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RESUMEN EJECUTIVO

La investigacion se sustenta en que existen varias instituciones que brindan tratamiento
para los problemas de comunicacion, del lenguaje y conducta que presentan los nifios con
Trastornos del Espectro Autista, Trastornos Generalizados del Desarrollo y Trastornos
Especificos del Lenguaje. Es por ello necesario conocer el grado de efectividad de las
intervenciones puestas a disposicion de los usuarios. Para ello seleccionamos
especificamente a una institucion comprometida con esta problematica, como es el caso de
CEDERI. ¢Cudles son las capacidades que tiene CEDERI para la atencion de los
problemas de los nifios de 4 y 5 afios de edad con dificultades de lenguaje, comunicacion
y conducta? Objetivo general: ldentificar las capacidades de gestion que tienen los
Programas de CEDERI para la atencién de los problemas de los nifios de 4 y 5 afios de
edad con dificultades de lenguaje, comunicacién y conducta, analizando las capacidades
del personal, y las capacidades logisticas, presupuestal, de enfoque y estrategia, de
cobertura, sostenibilidad y replicabilidad, y como las mismas impactan sobre la efectividad
en el desarrollo de lenguaje, comunicaciéon y conducta de los usuarios. El marco teorico
incluye los conceptos basicos de la investigacion, el diagnostico contextual y la descripcion
de CEDERI, asi como su visién y misién, organigrama, bienes y servicios, y funciones de
cada departamento. Asimismo la descripcibn de los problemas abordados por sus
programas; la politica social, la dimension normativa y la descripcion del modelo de gestion
de CEDERI. Como conclusion tenemos que la organizacion del nicleo de operaciones en
tres departamentos: evaluacion, terapia y talleres, es la adecuada para la organizacion. En
el nucleo de operacién, existe una comunicacion rapida y fluida a nivel departamental e
interdepartamental. La inmediatez y contacto personal facilitados en un Unico local
institucional, permite el transcurso de pacientes de un departamento a otro sin mayor
dificultad.
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CAPITULO |

1.1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La salud publica es la disciplina dedicada a la prevencion y atencion de la salud de las
poblaciones humanas, y tiene por objetivo mejorar el estado de la salud de las mismas
(Martinez, 2003). Su caracter es multidisciplinario, y es fundamental en la formacion y
gquehacer de todo profesional de la salud.

En el campo de la salud infantil, se considera que la salud del nifio va mas alla de la
ausencia de enfermedades, ya que la fase que va desde la infancia hasta la adolescencia
es tan importante que cimenta el desarrollo y la calidad de vida de cada individuo en la edad
adulta. Es por esto que la salud infantil incluye el bienestar en todos sus aspectos, tanto

fisico como mental, emocional y social.

El estrés cotidiano y otros factores sociales, familiares y biolégicos pueden ocasionar
cambios en la conducta de los nifios. Una adecuada salud mental en la infancia implica
lograr ciertos indicadores de desarrollo y madurez emocional, de acuerdo a la edad, y el
haber obtenido ciertos niveles de aptitudes en los repertorios basicos de conductas, de
habilidades sociales y estrategias de afrontamiento ante las dificultades sociales que

pudieran presentarse.

Los datos disponibles sobre la salud mental en nifios y adolescentes son escasos si se les
compara con los de los adultos. No obstante, puede observarse que la dimension del
problema es similar en diversos paises de América Latina, permaneciendo todavia el
acceso a los servicios especializados de salud mas restringido en nifios y adolescentes que

en adultos.

Resulta crucial desarrollar investigaciones con metodologia comparada entre distintos
paises, utilizando instrumentos estandarizados validados internacional y localmente. Se
requieren planes y programas de salud mental basados en datos epidemiologicos, para

cerrar la brecha para los requerimientos y demanda existentes. En los paises de América
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Latina, la informacion es bastante escasa todavia, sin embargo, existen disponibles datos

de algunas ciudades.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud, los Trastornos del Espectro Autista (TEA)
afectan a uno de cada 68 nifios en el mundo. En el Perd todavia no existen cifras exactas
sobre la cantidad de afectados, pero hay un promedio de 2,000 personas con este
diagndstico inscritas en el Consejo Nacional para las Personas con Discapacidad, aunque

el nimero debe ser mayor.

Los TEA se caracterizan por ciertas condiciones: la dificultad de los nifios para establecer
una apropiada comunicacion o interaccién social con los demas, un retraso en el desarrollo

del lenguaje y la presencia repetida de algunas conductas estereotipadas oritualistas.

Algunos nifios con TEA de alto funcionamiento o de nivel 1 pueden terminar la educacion
secundaria y una carrera universitaria. Son altamente confiables por su ritualismo y apego
a las reglas y normas, sin embargo cuentan con muy pocas oportunidades de trabajo o de

inserciéon en el mercado laboral

En el Perq, a pesar de las campafias de concientizacidn realizadas, todavia la mayoria de
las personas desconocen lo que son los TEA. En parte, debido a que los nifios y las
personas con esta condicion no ostentan caracteristicas fisicas distintivas, y muchos ya han
conseguido incluso establecer contacto ocular. Al comudn de las personas no familiarizadas

suele sorprenderles su fuerte reaccidn ante algunos cambios introducidos en surutina.

Puede observarse que muchas personas al no comprender esta condicion, los juzgan, los
critican, o critican a sus padres por la educacion que les han dispensado. En ocasiones
invitan a la familia a retirarse de lugares publicos y de servicios educativos, debido a su

ignorancia o escasa comprension.

La educacién inclusiva, recomendada por los especialistas, suele funcionar para los nifios
con estas condiciones; sin embargo, generalmente no es accesible para la mayoria, ya que
para que la educacion inclusiva se ejerza, deben contarse con educadores adecuadamente

preparados y capacitados para acompafar el proceso de adaptacion de los nifios.
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Cuando los educadores no estan apropiadamente preparados o capacitados para el trabajo
inclusivo con nifios TEA, el resultado puede ser incluso contraproducente, al marginar o
aislar a estos nifios. En los casos de nifios con TEA mas severos, es imprescindible la
presencia de educadores o especialistas adecuadamente capacitados en los centros de
educacion regular; no obstante, el Estado no esta prestando este servicio.

Una organizacién como la Asociacion de Padres y Amigos de Personas con Autismo del
Pert (ASPAU PERU) viene a llenar este vacio, procurando mejorar la calidad de vida e
integrando a la sociedad a las personas con autismo, brindando esta preparacion previa a

la insercién escolar.

Se requiere que las intervenciones se realicen los mas tempranamente posible para que
sean mas efectivas; de esta forma el pronéstico mejorara, sobre todo si el nifio tiene un

cociente intelectual elevado.

Esto constituye un desafio para los padres de los nifios con TEA, ya que en el Pert no
existen suficientes profesionales o especialista adecuadamente preparados para atender
este problema. Suele requerirse, asimismo, terapia para los propios padres, debido al estrés

que afrontan.

En abril de 2016 el gobierno aprobé el reglamento de la Ley 30150 de Proteccion de las
Personas con Trastornos del Espectro Autista (TEA), la cual estipula tratamientos
especificos para esta poblacion.

ASPAU PERU solicito que, conforme a la ley, en el 2017 se elabore un plan nacional de
autismo, que obligue a los ministerios a implementar politicas publicas con plazos

especificos para favorecer el acceso de esta poblacion a la educacion, la salud y el trabajo.

El 2 de abril de cada afio, desde el 2008, se celebra el Dia Mundial del Autismo, una fecha
dedicada a concienciar sobre esta condicion del neurodesarrollo que se caracteriza por una
excesiva concentracion de la persona en su mundo interior, lo cual dificulta su relacién con

el exterior.
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El Centro de Desarrollo, Estimulacion y Rehabilitacion Integral (CEDERI) de Lima Norte,
ubicado en el distrito de Los Olivos, es una institucion privada, auto-financiada, que esta
integrada por un equipo multidisciplinario de profesionales dedicados al mejoramiento del
bienestar fisico y mental tanto de niflos como de adolescentes, y sus respectivas familias.
Se abocan a la prevencion, diagnéstico y tratamiento de los distintos desoérdenes
neuroldgicos y alteraciones que pueden tener lugar en las areas del lenguaje, el habla, el
aprendizaje, asi como en el desempefio de actividades motoras, cognitivas y psicosociales.

Nuestra pregunta general de investigacion se encuentra vinculada con diversos retos del
desarrollo. Involucra la politica social de intervenciones en los problemas de comunicacion,
lenguaje y conducta de los nifios; los problemas de desarrollo relativos a los derechos de
los nifios a una adecuada atencién y acceso a los servicios de salud y educacion, asi como
los derechos humanos y sociales a la educacion, la salud y el desarrollo de capacidades.
Los beneficiarios de la politica son nifios de 4 a 5 afios con dificultades en la comunicacion,
el lenguaje y la conducta, y asesoramiento a sus respectivos padres, educadores y/o a otros

adultos responsables.

La forma o tipo de investigacion seleccionada es el diagnéstico institucional ya que examina
la intervencion y nos permite conocer las condiciones y caracteristicas especificas de los
programas del centro, caracterizando la situacion de la intervencién, e identificando los
principales problemas y sus relaciones, especificando los recursos, oportunidades,
dificultades y amenazas existentes. Ademas es holistico, abarcativo de varias dimensiones

y observa todos los aspectos de esta realidad para dar cuenta de ella como untodo.

El diagndstico institucional es pertinente y apropiado para la investigacion porque nos
permite tener una vision abarcativa del fenémeno. Ello en virtud de que nuestras preguntas
de investigacion estan orientadas a conocer las caracteristicas, las condiciones y el
contexto en el que se presenta el problema y las oportunidades vinculados con la politica

social.

Las fuentes estan constituidas por los principales aspectos de la gestiobn organizacional,
plasmados en los reportes de los actores participantes que nos procurara la informacion

necesaria sobre los principales aspectos de la gestién organizacional plasmados en los
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factores que limitan o contribuyen al mejor desarrollo de los programas de la institucion, asi

como la informacién documental de la misma.

Las fuentes de informacién primordiales son los actores involucrados a lo largo del proceso
de desarrollo de los programas de la institucién: los especialistas, la directora y los padres

de familia de los usuarios de los servicios.

La segunda fuente de informacion util estd conformada por los archivos documentales de
donde se podra extraer el resto de los indicadores para asi poder contrastar las
percepciones de cada uno de los actores involucrados: Informes de especialistas y otros,

actas, registros, convenios, acuerdos, etc.
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1.1.1. PREGUNTAS DE INVESTIGACION

PREGUNTA GENERAL

¢ Cuales son las capacidades de gestidon que tienen los Programas de CEDERI para la
atencion de los problemas de los nifios de 4 y 5 afios de edad con dificultades de lenguaje,
comunicacién y conducta, analizando las capacidades del personal, y las capacidades
logisticas, presupuestal, de enfoque y estrategia, de cobertura, sostenibilidad vy
replicabilidad, y cémo las mismas impactan sobre la efectividad en el desarrollo de lenguaje,
comunicacion y conducta de los usuarios?

PREGUNTAS ESPECIFICAS

¢Son adecuados los recursos de que dispone CEDERI?

¢, Cudles son los requerimientos que se le plantea al liderazgo para la gestion efectiva de
CEDERI?

¢, Cudl es la organizacion necesaria de CEDERI?

¢, Cémo se coordinan las actividades y sus interacciones en CEDERI y hacia afuera?

¢, Cémo percibe el personal la posible mejora de CEDERI?

¢, Como se sostiene financieramente CEDERI?

¢,Cudles son las competencias que tienen las especialistas?

¢, Como se percibe el avance de los nifios en cuanto a su lenguaje, comunicacion y

conducta?
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1.2.  JUSTIFICACION DE LA INVESTIGACION

En lo concerniente a su justificacion y viabilidad para la gerencia social, la investigacion se
sustenta en que existen varias instituciones que brindan tratamiento para los problemas de
comunicacion, del lenguaje y conducta que presentan los nifios con Trastornos del Espectro
Autista (TEA), Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD) y Trastornos Especificos del
Lenguaje (TEL). Es por ello necesario conocer el grado de efectividad de las intervenciones
puestas a disposicion de los usuarios. Para ello seleccionamos especificamente a una
institucion comprometida con esta problematica, como es el caso de CEDERI. ¢ Cuéles son
las capacidades que tiene CEDERI para la atencién de los problemas de los nifios de 4y 5

afios de edad con dificultades de lenguaje, comunicacion y conducta?

Para dicho propésito, las preguntas de investigacion han sido seleccionadas a través de un
proceso logico en virtud de su idoneidad para informar sobre los puntos mas relevantes de
la incidencia de CEDERI en el desarrollo del lenguaje, la comunicacion y la conducta en
niflos con dificultades especificas en estas areas, ya que se trata de un tema importante y
sobre el cual se dispone aun de poca informacién en nuestro medio. Asimismo, sera de
utilidad para replicar otras experiencias efectivas semejantes, y constituira una contribucion
al conocimiento y la practica de la Gerencia Social en lo tocante a la elaboracion e

implementacién de programas y proyectos de desarrollo en estos ambitos.

La formulacién del planteamiento inicial de la investigacion busca dar respuestas a la
inquietud sobre las capacidades de gestion de CEDERI de Lima Norte para la atencién de
problemas en nifios de 4 y 5 afios de edad con dificultades en el lenguaje, la comunicacion
y la conducta. En tal sentido, proporcionar el asesoramiento pertinente correspondiente a
sus respectivos padres. Dicha inquietud responde a la aspiracion de la disponibilidad de
servicios de salud y educaciéon de calidad, asi como de justicia y respeto por los derechos
de los nifios y los adolescentes, y se enmarca dentro de las iniciativas de politicas de
gestién publicas y privadas relacionadas con la educacion, la salud, la diversidad funcional

y el desarrollo de capacidades y cobertura de necesidades especiales.

Q)
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En mayo del 2014 la Asamblea Mundial de la Salud N° 57 aprob6 una resolucion titulada
“Medidas integrales y coordinadas para gestionar los trastornos del espectro autista”, la cual

fue apoyada por méas de 60 paises.
La resolucion insta a la OMS a colaborar con los Estados Miembros y organismos asociados

en el fortalecimiento de las capacidades nacionales para abordar las discapacidades, los
TEA y otros problemas generalizados del desarrollo (OMS, 2014) (Ver ANEXO 1 y ANEXO

2).
La OMS y sus asociados reconocieron la necesidad existente de fortalecer la capacidad de
los paises para promover una salud y un bienestar 6ptimos para todas las personas con

TEA.

Los esfuerzos se centran en:
Contribuir al aumento del compromiso por parte de los gobiernos y a las actividades

[ ]
internacionales de promocién en relaciéon con el autismo.

Proporcionar orientacién para la formulacion de politicas y planes de accion que
aborden los TEA en el marco mas general de la salud mental y lasdiscapacidades.

Contribuir a la obtencién de pruebas sobre las estrategias que son efectivas y
aplicables a gran escala para evaluar y tratar los TEA y otros trastornos del

desarrollo.

N\
%
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1.3. OBJETIVOS

1.3.1. OBJETIVO GENERAL

Identificar las capacidades de gestidbn que tienen los Programas de CEDERI para la
atencioén de los problemas de los nifios de 4 y 5 afios de edad con dificultades de lenguaje,
comunicacion y conducta, analizando las capacidades del personal, y las capacidades
logisticas, presupuestal, de enfoque y estrategia, de cobertura, sostenibilidad y
replicabilidad, y cémo las mismas impactan sobre la efectividad en el desarrollo de lenguaje,

comunicacion y conducta de los usuarios.

1.3.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

e |dentificar si los recursos de CEDERI son adecuados.

e Conocer los requerimientos que se le plantea al liderazgo para la gestién efectiva
de CEDERI.

e Conocer la organizacion necesaria de CEDERI.

¢ Identificar como se coordinan las actividades y sus interacciones en CEDERI y hacia
afuera.

e |dentificar como percibe el personal la posible mejora del CEDERI.

¢ Identificar la posible sostenibilidad financiera de CEDERI.

¢ Identificar las competencias que tienen las especialistas.

¢ |dentificar cbmo se percibe el avance de los nifios en cuanto a su lenguaje,

comunicacion y conducta.
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CAPITULO Il

MARCO TEORICO

Las dificultades en el lenguaje, la comunicacién y la conducta en los nifios son temas que
conciernen a la Gerencia Social en vista de que constituyen una realidad experimentada
por un conjunto de familias que ha tenido sus derechos afectados en comparacién con el
resto, por encontrarse estos nifios en una condicibn permanente o temporal de

discapacidad.

En el Marco Teérico pasamos a revisar los Conceptos Basicos de la investigacion;
realizamos un Diagnéstico Contextual de la institucion CEDERI y, finalmente, presentamos
un Marco Tedrico Conceptual, con algunas de las definiciones mas importantes de la

investigacion.

2.1. CONCEPTOS BASICOS DE LA INVESTIGACION

Estimulacién integral

La estimulacién integral en la atencion a la primera infancia es una intervencion que
promueve el desarrollo fisico, afectivo, cognitivo, intelectual y social a través de propuestas
recreativas y lidicas en los nifios durante sus primeros cinco afios. Ademas incide en el
desarrollo de sus capacidades comunicativas y favorece los vinculos con sus padres y

familiares y en habitos y normas de convivencia.

Estas intervenciones proporcionan a los nifios mayores oportunidades de desarrollarse en
estas diferentes areas, fomentando su plasticidad cerebral, aun cuando puedan no

presentar alguna dificultad cognitiva.

Para dicho propoésito se implementan una serie de actividades fisicas y ludicas para

incrementar el 6ptimo funcionamiento de sus sistemas sensorial, visomotor, psicosocial, de
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comunicacion y lenguaje a fin de obtener un mayor grado de autonomia en sus actividades

basicas y cotidianas.

Rehabilitacion integral

“La rehabilitacion integral constituye un proceso terapéutico, educativo, formativo y social,
que busca el mejoramiento de la calidad de vida y la plena integracién de la persona en
condicion de discapacidad al medio familiar, social y ocupacional. Esta articulada en el

desarrollo de habilidades funcionales, ocupacionales y sociales.” (Corpoalegria, 2010).

Los lineamientos de las politicas de rehabilitacién para el desarrollo familiar, ocupacional y

social de las personas establecen para la rehabilitacién integral acciones de:

Promocién de la salud y de la participacion y prevencion de la discapacidad.
Desarrollo, recuperaciéon y mantenimiento funcional.

Preparacion para la integracion socio ocupacional.

Desarrollo, recuperacion y mantenimiento de habilidades sociales.

El desarrollo, recuperacion y mantenimiento de las habilidades comportamentales, sociales,
comunicacionales y linguisticas, son aspectos en los que la rehabilitacion integra procura
intensificarse en los nifios y en las relaciones con sus respectivas familias, para aprovechar
asi al maximo todo su potencial afectivo, cognitivo y social en los respectivos medios en los

gque se desenvuelven.
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2.2. DIAGNOSTICO CONTEXTUAL
Dentro del Diagnéstico Contextual incorporamos la descripcion y caracterizacion de
CEDERI, las atenciones que brinda y una descripcién de los problemas que aborda.
Asimismo, como parte de la Politica Social y la Dimension Normativa, describimos los

Trastornos del Espectro Autista como problematica social y el surgimiento y actividad de

ASPAU PERU.

2.2.1. DESCRIPCION DE CEDERI
“El Centro de Desarrollo, Estimulacion y Rehabilitacion Integral (CEDERI) de Lima Norte,

esta constituido por un equipo multidisciplinario de profesionales comprometidos con el
bienestar fisico y mental de los nifios, adolescentes y sus familias. Se dedican a la
prevencién, diagnéstico y tratamiento de los distintos desoérdenes neurolégicos y las
alteraciones que se pueden dar en el lenguaje, habla, aprendizaje, asi como el desempefio
en actividades motoras, cognitivas y psicosociales. La amplia experiencia de los
profesionales da lugar a una intervencion multidisciplinaria contribuyendo asi al éxito del
tratamiento”. (Pagina web original de CEDERI: http://cederi.org/c_home.htm). Toda la
informacién sobre CEDERI ha sido extraida de su pagina web oficial: cedri.org, de su pagina
oficial de Facebook, y de las entrevistas con sus integrantes, asi como de los textos y

normativas del centro.
VISION Y MISION DE CEDERI
VISION: “Convertirnos en una institucion lider con reconocimiento en Lima Norte, realizando
acciones de prevencion y atencion especializadas, respaldadas por la calidad de nuestros
profesionales, asi como por la seriedad, pertinencia y el acogimiento respectivo por el

equipo interdisciplinario” (Estatutos de CEDERI).

MISION: “Brindar atencion especialiazada a nifios y adolescentes con distintos desérdenes

neurol6gicos y alteraciones que se pueden presentar en el lenguaje, el habla, y el
aprendizaje, asi como el desempefio en actividades motoras, cognitivas y psicosociales.”

(Estatutos de CEDERI).
<&
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CEDERI brinda atencién especializada en las siguientes areas (Pagina oficial de CEDERI

http://cederi.org/c_home.htm):

Talleres:
e Taller de Estimulacion del Lenguaje
e Talleres Terapéuticos a través del Arte

e Aprestamiento a la Pre-escritura

Departamento de Tratamiento:
e Terapia de Lenguaje
¢ Entrenamiento Auditivo

e Terapia de Motricidad Oral

Departamento de Evaluacion:
e Neuropediatria
e Sensorio — Motriz

e Psicologia

ORGANIGRAMA DE CEDERI (Estatutos de CEDERI).

JEFATURA

EQUIPO DE

SECRETARIA &= GESTION

DEPARTAMENTO DEPARTAMENTO
DE DE TALLERES
EVALUACION TRATAMIENTO
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DEPARTAMENTO DE EVALUACION
Terapia Fisica:
- EVALUACION DE MEDICINA FiSICA
- EVALUACION PSICOMOTRIZ FUNCIONAL
- EVALUACION POSTURAL
Terapia Ocupacional:
- EVALUACION DE INTEGRACION SENSORIAL
Psicologia:
- EVALUACION NEUROPSICOLOGICA
- EVALUACION DE APRENDIZAJE
- EVALUACION PSICOLOGICA
Lenguaje:
- EVALUACION DE LENGUAJE
- EVALUACION DE MOTRICIDAD ORAL

DEPARTAMENTO DE TRATAMIENTO
Terapia Fisica

- TRATAMIENTO POSTURAL

- TERAPIA PSICOMOTRIZ FUNCIONAL
Terapia Ocupacional:

- TERAPIA DE INTEGRACION SENSORIAL
Psicologia:

- TERAPIA DE MODIFICACION DE CONDUCTA

- TERAPIA SISTEMICA FAMILIAR

- APOYO PSICOTERAPEUTICO

- TERAPIA EMOCIONAL LUDICA

- TERAPIA DE APRENDIZAJE

- TERAPIA DE ATENCION Y CONCENTRACION

- ESTIMULACION TEMPRANA INTEGRAL
Lenguaje:

- TERAPIA DE LENGUAJE

- TERAPIA DE MOTRICIDAD ORAL

TALLERES
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Los talleres son realizados por todos los especialistas.

Taller Anual Especializado en nifios con dificultades de la comunicacion y
lenguaje: Este taller anual se realiza 3 veces a la semana (lunes, martes y

miércoles). Esta dirigido a nifios regulares con dificultades de conducta y/o de
habilidades sociales, a partir de los 4 afios hasta los 6 afios.

- Taller Integrados Sabatino: Este taller se realiza todos los dias sadbado. Esta
dirigido a nifios regulares con dificultades de conducta y/o de habilidades sociales,
a partir de los 4 afios hasta los 6 afios. Actualmente lo integran 8 nifios. Es un grupo

abierto.
Taller de Desarrollo de Habilidades Pragmaticas en nifios con TEL: Este taller

se realiza los dias sdbado y es llevado a cabo por dos especialistas de lenguaje.
Esta dirigido a nifios de 4 afios con dificultades en el desarrollo de las habilidades

pragmaticas. El grupo esta conformado por 5 nifios con diagnéstico de Trastorno

Especifico del Lenguaje (TEL) y Trastorno del Espectro Autista (TEA).

Taller Terapéutico a través del Arte: Este taller se realiza los dias sdbado y esta
dirigido tanto a nifios como a adultos en diferentes grupos. Lo realiza la psicéloga

especialista en Arte Terapia.

BIENES Y SERVICIOS DE CEDERI
Los servicios que presta la institucion estan dirigidos a nifios, adolescentes y a sus familias

(Referencias de la psicéloga Flor Carhuahuanca).

La edificacion esta hecha de material noble, la misma que se encuentra en buen estado y

en condiciones habitables. Cuenta con servicios basicos de agua potable, desagie,

conexioén eléctrica, servicio telefénico e Internet.

N\
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La infraestructura comprende 02 pisos de material noble distribuidos de la siguiente

manera:
Primer piso:

- Patiol

- Secretaria

- Recepcion

- Bafio

- Consultorio de Psicologia 1
- Consultorio de Psicologia 2
- Sala de Psicomotricidad

- Cocina

- Consultorio de Lenguaje

- Patio 2

Segundo Piso

- Sala de Arte Terapia

- Sala de Psicomotricidad

- Consultorio de Terapia Ocupacional
- Bafio

- Oficina

Cada consultorio se encuentra debidamente implementado para brindar una buena

atencion asistencial.

Entre algunos de las pruebas y mobiliarios con los que se cuenta en el area de

Psicologia tenemos:

- Tests de Psicologia: Stanford Binet, Escalas Weschler, Machover, Bender,
CUMANIN, Vineland, Atencion 1-3, entre otras, de aprendizaje y atencion.

- 2 bibliotecas

20
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- 2 mesas para niflos

- 2 escritorios

- 3 sillas para adultos

- 2 sillas para nifios

- 1 pizarra acrilica

- lespejo

- 2 sofés (para Relajacion)

- Rompecabezas, plastilina, etc.

Entre algunos de las pruebas y mobiliarios con los se cuenta en el area de Lenguaje

tenemos:

- Pruebas de Lenguaje: PLON-R, ELO, BLOCK, Carrow, Protocolo de Motricidad
Oral, CEG, etc.

- 1 armario de madera

- 1 estante de madera

- 1 mesa para nifios

- 2 sillas para niflos

- 1 escritorio

- 3sillas para adultos

- lespejo

- Diversos materiales para la terapia: bajalenguas, guantes quirargicos, algodon,
material de soplo y respiracion, tarjetas para praxias, tarjetas para estructuracion
sintactica, tarjetas de secuencias o historias sociales, etc.

Entre algunos de las pruebas y mobiliarios con los que se cuenta en el area de Terapia

Ocupacional tenemos:

- Rompecabezas de encaje

- Paneles sensoriales (color, textura, sonido, luz, movimiento)
- Cubos de madera

- Clavijas

- Bastidores

21
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- Ganchos de madera

- Materiales con pesos diferentes

- Materiales con aromas diferentes

- Materiales de enhebrado y ensartado

Entre algunos de las pruebas y mobiliarios con los que se cuenta en el &rea de Terapia

Fisica tenemos:

- Cremas humectantes
- Pelotas terapéuticas

- Colchonetas

- Piso de goma armable
- Banda elastica

- Rodillos terapéuticos

- Balancines

EL EQUIPO DE GESTION esta conformado por las 3 socias: la jefa de la institucion, quien
es ademas Especialista en Lenguaje y encargada del Departamento de Evaluacion; una
psicologa, que es la responsable del Departamento de Tratamiento, y otra psicéloga que es
la encargada de los Talleres. Ellas tienen reuniones mensuales cuando se trata de
interactuar con los padres de los nifios que se atienden o con las psicélogas, o profesoras

de los colegios de los nifios a los que se atiende, o0 para campafas preventivas, etc.

ESTILO DE GESTION: El estilo de la gestidn es participativo y esta basado en la confianza
en los trabajadores, por lo que sus opiniones e ideas son tenidas en cuenta buscando

siempre el consenso. La jefa fomenta la confianza, el respeto y el compromiso delgrupo.

FUNCIONES DE CADA DEPARTAMENTO DE CEDERI

Q)
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DEPARTAMENTO DE EVALUACION: Su funcién es explorar y medir aspectos del
desarrollo psicomotor, intelectual, lenguaje, emocional, aprendizaje, familiar y social en

nifnos y adolescentes.

EVALUACION PSICOLOGICA: Explora algunos aspectos del comportamiento humano,
como el Area Cognitiva, que permite elaborar un perfil para identificar posibles dificultades
en la atenciéon, memoria, organizacion espacial, lateralidad, pensamiento y capacidad de

proporciona un conocimiento del

analisis y sintesis.
area socioemocional-conductual

Asimismo, el
funcionamiento emocional, el ajuste personal, la dinAmica social y familiar, asi como un
analisis de los factores externos e internos que determinan el comportamiento y sus

dificultades.

EVALUACION DE MEDICINA FISICA: La evaluacion de patologias del desarrollo con
componente neuromotor es manejada en esta area de especialidad médica. Asimismo, se

realiza la evaluacién de nifios con: Retardo del desarrollo del habla y el lenguaje,
Tartamudez, Trastorno Especifico del Lenguaje (TEL), Déficit auditivo y compensacion, etc.

EVALUACION NEUROPSICOLOGICA: Consiste en la aplicacion de los test psicométricos
estandarizados y confiables para determinar la relacion entre la conducta y el cerebro, tanto
en su desarrollo como para reconocer posibles compromisos cerebrales, y analizar

sintomas y signos.

EVALUACION DE LENGUAJE: Busca obtener informaciéon de los procesos expresivo y
lenguaje, asi como de los componentes fonético-fonolégico
(pronunciacion), Iéxico-semantico (vocabulario), morfosintactico (estructuracion de frases)

comprensivo  del
5\_\

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




y pragmético (uso del lenguaje), a través de un conjunto de instrumentos actualizados

pertinentes.

EVALUACION DE APRENDIZAJE: Se realizauna evaluacion completa de los procesos

cognitivos, sobre los cuales se construye el aprendizaje.
la finalidad de

EVALUACION PSICOMOTRIZ FUNCIONAL: Esta evaluacion tiene
determinar los niveles de funcionalidad relacionados con el movimiento corporal humano

en sus dimensiones: Somatico-Estructural, Neurosensomotora, Funcional-Motriz (patrones
y habilidades motoras) y Psicomotriz, realizada a través de diversas pruebas generales y

especificas.

EVALUACION POSTURAL: Se valora las caracteristicas estructurales, musculares,
ligamentarias y sensoriales relacionadas con la postura humana, sus variantes y sus

desviaciones.
EVALUACION DE DESEMPENO OCUPACIONAL: Tiene como finalidad determinar el nivel
de desarrollo funcional del nifio, considerando para ello el desarrollo de la coordinacién

motora fina y motora gruesa; incluye sus habilidades de pre-escritura y escritura.

EVALUACION DE INTEGRACION SENSORIAL: Realiza una evaluacion exhaustiva del
procesamiento sensorial en el que observamos y analizamos las reacciones y respuestas

del nifio, mediante pruebas estructuradas y actividades que estimulan los diferentes canales
sensoriales (tactil, vestibular y otros), relaciondndolas con el desarrollo de sus habilidades

motrices, nivel de juego y la organizacion de la conducta en general que presenta.

N\
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EVALUACION DE LA MOTRICIDAD ORAL: Tiene como finalidad detectar las alteraciones
orofaciales, sean estas esqueléticas o funcionales, a través de examenes en posicion

estatica y dinamica de los érganos fonoarticulatorios, describiendo la forma y funcion de

cada uno.

DEPARTAMENTO DE TRATAMIENTO

TERAPIA DE MODIFICACION DE CONDUCTA: La terapia conductual tiene como objetivo
la adquisicion y fortalecimiento de conductas deseables y adaptativas a nivel familiar y
social, asi como la eliminacién de conductas inadecuadas. Se trabaja de manera integral

con la familia.

TERAPIA SISTEMICA FAMILIAR: Esta orientada a brindar asesoria a los padres y otras
personas directamente involucradas en la crianza del nifio (abuelos, nanas y/u otros
familiares), brindandoles pautas para un mejor manejo de la conducta, a partir del problema

detectado.

APOYO PSICOTERAPEUTICO: Dirigido a adolescentes o adultos que se encuentren en
conflicto y que deseen realizar un cambio personal, ya sea de conducta, actitudes,

pensamiento y/o afectos.

TERAPIA EMOCIONAL LUDICA: Tiene como objetivo la aplicacién de técnicas psicologicas
a través del juego, destinadas a intervenir directamente sobre el desarrollo emocional y los

conflictos afectivos del nifio.

$
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TERAPIA DE LENGUAJE: Disefia programas de intervencion que abarcan la estimulacion,
tanto del proceso receptivo como expresivo del lenguaje, en los componentes: pragmético,
léxico-semantico, morfo-sintéctico y fonético-fonoldgico. En el componente pragmético, la
intervencion apunta a estimular habilidades conversacionales, respeto de turnos, uso
funcional del lenguaje, descripciones y narraciones, etc. En el componente Iéxico-
semantico, se busca enriquecer el vocabulario y significados del nifio a través de la
manipulacion de objetos, material grafico, experiencias, entre otros. En el componente
morfosintactico, las actividades se orientan a estimular la construccion y comprension de
frases simples y complejas, el uso de marcadores morfologicos, la conjugacién de verbos,
entre otros. Mientras que, en el componente fonético-fonoldgico, se trabajan ejercicios que

favorezcan una correcta pronunciacion de los diferentes sonidos que componen elhabla.

TERAPIA DE APRENDIZAJE: Tiene como objetivos principales mejorar y potenciar los
procesos del aprendizaje en la lectura, escritura, matematica, atencion y memoria;

abordando una metodologia cognitiva.

TERAPIA DE ATENCION: Tiene como objetivo mejorar el normal proceso de atencion que
implica la focalizacion de la propia actividad cognoscitiva en un estimulo o actividad; a su

vez, la inhibicidon simultdnea de los demas estimulos o actividades.

TERAPIA POSTURAL.: Tiene el fin de corregir, estabilizar, compensar y organizar la postura
corporal. La terapia esta enfocada a la mejora de la funcion motora y a disminuir el impacto
de los problemas de la postura (tanto al nivel de la columna como de las extremidades) que
pueden provocar dolor, molestia, pérdida funcional, degeneracion articular, atrapamientos

de nervios, trastornos circulatorios, respiratorios y psicomotores, entre otros.

TERAPIA PSICOMOTRIZ FUNCIONAL: Esta terapia tiene como finalidad recuperar y

potenciar las diferentes habilidades y destrezas relacionadas con el movimiento corporal

Q)
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humano en sus dimensiones neuromotoras y sensomotoras, cognitiva, comunicativa,

afectiva y social.

TERAPIA OCUPACIONAL: Tiene como finalidad desarrollar aspectos funcionales
relacionados con la coordinacién motora fina y gruesa; lo que posibilita un buen desempefio
en las habilidades de pre-escritura y escritura, asi como hacer uso de su tiempo libre de

manera productiva.

TERAPIA DE INTEGRACION SENSORIAL: En esta unidad se trabajan aspectos del
procesamiento de la informacién sensorial y sus alteraciones, bajo el enfoque de la
Integracion Sensorial, buscando en el nifio una mejor respuesta adaptativa a los estimulos

del medio ambiente.

TERAPIA DE MOTRICIDAD ORAL: Se trata, entre otros, las alteraciones de la motricidad
oral, dificultades en la succion, masticacion y deglucion.

ESTIMULACION TEMPRANA: Su propdsito principal es el de contribuir con el desarrollo
integral de nifios y nifias durante sus primeros afios de vida, logrando el 6ptimo desarrollo

de sus habilidades.

El personal de especialistas que integran CEDERI se caracteriza por su enfoque
interdisciplinario, y por brindar atencion personalizada a cada nifio y familia con quienes
coordinan permanentemente. Las referencias de las instalaciones y materiales de CEDERI

fueron obtenidos gracias a la informacion brindada por la psicéloga Flor Carhuahuanca.

2.2.2. DESCRIPCION DE LOS PROBLEMAS ABORDADOS POR LOS PROGRAMAS DE
CEDERI:
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El CEDERI (Centro de Desarrollo, Estimulacion y Rehabilitacion Integral) es una institucion
privada especializada en servicios de prevencion, diagndstico y tratamiento de los distintos
desérdenes neurologicos y las alteraciones que se pueden dar en el lenguaje, habla,
aprendizaje, asi como el desempefio en actividades motoras, cognitivas y psicosociales que
se pueden dar en nifios y adolescentes. Para este fin CEDERI cuenta con un equipo
multidisciplinario de profesionales orientados a la salud fisica y mental de los nifios,
adolescentes y sus familias.

Para la realizacion de sus fines CEDERI lleva adelante cuatro programas.
1. Programa anual para nifios con dificultades de lenguaje y comunicacion.
2. Programa de habilidades sociales y emocionales.

3. Programa de habilidades pragmaticas dirigido a nifios con problemas de lenguaje y

comunicacion.
4. Programa de arte terapia.

Objeto particular del presente estudio es el “Programa anual para nifios con dificultades de

lenguaje y comunicacién”.

Objetivo general del Programa

Brindar atencion integral especializada a nifios de 4 a 5 afios con dificultades en la

comunicacion y el lenguaje, asi como asesoramiento a sus padres.

Objetivos especificos

e Propiciar la comunicacion gestual y oral de los nifios, sus intereses, necesidades y
emociones a través de la expresion corporal acompafiada de palabras.

e Desarrollar las habilidades béasicas de autonomia personal en la vida diaria.

e Brindar estimulacién sensorial a fin de activar los sentidos y favorecer la entrada de
informacion al cerebro.
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e Promover el cambio de conductas inadecuadas o disruptivas a través de técnicas de
intervencion psicologicas para mejorar el comportamiento de los nifios.

o Desarrollar la coordinacion dinamica, control postural, coordinacion visomotora,
lateralidad, esquema corporal y estructuracion espacial a través de actividades
psicomotrices.

e [Favorecer la expresion de sus vivencias y emociones de manera artistica y creativa
haciendo uso de diversos materiales grafo plasticos.

¢ Mantener reuniones mensuales con los padres de familia a fin de reportar los avances
y dificultades que tiene su nifio.

Estrategias que orientan la ejecucion del programa o proyecto

La ejecucion de los programas de CEDERI viene determinada por estrategia de

identificacion de necesidades insatisfechas en materia de trastornos del desarrollo en nifios.

Para estos fines profesionales de CEDERI, realizan visitas a los planteles escolares en su
ambito de influencia, para facilitar servicios de asesoria y orientacién al personal docente y
psicoterapéutico de las instituciones educativas en la identificacion de trastornos en el
desarrollo de los nifios y adolescentes. Se sefiala que lo mas comudn es que los trastornos

no son identificados con precision por los docentes y psicélogos de los centros educativos.

Con la participacion del personal docente y psicol6gico, CEDERI identifica a los posibles
beneficiarios de sus programas, los cuales previa comunicacion y aprobacion de los padres

son derivados al centro terapéutico para evaluaciones mas precisas.

Son finalmente los padres de familia los que deciden, a propuesta de CEDERI, tomar alguno
de los programas para sus hijos. CEDERI, a nivel de sus tres asociados fundadores, hace
una evaluacién de las condiciones econdmicas de la familia para facilitar el acceso de los
nifios a los servicios que ofrece, considerando que el costo mensual del programa es de

doscientos cincuenta soles.
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Actores involucrados

La poblacién destinataria de los servicios de CEDERI comprende a todos los nifios en edad
escolar y preescolar, que presentan trastornos emaocionales o psicopedagégicos en su

ambito de influencia.

Particularmente el programa “Programa anual para nifios con dificultades de lenguaje y
comunicacion” esta dirigido a nifios de 3 a 5 afios con dificultades en la comunicacion y el
lenguaje: Retraso de Lenguaje Moderado a Severo, Trastorno del Espectro Autista (TEA) -
que no presente déficit intelectual - y Trastorno Especifico del Lenguaje (TEL) - de tipo

Semantico Pragmatico.

Ambito de intervencion donde se ejecuta el programa o proyecto

CEDERI cuyo centro terapéutico se localiza en la ciudad de Lima, distrito de Los Olivos,
tiene como ambito de intervencion el cono norte, especificamente los distritos de Los Olivos,

Independencia, Comas, Carabayllo y Puente Piedra.

Organizacion del equipo responsable de la ejecucion

El equipo responsable de la implementacién del programa se encuentra dividido por

talleres, cada uno a cargo de una especialista, de la siguiente manera:

¢ Una psicoéloga clinica especialista en Lenguaje, y una especialista en trastornos del
lenguaje: Taller de Lenguaje y comunicacion

e Una psicéloga especialista en psicoterapia cognitiva conductual: Taller de Habilidades
de Autonomia y Modificacion de Conducta

Q)
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e Una psicbloga especialista en atencion integral al nifio menor de tres afios: Taller de
Expresion Artistica

e Una licenciada especialista en Terapia Fisica: Taller de Psicomotricidad

e Una licenciada en Tecnologia Médica, especialista en Terapia Ocupacional e Integracion
sensorial: Taller de Estimulacion Sensorial.

Las dificultades infantiles atendidas por el personal de CEDERI, a través de sus diferentes
programas o talleres, incluyen problemas que se presentan al nivel de la comunicacion, el
lenguaje y la conducta en nifilos con Trastornos del Espectro Autista (TEA), Trastornos
Generalizados del Desarrollo (TGD) y Trastorno Especifico del Lenguaje (TEL),

principalmente.

Describimos a continuacién algunos de los sintomas que manifiestan los nifios con
dificultades en el lenguaje, la comunicacién y el comportamiento de acuerdo a los distintos

trastornos que puedan presentar (Pagina web: https://holadoctor.com/es/adam/trastorno-

del-lenquaje-en-ni%C3%B10s).

“Los nifos con un trastorno del lenguaje receptivo tienen dificultad para entender el

lenguaje. Pueden tener:

Dificultad para entender lo que otras personas han dicho
. Problemas para seguir instrucciones que se les dicen

. Problemas para organizar sus pensamientos

Los nifios con un trastorno del lenguaje expresivo tienen problemas con el uso del lenguaje

para expresar lo que estan pensando o necesitan. Estos nifios se caracterizan por:

. Tener dificultad para juntar las palabras en oraciones o sus oraciones pueden ser
simples y cortas y el orden de las palabras puede estar errado
. Tener dificultad para encontrar las palabras correctas al hablar y confrecuencia

usar muletillas como "um"
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Tener un vocabulario que esta por debajo del nivel de otros nifios de la misma

edad
Dejar palabras por fuera de las oraciones al hablar
Usar ciertas frases unay otra vez, y repetir (eco) partes o todas las preguntas
Emplear tiempos (pasado, presente, futuro) inadecuadamente

“Debido a sus problemas del lenguaje, estos nifios pueden tener dificultad en ambientes
sociales. A veces, los trastornos del lenguaje pueden ser parte de la causa de problemas
conductuales serios” (“Trastonos del Lenguaje en los nifos”, Actualizado: el 18 de mayo de

2016 Version en inglés revisada por: Neil K. Kaneshiro, MD, MHA, Clinical Assistant
Professor of Pediatrics, University of Washington School of Medicine, Seattle, WA. También

revisada por David Zieve, MD, MHA, Isla Ogilvie, PhD, y el equipo editorial A.D.A.M.
Editorial team. Traduccion y localizacion realizada por: HolaDoct).

La informacion sobre CEDERI se extrae de su pagina web oficial: cedri.org, de su pagina
oficial de Facebook, y de las entrevistas con sus integrantes, asi como de los textos y
normativas del centro. Algunos otros signos e indicadores importantes de alerta sobre el
desarrollo comunicativo de los nifios dignos de atencion son los siguientes (CEDERI, 2014):

Sordera aparente paraddjica. Falta de respuesta a llamadas e indicaciones.

No “comparte focos de atencion” con la mirada.

Tiende a no mirar a los ojos.
No mira a los adultos vinculares para comprender situaciones que le interesan o

extrafian.
No mira lo que hacen las personas.

No suele mirar a las personas.

Presenta juego repetitivo o rituales de ordenar.
Se resiste a cambios de ropa, alimentacion, itinerarios o situaciones.

Se altera mucho en situaciones inesperadas o que no anticipa.

Las novedades le disgustan.
Atiende obsesivamente, una y otra vez, a las mismas peliculas de video.

Tiene rabietas en situaciones de cambio.
Carece de lenguaje o, si lo tiene, lo emplea de forma ecolalica o pocofuncional.

Resulta dificil “compartir acciones” con él o ella.
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e No seiala con el dedo para compartir experiencias.

e No seiala con el dedo para pedir.

e Frecuentemente “pasa por” las personas, como si no estuvieran.

e Parece que no comprende o que “comprende selectivamente” sdélo lo quele
interesa.

¢ Pide cosas, situaciones o acciones, llevando de lamano.

¢ No suele ser él quien inicia las interacciones conadultos.

e Para comunicarse con élhay que “saltar un muro”: es decir, hace falta ponerse frente
a frente y producir gestos claros y directivos.

e Tiende aignorar completamente a los nifios de su edad.

¢ No “juega con” otros nifios.

¢ No realiza juego de ficcion: no representa con objetos o sin ellos situaciones,
acciones, episodios, etc.

¢ Nodalaimpresién de “complicidad interna” con las personas que le rodean, aunque
tenga afecto por ellas.

Estos nifios pueden requerir de una evaluacién mas especializada por parte del personal
calificado que pueda orientar y abordar los trabajos terapéuticos y educativos

correspondientes.

El desarrollo del lenguaje en los nifios depende de diversos factores como la edad, el grado
de estimulacion del lenguaje, el ambiente en el que se desarrolla el nifio, entre otros. Existen
diferentes tipos de retraso en el lenguaje de los nifios: el retraso leve, moderado y grave
del lenguaje. Estos problemas pueden deberse a ciertas condiciones que generan que la
adquisicién del lenguaje no sea normal, como: problemas durante el embarazo y en el parto;
antecedentes de padres y hermanos con dificultades en el desarrollo del lenguaje; otitis
media entre los dos y cuatro afios; sobreproteccion de los padres; no corregir cuando el

nifio habla inadecuadamente, entre varios otros (CEDERI, 2014).

Caracteristicas que presenta un nifio con retraso del lenguaje:

- Presenta més dificultades para pronunciar ciertas palabras que otros nifios.
- Habla como bebé.

- Simplifica algunas palabras con frecuencia.

- Comprende més palabras de las que puede decir.
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- No puede estructurar oraciones coherentemente.

- Tiene poca iniciativa para conversatr.

- Su lenguaje es muy pobre.

- Usa gestos, gritos y algunas palabras para tener lo que desea.
- No se entiende lo que dice.

- Comprende muy poco lo que se le dice.

- No usa el lenguaje para comunicarse

En tales casos el nifio debe ser evaluado por un especialista del lenguaje, a fin de recibir
estimulacion y/o terapia de lenguaje. Asimismo, debe iniciar o continuar la asistencia al nido
o jardin para mejorar su socializacion, independencia y favorecer sus habilidades

intelectuales.

Existen algunas intervenciones especificas y complementarias para las dificultades en la
comunicacion y el lenguaje que presentan los nifios y sus familias. Terapias de: lenguaje,
habla, motricidad oral, aprendizaje, psicolégica emocional, modificacion de conducta,
atencion y concentracion, psicomotricidad, fisico-postural, integracién sensorial, orientacion

de pareja y terapia familiar sistémica.

Una intervencién especifica del CEDERI, para Lima Norte, es el Programa anual para nifios
con dificultades en la comunicacion y lenguaje con retraso del lenguaje, rasgos autistas,
trastornos generalizados del desarrollo (TGD), trastornos especificos del lenguaje (TEL) u
otros, materia de la presente investigacién. El objetivo primordial de la intervencién es
establecer o restablecer la comunicacion linglistica no desarrollada, alterada o interrumpida

en los nifios desde el nivel de estimulacion temprana.

2.2.3. LA POLITICA SOCIAL Y DIMENSION NORMATIVA

LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA COMO PROBLEMATICA SOCIAL

La mayoria de los nifios con TEA pueden ser detectados en los nifios a partir del primer

afo, y ser diagnosticados desde los 2 afos de edad. Si los padres observan signos que los

Q)
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hagan sospechar la presencia de un TEA, deben buscar a un psicélogo, psiquiatra o
neurdlogo con experiencia en los trastornos del neurodesarrollo. También puede acudir a
una asociacion de padres de nifios con TEA, en donde podran recibir orientacion y

recomendaciones sobre el particular.

“Con la aprobacién de la Ley N° 30150, de proteccion a las personas con trastornos del
espectro autista, del 08 de enero de 2014, recién se reconoce en el Perd al autismo como
una discapacidad especifica. Antes de esto, solo era considerado como parte de una
discapacidad intelectual o mental" (Pagina web “;Son los Trastornos del Espectro del

Autismo una Discapacidad Social? https://autismodiario.org/2012/04/22/son-los-trastornos-

del-espectro-del-autismo-una-discapacidad-social/).

Segun las cifras de incidencia a nivel mundial, de cada 5 nifios que nacen con autismo, 4
de ellos son varones y 1 es mujer. Una hipétesis para ello es que existe una mayor
maduracién del hemisferio izquierdo que en el lado derecho en los varones, algo que
demora mas en desarrollar en las nifias. Por otra parte, suele observarse que los nifios
presentan mayor dificultad en su capacidad de comunicacion y de lenguaje en comparacion

con las nifias.

Al afio 2013, solo se disponia de datos estadisticos epidemiolégicos sobre la incidencia de
los casos con TEA en 1000 personas en el Per, tal como fueron registrados en el Consejo
Nacional de Discapacidad (CONADIS, 2013).

No obstante, el nimero seria muy superior a las cifras reunidas por CONADIS, ya que
todavia no existen registros estadisticos oficiales en el Perd. Segin ASPAU PERU, en la
actualidad se informa de unos 5 casos nuevos de nifios con TEA cada semana, los cuales
no son contabilizados en las cifras disponibles. Todavia no existe un nimero oficial de casos

registrados.

Las ciudades en el Peru que reportan mayor numero de casos son Lima, Arequipa, Tacna,
Cusco, Tumbes y Piura. En cuanto a la informacién procedente de provincias, no existen
muchos hospitales o centros especializados que retiinan o reporten estos datos de manera

sistematica.
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Muchos nifios y jovenes son blanco de maltrato porque los demas no entienden o no
empatizan con sus particularidades. Los nifios con autismo muestran conductas peculiares
y presentan una ldgica dificil de comprender para muchos. Suelen ser mas metédicos y
rutinarios, y hay que apoyarlos para que sean mas flexibles. Sin una suficiente
sensibilizacién y tolerancia pueden seguir siendo victimas de gritos, abuso, maltratos y

bullying.

Desde hace algunos afos han venido apareciendo cada vez mas asociaciones de padres,
instituciones y centros de atencién particulares en Perd. Por ejemplo: el centro “Ann
Sullivan”, que ademas atiende otros tipos de discapacidades, “Alcanzando”, “Eita” (Equipo
de investigacioén y tratamiento en Asperger y Autismo), “Autismo Perd” o “Arie” y muchas

7

mas.

En cuanto a las organizaciones del Estado, encontramos a las instituciones de salud mental;
no obstante, la mayoria no tiene la capacidad, la preparacion o los recursos necesarios para
atender a los nifios y adultos con TEA, salvo el Instituto Nacional de Ciencias Neurol6gicas
y el Instituto Nacional de Salud Mental “Honorio Delgado — Hideyo Noguchi”.

Los profesionales especialistas dedicados a la atencion y tratamiento de nifios y adultos
con TEA son muy escasos en el Perd. Ademas, en Peru no hay universidades que graduen
con la especialidad en TEA, como ocurre en muchos otros paises. Desde hace algunos
afios recién existen diplomados y posgrados con especializacion avanzada en TEA y
sindrome de Asperger. Por ejemplo, en CPAL (Centro Peruano de Audicion, Lenguaje y
Aprendizaje) y en el Instituto Psicopedagdgico EOS, en donde existe un curso de

especializacion de intervencion clinica y educativa en los Trastornos del EspectroAutista.

La Municipalidad Metropolitana de Lima y las organizaciones “Asociacién de Padres y
Amigos de Personas con Autismo del Pera (ASPAU PERU)”, “Autismo Per0”, “Olimpiadas
Especiales Peru”, “Persevera Inclusion”, y “Soy Autista y Qué”, realizan caminatas y otras
actividades los dias 02 de abril de cada afio para conmemorar el “Dia Mundial de la

Concienciacién Sobre el Autismo”.

Durante el afio 2015, el Ministerio de Salud (MINSA) atendi6 a 3,000 personas con

trastornos del espectro autista, de los cuales casi la mitad fueron financiadas por el Seguro

Q)
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Integral de Salud (SIS) que es de acceso gratuito para las poblaciones econémicamente

mas necesitadas.

Asimismo, el MINSA anuncié que se encuentra en proceso de validacion de la “Guia de
practica clinica para la atencion de personas con Trastornos del Espectro Autista (TEA)".
"De esta manera se mejoraran las intervenciones de los profesionales de la salud: médicos,
pediatras, psiquiatras, neurdlogos y psicélogos capacitados podran afinar la deteccion,
diagndstico y el tratamiento para estos pacientes", se informd. De esta manera se busca
reducir la brecha de atenciones de estos trastornos en el Per(, y que la supervision y
monitoreo sean efectivos para garantizar que las atenciones brindadas sean apropiadas,

oportunas y de calidad.

Ademas, el MINSA, a través de la Direccién de Salud Mental perteneciente a la Direccion
General de Intervenciones Estratégicas de Salud Publica, viene participando en un grupo
de trabajo del Consejo Nacional para la Integracién de la Persona con Discapacidad
(CONADIS), ente encargado de elaborar la propuesta del Plan Nacional para las personas
con TEA.

Segun se publico en “Annals of Epidemiology”, en Estados Unidos, 1 de cada 125 nifios de
cuatro afios tiene autismo. Si bien es cierto que en nuestro pais no existen estadisticas
oficiales que precisen la incidencia de estos trastornos, la tasa en el Peru debe ser similar,

y cada vez se diagnostican mas casos con TEA.

El autismo es una patologia que se caracteriza por una desconexion con el mundo exterior,
lo cual dificulta la insercion social de quienes lo padecen. Esta afeccién incluye problemas
en el desarrollo de las areas cerebrales encargadas de las habilidades sociales, del

lenguaje y la comunicacion, ademas de una escasa flexibilidad en la conducta.

Los TEA tienen una base neurobiologica. Se producen como consecuencia de una
inhibicion en el desarrollo de las redes neuronales y su origen parece ser, principalmente,
genético. Suelen presentar ademas comorbilidad con enfermedades neuronales, como la
epilepsia, e implicaciones metabdlicas. Los traumas emocionales que puedan concurrir,
pueden influir en la evolucién de estas condiciones, pero no son los causantes de las

mismas.
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ASPAU PERU

“La Asociacion de Padres y Amigos de Personas con Autismo, ASPAU PERU, es una
Asociacion Civil sin fines de lucro fundada en febrero de 1999 por varios padres de familia
de nifios con autismo. Se propusieron como objetivos fundacionales promover la defensa
de los derechos humanos, ciudadanos y el bienestar de las personas con trastornos del
espectro autista y el de sus familiares, asi como el de sensibilizar a la sociedad sobre su
aceptacion, integracion e inclusion, en condiciones de plena igualdad de oportunidades. La
informacion presentada es recogida de la pagina oficial de ASPAU PERU” (blog de ASPAU
PERU: http://aspauperu.blogspot.pey).

“ASPAU PERU es una institucion civil que cuenta con la debida personeria legal y juridica.
Se encuentra inscrita bajo la Partida No. 11073430 en los Registros Publicos de Lima. Esta
inscrita en el “Registro Central de Instituciones” de la Gerencia de Promocion de la Nifiez y
la Adolescencia del Ministerio de la Mujer y Poblaciones Vulnerables. Es reconocida por el
Consejo Nacional de Integracion de la Persona con Discapacidad, CONADIS, mediante la
R.E. N° 0065-2001-SE/REG-CONADIS; y es una institucion reconocida por el Ministerio de
Salud mediante la Resolucién Ministerial N° 323-2000-SA/DM” (blog de ASPAU PERU:
http://aspauperu.blogspot.pe/).

ASPAU PERU se encuentra inscrita en la Federacion Latinoamericana de Autismo (FELAC)
con sede en México D.F. y en la World Autism Organization (WAQ), con sede en Bruselas,
Bélgica. (blog de ASPAU PERU: http://aspauperu.blogspot.pe/).

Por otra parte, no existe informacion sistematizada oficial formal estadistica o
epidemiolégica respecto de los casos de dificultades en el lenguaje y la comunicacion que
sean reportados a las organizaciones gubernamentales o ministerios pertinentes para un

analisis epidemiolégico del problema.

El Reglamento de Educacion Basica Especial del Ministerio de Educacién del Pert (2013)
“norma en sus aspectos pedagdégicos y de gestion, la Educaciéon Basica Especial (EBE) que

es la modalidad de la educacién basica que atiende, en un marco de inclusion, a nifios,
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adolescentes, jovenes y adultos que presentan Necesidades Educativas Especiales (NEE)
asociadas a discapacidades, o a talento y superdotacién”. En el ANEXO 3 consignamos el
contenido de los Articulos del “Reglamento de Educacion Basica Especial del MINEDU

(ANEXO 3).
ACTIVIDAD DE CEDERI EN EL CONTEXTO DEL MARCO NORMATIVO VIGENTE

El Ministerio de Educacion en su Reglamento de Educacién Basica Especial (EBE) propone
como fin poner “énfasis en brindar una educaciéon de calidad a las personas con

Necesidades Educativas Especiales (NEE) en todas las modalidades y niveles del sistema
educativo para el desarrollo de sus potencialidades.” Enfatiza ademas en la importancia de
la inclusion, la equidad y la calidad, y una educacién gratuita en las instituciones publicas.

Dentro de sus objetivos, se resaltan los siguientes (Reglamento de Eduacién Basica
Especial — EBE del Ministerio de Educacioén, 2013; ver ANEXO 3):

“b) Ofrecer una educacion de calidad para todas las personas con NEE asociadas a la

discapacidad, al talento y la superdotacion, brindando atencién oportuna y adecuada tanto
en las instituciones educativas de la Educacion Basica Regular (EBR), Educacién Basica

Alternativa (EBA), Educacion Técnico-Productiva (ETP), Educacion Comunitaria, asi como
en los Centros Educativos de Educacion Basica Especial (CEBE) que atienden a

estudiantes con discapacidad severa y multidiscapacidad.

“c) Ampliar y fortalecer los Programas de Intervencion Temprana (PRITE) para la atencion

oportuna a la primera infancia con discapacidad o en riesgo de adquirirla”.

Lo mencionado anteriormente denota que hay un claro interés desde el Estado en abordar

oportunamente a los estudiantes que presentan estas necesidades especiales, para lo cual
han diseflado una variedad de centros que pueden atender los diferentes niveles en los
cuales se presentan estas necesidades y que ademas entiende las necesidades

economicas de las familias objetivo.
Si bien el Ministerio de Educacion incorpora aspectos interesantes, es importante resaltar

que hay dificultades en la cobertura de los centros especiales, lo cual genera que las

$
%
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familias tengan que invertir grandes esfuerzos economicos y de tiempo en traslados o
radicar en una localidad diferente a la de origen. En el caso de Lima norte, las escuelas
inclusivas presentan déficit de cobertura y de preparacion profesional del personal docente.
Esta es una realidad que se extrapola a nivel nacional, donde la solucion suele ser simplista
al asignar grados inferiores a nifias y nifios con diversos trastornos, sin abordar con las
estrategias psicopedagdgicas adecuadas para atender la necesidad especifica del nifio y

hacer que se pueda insertar adecuadamente al entorno escolar.

Paradéjicamente, esta inclusion propuesta ademas termina siendo excluyente, dado que
los nifios que presentan estas necesidades especiales son tratados como “diferentes”,
generando entre los nifios regulares agresividad frente de diferencia, dandose inclusive

practicas negativas que radican en la marginacién, bullying, entre otros.

Si bien los puntos mencionados anteriormente son una limitacién del Estado, termina siendo
la causa principal del surgimiento de CEDERI, que satisface la necesidad de intervenir una
poblacion que se encontraba desatendida a falta de personal calificado, cobertura
geografica y escasez de politicas educativas que den importancia a las NEE.

En el caso de la comunidad, existe cada vez una mayor sensibilizacién de la poblacién
objetivo dado que desde CEDERI se despliegan una serie de acciones para poder llegar

mas a ellos. Entre las principales acciones estan las siguientes:

- Talleres para docentes: para que puedan conocer las diversas necesidades especiales
gue pueden presentar las nifias y nifios, y asi poder identificarlas oportunamente para un

adecuado tratamiento.

- Campanfas preventivas de despistaje: brindadas a la comunidad para poder detectar
oportunamente problemas de lenguaje, conducta, motricidad, sensorial, etc. Dependiendo

de la situacion econdémica de la familia, se brinda a un precio mas bajo e inclusive sin costo.

- Becas: dependiendo del caso de cada familia, la directora de la institucién puede otorgar

becas para tratamiento, inclusive para la evaluacion y consulta.
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- Escuela de padres: para saber desde la posicion de padre o madre qué se debe hacer o
dejar de hacer para potenciar el desarrollo del hijo que esta siendo tratado. Esto ayuda
ademas para controlar los niveles de ansiedad que se pueden generar desde su necesidad

de solucion para no afectar emocionalmente a su hija o hijo.

- Seguimiento a docentes de los colegios que derivan a los nifios a tratar: en el caso de los
nifos que son derivados por los colegios, el personal de CEDERI realiza visitas de
orientacion y asesoria personalizada para la profesora de aula o la psicéloga del colegio,
con quienes se mantiene una comunicacion constante para monitorear los avances o

dificultades del nifio en el aula.

Cabe resaltar que CEDERI es una instituciéon privada, que desde su posicion trata de
impactar positivamente a su poblacién vecina para irradiar bienestar y salud a los nifios que

presentan estas NEE.

Se encuentra que existen claros indicios desde el sector publico (MINEDU), iniciativa
privada (CEDERI) y comunidad (padres e hijos beneficiarios) en atender desde sus
conocimientos y posibilidad esta importante y especial situacion que a nivel mundial ataca

a 1 de cada 88 nifios, y presenta ademas una tendencia creciente.

Lo que también se percibe es que no hay concordancia en el enfoque de intervencion, ya
gue por un lado el MINEDU propone una educacion inclusiva que dadas las condiciones
actuales del sistema publico es casi imposible y por ello el aporte de CEDERI es interesante,
y en linea a la gobernanza puede ser tomado como aporte para estandarizar capacidades
en todos los docentes del sector publico, para que sepan cédmo intervenir de una manera

diferenciada esta problematica.

Finalmente, la comunidad de padres de familia que se encuentra a sus hijos en esta
situacion son personas cada vez mas permeables a tomar iniciativas y estar mas enterado
del progreso de sus hijos. Debe aprovecharse esta situacion para fortalecer el alcance que
puede tener la intervencion en todo sentido, dado que son personas que estan dispuestas
a colaboracion. El escenario ideal y ademas viable es contar con una concientizacion a nivel

publico-privado-comunidad respecto a cdmo intervenir esta problematica para encontrar
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desde todos sus flancos una solucion eficiente a los trastornos que pueden experimentar

los nifios y darles el tratamiento adecuado desde los primeros afios de su infancia.

Si bien hay varios aspectos mencionados que resultan siendo interesantes oportunidades
para la intervencién de CEDERI en conjunto con el sector publico, actualmente no existe
ningiin contacto con entidades gubernamentales que potencien los alcances de la

intervencion privada de dicho centro.

Sin aliados estratégicos es muy dificil aumentar la cantidad de beneficiarios y lograr
concientizar y sensibilizar a la poblacion sobre la importancia de confrontar estos temas con

la mayor seriedad posible eligiendo una alternativa seria, humana y profesional.

Mas alla de la comunicacién y el grado de participacion de los padres en el proceso
educativo o de tratamiento de sus hijos, no hay alguna otra forma participativa que incluya
a la comunidad y/o a otras instituciones publicas o privadas. No existe plan de gobierno, ni
de desarrollo concertado que incluya esta materia en la agenda politica y de gobierno.

Ahora, al ser una organizacion pequefia, sin linea media ni staff de apoyo, se generan
cuellos de botella o sobrecarga en los especialistas de medicina fisica y psicologia en
actividades de reclutamiento y promocion hacia los beneficiarios que demandan el 50% de

su tiempo, distrayéndolos de sus funciones principales.

En linea al punto anterior, es el pice estratégico quien asume las funciones de linea media.
Esto resta capacidad para ver a la institucion a nivel macro, a nivel de vision estratégica,
dado que se encuentra resolviendo temas del dia a dia, lo que evita que oriente
adecuadamente a los departamentos de medicina fisica y psicologia, ademas de la
comunicacion de la institucién. Este tema se agrava por la presencia itinerante de la jefa 'y

socia principal.

Los objetivos fijados a mediano plazo para el desarrollo de los programas son fijados por
los propios especialistas. Esto conlleva que los objetivos difieran unos de los otros, lo que
afecta a los pacientes que requieren mas de un tratamiento en simultaneo, los que resultan

siendo los mas numerosos. Ademas, al no tener un estandar que sea comparativo junto a
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una evaluacion longitudinal de los pacientes, se pierden importantes elementos explotables

a nivel de comunicacion a la comunidad.

En estas condiciones no hay posibilidad de llegar a las condiciones idoneas de actitud, es

decir de compromiso emocional con un proyecto y sus valores.

Para superar esta situacion CEDERI realiza un proceso de reclutamiento que busca un
perfil de especialistas con alta motivaciéon y vocacion de servicio. Pero para garantizar la
generacion de una cultura organizacional hace falta que se fortalezca la interaccion entre
los diferentes especialistas, que permita la potenciacion de sus experiencias y

conocimientos.

El Unico planeamiento que se realiza lo llevan adelante los especialistas que se reunen al
inicio y al final de programa a planificar el afio y a hacer un recuento de los resultados
obtenidos. No hay actividades grupales mensuales entre las especialistas para fortalecer el
trabajo en equipo.

Existe material relativamente nuevo con el que trabajan los especialistas, pero sucede de
manera recurrente que ellos llevan su instrumental personal para las terapias que brindan,

debido a que la instituciéon no cuenta con ellos.

La fijacion de objetivos, el trato calido y los materiales personales son aspectos que generan
una alta dependencia de CEDERI para con su personal, y que representa una fuerte

amenaza para la sostenibilidad de la institucion, sus servicios y valor percibido.

No se lleva adelante control o seguimiento externo sobre los beneficiarios tratados y
reinsertados a sus instituciones educativas de origen, ni un control interno sobre los otros
subsistemas en general. CEDERI de esta manera esta perdiendo informacion clave para la

evaluacion de la institucion, la comunicacion del valor de sus servicios y suimpacto.

Por otro lado, se cuenta con un local accesible y a dedicacién exclusiva para la realizacion
de los servicios ofrecidos, con un espacio para los especialistas. Pero se debe evitar

elementos de distraccion en los ambientes de trabajo, como televisores, radios, entre otros;
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que son usados muchas veces para otros objetivos que no tienen que ver con los

planteados para el centro.

El ambiente de trabajo en CEDERI es altamente positivo, dado que las especialistas

mantienen una actitud proactiva y colaborativa entre ellos y los beneficiarios.

De otro lado los especialistas de CEDERI se encuentran en constante capacitacion para
mantenerse actualizados en las Ultimas tendencias para el tratamiento de sus pacientes,
asumiendo la totalidad de los costos econdmicos de su capacitacion, sin asistencia

econdmica institucional.

Otro factor que le da viabilidad a CEDERI es que la jefa del programa tiene buenas
habilidades para el liderazgo con el equipo de trabajo. Su presencia incentiva positivamente

el desenvolvimiento de las especialistas de la institucion.

La comunicacion via virtual es tan rapida como lo permite la tecnologia. No se ha reportado
demora alguna por problema técnico o falta de pericia en el flujo deinformacién.

Es primera importancia realizar un analisis de la estructura organizacional de CEDERI, para
establecer o no finalmente si es necesaria una reestructuracion organizacional,
considerando los escasos resultados obtenidos y asumiendo que el apice estratégico de la
organizacion tiene las competencias suficientes para llevar adelante una adecuada gestion

institucional.

El escaso numero de atenciones realizadas por CEDERI exige una gestion enfocada en
resultados, que permita definir estadisticamente la poblacién objetivo junto a metas
cuantificables con respecto a la intervencion en dicha poblacion.

En este sentido se sugiere:

1. Realizar un andlisis detallado de la agenda y actividades que desarrollan los
ejecutivos que forman parte del 4pice estratégico para establecer:
. El tiempo que ocupan realmente en labores estratégicas que permitan la

consolidacion y el desarrollo organizacional.

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




. La eficiencia con la que se estdn comunicando con el ndcleo de operaciones,

considerando que no existe una linea de mando media.

2. Realizar un andlisis de desempefio, particularmente de los departamentos de
psicologia y medicina fisica (parte del nicleo de operaciones) considerando que cumplen
ademas la funcién de staff de apoyo. Este analisis permitira determinar si hay algun tipo de
incompatibilidad que afecte el proceso de captacion e identificacion de posibles
beneficiarios o el proceso de evaluacion de los pacientes nuevos, facilitando informacién
adecuada para decidir si la organizacibn debe o no generar organicamente y

estructuralmente un staff de apoyo.

Es necesario estudiar en profundidad la estructura organizacional de la institucién para
identificar la posicion de los componentes que se haran cargo del subsistema
administrativo, evaluando la posibilidad de ampliar los recursos humanos y desarrollar mas
el subsistema administrativo desde el punto de vista funcional. En este sentido se sugiere

definir;

1. Funcionalmente la instancia administrativa para la fijacion de objetivos,

2. Organizacionalmente la instancia de apoyo para la definicion de la poblacion
obijetivo.

3. La instancia administrativa de planeamiento institucional que defina estrategias de
intervencion en la poblacion objetivo a nivel institucional.

4, Se deben definir funcionalmente las instancias de seguimiento y control del producto

a nivel interno y de los resultados a nivel externo.

A nivel de subsistema de objetivos y valores, se carece de un marco general de referencia
en materia de objetivos, lo que impide determinar un sistema coherente que defina
jerarquicamente los objetivos individuales y grupales a partir de los objetivos generales. En
atencion a este problema se sugiere:

1. Levantar informacion del entorno para determinar la poblacion objetivo y las
pretensiones de intervencion en la modificacion de la realidad social del entorno.

2. Desarrollar un solido sistema de objetivos y valores que oriente y motive la

intervencion en la realidad social circundante.
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En otra perspectiva, en el mismo subsistema de objetivos y valores, la organizacion se
muestra débil en cuanto a cultura y filosofia organizacional frente a lo cual se propone

establecer instancias organizacionales de coordinacion general.

Respecto al subsistema técnico, hace falta que la organizacion compense de alguna forma

el esfuerzo econdmico que el personal realiza a titulo individual en capacitacion.

Finalmente, la consolidaciéon y desarrollo del subsistema psicosocial exige un proceso
participativo de planificacion estratégica que permita la identificacion del personal con

objetivos institucionales precisos.

En el aspecto econdmico, las familias que acuden a CEDERI tienen una posicién
econdmica que les permite vivir con comodidad. Cuentan con el apoyo de familiares o nanas
para llevar a sus nifias y nifios a las terapias. Esto garantiza, en algunos casos, la
continuidad del tratamiento de los beneficiarios. Lamentablemente, la mayoria de los padres
de nifios intervenidos priorizan otras actividades como las vacaciones familiares,
celebracién de cumpleafos, aniversarios u otros, que truncan la continuidad del tratamiento

de sus hijos afectados.

Los resultados del proyecto se ven perturbados muchas veces por el estrés que vive el nifio
dentro del seno familiar, originado por las madres que buscan rapidos cambios versus el
consentimiento de los padres que se resisten a aceptar el problema de sus hijos, o en varios

casos la farmacodependencia.

La negacion de los padres y el no contar con la informacién necesaria para tomar una
decision oportuna, agravan el problema, dado que en varios casos la intervencion llega
cuando el nifio presenta mayor retraso y por ende revertir dicha situacién presenta mayores

dificultades.

Respecto al personal a cargo de la docencia en escuelas donde se presentan casos de
Necesidades Educativas Especiales (NEE), no cuentan en su mayoria con la debida
capacitacion, siendo incapaces de tratar las dificultades del lenguaje y la comunicacion,

como los trastornos especificos del lenguaje y los trastornos del espectro autista (TEA).
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Esto origina que el servicio que brinda CEDERI se perciba como necesario, dado que existe

una demanda insatisfecha.

Ahora, la docencia en las escuelas publicas, a las que acceden mayoritariamente los
beneficiarios de la zona de influencia, adolece aun mas de personal capacitado y de
métodos e instrumentos modernos para realizar el servicio, tratando a los casos de NEE de

manera muy somera y sin resultados visibles.

Esto origina no solo la existencia de un centro como CEDERI, si no el origen de muchos
centros con una oferta similar. Estos centros tienen en lineas generales una mejor cobertura
comunicacional y geogréfica que CEDERI, lo que origina que tengan mayor cantidad de
beneficiarios. El centro “Nifios Felices” es el que tiene una clara presencia en el cono norte
con 3 locales y fortalece en su comunicacion las cualidades de su equipo psicopedagdégico
ademas de una oferta similar a la de CEDERI y precios un tanto menores. Ello termina por

restar cuota de mercado a CEDERI y por ende, el impacto en la poblacionmeta.
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2.3. MARCO TEORICO CONCEPTUAL

Dentro del Marco Teorico Conceptual revisamos algunos de los conceptos mas importantes
de la investigacion: las dificultades en el lenguaje y la comunicacion, los Trastornos del
Espectro Autista, los Trastornos Generalizados del Desarrollo, el Trastorno Especifico del
Lenguaje, los problemas de conducta en los nifios, la situacion de las discapacidades en el
Perq, y la actividad de CEDERI en el contexto del Marco Normativo vigente.

2.3.1. DESCRIPCION DEL MODELO DE GESTION DE CEDERI.

A NIVEL INTERNO

L Estructura Organizacional
Divisién del trabajo

La organizacion del ndcleo de operaciones en tres departamentos (evaluacion, terapia y
talleres) es la adecuada para la organizacién. En el nlcleo de operacion manifiestan tener
una comunicacion rapida y fluida tanto a nivel de departamental como interdepartamental.
La inmediatez y contacto personal facilitados por la labor en un Gnico local institucional,
permite el paso de pacientes de un departamento a otro sin dificultad alguna a sola

indicacion del personal y registro en la historia clinica.

Sobre la base de lo sefialado por Mintzberg (1984), es necesario precisar que la
organizacion presenta una configuracion estructural simple en la estructuracion de sus
cinco poderes fundamentales. En este sentido, para el caso de CEDERI, no existe
tecnoestructura, linea media, ni un personal de apoyo estructural y funcionalmente

definidos.
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La principal debilidad esta en la duplicidad de funciones que viene cumpliendo el apice
estratégico y parte del nacleo de operaciones. Especificamente los departamentos de
medicina fisica y psicologia.

El 4pice estratégico asume las funciones de linea media en relacion a un amplio nucleo de
operaciones que comprende mas del 95% de la totalidad de miembros que laboran en la
organizacion. En este sentido se puede observar una base muy amplia con pequefio apice

estratégico, con funciones de supervision y coordinacion propias de organizacion pequefia.

En la organizacién, parte del ndcleo operativo, especificamente el departamento de
evaluacién, en los servicios de psicologia y medicina fisica cumplen la funcién del personal
de apoyo, visitando los colegios para realizar actividades de diagnéstico e identificacion de

posible poblacion beneficiaria.

A la vista de la escasa poblacion atendida y de la cantidad de servicios que ofrece la
institucion se verifica que el apice estratégico no logra orientar claramente a los
departamentos de medicina fisica y psicologia, y que estos ultimos, a su vez, no estan
cumpliendo 6ptimamente su funcién al nivel del personal de apoyo, en el sentido de que no

logran comunicar a la sociedad los servicios ofrecidos por la organizacion.

Coordinacion de funciones

El principal mecanismo para la coordinacién de funciones es la adaptacion mutua
favorecida por la realizacion de los servicios en el Unico local institucional. Esta se muestra

efectiva a nivel horizontal en todos los departamentos con la excepcion antessefialada.

Los problemas en la estructura organizacional afectan negativamente el Unico nivel de

coordinacién interna, especificamente de adaptacion mutua, ya que el personal de los
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departamentos de psicologia y medicina fisica invierte, segun se sefiald, mas del 50% fuera

de la institucion en actividades que corresponderian a un equipo de promocién.

Si bien la jefa es una persona accesible, con buen trato, que gusta de escuchar las
opiniones y experiencias de sus especialistas como parte del trabajo que realiza para
mejorar la institucion, no cuenta con mucho tiempo para realizar esta actividad, a pesar de
gue la conversacion con sus especialistas es para ella de suma importancia. Esto afecta
negativamente la coordinacién de asuntos no operativos con los departamentos de
psicologia y medicina fisica. A pesar de ello, cada especialista se esfuerza por cumplir
adecuadamente con las tareas de su area de trabajo encomendada, a tiempo y segun los

objetivos trazados.

Las actividades colaborativas y de coordinacién se realizan a nivel virtual, por correo
electrénico o por teléfono. Este aspecto también representa un area de oportunidad
importante, dado que por el tipo de servicio que CEDERI ofrece - donde sus ventajas
diferenciadoras son la calidez y preocupacién por sus beneficiarios- debe incorporar a nivel
interno dichas ventajas para una mejor interaccion e interrelacién de los equipos, que

pueden hallar interesantes niveles de potenciacién e integracion.

Por ello, se debe mejorar la comunicacién interna, para que permita una adecuada
organizacién del flujo de trabajo e informacion entre especialistas. Esto ademas puede
influir positivamente en el disefio de mecanismos de control y autorregulacién del equipo,

para detectar asi los logros y dificultades del equipo y de los nifios intervenidos.

Si bien actualmente el flujo de informacion se realiza de forma agil via virtual, termina siendo
fria y carente de matices que una interaccion presencial si brinda. Para mejorar dicho
intercambio de informacién, se sugiere reuniones mensuales breves y efectivas, que

fortalezcan precisamente el carente componente de comunicacién “cara acara”.
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Cada especialista asume, de acuerdo a su experiencia profesional previa y sus valores
personales, reglas como la puntualidad, la responsabilidad, el respeto y el cuidado de los
mobiliarios y materiales de trabajo. Al respecto no hay reglas institucionales especificas,
pero el personal se autorregula naturalmente. A pesar de no haberse presentado percances
al respecto, se recomienda generar un reglamento que permita conocer con certeza cuales
son los lineamientos institucionales, que, sumados a otros como la visién, misién, procesos,
politicas e historia, daran como resultado la cultura organizacional, que es de gran
importancia para la construccién y crecimiento de toda institucién. Mas alla de la vision,

mision y algunos procesos; el resto de componentes de la cultura no han sido desarrollados.

Procesos orientados a resultados para organizar la intervencion

Los procesos identificados estan bien definidos e identificados: identificacion y promocion
a nivel de posible poblacion beneficiaria, admision y finalmente tratamiento. Los micro-
procesos existentes se orientan a la organizacién de la interaccién de los equipos para
lograr una atencién de calidad, dinamismo para responder oportunamente a necesidades

nuevas, innovacion y constante comunicacion.

El proceso inicial es el de identificacion y promocién a nivel de posible poblacién beneficiaria
que se realiza coordinando con los colegios la visita del personal de psicologia y medicina
fisica para el despistaje a nivel de centros escolares. Se espera, producto de este proceso,
la recomendacion del departamento de psicologia del colegio de los servicios brindados por
CEDERI.

Al respecto ya se ha mencionado que este proceso toma casi la mitad del tiempo de los
especialistas, por lo que se sugiere que ellos se adjudiquen Unicamente el proceso de
identificacion mé&s no el de promocién, que debe dirigirse por personas que sean
especialistas en el tema. Asi, la carga laboral de los especialistas se reduce, pudiendo ser

menos los encargados o la misma cantidad, pero por menos horas. Esto liberaria espacio
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para otras actividades de planificacion, integracién y seguimiento del equipo interno para el

servicio a los beneficiarios.

El segundo proceso, el de admision, se da cuando los padres de familia optan por los
servicios de CEDERI y se acercan a la institucion con los menores para que reciban una
terapia. En este nivel son recibidos por la administracion y derivados en primera instancia
a los departamentos de psicologia y medicina fisica, para determinar la necesidad de otra
evaluacién o para el paso directo a su tratamiento, mediante terapia o talleres. De este

proceso se espera un diagnostico detallado y un tratamiento sugerido.

Ahora, siendo precisamente los departamentos de psicologia y medicina fisica
fundamentales para la admisibn de los beneficiarios, y que ademas conforman
esencialmente la primera etapa de contacto con el servicio y por ende estan relacionados
directamente con la satisfaccion de la expectativa inicial por parte de los padres, se
recomienda que haya una coordinacion mas dinamica y presencial con el resto de
departamentos y con la jefatura de CEDERI, dado que son pieza clave y transversal en los
servicios prestados.

El tercer proceso es el de tratamiento. Se inicia cuando la familia decide el tipo de
tratamiento que va seguir con el menor: mediante terapia individual o talleres grupales. De

este proceso se espera la recuperacion del 100% de las capacidades recuperables.

La institucién no tiene procesos orientados a resultados en materia de desarrollo. Esto es
en tanto no se ha identificado el @mbito geografico de accidn y no se ha definido la realidad
gue se quiere modificar. S6lo se pueden definir efectos e impactos a nivel individual, no se

puede definir el valor pablico generado.

Para cambiar esta situacion se requiere un redisefiar y/o reestructurar la informacion base

del proyecto, estableciendo objetivos que se relacionen con actividades, y actividades que
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se relacionen con la obtencién de indicadores objetivamente verificables, junto a
herramientas que permitan la medicion del impacto de estas actividades, para que los
resultados dejen de ser individuales y aislados, para pasar a ser informacion articulada
dentro de un sistema que permita la obtencion de resultados comparables y que dejen ver

la evolucién de la intervencion.

Analisis del uso y distribucién de recursos tangibles e intangibles del sistema

organizacional

Subsistema administrativo

Cada especialista se fija sus propios objetivos a mediano plazo (de 3 meses) con respecto
al desarrollo o rehabilitacion del beneficiario y su familia. Por ello, no existe fijacion de
objetivos a nivel institucional. En base a los objetivos cada especialista, se establece
estrategias metodolégicas para la elaboracion de los programas de intervencion trimestral.

Al no haber instancia de coordinacién formal para la fijacién de objetivos en pacientes que
requieren mas de un tratamiento en simultaneo, lo que sucede en la mayoria de los casos,
no existe una potenciacion del servicio de cara al beneficiario, que finalmente termina por
depender de las aptitudes de la especialista que lo trata. Esto es una gran amenaza a futuro
para la institucion, que al no regular estos aspectos tiene una alta dependencia en su

personal, que no controla.

El instrumental disponible es relativamente nuevo y esta en oOptimas condiciones. Sin
embargo, los especialistas tienen que llevar parte de su instrumental ya que la institucion
solo ofrece parte de ellos. Esto es algo que CEDERI debe cambiar, porque sigue
fortaleciendo el vinculo de dependencia con su personal, lo que quiere decir que si las
especialistas no llevan sus materiales, el servicio no tendra los efectos esperados en su

intervencion.
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No existe un estudio de la posible poblacion beneficiaria y, en la misma linea, no se lleva
un control de los beneficiarios identificados que recibieron una recomendacién de los
centros educativos para llevar adelante su terapia en CEDERI. Se sugiere por ello, que en
la reestructuracion de los objetivos, actividad e indicadores de la intervencién, se articulen
herramientas de medicion para poder contar con informacion que permita tomar decisiones

a todo nivel, incluyendo los mencionados al inicio de este parrafo.

La organizaciéon es basica y esta organizada a nivel de mesa de partes y recepcion, con
una persona a cargo. Esto denota nuevamente que la organizacion es simplista, y que es
necesario un trabajo mas ordenado que permita que la estructura organizacional pueda

regular a su equipo actual y crecer en beneficio de la poblacion objetivo.

Subsistema de objetivos y valores

Parte de la cultura instaurada en CEDERI, y que ademas es el elemento diferenciador, es
la calidez en el trato hacia los beneficiarios. Calidez que debe reforzarse ademas a nivel

interno dado que la interaccion es virtual y fria, como se detallé anteriormente.

La filosofia de CEDERI se basa en el profesionalismo de sus especialistas, cuyo cimiento
se encuentra en el proceso de reclutamiento de dichos especialistas, que es generalmente
por recomendacion y pasan por una entrevista a profundidad con la jefa de la institucién. Si
bien este proceso es adecuado, presenta amenazas como la falta de tiempo de la jefa que
puede terminar por originar un proceso de reclutamiento no tan exigente. Esto ademas
puede generar que el nivel profesional y motivacional de las especialistas sea menor,
representando un gran riesgo. Para evitar esos niveles de dependencia, se enfatiza
nuevamente en la elaboracién de una estructura organizacional concienzuda, que permita
controlar y medir, ademas de una mayor supervision y tiempo de parte de la jefa y socia

principal.
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Los objetivos generales se concentran en brindar atencion integral especializada a nifios
de 4 a 5 afios con dificultades en la comunicacion y lenguaje, asi como el adecuado y

oportuno asesoramiento a sus padres.

Como objetivos del grupo, se tiene que los nifios al cabo de 3 a 4 meses logren avances
significativos y visibles en su lenguaje, conducta, actividades artisticas, ocupacionales,
sensoriales y de autonomia en actividades de la vida diaria. Esto se logra en el 100% de

poblacion intervenida seguin lo comentado por la contraparte de CEDERI.

Debido a las dificultades de conducta de dos tercios de los nifios intervenidos por el
programa, se establecié entre los especialistas enfatizar, como objetivos individuales, el
trabajo en tiempo de espera, saludar al ingresar al ambiente, y tolerar los cambios de
actividad o de clase. Esto quiere decir que los especialistas tienen poder de adaptacion
ante casos individuales que se presenten, en pro de mejorar la intervencién y los resultados
en el grupo objetivo. Si esto se combinara con niveles mas altos de interaccion entre

equipos, los resultados podrian ser mejores.

Subsistema técnico

Las especialistas de CEDERI se encuentran en constante capacitacion para mantenerse
actualizadas en las ultimas tendencias para el tratamiento de sus beneficiarios. Por su lado,
la institucién otorga las facilidades necesarias para que sus especialistas asistan a dichos
cursos, pero no brinda ayuda econémica para dichos cursos, a pesar de que se beneficia
de los conocimientos que su personal adquiere en estos cursos, que finalmente son

cubiertos por sus propios medios.
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Al respecto, se entiende que existen recursos economicos limitados, por lo que se
recomienda un sistema de reconocimiento al talento y bono por eficiencia en los resultados,
esto debe ir muy alineado a la reestructuracion de la cultura organizacional y la reingenieria

del programa.

Como herramientas para las terapias, se emplean ayudas visuales o pictogramas, para
provocar asi el acto comunicativo y fortalecer el establecimiento de rutinas de trabajo, orden
y organizacion del tiempo y actividades. También se emplea el modelado, instigaciones
verbales, imitacion y refuerzo positivo para promover el lenguaje articulado. Con estas

herramientas se establecen rutinas y situaciones de aprendizaje muy estructuradas.

A pesar de las estrategias y trabajo estructurado, el aprendizaje no se recrea en contextos
naturales, lo cual se recomienda dado que permite que la intervencion sea mas

comprensible y funcional, por encontrarse en su habitat natural.

Cada especialista cuenta con un adecuado ambiente de trabajo, tanto para el trabajo interno
como para la realizacién de sus programaciones e informes, asi como para el trabajo de
cara al beneficiario, como el desarrollo de las terapias y talleres. Pero se debe evitar
elementos de distraccion en los ambientes de trabajo, como televisores, radios, entre otros,
que son usados muchas veces para otros objetivos que no tienen que ver con los

planteados para el centro.

Subsistema psicosocial

El ambiente de trabajo en CEDERI es altamente positivo, dado que las especialistas
mantienen una actitud proactiva y colaborativa entre ellas y hacia los beneficiarios. Son
ademas personas confiables, amables, empaticas, comprometidas y muy motivadas con el
programa, dado el beneficio que perciben que brindan hacia el mejoramiento de las

capacidades y habilidades de los nifios y nifias atendidos. Sin embargo, en algunas
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especialistas hace falta creatividad e iniciativa para el desarrollo de sus labores, dado que

dependen continuamente de otras compafieras para poder desarrollar sus materiales.

Las especialistas se retnen a planificar el afio y a hacer un recuento de los resultados
obtenidos, es decir, al inicio y al final del programa, respectivamente. No existen actividades
grupales frecuentes o mensuales entre las especialistas para fortalecer el trabajo en equipo.
Esto se debe a los diferentes horarios de trabajo que presentan, lo que termina por generar
escasas dos ocasiones para compartir experiencias. Esto es algo que es importante
cambiar, generando mas tiempo a través de la redistribucion de responsabilidades, que

permita a su vez ocasiones mas frecuentes para el didlogo y compartirexperiencias.

La jefa del programa es una persona con buenas habilidades para el liderazgo con el equipo
de trabajo, dado que su presencia incentiva positivamente el desenvolvimiento de las
especialistas de la institucion. Se sugiere una mayor presencia en la institucion para agilizar
la toma de decisiones que dependen de ella. Esta presencia garantizaria ademas mas
espacios de didlogo con su equipo, monitoreo de las terapias y promocién de espacios de

interaccion inter-equipos.

A NIVEL EXTERNO O DEL ENTORNO

Analisis contextual de su poblacion destinataria, competidores y otros proyectos u
organizaciones con los cuales tiene algun tipo de relacion directa que podrian influir

en su ejecucion.

Situacion familiar e intelectual
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Es positivo que el grupo de nifios de CEDERI no presentan déficit intelectual o retraso
mental, estan avidos por aprender y sus padres colaboran de manera participativa en las
actividades programadas por las especialistas.

Existe interés por los padres de Lima norte por la educacion, dado que el 9% de la poblacion
encuestada para el Estudio Nacional del Consumidor 2013 (Arellano Marketing) manifiesta
gue ahorra para la educacion. A este dato se suma que el 29.6% manifiesta que si su
presupuesto familiar se incrementara en 25% invertirian como primera opcion en educacion

para sus hijos.

Cabe resaltar que los padres de Lima norte son mayoritariamente jovenes, y esto trae como
consecuencia que sean mas permeables a priorizar en aspectos educativos, ademas
porque un porcentaje interesante (19.4%) tiene estudios superiores, que genera ademas

una tendencia porque sus hijos también tengan al menos este nivel deinstruccion.

En muchas de las familias existen problemas de relacién del nifio con la madre debido al
estrés de las madres y a su busqueda de resultados o cambios rapidos o inmediatos en su
lenguaje y/o conducta. En el caso de la figura paterna, estos son mas consentidores y se
resisten a aceptar la problematica real de los nifios, simulando normalidad al interior y

exterior de la unidad familiar.

En el caso algunos beneficiarios, sus padres son farmacodependiente. La adiccién, segin
lo que comenta nuestra contraparte en el proyecto, es un tema que tiene cierta recurrencia
en los padres de los nifios beneficiarios, que se convierte en una causa potencial para la

generacion de estas dificultades dado que el aspecto emocional se encuentravulnerado.

Los padres muchas veces no cuentan con la informacion necesaria para tomar una decision
oportuna, por lo que estos nifios ven cada vez mas retrasado su desarrollo por las

dificultades que tienen para comunicarse.
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Situacién econémica

Hay un porcentaje mayoritario de la poblacion encuestada por el Estudio Nacional del
Consumidor 2013 que considera que su posicidn social actualmente es mejor que la de sus
padres (54.1%). Esto encuentra sus principales motivos en la mejora econdémica que han
experimentado y en sus expectativas de seguir mejorando y brindar oportunidades a sus
hijos para que la tendencia a la mejora se mantenga.

Esto es algo interesante dado que denota que existen expectativas de mejora de vida, que
traen consigo una mejora en los servicios a los que se desea acceder. Ademas estamos
hablando de una poblacién optimista, que ademas se encuentra cada vez mas informada y
accede a medios de comunicacion con mayor frecuencia, manteniendo una opinién critica

respecto a diferentes aspectos que los rodean.

Yendo a lo especifico, las familias que acuden a CEDERI tienen una posicidon econémica
que les permite vivir con comodidad. Cuentan con el apoyo de familiares o nanas para llevar

a sus nifias y nifios a las terapias.

También existen factores econdmicos involucrados que perturban las atenciones. Por
ejemplo, cuando se plantea una terapia para los nifios, ademas de los talleres, los padres
se preocupan por el desembolso o el gasto econdémico extra que ello representa para su
presupuesto familiar, dado que priorizan actividades familiares como vacaciones,

celebracién de cumpleafios, aniversarios u otros.

Tomemos en cuenta que un taller especial como el de terapia del lenguaje, con una
frecuencia semanal de 3 dias, tiene un costo mensual de 250 soles. Esto trae como

consecuencia que los padres prioricen otras actividades como las mencionadas
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anteriormente, siendo la terapia trasladada a un segundo plano. Algunas familias pueden

hacer el esfuerzo durante un tiempo, pero finalmente terminan retirando a sus hijos.

Situacion psicolégicay emocional

Las debilidades de este grupo de nifios son dificultades de conducta como: esperar su turno,
irritabilidad, berrinches, entre otros ocasionados por la frustracion que experimentan ante
la dificultad para comunicar lo que piensan y sientes. Ademas, uno de los nifios presenta
algunas estereotipias, las cuales son bastante interferentes, y el nifio se abstrae enellas.

Entiéndase por estereotipias a las conductas repetitivas con un modelo fijo sin objetivo
aparente. Siempre debe cumplir tres caracteristicas: 1) El modelo o patron conductual que
se produce siempre es igual, 2) Se repiten constantemente de la misma forma y 3) La
actividad conductual producida no va dirigida a ningun objetivo (J.A. Mufioz-Yunta y otros).

En ocasiones, en el contexto del programa, encontramos a nifios en los que el acto
comunicativo no llega a ser consciente e intencional, careciendo de un valor funcional para
quienes lo reciben, de aqui, la necesidad de revisar la visién sobre lo que entendemos por
comunicacién y estar preparados para interpretar los indicios, a veces poco claros, que

emiten los nifios beneficiarios.

Situacién profesional y capacitacion de personal

El personal a cargo de la docencia en escuelas donde normalmente se presentan casos de
Necesidades Educativas Especiales (NEE), en su mayoria, no cuenta con la debida
capacitacion en el trabajo con estos nifios, siendo incapaces de tratar las dificultades del
lenguaje y la comunicacién, como los trastornos especificos del lenguaje y los trastornos

del espectro autista (TEA).
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Si a esto se suma la escasa frecuencia con la que se relne el equipo por diversos motivos
— entre los cuales el principal es que manejan diferentes turnos de trabajo — hace que el
problema se agrave. Generalmente las comunicaciones se realizan a través de oficios y
documentos oficiales fisicos, que hacen que el intercambio de informacién sea lento, fuera

de tiempo y en consecuencia ineficiente.

La docencia de las escuelas publicas, a las que acceden mayoritariamente los beneficiarios
de la zona de influencia, es poco moderna. Las capacitaciones escasas e imprecisas,
ademas del tema motivacional (econémico, organizacional, etc.) y organizacional —
burocratico, hace que el docente finalmente se vea mermado en su capacidad para innovar
y buscar mejora continua de sus capacidades y conocimientos. Por ello los casos de NEE
son tratados de una manera muy superflua sin estrategias ad hoc que garanticen un

desarrollo 6ptimo de estos nifios.

Analisis de los servicios y bienes que ofrece a partir del grado de satisfacciéon de la

poblacién destinataria.

El servicio que brinda CEDERI mantiene informados a los padres de familia tienen 3
entrevistas al afio (marzo, agosto y diciembre) en la que se les reporta el progreso de su
hijo en el transcurso del programa en las diferentes areas. Generalmente la satisfaccion se
levanta en estos momentos, donde la mayoria de los padres de familia manifiestan

encontrarse satisfechos con el servicio.

En esas entrevistas se les pide a los padres su opinion acerca de la atenciéon que estan
recibiendo sus hijos y su percepcion respecto a los cambios que visualizan en el desarrollo
integral de ellos desde el inicio del programa. La mayoria de los padres manifiestan

observar diferencias positivas, brindando una opinién favorable respecto a la intervencién.
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Otro aspecto que resaltan del servicio es la calidez, el trato humano y el profesionalismo de
cada especialista, que contribuye positivamente a la satisfaccion del padre de familia y
sobre todo al bienestar del beneficiario final. Este es un elemento diferenciador que
caracteriza a la institucion, a falta de medios publicitarios agresivos con los que si cuenta
la competencia, que ha aportado para que CEDERI se posicione como una institucion
confiable y especializada en el diagnéstico y tratamiento de nifios con dificultades en el
desarrollo.

Uno de los mayores logros identificados, que caus6 una gran satisfaccion en los padres de
familia fue que, en 4 meses se logré que los nifios que actualmente se encuentran en el
Programa anual para nifios con dificultades de lenguaje y comunicacion, han logrado migrar
de una situacion de cero comunicaciones, hacia la comunicacion de sus necesidades
basicas (pedir las cosas, ir al bafio, prestar atencién, hacer silencios, controlar su

frustracion).

Esta satisfaccion también se percibe a través de las familias que acuden a CEDERI gracias
a la recomendacion de otros padres de familia cuyos hijos han sido tratados. A falta de
medios de comunicacion externa, el “boca a boca” se convierte en el principal canal de

comunicacién para nuevos beneficiarios.

CEDERI no cuenta con un instrumento especificamente disefiado para medir la satisfaccion
de su poblacién beneficiaria, si no que recogen su informacién cualitativamente a través de
la observacion del desarrollo del nifio, sistematizacion en informes y comunicacién de los

Mismos en entrevistas con los padres para conocer sus apreciaciones.

El no contar con este instrumento puede potencialmente sesgar los resultados, al verse
influenciados por el criterio personal de cada especialista. Ademas, esto hace que se
pierdan interesantes comparaciones a lo largo de la intervencion, que harian mejor inclusive

la calidad del servicio, tanto interna como externamente.
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Anadlisis de las dimensiones politicas y procesos de participacion que permitan

generar espacios de gobernanza.

El Ministerio de Educacién en su Reglamento de Educacion Basica Especial (EBE) propone

como fin poner “énfasis en brindar una educacién de calidad a las personas con
Necesidades Educativas Especiales (NEE) en todas las modalidades y niveles del sistema
educativo para el desarrollo de sus potencialidades.” Enfatiza ademas en la importancia de

la inclusion, la equidad y la calidad, y una educacion gratuita en las instituciones publicas.

Dentro de sus objetivos, se resaltan los siguientes:
b) Ofrecer una educaciéon de calidad para todas las personas con NEE

asociadas a la discapacidad, al talento y la superdotacién, brindando
atencion oportuna y adecuada tanto en las instituciones educativas de la
Educacion Béasica Regular (EBR), Educacién Basica Alternativa (EBA),
Educacién Técnico-Productiva (ETP), Educacion Comunitaria, asi como en

los Centros Educativos de Educacion Basica Especial (CEBE) que atienden

a estudiantes con discapacidad severa y multidiscapacidad.

¢) Ampliar y fortalecer los Programas de Intervencion Temprana (PRITE) para
la atencién oportuna a la primera infancia con discapacidad o en riesgo de

adquirirla.

N\
%
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2.3.2. DIFICULTADES EN EL LENGUAJE Y LA COMUNICACION

Las habilidades linguisticas en los nifios incluyen las capacidades para hacerse entender y
comunicar sus pensamientos o requerimientos a los demds, asi como comprender los
enunciados verbales procedentes de las otras personas. Frecuentemente se presentan
dificultades para alcanzar estas habilidades, en cuyo caso estarian dandose problemas en

el lenguaje y la comunicacion.

La prevalencia de una enfermedad o malestar indica la proporcion de una poblacion que la
padece en un momento determinado, en tanto que la incidencia indica el nimero de casos

nuevos que presenta esta enfermedad o padecimiento durante un periodo de tiempo dado.

Se estima que 1 de cada 20 nifios tiene problemas en el desarrollo linglistico y sintomas
de algun desorden del lenguaje. Algunos de estos problemas pueden tener algun tipo de
sustrato neurolégico y en ocasiones son diagnosticados en forma errénea. Asimismo, se
presentan en nifios con alguna condicion o trastorno del espectro autista, con problemas

en el aprendizaje o déficit en la audicion.

A nivel mundial, se encontré que la prevalencia del trastorno del lenguaje en los nifios en
edad escolar es del 2-3%, y la del trastorno del habla entre un 3-6%. La prevalencia del
retraso del lenguaje y del habla en el periodo preescolar es todavia mas alta,
aproximandose a un 15% (Feldman, 2005; Whiteburst & Fischel, 1994). Presentan una

mayor incidencia los nifios respecto a las nifias, en una proporcion de 3 a 1 (Coplan, 1995).

Los trastornos del habla, el lenguaje y la comunicacién, y las dificultades en el aprendizaje
y el fracaso escolar presentan sus manifestaciones iniciales durante los primeros estadios
de la educacién primaria regular para, frecuentemente, culminar con la indeseada desercion
escolar durante la educacion secundaria (Ferndndez, Mena y Riviere, 2010). Es por ello
gue su estudio y profundizacion se hace cada mas necesario, a fin de adoptar las
correspondientes medidas correctivas y de prevencion en los ambitos educativo y de la

salud.
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Se vuelve necesario ir generando progresivamente cada vez mas investigaciones respecto
de la calidad de vida y la inclusion socio-laboral de personas con dificultades linguisticas,
tanto orales como escritas, frente al resto de patologias no vinculadas con estos procesos.

Los estudios epidemiolégicos pueden aportar datos efectivos y relevantes, en el campo del
lenguaje y sus trastornos, a fin de que las diversas administraciones sanitarias y educativas
garanticen los recursos suficientes para una adecuada atencién especializada para la

poblacion que lo requiere.

Los resultados sobre la prevalencia de los trastornos del habla, el lenguaje y la
comunicaciéon permiten orientar la formacion especializada de los futuros profesionales.
Ponen de relieve la necesidad de incluir a la investigacién epidemiolégica en los planes de
estudios superiores, tal como se viene haciendo ya en otras disciplinas de las ciencias de

la salud.

La investigacién epidemiologica en el Perl es muy escasa y existen muy pocos datos sobre
estos trastornos. Es importante tener un conocimiento mas claro y real sobre esta situacion

actual para poder abordarla de manera efectiva, tanto como a sus consecuencias negativas.

TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA

Otra condicién asociada con la presencia de las dificultades en el lenguaje, el habla, la
comunicacion y la conducta en los nifios la constituyen los llamados Trastornos del Espectro
Autista (TEA).

Segun las cifras oficiales de la Organizacion Mundial de la Salud, a nivel mundial, al afio
2016, 1 de cada 160 nifios tiene un trastorno del espectro autista (OMS, 2016). Los TEA se
inician en la primera infancia y permanecen durante todo el transcurso de la adolescencia
hasta la vida adulta. Sus caracteristicas suelen presentarse con mucho mayor énfasis a
partir de los 5 afios de edad, pero pueden ser reconocibles incluso desde los primeros
meses. Muchas de las personas con TEA pueden desarrollar cierto grado de dependencia

respecto de otras personas debido a sus déficits en el lenguaje, el habla y la comunicacion.
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Ciertas intervenciones pertinentes, como las terapias conductuales, son Uutiles para
disminuir los problemas de comunicacion e incrementar las habilidades sociales y de
comunicacion y el lenguaje de estos nifios, mejorando de esta manera su calidad de viday
bienestar.

Frecuentemente los niflos con TEA son objeto de prejuicios, discriminacién vy
avasallamiento o poco respeto por sus derechos basicos fundamentales como partes
validamente integrantes de una sociedad. Su accesibilidad a los servicios de salud y
educativos sigue siendo bastante restringido en la actualidad en la mayoria de paises, asi

como su acceso al ambito laboral.

Los TEA estan conformados por un conjunto de condiciones que se distinguen por cierto
nivel de afectacion en el lenguaje, la comunicacién y la conducta social interpersonal,
ademas de por un nimero reducido y selectivo de habilidades, competencias e intereses
personales.

Los TEA estan categorizados dentro de los denominados Trastornos Generalizados del
Desarrollo (TGD), a su vez incorporados en la categoria mas amplia de Trastornos Mentales
y del Comportamiento, segun la Décima Revision de la Clasificacién Estadistica
Internacional de Enfermedades y Problemas de Salud Conexos (CIE-10, 1990) de la
Organizacion Mundial de la Salud. Clasicamente, los TEA han incluido las categorias del
autismo infantil o autismo de Kanner, el autismo atipico, el Sindrome de Rett y el Sindrome
de Asperger, recientemente reformulado, recategorizado y desaparecido segun el DSM-V,
la Quinta Edicion del Manual de los Trastornos Mentales y del Comportamiento de la
Asociacion Psiquiatrica Americana (APA, 2016).

El desempefio cognitivo y cociente intelectual de las personas con TEA es muy variable y
va desde un nivel muy bajo o deficitario, con retraso mental, en los casos de autismo de
nivel 3 o de bajo funcionamiento, hasta los casos de inteligencia muy superior o excepcional
en algunas personas con autismo de nivel 1, de alto funcionamiento, y sindrome de

Asperger.

Algunas enfermedades o trastornos frecuentemente asociados o comorbidos en personas

con TEA son diferentes clases de epilepsia, trastornos de ansiedad, trastornos afectivos o
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del estado de animo, como la depresion, y trastornos de déficit de atenciéon con o sin

hiperactividad.

Aunque la prevalencia de los casos de TEA entre la poblacién general es de alrededor de
1 por cada 160 nifios, probablemente las cifras sean mucho mayores, segun ciertos
estudios, ya que este conjunto de condiciones o trastornos parece estar subdiagnosticado
y se desconocen los datos epidemiologicos oficiales en muchos paises menos
desarrollados, como es el caso de Perd, en donde no se encuentran disponibles 0 no se
han censado o investigado.

Por otra parte, segun muchos estudios epidemioldgicos realizados en varios paises a lo
largo de las ultimas cinco décadas, la prevalencia global de los casos de TEA parece ir cada
vez mas en aumento. Existen multiples interpretaciones para este posible fenémeno.
Algunas son el relativamente reciente “sinceramiento” de las cifras, con un diagnéstico mas
certero en la actualidad, instrumentos mas precisos para su deteccion clinica mas
temprana, mayor informacion a disposicion por parte de la poblacién general, entre algunas

otras.

Dentro de los factores que parecen estar principalmente asociados con la presentacion de
los casos de TEA en la poblacion, resaltan los de indole genética y ambiental, no estando

ninguno de ellos relacionado en modo alguno con el uso de vacunas, como se lleg6 a creer.

El prondstico favorable sobre la evolucion de los sintomas que comprometen el lenguaje,
la comunicacion y la conducta en las personas con TEA esta fuertemente relacionado con
las intervenciones psicosociales y psicoeducativas tempranas en la infancia y con la

participacion de los padres.

La prestacion general de servicios de salud y educativos de calidad contribuye ademas a
un mejor prondstico, asi como también el acceso a informacion apropiada y precisa
respecto de las expectativas a tener y recursos disponibles en cada situacion particular o
especifica. Como los TEA no son concebidos como enfermedades, sino mas bien como
trastornos o condiciones de vida, no se habla de una cura para los TEA, sin embargo las
intervenciones antes sefialadas pueden mejorar el lenguaje, la comunicacion y las

conductas individuales y de relaciones interpersonales en los nifios y las personas con TEA,
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repercutiendo ello en una optimizacién de su estado de salud y bienestar, asi como en el

de sus respectivas familias.
Las dificultades en el lenguaje, la comunicacion y alteraciones en las conductas en las

personas con TEA repercuten de manera adversa sobre su normal funcionamiento social,
limitan su integracién en la comunidad y su desempefio educativo, asi como sus

oportunidades de insercién laboral.

TRASTORNOS GENERALIZADOS DEL DESARROLLO
La prevalencia de los trastornos del desarrollo se ha estimado en un 16-18% de los nifios,
de los cuales alrededor del 90% estan relacionados con problemas de aprendizaje, lenguaje

o retardo mental. Esta cifra aumenta a 22% si se incluyen problemas del comportamiento

(Newacheck et al., 1998; Yearguin-Allsopp et al., 1992; Lavigne et al., 1993). Aunque no se
cuentan con cifras oficiales para Peru, en paises vecinos como Chile y Argentina, las cifras

son aun mas preocupantes (De la Barra et al., 2002; Pascucci et al., 2004).

Segun los criterios diagnosticos para los Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD) no
especificados, menos restrictivos que los de los Trastornos del Espectro Autista (CIE-10,
1990), su prevalencia en la poblacién general llega hasta 1 por cada 100 nifios (Tombin et

al., 1997).
Al igual que con los TEA, la prevalencia de los otros TGD en los nifios es de 3 a 4 veces

mas frecuente que en las nifias. No obstante, al presentarse estos trastornos en las nifas,

suelen revestir una mayor gravedad.
Las caracteristicas de los TGD y TEA se observan generalmente antes de los primeros 3 0
4 afios de vida, que es cuando pueden ser diagnosticados, sin embargo, ya desde el primer

afo se manifiestan retrasos y detenciones en la evolucién del nifio, lo cual llama la atencion

de los padres.
Los TGD, al igual que los TEA, presentan sintomatologias particulares que afectan el

desarrollo de los nifios (AEPNYA, 2008):

A\
$
%
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“1) Severas dificultades en el ambito social, con la ausencia de contacto interpersonal, con

tendencia al aislamiento e indiferencia hacia las personas.

2) Los trastornos del lenguaje propios del autismo, son:

a) incapacidad de comprender el lenguaje verbal y no verbal;

b) incapacidad para muchos de elaborar un lenguaje comprensible para los demas no solo

verbal, sino incluso gestual; v,

c) la presencia de anomalias especificas del lenguaje (ecolalias, inmediatas o
retardadas, el lenguaje metaférico, mas tipico del sindrome de Asperger; o neologismos).

Estas manifestaciones afectan el desempefio académico y el rendimiento escolar.

3) Restricciones en el d&rea de intereses: son muy frecuentes las conductas
repetitivas, restrictivas y rigidas, que llevan al sujeto a interesarse por muy pocos objetos o
actividades, que realizan una y otra vez, de manera rutinaria, y cuyo desorden puede

originar situaciones que le generan ansiedad o alteraciones en su conductahabitual.

Las estereotipias de las manos son frecuentes, asi como la alineacién de enseres o la
fascinacién por objetos redondos y giratorios, y fenémenos ritualistas compulsivos. Con
frecuencia se encuentra la presencia de respuestas perceptivas andmalas a estimulos

sensoriales, preocupacion por sombras y luces, y, sobre todo, por ruidos.
4) Otros sintomas de interés son: la disminucion del umbral de dolor, asi como una pobre

coordinacién motora, hiperactividad, conductas autolesivas, movimientos de balanceo,

como en columpio, labilidad afectiva, risas y llantos inmotivados.”

TRASTORNO ESPECIFICO DEL LENGUAJE
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El Trastorno Especifico del Lenguaje es una de las discapacidades del aprendizaje mas
comunes durante la nifiez. Afecta aproximadamente del 7 al 8 por ciento de los nifios en el
jardin de infancia (NIDCD, 2017).

El trastorno especifico del lenguaje, TEL (Specific Language Impairment, SLI) es un
problema de salud que retrasa el aprendizaje del lenguaje en nifios que no padecen de un
déficit en la audicién o cualquier otro retraso en su desarrollo. El trastorno especifico del
lenguaje también se conoce como “trastorno del desarrollo del lenguaje”, “retraso en el
lenguaje” o “disfasia de desarrollo”. Se trata de una de las alteraciones del aprendizaje mas
frecuentes durante la infancia, ya que afecta aproximadamente del 7 al 8 por ciento de los

nifios en el jardin de infancia. Tipicamente el impacto del TEL persiste en la edadadulta.

Todavia se desconocen las causas del TEL, pero recientes descubrimientos sugieren que
tiene un fuerte vinculo genético. Es mas comun que los nifios con el trastorno especifico
del lenguaje tengan padres y hermanos que también hayan tenido dificultades y retrasos
en el habla, comparados con nifios sin este diagnostico. Se estima que entre el 50 al 70 por
ciento de los nifios con TEL tienen al menos un miembro de la familia con el mismo

problema.

Los nifios con TEL frecuentemente ostentan un retraso significativo en el inicio del habla y
pueden no haber expresado ninguna palabra incluso durante los 2 primeros afios de edad.
A los 3 afios podrian haber empezado a hablar, pero sin que su lenguaje resulte
comprensible para los demas. A menudo manifestaran cierta dificultad para aprender nuevo

vocabulario y poder conversar con sus compafieros u otras personas.

Algo caracteristico del TEL es la relativa dificultad para utilizar los verbos en su forma y
tiempo apropiados. Algunas de estas dificultades se presentan a los 5 afios de edad al
omitir el sonido de la “s” al final de las palabras y los verbos conjugados en el tiempo
apropiado, no pronunciar la parte final de los verbos en pasado, y formular preguntas sin el
uso de verbos auxiliares. Por ejemplo, en vez de decir “Tu caminas muy rapido”, el nifio con
TEL podria decir, “Ta camina muy rapido”. En vez de decir “Me hablaste fuerte”, el nifio con
TEL dira “Me habla fuerte”. En vez de decir, “;,Qué esta diciéndome”, el nifio con TEL podra

decir, “; Qué diciéndome?”.
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Las primeras personas en detectar anomalias en el lenguaje de los nifios suelen ser uno
de los padres, ambos, o sus profesores de inicial o de primaria. El diagnostico puede ser
emitido por mas de un profesional del lenguaje y el habla, o de la salud, capacitado para
evaluar y tratar a nifios con estas caracteristicas, para lo cual se cuentan con mdultiples
instrumentos validados y confiables a su disposicidn, especificamente disefiados para dicho
proposito.

Los nifios con el TEL tienen problemas significativos en la comunicacion. Dichos problemas
son también caracteristicos en la mayoria de los nifios con algun trastorno generalizado del
desarrollo o trastorno del espectro autista. Las deficiencias en la comprensién y la

adquisicion del lenguaje hablado son comunes a todas estas poblaciones.

PROBLEMAS DE CONDUCTA EN NINOS

Por otra parte, los llamados problemas de conducta en los nifios, se han convertido también
en una fuente de gran preocupacion para las familias, los colegios y la sociedad. Suelen
presentarse cuando los nifios o adolescentes deben cumplir ciertas normas y tareas y
atenerse a ciertas normas Yy directivas con cierto grado de disciplina que implique no
necesariamente obtener una satisfaccion inmediata (Diaz, Jordan, Vallejo y Comeche,
2006).

En determinadas circunstancias, ciertas conductas desafiantes y de oposicién pueden ser
valiosas en el transcurso del desarrollo infantil y para forjar su propia personalidad e
identidad. Generalmente los problemas de conducta transcurren en el contexto de familias
disfuncionales, inadecuadas contingencias familiares, escolares o sociales. De no ser
atendidos estos desajustes, pueden constituirse en un problema de adaptacién de mayor
relevancia en los diferentes entornos en los que se desenvuelve el nifio, lo cual puede llegar

a dificultar su normal desarrollo.

Estas dificultades pueden venir aparejadas con una tolerancia a la frustracion
significativamente disminuida, lo cual se relaciona con déficits en el control de los impulsos
que interfiere en las relaciones con las figuras de autoridad y los pares en los contextos

familiar, educativo y social. Estos problemas pueden ir desde pataletas o rabietas
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eventuales o circunstanciales hasta desérdenes méas serios en el comportamiento que

revisten una mayor gravedad y que requieren de una atencion y asistencia especializada.

La reducida participacién o involucramiento institucional y la poca preparacién de los padres
y el personal docente, contribuyen a un deterioro en la salud y calidad de vida de estos
nifios. Una intervencién temprana, no obstante, constituye una medida de prevencion para

el mantenimiento de esta problemética en los niveles de salud, educativo ysocial.

Las intervenciones implican una labor coordinada y de mutua implicacion por parte de los
padres y/o cuidadores, educadores y los propios nifios. Las intervenciones con estas
caracteristicas, orientadas principalmente a incrementar el control de impulsos y la
autoestima, prevenir las conductas agresivas y promover la asertividad y las habilidades
sociales, asi como las estrategias de resolucion de problemas, tienen un mayor impacto y
efectividad, segun los estudios empiricos disponibles (Kazdin, 1993; Kazdin y Buela—Casal,
1994).

Los programas disefiados para este propoésito, aumentan las competencias sociales de los
nifios y sus habilidades de comunicacién. Las intervenciones sobre la familia, mejoran la
dinAmica familiar y la comunicaciébn entre sus integrantes, disminuyendo los
comportamientos desadaptativos. En el colegio, mejora las relaciones con los pares y

profesores.

Asimismo, el trabajo interdisciplinario con otros especialistas de la salud y la educacién es
imprescindible para el mejoramiento y mantenimiento de las conductas objetivo que se

busca implementar y reforzar.

Diversos investigadores consideran que la prevalencia del trastorno disocial y del
negativista desafiante se encuentran entre un 2-16% de acuerdo a los distintos estudios
revisados (Larroy y De la Puente, 1995; Fernandez y Olmedo, 1999; Alaez, Martinez-Arias
y Rodriguez-Sutil, 1998; Caseras, Fullana y Torrubia, 2002; Luiselli, 2002; Moreno y
Revuelta, 2002; Diaz-Sibaja, 2005; Lépez-Soler, Castro Alcantara, Ferndndez y Loépez,
2009).

Q)
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Se ha encontrado ademas que existe una correlacion entre la edad y la frecuencia de estos
desordenes del comportamiento infantil, siendo de alrededor del 3% a los 10 afios y
llegando hasta el 8-9% a los 16, o sea, triplicandose en la adolescencia.

En funcién del sexo, estos desdrdenes son mas frecuentes entre varones que entre
mujeres, en una proporcion de 3-1, sin embargo, las diferencias van acortandose a medida

que la edad aumenta.

Segun los estudios, se da un continuo entre la normalidad hasta los casos mas graves,
atravesando por las dificultades en el comportamiento que se dan como parte de un proceso
normal evolutivo en la infancia. Los problemas al interior de la familia influyen en la
intensidad, frecuencia y mantenimiento de las conductas disruptivas o antisociales que

puedan presentarse.

Se postula que los factores de riesgo asociados a estas conductas y desérdenes son de
naturaleza multicausal, es decir, de orden tanto biol6gico como personal y ambiental. Entre
los factores biol6gicos mas importantes, hallamos al género, las condiciones dadas
alrededor del momento del nacimiento y durante la gestacion, los aspectos neurolégicos y
bioquimicos, la alimentacién, y los niveles elevados de plomo y otros metales pesados en

el organismo.

Los factores personales incluyen el neuroticismo, la extraversion, la impulsividad, un bajo
umbral para la estimulacion, la inestabilidad emocional, la poca tolerancia a la frustracion,
déficits en estrategias de resolucién de conflictos, control de impulsos, asertividad,
habilidades sociales, empatia, autoestima, desempefio académico, atencién y consumo de

sustancias.

Entre los factores ambientales contamos principalmente con las variables de relacion al
interior de la familia. La psicopatologia de los padres, consumo y adiccion al alcohol y otras
sustancias, trastornos de la personalidad, como trastornos antisociales, trastornos
afectivos, como la depresion, familias disfuncionales o poco estructuradas, elevado estrés
y violencia intrafamiliar, estilos de crianza inadecuados, abandono, negligencia,

sobreproteccion, delincuencia y psicosis.
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Sin embargo, se dan también una serie de factores preventivos o protectores para el
despliegue de estas conductas y desordenes en los nifios, los cuales reducen su impacto y
exuberancia, o simplemente los neutralizan. Dentro de los principales tenemos a una
autoestima y cociente intelectual elevados, habilidades desarrolladas para la administracion
de los conflictos interpersonales; un apoyo familiar y de redes sociales apropiados;
actividades deportivas y de esparcimiento al aire libre; acceso a servicios de salud y
educativos de calidad, entre otros.

LAS DISCAPACIDADES EN EL PERU

Segun el Instituto Nacional de Estadistica e Informatica (INEI), al afio 2013, en el Peru el
5,2% de la poblacién (1 millon 575 mil personas) presentaba algun tipo de discapacidad
(INEI, 2013). La mayor proporcién de estas personas son mujeres, en un 52,1% de dicha

poblacion.

En cuanto a las personas con alguna discapacidad para entender o aprender, encontramos
a un 32,1% de esta poblacion, para relacionarse con los demas a un 18,8%, y para hablar

0 comunicarse a un 16,6%.

A nivel nacional, 506 mil personas padecen de alguna limitacién de forma permanente para
entender o aprender, principalmente dificultades para entender y cumplir érdenes o varias
tareas al mismo tiempo, dificultad para resolver y afrontar por si solos problemas y nuevos

retos, dificultad para aprender y aplicar conocimientos de acuerdo a su edadcronoldgica.

Asimismo, en nuestro pais, 262 mil personas presentan limitacion de forma permanente
para hablar o comunicarse, incluso usando lenguaje de sefias u algun otro. Entre los tipos
de dificultades se presenta que: no pueden comunicarse de manera fluida y piden que se
repita lo que se les ha dicho, no pueden pronunciar y entonar las palabras en forma correcta,

tienen dificultad para hablar o conversar extensamente en voz alta con otra persona.

ElI'INEI informé que el 88,6% de la poblacion con alguna discapacidad no recibio tratamiento
y/o terapia para rehabilitacion y solo el 11,4% si recibio algun tratamiento o terapia.Entre
los que recibieron algun tratamiento y/o terapia de rehabilitacion podemos indicar a las

terapias de rehabilitacion fisica (46,1%), tratamiento psicoldgico (18,9%), tratamiento

Q)
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psiquiatrico (11,3%), terapia de lenguaje (11,0%), apoyo emacional (3,8%), terapia

ocupacional (3,6%), otro tipo (5,4%).

Segun la Encuesta Nacional Especializada sobre Discapacidad, el 38,6% de la poblacién
con alguna discapacidad tiene una limitacion que los afecta, el 30,3% dos limitaciones,

17,7% tres limitaciones, 9,2% cuatro limitacionesy el 4,3% cinco o incluso mas limitaciones.

La mayor incidencia de discapacidad se observo en los departamentos de Lima donde el
6,8% de su poblacion presenta alguna discapacidad, seguido por Arequipa (6,7%) y
Moquegua (6,6%). En cambio, los departamentos de Loreto (3,2%), Amazonas (3,3%) y
Cusco, Junin y Lambayeque con 3,5% cada uno, registraron las tasas mas bajas a nivel del
pais.
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CAPITULO .
DISENO METODOLOGICO DE LA INVESTIGACION

En el presente capitulo describimos de forma organizada la metodologia seleccionada para
realizar la investigacion segun las peculiaridades del tema que las distinguen como objeto
de estudio.

3.1. TIPO O FORMA DE INVESTIGACION

La forma o tipo de investigacion seleccionada de acuerdo a las caracteristicas de las
preguntas de investigacién propuestas es el diagndstico institucional. El diagnéstico se
ubica, por lo general, al inicio del proceso de intervencion, siendo la primera etapa de la
intervencion social. Examina la intervencion y nos permite conocer las condiciones y
caracteristicas especificas del proyecto, politica o programa. Este analisis requiere
informacion que debe ser recopilada, procesada e integrada al disefio de la politica o
programa.

El diagnéstico nos permite caracterizar la situacion de la intervencion, identificar los
principales problemas y sus relaciones, especificar los recursos, oportunidades dificultades
y amenazas existentes, y jerarquizar los problemas de acuerdo a criterios determinados.
Ademas, es holistico, abarcativo de varias dimensiones y observa todos los aspectos de
esta realidad para dar cuenta de ella como un todo, de manera cabal, considerando varias

dimensiones analiticas, ya sean psicologicas, sociales, econémicas, politicas yculturales.

El diagnéstico es pertinente y apropiado para la investigacién porgue nos permite tener una
vision abarcativa del fenébmeno. Ello en virtud de que nuestras preguntas de investigacion
estan orientadas a conocer las caracteristicas, las condiciones y el contexto en el que se
presenta el problema y las oportunidades vinculados con la politica social. Esto es
pertinente en virtud de que nuestros objetivos implican caracterizar una institucion vinculada
a la gerencia social, asi como también examinar el contexto que da origen a los programas

que la integran.
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Asimismo, integra informacién previa del proyecto, y se orienta a identificar los problemas
a atender con esta politica social, caracterizando la situacion e identificando las causas, los
actores y los usuarios o beneficiarios. También nos permite describir las condiciones de
operacion de la politica social en términos de problemas y oportunidades sobre los que se
ha de incidir. Se utilizara una estrategia cualitativa de investigacion para procurar indagar
en este &mbito de conocimiento, analizando cada una de las distintas dimensiones y

problemas para la comprension de los fenébmenos que se presentan en lainstitucion.

El estudio se centra en la observacion de hechos pasados captando datos sobre las
percepciones de los propios actores vinculados a la gestion de los programas de atencién

investigados.

3.2. UNIDADES DE ANALISIS DEFINIDAS PARA LA INVESTIGACION

En vista de que la estrategia metodoldgica cualitativa es la mas apropiada para el tipo de
estudio que se realiza, corresponde interrogarnos en dénde podemos hallar la informacion
pertinente y necesaria para comprender los factores que influyen en el devenir de los

programas de la institucion.

Por lo anteriormente expresado, las unidades de analisis estan constituidas por los

Programas de CEDERI y las especialistas que alli laboran.

El equipo responsable de la implementacion del programa se encuentra dividido por

talleres, cada uno a cargo de una especialista, de la siguiente manera:

- Una psicéloga especialista en Lenguaje y una docente para el Taller de Lenguaje y
comunicacion. En el &rea de Lenguaje existen dos profesionales que complementan
su labor debido a que la docente es linglista, con Segunda especialidad en
Dificultades en el Lenguaje, y la psicéloga tiene Especialidad en Estimulacion
Temprana y Segunda especialidad en Dificultades en el Lenguaje. Ambas tienen
experiencia en el trabajo con nifios con Trastornos del Espectro Autista (TEA).La

Responsable del area es ademas la Jefa de la Institucion.
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- Una psicologa para el Taller de Habilidades de Autonomia y Modificacion de
Conducta. Ella es Terapeuta Cognitivo Conductual, con experiencia laboral en
inclusién escolar de nifios TEA.

- Una psicéloga para el Taller de Expresion Artistica. Ella es la Responsable del
Programa Anual. Es ademas docente con especialidad en Arte Terapia.

- Una licenciada en Tecnologia Médica para el Taller de Psicomotricidad. Ella es
egresada de Terapia Fisica.

- Unalicenciada en Terapia Ocupacional para el Taller de Estimulacién Sensorial. Ella
es Terapeuta Ocupacional, con experiencia laboral en nifios de 3 afios a mas con
diferentes trastornos neurolégicos.

- Una psicéloga con especialidad en Terapia Familiar. Es quien tiene las reuniones
mensuales con los padres de los nifios que integran el programa. Todas las
especialistas le entregan semestralmente sus informes de avances y dificultades de
los nifios.

3.3. FUENTES DE INFORMACION.

Las fuentes de informacién primordiales son los actores involucrados a lo largo del proceso
de desarrollo de los programas de la institucién. A través de ellos se obtendra la informacion
pertinente para el estudio. Los mismos son: los especialistas, la directora y los padres de

familia de los usuarios de los servicios.

La segunda fuente de informacion Util estd conformada por los archivos documentales de
donde se podra extraer el resto de los indicadores para asi poder contrastar las
percepciones de cada uno de los actores involucrados: Informes de especialistas y otros,

actas, registros, convenios, acuerdos, etc.
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3.4. TECNICAS DE RECOLECCION

Entrevistas semi-estructuradas a los participantes involucrados:

Los participantes involucrados recién sefialados conforman los informantes cruciales a
quienes se entrevistd de acuerdo a una guia de entrevista para participantes, disefiada
como instrumento para recabar los datos. La misma contiene los temas a abordar en la
entrevista, de acuerdo al plan de la investigacion, vinculando variables e indicadores con
los temas y cuestiones a tratar en orden segun lo establecido como puntos centrales en la

guia.

Revision documental relacionada con los temas:

Asimismo, se disefi6 una guia expresamente para el registro de la informacion
complementaria a partir de los archivos documentales, como informes de especialistas y
otros, actas, registros, convenios, acuerdos, etc.

3.5. DIMENSIONES DEL ESTUDIO:

3.5.1 MUESTRA

Para identificar la muestra se tom6é como referencia al conjunto de participantes
involucrados considerados durante proceso del disefio de la investigacion: 4 especialistas,
la directora de CEDERI y un grupo de padres de los usuarios de los servicios que brinda la
institucion.

3.5.2 DISENO MUESTRAL E INSTRUMENTAL

En la Tabla 3.1 podemos observar como estuvo organizado el disefio muestral de acuerdo

con cada una de las preguntas, variables, fuentes, técnicas a usar con cada fuente e

instrumentos de la investigacion.

Q)

Tesis publicada con autorizacion del autor 3
No olvide citar esta tesis



TABLA 3.1

Pregunta general de investigacion:

¢,Cudles son las capacidades de gestion de CEDERI para la atencion de problemas en

nifios de 4 y 5 afios de edad con dificultades de lenguaje, comunicacién y conducta?

Preguntas Variables Fuentes Técnicas a | Instrumentos
usar con
cada fuente
1| ¢Cuenta el Disponibilidad El mismo Observacion | Guia de
centro con los | de los recursos | centro observacién
recursos necesarios para Analisis Guia de
adecuados? el centro documental revision
documental
El local Observacion | Guia de
observacién
Andlisis Guia de
documental revision
documental
Los equipos Observacion | Guia de
observacion
Andlisis Guia de
documental revision
documental
El mobiliario Observacion | Guia de
observacion
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Andlisis Guia de
documental revision
documental
Especialistas Entrevista Guia de
semi- entrevista
estructurada | semi-
(cualitativa) estructurada
2| ¢Qué Requerimientos | Especialistas Entrevista Guia de
requerimientos | para el semi- entrevista
se le plantea al | liderazgo estructurada | semi-
liderazgo para | efectivo (cualitativa) estructurada
la gestion Directora Entrevista Guia de
efectiva del semi- entrevista
centro? estructurada | semi-
(cualitativa) estructurada
Teoria Andlisis Guia de
documental revision
documental
3 | ¢Tiene el Organizacion Documentos Andlisis Guia de
centro la de las organicos del documental revision
organizacion estructuras del | centro documental
necesaria? centro Especialistas Entrevista Guia de
semi- entrevista
estructurada | semi-
(cualitativa) estructurada
Teoria Analisis Guia de
documental revision
documental
4| ¢;Como se Coordinacion Directora Entrevista Guia de
coordinan las de las semi- entrevista
actividades y actividades y estructurada | semi-
sus las (cualitativa) estructurada
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interacciones interacciones Especialistas Entrevista Guia de
enelcentroy | enelcentro semi- entrevista
hacia afuera? estructurada | semi-
(cualitativa) estructurada
Coordinaciones | Directora Entrevista Guia de
con otras semi- entrevista
instituciones y estructurada | semi-
organizaciones (cualitativa) estructurada
Informes, Analisis Guia de
actas, documental revision
registros, documental
convenios,
acuerdos
Instituciones 'y | Entrevista Guia de
organizaciones | semi- entrevista
externas al estructurada | semi-
centro (cualitativa) estructurada
5 | ¢Cémo percibe | Percepcion de | Especialistas Entrevista Guia de
el personal la las semi- entrevista
posible mejora | posibilidades estructurada | semi-
del centro? de mejora del (cualitativa) estructurada
centro
6 | ¢Es posible la | Percepcion de | Directora Entrevista Guia de
sostenibilidad las semi- entrevista
financiera del oportunidades estructurada | semi-
centro? de mejora del (cualitativa) estructurada
financiamiento | Financiadores | Entrevista Guia de
del centro semi- entrevista
estructurada | semi-
(cualitativa) estructurada
Padres de Entrevista Guia de
familia semi- entrevista
estructurada | semi-
(cualitativa) estructurada
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¢ Qué Competencias | Directora Entrevista Guia de
competencias | de las semi- entrevista
tienen las especialistas estructurada | semi-
especialistas? (cualitativa) estructurada
Padres de Entrevista Guia de
familia semi- entrevista
estructurada | semi-
(cualitativa) estructurada
Teoria Analisis Guia de
documental revision
documental
¢, Como se Percepcion del | Especialistas Entrevista Guia de
percibe el avance de los semi- entrevista
avance de los | nifios en cuanto estructurada | semi-
nifos en a sus (cualitativa) estructurada
cuanto a sus habilidades de | Padres de Entrevista Guia de
habilidades de | lenguaje, familia semi- entrevista
lenguaje, comunicacion y estructurada | semi-
comunicacion | conducta (cualitativa) | estructurada
y conducta? Informes de Analisis Guia de
especialistas documental revision
documental
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También se utilizd la técnica de recoleccion de observacién indirecta, basandonos en
informacion documental de la institucion para lo cual se elabor6 como instrumento, las
fichas de registro de los archivos documentales. En la Tabla 3.2 podemos apreciar a cada

una de las fuentes y la muestra correspondiente de cada fuente, segun fue recogida la
informacion.
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Asimismo, en la Tabla 3.2 observamos cada uno de los tipos de fuente y el nimero

correspondiente a entrevistar.
TABLA 3.2

TIPO DE FUENTE Y NUMERO A ENTREVISTAR

NUmero a entrevistar

Tipo de fuente
El mismo centro

El local
Los equipos

El mobiliario
Los documentos organicos del centro

Fuentes captadas a través del analisis y

revision documental

Informes

Actas
Registros
Convenios

Acuerdos

Teoria
Informes de especialistas

La directora
4 especialistas: 2 psicologas y 2

Fuentes captadas a través de entrevistas
educadoras
10 padres de familia de los usuarios

4 representantes de organizaciones e
instituciones con las cuales el centro

semi-estructuradas

coordina
1 especialista sobre la gestion del centro

N\
%
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En el ANEXO 4 del estudio hallaremos un modelo de Guia de entrevista semi- estructurada

seguido y la ficha de registro para la informacién documental.

3.6. RECOLECCION, PROCESAMIENTO Y ANALISIS DE LA INFORMACION

El proceso de recoleccion de la informacién se efectu6 en una forma coordinada,
basandonos en un programa previamente disefiado, segun los tiempos de entrega de los
informes de investigacion correspondientes a cada fase de avance del estudio a lo largo del

Curso.

Una vez terminada la fase de recoleccion de los datos, los mismos fueron procesados de
manera manual. Toda la informacion recopilada fue vaciada a una matriz a fin de facilitar el
proceso. Se solicité la informacion faltante reanudando las entrevistas de manera presencial
con los participantes, via telefénica o por correo electronico. A continuacion, se procedio a
la organizacién de las respuestas y la informacion siguiendo los objetivos planteados

originalmente en la investigacion.

Q)
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CAPITULO IV

RESULTADOS

De acuerdo a toda la informacién obtenida, se organizé la misma presentando los
resultados hallados. Como producto del ordenamiento y analisis de la informacién reunida
por los instrumentos, presentamos los resultados encontrados a continuacién segun cada

uno de los ocho objetivos y sus variables de estudio respectivas:

RESULTADOS EN RELACION A LA GERENCIA SOCIAL DEL PROGRAMA O PROYECTO

Factores relacionados a la gestion limitan o hacen viable un programa o proyecto co-

gestionado.

Respecto a la estructura organizacional, dado que es pequefia permite una interaccion
rapida y fluida, que se realiza de manera virtual o telefénica. Esto proporciona por un lado
inmediatez, pero carece de la calidez, que es fundamental en su interaccion entre ellos y
sus beneficiarios. Es indispensable que se fortalezca este aspecto tanto internamente para

gque sea sostenible externamente.

Respecto a los procesos, estan bien definidos e identificados. Ademas, se orientan a brindar
una atencion de calidad, con dinamismo y adaptabilidad para responder a nuevas
necesidades. Cabe resaltar que estos procesos no contemplan en su disefio una
orientacion a resultados en materia de desarrollo, y que ademas no parten de un diagndstico
del &mbito de accion, ambos temas indispensables para poder hacer un analisis

comparativo de la evolucién gracias a la intervencion.
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No existe informacion estadistica disponible en la institucion que permita definir objetivos
precisos y cuantificables, en materia de nimero de terapias implementadas, como de
niveles de intervencion y modificacion de las condiciones sociales del sistema del entorno.
En consecuencia, no existen objetivos formales, ni implicitos méas all4 del reconocimiento

de los servicios terapéuticos como razon de ser de la organizacion.

En este sentido, la determinacién de los objetivos generales presentados no son resultado
de un proceso estratégico — participativo a nivel institucional.

Los objetivos fijados a mediano plazo para el desarrollo de los programas son fijados por
los propios especialistas. Esto conlleva que los objetivos difieran unos de los otros, lo que
afecta a los pacientes que requieren mas de un tratamiento en simultaneo, los que resultan
siendo los mas numerosos. Ademas, al no tener un estandar que sea comparativo junto a
una evaluacion longitudinal de los pacientes, se pierden importantes elementos explotables

a nivel de comunicacion a la comunidad.

En estas condiciones no hay posibilidad de llegar a las condiciones idoneas de actitud, es

decir de compromiso emocional con un proyecto y sus valores.

Para superar esta situacion CEDERI realiza un proceso de reclutamiento que busca un
perfil de especialistas con alta motivacion y vocacion de servicio. Pero para garantizar la
generaciéon de una cultura organizacional hace falta que se fortalezca la interaccién entre
los diferentes especialistas, que permita la potenciacibn de sus experiencias y

conocimientos.

El Unico planeamiento que se realiza lo llevan adelante los especialistas que se retnen al
inicio y al final del programa a planificar el afio y a hacer un recuento de los resultados
obtenidos. No hay actividades grupales mensuales entre las especialistas para fortalecer el

trabajo en equipo.
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Existe material relativamente nuevo con el que trabajan los especialistas, pero sucede de
manera recurrente que ellos llevan su instrumental personal para las terapias que brindan,

debido a que la institucion no cuenta con ellos.

La fijacion de objetivos, el trato célido y los materiales personales son aspectos que generan
una alta dependencia de CEDERI para con su personal, y que representa una fuerte

amenaza para la sostenibilidad de la institucion, sus servicios y valor percibido.

No se lleva adelante control o seguimiento externo sobre los beneficiarios tratados y
reinsertados a sus instituciones educativas de origen, ni un control interno sobre los otros
subsistemas en general. CEDERI de esta manera esta perdiendo informacion clave para la

evaluacion de la institucion, la comunicacién del valor de sus servicios y suimpacto.

Por otro lado, se cuenta con un local accesible y a dedicacion exclusiva para la realizacion
de los servicios ofrecidos, con un espacio para los especialistas. Pero se debe evitar
elementos de distraccion en los ambientes de trabajo, como televisores, radios, entre otros;
que son usados muchas veces para otros objetivos que no tienen que ver con los

planteados para el centro.

El ambiente de trabajo en CEDERI es altamente positivo, dado que las especialistas

mantienen una actitud proactiva y colaborativa entre ellos y los beneficiarios.

De otro lado los especialistas de CEDERI se encuentran en constante capacitacion para
mantenerse actualizados en las Ultimas tendencias para el tratamiento de sus pacientes,
asumiendo la totalidad de los costos economicos de su capacitacion, sin asistencia

econdmica institucional.
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Otro factor que le da viabilidad a CEDERI es que la jefa del programa tiene buenas
habilidades para el liderazgo con el equipo de trabajo. Su presencia incentiva positivamente

el desenvolvimiento de las especialistas de la institucion.

La comunicacion via virtual es tan rapida como lo permite la tecnologia. No se ha reportado

demora alguna por problema técnico o falta de pericia en el flujo deinformacién.

Nivel de efectividad que tiene el modelo de gestién del programa o proyecto co-

gestionado para lograr cambios en beneficio de las poblaciones destinatarias.

Es primera importancia realizar un andlisis de la estructura organizacional de CEDERI, para
establecer o no finalmente si es necesaria una reestructuracion organizacional,
considerando los escasos resultados obtenidos y asumiendo que el apice estratégico de la
organizacion tiene las competencias suficientes para llevar adelante una adecuada gestion

institucional.

El escaso niumero de atenciones realizadas por CEDERI exige una gestién enfocada en
resultados, que permita definir estadisticamente la poblacion objetivo junto a metas

cuantificables con respecto a la intervencion en dicha poblacion.

En este sentido se sugiere:

1. Realizar un analisis detallado de la agenda y actividades que desarrollan los

ejecutivos que forman parte del apice estratégico para establecer:

¢ El tiempo que ocupan realmente en labores estratégicas que permitan la
consolidacion y el desarrollo organizacional.
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¢ La eficiencia con la que se estan comunicando con el nacleo de operaciones,
considerando que no existe una linea de mando media.

2. Realizar un andlisis de desempefio, particularmente de los departamentos de
psicologia y medicina fisica (parte del nlcleo de operaciones) considerando que
cumplen ademas la funcién de staff de apoyo. Este analisis permitira determinar si
hay algun tipo de incompatibilidad que afecte el proceso de captacion e
identificacion de posibles beneficiarios o el proceso de evaluacion de los pacientes
nuevos, facilitando informacién adecuada para decidir si la organizacién debe o no
generar organicamente y estructuralmente un staff de apoyo.

Es necesario estudiar en profundidad la estructura organizacional de la institucion para
identificar la posicion de los componentes que se haran cargo del subsistema
administrativo, evaluando la posibilidad de ampliar los recursos humanos y desarrollar
mas el subsistema administrativo desde el punto de vista funcional. En este sentido se

sugiere definir:

1. Funcionalmente la instancia administrativa para la fijacion de objetivos,

2. Organizacionalmente la instancia de apoyo para la definicibn de la poblacién

obijetivo.

3. La instancia administrativa de planeamiento institucional que defina estrategias de

intervencion en la poblacion objetivo a nivel institucional.

4. Se deben definir funcionalmente las instancias de seguimiento y control del producto

a nivel interno y de los resultados a nivel externo.

A nivel de subsistema de objetivos y valores, se carece de un marco general de referencia

en materia de objetivos, lo que impide determinar un sistema coherente que defina
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jerarquicamente los objetivos individuales y grupales a partir de los objetivos generales. En

atencion a este problema se sugiere:

1. Levantar informacion del entorno para determinar la poblacion objetivo y las

pretensiones de intervencién en la modificacion de la realidad social delentorno.

2. Desarrollar un solido sistema de objetivos y valores que oriente y motive la

intervencion en la realidad social circundante.

En otra perspectiva, en el mismo subsistema de objetivos y valores, la organizacion se
muestra débil en cuanto a cultura vy filosofia organizacional frente a lo cual se propone

establecer instancias organizacionales de coordinacion general.

Respecto al subsistema técnico, hace falta que la organizacion compense de alguna forma

el esfuerzo econémico que el personal realiza a titulo individual en capacitacién.

Finalmente, la consolidacién y desarrollo del subsistema psicosocial exige un proceso
participativo de planificacién estratégica que permita la identificacion del personal con

objetivos institucionales precisos.

Factores del entorno (crecimiento econdémico, descentralizacién, intervencion
politica u otro) que influyen en la concertacién de esfuerzos intersectoriales y en la

consecucion de los resultados del programa o proyecto.

En el aspecto economico, las familias que acuden a CEDERI tienen una posicion
econdmica que les permite vivir con comodidad. Cuentan con el apoyo de familiares o nanas
para llevar a sus nifias y nifios a las terapias. Esto garantiza, en algunos casos, la
continuidad del tratamiento de los beneficiarios. Lamentablemente, la mayoria de los padres

de nifios intervenidos priorizan otras actividades como las vacaciones familiares,
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celebracién de cumpleafos, aniversarios u otros, que truncan la continuidad del tratamiento

de sus hijos afectados.

Los resultados del proyecto se ven perturbados muchas veces por el estrés que vive el nifio
dentro del seno familiar, originado por las madres que buscan rapidos cambios versus el
consentimiento de los padres que se resisten a aceptar el problema de sus hijos, o en varios

casos la farmacodependencia.

La negacion de los padres y el no contar con la informacién necesaria para tomar una
decision oportuna, agravan el problema, dado que en varios casos la intervencion llega
cuando el nifio presenta mayor retraso y por ende revertir dicha situacién presenta mayores

dificultades.

Respecto al personal a cargo de la docencia en escuelas donde se presentan casos de
Necesidades Educativas Especiales (NEE), no cuentan en su mayoria con la debida
capacitacion, siendo incapaces de tratar las dificultades del lenguaje y la comunicacion,
como los trastornos especificos del lenguaje y los trastornos del espectro autista (TEA).
Esto origina que el servicio que brinda CEDERI se perciba como necesario, dado que existe

una demanda insatisfecha.

Ahora, la docencia en las escuelas publicas, a las que acceden mayoritariamente los
beneficiarios de la zona de influencia, adolece ain mas de personal capacitado y de
métodos e instrumentos modernos para realizar el servicio, tratando a los casos de NEE de

manera muy somera y sin resultados visibles.

Esto origina no solo la existencia de un centro como CEDERI, si no el origen de muchos
centros con una oferta similar. Estos centros tienen en lineas generales una mejor cobertura
comunicacional y geografica que CEDERI, lo que origina que tengan mayor cantidad de

beneficiarios. El centro “Nifios Felices” es el que tiene una clara presencia en el cono norte
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con 3 locales y fortalece en su comunicacion las cualidades de su equipo psicopedagdgico
ademas de una oferta similar a la de CEDERI y precios un tanto menores. Ello termina por
restar cuota de mercado a CEDERI y por ende, el impacto en la poblacionmeta.

En tal sentido, se recomienda una revision del proceso comunicacional de CEDERI, como
parte fundamental del planeamiento estratégico que garantizar4 la consecucion de
esfuerzos articulados para lograr un posicionamiento que dé a conocer sus valores

diferenciales.

Si bien los otros centros no cuentan con personal debidamente capacitado, esto no es de
conocimiento de los padres, que carecen de la informacién necesaria para tomar una
decision, muchos de ellos no ven las consecuencias posibles de un tratamiento sin tomar
en cuenta las necesidades especificas de sus hijos y optan por estos centros evaluando
como prioridad el factor econémico, dado que los precios ofrecidos por la competencia son

menores a los de CEDERI.

Los precios mas bajos en las atenciones de estos centros permiten el ingreso de mayor
namero de alumnos, aumentando los margenes de ganancia. Esto genera recurso
econOmico para que la competencia pueda generar piezas de comunicacién hacia la
poblacion objetivo, como volantes y grandes carteles en el frontis de sus locales. Estas

acciones no son implementadas por CEDERI.

Finalmente, la institucidon no cuenta con la participacién directa de otras organizaciones que

brinden su apoyo para el programa anual ni o para la institucion en simisma.

Respecto a las dimensiones politicas, el Ministerio de Educacién tiene un Reglamento de
Educacion Basica Especial (EBE), que contiene una serie de aspectos relacionados a la

inclusion, equidad y calidad de la EBE en las instituciones publicas.
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Ahora, hay limitaciones desde el Estado para la cobertura, capacitacion y metodologia
implementada para la EBE, que resulta a todas luces insuficiente. Esto se agrava con el
planteamiento de escuelas inclusivas, que incorporar a nifios con NEE a un aula con otros
estudiantes regulares, sin proveer al docente de estrategias did4cticas que le permitan
abordar la complejidad de una clase con este tipo de heterogeneidad. Esto termina
beneficiando de alguna manera a instituciones como CEDERI, cuyo servicio permite
diferenciarse de la oferta publica.

Finalmente, CEDERI no cuenta con aliados estratégicos, lo que presenta dificultades para
mejorar su cobertura a todo nivel, junto a la sensibilizacion y el enganche con politicas

publicas y otros esfuerzos privados para potenciar su intervencion.

4.1. ¢Quérecursos existen disponibles para los programas de CEDERI?

Existe una programacion anual, informes permanentes sobre avances, logros y entrega de
informes de manera semestral, materiales por areas, entre otros, como por ejemplo los

siguientes:

- Mesas de trabajo

- Libros didéacticos

- Escritorios

- Sillas para adultos

- Sillas para nifios

- Pizarra acrilica

- Espejos

- Rompecabezas

- Plastilina

- Cremas humectantes
- Colchonetas

- Piso de goma armable

- Balancines
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- Diversos materiales para desarrollar comunicacién y lenguaje

4.2. ¢Por quéy paraqué existen estos recursos?

Estos materiales son importantes para que todas las especialistas puedan trabajar en cada
una de las diferentes areas que les corresponde, a fin de ayudar al nifio con TEA a superar

sus limitaciones:

Lenguaje y Comunicacién, Estimulacion sensorial, Psicomotricidad, Arte Terapia
yConducta:

- En el caso de Lenguaje, los materiales utilizados son mayormente visuales y

auditivos.

Deberia existir de manera permanente una laptop o tablet en donde se puedan bajar
las aplicaciones mas utilizadas, tanto en el area de Lenguaje como de Comunicacion
(por ejemplo: pictotraductor, entre otras). También deberia haber de manera
permanente Utiles de escritorio basicos como: colores, plumones, limpiatipo,
crayolas, tijeras, entre otros.

En el caso de las aplicaciones, se trata de un recurso tecnolégico muy utilizado en
la actualidad, ya que las personas con Trastornos del Espectro Autista son
pensadores visuales, por lo que procesan mucho mejor la informacién por este canal
sensorial.

Luego, en el caso de los materiales mencionados para el desarrollo del lenguaje y
la comunicacion, los mismos sirven para secuenciar el curso de las actividades del
dia, las normas de conducta o los sucesos cotidianos. Se usan porque las personas
con TEA aprenden mejor de manera visual, y también se utilizan para afianzar la
memoria episbdica, debido a que a veces presentan dificultades en el recuerdo de

sucesos cotidianos.

- En el area de Estimulacién Sensorial, los materiales usados son tactiles, visuales,

auditivos y gustativos.
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Se requiere de la presencia de una Camara Gessell y de plastilina, porque las
personas con TEA usan diversos canales sensoriales para obtener la informacion

del entorno que las rodea.

- En el &rea de Psicomotricidad, los materiales son mayormente kinestésicos y de
movimiento.
Para trabajar la coordinacion dinadmica se requiere de bolos elaborados con botellas;
para controlar el balanceo: pelotas o bolsas con diferentes pesos; canastas de
basketball; etc., porque las personas con TEA suelen presentar ciertas dificultades
en su psicomotricidad: en la coordinacion, precision y rapidez de algunos de sus

movimientos corporales.

- En Arte Terapia se usan diversos materiales tactiles como: corrugados, algodon,
temperas, acuarelas, gomas, escarcha, etc.
Deberia existir disponible una camara Gessel para el programa, mas no se cuenta
con la misma.
Los instrumentos son indispensables porque ayudan a las especialistas a desarrollar
con mas eficacia sus terapias, lo mismo que a la educadora, y a los nifios a vivenciar

de manera mas concreta.

- En el &rea de conducta, muchos de los materiales que usan las otras especialistas
son utilizados como refuerzos positivos ante determinadas conductas que se quiere
que presente el nifio con TEA.

En el caso del area de conducta son suficientes los materiales disponibles que se

encuentran en existencia.

Los nifios con TEA son pensadores visuales por excelencia. Asimismo, algunos de ellos
usan otros canales para comunicarse con su entorno como: auditivos, tactiles o
kinestésicos, por lo que en el programa se trabajan todos los canales de comunicacién, no

sélo el verbal.

Las especialistas obtienen, a través de su labor, resultados y progresos significativos de

manera permanente.
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4.3. ¢Quérecursos faltan?

Se identifica la necesidad de la disponibilidad de una cAmara Gessell para los programas.
También de laptops o tablets, en donde se puedan utilizar las aplicaciones mas utilizadas

para las areas de Lenguaje y Comunicacién, como por ejemplo el “pictotraductor”.

Ademas, deberian haber de manera permanente Utiles de escritorio basicos como: colores,

plumones, limpiatipo, crayolas, tijeras, plastilina, entre otros.

Para trabajar la coordinacion dinamica: bolos elaborados con botellas; para controlar el
balanceo: pelotas o bolsas con diferentes pesos; canastas de basketball; etc. Ya que los
nifos con TEA suelen padecer de hipotonia o disminucion del tono muscular en sus

extremidades.

4.4. ¢Por quéy paraqué deberian existir estos recursos?

Estos instrumentos son indispensables para ayudar a las especialistas a desarrollar con
mas eficacia sus terapias, lo mismo que a la educadora, y a los nifios a vivenciar de manera

mas concreta los estimulos.

En el caso de las apps, las mismas son un recurso tecnolégico muy utilizado en la
actualidad, ya que las personas con TEA son pensadores visuales, por lo que procesan

mucho mejor la informacién por este canal sensorial.

Luego, en el caso de los materiales mencionados para el desarrollo del lenguaje y la
comunicacion, los mismos sirven para secuenciar el curso de las actividades del dia, las
normas de conducta o los sucesos cotidianos. Se usan porque las personas con TEA
aprenden mejor de manera visual, y también se utilizan para afianzar la memoria episédica,

debido a que a veces presentan dificultades en el recuerdo de sucesos cotidianos.

Los nifios con TEA suelen presentar ciertas dificultades en su psicomotricidad: en la
coordinacién, precisiéon y rapidez de algunos de sus movimientos corporales. Para ello
requieren de diversos canales sensoriales, a fin de obtener informacion del entorno que los

rodea.
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4.5. Requerimientos que se le plantea al liderazgo para la gestion efectiva de
CEDERI.

La institucién tiene los recursos disponibles de acuerdo a cada area, pero también las
especialistas traen sus propios recursos para facilitar mejor su labor. El clima institucional
es muy bueno. El ideario de CEDERI incluye el respeto entre todos y la valoracion del

desempefio del trabajo de cada uno.

Con respecto a los recursos humanos y el liderazgo, CEDERI se encuentra a cargo de la
directora, quien es ademas jefa de éarea, y los Programas se encuentran bajo la
responsabilidad de una psicologa.

Los recursos se encuentran disponibles para las especialistas; cerca del 80% pertenecen
a CEDERI, y entre un 20% a 30% corresponde a recursos propios con los cuales las

especialistas aportan.

CEDERI es una institucion seria y comprometida con sus objetivos y principios; no obstante,
el liderazgo puede estar mejor establecido. El dltimo afio, algunas dificultades de indole

personal, no permitieron la expansion del mismo. Ello viene superdndose en laactualidad.

4.6. Laorganizacién necesaria de CEDERI.

Las estructuras necesarias y la logistica de CEDERI se organizan, en primer lugar,
realizando una programacion anual, luego delegando cada una de las responsabilidades
para las coordinaciones, tanto de los talleres integrales de los nifios con TEA como de las
terapias y evaluaciones. Informando ademas sobre todo ello, en forma permanente, a la

Gerencia general.

Hay dos personas responsables, las mismas que se encargan de monitorear la institucion
de lunes a sédbado. Asi, una lo hace los lunes, miércoles y viernes, y la otra los martes,
jueves y sédbado, las mismas que a la vez comunican y reportan a la Directora sobre las

necesidades u otras contingencias. Las personas que trabajan en CEDERI se encuentran
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conformes con esta organizacion, aunque plantean que podria mejorarse a través de una
coordinacién mas fluida y permanente entre ellas a través de un grupo de facebook o de
WhatsApp, lo cual ya vienen aplicando y desarrollando en la actualidad, por lo que se prevé

gue la organizacion mejorara sustancialmente en la ejecucion de este afio y en lo sucesivo.

4.7. Identificar como se coordinan las actividades y sus interacciones en CEDERI

y hacia afuera.

Las actividades y sus interacciones en CEDERI se coordinan a través de reuniones, correos
electrénicos, llamadas telefénicas y encuentros presenciales con las especialistas para
informar sobre las diferentes actividades programadas segun el plan de trabajoanual.

Las especialistas se encuentran satisfechas con la comunicacion e interacciones
establecidas entre ellas para fines de coordinacién de actividades. Recientemente han
abierto en grupo en WhatsApp para hacer la coordinacion mas fluida y permanente en todo
momento. Las especialistas proponen ver la forma de crear otras instancias para mantener

fluida su comunicacién, aunque no especifican cuales estas podrian ser enadelante.

Toda actividad es primero informada a Secretaria o Direccién. Luego, si se tiene la
aprobacion de la Directora, entonces se comunica a la encargada del taller y, finalmente,

en algunas ocasiones, al resto del equipo.

El principal mecanismo para la coordinacion de funciones es la adaptacion mutua
favorecida por la realizacion de los servicios en el Unico local institucional. Esta se muestra

efectiva a nivel horizontal en todos los departamentos con la excepcién antessefialada.

Los problemas en la estructura organizacional afectan negativamente el Gnico nivel de
coordinacioén interna, especificamente de adaptacion mutua, ya que el personal de los
departamentos de psicologia y medicina fisica invierte, segiin se sefialé, mas del 50% fuera

de la institucion en actividades que corresponderian a un equipo de promocion.

Si bien la jefa es una persona accesible, con buen trato, que gusta de escuchar las
opiniones y experiencias de sus especialistas como parte del trabajo que realiza para

mejorar la institucion, no cuenta con mucho tiempo para realizar esta actividad, a pesar de
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gue la conversacion con sus especialistas es para ella de suma importancia. Esto afecta
negativamente la coordinacién de asuntos no operativos con los departamentos de
psicologia y medicina fisica. A pesar de ello, cada especialista se esfuerza por cumplir
adecuadamente con las tareas de su area de trabajo encomendada, a tiempo y segun los
objetivos trazados.

Cada especialista asume, de acuerdo a su experiencia profesional previa y sus valores
personales, reglas como la puntualidad, la responsabilidad, el respeto y el cuidado de los
mobiliarios y materiales de trabajo. Al respecto no hay reglas institucionales especificas,
pero el personal se autorregula naturalmente. A pesar de no haberse presentado percances
al respecto, se recomienda generar un reglamento que permita conocer con certeza cuales
son los lineamientos institucionales, que sumados a otros como la visién, misién, procesos,
politicas e historia, daran como resultado la cultura organizacional, que es de gran
importancia para la construccion y crecimiento de toda institucion. Mas alla de la vision,

mision y algunos procesos; el resto de componentes de la cultura no han sido desarrollados.

Hacia afuera, CEDERI no se encuentra actualmente realizando actividades de coordinaciéon
con ninguna institucion, centro o grupo afin, mas que recogiendo informacién relevante para

su labor.

4.8. Identificar como percibe el personal la posible mejora del CEDERI.

CEDERI podria mejorar como institucion mediante una mayor difusién, con convenios con
otras instituciones (como la Municipalidad, colegios, ONGs) y un mayor compromiso

asumido por parte de los padres.

Los programas podrian mejorar si se tuvieran reuniones mensuales con todo el equipo de
trabajo. Puede resultar algo dificil por los distintos horarios que maneja cada especialista,
pero los mismos podrian darse por lo menos una vez al mes, o cada dos meses, a fin de
poder trabajar de manera interdisciplinaria y coordinada entre todos los participantes

involucrados.
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En este sentido, la determinacién de los objetivos generales presentados no son resultado

de un proceso estratégico — participativo a nivel institucional.

Los objetivos fijados a mediano plazo para el desarrollo de los programas son fijados por
los propios especialistas. Esto conlleva que los objetivos difieran unos de los otros, lo que
afecta a los pacientes que requieren mas de un tratamiento en simultaneo, los que resultan
siendo los mas numerosos. Ademas, al no tener un estandar que sea comparativo junto a
una evaluacion longitudinal de los pacientes, se pierden importantes elementos explotables

a nivel de comunicacion a la comunidad.

En estas condiciones no hay posibilidad de llegar a las condiciones idéneas de actitud, es

decir de compromiso emocional con un proyecto y sus valores.

Para superar esta situacion CEDERI realiza un proceso de reclutamiento que busca un
perfil de especialistas con alta motivaciéon y vocacion de servicio. Pero para garantizar la
generacion de una cultura organizacional hace falta que se fortalezca la interaccion entre
los diferentes especialistas, que permita la potenciacion de sus experiencias y

conocimientos.

El anico planeamiento que se realiza lo llevan adelante los especialistas que se retnen al
inicio y al final de programa a planificar el afio y a hacer un recuento de los resultados
obtenidos. No hay actividades grupales mensuales entre las especialistas para fortalecer el

trabajo en equipo.

Existe material relativamente nuevo con el que trabajan los especialistas, pero sucede de
manera recurrente que ellos llevan su instrumental personal para las terapias que brindan,

debido a que la institucion no cuenta con ellos.

La fijacion de objetivos, el trato calido y los materiales personales son aspectos que generan
una alta dependencia de CEDERI para con su personal, y que representa una fuerte

amenaza para la sostenibilidad de la institucién, sus servicios asi como su valorpercibido.

No se lleva adelante control o seguimiento externo sobre los beneficiarios tratados y

reinsertados a sus instituciones educativas de origen, ni un control interno sobre los otros
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subsistemas en general. CEDERI, de esta manera, esta perdiendo informacion fundamental

para la evaluacion de la institucion, la comunicacion del valor de sus servicios y su impacto.

Se cuenta con un local accesible y a dedicacion exclusiva para la realizacion de los servicios
ofrecidos, con un espacio para los especialistas. Pero se debe evitar elementos de
distraccion en los ambientes de trabajo, como televisores, radios, entre otros; que son
usados muchas veces para otros objetivos que no tienen que ver con los planteados para

el centro.

El ambiente de trabajo en CEDERI es altamente positivo, dado que las especialistas
mantienen una actitud proactiva y colaborativa entre ellos y los beneficiarios de manera

permanente.

De otro lado los especialistas de CEDERI se encuentran en constante capacitacion para
mantenerse actualizados en las Ultimas tendencias para el tratamiento de sus pacientes,
asumiendo la totalidad de los costos econ6micos de su capacitacion, sin asistencia

econdmica institucional.

Otro factor que le da viabilidad a CEDERI es que la jefa del programa tiene buenas
habilidades para el liderazgo con el equipo de trabajo. Su presencia incentiva positivamente

el desenvolvimiento de las especialistas de la institucion.

La comunicacién via virtual es tan rapida como lo permite la tecnologia. No se ha reportado

demora alguna por problemas técnicos o falta de pericia en el flujo de lainformacion.

4.9. Identificar la posible sostenibilidad financiera de CEDERI.

Actualmente CEDERI es una institucion lo suficientemente solvente y sostenible como para
mantenerse a si misma y a través de la contribucioén de los padres de los usuarios de sus
servicios. Por tratarse de una institucion privada, CEDERI se financia con recursos propios
y contribuciones de los padres por el servicio prestado por la institucion. Los programas son
pagados por los padres de familia de cada nifio quienes aportan un monto mensual al

centro.
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CEDERI se gestiona con recursos propios provenientes del costo de las evaluaciones y

terapias.

Algunas fortalezas son que se dispone de una buena infraestructura y un personal bien
calificado que da lo mejor de si para el éptimo funcionamiento de los programas. Se trata

de un equipo con programas integrados y multidisciplinarios disefiados para nifios con TEA.

Otra oportunidad consiste en realizar capacitaciones a especialistas, profesionales y
estudiantes que permitan obtener un ingreso econémico adicional que pueda beneficiar a

los programas.

Para financiar mejor el programa, el mismo deberia hacerse méas conocido en Los Olivos o
en Lima Norte, para que asi mas padres asistan o mas colegios deriven nifios. Para dicho
proposito, podrian darse charlas gratuitas en los colegios y también despistajes gratuitos.

Los recursos humanos son fundamentales, asi como los ambientes con los que se cuenta.
Podria también solicitarse testimonios de casos que han proporcionado satisfacciones
profesionales. El hecho de contar con programas integrados y multidisciplinarios elaborado

para nifios con TEA de manera especifica, es también una oportunidad y unactivo.

Informacién sobre costos y fuentes de ingresos

Evaluacién Psicolégica: Consta de 4 o 5 sesiones. El costo por sesion es de 50 soles.

Terapias (Psicolégicas, Ocupacionales, de Lenguaje, etc.): Por sesion es de 40 soles.
También existen paquetes promocionales de pagar 8 sesiones consecutivas (al cash) y

recibir la novena sesion gratis.

Talleres Psicoldgicos: Costo varia entre 200 a 250 soles (dependiendo de la frecuencia

de sesiones, pudiendo ser de 10 a 16 sesiones).

“Creciendo en mi autoestima y habilidades sociales” (8 a 10 afios)

Habilidades Sociales: “Crecer como jugando” (6 a 9 afios)
- Estimulacién de los Procesos Cognitivos para el Aprendizaje (6 a 8 afios)

“Conociendo mis emociones” (Adolescentes)

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




Talleres Especializados en Lenguaje y Comunicacion: Costo de 200 a 250 soles

mensuales.
Habilidades Pragmaticas (5 a 7 afios)
Talleres Integrados:

Anual: Dirigido a nifios con TEA 2 y 3 (a partir de los 4 afos de edad) (Habilidades
Cognitivas, Arteterapia, Conducta, Lenguaje, Habilidades de Autonomia,

Ocupacional, Psicomotricidad) Costo de 500 soles mensuales, aprox.

Sabatinos: Dirigido a nifios de 4 a 7 afios (Habilidades sociales, Arteterapia, Conducta,
Ocupacional, Psicomotricidad) Costo de 250 soles mensuales

Verano: Dirigido a nifios de 2 a 7 afios (Habilidades sociales, Arteterapia, Conducta,
Habilidades Cognitivas, Lenguaje, Ocupacional, Psicomotricidad, Habilidades de
Autonomia, Motricidad Fina, Minicheff) Costo de 320 a 400 soles mensuales, aprox., por
los meses de enero y febrero. El costo varia de acuerdo al grupo de edad al que pertenece

el nifo.
Programa de Intervencion Especializada:

Programa de Intervencién Temprana (nifios de 9 meses a 2 afios 11 meses con alteraciones

en el neurodesarrollo). Costo de 350 soles mensuales.

Otros talleres (en verano): Costo varia entre 100 a 250 soles (dependiendo de la

frecuencia de asistencia, una o dos veces por semana durante uno o dos meses)

- Electrénica basica para nifios
- Origami y Kirigami

- Terrarios y Kokedamas

- Bijouteria

- Cajon

- Arte en Trupan

- Arte en las ufias

- Ajedrez

- Chocolateria

Charlas:

. : . Sy S
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Para padres, docentes y publico en general sobre temas de crianza, relaciones familiares,

TEA, autoestima, etc.

Costo de 25 a 30 soles.

4.10. Identificar las competencias gque tienen las especialistas.

La primera funcién de los educadores es formular los programas teniendo en consideracion
el desarrollo del nifio, especialmente de acuerdo a las capacidades que el mismo necesita,

tomando como base el Disefio Curricular Nacional del Ministerio de Educacion.

Las especialistas de CEDERI requieren mantenerse actualizadas con las innovaciones en
los campos de su competencia: Desarrollos en terapias de lenguaje, técnicas para el
mejoramiento en la comunicacién con los nifios, avances en la atencién de poblaciones con

TEA, habilidades lingtiisticas y pragmaticas, entre otras.

Se encuentran en constante capacitacion para mantenerse actualizadas en las Ultimas
tendencias para el tratamiento de sus beneficiarios. Por su lado, la institucion otorga las
facilidades necesarias para que sus especialistas asistan a dichos cursos, pero no brinda
ayuda econdmica para dichos cursos, a pesar de que se beneficia de los conocimientos
que su personal adquiere en estos cursos, que finalmente son cubiertos por sus propios
medios. Al respecto, se entiende que existen recursos econémicos limitados, por lo que se
recomienda un sistema de reconocimiento al talento y bono por eficiencia en los resultados,
esto debe ir muy alineado a la reestructuracion de la cultura organizacional y la reingenieria

del programa.

Como herramientas para las terapias, se emplean ayudas visuales o pictogramas, para
provocar asi el acto comunicativo y fortalecer el establecimiento de rutinas de trabajo, orden
y organizacion del tiempo y actividades. También se emplea el modelado, instigaciones
verbales, imitacion y refuerzo positivo para promover el lenguaje articulado. Con estas

herramientas se establecen rutinas y situaciones de aprendizaje muy estructuradas.
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A pesar de las estrategias y trabajo estructurado, el aprendizaje no se recrea en contextos
naturales, lo cual se recomienda dado que permite que la intervencion sea mas

comprensible y funcional, por encontrarse en su habitat natural.

Cada especialista cuenta con un adecuado ambiente de trabajo, tanto para el trabajo interno
como para la realizacion de sus programaciones e informes, asi como para el trabajo de
cara al beneficiario, como el desarrollo de las terapias y talleres. Pero se debe evitar
elementos de distraccion en los ambientes de trabajo, como televisores, radios, entre otros,
que son usados muchas veces para otros objetivos que no tienen que ver con los

planteados para el centro.

El ambiente de trabajo en CEDERI es altamente positivo, dado que las especialistas
mantienen una actitud proactiva y colaborativa entre ellas y hacia los beneficiarios. Son
ademas personas confiables, amables, empaticas, comprometidas y muy motivadas con el
programa, dado el beneficio que perciben que brindan hacia el mejoramiento de las
capacidades y habilidades de los nifios y niflas atendidos. Sin embargo, en algunas
especialistas hace falta creatividad e iniciativa para el desarrollo de sus labores, dado que

dependen continuamente de otras compaferas para poder desarrollar susmateriales.

Las especialistas se retnen a planificar el afio y a hacer un recuento de los resultados
obtenidos, es decir, al inicio y al final del programa, respectivamente. No existen actividades
grupales frecuentes o0 mensuales entre las especialistas para fortalecer el trabajo en equipo.
Esto se debe a los diferentes horarios de trabajo que presentan, lo que termina por generar
escasas dos ocasiones para compartir experiencias. Esto es algo que es importante
cambiar, generando mas tiempo a través de la redistribucion de responsabilidades, que

permita a su vez ocasiones mas frecuentes para el dialogo y compartirexperiencias.

La jefa del programa es una persona con buenas habilidades para el liderazgo con el equipo
de trabajo, dado que su presencia incentiva positivamente el desenvolvimiento de las
especialistas de la institucién. Se sugiere una mayor presencia en la institucion para agilizar
la toma de decisiones que dependen de ella. Esta presencia garantizaria ademas mas
espacios de dialogo con su equipo, monitoreo de las terapias y promocion de espacios de

interaccion inter-equipos.
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Y si sus capacidades no estan de acuerdo con su desarrollo, hacer una reprogramacion,
teniendo en cuenta la edad mental en la que se encuentra, y que poco a poco asi vaya
nivelandose de acuerdo a su edad. Los terapeutas estimulan, principalmente, las areas de

carencia en el nifio.

Los terapeutas se caracterizan por ser cdlidos y receptivos con los nifios. Asimismo,
intentan seguir las sugerencias dadas por la psicologa a cargo del Area de Conducta y de

la Especialista en Comunicacion.

El desempefio de las especialistas en los Programas es adecuado. Algunas han recibido
capacitacion internacional idénea para la intervencién con nifios con TEA, y las actividades

que realizan son motivadoras y del interés de los participantes.

Todas las especialistas tienen bastante experiencia trabajando con nifios con diversas
patologias, trastornos o condiciones diversas. Las especialistas poseen algunas cualidades

como carisma, calidez, buen trato y amabilidad.

Cada especialista suele brindar con sus pacientes incluso mas horas que su tiempo

programado en la institucion.

4.11. Identificar como se percibe el avance de los nifios en cuanto a su lenguaje,

comunicacién y conducta.

De acuerdo a la experiencia, se puede considerar que un buen porcentaje de los nifios que
han seguido sus terapias de manera sostenida han logrado cambios significativos en su
desempenio integral. Ello es un aliciente y un indicador de la labor desempefada rinde sus
frutos y es efectiva. Dichos resultados pueden evaluarse al término de los diferentes
programas Yy talleres que brinda CEDERI, al cabo de seis meses para los semestrales y de

un afo para los anuales.

Se ha observado, durante el desarrollo de los programas, muchos cambios significativos.

Se cuenta con profesionales muy involucrados en su carrera, que brindan su mejor
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esfuerzo, por ejemplo, logrando desarrollar el lenguaje en los nifics, y manejando

adecuadamente los diversos componentes del mismo.

Los programas del 2016se iniciaron la quincena de marzo. Luego de un mes y medio de
intervencion, los logros que se observan son: seguimiento y fijacion de la mirada por mas
tiempo (aproximadamente, en promedio, entre 2 a 3 minutos); peticion de objetos de
manera gestual o verbal; saludar y despedirse de las especialistas de manera gestual o
verbal. En cuanto al componente Iéxico, los nifios son capaces de reconocer y emitir
algunos sonidos onomatopéyicos de 10 animales; reconocer e imitar 10 acciones de las

personas.

Muchos de los nifios han adquirido competencias significativas, tanto en la comunicacién
como en el lenguaje. Varios de ellos llegaron sin tener las competencias minimas
necesarias en el ambito comunicativo (sefalar, imitar, sentido de referencia conjunta, etc.)
y, luego de un trabajo continuo e integral, ellos han logrado superar no sélo estas
deficiencias, sino que desarrollaron ademas competencias significativas en el ambito del
lenguaje, llegando a hablar y manejando adecuadamente los diversos componentes del

mismo.

El desempefio de los nifios ha sido adecuado en términos generales. No obstante, no se
pudo avanzar mucho con los nifios que faltaron por periodos largos de 1 0 2 meses, 0 su
progreso fue mas lento. Los padres argumentaron que ello fue debido a factores
econdmicos, o bien por la ilusién de que sus hijos asistan a un colegio regular. A pesar de
ello, en general, se logré el avance de las habilidades pre-verbales de atencion, seguimiento

visual e imitacion.

Los padres valoran la consecucion de los objetivos del desarrollo del lenguaje y la
comunicacion, asi como la mejora en la conducta de sus hijos, como una labor muy positiva
y satisfactoria por parte de las especialistas. En este punto no se hallaron mayores
divergencias o diferencia de perspectivas por parte de las diferentes partes en juego en la
institucion, ni de los beneficiarios de los servicios, existiendo consenso sobre la valoracién

favorable del trabajo realizado.
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Si bien otros centros no cuentan con personal debidamente capacitado, esto no es de
conocimiento de los padres, que carecen de la informaciébn necesaria para tomar una
decision. Muchos de ellos no ven las consecuencias posibles de un tratamiento sin tomar
en cuenta las necesidades especificas de sus hijos y optan por estos centros evaluando
como prioridad el factor econémico, dado que los precios ofrecidos por la competencia son
menores a los de CEDERI.

Se recomienda una revision del proceso comunicacional de CEDERI, como parte
fundamental del planeamiento estratégico que garantizara la consecuciéon de esfuerzos

articulados para lograr un posicionamiento que dé a conocer sus valores diferenciales.

Los precios mas bajos en las atenciones de estos centros permiten el ingreso de mayor
namero de alumnos, aumentando los margenes de ganancia. Esto genera recurso
econOmico para que la competencia pueda generar piezas de comunicacion hacia la
poblacién objetivo, como volantes y grandes carteles en el frontis de sus locales. Estas
acciones no son implementadas por CEDERI.

Finalmente, la institucidn no cuenta con la participacion directa de otras organizaciones que

brinden su apoyo para el programa anual ni o para la institucién en simisma.

Respecto a las dimensiones politicas, el Ministerio de Educacién tiene un Reglamento de
Educacién Basica Especial (EBE), que contiene una serie de aspectos relacionados a la
inclusion, equidad y calidad de la EBE en las instituciones publicas.

Ahora, hay limitaciones desde el Estado para la cobertura, capacitacion y metodologia
implementada para la EBE, que resulta a todas luces insuficiente. Esto se agrava con el
planteamiento de escuelas inclusivas, que incorporar a niflos con NEE a un aula con otros
estudiantes regulares, sin proveer al docente de estrategias didacticas que le permitan
abordar la complejidad de una clase con este tipo de heterogeneidad. Esto termina
beneficiando de alguna manera a instituciones como CEDERI, cuyo servicio permite

diferenciarse de la oferta publica.
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Finalmente, CEDERI no cuenta con aliados estratégicos, lo que presenta dificultades para
mejorar su cobertura a todo nivel, junto a la sensibilizacion y el enganche con politicas

publicas y otros esfuerzos privados para potenciar su intervencion.
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CAPITULO V

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1. Conclusiones

(1) La organizacion del nucleo de operaciones en tres departamentos: evaluacion,

terapia y talleres, es la adecuada para la organizacion.

(2) En el nacleo de operacién, manifiestan tener una comunicacién rapida y fluida a
nivel departamental e interdepartamental. La inmediatez y contacto personal
facilitados en un Unico local institucional, permite el paso de pacientes de un
departamento a otro sin dificultad a sola indicacion del personal y registro en la

historia clinica.

(3) Sobre la base de lo sefalado por Mintzberg (1984), es necesario precisar que la
organizacién presenta una configuracion estructural simple en la estructuraciéon de
sus poderes fundamentales. Para el caso de CEDERI, no existe tecnoestructura,
linea media, ni un personal de apoyo estructural y funcionalmente definidos. La
principal debilidad esta en la duplicidad de funciones que viene cumpliendo el apice
estratégico y parte del nucleo de operaciones. Especificamente los departamentos

de medicina fisica y psicologia.

(4) A la vista de la escasa poblacion atendida y de la cantidad de servicios que ofrece
la institucion se verifica que el apice estratégico no logra orientar claramente a los
departamentos de medicina fisica y psicologia, y que estos no estan cumpliendo
Optimamente su funcién al nivel del personal de apoyo, en el sentido de que no
logran comunicar a la sociedad la plenitud de los servicios ofrecidos por la

organizacion.

(5) El principal mecanismo para la coordinacion de funciones es la adaptacion mutua
favorecida por la realizacion de los servicios en el local institucional. Esta se muestra
efectiva a nivel horizontal en todos los departamentos con la excepcion antes

sefialada. Los procesos identificados estan bien definidos e identificados:

Q)
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identificacion y promocion a nivel de posible poblacién beneficiaria, admision y
finalmente tratamiento. Los micro-procesos existentes se orientan a la organizacion
de la interaccién de los equipos para lograr una atencion de calidad, dinamismo para
responder oportunamente a necesidades nuevas, innovacion y constante

comunicacion.

(6) Parte de la cultura instaurada en CEDERI, y que ademéas es el elemento
diferenciador, es la calidez en el trato hacia los beneficiarios. Calidez que debe
reforzarse ademas a nivel interno dado que la interaccion puede devenir en virtual
y fria, lo cual no favoreceria la calidad del servicio. Los objetivos generales se
concentran en brindar atencion integral especializada a nifios de 4 a 5 afios con
dificultades en la comunicacién, el lenguaje y la conducta, asi como el adecuado y

oportuno asesoramiento a sus padres.

(7) Como objetivos del grupo, se tiene que los nifios al cabo de 3 a 4 meses logren
avances significativos y visibles en su lenguaje, conducta, actividades artisticas,
ocupacionales, sensoriales y de autonomia en actividades de la vida diaria. Esto se
logra en el 100% de poblacién intervenida segun lo comentado por la contraparte
de CEDERI. Debido a las dificultades de conducta de dos tercios de los nifios
intervenidos por el programa, se establecié entre los especialistas enfatizar, como
objetivos individuales, el trabajo en tiempo de espera, saludar al ingresar al
ambiente, y tolerar los cambios de actividad o de clase. Esto quiere decir que los
especialistas tienen poder de adaptacion ante casos individuales que se presenten,
en pro de mejorar la intervencion y los resultados en el grupo objetivo. Si esto se
combinara con niveles mas altos de interaccién entre equipos, los resultados

podrian ser mejores.

(8) Como herramientas para las terapias, se emplean ayudas visuales o pictogramas,
para provocar asi el acto comunicativo y fortalecer el establecimiento de rutinas de
trabajo, orden y organizacién del tiempo y actividades. También se emplea el
modelado, instigaciones verbales, imitacion y refuerzo positivo para promover el
lenguaje articulado. Con estas herramientas se establecen rutinas y situaciones de

aprendizaje muy estructuradas.
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(9) El ambiente de trabajo en CEDERI es altamente positivo, dado que las especialistas
mantienen una actitud proactiva y colaborativa entre ellas y hacia los beneficiarios.
Son ademas personas confiables, amables, empaticas, comprometidas y muy
motivadas con el programa, dado el beneficio que perciben que brindan hacia el
mejoramiento de las capacidades y habilidades de los nifios y nifias atendidos. Sin
embargo, en algunas especialistas hace falta una mayor creatividad e iniciativa para
el desarrollo de sus labores, dado que dependen continuamente de otras

comparnieras para poder desarrollar sus materiales.

(20) La mayoria de los padres manifiestan observar diferencias positivas,
brindando una opinién favorable respecto de la intervencion. Otro aspecto que
resaltan del servicio es la calidez, el trato humano y el profesionalismo de cada
especialista, que contribuye positivamente a la satisfaccion del padre de familia y
sobre todo al bienestar del beneficiario final. Este es un elemento diferenciador que
caracteriza a la institucion, a falta de medios publicitarios agresivos con los que si
cuenta la competencia, que ha aportado para que CEDERI se posicione como una
institucion confiable y especializada en el diagndstico y tratamiento de nifios con
dificultades en el desarrollo. Esta satisfaccién también se percibe a través de las
familias que acuden a CEDERI gracias a la recomendacién de otros padres de
familia cuyos hijos han sido tratados. A falta de medios de comunicacion externa, el
“boca a boca” se convierte en el principal canal de comunicaciéon para nuevos

beneficiarios.

(11) CEDERI no cuenta con un instrumento especificamente disefiado para medir
la satisfaccion de su poblacion beneficiaria, si no que recogen su informacion
cualitativamente a través de la observacion del desarrollo del nifio, sistematizacion
en informes y comunicacion de los mismos en entrevistas con los padres para
conocer sus apreciaciones. El no contar con este instrumento puede potencialmente
sesgar los resultados, al verse influenciados por el criterio personal de cada
especialista. Ademas, esto hace que se pierdan interesantes comparaciones a lo
largo de la intervencion, que harian mejor inclusive la calidad del servicio, tanto

interna como externamente.

(12) CEDERI brinda algunos servicios que su competencia no, como los

programas anuales y atenciones especializadas para los casos de condiciones o
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trastornos del espectro autista. En algunas ocasiones, estos centros competidores
han recibido este tipo de casos, careciendo del personal idoneo especializado y
competente para el ejercicio de dichas intervenciones, dado que priorizan sus
intereses econdmicos versus el bienestar de la poblacion atendida. Por ello, la
fortaleza clave de CEDERI es la calidad de sus servicios, asi como la eficiencia al

momento de implementar los diversos proyectos que comprende.

(13) Por otro lado, los procesos de toma de decisiones son una fortaleza
comparativa fundamental que determina la eficiencia con la que CEDERI
implementa los programas, proyectos y servicios de la institucion; esto debido a que
lo primordial en las decisiones tomadas es el bienestar y la calidez que deben recibir

las nifias y los nifios atendidos.

(14) CEDERI, para generar mayor accesibilidad replantea su costo para hacerlo
competitivo frente a los otros centros, conservando su duracion de 1 hora mientras
que la competencia ofrece este servicio con una duracién de 30 minutos. Esto
sumado a que cuenta con personal estable que permite generar un vinculo
emocional cimentado en la confianza con el beneficiario, mientras que la
competencia tiene personal que no esti debidamente capacitado y una alta rotacion

del mismo.

(15) Finalmente, la institucibn no cuenta con la participacion directa de otras
organizaciones que brinden su apoyo para el programa anual ni o para la institucion

en si misma.
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5.2. Recomendaciones

Cada especialista asume, de acuerdo a su experiencia profesional previa y sus valores
personales, reglas como la puntualidad, la responsabilidad, el respeto y el cuidado de los
mobiliarios y materiales de trabajo. Al respecto no hay reglas institucionales especificas,

pero el personal se autorregula naturalmente.

A pesar de no haberse presentado percances al respecto, se recomienda generar un
reglamento que permita conocer con certeza cuales son los lineamientos institucionales,
gue, sumados a otros como la visién, mision, procesos, politicas e historia, daran como
resultado la cultura organizacional, que es de gran importancia para la construccion y
crecimiento de toda institucion. Mas alla de la vision, misién y algunos procesos; el resto de
componentes de la cultura no han sido desarrollados.

El proceso inicial es el de identificacion y promocion a nivel de posible poblacion beneficiaria
que se realiza coordinando con los colegios la visita del personal de psicologia y medicina
fisica para el despistaje a nivel de centros escolares. Se espera, producto de este proceso,
la recomendacion del departamento de psicologia del colegio de los servicios brindados por
CEDERI.

El segundo proceso, el de admision, se da cuando los padres de familia optan por los
servicios de CEDERI y se acercan a la institucion con los menores para que reciban una
terapia. En este nivel son recibidos por la administracion y derivados en primera instancia
a los departamentos de psicologia y medicina fisica, para determinar la necesidad de otra
evaluacion o para el paso directo a su tratamiento, mediante terapia o talleres. De este

proceso se espera un diagnostico detallado y un tratamiento sugerido.

Ahora, siendo precisamente los departamentos de psicologia y medicina fisica
fundamentales para la admisiébn de los beneficiarios, y que ademas conforman
esencialmente la primera etapa de contacto con el servicio y por ende estan relacionados
directamente con la satisfaccion de la expectativa inicial por parte de los padres, se

recomienda que haya una coordinacion mas dindmica y presencial con el resto de
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departamentos y con la jefatura de CEDERI, dado que son pieza clave y transversal en los

servicios prestados.

La institucién no tiene procesos orientados a resultados en materia de desarrollo. Esto es
en tanto no se ha identificado el ambito geografico de accién y no se ha definido la realidad
gque se quiere modificar. Sélo se pueden definir efectos e impactos a nivel individual, no se

puede definir el valor publico generado.

Para cambiar esta situacion se requiere un redisefar y/o reestructurar la informacion base
del proyecto, estableciendo objetivos que se relacionen con actividades, y actividades que
se relacionen con la obtencién de indicadores objetivamente verificables, junto a
herramientas que permitan la medicion del impacto de estas actividades, para que los
resultados dejen de ser individuales y aislados, para pasar a ser informacion articulada
dentro de un sistema que permita la obtencién de resultados comparables y que dejen ver

la evolucién de la intervencion.

No existe un estudio de la posible poblacion beneficiaria y, en la misma linea, no se lleva
un control de los beneficiarios identificados que recibieron una recomendacion de los
centros educativos para llevar adelante su terapia en CEDERI. Se sugiere por ello, que en
la reestructuracion de los objetivos, actividad e indicadores de la intervencion, se articulen
herramientas de medicion para poder contar con informacién que permita tomar decisiones

a todo nivel, incluyendo los mencionados al inicio de este parrafo.

La organizacién es basica y esta organizada a nivel de mesa de partes y recepcién, con
una persona a cargo. Esto denota nuevamente que la organizacién es simplista, y que es
necesario un trabajo mas ordenado que permita que la estructura organizacional pueda

regular a su equipo actual y crecer en beneficio de la poblacién objetivo.

La filosofia de CEDERI se basa en el profesionalismo de sus especialistas, cuyo cimiento
se encuentra en el proceso de reclutamiento de dichos especialistas, que es generalmente
por recomendacion y pasan por una entrevista a profundidad con la jefa de la institucion. Si
bien este proceso es adecuado, presenta amenazas como la falta de tiempo de la jefa que

puede terminar por originar un proceso de reclutamiento no tan exigente.
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Esto ademas puede generar que el nivel profesional y motivacional de las especialistas sea
menor, representando un gran riesgo. Para evitar esos niveles de dependencia, se enfatiza
nuevamente en la elaboracién de una estructura organizacional concienzuda, que permita
controlar y medir, ademas de una mayor supervision y tiempo de parte de la jefa y socia

principal.

Las especialistas de CEDERI se encuentran en constante capacitacion para mantenerse
actualizadas en las ultimas tendencias para el tratamiento de sus beneficiarios. Por su lado,
la institucién otorga las facilidades necesarias para que sus especialistas asistan a dichos
cursos, pero no brinda ayuda econémica para dichos cursos, a pesar de que se beneficia
de los conocimientos que su personal adquiere en estos cursos, que finalmente son

cubiertos por sus propios medios.

Al respecto, se entiende que existen recursos econémicos limitados, por lo que se
recomienda un sistema de reconocimiento al talento y bono por eficiencia en los resultados,
esto debe ir muy alineado a la reestructuracion de la cultura organizacional y la reingenieria

del programa.

A pesar de las estrategias y trabajo estructurado, el aprendizaje no se recrea en contextos
naturales, lo cual se recomienda dado que permite que la intervencibn sea mas

comprensible y funcional, por encontrarse en su habitat natural.

Cada especialista cuenta con un adecuado ambiente de trabajo, tanto para el trabajo interno
como para la realizacién de sus programaciones e informes, asi como para el trabajo de
cara al beneficiario, como el desarrollo de las terapias y talleres. Pero se debe evitar
elementos de distraccion en los ambientes de trabajo, como televisores, radios, entre otros,
que son usados muchas veces para otros objetivos que no tienen que ver con los

planteados para el centro.

Las especialistas se retunen a planificar el afio y a hacer un recuento de los resultados
obtenidos, es decir, al inicio y al final del programa, respectivamente. No existen actividades
grupales frecuentes o0 mensuales entre las especialistas para fortalecer el trabajo en equipo.
Esto se debe a los diferentes horarios de trabajo que presentan, lo que termina por generar

escasas ocasiones para compartir experiencias. Esto es algo que es importante cambiar
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para generar mas tiempo a través de la redistribucién de responsabilidades, que permita a

su vez ocasiones mas frecuentes para el didlogo y compartir experiencias.

Lo que también se percibe es que no hay concordancia en el enfoque de intervencion, ya
que por un lado el MINEDU propone una educacion inclusiva que dadas las condiciones
actuales del sistema publico es casi imposible y por ello el aporte de CEDERI es interesante,
y en linea a la gobernanza puede ser tomado como aporte para estandarizar capacidades
en todos los docentes del sector publico, para que sepan cédmo intervenir de una manera

diferenciada esta problematica.

Finalmente, la comunidad de padres de familia que encuentra a sus hijos en esta situacion,
son personas cada vez mas permeables a tomar iniciativas y a estar mas enteradas del
progreso de sus hijos. Debe aprovecharse esta situacion para fortalecer el alcance que
puede tener la intervencion en todo sentido, dado que son personas que estan dispuestas

a la colaboracion.

El escenario ideal y ademas viable es contar con una concientizacién a nivel publico-
privado-comunidad respecto de cémo intervenir esta problematica para encontrar, desde
todos sus flancos, una solucion eficiente a los trastornos que pueden experimentar los nifios
y darles el tratamiento mas adecuado para sus necesidades desde los primeros afios de su

infancia.

Se cuenta con un local accesible y a dedicacién exclusiva para la realizacion de los servicios
ofrecidos, con un espacio para los especialistas. Pero se debe evitar elementos de
distraccion en los ambientes de trabajo, como televisores, radios, entre otros; que son
usados muchas veces para otros objetivos que no tienen que ver con los planteados para

el centro.

Es de primera importancia realizar un analisis de la estructura organizacional de CEDERI,
para establecer o no finalmente si es necesaria una reestructuracion organizacional,
considerando los escasos resultados obtenidos y asumiendo que el apice estratégico de la
organizacion tiene las competencias suficientes para llevar adelante una adecuada gestion

institucional.
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El escaso numero de atenciones realizadas por CEDERI exige una gestion enfocada en
resultados, que permita definir estadisticamente la poblacion objetivo junto a metas

cuantificables con respecto a la intervencion en dicha poblacion.

En este sentido se sugiere:

o Realizar un andlisis detallado de la agenda y de las actividades que
desarrollan los ejecutivos que forman parte del apice estratégico para establecer:
(1) El tiempo que ocupan realmente en labores estratégicas que permitan la
consolidacion y el desarrollo organizacional. (2) La eficiencia con la que se estan
comunicando con el nlcleo de operaciones, considerando que no existe una linea

de mando media.

e Realizar un andlisis de desempefio, particularmente de los departamentos
de psicologia y medicina fisica (parte del nucleo de operaciones) considerando que
cumplen ademas la funcién de personal de apoyo. Este analisis permitira determinar
si hay algun tipo de incompatibilidad que afecte el proceso de captacién e
identificacion de posibles beneficiarios o el proceso de evaluacion de los pacientes
nuevos, facilitando informacién adecuada para decidir si la organizacion debe o no

generar organicamente y estructuralmente un personal de apoyo.

e Es necesario estudiar en profundidad la estructura organizacional de la
institucion para identificar la posicién de los componentes que se haran cargo del
subsistema administrativo, evaluando la posibilidad de ampliar los recursos
humanos y desarrollar mas el subsistema administrativo desde el punto de vista

funcional. En este sentido se sugiere definir:

(1) Funcionalmente, la instancia administrativa para la fijacién de objetivos.

(2) Organizacionalmente, la instancia de apoyo para la definicion de la poblacion

obijetivo.

(3) Lainstancia administrativa de planeamiento institucional que defina estrategias de

intervencion en la poblacion objetivo a nivel institucional.
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(4) Se deben definir funcionalmente las instancias de seguimiento y control del producto

a nivel interno y de los resultados a nivel externo.

A nivel de subsistema de objetivos y valores, se carece de un marco general de referencia
en materia de objetivos, lo que impide determinar un sistema coherente que defina
jerarquicamente los objetivos individuales y grupales a partir de los objetivos generales

expuestos.

En atencion a este problema se sugiere:

(1) Levantar informacién del entorno para determinar la poblacion objetivo y las
pretensiones de intervencion en la modificacion de la realidad social especifica del

entorno.

(2) Desarrollar un sélido sistema de objetivos y valores que oriente y motive la

intervencion en la realidad social circundante.

(3) En otra perspectiva, en el mismo subsistema de objetivos y valores, la organizacion
se muestra débil en cuanto a cultura y filosofia organizacional frente a lo cual se

propone establecer instancias organizacionales de coordinacién general.

(4) Respecto al subsistema técnico, hace falta que la organizacion compense de
alguna forma el esfuerzo econémico que el personal realiza a titulo individual en

capacitacion.

Finalmente, la consolidacion y desarrollo del subsistema psicosocial exige un proceso
participativo de planificacion estratégica que permita la identificacion del personal con

objetivos institucionales precisos.
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ANEXOS

ANEXO 1

WHAG7.7: Plan de accion mundial de la OMS sobre discapacidad 2014-2021: mejor
salud paratodas las personas con discapacidad

La 67.2 Asamblea Mundial de la Salud,

Habiendo examinado el informe mundial sobre discapacidad 2011, el informe sobre
discapacidad y el proyecto de Plan de accién mundial de la OMS sobre discapacidad 2014-

2021: mejor salud para todas las personas con discapacidad,

1. ADOPTA el Plan de accién mundial de la OMS sobre discapacidad 2014-2021: mejor
salud para todas las personas con discapacidad;

2. INSTA a los Estados Miembros a que pongan en practica las acciones propuestas para
los Estados Miembros en el Plan de accién mundial de la OMS sobre discapacidad 2014-
2021: mejor salud para todas las personas con discapacidad, adaptadas a las prioridades

y los contextos especificos nacionales;

3. INVITA a los asociados internacionales, regionales y nacionales a que pongan en
practica las acciones necesarias para contribuir al logro de los tres objetivos del Plan de
acciéon mundial de la OMS sobre discapacidad 2014-2021: mejor salud para todas las
personas con discapacidad;

4. PIDE a la Directora General:
1) que ponga en préctica las acciones para la Secretaria que figuran en el Plan de accion

mundial de la OMS sobre discapacidad 2014-2021: mejor salud para todas las personas

con discapacidad;
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2) que presente ala 70.2y a la 74.2 Asambleas Mundiales de la Salud sendos informes

sobre los progresos realizados en la aplicacién del plan de accién.

(Novena sesion plenaria, 24 de mayo de 2014 —

Comision A, quinto informe)
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ANEXO 2
Resolucion de la OMS sobre los trastornos del espectro autista

Resolucion WHAG7.8, pag. 13.
WHAG67.8: Medidas integrales y coordinadas para gestionar los trastornos del

espectro autista

La 67.2 Asamblea Mundial de la Salud,
Habiendo examinado el informe sobre medidas integrales y coordinadas para gestionar los

trastornos del espectro autista;
Recordando la Declaracion Universal de Derechos Humanos; la Convencion sobre los

Derechos del Nifio; la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad; la
resolucion 62/139 de la Asamblea General de las Naciones Unidas, en la que se declar6 el
dia 2 de abril como Dia Mundial de Concienciacion sobre el Autismo; y la resolucion

67/82 de la Asamblea General de las Naciones Unidas, referente a la atencién de las
necesidades socioecondémicas de las personas, las familias y las sociedades afectadas
por los trastornos del espectro autistico, los trastornos del desarrollo (TD) y las

discapacidades asociadas;
Recordando ademas, segun proceda, la resolucion WHAG5.4 sobre la carga mundial de

trastornos mentales y la necesidad de que el sector de la salud y el sector social respondan
de modo integral y coordinado a escala de pais, y la resolucibon WHA66.9 sobre
discapacidad; la resolucion SEA/RC65/R8 adoptada por el Comité Regional para Asia

Sudoriental sobre las actividades integrales y coordinadas para el tratamiento de los
trastornos del espectro del autismo y las discapacidades del desarrollo; la resolucion

EUR/RC61/R5 adoptada por el Comité Regional para Europa sobre la Declaracién Europea

y el Plan de Accion de la OMS sobre la salud de los nifios y jovenes con discapacidad
intelectual y sus familias; y la resolucion EM/RC57/R.3 adoptada por el Comité Regional
para el Mediterrdneo Oriental sobre la salud mental de la madre, el nifio y el adolescente:

desafios y orientaciones estratégicas 2010-2015, todas las cuales subrayan la necesidad

A\
$
%
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de responder vigorosamente a las necesidades de las personas con trastornos del

desarrollo, en particular los del espectro del autismo;

Reiterando los compromisos adquiridos de salvaguardar a los ciudadanos de la
discriminacién y la exclusion social por causa de discapacidad, al margen de que el
trastorno subyacente sea fisico, mental, intelectual o sensorial, de conformidad con la
Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, y velando por las
necesidades basicas de todas las personas en cuanto a la vida, la educacién, la

atencion sanitaria y la seguridad social, asi como la atencion a las personas vulnerables;

Observando que a escala mundial estd aumentando el nimero de nifios en quienes se
detecta trastornos del espectro del autismo y otros trastornos del desarrollo, y que
probablemente haya mas personas que no han sido identificadas o que han sido mal
diagnosticadas en la sociedad y en los establecimientos de asistencia sanitaria;

Haciendo hincapié en la inexistencia de cualquier prueba cientifica valida de que la

vacunacion lleva a la aparicion de trastornos del espectro del autismo;

Sabiendo que los trastornos del espectro del autismo son trastornos del desarrollo y
afecciones que se manifiestan en la primera infancia y en la mayoria de los casos persisten
a lo largo de toda la vida y estan marcados por la presencia de un desarrollo alterado de la
capacidad de interaccion y comunicacion sociales y un repertorio limitado de actividades e
intereses, acompafnados o no de discapacidades intelectuales y del lenguaje, y que las
manifestaciones de esos trastornos varian mucho en cuanto a las combinaciones y la

gravedad de los sintomas;

Sefialando ademas que las personas con trastornos del espectro autista siguen
encontrando barreras para participar en condiciones de igualdad en la sociedad, y
reiterando que la discriminacién contra cualquier persona por razén de discapacidad es

incompatible con la dignidad humana,;

Profundamente preocupada por que las personas con autismo y sus familias se enfrentan

a graves problemas, como la estigmatizacion social, el aislamiento y la discriminacion, y
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porque los nifios y las familias que precisan asistencia, especialmente en entornos de

escasos recursos, suelen tener un acceso deficiente a apoyo y servicios adecuados;

Reconociendo que el plan de accién integral sobre salud mental 2013-2020 y, cuando
proceda, las medidas de politica recomendadas en la resolucion WHAG66.9 sobre
discapacidad, que pueden tener una importancia decisiva para los paises en desarrollo a la
hora de ampliar la atencién de salud de los trastornos del espectro autista y otros trastornos

del desarrollo;

Reconociendo la necesidad de crear o fortalecer, segun proceda, sistemas de salud que
respalden a todas las personas con discapacidad o trastornos de salud mental o del

desarrollo, sin ningun tipo de discriminacion,

1. INSTA a los Estados Miembros:

1) a que reconozcan debidamente las necesidades especificas de las personas afectadas
por trastornos del espectro autista y otros trastornos del desarrollo en los programas y
politicas relacionados con el desarrollo en la primera infancia y la adolescencia, como parte
de un enfoque integral para abordar los problemas de salud mental y los trastornos del

desarrollo en la infancia y la adolescencia;

2) a que elaboren o actualicen politicas, leyes y planes multisectoriales pertinentes,
segun proceda, de conformidad con lo dispuesto en la resolucion WHA65.4, relativa a la
carga mundial de trastornos mentales, y prevean recursos humanos, financieros y técnicos
suficientes con el fin de abordar cuestiones relacionadas con los trastornos del espectro
autista y otros trastornos del desarrollo, como parte de un enfoque integral para apoyar a

todas las personas afectadas por problemas o discapacidades de salud mental,

3) a que apoyen la investigacion y las campafas de sensibilizacion publica y en contra de
la estigmatizacion, de conformidad con lo dispuesto en la Convencion sobre los derechos

de las personas con discapacidad;

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




4) a que aumenten la capacidad de los sistemas de salud y de asistencia social, cuando
proceda, para prestar servicios a las personas y las familias afectadas por trastornos del
espectro autista u otros trastornos del desarrollo;

5) a que integren la vigilancia y la promocion del desarrollo del nifio y el adolescente en los
servicios de atencion primaria de salud a fin de garantizar la deteccion y el tratamiento
oportunos de los trastornos del espectro autista y otros trastornos del desarrollo, en funcion

de las circunstancias nacionales;

6) a que reorienten sistematicamente la atencion de salud, de modo que, en lugar de
atender al paciente en centros de estancia prolongada, se privilegien los servicios de base

comunitaria no residenciales;

7) a que, cuando proceda, refuercen los diferentes niveles de infraestructura para una
gestién integral de los trastornos del espectro autista y otros trastornos del desarrollo, que

incluya atencion, educacioén, apoyo, intervenciones, servicios y rehabilitacién;

8) a que promuevan la difusion de practicas éptimas y conocimientos sobre los trastornos

del espectro autista y otros trastornos del desarrollo;

9) a que promuevan el intercambio de tecnologia para prestar apoyo a los paises en
desarrollo a diagnosticar y tratar los trastornos del espectro autista y otros trastornos del

desarrollo;

10) aque ofrezcan atencion de salud y apoyo social y psicolégico a las familias afectadas
por trastornos del espectro autista, incluidas las personas con trastornos del espectro
autista y trastornos del desarrollo y a sus familias en los regimenes de prestaciones por

discapacidad, cuando existan y si procede;

11) a que reconozcan la contribucién de los adultos afectados por los trastornos del
espectro autista a la fuerza laboral, y a que sigan apoyando la participaciéon de esos

trabajadores en colaboracion con el sector privado;

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




12) a que identifiquen y corrijan las disparidades en el acceso a los servicios de las

personas con trastornos del espectro autista y otros trastornos deldesarrollo;

13) a que mejoren los sistemas de informacion y vigilancia sanitarias a fin de recabar
datos sobre los trastornos del espectro autista y otros trastornos del desarrollo y a que como

parte de ese proceso evallen las necesidades a nivel nacional;

14) a que promuevan investigaciones especificas para cada contexto sobre aspectos
relacionados con la salud publica y la prestacion de servicios en relacion con los trastornos
del espectro autista y otros trastornos del desarrollo, reforzando la colaboracién

internacional en materia de investigacion para identificar las causas y lostratamientos;

2. PIDE a la Directora General:

1) que colabore con los Estados Miembros y los organismos asociados para brindar apoyo
al reforzamiento de la capacidad nacional para atender los trastornos del espectro autista y
otros trastornos del desarrollo como parte de un enfoque bien equilibrado, que fortalezca
los sistemas, para hacer frente a los problemas y discapacidades de salud mental, y esté

en consonancia con los planes de accién e iniciativas conexos;

2) que participe en las actividades de las redes sobre el autismo, asi como en otras
iniciativas regionales, segun proceda, y que promueva la creacion de redes con las
diferentes partes interesadas internacionales que se ocupan de los trastornos del espectro

autista y otros trastornos del desarrollo;

3) gue colabore con los Estados Miembros para facilitar la movilizacion de recursos en las
distintas regiones, en particular en los paises con pocos recursos, en consonancia con el
presupuesto por programas aprobado, para atender los trastornos del espectro autista y

otros trastornos del desarrollo;

4) que aplique la resolucion WHAG66.8 relativa al plan de accion integral sobre salud mental
2013-2020, asi como la resolucibn WHA66.9 sobre discapacidad, a fin de ampliar la

atencion de salud a las personas con trastornos del espectro autista y otros trastornos del
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desarrollo, cuando proceda y como componente integrado de la ampliacién de la atencién

para todas las necesidades de salud mental;

5) que realice un seguimiento de la situaciéon mundial en lo que respecta a los trastornos
del espectro autista y otros trastornos del desarrollo y evalle los progresos realizados en
los diferentes programas e iniciativas en colaboracion con los asociados internacionales,
como parte de las actividades de vigilancia emprendidas ya incorporadas en planes de

accion e iniciativas conexos;

6) que informe ala 68.a, la 71.ay la 74.a Asambleas Mundiales de la Salud acerca de los
progresos realizados en relacién con los trastornos del espectro autista, de manera
sincronizada con el ciclo de presentacion de informes acerca del plan de accion integral
sobre salud mental 2013-2020.

(Novena sesion plenaria, 24 de mayo de 2014 -

Comisién A, quinto informe)
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ANEXO 3

El Reglamento de Educacion Basica Especial del Ministerio de Educacién del Pert (2013)
“norma en sus aspectos pedagdégicos y de gestion, la Educacién Basica Especial (EBE) que
es la modalidad de la educacion béasica que atiende, en un marco de inclusién, a nifios,
adolescentes, jovenes y adultos que presentan Necesidades Educativas Especiales (NEE)

asociadas a discapacidades, o a talento y superdotacién”.

Articulo 2°. - Fines

La Educacién Basica Especial tiene los fines sefialados por la Ley N° 28044, Ley General
de Educacién y pone énfasis en brindar una educacion de calidad a las personas con NEE
en todas las modalidades y niveles del sistema educativo para el desarrollo de sus
potencialidades. Valora la diversidad como un elemento que enriquece a la comunidad y
respeta sus diferencias.

Articulo 3°. - Principios
La EBE asume todos los principios enunciados en la Ley General de Educacion,

enfatizando la importancia de la inclusion, la equidad y la calidad.

Articulo 6°. - Objetivos

Los objetivos de la Educacion Bésica Especial son:

a) Promover y asegurar la inclusion, la permanencia y el éxito de los estudiantes con NEE
que puedan integrarse a la educacion regular.

b) Ofrecer una educacion de calidad para todas las personas con necesidades educativas
especiales asociadas a la discapacidad, al talento y la superdotacion, brindando atencion
oportuna y adecuada tanto en las instituciones educativas de la Educacién Basica Regular
(EBR), Educacién Basica Alternativa (EBA), Educacién Técnico-Productiva (ETP),
Educacion Comunitaria, asi como en los Centros Educativos de Educacion Bésica Especial
(CEBE) que atienden a estudiantes con discapacidad severa y multidiscapacidad.

¢) Ampliar y fortalecer los Programas de Intervencion Temprana (PRITE) para la atencion

oportuna a la primera infancia con discapacidad o en riesgo de adquirirla.

Articulo 8°. - Servicios

Q)
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La Educacion Basica Especial brinda servicios en:

a) Instituciones educativas inclusivas

Apoyo y asesoramiento a las instituciones educativas de otras modalidades y formas
educativas que incluyen a estudiantes con NEE asociadas tanto a discapacidad como a

talento y superdotacion, proporcionandoles servicios complementarios y/o personalizados.

Articulo 9°. - El Diagnéstico

Es un derecho de todos los estudiantes el acceso a un sistema educativo inclusivo,
integrador con calidad y equidad. Para identificar a la poblacién con NEE en edad escolar
y las barreras que enfrentan para acceder a la educacion de calidad, la Direccion Regional
de Educacion (DRE), en coordinacion con las Unidades de Gestion Educativa Local (UGEL)
y con apoyo de los Consejos Participativos Locales y los Consejos Educativos
Institucionales de las Instituciones Educativas, elabora o actualiza anualmente el

diagndstico de la realidad educativa.

Este diagndstico tendra en cuenta las peculiaridades afectivas, cognitivas y pedagdgicas,
asi como las necesidades y potencialidades de los estudiantes con NEE y las
caracteristicas de su entorno social, cultural, econémico y productivo, identificando las
actitudes discriminatorias y las barreras arquitectonicas de transporte, comunicacién e
informacion que agravan su desenvolvimiento y dificultan su inclusion.

Asi mismo identificara las necesidades de desarrollo profesional de los docentes y
profesionales no docentes para atender la diversidad del servicio educativo con eficacia,
definiendo las metas y estrategias especificas para la universalizacion de la atencion

integral de dichos estudiantes.

Articulo 17°. - Objetivos de la Politica Pedagégica

El Ministerio de Educacién elabora los lineamientos de la politica pedagégica que tienen
por objetivo ofrecer a todos los estudiantes, incluyendo a los que tienen NEE, el acceso a
aprendizajes significativos y de calidad, para lo cual regula y articula de manera coherente
los factores de calidad sefalados de la Ley General de Educacion (LGE), e incluye acciones
fundamentales respecto a:

a) Impulsar la inclusion de estudiantes con NEE hacia la educacion béasica, asi como la

transicion de la escuela al trabajo.
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b) Apoyar las préacticas inclusivas en todos los sectores de la intervencién educativa,
generando un entorno educativo integrador, armonioso, confiable, eficiente, creativo y ético
gue valore, fortalezca y respete la diversidad, asi como el sentido de lacomunidad.

c) Establecer criterios para realizar diversificaciones y adaptaciones curriculares pertinentes
a las caracteristicas de los estudiantes con NEE en sus respectivos entornos.

d) Dar orientaciones para el disefio de espacios educativos amables e inclusivos sin
barreras arquitectdnicas.

e) Orientar la formacion inicial y en servicio de los profesores para la atencion pertinente a
las NEE.

Articulo 18°. - Curriculo

La atencion de los estudiantes con NEE tiene como referente los disefios curriculares
nacionales basicos de las diferentes modalidades y niveles que, al ser abiertos y flexibles,
permiten las diversificaciones y adaptaciones curriculares pertinentes a las caracteristicas

y necesidades de los estudiantes.

Articulo 25°.- Familia

La familia del estudiante con NEE o quien haga sus veces, tiene un rol activo y
comprometido en la decision de escolarizacién en el desarrollo del proceso educativo y en
las medidas y apoyos complementarios que garanticen un servicio educativo pertinente a

las necesidades y potencialidades de sus hijos.

Articulo 27°. - Evaluacién psicopedagdgica

La atencién de los estudiantes con NEE, en las diferentes modalidades y niveles,
considerara la evaluacion psicopedagoégica como el medio técnico orientador para la
respuesta educativa pertinente y la provision de los medios, materiales y apoyos
correspondientes, de acuerdo a las caracteristicas, necesidades y potencialidades del

estudiante, contexto escolar, familiar y comunidad.

Articulo 28°. - Evaluacioén de los aprendizajes

La evaluacion de los aprendizajes para los estudiantes con NEE en todas las modalidades
y niveles del sistema educativo es flexible, formativa, sistematica, permanente y
diferenciada. Destaca los aspectos cualitativos para verificar los resultados de aprendizaje

y mejorar la accion educativa. Esté en funcién a los niveles de logros previstos en las
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diversificaciones y en las adaptaciones curriculares para cada estudiante. Debe realizarse
con medios, instrumentos, materiales, lenguajes, espacios accesibles y tiempos mas
adecuados.

Articulo 29°. - Informacién de los logros de aprendizaje
Los logros de aprendizaje referidos a capacidades, actitudes y conocimientos considerando
las diversificaciones y adaptaciones individuales planteadas, deben ser informados a la

familia o quien haga sus veces, periddicamente y con certificacion al final de cadaafio.

Articulo 34°. - Proyectos de investigacion e innovacion
Las instancias de gestién educativa descentralizadas promueven el desarrollo de proyectos
de investigacién e innovacién educativa con participacion de los profesionales de la

Educacién Béasica Especial.

Articulo 35°. - Formacion continua para la atencion a las NEE
La formacion continua (inicial y en servicio) del docente se orienta a garantizar una
educacion inclusiva con calidad y equidad.

PROGRAMA DE INTERVENCION TEMPRANA

Articulo 48°. - Objetivo

El Programa de Intervencién Temprana (PRITE) es un servicio educativo especializado
integral dirigido a los nifios de 0 a 5 afios con discapacidad o en riesgo de adquirirla a cargo
de personal profesional interdisciplinario. Tiene caracter no escolarizado con fines de
prevencién, deteccion y atencion oportuna para el maximo desarrollo de sus

potencialidades. Atienden los 12 meses del afio.

Promueve la participacion activa de los padres, o quienes hacen sus veces, e impulsa el

acceso oportuno de los menores a las instituciones de EBR del nivel inicial y primaria.
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ANEXO 4:

Tabla Columna Vertebral Completa

del Programa?

del Programa

Programa

PREGUNTAS OBJETIVOS VARIABLES INDICADOR FUENTES TECNICAS
PARA EL
RECOJO
DE LA
INFOR-
MACION
Capacidad de | Grado de Terapeutas, Entrevista
¢Tiene el Identificar la gestion del efectividad del | educadores, semi-
Programa la capacidad de Programa para | Programa para | padres, estructurada
capacidad de gestion del el desarrollo el desarrollo documentacion (cualitativa)
gestiénsuficiente | Programa para | de las de las de CEDERI
para el el desarrollo de | habilidades de | habilidades de Analisis
desarrollo de las | las habilidades | lenguaje lenguaje documental
habilidades de de lenguaje y
lenguaje y comunicacion Efectividad del | Grado de Terapeutas, Entrevista
comunicacion de los usuarios | Programapara | efectividad del | educadores, semi-
de los usuarios? el desarrollo Programa para | padres, estructurada
de las el desarrollo documentacion (cualitativa)
habilidades de | de las de CEDERI
comunicacion habilidades de Analisis
comunicacion documental
¢ Tiene el Identificar la Capacidades Grado de Terapeutas, Entrevista
personal la capacidad del del personal capacidades educadores, semi-
suficiente personal para para del personal documentacion | estructurada
capacidad para | desarrollar las desarrollar las | para de CEDERI (cualitativa)
desarrollar las habilidades de | habilidades desarrollar las
habilidades de lenguaje y habilidades Analisis
lenguaje y comunicacion documental
comunicacion de los usuarios
de los usuarios?
¢ Tiene el Identificar la Capacidades Grado de Terapeutas, Entrevista
Programa la capacidad logisticas del capacidades educadores, semi-
capacidad logistica del Programa a logisticas del documentacion estructurada
logistica Programa a nivel de Programa a de CEDERI (cualitativa)
necesaria a nivel de infraestructura nivel de
nivel de infraestructura infraestructura Analisis
infraestructura? documental
¢Tiene la Identificar la Capacidades Grado de Terapeutas, Entrevista
organizacion la | capacidad presupuestales | capacidades educadores, semi-
capacidad presupuestal dela presupuestales | documentacion estructurada
presupuestal de la organizacion dela de CEDERI (cualitativa)
requerida para organizacion para organizacion
la para la implementar el | para Analisis
implementacion implementacion Programa implementar el documental
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autoridades

percepciondel
Programa por
parte de las
autoridades

¢,Cudl es el Identificar la Enfoque del Grado de Terapeutas, Entrevista
enfoque y la capacidad de Programa para | valoraciéon del | educadores, semi-
estrategia del enfoque y cubrir la enfoque del documentacion estructurada
Programa para estrategia del demanda Programa para | de CEDERI (cualitativa)
cubrir la Programa para cubrir la
demanda la cubrir la demanda Analisis
existente? demanda documental
existente Estrategia del Grado de Terapeutas, Entrevista
Programa para | valoracion de educadores, semi-
cubrir la la estrategia documentacion estructurada
demanda del Programa de CEDERI (cualitativa)
para cubrir la
demanda Analisis
documental
(Es el Identificar la Percepcion del | Grado de Padres Entrevista
Programa percepcion del | Programa por | valoracion de semi-
percibido Programa por parte de los la estructurada
favorablemente | parte de los usuarios percepciondel (cualitativa)
por los usuarios | usuarios y las Programa por
y por las autoridades del parte de los Focusgroup
autoridades del | mismo usuarios
mismo? Percepcion del | Grado de Autoridades Entrevista
Programa por | valoracién de semi-
parte de las la estructurada

(cualitativa)

Focusgroup
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Tabla Columna Vertebral Invertida Completa

comunicacion

Grado de
capacidades
del personal
para
desarrollar las
habilidades

Grado de
capacidades
logisticas del
Programa a
nivel de
infraestructura

Grado de
capacidades
presupuestales
de la
organizacion
para
implementar el
Programa

Grado de
valoracién del
enfoque del
Programa para
cubrir la
demanda

Grado de
valoracién de
la estrategia
del Programa

Capacidades
del personal
para
desarrollar las
habilidades

Capacidades
logisticas del
Programa a
nivel de
infraestructura

Capacidades
presupuestales
de la
organizacion
para
implementar el
Programa

Enfoque del
Programa para
cubrir la
demanda

Estrategia del
Programa para
cubrir la
demanda

Técnicas Instrumento | ¢A qué fuente A qué ;Qué A qué A qué
se vaaaplicar? unidad indicadores variables preguntas
corresponde? permite responde? corresponde?
recoger?
Grado de Efectividad del | ¢Es el
efectividad del | Programa para | Programa
Entrevista Guia de Terapeutas, Terapeutas, Programa para | el desarrollo efectivo para el
semi- entrevista | educadores, educadores, S' O:esarrouo gebl.al‘% des d ldesarrglﬂg dde
e las abilidades de | las habilidades
estruc_;turgda padre_s, padres’ habilidades de | lenguaje de lenguaje y
(cualitativa) autoridades autoridades lenguaje comunicacion
Efectividad del | de los
Grado de Programa para | usuarios?
efectividad del | el desarrollo
Programa para | de las
Analisis Guia Documentacion Programa de | el desarrollo habilidades de | ¢Tiene el
documental de CEDERI CEDERI de las comunicacién | personal la
habilidades de suficiente

capacidad para
desarrollar las
habilidades de
lenguaje y
comunicacion
de los
usuarios?

¢ Tiene el
Programa la
capacidad
logistica
necesaria a
nivel de
infraestructura?

¢Tiene la
organizacion la
capacidad
presupuestal
requerida para
la
implementacién
del Programa?

¢Cual es el
enfoque y la
estrategia del
Programa para
cubrir la
demanda
existente?
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para cubrir la

la percepcion
del Programa
por parte de
las autoridades

parte de las
autoridades

demanda
Entrevista Guia de Terapeutas, Terapeutas, | Gradode Percepcion del
semi- entrevista educadores, educadores, valoracic')n.de Programa por ¢Esel
estructurada padres, padres, la percepcion | parte de los Programa
(cualitativa) autoridades autoridades del Programa | usuarios percibido
por parte de favorablemente
los usuarios por los
} usuarios y por
Focusgroup | Guia, ] Padres, Padres, Grado de Percepcion del | las autoridades
cuestionario | gutoridades autoridades valoracion de Programa por | del mismo?
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ANEXO 5:

FOTOS DE CEDERI
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Talleres mtegrados para ninos con
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Independizéndome (actividades de vida diarica)
Juego y aprendo (actividades psicomotrices)
Explorande mi mundo (actividades sensoriales)

Elaborando mis juguetes (actividades artisticas y
de juego funcional y simhélico)
Aprendiendo a comunicarme

Desarrollo de Habilidades basicas
Dias: Martes, jueves y viernes
Hora: de 9:00 a 12:00
Inicio: Viernes 6 de enero

Dirigido por Psicologas, Especialistas
de lenguaje, aprendizaje, arteterapia
terapeutas fisicos y ocupacionales
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