donde
dependen de modelos de organizacién de variables discretas y continuas del sonido. Exponen
que mediante el uso de instrumentos musicales se puede desarrollar el control de la respiracion,
el soplo y la atencion sobre la cavidad oral. Segun estos autores se pueden observar avances en
la alimentacion, percepcion, sensacion auditiva y movimientos, siendo beneficioso en el
desarrollo familiar y social (segun citado en Leganés, 2012). Martin, Snell, Walworth y Humpal
(en prensa) establecen que el proceso de evaluacion de musicoterapia deberia incluir: una
entrevista inicial con la familia/cuidador/profesionales de la salud que trabajen con el nifio, en la

cual, dependiendo del caso, el nifio deberia estar presente (segun citado en Kern, 2012).
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Ademas, Martin et al. (en prensa) indican que como parte del proceso se deben verificar
y/o revisar los registros médicos relacionados al desarrollo del nifio, al igual que procede
observar el comportamiento del nifio en su entorno natural de aprendizaje y durante la evaluacién
de musicoterapia. En esta evaluacion el musicoterapeuta debera facilitar actividades como:
escuchar musica, cantar, bailar y tocar instrumentos, entre otras. Esto para poder evaluar al nifio
en diferentes ambitos como lo son: la comunicacion, las destrezas motoras, estado emocional,
social, preferencias y aptitudes del nifio, entre otras (segun citado en Kern, 2012). Luego de la
evaluacion y segun se obtienen los resultados, el musicoterapeuta desarrollara los objetivos y las

areas que seran trabajadas durante la intervencién (Kern, 2012).

El musicoterapista debera evaluar todas las opciones disponibles para saber que sera mas
funcional para ese nifio y su familia (Kern, 2012). La autora enfatiza que se debera evaluar
continuamente el progreso del nifio y educar a los padres sobre las habilidades que ha adquirido
el nifio durante la intervencion. Segun Register (2002) & Krueger, Palamiuk y Maffeti (2011), el
musicoterapeuta colabora con los padres, familiares, terapeutas ocupacionales, patélogo del
habla y lenguaje (PHL), personal médico, educadores y fisioterapeutas, entre otros profesionales.

Terapia Convencional

Terapia de habla y lenguaje

Parrilla y Sierra (2010), indican que la mayoria de los nifios con discapacidades muestran
un retraso en la adquisicion y desarrollo del lenguaje. Estos autores indican que para un nifio el
desarrollo del lenguaje es de suma importancia, ya que es esencial para la comunicacion,
relaciones humanas, sociales y el desarrollo de las habilidades cognitivas. Explican que casi un

70% de los nifios presentan necesidades educativas especiales, mostrando algun problema de
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aprendizaje implicado en la alteracion del habla y/o lenguaje. Los trastornos en el lenguaje
afectan areas importantes del funcionamiento emocional, social, comunicativo y de cognicién
(Parrilla y Sierra, 2010). El desarrollo del lenguaje es unico para cada nifio ya que esta
correlacionado con el desarrollo social, emocional, motor y cognitivo, entre otros aspectos. Estos
se pueden ver afectados de alguna forma u otra de tener alguna discapacidad en la comunicacion

(Parrilla'y Sierra, 2010).

Muchos de estos nifios que padecen de alguna dificultad en la comunicacién presentan un
impedimento en el area social, emocional y del comportamiento. Esto sucede porque tienen
dificultades entendiendo a sus pares, aislandose y sintiendo frustracion. Como consecuencia
reaccionan de forma agresiva o inhibiéndose en algunos casos (Parrilla y Sierra, 2010). Segun
ASHA (2007) el pat6logo de habla y lenguaje (PHL) es el profesional que diagnostica, interviene
y brinda algun tipo de tratamiento a estos desordenes, entre los cuales se encuentran: tragado,
produccidn de sonido en el habla, resonancia, fluidez, lenguaje (comprension, expresion y
pragmatica, entre otros), cognicion, alimentacién y desordenes de comunicacion en general que

resultan en una discapacidad.

ASHA (2008) indica que PHL se puede dividir en dos categorias: el diagndstico,
incluyendo los servicios -evaluativos y los servicios terapéuticos. ASHA (2006) indica que el
tratamiento dependerd de la etiologia del desorden de comunicacién. Por ejemplo, para un nifio
que presenta el Desorden del Espectro Autista (ASD) el tratamiento debera abarcar: habla
motora, semantica, pragmatica (social) y las habilidades del lenguaje expresivo/ receptivo (segun
citado en ASHA, 2008). Le Duc (2008) indica que para los nifios con desordenes craneofaciales
el tratamiento se concentrara en: la ubicacion adecuada de articuladores, disminucion de

hipernasalidad (en los casos que aplique) y retroalimentacion visual.
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En cuanto a los nifios o individuos con algun desorden cognitivo de comunicacion, el
tratamiento incluird: percepcion, organizacion, recordar la informacion y razonamiento. En
adicién, se trabajara: la solucion de problemas, memoria, atencion, procesamiento de
informacion y comprension, entre otras (ASHA, 2008). En nifios o individuos con desordenes
del lenguaje en general serd beneficioso un tratamiento que trabaje en las areas de: formacion de
lenguaje, contenido y, modalidades habladas y escritas. Trabajaran con el uso del lenguaje en
general y el desarrollo de estrategias para el manejo de demandas complejas en el lenguaje
(ASHA, 2008). Por otro lado para nifios o individuos con desorden neurolégico motor del habla,
se trabajaria: el apoyo respiratorio, se buscaria mejorar el funcionamiento laringeo, volumen,

tono y la calidad de voz adecuada.

El PHL ayudara en el fortalecimiento y la normalizacién del tono muscular dentro o fuera
de la cavidad oral. Buscan mejorar la precisién, coordinacion y el tiempo en la articulacion entre
otras actividades (ASHA, 2008). También trabajan con la compensacion por la pérdida auditiva,
rehabilitacion auditiva y dependiendo de qué tipo de paciente sea se le recomendara algun
asistivo tecnolégico o un implante coclear entre otros (ASHA, 2008). Estos son algunos
ejemplos de desordenes, o discapacidades que puede padecer un nifio y del enfoque que se le

proveeria en la terapia.

ASHA establece que el programa de tratamiento sera disefiado y propio del desorden del
paciente. Incluird una evaluacion continua sobre el progreso, incluyendo documentos y anélisis
profesionales del estado en que se encuentra el paciente. En adicion se incluye en la redaccion
del tratamiento: los objetivos, las metas, preocupaciones y las necesidades méas importantes para
el paciente y sus familiares. EI PHL evalla la condicion del paciente y ajusta el tratamiento

cuando lo vea apropiado o necesario (ASHA, 2008). Es importante para el PHL hacer un



EXPERIENCIAS DE PADRES DE NINOS 39

diagndstico diferencial, asi podré decidir si el problema es especifico de habla-lenguaje o
pertenece a un sindrome maés general (Riera, n.d.). Si los trastornos de comunicacién se asocian
a un sindrome, el tratamiento deberia incluir todos los aspectos que estén afectando al nifio en
todas las &reas. En estas otras &reas intervendrian los otros profesionales de la salud que le

brindarian terapia al nifio (Riera, n.d.).
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Capitulo 111

Metodologia

Introduccion

Para los padres el recibir la noticia de que su hijo puede estar enfermo o discapacitado,
puede causar un efecto psicolégico en el entorno familiar (Ortega, Salguero y Garrido, 2007;
Ortega, Torres, Garrido y Reyes, 2006). También puede causar tension en la vida y el
funcionamiento de estas familias (segun citado en Ortega, Torres, Reyes y Garrido, 2010). Esto
por la preocupacion constante de como ese nifio seré percibido por la sociedad, el rechazo que
pueda percibir, y la restriccion de oportunidades que puede sufrir en las areas educativas,

laborales e institucionales, entre otros factores.

Los nifios con discapacidades necesitan el apoyo de sus familiares y/o cuidadores
principales, equipos multidisciplinarios y otros a su alrededor, ya que estos pueden aportar
significativamente para que estos nifios mejores en diversas areas como: comunicoldgicas, fisicas
ambientales, sociales, emocionales, familiares y educativas. También ayudan a maximizar las
habilidades del nifio en diferentes areas terapéuticas (Secretaria de Educacion Pablica, 2011). Es
por lo anterior que esta investigacion pretendi6 conocer las experiencias de los padres cuyos
hijos participan o han participado en una terapia tradicional, siendo esta la terapia de habla y
lenguaje, estén o hayan participado en una terapia alternativa siendo estas: la terapia asistida con

perros, hipoterapia 0 musicoterapia .

En este capitulo se presentan los aspectos metodologicos de la investigacion. Se expone la
metodologia utilizada, el disefio de indagacion, el proceso de recoleccion de data, al igual que el

método de validez del analisis utilizado. También se describieron los aspectos de la
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metodologia como lo son: la muestra, confidencialidad, ambiente o campo y el analisis de los

datos.

Propdsito de la investigacion

El proposito de esta investigacion fue conocer las experiencias de los padres cuyos hijos
estén participando o hayan participado en ambas terapias en algin momento determinado en su
proceso de rehabilitacion. Siendo los métodos terapéuticos pertinentes, la terapia tradicional
(PHL) y la terapia alternativa (hipoterapia, musicoterapia y terapia asistida con perros). Esta
informacidn fue obtenida por medio de entrevistas semi-estructuradas basadas en un enfoque

cualitativo fenomenoldgico.

Objetivo especifico

El objetivo de esta investigacion fue obtener informacion sobre las experiencias de los
padres con hijos/as discapacitados en diferentes ambientes terapéuticos, siendo estos
tradicionales y alternativos. Esta informacidn fue obtenida por medio de entrevistas semi-

estructuradas a los padres. Se utilizé la guia de preguntas (Apéndice B).

Justificacién

Segln Luna (2014) en su investigacion un 24% de nifios(a) discapacitados necesita los
servicios de terapia médica, 21% requiere de terapia familiar, 19% requiere de terapia fisica y
15% requiere de terapia sensorial, entre otras. Cabe destacar que, segun la autora, estos nifios
discapacitados requieren de mas de un tipo de terapia (alternativas, cognitiva o psicologica), para
mejorar su calidad de vida. En su investigacion el 86% de sus participantes no conocian las

fundaciones que brinda la comunidad para apoyar a los nifios(a) discapacitados. Entiéndase por
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esto que tampoco conocian los diferentes métodos terapéuticos que ofrecen estas fundaciones

para brindarle los servicios necesarios a esta comunidad (Luna, 2014).

Esto puede ser de importancia para los terapistas ya que el significado esencial de la terapia
para el padre/nifio va a ser sobre su experiencia individual en el método terapéutico
seleccionado, explorando asi el significado y el sentimiento que le brinde la terapia al
participante (Patton, 2002). Hay que considerar que el aspecto méas importante para esta
poblacidn es el trabajo en equipo, siendo los integrantes profesionales de la salud, sin dejarse
llevar por las funciones de cada disciplina o especialidad, si-no atendiendo todas las necesidades
del individuo (Rodriguez y Barrios, 2007). Segun estos autores, el trabajo en equipo hace un
impacto en los nifios con discapacidades promoviendo un cambio en actitud, motivacion y

compromiso en el auto-cuidado de su salud.

Escenario de la investigacion

Las entrevistas semi—estructuradas se llevaron a cabo en centros que ofrecen diferentes
tipos de terapias. Se obtuvieron cartas de apoyo de los centros de terapias. El lugar donde se
realizaron las entrevistas fue un lugar privado, sin distracciones, donde solo se encontraban la
participante y la investigadora. La entrevista se llevo a cabo de forma clara y despacio para la

comodidad del participante.

Acceso a participantes

Los participantes fueron escogidos por medio del modelo “snow ball effect” y por
contacto directo. En esencia, se interrogaron a ciertas personas, quienes nos recomendaron a
otras personas que tenian informacion, y de esta manera se acumulo mas informacion. Segun

Patton (2002) y Sampiere et al. (2010) la muestra en cadena se puede describir como personas



EXPERIENCIAS DE PADRES DE NINOS 43

que se contactan, se entrevistan y recomiendan otros participantes que pueden brindar la

informacidn necesaria, convirtiéndolos en posibles participantes.

Descripcion de la poblacion de participantes

Criterios de inclusién

Los criterios de inclusién para participar en el estudio fueron los siguientes:

1) Ser padre, madre o cuidador principal de un nifio discapacitado.

2) Que el nifio haya participado o esté participando actualmente en una terapia de
habla y lenguaje.

3) Que el nifio haya o esté participando en una de las siguientes terapias
alternativas: musicoterapia, terapia asistida con perros o hipoterapia.

Criterios de Exclusion

Los criterios de exclusién para no ser participe de este estudio fueron los siguientes:

1) No ser padre o cuidador principal del nifio.

2) Que solamente haya o esté tomando un tipo de terapia, ya sea alternativa o
tradicional.

3) Que la terapia tradicional que haya o esté tomando no sea habla y lenguaje.

4) Que la terapia alternativa que haya o esté tomando no sea una de las
siguientes: la terapia asistida con perros, hipoterapia 0 musicoterapia.

Procedimiento para llevar a cabo la investigacion

El procedimiento que se llevo a cabo en esta investigacion fue el “snow ball effect”. Este

enfoque nos ayudd a obtener los participantes por medio de recomendaciones. La investigadora
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utilizé este enfoque para identificar participantes potenciales por medio de recomendaciones.
Luego de contactar al sujeto inicial, la investigadora le pidi6 asistencia al sujeto para identificar
otros posibles participantes. Gracias a esto, obtuvimos una muestra de personas que estan al
tanto de los métodos terapéuticos, quienes nos recomendaron posibles participantes para
recopilar la informacion del estudio. Se utilizo esta técnica para conseguir participantes que

cumplieran con los criterios de inclusion descritos anteriormente.

Procedimiento de consentimiento informado

Se les explico a los participantes el objetivo, la justificacion, los beneficios, los riesgos y los
métodos del estudio. Luego de que el participante accediera, se coordind la entrevista con hora,
fecha y lugar de encuentro de forma individual entre la investigadora y el participante. A todos
los padres se les entreg0 y se les explicd los documentos que fueron utilizados. La investigadora
les explico a los participantes que tenian la opcion de salirse o abandonar la entrevista luego de
haberse iniciado. Ademas, se les explicé que bajo ninguna circunstancia se debian sentir
presionados a participar en el estudio, ya que es completamente voluntario. De esta manera, se
logré obtener el consentimiento informado de los padres de nifios discapacitados que

participaron.

Para obtener el consentimiento informado, se le explicé a los participantes: 1) la
naturaleza del estudio llevado a cabo; 2) la descripcion de la participacién del padre, lo cual
incluye las actividades en las cuales sus hijos participan o participaron y la duracion; 3) que la
participacion es voluntaria y el consentimiento puede retirarse en cualquier momento; 4) los
riesgos y beneficios del estudio; y 5) que toda la informacion recopilada sera confidencial y

anonima. Asimismo, se les proveyo la informacion necesaria para contactar al investigador; al
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igual que la informacién del estudio luego de ser completado y un espacio para la firma del
participante, en caso de que aceptara los términos y condiciones del mismo (Leedy y Ormrod,
2013).

Los participantes de esta investigacion firmaron el documento de consentimiento
informado previo a grabar la entrevista con audio y tomar notas durante la entrevista. Se les
explico a los participantes sobre el procesos de confidencialidad, el uso de apodos, la
manipulacion de los datos obtenidos, para que se utilizaran y quien, como, y por cuanto tiempo
seran protegidos los datos. Igualmente se les oriento a los participantes el derecho que tenian a
negarse a dar informacion especifica, al igual que abandonar el estudio en cualquier momento,
sin ninguna penalidad. El participante tuvo la oportunidad de hacer preguntas y aclarar dudas
referentes a la investigacion. Luego de que los participantes firmaron el consentimiento se
comenzaron las entrevistas semi-estructuradas, utilizando la guia de preguntas (Apéndice A).

Meétodo de recoleccion de datos

El método de recoleccion de datos fue por medio de una entrevista semi — estructurada
utilizando una guia de preguntas. El instrumento tenia preguntas especificas y semi-abiertas que
respondian especificamente a las experiencias, sentimientos, opiniones y el conocimiento del
participante en el tema estipulado. Se entrevistaron un total de cuatro madres. El tiempo de
duracion de cada entrevista fue aproximadamente de 15 a 30 minutos. Durante el proceso de la
entrevista la investigadora utilizé audio grabacidn para el proceso de transliteracion de los datos
y también se tomd nota durante la entrevista. Durante el proceso de la entrevista, 10s
participantes no mostraron ninguna incomodidad o situacién que pudiese afectar su estado

emocional y psicologico.
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Analisis cualitativo de los datos (informacion)

La investigadora utilizo las anotaciones y la audio grabacion para llevar a cabo la
transliteracion de los datos recopilados durante la entrevista. Se transliteraron las entrevistas y
luego se les entregaron a los participantes para que corroboraran la informacion. Los
participantes tuvieron un maximo de una semana para realizar cambios o afiadir informacion a
las transliteraciones. Luego de terminada la semana, si el participante no entrego la

transliteracion, la misma fue tomada como final y se utilizo la forma original.

Luego de hacer las transliteraciones se hiz6 un analisis por categorizacion de temas para
obtener los temas en comun encontrados en las entrevistas. Se hizé un analisis de los hallazgos
utilizando en todo momento el uso de seudénimo. EI método de triangulacion de datos utiliza
varias estrategias de recoleccién de informacion con la esperanza de que toda la informacion
apoye una teoria particular (Leedy y Ormrod, 2013). En esta investigacion se utilizé el proceso
de triangulacion de analisis de datos donde se utilizaron diferentes fuentes de datos, entre estas:
las entrevistas y la revision de literatura para contrastar la informacion obtenida. Segln Leedy y
Ormrod (2013) lo que busca este tipo de andlisis es identificar los temas en comun de los

participantes en cuanto a sus experiencias y percepciones descritas.

Confidencialidad y datos de los participantes

La confidencialidad de los participantes fue protegida por el uso de seudénimos. Las
transliteraciones fueron guardadas aparte del consentimiento informado, al igual que las notas
para evitar cualquier tipo de identificacién. La audio grabacion fue borrada inmediatamente

luego de hacer la transliteracion.
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Las transliteraciones y notas obtenidas durante la entrevista seran guardadas bajo Ilave
en un archivo en la residencia de la investigadora por un periodo de cinco afios. Luego la
informacion serd triturada y llevada a un deposito de desperdicios. EI consentimiento informado,
las notas y las transliteraciones se guardaran en sobres diferentes para evitar la identificacion de
los participantes y mantener la confidencialidad. Se utilizaron seudonimos para cada uno de los
participantes y no se solicit6 informacion personal.

Establecer veracidad

En esta investigacion se utilizé el método de triangulacion, donde se utilizaron varias
fuentes de informacion, incluyendo la informacidn de los participantes, para asi obtener la
confrontacién de los datos. Mediante esta forma se obtiene la discrepancia o la concordancia
entre las fuentes de informacion utilizadas segun Patton (2002). En esta investigacion se utilizé
los datos obtenidos en las entrevistas al igual que la revision de literatura para identificar los
beneficios y experiencias de los padres cuyos hijos estén o hayan participado de las terapias
establecidas. De esta manera se identificaron los temas en comun que tuvieron los participantes
tal y como indica Patton (2002).

Los participantes tuvieron la oportunidad de revisar la transliteracion, retractandose,
eliminando o afiadiendo cualquier informacién de la entrevista, si asi lo deseaban. Tuvieron un
periodo de una semana para hacer los cambios deseados en la transliteracion y luego devolverla a
la investigadora principal. Cuando un participante no devolvid la transliteracion en el periodo
establecido, se utilizé la transliteracion original debido a que se dio por sentado que el

participante estaba de acuerdo con la transliteracién y no queria realizar ningn cambio.
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Riesgos potenciales para los participantes

En esta investigacion se identificaron riesgos minimos para el participante como lo son:

1) Ansiedad
2) Negacion
3) Incomodidad
4) Cansancio

Beneficios potenciales para los participantes

Los posibles beneficios para los participantes fueron::

1) Relatar y compartir experiencias sobre métodos terapéuticos.
2) Compartir sentimientos y vivencias sobre la experiencia de tener un nifio
discapacitado.

Beneficios a la sociedad

Los beneficios potenciales para la sociedad fueron expandir el conocimiento de los
profesionales de la salud y de los padres, en general la poblacion, sobre los diferentes tipos de
terapias que existen y seguiran evolucionando. Asi los profesionales de la salud conoceran sobre
las experiencias de los padres en varios tipos de terapias (alternativas/tradicionales) para sus
hijos. Tendrén un conocimiento mas amplio a la hora de intervenir con estos pacientes y
considerar las preferencias y preocupaciones de los padres a la hora de ofrecerles los métodos de

intervencion terapéutica.
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Importancia del estudio

La importancia de esta investigacion es que los profesionales de la salud, entre otras
disciplinas, consideren que para lograr las habilidades y el desarrollo maximo en los nifios con
discapacidades es esencial tener un equipo multidisciplinario. Para que de esta manera con el
apoyo de sus familiares, cuidadores, entre otros, estos nifios mejoren en diversas areas como:
comunicoldgicas, fisica ambientales, sociales, emocionales, familiares y educativas.
Proveyéndole todos estos métodos de rehabilitacion, el nifio se aceptara tal como es,
maximizando todas sus capacidades y llegando a ser lo mas independiente que pueda en un

futuro (SEP, 2011; Pueshel, 1991).

Datos del investigador

Ivelisse Zeno Gonzélez es estudiante de Patologia del Habla y Lenguaje en la
Universidad del Turabo desde el 2013. Naci6 en Hato Rey, Puerto Rico, actualmente vecina del
pueblo de Caguas y cuenta con 28 afios de edad. En el afio 2011 obtuvo el Bachillerato en Artes
con concentracion en Educacion Especial en la Universidad Interamericana de Puerto Rico,

Recinto Metropolitano.

Este tema fue escogido por la autora ya que le interesan mucho los métodos de diferentes
tipos de terapias para nifios discapacitados y como ciertas terapias se complementan para
beneficiar y aumentar la calidad de vida de esos nifios al igual que la de sus familiares. Esta
informacidn seré recopilada por medio de entrevista a los padres. A la autora le gustaria conocer
como por medio de un equipo multidisciplinario, envolviendo nuevos métodos terapéuticos,
estos nifos se benefician en varios aspectos del diario vivir, aumentando su capacidad de

integracion en la comunidad. La autora considera de importancia esta investigacion ya que luego
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de una amplia busqueda de literatura es la primera vez que se hace un estudio de este tipo en
Puerto Rico. Entiende que es importante mantener las terapias tradicionales que el nifio requiera
(PHL) complementandola con terapias alternativas, obteniendo las experiencias, beneficios,
conocimiento y preferencias de los padres cuyos hijos participen o haya participado en diferentes

métodos terapéuticos.
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Capitulo IV

Descripcion de participantes

En esta investigacion se entrevistaron a cuatro madres cuyos hijos estaban o habian
participado de las siguientes terapias: alternativas (terapia asistida con perros, hipoterapia y
musicoterapia) y terapia tradicional de habla y lenguaje en Puerto Rico. Estos padres fueron
escogidos utilizando el método “snowball effect” y por contacto directo. Se llevo a cabo una
entrevista semi-estructurada, utilizando una guia de preguntas. Este capitulo introduce y describe
a las madres entrevistadas. Se utilizaron seudonimos para proteger la identidad de las

participantes.

Mildred

Mildred es madre de una nifia que fue diagnosticada con X condicion cuando pequefia.
Mildred entiende que lo més dificil durante el transcurso de la rehabilitacion, ademas del proceso
de diagnostico, ha sido tratar que su hija comenzara a comunicarse. Esto debido a que su mayor
preocupacion es que le pudiera pasar algo o le hicieran algo y la nifia no pudiera comunicarlo.
Entiende que la comunicacion basica, la orientacion y el apoyo familiar son esenciales en el
proceso de rehabilitacion. Describe que el estado econdmico puede influir mucho a la hora de
escoger un tipo de terapia y que aqui en Puerto Rico, las terapias no son econémicas.

Actualmente ambos padres trabajan.

Mara

Mara es madre de una nifia que fue diagnosticada con X condicion a temprana edad.

Mara entiende que una de las cosas mas importantes durante este proceso es la intervencion
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temprana. Expone que su meta, en cuanto a los métodos terapéuticos, es que su hija logre la
independencia y la integracion. Indica que el apoyo familiar, la dedicacion y el esfuerzo son
claves principales para llevar a cabo el proceso de rehabilitacion. Mara reconoce que el aspecto
economico influye a la hora de escoger o preferir algin método terapéutico, pero también opina
que todo depende de las personas, ya que si tienen la dedicacion y el esfuerzo logran darle las

terapias que sus hijos requieren.

Moénica

Monica es madre de dos nifios y actualmente reside con su esposo. Su hijo fue
diagnosticado con X condicion cuando era pequefio. Monica establece que para ella, las terapias
no son una solucion sino un complemento, ya que lo mas importante en el proceso de
rehabilitacion es el trabajo que mama y papé hagan con el nifio, al igual que el apoyo familiar.
Considera que las terapias son un buen impulso. Expone que lo més dificil durante todo el
proceso ha sido el dejar de trabajar, renunciar a ser su persona y ser la persona que el nifio
necesita. Hace énfasis en que esta decision vale la pena, porque le brinda lo necesario al nifio.
Otra de las cosas mas dificiles, que expone Monica, es que no los orientaron como deberia ser el
proceso de diagnostico, y ambos padres buscaron la informacidn necesaria para escoger los

mejores métodos terapéuticos. Actualmente Mdnica trabaja en las mafianas.

Maria

Maria es madre de un nifio. Su hijo fue diagnosticado con X condicién a temprana edad.
Maria indic6 que una de las cosas mas importantes, a la hora de escoger un método terapéutico,
es estar adecuadamente informado y contar con el apoyo de la familia. Ella espera que la

rehabilitacién de su hijo tenga como resultado un buen enfoque y mejoramiento en el area
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académica. Expresa que los métodos terapéuticos han ayudado a su hijo a desarrollar una alta
autoestima, ya que ha podido lograr muchas cosas. Expone que uno de los retos mas grandes ha

sido el area econOmica y el tiempo que dura la rehabilitacion.
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Capitulo V

Resultados

Este capitulo expone los temas que surgieron de las experiencias de los participantes,
relacionados a los distintos métodos terapéuticos: alternativos y tradicionales. Esta informacion
permitio establecer temas en comun entre las entrevistas de los padres, desde su punto de vista y
experiencias. Se utilizo una guia de preguntas para realizar las entrevistas semi-estructuradas.

Las entrevistas fueron transliteradas y editadas, para su posterior analisis.

Los temas son presentados con las diversas respuestas de los padres entrevistados. Se
pudieron observar temas en comun de los entrevistados, los cuales aportaron al tema de la
investigacion. Los temas en comun son presentados, respaldados y ampliados mediante la
citacion directa de las respuestas de los participantes. Se observaron diferentes aspectos en los

cuales los participantes coincidieron y que eran relacionados al tema de investigacion.

Algunos temas en com(n encontrados son:

1) Laimportancia del apoyo familiar durante el proceso de diagndstico y rehabilitacion

2) Falta de conocimiento de los profesionales de la salud en los diferentes enfoques
terapéuticos

3) Beneficios y experiencias con las terapias alternativas

4) Cambios observados y experimentados con su hijo (a) durante el proceso terapeutico

5) Influencia del estado econdmico/social al escoger un metodo terapéutico
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Los hallazgos seran presentados bajo cada tema en comun y se expondran los
comentarios de cada persona relacionado al tema escogido. La informacion y los temas

escogidos son sustentados citando las repuestas de los participantes.
La importancia del apoyo familiar durante el proceso de diagnostico y rehabilitacion

Todas las madres alegaron que una de las cosas mas importantes y esenciales es el apoyo
familiar, sobre todo durante el proceso de diagndstico. Indican que este proceso no es facil, sobre
todo cuando no te brindan los recursos y las orientaciones necesarias para proveerles mejor
atencion a sus hijos. Las cuatro madres hacen énfasis en que el apoyo familiar es uno de los
pilares para llevar a cabo una rehabilitacion, sobre todo cuando se cambia tan drasticamente la

rutina diaria de la familia.

Moénica

Durante el proceso de diagnostico fuimos a la patologa del habla-lenguaje y a la
pediatra del neuro desarrollo, con ellas dos y con el neurdlogo hicieron un diagnéstico
bastante completo. Durante ese proceso el apoyo familiar mejoré un montén, nos
ayudaron un montén. Pero somos mi esposo, mi hija, mi hijo y yo, ese es el grupo de

apoyo maximo.

En adicion nos explicd que cuando su hijo fue diagnosticado su condicion era bastante
leve, indicd que no los orientaron en nada. Entre ella y su esposo buscaron toda la informacion
necesaria para luego escoger un método terapéutico el cual ellos entendian era el mas beneficioso

para su hijo en ese momento.
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Dimos con varias cosas obviamente las recomendaciones siempre son las basicas, pero
no todo es eso, supimos que teniamos que trabajar con suplementacion, entre otras

cosas- Expreso.

Mildred

Durante el proceso de diagnostico fue terrible, fue un proceso terrible. Luego de que la
diagnosticaran me refirieron a las areas que mi hija necesitaba, en las cuales mostraba

dificultades. Durante todo este proceso el apoyo familiar ha sido excelente.

Mara

Sobre el apoyo familiar Mara nos comento:

En el proceso de diagnostico me dijeron que posiblemente podia tener la condicion y me
enviaron a intervencion temprana. Ahi no me dieron diagnostico, simplemente le
hicieron una evaluacion. De ahi voy al neurdlogo que tampoco me da diagndstico y
cuando ya estaba en el proceso, le comenzamos las terapias. Luego del diagndstico el

apoyo familiar a aumentado, toda la familia nos ha apoyado gracias a Dios.

Ademas nos describi6 que tanto ella como su esposo estaban claros de que habia una
posibilidad que hubiera algo y tenian que comenzar lo mas pronto posible con las terapias.
Expuso que no podian esperar a que alguien les dijera a los cuatro afios que si existia la

condicion y para ellos eso era muy tarde.

Maria

El proceso de diagnostico ha sido bien dificil, desde el principio cuando me dieron el

diagnostico a mi me dio hasta depresion, ha sido bien dificil. Luego de eso me dijeron
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que habia que medicarlo y fue un proceso bien dificil también. Una de las cosas
principales durante este proceso ha sido el apoyo familiar, el cual ha sido bueno. Sobre
todo porque mi hermana es pat6loga del habla y ella me aconseja, me dice las cosas que

puedo hacer.

Cierre del Tema

Todas las madres establecieron que el proceso de diagndstico es una etapa bien fuerte
para la familia, sobre todo si no son orientados adecuadamente, ni son recomendados a los
diferentes especialistas. Indicaron que como madre, dejan de ser uno para ser la mejor persona
que puedas para tu hijo y ofrecerle los mejores métodos terapéuticos, buscando mas alla de los
métodos convencionales. Concluyeron que durante el proceso de diagndstico y rehabilitacion, el

apoyo familiar es de suma importancia, ya que entre todos colaboran y se unifica més la familia.

Falta de conocimiento de los profesionales de la salud en los diferentes enfoques

terapéuticos

Las cuatro madres indicaron que a la hora de escoger un método terapéutico y ser
orientados por los profesionales de la salud, estos no les brindaron la informacién esperada.
Especificaron que luego del diagndstico, los profesionales de la salud, no estan informados
adecuadamente en cuanto a que métodos de rehabilitacion recomendar. Coincidieron que la
mayoria solo recomiendan los métodos tradicionales y que no todos estan capacitados para

ofrecer un plan terapéutico.
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Maria

Pues mira te voy a decir que no todos, porque ahora mismo mi hijo empezé aqui en el
centro a coger las terapias y la primera terapista que él tuvo, era una muchacha
jovencita y yo veia que la técnicas que ella utilizaba no eran las apropiadas. Me la
tuvieron que cambiar. Ahora tenemos una nueva especialista que tiene mas conocimiento
en el area, yo le pude hablar sobre la condicidn que el nene tiene y ella esta trabajando,

hasta ahora todo va bien.

Expresé ademas:

Todo depende del terapista que tengas, si es uno con mucha experiencia puede ser mejor
que alguien que se acaba de graduar que no tenga tanto conocimiento sobre el temay las

técnicas utilizadas.

Mildred

Yo diria que algunos, no todos. Refiriéndose al conocimiento de los profesionales de la

salud en los diferentes enfoques terapéuticos

Expreso que se siente satisfecha con las tres profesionales que le dan terapia a su hija
actualmente, se siente bien contenta ya que son brindadas por remedio provisional y eso hace un

cambio.

Tengo las mejores profesionales, son excelentes personas y me han ayudado mucho.

Comento.
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Mara

No todos. Gracias a Dios las tres terapistas y yo tenemos muy buena comunicacion, me
explican todo desde el plan de tratamiento anterior, lo que se logré y lo que hay que
mejorar o reforzar. Ellas me dan herramientas para yo entonces poder ayudar también

en la rehabilitacion.

Moénica

iNada!, me orientaron bastante ampliamente, las recomendaciones basicas. Mi esposo y

yo tuvimos que investigar y buscar mucha informacion.

Hizo énfasis en que los profesionales de la salud no estan al tanto de la informacién
necesaria para proponer métodos de intervencion terapéutica al igual que brindarles a los

familiares informacion sobre las distintas condiciones.

Cierre del Tema

En conclusién las cuatro madres indicaron que la mayoria de los profesionales de la salud
actualmente no conocen la informacion necesaria para ofrecer métodos de intervencion
terapéuticos apropiados. Expresaron que luego del diagnoéstico, tuvieron algun tipo de
orientacion pero mas generalizada, también indicaron que en el sistema privado les brindaron la
informacion necesaria pero en el sistema pablico, no. Todas las madres estan actualmente

satisfechas con las terapistas de sus hijos.

Beneficios y experiencias con las terapias alternativas

Durante el proceso de rehabilitacion los hijos de estas cuatro madres estuvieron tomando

terapias alternativas. Los hijos de las cuatro madres toman actualmente la terapia de habla 'y
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lenguaje y, en algunos casos, también estan recibiendo otras terapias tradicionales y alguna
terapia alternativa. Las madres pudieron experimentar y observar beneficios utilizando las
siguientes terapias alternativas en conjunto con la terapia de habla y lenguaje: asistida con
animales, hipoterapia 0 musicoterapia. También expresaron que hubo algunas terapias

alternativas que en ese momento no fueron las apropiadas y escogieron otro tipo de terapia.

Mildred

Ella tomo terapia X, pero ya termind todas las fases, al igual que terapia visual en
Ponce, la cual también completo sus fases. Los beneficios han sido excelentes,
excelentes. Actualmente mi hija estd tomando terapia de habla y lenguaje, terapia
ocupacional y terapia psicologica. Me siento satisfecha con las terapias y terapistas que

tiene mi hija.

Expresd en cuanto a otros métodos terapéuticos:
A lo mejor la de X funciona, es depende donde tu vayas y te ofrezcan el tratamiento o la
terapia. Hay personas que te hablan bien bonito te envuelven en dinero jestas

desespera’o! quieres que tu hija hable, quieres que tu hija y te envuelven y en realidad a
lo mejor en otro sitio me hubiese funcionado. Pero en ese sitio como tal no me funciono,

no vi ningun cambio.
Monica

Mi hijo lleg6 a tomar X terapia. No segui porque era demasiado costosa y en el momento
que la tome no vi cambios. Llego a tomar X terapia la cual tampoco me gusto y la

descontinue y estuvo tomando por casi dos afios hipoterapia, la cual tuvimos que dejar
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porque teniamos que viajar y mi papa era quien llevaba al nene a las terapias. También
aumentaron de precio y el iba dos veces a la semana. Estuvo un tiempo cogiendo terapia
craneosacral y se trabajo con cAmara hiperbarica. Actualmente mi hijo coge terapia
ocupacional, terapia del habla y lenguaje y en casa le trabajamos Sonrise. También
coge clases de cuatro, taekwondo y natacion, en adicion trabajamos con suplementos
como methyl-B12 shots. Adicional estamos trabajando una terapia de fosfolipidos y

resonancia magnética.

Enfatiz6 que cuando su hijo comenz6 con la hipoterapia su tronco cogié mas fuerza al
igual que estabilidad y que gracias a esto pudo comenzar a nadar porque estaba desarrollando
fortaleza muscular. Comenté que para ella las terapias no eran la solucion, pero si un buen

impulso.

La clave es también lo que trabaja mamd y papa en la casa y en qué otras cosas
extracurriculares se le pueden trabajar al nifio para que despierte, las terapias son un

buen complemento. Comentd.

Mara

Mi hija ha tomado terapia de integracion, kinesiologia, Little Gym - yo la considero
como una terapia- y terapia X, que completo su ciclo. Luego volvimos a darle unos
refuerzos con la terapia X y pronto le vamos a dar otro refuerzo. Ella también coge
ballet, tackwondo y hip hop desde los tres afios. Yo encuentro que la terapia X abarcé
todo, abarco todas las areas de funcion del funcionamiento de ella y pues yo entiendo

que por eso fue la mejoria tan grande que hubo cuando se le dio. Actualmente mi hija
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estd tomando terapia de habla y lenguaje, terapia ocupacional y terapia psicologica. Yo

me siento satisfecha con las terapias y terapistas que tiene mi hija.

Maria

Mi hijo cogid terapias de habla y lenguaje en un centro el cual tuve que dejar porque
econdmicamente se me estaba haciendo dificil. También cogio terapia asistida por perro
en el area de la lectura, a él le gustaba mucho esa terapia ya que era mas como un juego
0 sea mas dinamica. La perrita le sirvidé de motivacion, mas a él, que le encantan los
animales. No te puedo decir que con la terapia aprendio a leer pero si le sirvio de

motivacion.

Sobre las terapias actuales indico que su hijo esta tomando: terapia del habla y lenguaje, terapia

de procesamiento auditivo, terapia ocupacional y lo esta tratando un psiquiatra.

Expresé sobre las terapias actuales:

Yo me siento satisfecha con las terapias que esta tomando mi hijo en estos

momentos.

Cierre del Tema

En conclusién las madres indicaron que cuando pudieron participar de las terapias
alternativas como musicoterapia, terapia asistida con animales e hipoterapia, en general pudieron
percibir algiin cambio positivo. Ademas de la motivacién y dinamismo que puedan brindar este
tipo de terapias, recalcaron que a sus hijos les gustaba mucho participar de la terapia alternativa.
Coincidieron en que algunas no pueden seguir costeando la terapia alternativa, ya que también

sus hijos participan de las otras terapias tradicionales como la ocupacional y habla lenguaje,
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ademas de otros métodos de rehabilitacion y actividades extracurriculares. La mayoria estuvo
de acuerdo que las terapias alternativas, en conjunto con las terapias tradicionales, son las que

hacen el cambio, pues entre todas se complementan.

Cambios observados y experimentados con si hijo (a) durante el proceso terapéutico

Las cuatro participantes explican que han visto un cambio positivo, sobre todo en el area
de comunicacion, en sus hijos durante el proceso terapéutico. Durante el proceso de entrevista,
especificaron que lo mas importante en el proceso de rehabilitacion, es que sus hijos logren
comunicarse efectivamente, integrarse y llegar a ser lo mas independientes que puedan en el
futuro. Exponen como las diferentes terapias, alternativas y tradicionales, han ayudado poco a

poco a establecer y cumplir con esas metas.

Mildred

En comunicacion cien por ciento ha mejorado mucho, ha mejorado en comprension y
comunicacion en general. Estamos en el proceso de trabajar la socializacion con los

otros nifios, ella es unan nifia bien carifiosa y buena.

Expone su sentir y su expectativa:

Expectativas, bueno mi expectativa es seguir con estas terapias yo sé que va a ser para
largo para largo hasta que tenga veintipico de afos, pero que me ayuden a que ella sea

independiente y de verdad mi ilusion es que vaya y estudie en universidad.

Mara

Pues ella ha mejorado en todas las areas, comenzo a hablar, comenzé a escribir en

cuanto a redaccion y en la fortaleza muscular motora con relacién a la escritura.
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Ademas, ella estad més consciente del medio ambiente, puede interactuar un poco mejor
con sus pares, todavia le falta pero ha mejorado eso. Lo més importante que esté
consciente de su medio ambiente. Lo principal para mi es que ella logre es

independencia.

Moénica

La comunicacion ha mejorado un poco, porque me comunica un chin chin mas
espontaneamente, o si no me sefiala, me trata de decir con algin sonido. En el area
emocional se controla muchisimo mas, es un nene bien tranquilo. En la interaccion
social es minima pero ya no se aleja del grupo y esta completamente integrado. En el
cuidado personal él se sabe bafiar, estamos trabajando con él, higiene dental, sabe las

directrices y sabe seguir instrucciones.

Indica que su hijo conoce mas lo que es el juego, la toma de turno, el area de atencion y
se concentra mejor. En cuanto al habla, nos comparte que todavia estan tratando en la terapia
pero se le hace dificil. Explico que en la terapia ocupacional no ha visto ningiin cambio y que

con las terapias actuales no tiene expectativa: estd como en blanco.

Maria

Ha sido un proceso largo porque €l tiene unas necesidades académicas bien grandes,
pero hasta ahora con la integracion de las terapias actuales le ha ido bien. Ahora él
coge dictados, empezo a leer, entre otras cosas. Pues €l esta mas concentrado, ahora
esta mas motivado porque él se ha dado cuenta que puede lograr muchas cosas el mismo

lo dice.
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Expreso sus expectativas con la terapia actual. La madre espera que él mejore en el area
de lectura, comprensién de lectura y en comunicacion en general, también expresa que le

gustaria que disminuya los problemas de aprendizaje que tienen en el area de espariol.

Cierre del Tema

Las cuatro madres entrevistadas indicaron que lo mas importante en este momento es que
sus hijos logren mejorar en el area comunicativa, ademas de la independencia e integracion.
Indicaron que todas las terapias en conjunto han ayudado en el desarrollo y mejoramiento de sus
hijos en todas las areas. Expresaron que es un sacrificio bien grande, pues estan basicamente el
dia completo en diferentes terapias, todos los dias y que esperan que sus hijos continten
mejorando y que el progreso que han visto no pueden decir que es de una terapia especifica
porque anteriormente han cogido otros métodos terapéuticos que han servido de base para los

conocimientos previos.

Influencia del estado economico/social al escoger un método terapéutico

Las madres indicaron que no han podido continuar con ciertos métodos terapéuticos, en
este caso los alternativos, o han tenido que interrumpir la terapia para luego continuar porque
econdémicamente son mas retantes. Algunas madres expresaron que si las terapias las proveen y/o
las cubre Remedio Provisional es mejor, ya que la frecuencia de las terapias en la semana es
mucho y por el area privada saldria mucho més caro. Comentaron que Remedio Provisional
muchas veces cubre las terapias tradicionales pero las alternativas las tienen que costear los
familiares, ya que son privadas y el Departamento de Educacién no tiene varias terapias
alternativas incluidas. Varias de ellas han tenido que dejar las terapias por el costo de las mismas

y por ser tantas veces en la semana, a pesar de que les gusta y han visto progreso.
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Mara

El estado econdmico definitivamente influye, pero conozco personas que apenas tienen
para necesidades basicas y con esfuerzo y dedicacion logran darle las terapias que

entienden son las necesarias para que su hijo (a) mejore.

Ella expreso que gracias a Dios han podido ofrecerle a sus hija las terapias que ellos
consideran que son las mejores en el momento, describe que las terapias se han podido costear

pero que papa trabaja mucho para poderlas pagar.

Moénica

No, no, lo social y lo econémico por lo menos jyo! voy a todas.

Maria

Si, si influye porque aunque en el otro centro era bueno, econémicamente no pude con el
empuje. Estaba fuerte y el necesitaba tres dias a la semana, imaginate tres dias a la

semana para llevarlo a una terapia, no estaba facil.

Mildred

Si, si influye el estado econdmico. Yo doy gracias a Dios que el papa de la nena puede
cubrir esos gastos y nosotros hemos podido darle lo mejor a la nifia. Por lo menos aqui
en Puerto Rico yo sé que no hubiera podido lograr muchas cosas de las que ya hemos
podido lograr con la nifia porque aqui no es econémico. Uno va pensando y analizando,

va cayendo poco a poco pero aqui en Puerto Rico.
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Mildred ademas indica que aqui en Puerto Rico los métodos terapéuticos no son
econOdmicos y que las personas tratan de vender una terapia envolviéndote con las cosas que se
pueden lograr u obtener y no siempre es asi, pues no todos los métodos terapéuticos son

apropiados en el momento, todo se basa en las necesidades que tenga la nifia.

Cierre del Tema

Como conclusién las cuatro madres indicaron que si podia influir el estado econémico,
sobre todo, si el método terapéutico, no era el apropiado. Solo una de las madres especificé que
para ella no era un problema a la hora de escoger un método terapéutico. Las madres expresaron
que lo que pudiera afectar es la frecuencia con la que tienen que tomar cada terapia a la semana y
si aumentan la frecuencia, es més dificil. También indicaron que valia la pena el sacrificio
porque le estaban brindado los mejores métodos terapéuticos que ellas entendian para la

rehabilitacion de sus hijos.
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Capitulo VI

Aseveraciones

Esta investigacion recopila las experiencias y los beneficios de los padres con hijos/as
discapacitados en diferentes ambientes terapéuticos, siendo los alternativos, hipoterapia,
musicoterapia y terapia asistida con perro, y el tradicional de habla-lenguaje. Entre algunos de
los resultados podemos destacar que en el proceso de rehabilitacion es esencial que se les provea
la informacion y orientacion adecuada a los familiares de ese nifio. Asi también, que los
profesionales de la salud estén informados para proponer méetodos terapéuticos, los cuales
actualmente, segun nuestros resultados, no todos cumplen con los requisitos para brindar esta
informacion. En este capitulo se presentaran las aseveraciones que surgieron del analisis de la
informacion provista por los entrevistados Tomando esto en cuenta, se presentaran las
aseveraciones relacionadas a los hallazgos de esta investigacion las cuales se validaran y

apoyaran con revision de literatura.

Aseveracion # 1

El apoyo familiar durante el proceso de diagnostico y rehabilitacion es de suma

importancia

De acuerdo con el andlisis, las cuatro madres indicaron que el apoyo y la cooperacion
familiar son de suma importancia en el proceso de diagnostico y durante la rehabilitacion.
Indicaron que la familia se ha visto mas unida y cooperadora durante este proceso. También
expresaron que como tal, el proceso de diagndéstico es muy fuerte y un reto mayor para la familia
en general, ya que cambias el ser tu persona para dedicarle todo o la mayoria del tiempo a las

necesidades de tu hijo. Soldrzano (2015) indica que la familia juega un papel Gnico en el
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desarrollo emocional, fisico y psicoldgico del nifio, cuando esta presente algun tipo de
discapacidad. Expone que las familias atraviesen ciclos de ajuste, crisis y de adaptacion cuando

ocurre un estresor como lo es el diagnostico de una discapacidad en la familia (Sol6rzano, 2015).

Vidal (2014) expresa que la familia es una fuente importante de apoyo y seguridad,
donde pueden brindar un ambiente seguro y estable para que cada miembro crezcay se
desarrolle durante las diferentes etapas de la vida, desde el nacimiento hasta la ancianidad.
Ademas indica que los familiares son una fuente de informacion que brindan las fortalezas,
preocupaciones, prioridades, anhelos y suefios para ese nifio y sus familiares. La familia tiene un
rol significativo en la socializacion de ese nifio, siendo asi los padres los que tienen mayor
influencia en el desarrollo de su personalidad, los valores y los comportamientos futuros de ese
nifio. La mayoria de los nifios con discapacidad tienen un apego fuerte con sus familiares, ya

que brindan el soporte que necesitan para su rehabilitacion (Vidal, 2014 y Solérzano, 2015).

Aseveracion # 2

La mayoria de los profesionales de la salud no tienen el conocimiento, ni brindan la

informacidn necesaria para proponer métodos terapéuticos.

Las madres entrevistadas concluyeron que actualmente la mayoria de los profesionales
de la salud no conocen, ni estan debidamente informados sobre los métodos terapéuticos que se
les pueden proveer a los nifios con discapacidades. Indican que, durante el proceso de
orientacion, les proveian las recomendaciones basicas pero no abarcaban mas alla en otros
métodos alternativos de terapias. La mayoria de los padres tuvieron que buscar informacién por
su cuenta sobre los diferentes métodos terapéuticos y que les podria convenir en ese momento

para el tratamiento de su hijo (a).
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El terapeuta no necesariamente tiene que ser médico para brindar las diferentes técnicas
terapéuticas pero si debe mostrar un nivel de conocimiento cientifico y académico. También
debera tener dominio sobre la técnica utilizada, al igual que respetar y considerar la necesidades
del paciente (Farifias, Cutifio, Quesada, Malberti y Ledn, 2014). El estudio de Vidal (2014)
reflejo que hay falta de informacion sobre los recursos disponibles para los nifios con
discapacidades, métodos de rehabilitacion y el campo social. El autor expone que la orientacion
es esencial en ese proceso, ya que utilizar los recursos disponibles puede ser un factor positivo
en el desarrollo de esos nifios o cualquier persona. Promueve que como profesionales de la
salud, la practica debe ser centrada en el cliente, se debe desarrollar un relacion terapeutica con
la persona, establecer colaboracion, consultar y aconsejar a los clientes, al igual que a otros

profesionales de la salud que puedan formar parte de ese equipo (Vidal, 2014).

Aseveracion # 3

Beneficios y cambios positivos utilizando las terapias alternativas

En esta investigacion se utilizaron tres métodos de terapias alternativas: musicoterapia,
hipoterapia y terapia asistida con perros. Los participantes establecieron que si observaron
cambios positivos y que sus hijos se beneficiaron de las diferentes terapias alternativas
previamente mencionadas. Expusieron que las terapias alternativas son un método de
rehabilitacién mas dinamico y eficaz para ese nifio, ya que la mayoria se lleva a cabo en un
ambiente méas natural y menos directivo. Explicaron que este método terapéutico alternativo
sirve de motivacion para ese nifio durante la terapia. También expresaron que las terapias
alternativas son un complemento, utilizando las terapias tradicionales. Ademas coincidieron que

son el conjunto de terapias lo que va desarrollando y rehabilitando al nifio (a).
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Segln Cobo, Cerezo y Gutiérrez (2015) la aplicacion de la musicoterapia, sea activa,
pasiva o0 combinada, tiene un efecto beneficioso en las areas fisiologicas y psicoldgicas de la
persona. En cuanto a las terapias asistidas con animales, segun la Organizacion Mundial de la
Salud, expone en sus ultimas recomendaciones las terapias ecuestres (equitacién) como una
actividad deportiva ya que es beneficiosa para personas que puedan padecer de patologias fisicas,
psiquicas y sociales (segun citado en Pérez, 2014). Asimismo Grover (2010) describe que las
terapias asistidas por animales (perros y caballos, entre otros) proveen beneficios fisicos,
cognitivos, sociales y emocionales que se incluyen en las actividades para obtener metas fisicas,
sociales, de salud mental, autoayuda, académicas y de lenguaje (segln citado en Gonzélez y
Landero, 2013). Las terapias asistidas con animales, en este caso el perro, tiene objetivos pre
determinados en los cuales se integra el proceso de rehabilitacion, donde el animal actia como
co- terapeuta. Mediante este proceso el animal como agente estimula la socializacion, la

motivacion y la educacion, entre otras (Martinez, 2015).

Aseveracion # 4

Experiencias y cambios positivos durante el proceso terapéutico, sobre todo en la

comunicacion e integracién

Las madres participantes describieron que si habian observado y experimentado cambios
positivos en sus hijos durante el proceso terapéutico en cuanto a la comunicacion, atencion,
concientizacion sobre el medio ambiente, fortaleza fisica, modificacion de conducta, area
emocional, comprension, integracion social, entre otros. Explicaron los cambios con las terapias
alternativas en conjunto con las terapias tradiciones y expusieron que los cambios en la

comunicacion y la integracion social fueron los mas abarcadores en el proceso de rehabilitacion.
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Indicaron que todavia hay que trabajar en esas areas, pero que lo mas importante para ellas, era
el &rea de comunicacion. Concordaron que sus expectativas eran la comunicacion total, la
independencia, integracion y mejoramiento en el area académica, entre otras. Indicaron que
durante el tiempo que su hijo (a) estuvo participando de la terapia alternativa, si observaron unos
cambios positivos con algunos métodos, pero otros métodos alternativos, no fueron eficaces en

€se momento.

En el estudio de Martinez (2015) se evidenciaron cambios y mejorias en las areas de
atencion, motivacion social, comunicacion social, tolerancia, comunicacion receptiva,
instruccion y las habilidades verbales utilizando la hipoterapia en nifios autistas. El uso de la
hipoterapia muestra efectos positivos en el area de: autopercepcion, control postural y funcion
motora gruesa, entre otros (Pérez, 2014). Garcia (2013) indica que entre los beneficios que se
pueden obtener de la terapia asistida con animales (perro) se encuentran: la empatia, relacion
comunicativa, aceptacion, entretenimiento, socializacion, estimulacion cognitiva, contacto fisico
y beneficios psicoldgicos. Con la utilizacion de musicoterapia, Matamala (2014) describe que se
logré un dinamica entre la interaccion de los pacientes, aumento la personalidad expresiva de los
participantes, aumento el lapso de atencion y también observaron en algunos participantes un

aumento en la relajacion y la comunicacion en general.

Aseveracién #5

El estado econdmico si influye a la hora de escoger un método terapéutico

Tres de las madres indicaron que el estado econémico si influye a la hora de considerar
un método terapéutico, sobre todo los alternativos. Todas las participantes indicaron que era

fuerte econdmicamente y que si observaban que la terapia no estaba beneficiando a su hijo (a) no
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valia la pena continuar con esta y buscaban otro método de terapia. Explicaron que el &rea de
Remedio Provisional del Departamento de Educacion les cubrian las terapias tradicionales que
eran varias veces en la semana, pero que el Departamento no contaba con algunas terapias
alternativas y no las podian incluir. En ese caso los padres tenian que costera las terapias

alternativas.

Expresaron que varias de las terapias alternativas no son econdémicas y a veces te venden
una idea bonita que no es necesariamente la que su hijo (a) necesitaba en ese momento. Vidal
(2014) expone que el cuidado que necesita una persona que depende de varios métodos
terapéuticos asi como servicios, conlleva un deterioro financiero en el sistema econémico de esa
familia. Indica que algunas familias se han visto afectadas o privados de ciertos servicios, los
cuales habian tenido acceso anteriormente. Expone que de este modo el estilo de vida de esa

familia se afecta y se tiene que modificar a las situaciones actuales (Vidal, 2014).

De igual forma Ante (2013) describe que una familia con un hijo discapacitado, en su
estudio de paralisis cerebral, explica que constituye un problema de gran magnitud ya que afecta
a los familiares, lo social y sobre todo lo econémico. Indica que la condicidn al igual que
cualquier condicidn representa un gasto tanto para los familiares como para el sistema de salud y
que la rehabilitacidn en estos nifios tiene consecuencias tanto en el entorno familiar como el area

econdmica.
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Recomendaciones Finales

Los hallazgos de esta investigacion, los resultados obtenidos y la revision de literatura

llevan a recomendar lo siguiente:

e En el proceso de diagnostico y rehabilitacion se debe hacer mas énfasis en la
participacion familiar, asi también como orientar a los familiares sobre el
diagnostico establecido y los diferentes métodos de rehabilitacion posibles.
También se deben ofrecer los referidos adecuados a las necesidades de ese
paciente y sus familiares y tener en cuenta las preocupaciones actuales de la
familia, referente al diagndstico establecido.

e Los profesionales de la salud deben continuar educéndose y orientandose sobre
las evoluciones de los diferentes diagnosticos. Las universidades deben ingresar
en sus curriculos o aumentar las herramientas y los diferentes métodos
terapéuticos ya sean los alternativos como los tradicionales para las diferentes
poblaciones. Los profesionales de la salud deberan estudiar los métodos
alternativos y en la manera que sea posible capacitarse en algin método ya que
cada vez mas estos métodos estan abriendo camino en el proceso de
rehabilitacion. Asi también, es esencial que las agencias gubernamentales
refieran y puedan en su capacidad orientar a los padres sobre los posibles métodos
terapéuticos.

e Es de suma importancia que se les oriente a los padres sobre los posibles
beneficios o0 no beneficios que pudieran ganar con la terapia alternativa. Los
profesionales de la salud deben explicarle a los padres que no todos los métodos

terapéuticos (alternativos y tradicionales) son efectivos para todos los nifios,
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creando de esta manera una expectativa real en el padre. También se les debe
orientar antes de comenzar con el método terapéutico sobre los objetivos y las
metas esperadas con la terapia actual. Es de importancia dejar en claro, que las
terapias alternativas son un complemento y no necesariamente sustituyen las
terapias tradicionales.

e Los profesionales dela salud deberian considerar que los métodos
terapéuticos/rehabilitacion no son métodos economicos, por ende deberian
promover y/o recomendar métodos terapéuticos que sean favorables para ese nifio
y sus familiares, de acuerdo a las necesidades especificas de ese nifio. Los
recursos externos como lo son el Departamento de Educacién, Remedio
Provisional, entre otros, deberian considerar sufragar algunos gastos de este tipo
de terapias alternativas ya que son terapias privadas y son los padres quienes

tienen que sufragar los gastos de cada sesion.
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1)

2)

3

4)

&)

)

Expericncias de padres de nidos con lerapias alternativas

en adicion a la terapia tradicional de habla y lenguaje

JCnél fue o cdma fiue el proceso de diugadsticn de suijefa)? Describa o expligue e
50 sinfis duranle ese pa0ceso.

Luepo de haber sido diagnostivada, jerec usted que lo orenlmun, reliriecon ¥ lo
avaluaren en flss lus dreas cue so hijo(s) mosiba dilicultades?

Complere lu siguiente oracién: Tusg del disgndstico de su hijo(z), ¢l apoyo familiar ha

2./ su earender Tos profesionales de la salud estin ¢l tmlo de la inlbrmac:dn nocesarin. y
conocen sahre el lema adeenadamente vars proponer inétodos de intervencidn
teranéulica?

+Qué terapin estd tomando xu hijo(a) actualmente? Si lgma

1.Qué terapia ba tomado su hijo(a) anteriormente? Describa que tipo de kaupis no estd
tomanda aclualmente y por qué deeithid no continuar con ese métado lerapéuticeo.

i Qué beaelicios ha obscrvade en 3 hijo(z) durante of proveso de rehabilitacion con I4
lerapia(s) acmal?

Complely Ju sipuieare oracidn: Ustad se sieale _wonla
terupia que estd tomande su hijofu).

:Cudles laa sido sus expetiencies ¥ preforencias tn cuanle o los diferentes métodos
terapéuticos? Theseriba porgue prefiers v ne profivee ese tipo de terapis ¥ cudl ex lu
diforencia enire ambas terapias,
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10) i Qué cambios ha observado y experimentado con su hijo(a) durante el proceso
terapéutico? Describa cambios en comunicacién, emocional, psicolégico, interaccién
social, cuidado personal, entre otros.

11) ;,Qué expectativas para su hijo(a) tiene con la terapia(s) actual?

12) En su opinién, en la escala del lal 5, siendo el 1 el nimero méas bajo y el namero S el mas
alto. ;jUsted cree que se estan llevando a cabo los objetivos y las metas establecidas
creadas en la rehabilitacion de su hijo(a)? ;Podria explicar?

OHONOIOIO

13) ;Cual usted cree que ha sido el reto mayor tanto para su hijo(a), como para su familia
desde el diagnéstico y comienzo de los métodos terapéuticos de su hijo(a)?

14) ;Cree usted que el estado cconémico/social ha influido en su opinién, a la hora de
escoger un método terapéutico para su hijo(a)?
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