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INIRODUCCTION

La presente investigacion tiene como base tedrica y metodologica la
aplicacion del Curriculum Funcional Natural desarrollado por la Dra. Judith M.
LeBlanc, de la Universidad de Kansas y el equipo de profesionales del Centro Ann
Sullivan del Perii-CASP en el aiio 1984; como una alternativa innovadora para
ensenar conductas y habilidades funcionales que toda persona necesita aprender
para ser independiente, productivo, feliz y socialmente aceptado y tener éxito en
la vida; aprendiendo lo que es util para su vida actual y futura, en situaciones de
la vida diaria, es decir; aprendiendo a través de oportunidades de practica diaria
y constante con diferentes personas, situaciones y materiales; asegurando de esta

manera el mantenimiento de lo aprendido a través de los anos.

El estudio consisti6 en la aplicacion del Programa “fortaleciendo mis
Roles Paternos” en las actitudes de las familias (padres) de hijos con
habilidades diferentes, dicho programa tiene como fundamento filoséfico y
tedrico el Curriculum Funcional /Natural del CASP, el cual se basa en el andlisis
conductual aplicado e incluye el cambio de actitud de las personas, planes
educativos individuales, el desarrollo y aplicaciéon de procedimientos positivos
para la ensenianza de conductas y habilidades; asi como para la reduccion de
conductas inapropiadas, la capacitacion a la familia, registros de aprendizaje y

evaluacion de lo que se ensena.

La tesis esta estructurada de la siguiente manera; iniciamos presentando
la introduccion de la investigacion. El capitulo I: Planteamiento del problema
incluye; fundamentacion del problema, formulacion del problema, objetivos,
justificacion e importancia y limitaciones. El capitulo II: Marco tebrico
conceptual estd conformado por; antecedentes, fundamentacién teorica,
definiciones conceptuales, sistema de variables, definiciones de variables e
hipétesis. El capitulo IT11: Marco metodolégico integrado por; Nivel, tipo y método
de investigacion; disefio de investigacion, ambito de aplicaciéon, poblacion y
muestra; técnicas e instrumentos de recoleccion de datos, procedimiento de la
recoleccion de informacioén y técnicas de procedimiento de datos. En el capitulo
1V; se muestran los resultados. En el capitulo V; se mencionan las conclusiones y

recomendaciones. Finalmente se incluye las referencias bibliograficas y anexos.
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CAPITULO I:

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1. Fundamentacién del problema:

La familia es el primer contexto socializador por excelencia, el primer entorno
natural en donde los miembros que la forman evolucionan y se desarrollan a niveles
afectivos, fisicos, intelectuales y sociales, segun modelos vivenciados e
interiorizados. Las experiencias que se adquieren en la primera infancia, de
cualquier tipo, y los vinculos de apego que se dan en ella van a estar determinadas
por el propio entorno familiar generador de las mismas. Es la familia quien introduce
a los hijos en el mundo de las personas y de los objetos y las relaciones que se
establecen entre sus miembros van a ser en gran medida modelo de
comportamiento con los demas, al igual que lo va a ser la forma de afrontar los
conflictos que se generan en el medio familiar. La familia debera ofrecer
oportunidades suficientes para desarrollar aquellas habilidades y competencias
personales y sociales que permitan a sus miembros crecer con seguridad y
autonomia, siendo capaces de relacionarse y de actuar satisfactoriamente en el
ambito social. Cada familia es un sistema abierto en continuo movimiento, cambio
y reestructuracion, en busca de una estabilidad y equilibrio entre todos los
miembros que la componen. Es una unidad formada por distintas subunidades que
pretenden conseguir un ajuste y una adaptacion positiva. Los procesos que tienen
lugar son interactivos de forma que cualquier suceso que ocurre en uno de sus
miembros repercute de una u otra manera en todos los demés. De este modo, las
familias experimentan cambios cuando nace algun miembro, crece, se desarrolla y
muere. En muchas ocasiones, ante determinados hechos, se producen
desadaptaciones. Una de ellas surge cuando nace un hijo con habilidades
diferentes derivadas de discapacidad. El acontecimiento suele ser impactante y
repercutira, probablemente, a lo largo de todo el ciclo vital. EI nacimiento de un hijo
con habilidades diferentes supone un shock dentro de la familia. El hecho se
percibe como algo inesperado, extrafio y raro, que rompe las expectativas sobre el
hijo deseado. Durante toda la etapa anterior al nacimiento, en la fase del embarazo,

lo normal que es los futuros padres tengan sus fantasias sobre el hijo; imagenes



fisicas y caracteristicas del nuevo ser que se incorporara al nucleo familiar. A lo
largo de los nueve meses (y en ocasiones, antes ya) esas expectativas se han ido
alimentando esperando con ansia el momento del nacimiento. La pérdida
de expectativas y el desencanto ante la evidencia de la discapacidad (0o su
posibilidad), en un primer momento va a ser demoledor; es como si el futuro de la
familia se hubiera detenido ante la amenaza. La comunicacion del diagnéstico de
la discapacidad, la inesperada noticia, produce un gran impacto en todo el ndcleo
familiar; la respuesta y reaccion de la familia cercana a los dos progenitores,
abuelos y hermanos va a contribuir a acentuar o atenuar la vivencia de la
amenaza que se cierne sobre su entorno. La confusién y los sentimientos de
aceptacion, rechazo y culpabilidad se mezclan de manera incesante, surgiendo
constantemente las preguntas de los por qué “La deficiencia fisica y /o psiquica
debida a lesidn organica es un dato extrafio al sistema familiar, soportado como
una agresion del destino y por lo tanto acompafado de intensos sentimientos
de rechazo o rebelion (Sorrentino, 1990). De este modo, la nueva situacion cambia
los esquemas de toda la familia y, la mayoria de los padres, a pesar de tener
confirmado un primer diagndstico, inician un recorrido por distintos especialistas
esperando encontrar una valoracion diferente, o al menos mas benigna. Algunas
de estas familias en sus itinerarios han experimentado sentimientos y actitudes
diferentes en funcion de las informaciones recibidas. Por otra parte, la familia
con un hijo con habilidades diferentes debe desempefiar las mismas funciones
gue las demas, tareas encaminadas a satisfacer las necesidades colectivas e
individuales de los miembros. Se pueden desglosar en nueve que se especifican
asi: (1) funcion econdmica; (2) funcidon de cuidado fisico; (3) funcion de descanso y
recuperacion; (4) funcién de socializacion; (5) funcion de autodefinicion; (6) funcién
de afectividad; (7) funcién de orientacién; (8) funcion de educacién y (10) funcién
vocacional. La diferencia esta en que cada una de ellas es mas dificil de cumplir
cuando se trata de atender al hijo con habilidades diferentes, pues los recursos y
apoyos de todo tipo se hacen mas necesarios y, en ocasiones, permanentes y, en
la mayoria de los casos, las familias no estan preparadas para dar respuesta a las
funciones derivadas de las mismas. Todo grupo familiar, independientemente de la
existencia de discapacidad en uno de sus miembros, debe pasar por distintas
etapas en las cuales se producen incertidumbres y cambios. Estas incertidumbres

se agravan mas y se suelen presentar dificiles al tener que tomar distintas



decisiones con un hijo con discapacidad: la edad preescolar, la edad escolar, la
adolescencia, la adultez, la mediana edad y la edad. La duracion de estas etapas
es variable al igual que su intensidad. Cada periodo recoge del que le precede, asi
como sus experiencias previas. A lo largo de todo el ciclo vital por el que pasan las
familias, las reacciones y los sentimientos que experimentan aquéllas que tienen
un hijo con necesidades educativas especiales van a pasar por distintas fases, en
funcion de las nuevas responsabilidades que deben asumir ocasionadas por las
propias tareas del desarrollo y su insercion en los distintos entornos o ambientes
sociales. Por ello Sdnchez (2011) que la familia es la pieza fundamental para que
la evolucion de las personas con habilidades diferentes sean adecuadas.

La convivencia familiar muchas veces no es facil, las personas con habilidades
diferentes tienen las mismas necesidades que las demas personas (afecto, carifio,
respeto, exigencias, responsabilidades...) pero a la vez las dificultades que
experimentan estas personas, requieren de los padres un esfuerzo muy grande
para poder superarlos. Por tal razon la familia es la pieza fundamental en la
formacion de las personas con habilidades diferentes, y debe de ser el primer ente
protector de formacion, desarrollo y educacion. En primera instancia debe aceptar
y querer a sus hijos con habilidades diferentes y tratarlos como a cualquier otra
persona, porque ellos tiene los mismos derechos como cualquier otra persona, Son
como Tu y como Yo, tienen destrezas y talentos por los que deben ser valorados;
hay que ofrecerles como a cualquier otra persona, las oportunidades de aprender
y desarrollarse al méximo en sus vidas, de manera que puedan ser:
Independientes, Productivos y Felices, Le Blanc (2002). Es por ello, que se deben
buscar constantemente formas de incluir en ellos actividades normales de la vida
diaria como un colegio regular si es posible. Es mas facil para ellos y para sus hijos
si pueden ser integrados cuando son pequefios con otros que no necesitan de
programas especiales, de ellos pueden aprender de cdmo actuar de acuerdo a su
edad y pueden aprender nuevas habilidades imitandolos. Si tienen esta
oportunidad, cuando tengan mas edad sera mas dificil identificarlos en el colegio y
en la sociedad.

En conclusion la participacion de la familia es fundamental para la persona con
Habilidades diferentes ya que en ella se aprenden valores, habitos, costumbres y
es el soporte para su desarrollo integral, asi como el enlace con el mundo externo.

Es necesario fortalecer las acciones de asistencia a las familias, para que puedan



ejercer plenamente sus derechos y asumir su rol activo y comprometido para el
logro de la autonomia, seguridad y autoestima. Teniendo en cuenta todo lo
mencionado anteriormente, es necesario y fundamental que la familia en especial
los padres, reciban capacitaciones en cuanto al trato, cuidado y educacion de sus
hijos con habilidades diferentes y se sensibilicen frente a ello para el cambio de sus
actitudes, porque muchas veces los padres tienen desconocimiento acerca del
cuidado y educacion de sus hijos con habilidades diferentes, esto por la poca
informacion que reciben las familias, o en todo caso no reciben capacitacion ni
entrenamiento especializado, debido al nivel educativo de los padres e
idiosincrasia que presentan la mayoria de las familias donde se ha desarrollado la
investigacion. Por consiguiente es de prioridad desarrollar un programa con todos
estos aspectos para que las Familias (Padres) de hijos con habilidades diferentes,
conozcan y sepan manejar y enfrentar la diversidad de dificultades que presentan
al momento de educar a sus hijos con habilidades diferentes. Por tal motivo se
desarrollo la presente investigacion con el proposito de demostrar el efecto del
programa “Fortaleciendo mis roles paternos” en las actitudes de las familias
(padres) de hijos con habilidades diferentes del centro ASPADIS, Huanuco 2016.
Dicho programa es un conjunto de actividades que consistié en capacitar, informar
y sensibilizar en aspectos relacionados al trato, aceptacion, inclusion e integracion
familiar y desarrollo de habilidades personales, sociales, comunicacionales y
ocupacionales a padres, madres y/u otro miembro de la familia para el
fortalecimiento de sus roles; asi mismo para el cambio de las cinco actitudes:
“Tratarlos como cualquier otra persona, Aceptarlos y quererlos, Concentrarte
es sus habilidades, Tratarlos de acuerdo a su edad, Ensefnarles y Dejarles a
ser independientes”, que tienen hacia sus hijos con habilidades diferentes.

El programa se ejecutd en 5 talleres desarrolladas en 6 sesiones, con una
duracién maxima de 2 horas por cada sesion, desarrolladas a través de talleres y
técnicas participativas (Dinamicas grupales, exposicion de videos, Role Playing,
lluvia de ideas, sociodrama, y exposicion). El objetivo general del programa es
capacitar, informar y sensibilizar a las familias (Padres) de hijos con habilidades
diferentes para el fortalecimiento de sus roles y el cambio de actitudes hacia sus
hijos con habilidades diferentes, para el logro de su independencia, productividad

y felicidad en el medio social en el cual se desenvuelven.



Considero importante para el desarrollo del programa la perspectiva del Centro
Ansullivan del Peru (CASP). El Programa “Fortaleciendo mis roles paternos”,
se realiz6 en base a la informacion recopilada de los diversos talleres para padres
de hijos con habilidades diferentes que ejecuta el CASP (Centro Ann Sullivan del
Perd), ya que segun el CASP, las personas con ciertas discapacidades
intelectuales, sensoriales y fisicas son considerados “personas con habilidades
diferentes” y no como personas con discapacidad o personas con necesidades
educativas especiales como lo mencionan algunos autores y tomando la
perspectiva de dicho centro, en la investigacion realizada se toma la concepcion de

“habilidades diferentes”, y no la de discapacidad.

1.2. Formulacién Del Problema:

¢, Cudl es el efecto del Programa “fortaleciendo mis roles paternos” en las
actitudes de las familias (padres) de hijos con habilidades diferentes del centro
ASPADIS. Huanuco, 20167

1.3. Objetivos:

1.3.1. Objetivo General:

+ Demostrar el efecto del Programa “fortaleciendo mis roles paternos” en
las actitudes de las familias (padres) de hijos con habilidades diferentes del
centro ASPADIS. Huanuco, 2016.

1.3.2. Objetivos Especificos:

+ Determinar las actitudes de las familias (padres) de hijos con habilidades
diferentes del centro ASPADIS, antes y después de la aplicacion del
programa “fortaleciendo mis roles paternos”, con el Cuestionario de
Evaluacion-Adaptado del CASP (Centro Ann Sullivan del Peru).

+ Aplicar el Programa “fortaleciendo mis roles paternos”, en las actitudes
de las familias (padres) de hijos con habilidades diferentes del centro
ASPADIS.



+ Establecer las diferencias de los resultados de pre-test y pos-test sobre las
actitudes de las familias (padres) de hijos con habilidades diferentes del
centro ASPADIS.

1.4. Justificacion e Importancia:

Un factor importante y determinante en el desarrollo del ser humano es
precisamente LA FAMILIA, porque constituye la forma mas elemental y primitiva de
comunidad o agrupacion humana, entendida como la "Célula Social". En sentido
estricto, la familia es el grupo social formado por padres e hijos y comprende las
relaciones que se dan entre ellos. Su base es el amor como sentimiento que se
eleva sobre la atraccion mutua de caracter sexual, cimentando asi sobre bases
firmes la unién de los cényuges (Sanchez, 2008).En la formacion de las personas
con habilidades diferentes es la familia el primer ente protector de sus hijos con
habilidades diferentes, segun el CASP (Centro Ansullivan del Peru), la familia 'y en
especial los padres son los mejores maestros para sus hijos, ya que los padres
aportan un 70% en la educacion y formacion y a ensefiarles a sus hijos con
habilidades diferentes, a ser Independientes, Productivos y Felices. Asi como la
familia es la pieza fundamental en la formacion de las personas con habilidades
diferentes, debe de ser el primer ente protector de formacion, desarrollo, en cual
como primera instancia se debe Aceptar a las personas con habilidades diferentes
y Tratarlos como a cualquier otra persona, porque ellos tiene los mismos
derechos, Son como Tu y como Yo, tienen destrezas y talentos por los que deben
ser valorados; hay que darles como a cualquier otra persona, las oportunidades de
aprender y desarrollar al maximo en sus vidas, de manera que puedan ser:
Independientes, Productivos y Felices.

Por tal motivo en la presente investigacion se desarroll6 el Programa
“fortaleciendo mis roles paternos”, en las actitudes de las familias (padres) de
hijos con habilidades diferentes del centro ASPADIS. Huanuco. 2016. Dicho
programa es un conjunto de actividades que consistié en capacitar, informar y
sensibilizar en aspectos relacionados al trato, aceptacion, inclusion e integracion
familiar y desarrollo de habilidades personales, sociales, comunicacionales y
ocupacionales a padres, madres y/u otro miembro de la familia para el
fortalecimiento de sus roles; asi mismo para el cambio de las cinco actitudes:

“Tratarlos como cualquier otra persona, Aceptarlos y quererlos, Concentrarte



es sus habilidades, Tratarlos de acuerdo a su edad, Ensefarles y Dejarles a
ser independientes”, que tienen hacia sus hijos con habilidades diferentes.

El programa se ejecutdé en 5 talleres desarrolladas en 6 sesiones, con una
duracion maxima de 2 horas por cada sesion, desarrolladas a través de talleres y
técnicas participativas (Dinamicas grupales, exposicion de videos, Role Playing,
lluvia de ideas, sociodrama, y exposicion). El objetivo general del programa es
capacitar, informar y sensibilizar a las familias (Padres) de hijos con habilidades
diferentes para el fortalecimiento de sus roles y el cambio de actitudes hacia sus
hijos con habilidades diferentes, para el logro de su independencia, productividad
y felicidad en el medio social en el cual se desenvuelven. Considero importante
para el desarrollo del programa la perspectiva del Centro Ann Sullivan del Perua
(CASP). El Programa “fortaleciendo mis roles paternos”, se realiz6 en base a la
informacion recopilada de los diversos talleres para padres de hijos con habilidades
gue ejecuta el CASP (Centro Ann Sullivan del Pert), ya que segun el CASP, las
personas con ciertas discapacidades intelectuales, sensoriales y fisicas son
considerados “personas con habilidades diferentes” y no como personas con
discapacidad o personas con necesidades educativas especiales como lo
mencionan algunos autores y tomando la perspectiva de dicho Centro, en la
investigacion realizada se toma la concepcion de “habilidades diferentes”, y no la
de discapacidad.

Es por ello, que la presente investigacion se desarrollé en base a la perspectiva del
CASP. Asi que el CASP, describe a todas las personas, incluyendo a las que
presentan algun tipo de limitaciéon, como “personas con habilidades diferentes”, en
vez de personas con discapacidades, como retardo mental, autismo, discapacidad
fisica, etc. Todos somos personas con habilidades diferentes. Esta frase nos
recuerda que debemos centrarnos en las habilidades de los estudiantes antes que

en sus limitaciones. Le Blanc, J (2002).



1.5. Limitaciones:

+ La representatividad de la muestra solo abarcé los miembros inscritos de la
Asociacion Nacional de Padres y Familias de Nifios y Jovenes con
Discapacidad (ASPADIS) cede Huanuco.

+ Los resultados de la investigacion solo son validos para la muestra aplicada,
es decir el contexto especifico de familias (padres) de hijos con habilidades
diferentes del centro ASPADIS

+ El no contar con suficientes antecedentes de investigaciones anteriores e

informacion actualizada para desarrollar el marco teorico.



CAPITULO II:

MARCO TEORICO CONCEPTUAL

2.1. Antecedentes:

2.1.1. A nivel Internacional:

Andreoli, Lara y Tilleria (2009) en su investigacion: “fortalecimiento familiar
para padres y/o familiares de nifos con discapacidad, de 0 a 5 anos.” Allen,
2009., en cuya investigacion se trabajé con una muestra en “padres y/o familiares
con integrantes de nifios de 0 a 5 afos con discapacidad” Esta mirada del equipo
era por el siguiente motivo: “en la familia el momento de la sospecha y posterior
confirmaciéon del diagnostico de discapacidad de un hijo, puede darse durante el
periodo de gestacion, al nacer, en momentos posteriores al nacimiento, durante el
primer afio de vida o en otras etapas de su ciclo evolutivo, cualquiera que sea, este
momento siempre promueve una crisis familiar. Este equipo apunta al
“fortalecimiento familiar debido a los efectos que tiene sobre la familia el

enfrentamiento a la discapacidad de un hijo”.

Saad (2000), “orientacién a padres de hijos con discapacidad intelectual bajo
la perspectiva ecolégicol/ contextual”. Espafa. En la investigacion, dicha autora
hace referencia que los padres de personas con discapacidad intelectual requieren
de orientacion e informacion para mejorar la calidad de vida de sus hijos, de ellos
mismos y de sus familias. Los programas actuales se orientan a promover el
facultamiento a padres sobre la base de las nuevas perspectivas basadas en una
vision ecoldgico contextual que asume que la discapacidad es flexible, dinamica y
que fluctia en funcion de las oportunidades que los entornos de desarrollo
les proveen. La presente investigacion evalué el impacto de un taller de orientacion
dirigido a 28 padres en: a. los compromisos y las acciones que reportan
contraer para promover la autodeterminacién de sus hijos, las oportunidades de
desarrollo y su propio facultamiento y b. el empleo de una perspectiva contextual
de la discapacidad al solucionar problemas que se vinculan a los derechos,
servicios y actitudes sociales. La evaluacion de las participaciones indico que el



taller es un buen promotor del facultamiento, de las herramientas implicadas en la

defensa de los derechos y en la adopcion de una perspectiva ecolégico/ contextual.

César y Rey (2006), Revista Infancia Adolescencia y Familia, enero-junio, afio/vol.
1, nimero 001. Asociacion Colombiana para el Avance de las Ciencias del
Comportamiento. Bogota, Colombia pp. 61-84, en su articulo; “Entrenamiento de
padres: una revision de sus principales componentes y aplicaciones”, el cual
presenta los aspectos definitorios del enfoque para el tratamiento de los problemas
de comportamiento infantil y el mejoramiento de la crianza conocido como
entrenamiento de padres, asi como una delimitacion de sus principales
componentes terapéuticos y aplicaciones, con base en la revision de varios
programas desarrollados bajo este enfoque (incluyendo el primero, publicado en
1974). La revision de los componentes que se han implementado en tales
programas sefiala que éstos se pueden dividir en: 1) los dirigidos a optimizar
directamente la labor paterna; y 2) los encaminados a mejorar el bienestar de los
padres, favoreciendo, asi, la labor de crianza. La revisiobn de sus aplicaciones
indica, por otra parte, que este enfoque se ha utilizado fundamentalmente para
tratar problemas de comportamiento infantil y fortalecer a los padres que se

encuentran en riesgo de relacionarse negativamente con sus hijos.

Flérez!, Aguado? y Alcedo? (2009), articulo titulado; Revision y analisis de los
programas de cambio de actitudes hacia personas con discapacidad Facultad
de Psicologia, Universidad de Oviedo. En este articulo se revisan varios
programas de cambio de actitudes hacia personas con discapacidad y las técnicas
utiizadas en su implementacion. Esta revision recoge aquellos programas
realizados en entornos educativos entre los afios 1972 y 2009. La mayor parte de
estos programas utilizan, bien de forma aislada o combinada, distintas estrategias,
siendo las mas frecuentes el contacto con personas con discapacidad, la
informacion sobre temas relacionados con dicha poblacion, las experiencias no
académicas en pequefios grupos, los equipos de trabajo cooperativo, el
entrenamiento en habilidades interpersonales, la simulacion de discapacidades y

los programas de tutoria.

Lboctora en Psicologia. Experta en discapacidad.
Doctor/a en Psicologia. Profesor/a Titular. Facultad de Psicologia. Universidad de Oviedo
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Suarez y Rosario (2010). “Los padres como educadores - marcando la
diferencia”. Il Congreso Internacional de Investigacion y Practica Profesional en
Psicologia XVII Jornadas de Investigacion Sexto Encuentro de Investigadores en
Psicologia del MERCOSUR. Facultad de Psicologia - Universidad de Buenos Aires.
En dicha investigacion, se presenta una aplicacion del Programa de Escuela de
Familias del Centro “Ann Sullivan del Perd” CASP, en el cual se prepara a los
padres de personas con Trastornos del Espectro Autista en una serie de estrategias
que les permita “Incluir” a sus hijos en el grupo familiar y social, complementando
los programas de Tratamiento Cognitivo Conductual intensivo domiciliario. En él se
comparan el estado de los padres de dos personas con Habilidades Diferentes de
8y 27 afos al inicio de la aplicacion del programa y los cambios obtenidos hasta el
presente. Los resultados se miden y obtienen con instrumentos abiertos (entrevista

y observacion) y cerrados (Registro de habilidades para Padres).

2.1.2. A nivel Nacional:

Mayo?, LeBlanc? y Oyama3. Centro Ann Sullivan del Peri — CASP, en el
articulo “Un programa educativo desarrollado para ensefar a personas con
habilidades a ser independientes, productivos y felices — mostrar lo que
pueden hacer, y ser incluidos en todas las actividades de la vida como un
miembro valioso de la sociedad”, El proposito de este articulo es destacar la
filosofia, la orientacion, los enfoques y programas educativos del Centro Ann
Sullivan del Pera — CASP. Asi mismo hace énfasis que a través de la informacion
gue reciben las familias en especial los padres y los conocimientos que poseen a
través de las capacitaciones, estos logren cambiar sus actitudes y expectativas
hacia sus hijos con habilidades diferentes, para que asi ellos tengan las
oportunidades que se merecen de forma que puedan desempefiarse en su nivel
Optimo, y puedan ser independientes, productivos y felices en la vida. También
dicho programa hace referencia a cambios grandes en actitudes y expectativas por
parte de la sociedad a fin de que las personas con habilidades diferentes tengan
las mismas oportunidades como cualquier persona para demostrar como ellos
puede tomar su lugar como miembros valorados de sus familias, comunidades, y

sociedad.

1 Ph.D, Directora General del CASP, Profesora Adjunta de la Universidad de Kansas.
2 Ph.D, Profesora Emérita, Universidad de Kansas, Consultora/Profesora del CASP.
3 M.A,, Directora de Proyectos e Investigacion del CASP.
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Pequefa. J (2003), en su investigacion titulada “Actitudes de los padres hacia
el retardo mental leve de sus hijos en una muestra de la provincia
constitucional del callao”, en dicho proyecto de investigacién se evallan las
actitudes de los padres hacia los hijos con Retardo Mental a través de un estudio
descriptivo comparativo. La muestra estuvo conformada por los padres y las
madres de 54 nifios con diagnostico de Retardo Mental seleccionados de los
Centros Educativos de Educacion Especial del Callao, para ello se utiliz6 como
instrumento una Escala tipo Likert de Actitudes de la madre hacia el hijo con
Retardo Mental, tanto en su version para el hijo como para la hija. Los
resultados indicaron que no se alcanzaron diferencias significativas entre los
padres y las madres en cuanto a las actitudes generales, y en las areas de
Cuidado Proteccion, Percepcion y Aceptacion del Problema Prejuicios, Disciplina,
Relaciones Interpersonales, Expectativas de Logro e Integracion Familiar, segin
el sexo del hijo por separado. Tampoco se alcanzaron diferencias significativas
al comparar solo en los padres sus actitudes hacia el hijo y la hija y solo en las
madres dichas actitudes. Se concluye que los padres y las madres tienen actitudes
similares frente a su hijo con retardo mental. Finalmente, se recomienda realizar
estudios que consideren los diferentes status socioecondmicos con la finalidad de

poder generalizar la informacion.

Pequenay Escurra (2006), en su investigacion titulada “Efectos de un programa
para el mejoramiento de la autoestima en niflos de 8 a 11 afios con problemas
especificos de aprendizaje”, en el proyecto de investigacion se elaboré un
programa de autoestima y se evalué el mejoramiento de la autoestima en nifios de
8 a 11 afios con problemas especificos de aprendizaje. Se tuvieron 30 participantes
(15 grupo experimental y 15 grupo control). Se utilizé un disefio experimental con
grupo control pre test y post test. En el analisis comparativo se encontrd que existen
diferencias significativas en el area de si mismo (t =- 4.06, p < .01) hogar (t = -2.26,
p <.05) escuela (t =-3.45, p < .01) pares (t = -

3.06, p < .01) y en el total de autoestima (t = -6.23, p < .001) notandose en todos
los casos que el post test es mayor que el pre test, lo que corrobora la efectividad

del programa de mejoramiento de la autoestima.
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2.1.3. Anivel Local:

Campos. L, Jaimes. M (2011), en su investigacion titulada “Efectos del programa
derecuperacion psicopedagogica en alumnos con dificultades de aprendizaje
de las instituciones educativas de nivel primario - Huanuco 2010”, este
proyecto de investigacién ha tenido como objetivo determinar los efectos de un
programa de recuperacion psicopedagoégica en los alumnos con dificultades de
aprendizaje de las Instituciones de Educacién Primaria de Huanuco para lo cual se
ha tenido como muestra a 61 alumnos con dificultades de aprendizajes de las
Instituciones Educativas de Primaria de Huanuco y Amarilis. El tipo de investigacion
es experimental, trata de estudiar el efecto del programa en la recuperacion
psicopedagogica de los alumnos y alumnas con dificultades de aprendizaje del
Primero al Sexto Grado de tres Instituciones Educativas estatales de Primaria de la
ciudad de Huanuco. El disefio es cuasi experimental, con pre y post prueba, en un
solo grupo. Las técnicas utilizadas fueron la observacion, entrevista y encuesta
utilizando como instrumentos psico- logicos para el diagnostico las pruebas
psicopedagdgicas estandarizadas como el EVALUA, la prueba de Percepcién
Visomotora de Bender, y Cattell para ver los niveles de inteligencia. Para la
evaluacion a los Docentes se elaboraran Listas de Cotejo y observacion y
entrevistas a los padres de familia.; luego se procesaron los datos donde los
resultados determinaron la eficacia del programa. Asi mismo se encontraron
diferencias significativas en los resultados entre el pre y el post test,

incrementandose el porcentaje de alumnos que superaron sus dificultades.

2.2. Fundamentacion Teodrica

2.2.1. HABILIDADES DIFERENTES

2.2.1.1. Definicion:

El CASP, describe a todas las personas, incluyendo a las que presentan algun tipo
de limitacién, como “personas con habilidades diferentes”, en vez de personas con
discapacidades, como retardo mental, autismo, discapacidad fisica, etc. Todos
somos personas con habilidades diferentes. Esta frase nos recuerda que debemos
centrarnos en las habilidades de los estudiantes antes que en sus limitaciones. Le
Blanc, J (2002).
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2.2.2. DISCAPACIDAD.

2.2.2.1. Definicion:

De acuerdo a la Ley Nacional N° 24.901, en su Capitulo I, articulo 9° “se considera
persona con discapacidad a toda persona que padezca una alteracién funcional
permanente, transitoria o prolongada, motora, sensorial 0 mental que, en relacién
a su edad y medio social, implique desventajas considerables para su adecuada
integracion social o laboral”.

La Normativa Provincial, Ley N° 10.592, en su Capitulo I, articulo 2° considera que
“‘una discapacidad es toda restriccion o ausencia debida a una deficiencia de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se
considera normal para el ser humano”.

De acuerdo al contexto social y cultural la discapacidad es una oportunidad o una
limitante en el desarrollo integral de todos los implicados con ella directa o
indirectamente?.

El concepto “discapacidad” se define de manera distinta de acuerdo con las culturas
y contextos. Existen diversos impedimentos tanto visibles como invisibles y la
medida en que estos se convierten en discapacidad depende de factores como la
actitud y el comportamiento de otros hacia ellos (padres, maestros, vecinos), de si
se satisface 0 no sus necesidades bésicas, de las politicas que los excluyen o
incluyen, de la accesibilidad del entorno y del acceso al apoyo basico para su
desarrollo.

“En resumen: un gran numero de limitaciones funcionales diferentes que ocurren
en cualquier poblaciébn de cualquier pais del mundo. Las personas con
discapacidad lo pueden ser por un impedimento fisico, intelectual o sensorial,
condiciones médicas o enfermedad mental. Dichos impedimentos, afecciones o
enfermedades pueden ser permanentes o transitorias en naturaleza”. El término
discapacidad, sirve como término englobante para los impedimentos, limitaciones

de la actividad o restricciones a la participacion.

Carrefio, Clara. Discapacidad en Bogota (2004).
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El Dr. Einar Helander (2001), afirma en su libro “prejuicio y dignidad” que hay
muchas complejidades relacionadas a las definiciones de discapacidad. La
definicibn mas simple y probablemente la inicial de una persona discapacitada de
acuerdo con él es: “una persona es considerada en su sociedad con discapacidad,
debido a una diferencia en la apariencia y el comportamiento”. Los impedimentos y
discapacidades son de diversas clases y afectan de manera diferente al individuo,
al grupo familiar y social, de acuerdo a los aspectos individuales y sociales que la

determinan.

2.2.2.2. Enfoques de la Discapacidad.

+ Enfoque individual/ médico:
Este modelo se basa en dos principios: primero, se considera que la discapacidad
es un fendmeno individual, en el sentido que el problema se origina en la persona
misma (€él/ ella no puede ver o no puede caminar o no puede comprender);
segundo, enfatiza la naturaleza médica de la discapacidad, ya que se cree que
existen medidas objetivas para diagnosticar el impedimento y tratar la
“anormalidad”. El impedimento, ya sea hereditario o resultado de la malnutricion,
enfermedad, lesion o trauma, se percibe como la causa principal de la discapacidad
y de la separacion, exclusion o aislamiento que experimentan las personas con
discapacidades en la sociedad. Por muchas décadas, este enfoque ha prevalecido
en muchas sociedades y ha dado forma a las politicas y servicios de manera
correspondiente. Dentro de este modelo, se ve la rehabilitacibn médica como la
respuesta mas efectiva y su objetivo es corregir y compensar la desviacion de las
personas de lo que se percibe como normal, ayudando a la persona con
discapacidad a lograr su potencial maximo para participar en las actividades
cotidianas y sociales. Este tipo de rehabilitacion requiere servicios e instituciones
especializadas (educacion especial, capacitacion especial en comunicacion), los
cuales se basan en personal médico y paramédico y a menudo en técnicas y

herramientas de alto costo.
+ Enfoque social:

Desde los afios 60, un nuevo modelo de discapacidad ha comenzado a obtener un

amplio reconocimiento estimulado por el crecimiento de movimientos Yy
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organizaciones locales, nacionales e internacionales que defienden los derechos
de personas con discapacidades y luchan por iguales oportunidades. Este modelo
alternativo resalta, la estrecha conexion que existe entre las limitaciones
experimentadas por los individuos con discapacidades y el entorno que los rodea.
Asi, el “problema” no es la persona con la discapacidad, sino mas bien la sociedad
en la que vive que no provee las condiciones (edificios accesibles, libros en braille,
intérpretes de lenguaje de signos, etc.) discapacitando a la persona al no permitirle
su inclusion. El desafio es entonces que la sociedad se ajuste o se acomode
teniendo en cuenta la existencia de personas con discapacidades. En vez de
apuntar a los individuos, las estrategias de rehabilitacion se dirigen hacia la
sociedad para hacerla mas accesible para todos, asegurando la inclusién en las
actividades y servicios sociales, las necesidades de las personas con
discapacidades deben tomarse en cuenta explicitamente en las politicas,
programas y proyectos desarrollados a nivel local y nacional. Las personas con
discapacidades deben tener acceso a los servicios ordinarios, los cuales son
fortalecidos por el apoyo de servicios especializados.

El modelo social de la discapacidad desafia el retrato negativo de las personas con
discapacidades, lo cual a veces es caracteristico del modelo individual/ médico. Los
movimientos y organizaciones han apuntado a visibilizar las capacidades de las
personas con discapacidades. Ya que éstas, no sélo son capaces de desempeniar
un papel activo en las actividades cotidianas y sociales sino también en la
planificacidon de los servicios y programas que los afectan.

2.2.2.3. Tipos de Discapacidad.

Teniendo en cuenta la definicion de Discapacidad y los considerandos legales, la
Ley 10.592 menciona cinco formas de discapacidad que se deben tener en cuenta

al momento de realizar el relevamiento. Dichas formas son:

e Discapacidad motora:
Se considera discapacidad motora a un término global que hace referencia a
las deficiencias en las funciones y estructuras corporales de los sistemas
osteoarticular y neuromusculotendinoso (asociadas o no a otras funciones y/o

estructuras corporales deficientes), y las limitaciones que presente el individuo al
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realizar una tarea o accién en un contexto/entorno normalizado, tomado como
parametro su capacidad/habilidad real, sin que sea aumentada por la tecnologia o

dispositivos de ayuda o terceras personas.

e Discapacidad sensorial auditiva:
Se considera discapacidad auditiva a un término global que hace referencia a las
deficiencias en las funciones y estructuras corporales del sistema auditivo
(asociado o no a otras funciones y/o estructuras corporales deficientes), y las
limitaciones que presente el individuo al realizar una tarea o accién en un
contexto/entorno normalizado, tomado como parametro su capacidad/habilidad
real, sin que sea aumentada por la tecnologia o dispositivos de ayuda o terceras

personas.

e Discapacidad sensorial visual:
Se considera discapacidad visual a un término global que hace referencia a las
deficiencias en las funciones visuales y estructuras corporales del ojo y/o sistema
nervioso (asociado o no a otras funciones y/o estructuras corporales
deficientes), y las limitaciones que presente el individuo al realizar una tarea o
accion en un contexto/entorno normalizado, tomado como parametro su capacidad
/ habilidad real y las restricciones en su desempeiio, considerando los dispositivos

de ayudas Opticas adaptaciones personales y/o modificaciones del entorno.

e Discapacidad visceral:
Se considera discapacidad visceral a un término global que hace referencia a las
deficiencias en las funciones y estructuras corporales de los sistemas
cardiovascular, hematoldgico, inmunoldgico, respiratorio, digestivo, metabdlico,
endocrino y genitourinarias (asociadas o no a otras funciones y/o estructuras
corporales deficientes), y las limitaciones que presente el individuo al realizar una
tarea 0 accién en un contexto/entorno normalizado, tomado como parametro su

capacidad/habilidad real.
e Discapacidad mental:

Se define a la Discapacidad Mental como un término global que hace referencia a

las deficiencias en las funciones mentales y estructuras del sistema nervioso
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(asociadas o no a otras funciones y/o estructuras corporales deficientes), y en las
limitaciones que presente el individuo al realizar una tarea o accion en un
contexto/entorno normalizado, tomando como parametro su capacidad habilidad
real, sin que sea aumentada por la tecnologia o dispositivos de ayuda o de terceras

personas.

+ Asimismo, se considera que una discapacidad puede ser:
* Total: cuando el individuo ha perdido méas del 66 % de sus capacidades.
* Parcial: cuando no alcanza dicho porcentaje.
* Permanente: cuando no hay recuperacion integra de la capacidad afectada.
* Transitoria: cuando la capacidad afectada puede ser recuperada a través de los

diferentes medios terapéuticos.

La discapacidad puede ser caracterizada segun diversas tipologias; la que se
describe en el presente apartado atiende a las areas de desempefio en que una
persona desarrolla sus actividades cotidianas. En este caso, la pregunta que se
utilice para identificar a las personas con discapacidad debe enumerar los
principales tipos, de manera que cada persona pueda comprobar la presencia o

ausencia de cada uno de ellos respecto a su propia situacion:

e Vision (incluso con lentes, si procede);

e Audicion (incluso con un aparato para la audicion, si procede);

e Habla (facultad para hablar);

e Movilidad (caminar, subir escaleras, permanecer de pie);

e Asir/sostener (utilizar los dedos para asir 0 manipular objetos);

e Aprendizaje (dificultades intelectuales, retraso);

¢ Dificultades de la conducta (problemas psicoldgicos o emocionales);
e Cuidado personal (bafarse, vestirse, alimentarse);

e Otros (especificar).

Se identifica a una persona como discapacitada si indica que presenta una o mas de las

discapacidades que figuran en la lista. La tipologia presentada corresponde a las

categorias que considera la CIDDM de la OMS, respecto a las dificultades presentadas

por las personas con discapacidad, que son:
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e De comportamiento,

e Comunicacion,

e Cuidado personal,

e Locomocion,

e Disposicién personal,
e Destreza,

e Situacion,

e Aptitudes particulares,

e otras restricciones de la actividad.

2.2.2.4. Grado de la Discapacidad:

Un elemento importante en la definicion de la discapacidad es el grado en que ésta
se presenta. Por otro lado, existe la necesidad de conocer el nivel de restriccion
en el desempefio propio de la persona en relacion con su edad y sexo, para lo cual

se ha utilizado la siguiente clasificacion:

+ Leve: cuando la reduccion de la capacidad del individuo para desempeniar

sus actividades cotidianas es minima y no interfiere en su productividad.

+ Moderada: cuando la reduccion de la capacidad del individuo limita

parcialmente sus actividades cotidianas y su productividad.

+ Grave: cuando la reduccién de la capacidad del individuo es tal que lo hace

completamente dependiente y poco productivo

2.2.2.5. Conceptos en torno a la Discapacidad.

La terminologia sobre la discapacidad ha cambiado en las Ultimas décadas; para
aludir a la poblacion con estas caracteristicas se han usado términos como el de
“impedidos”, “invalidos”, “minusvalidos”, “incapacitados”, “discapacitados”,
“‘personas con discapacidad”, “personas con alguna discapacidad”. Estos cambios
reflejan las distintas concepciones al respecto; los ultimos rechazan aquellas que
presuponen la anulacion del potencial y de la subsistencia de las demas

capacidades de esta poblacion.
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La Organizacion de las Naciones Unidas, a través de la Organizacion Mundial de

la Salud, en la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y

Minusvalias (CIDDM) define cada uno de dichos términos, estas definiciones son

retomadas por la Clasificacion Internacional de Enfermedades en su Decima

Revision.

DEFICIENCIA: hace referencia a las anormalidades de la estructura corporal, de la

apariencia y de la funcién de un 6rgano o sistema, cualquiera que sea su causa; en

principio las deficiencias representan trastornos en el nivel del 6rgano (dimensién

organica o corporal).

Se pueden clasificar en:

Deficiencias intelectuales: incluyen las deficiencias de la inteligencia como
el retraso mental, deficiencias de la memoria, agnosias, apraxia, etc.
Deficiencia psicoldgica: incluye las deficiencias de los estados de
conciencia y vigilia, como lo es claridad vy calidad de la experiencia
consciente, deficiencia en el suefio, deficiencias de percepcidn y atencion,
deficiencias de las funciones emotiva y volitiva (impulsos, emocion, afectos,
humor), deficiencias en pautas de conducta.

Deficiencias del lenguaje: incluye deficiencias en la comunicacion,
comprension y uso del lenguaje, funciones linglisticas y de aprendizaje,
deficiencias del habla produccién de voz, forma de habla.

Deficiencias del 6rgano de la audicién: deficiencias en la sensibilidad
auditiva (total o profunda del desarrollo de la audicion), perdida de la
audicion, deficiencias en los oidos.

Deficiencia del 6rgano de la visién: incluye deficiencia de la agudeza
visual (ausencia de ojo, deficiencia en ambos 0jos).

Deficiencias viscerales: deficiencia de los o6rganos internos. Funcion
cardio respiratoria, gastrointestinal, urinaria deficiencia en 6rganos sexuales,
masticacion, deglucion, olfato.

Deficiencias musculo-esqueléticas: de las regiones de cabeza y tronco
deficiencia mecanica y motrices de las extremidades

Deficiencias desfiguradoras: incluyen desfiguracién de cabeza tronco y

extremidades.
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Deficiencias generalizadas sensitivas y otras: incluyen deficiencias de la

continencia, metabdlicas, sensitivas de la cabeza, tronco y extremidades.

DISCAPACIDAD: refleja las consecuencias de la deficiencia a partir del

rendimiento funcional y de la actividad del individuo; las discapacidades

representan, por tanto, trastornos en el nivel de la persona (dimension individual).

Es posible clasificar las discapacidades en:

Discapacidad de la conducta: discapacidades de la conciencia (conciencia
del yo, localizacion espacio temporal identificacion seguridad personal
conducta situacional, adquisicion del conocimiento, otra de caracter
educativo).

Discapacidad de las relaciones: rol familiar, rol ocupacional y de conducta.
Discapacidad de la comunicaciéon: discapacidades del habla (hablar,
entender el habla) discapacidad para escuchar, para ver, de la
comunicacioén, escribir y otras.

Discapacidad del cuidado personal: discapacidad de la excrecion, higiene
personal, vestirse arreglarse, alimentarse y otras.

Discapacidades de la locomocion: discapacidades de deambulacion
(caminar subir escaleras correr discapacidades que impiden salir y
desplazarse se pueden mencionar otras como levantarse, sentarse etc.).
Discapacidades de la disposicion del cuerpo: discapacidades
domeésticas (para proveer a la subsistencia tareas del hogar).
Discapacidades del movimiento del cuerpo (alcanzar, arrodillarse,
agacharse). Postural y otras.

Discapacidades de la destreza: discapacidades de la actividad manual
(agarrar, sujetar), controlar la cabeza el cuerpo y el pie.

Discapacidades de situacién: relativas a ciertas situaciones de
dependencia y resistencia dependencia de equipos externos o discapacidad
de mantener posiciones, ambientales como la tolerancia a la
temperatura, ruido, iluminacion, estrés en el trabajo y otras.
Discapacidades de una determinada aptitud: discapacidad en procesos

cognitivos motivacionales y afectivos en general.
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MINUSVALIA: hace referencia a las desventajas que experimenta el individuo
como consecuencia de las deficiencias y discapacidades; asi pues, las minusvalias
reflejan dificultades en la interaccion y adaptacion del individuo al entorno
(dimension social).

Las minusvalias pueden clasificarse en:

e Minusvalias de orientacion: Implica la capacidad del sujeto para
orientarse, en relacion a la reciprocidad o interaccion con su entorno.

e Minusvalia de independencia fisica: o capacidad del sujeto para llevar
habitualmente una existencia independiente sin necesidad de ayuda y
asistencia de otros en relaciéon con el cuidado personal y otras actividades
de la vida diaria.

e Minusvalia de la movilidad: o capacidad del individuo para desplazarse de
forma eficaz en su entorno.

e Minusvalia ocupacional: o capacidad que tiene el individuo para emplear
su tiempo en la forma acostumbrada teniendo en cuenta su sexo, edad y
cultura afecta al trabajo, ocio y tiempo libre.

e Minusvalia de integracion social: o capacidad del individuo para participar
y mantener las relacionas sociales usuales.

e Minusvalia de autosuficiencia econdmica: o capacidad del individuo para

mantener la actividad e independencia socioeconémica normal

2.2.2.6. Causas de la Discapacidad

Las causas de la discapacidad son muy diversas; se relacionan con lo biol4gico y
sociocultural, y en ellas el medio fisico y social desempefia un papel preponderante.
La importancia de su conocimiento radica en que constituyen la herramienta
fundamental para planear y evaluar los programas de prevencion.

Son numerosas las causas identificadas como relevantes: factores genéticos,
enfermedades agudas o cronicas, violencia, sedentarismo, tabaquismo, educacion
incompleta, creencias culturales, accesibilidad a servicios de salud, complicaciones
perinatales, traumatismos —intencionales o no—, adicciones al alcohol y a las
drogas, problemas nutricionales, estrés y caracteristicas del entorno fisico, entre
otros. Durante los primeros afos de vida la discapacidad se nutre principalmente

con problemas del sistema muasculo esquelético, como consecuencia de
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enfermedades infecciosas, de la incompatibilidad materna fetal, de la prematurez;
a medida que la edad avanza, las causas de la discapacidad son de diversa indole.
El nimero de personas con discapacidad, asi como las causas y consecuencias de
la misma, varian en todo el mundo dependiendo de las condiciones
socioecondmicas y de las medidas que las sociedades emprenden a favor del
bienestar de su poblacion. Algunos estudios han tratado de identificar los factores
gue originan el aumento del fenébmeno de la discapacidad tanto en regiones
desarrolladas como en las menos desarrolladas. Se han identificado en regiones
desarrolladas factores como accidentes automovilisticos, contaminacion, mayor
longevidad, etcétera. En regiones menos desarrolladas se encuentran factores
como la pobreza, malnutricion, inadecuado acceso a servicios de educacion, la falta
de higiene, trastornos originados por el alcoholismo, la drogadiccion, las situaciones
de conflicto y violencia, las enfermedades endémicas y epidémicas. Por su parte,
también las practicas erréneas sobre el embarazo y el parto, junto a la cada vez
mas reconocida incidencia de los factores de deterioro ambiental, se constituyen
en elementos conducentes a la discapacidad.
Con todos estos factores, se hace imperiosa la necesidad de considerar las
recomendaciones internacionales para asegurar la comparabilidad en cifras y
conceptos entre paises y regiones.
Estudios realizados por la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) arrojan
una caracterizacién de la discapacidad como problema social que puede ser valida
para nuestro pais:

e Elriesgo y la presencia de la discapacidad y la minusvalia aumenta con la

edad.
e La Prevalencia de la discapacidad es mas alta en zonas rurales que en las
urbanas.

e La mayoria de los servicios son otorgados por el sistema gubernamental.

e La cobertura de los servicios es insuficiente.

e El acceso al trabajo remunerado es restringido, por lo cual la autosuficiencia

econdémica de las personas con discapacidad no es significativa.
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2.2.2.7. ¢ Discapacidad o Capacidad Diferente?

En un intento por encontrar términos menos rigidos que pueden llevar a la
discriminacion o estigmatizacion de la persona con discapacidad en la
sociedad me encontré con el término “capacidades diferentes” utilizado en la vida
cotidiana como sinénimo de discapacidad, muchas personas no estan de acuerdo
y consideran indebido el uso del mismo, ¢acaso que una persona tenga una
capacidad disminuida o limitada la hace diferente? cuales son los pardmetros para
considerar la diferencia? La fuente en la cual obtuve informacion sobre este
concepto me brindo dos miradas distintas a tener en cuenta sobre los conceptos
de “discapacidad” y “capacidad diferente” (www. Discapacidad. gov. Ar).

-En primer lugar se encuentran quienes no estan de acuerdo con el uso del
término, “capacidades diferentes” considerando que etiqueta y diferencia a las
personas con esta problematica y que por no discriminar no se esta diciendo nada,
catalogan el término como “impreciso” con el cual se puede interpretar cualquier
cosa y no una persona que tiene una deficiencia fisica, intelectual o sensorial. Al
usar capacidades diferentes se pueden incluir muchas personas ya que todos
tienen ciertas diferencias y somos mas o menos capaces para hacer ciertas
cosas lo que de ninguna manera nos hace ser personas con discapacidad.
-En segundo lugar se encuentran quienes consideran “aceptable” el uso del
término haciendo referencia que las personas con discapacidad muchas veces
desarrollan otras capacidades por ejemplo un ciego puede desarrollar mas el oido.
Pensar el término adecuado para describir una problematica tan compleja
se hace dificil, se puede pensar que capacidades diferentes es un término menos
ofensivo y puede ser que estas personas miren con una capacidad diferente
la vida, porque son personas sin malicia sin malas intenciones “todo tiene una
forma diferente para ellos” en la forma de expresar sus sentimientos predisposicion
para el trabajo y sus intentos por interactuar en el mundo social en una sociedad
cargada de prejuicios, teniendo en cuenta que tienen las fuerzas para seguir
siempre adelante. Pero también la realidad nos muestra que el concepto
“capacidades diferentes” no se encuentra definido en ningin ordenamiento legal,
en las leyes consultadas, se define esta problematica con el término “discapacidad”.
(Ley Nacional N° 24.431, que crea el régimen de proteccion integral para las

personas con discapacidad).
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2.2.3. MARCO CONCEPTUAL DE LA FAMILIA

2.2.3.1. Evolucion y Definicion:

La autora Blanca Nunez, en su libro “Familia y Discapacidad” (2008), nos brinda un
panorama general sobre como era considerada la familia en la antigiiedad Y con
respecto a esto se puede decir: El término familia proviene del latin “famulus”, que
significa sirviente o esclavo es decir “un conjunto de esclavos y criados que sirven
a un sefor”. Este significado tiene sus origenes en la estructura Romana donde el
padre de familia constituia la autoridad, “el sefior’ en quien se concentraban todos
los poderes sobre las personas que se encontraban bajo su mando pudiendo
disponer de ellos con la facultad de venderlos o matarlos. El padre de familia era
guien disponia de su descendencia, el destino de su hijo dependia de si recibia el
reconocimiento del padre, caso contrario era abandonado, tirado o ahogado, este
era el caso cuando el hijo nacia con alguna deficiencia o resultado de un embarazo
clandestino de una hija mujer o de una esclava. Los hijos debian someterse a la
autoridad del padre a quien le debian respeto y veneracidn, se encontraban
expuestos al castigo corporal, la naturaleza corrompida del nifio requeria gran
severidad y golpes para su correccion. La mujer debia respeto y obediencia a su
marido quien tenia derecho a castigarla fisicamente en su afan de educarla y
disciplinarla con lo cual la ley apoyaba esta suma de autoridad familiar porque era

una forma de resguardo del orden social y de la tranquilidad publica.

Paluchini, C. 2008; entiende a la familia como una de las instituciones sociales
mas importantes con la que cuenta toda la sociedad. Debido a los cambios
histéricos, sociales, y culturales la familia se ha ido modificando a lo largo del
tiempo sufriendo una evolucién radical. La familia hoy puede ser caracterizada
como una “unidad de consumo ya que como grupo productivo donde se
concentraba el poder econdmico tiende a desaparecer’”. Uno de los cambios
fundamentales producidos en la familia actual, se encuentra en la autoridad
patriarcal del marido que en nuestros dias ha sido sustituida por la cooperacion de
ambos. La familia es el elemento natural y fundamental de la sociedad y tiene
derecho a la proteccién de la sociedad y del estado, articulo 23, pacto internacional
de derechos civiles y politicos (1996).
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La familia es el nucleo fundamental de la sociedad, responsable en primer lugar de
la educacion integral de los hijos. A los padres de familia, les corresponde: educar
a sus hijos y proporcionarles en el hogar un trato respetuoso de sus derechos como
personas, adecuado para el desarrollo de sus capacidades. Informarse sobre la
calidad del servicio educativo y velar por ella. Por el rendimiento académico y el
comportamiento de sus hijos; participar y colaborar en el proceso educativo.
Organizarse en asociaciones de padres, comités u otras instancias de
representacion, para mejorar los servicios que brinda la institucion educativa,
apoyar la gestion educativa, de acuerdo a sus posibilidades. (Articulo 54, ley
general de la educacion). Asi mismo los padres de familia deben participar en el
proceso educativo de sus hijos de modo directo ; también lo hacen de manera
institucional , a través de la asociaciones de padres de familia de las instituciones
educativas publicas y los consejos educativos institucionales . (Articulo N° 3
participacién en el proceso educativo, ley de asociacion de padres de familia —
APAFA ley N° 28628). La Ley general de la persona con discapacidad (Ley N°
29973) en articulo 5 refiere que el estado reconoce el rol de la familia en la inclusion
y participacion efectiva en la vida social de la persona con discapacidad , le
presta orientacion y capacidad integral sobre la materia , y facilita el acceso a
servicios y programas de asistencia social. Es importante resaltar que la ley de
fortalecimiento de la familia (Ley N° 28542,2005) — tiene como objetivo “promover
y fortalecer el desarrollo de la familia como fundamento de la sociedad y espacio
fundamental para el desarrollo integral del ser humano, basandose en el respeto
de los derechos fundamentales y las relaciones equitativas entre sus miembros
y velando especialmente por aquellas familias que se encuentran en situaciones

de extrema pobreza, pobreza o riesgo social.

Estudios de psicologia del desarrollo referidos por Florezano y Papalia (1997),
citado en el médulo OEA-CIDI-SEP-2003, consideran que la familia es el principal
transmisor de los conocimientos, valores, actitudes, roles y hébitos que una
generacion pasa a la siguiente, sin desconocer que para llegar a ser adultos
integramente desarrollados, capaces de autodirigirse, de realizarse como persona
y contribuir positivamente en el desarrollo de otros y de la sociedad en general,
tiene como fundamento las interacciones de la familia y la escuela,

complementarias en la socializacion y formacion de sus miembros.
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2.2.3.2. Tipos de Familias?

Cuando analizamos variables importantes como los procesos de modernizacion,
migraciones, la industrializacion, el aumento paulatino de la esperanza de vida, el
trabajo de la mujer las nuevas tecnologias, entre otras, inciden en menor o0 mayor
medida en la forma y tipos de las familias, en el uso del tiempo, la comunicacion,
las preferencias de consumo, la redefinicion de los roles femeninos y masculinos,
los aspectos relacionados a la crianza, la educacién y los valores. Por ello
necesitamos conocer y reflexionar sobre las transformaciones y configuraciones

gue estan atravesando las familias y que se clasifican en:

e Familias Extensas: denominada familia tradicional, ya que considera a
todos los miembros relacionados por comun ascendencia. Caracterizado por
las convivencias de varias generaciones en una misma vivienda.

e Familia Nuclear: considerada como la mas universal, la que mas se
produce a partir de los procesos de migracién a las grandes ciudades y
debido a la industrializacion. Consta de padres e hijos, vinculado por
estrechos lazos emocionales. Se convirtio en una entidad mas
independiente, ya que se reconoce el protagonismo de los conyuges, en el
acceso de la mujer al trabajo y de sus derechos, el divorcio, la divulgacion
de los derechos del nifio. La familia nuclear se asienta en el matrimonio o en
las uniones de hecho concubinatos.

e FamiliaMonoparentales: compuesta por padre madre e hijo. Es una familia
frecuente debido a la presencia de divorcios 0 separaciones. es uno solo
quien asume todas las funciones de la familia.

e Familia Pluriparentales reorganizadas: constituida por padres separados,
viudos y vueltos a casar, creandose otra familia. Los miembros vienen de
Vivir una experiencia anterior, no poseen lazos sanguineos.

e FamiliaBinucleares: son las familias representadas sin hijos, padres solos.

e Familia de Acogida: integrada por hijos que no viven con sus padres
biolégicos.

e Familia sin nucleo: conformada por miembros emparentados entre si que
pertenecen a una misma familia pero que entre ellos no hay una relacion

paterno filial o conyugal.
1 OEA-CIDI-SEP-2003
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e Familias con tres 0 mas nucleos: viven hasta con tres generaciones, se
hace referencia a grupos de familia con padres del mismo sexo, podemos
también considerar la convivencia de personas que no poseen lazos

consanguineos.

2.2.3.3. Etapas que atraviesa una familia?

Los miembros de una familia pueden estar conviviendo poco, nada o plenamente,
por ello es importante que los profesionales en educacién puedan conocer la
relacion de las familias con el establecimiento de las formas de autoridad, la
distribucion de tareas las expectativas y actitudes de cada uno. En tanto mas
flexible y democrética sea la estructura de la familia, donde el papa y la mama,
asumen las responsabilidades de la direccion del hogar y los hijos participan
gradualmente. (Preinsten y Breson 1997). Hablar de familia hoy en dia nos lleva a
dialogar sobre la diversidad, sin embargo, hay aspectos fundamentales que, a
pesar del tiempo, se han recreando sin desparecer. Cada familia tiene un sello, un
estilo propio para cumplir un sus funciones, estableciendo prioridades con relacion
a los periodos, momentos o ciclos que necesariamente atraviesan estas y en las

gue sus miembros muestras diferentes respuestas, describiendo asi sus etapas:

e Constituciéon de la Pareja: cuando la mujer y el hombre llegan a formar una
pareja cada uno tiene una serie de expectativas sobre como debe ser una
pareja. Estas expectativas tienen que ver con los valores sobre cdmo tienen
gue ser las cosas dentro de una relacion y en general no se dicen de forma
explicita. Estas formas de conseguir las cosas pueden ir desde cémo deben
relacionarse hombres y mujeres hasta la reparticién de tareas sin perjuicio.

e Expansion: asociada al nacimiento de los hijos y con las primeras etapas
de vida pre escolar y escolar. Supone el tener resuelto el lugar que ocupara
el hijo que llega, el modo de participacion de los padres y la familia y la
relacion de los padres entre si y con relacion a su familia de origen. Asi que
se pone en juego como se debe educar al hijo y en general o que se quiere

de los hijos y cdmo se debe ir desarrollando en la pubertad y adolescencia.

2 OEA-CIDI-SEP-2003.
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Reduccion: esta ligada a la partida de los hijos del hogar, es una etapa
asociada a la transicion de una vida laboral activa, hacia la jubilacién. Como
se viva esta etapa dependera de cuanto diferenciados hayan estado los
lazos parentales y conyugales para permitir partir al hijo sin culpa.

Nido vacio: la pareja nuevamente sola, se suelen invertir los roles, los hijos

debe cuidar a sus padres.

2.2.3.4. Funciones de la familia3

En cada etapa, podemos sefialar diversas funciones, roles y desafios que deben

ser asumidos en su momento por cada miembro de la familia, identificandose los

siguientes:

Afectiva: se refiere a la relacion de los hijos con la madre y luego otras
personas. Propicia que el hijo establezca la red de relaciones con sus padres
y parientes, fortaleciendo el concepto de si mismo que construye
progresivamente. El sentido de la valoracion de la autoestima se forma en
el hogar.

Socializadora: es en el espacio familiar donde se da la socializacion
primaria de los hijos y donde los seres humanos vamos atribuyendo nuestros
primeros conocimientos. Es en el hogar en el cual la familia ensefa a los
hijos a incorporar los comportamientos sociales del entorno, aprende a
valorar su cultura, conociendo, compartiendo y reflexionando al respecto.
(Berger y Luckman 1998).

Educativa: para que pueda desarrollar todas sus posibilidades vy
necesidades. La familia es el escenario favorable para ser la primera escuela
sobre todo en los primeros afios de vida. Generalmente, la familia tiene un
proyecto educativo al interior de ella, que recorre los valores, las
expectativas y la organizacién de sus miembros. Martinez Lui citado por
Villegas, referia que las familias se diferencian no solo por los contenidos,
sino también en los estilos con los que trasmite. Los mas saludables son los

que educan en democracia y reciprocidad.

3 OEA-CIDI-SEP-2003.
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e EconOmica: para brindar satisfaccion de las necesidades bésicas, es
imprescindible que los padres faciliten algunos niveles de confort lo que
propiciara una mejor calidad de vida de todos sus miembros.

e Reproductiva: ligada a la necesidad de trascender a través de la
perpetuacion de la especie. La familia constituye una posibilidad de generar
nuevas unidades familiares distintas y dar oportunidades a la sociedad para

asegurar su permanencia.
Segun Carlos Eroles (2011), la Familia presenta las siguientes funciones:

e La funciébn materna: Es la encargada de las conductas nutricias
proporcionando, alimento, afecto y cuidados, valorando mas la felicidad del
hijo que el rendimiento.

e La funcion paterna: se define por el reconocimiento del hijo dandole el
apellido asumiendo asi la paternidad, es la funcién que sostiene
econdémicamente, que se relaciona con el mundo exterior, trae al hogar el
vinculo con las leyes exteriores permite el crecimiento y ayuda

al desprendimiento del hogar.

La autora Blanca Nufiez (2008), nos amplia un poco mas este panorama,
mencionando que la funcién paterna también es la encargada de sostener de
alguna manera la diada madre-bebe, posibilitando el establecimiento de una buena
simbiosis entre ambos garantizando que el nifio cuente con otro polo de referencia
(el padre) posibilitando una salida hacia fuera. Para lograr esto la madre tiene que
reconocer la ley paterna y admitir la necesidad de poner un limite al deseo de
guardar el hijo para ella sola y al deseo del hijo de poseerla totalmente. El ejercicio
de la funcién paterna posibilita el desprendimiento y la independencia del hijo, de

la madre y posteriormente de la familia.

Paluchini (2008), menciona las siguientes funciones basicas que desempefia

la familia como grupo:

e la comunicacion, através de la cual se trasmite el afecto, ayuda,
autoridad, aspectos culturales.

e Afectividad, la toma como una funcion basica a partir de la cual se trasmite
parte del apoyo necesario ante momentos de crisis.

e Apoyo, esta ayuda puede ser de diferentes tipos econdmica, afectiva, etc.
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e Adaptabilidad, no solo a cambios internos como lo son nacimientos,
muertes, sino también a cambios sociales.

e Autonomia, son los limites que establece la familia con respecto a su
independencia y dependencia, no solo en su espacio interno sino también
social.

e Reglas y normas, con la intencién de conservar la armonia y el orden de
los miembros de la familia facilitando las relaciones y el establecimiento de

roles.

Las funciones que desarrollen los miembros de la familia también tendran
incidencia dependiendo de los problemas o acontecimientos que afecten a la
familia como lo son, las dificultades socioecon6micas, para desarrollar su
vida familiar, pobreza, desocupacion, precariedad laboral, problemas de
vivienda educacién, medio ambiente y salud. Estos problemas con los cuales se
debe enfrentar de forma cotidiana la familia de hoy, crean conflicto en la trama
vincular familiar y entre ellos podemos destacar que la discapacidad de un hijo

o miembro de la familia puede desajustar seriamente a un grupo familiar.

2.2.3.5. Dimensiones de la familia*

La familia no vive aislada, forma parte de una cultura, de una sociedad que aporta
ideas y visiones del mundo. Los nifios y las nifias comienzan a ser personas en el
seno de la familia, durante los primeros afios que se desarrolla en el contexto socio
familiar. La calidad de los primeros contactos reviste vital importancia, porque
condicionan coémo enfrentar a las diversas situaciones a lo largo de la vida.
Pourtois y Desment (1997), desarrollan el modelo de las diez necesidades
fundamentales de los nifios en un marco psicopedagogico, donde consideran
dimensiones que explican la construccién de la identidad del sujeto a lo largo del

proceso de la socializacion y personalizacion:

e Dimensidon Afectiva: se presenta mediante la busqueda de vinculos y
de afiliacion. Es imposible que el nifio crezca y se desarrolle sin estar
representado por las necesidades de vinculacion, aceptacion y

proyeccion.
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e Dimensién Cognitiva: se busca la realizaciéon del desarrollo de todo ser
humano, indispensable para actuar sobre su entorno, comprenderlo y
dominarlo, de tal forma que la necesidad de curiosidad del nifio, se
atienda a través de la estimulacion, experimentacion y reforzamiento.

e Dimensién Social: la socializacion pasa por la necesidad del sujeto de
diferenciarse en su grupo de origen y de individualizarse. Este proceso
implica responder a las necesidades de comunicacion, coordinacién y
requiere la existencia de estructuras que sean suficientemente flexibles
para suscitar el sentimiento de pertenencia al medio de procedencia y
abrirse al mundo exterior

e Dimensién Etica: indispensable para el desarrollo y adaptacion del
sujeto y que fundamenta la elaboracion de la ideologia. Es una busqueda
de valores esenciales humanos (el bien, la verdad y la belleza).

2.2.3.6. Priorizacibn de necesidades de los niflos en un marco

Psicopedagdégico®
+ NECESIDAD DE VINCULACION Y APEGO.

Comienza desde los primeros meces de vida, los estudios enfatizan el papel
fundamental de las primeras interacciones del recién nacido con su madre, asi
como el efecto de los contactos y las respuestas. Autores como Montaganer y
Ainsworth (1986), indican que el nifio gracias al establecimiento de estos vinculos,
se pueden desarrollar sistemas de interaccion y comunicacién mudltiples que
favorecen su ajuste a situaciones mas complejas.

Este vinculo cumple dos funciones fundamentales en la vida de todo sujeto:

e Favorecer la supervivencia manteniendo a las crias juntas a sus
progenitores, quienes son los que las protegeran y cuidaran durante los
primeros afos.

e Brindar seguridad emocional, (sentirse aceptado, querido y protegido
incondicionalmente), lo que redundara en un adecuado desarrollo

concepto y la autoestima.

4 OEA-CIDI-SEP-2003.
5 Pourtois y Desmet (1997), citado en OEA-CIDI-SEP (2003).
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El apego se desarrolla desde el nacimiento y puede decirse que esta claramente
formado a partir del primer afio de vida. Usualmente es la madre que cubre el rol
de figura de apego pero, teniendo en cuenta las dinamicas familiares actuales, en
muchas ocasiones estas pueden ser los abuelos, el padre, un hermano
el padre, un hermano mayor, la empleada del hogar, etc. Es importante sefalar
gue, tanto el cuidador como €l bebe muestra ciertas caracteristicas para que se

establezca el apego.

Caracteristicas del cuidador en su - .
Caracteristicas del bebe

trato con el bebé

e Intercambio visual e Configuracién facial (cara
e Contacto fisico frecuente redonda, frente amplia, ojos
e Lenguaje simpley repetitivo grandes, mejillas regordetas
e Expresiones faciales y mentdén pequefio).
exageradas e Expresiones emocionales
e Sensibilidad ante las como el llanto y la sonrisa.
emociones y e Conductas de proximidad
comunicaciones del bebé. hacia el adulto (alargar los

brazos, voltear la cabeza
ante un olor conocido,

aferrarse, succionar, etc.).

Entonces, el bebé establecera el vinculo afectivo con aquellos adultos que sean

mas sensibles a sus sefales y que responde a ellas de manera mas estable y

continuada. Existen cuatro tipos de apego:
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Establecimiento de un vinculo inseguro con la figura de apego.
El bebé muestra temor a explorar el entorno aun cuando este
la figura de apego, tiene reacciones muy intensas de ansiedad
cuando aquella se va, reacciones ambivalentes ante el
Ambivalente reencuentro: buscan la cercania, pero muestran rechazo si la
figura de apego se les acerca. Asi mismo son dificiles de
consolar por la figura de apego. Todas estas reacciones son
evidencias de que él bebe no se siente suficientemente
querido y protegido por la figura de apego, y teme que lo
abandone.

En este caso los bebés se muestran pasivos o indiferentes
ante la presencia de la figura de apego. Muestran escasa o
nula ansiedad cuando esta se va, y evita su contacto cuando
Evitativo vuelve. Estas reacciones son una muestra de interacciones
inadecuadas entre la figura de apego y el bebé, a partir de los
cuales este ha aprendido a no protestar ni mostrar sus
sentimientos ante la falta de una ayuda y soporte adecuados
de parte de su figura de apego.

En este caso, los bebés muestran una combinacion de
conductas de apego ambivalente y Evitativo. Se aproxima a la
figura de apego, pero evitan su mirada, no se aproxima a ella
Plsioiesiiacieles en busca de proteccion, pero tampoco se aleja. Cuando la
figura de apego regresa, buscan el contacto para luego huir.
Este tipo de apego es resultado de una interaccibn muy
distorsionada en la que se va instalando “el amor a quien

maltrata”

En el caso de nifios y nifias con discapacidad, el establecimiento de un apego
seguro afronta dificultades debido, principalmente, a los sentimientos de rechazo y

ambivalencia que sienten los padres a su bebé.

Por otro lado los bebés con discapacidad no brindan las sefiales que activen la
conducta de cuidado y proteccidon de los padres, con lo cual el establecimiento del
apego también se ve afectado. Entonces, la idea clave es que durante el primer
afo de vida del bebé con discapacidad tenga una figura de apego seguro, es decir,
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gue le brinde afecto, proteccion y garantice la satisfaccion de sus necesidades
basicas. Para lograr esto, los padres deben tomar conciencia que su bebé,
pese a la discapacidad, es un ser que como cualquier otro necesita amor y
cuidados. Y, que puede avanzar y superar muchas dificultades, si es que
desde pequefio posee un entorno que lo quieray proteja como todo bebé en

el mundo.

Como docentes de nifios y nifias con discapacidad, nuestro rol es ayudar a que los
padres tomen conciencia de la importancia de establecer un apego seguro con su
bebé. Se debe alentar a los padres a que realicen ciertas acciones que cubriran las
necesidades de sus hijos y contribuiran a desarrollar un apego seguro. El apego
evoluciona a lo largo del siglo vital de la persona a la figura de pago de base (que

generalmente es la madre) se agrega otras:

e Infancia intermedia: profesores otros parientes
e Adolescencia adultez: amigo, pareja.

e Adulto mayor: pareja, hijos, amigos, hermanos.

Es saludable para una persona aparte de la figura de apego de base, tener otras
figuras de apego. Por eso, se debe recomendar a los padres y madres de nuestros
estudiantes que les brinde las oportunidades de interactuar con otras personas en
diferentes entornos. Aqui puede darse el caso de que nuestro estudiante prefiera
pasar mas tiempo con nosotros que con su familia, manifestando asi que seriamos
su nueva figura de apego. Este tipo de situaciones hay que manejarlas con mucho

tino. A los padres de familia hay que explicarles que:

e Es lo esperado que un nifio, nifia o adolecente tenga barias figuras de
apego.

e No se debe competir entre adultos para el afecto de un nifio, nifia o
adolecente, sino trabajar unidos por bienestar.

e Se debe continuar con el trato afectuoso y respetuoso hacia el menor,

e si haya otras figuras de apego.

Ademas, como docentes y especialistas debemos estar alerta ente cualquier
manifestacion de nuestros estudiantes que pudiera indicar maltrato o negligencia

en el hogar, para tomar medidas correctivas inmediatamente.
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e Tipos de padres y madres.
e Sefiales de alerta ante las discapacidades.
e Necesidades de los/as nifios/as y adolescentes con discapacidad

e Acciones para el mejor desenvolvimiento en el hogar.

+ NECESIDAD DE ACEPTACION.

Es la disposicion a aceptar la actividad del nifio, a reconocerle una presencia, a
dedicarle una parte de su tiempo y a concederle el derecho a la organizacion
personal autbnoma. Los padres presentan modelos de identificacion que son
incorporados en la medida en que la relacién padres e hijos estén impregnados de
aceptacion, asi mismo en un proceso de apropiacion, de asimilacion, de
cualidades, funciones y posiciones externas. Esta apropiacion se produce en un
proceso afectivo, en el que la aceptacion tiene un lugar privilegiado, se desarrolla

en la historia familiar y se asienta en la confianza y el amor.

Se debe considerar que el desarrollo del “yo individual’. Solo se realiza una vez
confirmada la pertenencia del sujeto a su grupo familiar y que progresivamente
dejara paso al desarrollo de diferenciacion de tal forma que cada individuo en el
intercambio con el exterior delimita y amplia su espacio personal y define su
identidad. El proceso de diferenciacién tiene un doble aspecto: la continuidad y el
crecimiento que se realiza si ha existido una referencia familiar que suscite el

sentimiento de aceptacion y pertenencia.

+ NECESIDAD DE PROYECCION.

Es el conjunto de representaciones que los padres se hacen sobre el futuro de sus
hijos. Gaujelac (1987), considera como la proyeccién como los deseos conscientes
e inconscientes de los padres, desplazados al exterior en propuesta de a sus hijos
para perpetuarse. Por otro lado existe la identificacion del nifio con sus padres. Este
doble proceso incorpora al nifio en la historia familiar dandole un impulso que

condicionara su posterior trayectoria.

La proyeccion tiene un rol primordial en la construccién de la identidad, es
fundamental que las familias puedan encontrar actuaciones adecuadas para

equilibrar el proyecto de la familia con la de su hijo.
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+ NECESIDAD DE ESTIMULACION.

Es importante la estimulacién en los primeros afos de vida, el estudio de Piaget
destaca que cuando mas ve y entiende las cosas nuevas, mas experimenta la
necesidad de entender y de ver, cuanto mas manipula objetos diversos, es mas

capaz de adaptarse.

Bruner (1983) plantea el desarrollo humano como un proceso de colaboracion entre
el nifio y el adulto, actuando este como mediador de la cultura. La zona de
desarrollo proximo de la teoria histérico cultural de Vygostky (1984) evidencia las
relaciones entre el aprendizaje y el desarrollo en el transcurso de la historia social
del nifio y que se caracteriza por dos formas: a nivel del desarrollo actual,
determinada por la capacidad del nifio para resolver un problema de forma
dependiente, y el nivel de desarrollo potencial que responde a lo que es capaz de
hacer con ayuda de un adulto. Propone que las funciones cognitivas superiores
aparecen el en plano del funcionamiento cognitivo interpersonal durante el
trascurso de las interacciones sociales y, posteriormente, en el plano individual. Es
importante destacar lo que los padres puedes hacer concretamente para estimular
de manera adecuada y convertirse en buenos mediadores en el acceso de su hijo

al saber y el conocimiento.

+ NECESIDAD DE EXPERIMENTACION.

Concepto condicionado por diversos enfoques. El constructivista da un lugar
primordial a la experimentacién en la construccion de la inteligencia. Piaget (1936-
1969) platea que la inteligencia se construye por la experiencia, como producto de
la interaccion entre el nifio y su medio. El nifio debe vivir experiencias concretas y

el educador debe favorecer su descubrimiento.

“Bruner (1983) propone su teoria de dos principios basicos: el conocimiento del
mundo se basa en el modelo representativo de la realidad elaborada a partir de la

accion, la imagen y el simbolo”.

K. Lewin introduce el concepto de investigacién- accion, que en su base se
encuentra la experiencia concreta que suscita observaciones y reflexiones que
permiten la formacion de conceptos abstractos y de generalizaciones, validas en

las nuevas situaciones por medio de experiencias concretas.
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+ NESECIDAD DE REFORZAMIENTO.

Pourtois y Desmet (1997), sefialan que este concepto es propio del conductismo y
con amplio uso de las ciencias de la Educacion. Bandura en sus investigaciones
indica que el refuerzo sirve para informar y motivar, de modo que, en el transcurso

del aprendizaje, el sujeto proporcion respuesta.

Es esencial que todo educador tome conciencia de los reforzamientos que aplica
y analice sus consecuencias, ya que son portadores de informacién y motivacion,
pueden estimular los conocimientos de si mismo, el deseo de imitacion y validez

de las conductas gracias a un mejor dominio en su contexto.

+ NECESIDAD DE AUTONOMIA.

Es un proceso importante y complejo de la vida humana. Fischer (1991) propone

tres dimensiones:

e Integraciéon social: que engloba diferentes aprendizajes, los que
condicionan y orientan el comportamiento de los individuos, de forma que
adoptan una conducta conforme a las expectativas del otro

e Identificacion: permite al individuo interiorizar los rasgos de los otros, les
sirve de modelo

e Construccion de una imagen social de si mismo elaborada por los

valores.

+ NECESIDAD DE COMUNICACION.

La necesidad de contactos sociales esta presente en todos los seres humanos y
se satisface a través de la comunicacion. Toda interaccion humana, social, afectiva
0 coghnitiva, se construye en una red de comunicacion y los aprendizajes a traves

de un sistema de interacciones.

+ NECESIDAD DE CONSIDERACION.

Es importante el conocimiento porque permite desarrollar la identidad, la
autoestima, el crecimiento personal y social, potencia la aceptacion de si mismo y

favorece aprendizajes fundamentales en el desarrollo de los nifios.
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+ NECESIDAD DE ESTRUCTURA.

La dinamica familiar no se desarrolla solo por iniciativa de los padres, el nifio es un
ser activo, que construye, que se compromete y progresa con las interacciones de

su entorno.

La estructuracion es importante porque permite organizar el concepto de si, sefiala
puntos de referencia que orientan la conducta, sirve de apoyo para contextualizar
las acciones, ayuda a adquirir el sentido de autodisciplina y autocontrol, favorece
la discriminacion de actuaciones correctas y desarrolla el sentido de la libertad. Es
importante que los profesionales docentes y no docentes consideren estos
aspectos para fortalecer el avance de las capacidades de las familias con hijos con
discapacidad para lograr su participacion y comprometer en el proceso educativo

orientado a la mejora de los aprendizajes.
2.2.4. FAMILIA Y DISCAPACIDADS.

Cada familia tiene una dinamica Unica en constante interaccion de todos los
miembros que la componen, conformada por distintas subunidades que pretenden
conseguir un ajuste y una adaptacion positiva. Los procesos que tienen lugar son
interactivos, de forma que cualquier suceso que ocurre en uno de sus miembros
repercute de una u otra manera en todos los demas. De este modo, crece, se

desarrolla, es decir cambia y se adapta.

En ocasiones, ante determinados hechos, se produce adaptaciones, una de ellas
surge cuando nace un hijo con discapacidad. El conocimiento suele ser impactante

y repercutird, seguramente, a lo largo de todo el ciclo vital.

La familia experimenta una serie de sentimientos negativos ante el nacimiento de
un hijo o hija con discapacidad. Esta situacion se percibe como algo inesperado,

extrafo y raro, que difiere grandemente con las expectativas sobre el hijo esperado.

Ante la comunicacion del diagnodstico de discapacidad, la inesperada noticia,
produce un gran impacto en todos los miembros de la familia, de su respuesta y

reaccion dependera el equilibrio familiar.

6 Maria Pilar Sarto Martin 111 Congreso “La Atencién a la Diversidad en el Sistema”.
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La confusién y los sentimientos de aceptacion, rechazo y culpabilidad se mezclan
de manera incesante en todos los miembros de la familia, surgiendo

constantemente las preguntas de los por qué, en la familia.

De este modo, la nueva situacion cambia los esquemas de toda la familia,
iniciandose un recorrido por distintos especialistas esperando encontrar una
apreciacion distinta; experimentando sentimientos y actitudes diferentes en funcion
de las informaciones recibidas. El aturdimiento de los primeros dias y semanas
pasa a sentimientos de sobreproteccion y rechazo, sentimientos ambivalentes que

necesitan ser atendidos.

Es en esta fase cuando la familia precisa de mayor apoyo a fin de que el hijo o hija
sea atendido desde los primeros dias proporcionandole la seguridad y carifio que
todo ser humano necesita en sus primeros meses de existencia, porgue son

decisivos para el desarrollo del nifio.

El periodo de aceptacion o no, va a depender de muchos factores, entre ellos: las
caracteristicas emocionales y personales de los padres, la dinamica familiar, las
relaciones de pareja, los apoyos sociales externos, el orden de nacimiento del
recién nacido (si es el primogénito, si es el menor, hijo Gnico entre hermanos o al

contrario), el nivel sociocultural y econdmico, etcétera.
2.2.4.1. El Nacimiento de un hijo con discapacidad en la Familia.
¢, Qué sucede en la familia cuando llega un hijo con discapacidad?

Cuando se planifica la llegada de un hijo se espera que sea un nifio sano y normal,
pero cuando el tan esperado nifio o nifia presenta una condicion de discapacidad,
la familia experimenta un sentimiento de pérdida por el hijo que se esperaba y no
llegé. Las reacciones de las familias frente a este hecho varian dependiendo de las
circunstancias particulares, que aunque difieren segun el tipo de familia y
caracteristicas de sus miembros, la mayoria presenta Etapas comunes, y estos

son.
1. CONMOCION:

Dolor, culpa, vergiienza, autocompasion, alejar de si al nifio, desear que se muera,

desear morir uno; pensar que el nifio es de otra, ¢ qué he hecho de malo? ¢ Por qué
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me paso a mi?, quisiera no haberme casado. Detesto a los padres que tienen hijos
normales. Los profesionales tienen la culpa, ¢ por qué me vienen estos horribles

pensamientos?
2. NEGACION:

Rechazo al diagnéstico, ir de profesional en profesional, dudar de la informacién,

buscar otras opiniones, pedir milagros, creer que es un mal suefio.
3. TRISTEZA:

Desolacion, ira, aislamiento, nostalgia por la pérdida (del nifio que esperaban),
atenderlo porque es obligacion, sentimiento de culpa que puede llevar a convertirse

en un esclavo de su atencion, con perjuicio para toda la familia.
4. ACEPTACION:

Va apareciendo el nifio con discapacidad que necesita cuidados, se va atenuando
la turbulencia emocional, van adquiriendo més confianza en su capacidad de criar
al nifio, aunque se pasa por periodos de ambivalencia (sentir amor y rechazo). Esto

se debe a que quieren al nifio pero no aceptan sus limitaciones y sufren.
5. REORGANIZACION:

Cuando la familia acepta al nifio y su discapacidad, se liberan de sentimientos de
culpa, se apoyan unos a otros, se distribuyen tareas, se cree en el nifio, se esta
dispuesto a trabajar y avanzar poco a poco. Ir sacando lo mejor de si mismo, sin
limites, porque no los conocemos. Disposicion a pedir ayuda, a trabajar, a

comunicar sentimientos y evaluar éxitos.

+ Es importante considerar que estas reacciones son normales, forman parte

de un proceso de asimilacion que corresponde enfrentar.

¢, Qué efectos causa en el grupo familiar?

La llegada de un hijo con discapacidad a una familia puede producir conflicto hasta
la adaptacion a este hecho. Los diferentes miembros de un grupo familiar se ven
afectados por una serie de cambios en su interior. Estos cambios necesitan de

adaptaciones en varios ambitos.
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e Efectos psicoldgicos y emocionales. Se alteran las relaciones con
amigos, las actividades tanto sociales como recreativas, la vida diaria.
También se altera el estado de salud y emocional de los diferentes miembros
de la familia.

e Efectos en las interrelaciones entre los distintos miembros del grupo:
Cambios en los compromisos y obligaciones de tiempo, en las costumbres
de suefios, comidas, en las relaciones de los demas hermanos con sus
padres, en el tiempo disponible de los padres hacia el resto de sus hijos.
Cuando los padres son capaces de enfrentar adecuadamente la llegada de
un nifio con discapacidad, los hermanos también demuestran esta
disposicion y el grupo familiar se ve mas unido, compartiendo los desafios
con dedicacién y compromiso por parte de todos.

e Efectos en cuidados y servicios especiales: Aumento en el presupuesto
familiar, producto de gastos adicionales asociados a necesidad de cuidado
infantil especializado, preocupacién y consulta médica. La familia con un hijo
o hija con discapacidad, necesita mayor orientacion y apoyo, para lo cual es
Importante conocer diferentes instituciones y agrupaciones a las cuales

poder acudir como son las Organizaciones de y para la Discapacidad
¢Por qué lallegada de un miembro con discapacidad provoca una crisis?

Tiene que ver con el aumento de tension que se produce, ya que, a partir de ese
instante va a cambiar la forma del grupo familiar, pues todos van a tener que
adaptarse y readaptarse a la nueva realidad: el hijo con habilidades diferentes
constituye un golpe muy duro para ellos. Es un momento importante que va a
marcar de alguna manera la historia familiar. En cuanto a las etapas del desarrollo
familiar tras las etapas de la constitucion de la pareja y cuando comienzan a
resolverse las primeras dificultades y la elaboraciéon de cdédigos propios, el
nacimiento de los hijos trae nuevas tareas que deben ser afrontadas por el grupo
familiar y la aceptacion del nuevo miembro requiere diversos cambios que se van
a dar con mucha mas intensidad si el nuevo miembro porta una discapacidad. Esta
intensidad en los cambios respondera a la forma en que la familia vive y siente la
noticia de la llegada de un hijo con habilidades diferentes, marcada por un complejo
emocional o un conjunto de emociones con las cuales deberan encontrarse y

reencontrarse los miembros del grupo familiar. Su primera reaccion, por lo general,
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consiste en negar el problema, luego cuando se impone la evidencia, aparecen la
inseguridad, la angustia, el miedo y la culpa. Todos estos factores denotan el
desequilibrio, la perturbacion y desorientacion que vive la familia frente a esta

nueva realidad.

2.2.4.2. Hermanos y discapacidad’

Las relaciones entre los hermanos son uUnicas y pueden ejercer una influencia
significativa en el desarrollo de la personalidad, especialmente en la socializacion.
Crecer junto a un hermano con discapacidad conlleva a varias respuestas
emocionales que pueden ser diferentes de las emociones que experimentan los
hermanos de quienes no tienen discapacidad. Los hermanos pasan mucho tiempo
y muchos afos juntos y su relacion dura generalmente hasta la muerte. Con ellos
se comparte experiencias que no se compartiran con nadie mas. Una relacién entre
un hermano sin discapacidad y un hermano con discapacidad es especial y puede
suponer que, en un largo plazo, los hermanos tengan que proporcionar el soporte
y la ayuda después de la muerte de los padres. La relaciéon de hermanos con una
persona con discapacidad puede tener caracteristicas positivas o negativas. En lo
gue se refiere a la parte negativa, los hermanos sienten ansiedad, depresion,
verguenza, culpabilidad, rechazo. En la parte positiva, esta relaciéon ayuda a la
maduracion del hermano, a su orientacién ocupacional, a la comprension de las
diferencias, son mas sensibles a los prejuicios y tiene mas consideracion de su

salud y bienestar.

La actitud de los padres hacia el hijo con discapacidad influye la aceptacién de este

por parte de los hermanos.

Se han observado seis factores que pueden variar a traves de las familias y afectar
la manera en cémo el hermano sin discapacidad experimenta el hecho de convivir

con un hermano con discapacidad, cambiando asi las funciones familiares.

e Los patrones familiares estan alterados, las tareas domeésticas tienen que
organizarse de forma diferente para adaptarse a las necesidades especiales

del hijo con discapacidad

7 Montse Freixa Niella (1993) “Familia y Deficiencia Mental”
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e Los hijos compiten por la atencidn de sus padres, ya que estos dedican mas
atencion, cuidado y energia al hijo con discapacidad por sus necesidades
inherentes y a la vez han de crear mecanismos de defensa y adaptarse a
esta situacion. Muchas veces, los recursos financieros tienen que gastarse
en el hijo con discapacidad més que en los otros hermanos.

e Los hermanos pueden tener conceptos erréneos sobre la discapacidad. A
los hermanos mas pequefios les molestan las responsabilidades que tiene
sobre su hermano con discapacidad, mientras a los mas mayores les
preocupa el hecho de si pueden tener hijos con alguna discapacidad.

e Los hermanos actuan, la mayoria de veces, como padres sustitutos. Asumen
responsabilidades mayores que el resto de sus comparieros y esto puede
afectar su vida social.

e Los hermanos se sienten obligados a compensar la deficiencia de su
hermano. Algunas veces los padres manifiestan estas expectativas
explicitamente, mientras que otras veces, implicitamente. Sin embargo,
aungue los padres no lo afirmen abiertamente, los hermanos sienten una
presion indirecta para tener éxito académico, social y profesional, ya que su
hermano con discapacidad no puede.

e Las reacciones de los padres, van cambiando y siguen experimentando
ciclos de dolor, angustia y conflictos en el curso de la vida de su hijo con

discapacidad. Estos sentimientos cambiantes confunden a los hermanos.

Por lo que es necesario que las IIEE provean...

La implementacién de acciones de asistencia a las familias que tienen un hijo
con discapacidad, a fin de que se le brinden recursos para atender sus

necesidades educativas especiales.

2.2.4.3. Vinculos y conflictos en la familia.

+ La madrey su hijo con habilidades diferentes.
Al nacer un nifio con habilidad diferente el contraste entre el hijo esperado y el que
acaba de nacer afecta centralmente la funcion materna, la madre se debate con el
luto de la pérdida del hijo imaginado y siente el recién llegado como un impostor o

un verdadero desconocido, la funcibn materna en estos momentos se encuentra
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perturbada, es necesario la elaboracion del duelo materno por el hijo imaginario
gue es sentido como perdido y la adecuacion de la madre a las caracteristicas
especiales de este nifio, la madre atraviesa un momento muy particular
Jerusalinsky Alfredo vy Coriat Elsa “Funcion Materna y Estimulaciéon
Temprana”(2011). Un diagndstico que compromete de por vida el desarrollo del
nifio le provoca angustia, desesperanza, rechazo, lastima, indignacion, ante lo que
aparece como una injusticia o ironia del destino. Conducta que en muchas
circunstancias puede ser reactiva a un sentimiento de culpa como una forma de
manejar esta culpa, la madre se exige dedicar a su hijo todo su tiempo y
energia, esta madre se muestra transformada en una proveedora inagotable de
gratificacion de ese hijo vivido como carente y necesitado. Queda aferrada a una
“‘ideologia del sacrificio” con una actitud reactiva de cuidado eterno hacia ese hijo.
Es una madre que prioriza la postergacion sacrificada de ella como mujer,
esposa, madre de los otros hijos. La maternidad queda reducida a cargar con una
mochila muy pesada que la agota fisica y psicologicamente, en muchas ocasiones
la madre deja de trabajar renuncia al ejercicio de su profesién, abandona proyectos
personales. Nufez, “Familia y Discapacidad” (2008). Si no cumple con este
“sacrificio”, la madre sentira que esta en falta que no puede responderle al hijo de
esa manera, sera una fuente de acusaciones y autorreproches por parte de los
deméas miembros de la familia. Por otro lado la madre sometida a ese ideal de
sacrificio tiene la vivencia de estar tiranizada y esclavizada por él. No se siente
gratificada por su destino de renuncia a potencialidades y posibilidades propias. Es
decir la madre esta entrampada, siella se desarrolla, cree estar fallando en
su funcion de madre de este hijo débil y fragil y se siente culpable, si por el contrario
ofrece su renuncia personal y sacrificio por su hijo, cree estar cometiendo algo
contra si, es la responsable de que su realizacion personal, metas y objetivos
propios queden sin ser desarrollados. Nufiez, “familia y discapacidad de la vida
cotidiana a la teoria” (2008). Fuertes mandatos sociales contribuyen a esta
renuncia materna, suele darse una adscripcion cultural del rol de cuidador primario
a la madre o0 en un sentido mas amplio a la mujer, hermana abuela, algunos
profesionales y miembros del entorno familiar como parte de esta cultura
suelen también alentar el sacrificio materno. Generalmente hay de parte de
todos una falta de signos de reconocimiento por los sacrificios, dedicacion

y esfuerzos realizados por la madre, como consecuencia de ello suelen surgir
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las quejas y reproches de ella hacia los demas integrantes de la familia
basicamente hacia el padre que pueden responder con una conducta aplacatoria
temporaria y un posterior alejamiento para liberarse del malestar que esta actitud
les produce, esto a su vez incrementa el sentimiento materno de sentirse
incomprendida con el cual sigue la queja, el reproche y la acusacion continuando
un circulo vicioso. La madre puede quedar ademas atrapada en la funcién de
reeducadora del hijo en detrimento de las funciones maternas en este caso se
pierde la naturalidad y la espontaneidad en el vinculo madre-hijo quedan anulados
el goce y el placer (las caricias mimos y juegos), no hay fuente de gratificacién y
alimento de la autoestima en esta relacion muy interferida desde afuera y muy

limitada solo a funciones pedagdgicas.

+ El padre y su hijo con habilidades diferentes.

El padre suele sentir al hijo como una herida en su virilidad en la medida en que la
descendencia que es la portadora del apellido del padre ha quedado como algo
trunco, mas aun cuando se trata del primer hijo varén, la descendencia suele
ser significada como una falla en la linea generacional (Nufiez, 2008).

El padre pude quedar ocupando el lugar de un competidor celoso frente a la
estrecha relacion madre-hijo. El padre suele hacer una delegacion de la mayor
parte de las responsabilidades de la crianza en la madre. En una division rigida
de roles sexuales queda haciéndose cargo en forma exclusiva del aporte
economico de la familia poniendo la mayor parte de sus energias en el exterior.
Segun distintos autores, es el padre el mas sensible al estigma social de la

discapacidad.

2.2.4.4. Dificultades y conflictos producidos en los vinculos familiares.

A continuacién se pueden describir las situaciones de conflicto planteadas por la
autora Blanca Nufiez (2008), en los diferentes vinculos familiares: a nivel conyugal,
es decir las interacciones entre los miembros de la pareja, nivel parental
interacciones entre padres e hijos y fraterno, dado por las interacciones entre los

hijos.
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X En cuanto al vinculo conyugal; las situaciones de conflicto

relacionadas con la problematica de la habilidad diferente del hijo pueden ser:

La habilidad diferente del hijo puede generar un impacto en la pareja conyugal con
lo cual muchas de ellas salen fortalecidas pues el nifio con discapacidad los une o
en otras ocasiones la situacion es promotora de malestar y ruptura vincular. Los
conflictos previos que haya mantenido la pareja pueden traer mayores dificultades
de adaptacion de la situacion. Los conflictos dados en la relacién entre los

conyugues pueden ser:

v Se puede centrar la atencion en la relacion parental, disminuyendo los
espacios en la relacion conyugal, es decir se reduce el tiempo dedicado a la pareja.
v Se produce una divisién rigida y tradicional de roles entre los miembros de
la pareja: Es asi como la madre se postula como “cuidadora sacrificada”, quien
gueda aferrada a una ideologia del sacrificio, como mujer, esposa y madre de otros
hijos.

v El padre en esta division rigida de roles queda como Unico sostén econémico
de la familia, volcando sus energias en el exterior pero también en varias
ocasiones es el padre quien recurre a la racionalizacion e intelectualizacion
del problema dedicando tal vez mucho tiempo en investigar sobre la discapacidad
del nifio.

4 Dentro de la pareja conyugal se pueden dar, recriminaciones y reproches
cargados de sentimientos culpa y fracaso. Es el “otro” de la pareja él o la culpable.
v La pareja conyugal puede vivenciar intensos sentimientos de agobio y sobre
exigencia ante las demandas de este hijo. Siempre la crianza de un hijo sano
demanda ciertos sacrificios al plano de la pareja, pero la paternidad de un nifio con
discapacidad se acompafia de demandas de postergacion que se prolongaran
en el tiempo, hay vivencias de soledad y no reconocimiento por el otro, en aquello
gue cada miembro de la pareja esta haciendo.

v' También se pude dar una incomunicacion y distancia entre los miembros de la
pareja. Suelen tener como motivo principal de comunicacion temas referidos al hijo
discapacitado

v' El aislamiento en relacion al afuera. Hay renuncia a relaciones sociales que la

pareja tenia anteriormente.
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X En cuanto alarelacion padre e hijo con habilidad diferente:

En este vinculo se movilizan un sin nimero de sentimientos ambivalentes y muy
intensos desde el primer momento en que se descubre la discapacidad:
desconcierto, extrafiamiento, inseguridad, desilusion, dolor, culpa, miedo, rechazo,
rabia. Estos sentimientos negativos pueden combinarse con otros positivos:
sentimiento de ternura, amor y hasta de orgullo hacia ese hijo, deseos de
reparacion y ansias de poner muchos esfuerzos para sacarlo adelante dandole las
mayores posibilidades, sentimientos de alegria y goce ante los logros obtenidos. El
reconocimiento de estos sentimientos ambivalentes al expresarlos sin negarlos,
taparlos o disfrazarlos es parte de este camino de adaptacion y crecimiento, los
conflictos surgen cuando algunos de los sentimientos predominan en forma

intensa y produce malestar.

X En relacién al vinculo creado entre los padres e hijo donde se generan
sentimientos de culpa:

En el cual muchas veces se toma a los padres como deudores frente a un hijo
acreedor, aqui la pareja paterna aparece dominada por la culpa al no disponer de
una solucién que arregle enteramente el dafio, quedan ocupando el lugar de
deudores frente a un nifio acreedor al que hay que pagarle, se presentan como
excesivamente disponibles eternos dadores con una abundanciainagotable,
nada parece alcanzar. El nifio se puede transformar en un acreedor de por
vida en un insatisfecho permanente manteniendo una dependencia exigente

hacia sus padres.

% El vinculo que hace referencia a un hijo deudor y padres acreedores
(Nufez, 2008):

El lugar de deudor también lo puede ocupar el nifio simultAneamente o
alternativamente. El nifio suele sentir que ha defraudado a sus padres a los que
vive como insatisfechos y desilusionados con él, siente que esta lejos de ser el
deseado a causa de su discapacidad. Los padres se relacionan con su hijo de modo

exigente y controlador en cuanto al rendimiento y eficacia.
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A continuacion se pueden nombrar ciertos indicadores de riesgo de la familia como
grupo, que van a incidir en el modo de abordar la problematica de la persona con

habilidad diferente discapacidad que tenga la familia Nufiez (2008):

e Los duelos mal elaborados en la historia previa de miembros de la pareja o en
la historia de la familia nuclear.

e La existencia de conflictos previos en la pareja.

e Falta de espacio asignado al hijo en el entramado relacional de la pareja desde
el momento de la concepcidn.

e El exceso de expectativas deseos e ilusiones depositados en el hijo

e Dificultades socio econdmicas (desempleo, subempleo, empleo temporario,
bajo salario, falta de vivienda digna, carencia de cobertura social).

e Otros miembros de la familia con la misma discapacidad el factor genético con
su incidencia psicologica.

e Imposibilidad de recurrir a sostenes internos aun cuando estos estén
presentes.

e Inmigracion, familias que dejan su lugar de residencia y pasan a un centro
urbano en busca de asistencia especializada para el hijo.

e Falta de cohesion familiar.

e Ausencia de creencias morales y religiosas

e Se suman otras situaciones de crisis bancarrota econdmica, enfermedad o
fallecimiento de familiares cercanos, separacion de los padres.

e Embarazo de madre soltera.

e Negar y evitar la situacion de crisis ante el diagnostico “aqui no ha pasado
nada”.

e Dominio y persistencia en el tiempo de intensos sentimientos negativos, culpa
rabia, resentimiento, desilusion, desesperanza, verglienza.

e Una vez recibido el diagnostico, se prolonga por mucho tiempo el inicio de los
tratamientos especificos.

e Exceso de consultas médicas cambio permanentes de tratamientos
profesionales e instituciones en busca de la “cura magica”.

e A familia no le hace lugar al nifio discapacitado quien es segregado delegado

al cuidado de otros familiares, amigos, institucion.
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¢ El niflo con habilidad diferente y su tratamiento ocupan un lugar central en la
trama vincular. Los deméas miembros de la familia renuncian a necesidades
propias. escaso tiempo dedicado al ocio y tiempo libre. Predominio del deber
sobre el placer.

e Aislamiento y soledad en relacién con el afuera por temor a inspirar lastima,
rechazo, miedo a recibir criticas y burlas de los demas, verglenza de

exponerse a la mirada de los otros.

2.2.4.5. Desarrollo familiar y crisis frente al nacimiento de un hijo con
Discapacidad.

2.2.4.5.1. Trayectoria familiar

La trayectoria familiar puede ser entendida como “secuencias en la vida de una
persona, el camino que recorre una persona atravesando las diversas etapas de la
vida”. Entendiendo que la familia, como los individuos también tienen un ciclo vital:
nace, crece, se reproduce y muere y en este ciclo vital hay como en los individuos,
momentos de crisis que ponen en prueba la salud y el equilibrio del grupo familiar.
Son muchos los autores que nos hablan del ciclo vital familiar, en general se plantea
gue el desarrollo de la familia transcurre en cuatro etapas principales que siguen
una progresion de complejidad creciente, organizadas entorno al crecimiento de
los hijos: la formacién de pareja, la familia con hijos pequefios, la familia con hijos
en edad escolar o adolescente, la familia con hijos adultos. Jay Haley en su texto
“Terapia no convencional”, habla del ciclo vital de las familias y menciona : el
periodo de galanteo, el nacimiento de los hijos y su trato con ellos, el matrimonio
y sus consecuencias, el destete de los padres, el retiro de la vida activa y la vejez.
Es posible entonces de una forma general poder nombrar las siguientes etapas

dentro del desarrollo familiar:

1) La Formacién del matrimonio.

2) El Nacimiento de los hijos.

3) La Escolaridad de los mismos.

4) La Adolescencia de los hijos.

5) Salida de los hijos del hogar “Nido vacio”.

6) Ancianidad o vejez.
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2.2.45.2. Crisis en el Sistema Familiar.

En la transicion que media entre estas etapas se van produciendo normalmente las
denominadas “crisis evolutivas”. Pero también pueden producirse otras crisis,
gue pueden ser denominadas accidentales o inesperadas. Dentro de estas
ultimas se encuentra el caso de la aparicion en la familia de un miembro con
habilidades diferentes, sea congénita o adquirida. El término crisis sera utilizado,
no como una expresion catastréfica sino “como el significado de un momento
crucial, de importancia, un punto critico, una situaciéon que puede proporcionar la
oportunidad de crecimiento o desequilibrio familiar (Haley “Terapia no
convencional, el ciclo vital de las familias”).

Quinteros (2009), en su texto “Trabajo Social y Procesos familiares” aborda el tema
de las crisis tomando a la familia desde un enfoque sistémico donde las crisis
implican la posibilidad de cambiar y adaptarse a diferentes situaciones. La autora
menciona sobre las crisis que atraviesa la familia definiendo a la misma desde una
vision sistémica donde un cambio en uno de los miembros produce cambios en
todo el sistema como totalidad, las crisis a las cuales se pueden enfrentar las
familias tienen que ver con crisis de desajuste, de desvalimiento, estructurales
y vitales, la familia debera generar mecanismos de adaptacion que le permitan
continuar con el funcionamiento familiar. Asimismo menciona las siguientes crisis

gue atraviesan las familias:

Crisis de desajuste o desgracias inesperadas:

Hace referencia a la presencia de eventos traumaticos imprevistos que afectan al
sistema familia, no es previsible ni ocurrié nunca antes, tampoco es probable que
vuelva a ocurrir. Las desgracias inesperadas tienen tanta posibilidad de ocurrir en
familias sanas como en aquellas que sufren todo tipo de disfunciones. El peligro de
las desgracias inesperadas reside en la busqueda de culpables: el esfuerzo por
encontrar algo que alguien podria haber hecho para evitar la crisis. Las situaciones
imprevisibles que pueden precipitar una crisis de desajuste son

e Muerte de algan miembro de la familia.

e Calamidades econdmicas entre ellas quiebras, despido laboral

e Desastres naturales, incendios terremotos, inundaciones

e Procesos de ruptura en los casos de separacion, divorcio, abandono del hogar.
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+ Crisis de desvalimiento:
Ocurre en las familias en que alguno de sus miembros son disfuncionales y
dependientes. La persona dependiente mantiene amarrada a la familia con sus
exigencias de cuidado y atencion, papel que por lo general cumplen nifios,
ancianos e invalidos. El cuidado puede agotar los recursos de la familia
necesitando ayuda de personas externas ya sean profesionales, amigos,
instituciones. La crisis de desvalimiento mas grave tiene lugar cuando la ayuda que

se necesita es muy especializada o dificil de reemplazar.

+ Crisis estructurales:
Son aquellas crisis concurrentes en las que se repiten constantemente viejas crisis
familiares, casitodos los sistemas familiares con una estructura disfuncional
padecen crisis de este tipo. Los sistemas familiares a este tipo de crisis son: familias
violentas, familias con miembros con tendencias suicidas, familias con miembros
farmaco dependientes, adictos al alcohol, drogas, familias donde algun miembro
sufre enfermedades psicosomaticas, adolescentes 0 mayores con conductas

delictivas.

+ Crisis vitales, de maduracion o de desarrollo.
Son universales previsibles normales superables y no pueden prevenirse. Las crisis
del desarrollo normal comprenden las etapas propias del ciclo vital familiar,
formacion de la pareja, nacimiento de los hijos, escolaridad, adolescencia,
independencia de los hijos, etc. Algunos de estos cambios evolutivos son sutiles y
graduales otros abruptos y dramaticos. Algunos determinados por las diversas
etapas biolégicas otros por condicionamientos de la sociedad. El sistema familiar
debe generar mecanismos de adaptacion internos y externos que le permita
adaptarse a estas transiciones normales e inevitables en el funcionamiento familiar.
Los problemas surgen cuando una parte de la familia trata de impedir la crisis en
lugar de definirla y acomodarse a ella. La familia en estos periodos de crisis genera
Sus propios mecanismos de supervivencia toda la dinamica del sistema se dirige o
conduce a encontrar alternativas viables que les permitan adaptarse recuperando
asi su armonia entendida la crisis de esta manera, podemos decir que la familia
vive en un cambio permanente. La llegada de un miembro con habilidades

diferentes puede provocar dentro de este sistema relacional, una situacion de crisis,
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entendiendo a la misma como: “un periodo de desequilibrio, en personas que
enfrentan circunstancias peligrosas, que constituyen para el sujeto un problema
importante, que por el momento no puede evitar, ni resolver, con los recursos
acostumbrados”. Segun Nufiez (2008), se entiende por crisis lo que representa
para las familias hacerle frente a las mismas, dénde se pone a prueba la madurez
y el fortalecimiento de las familias y la capacidad de respuesta de los miembros
del grupo a los cambios que se producen. Enfrentar estas crisis para la familia
representa tanto la oportunidad de crecimiento, madurez y fortalecimiento como el
peligro de disfunciones o desviaciones en sus miembros. A partir de la confirmacion
del diagndéstico de la discapacidad del hijo se desencadena una crisis al interior de

la familia.

2.2.4.5.3. Sentimientos que vive la familia ante la noticia del hijo con
discapacidad.

Elizabeth kubler (2011), en su libro Reacciones Emocionales de los Padres con un
hijo con discapacidad. Psicologia y Psicopedagogia. Menciona los sentimientos
gue inundan a la familia ante la noticia de la discapacidad en alguno de sus
miembros y rescata como los mas significantes frente a esta problematica los
siguientes:

X La negacion: donde se conserva la esperanza de que pueda existir algun
error en el diagnéstico. La idea de que esto no puede estarles sucediendo a ellos,

no es verdad, es una equivocacion.

X La agresion: Los padres pueden agredirse mutuamente o bien alguno de
ellos puede culpar al otro por la problematica del nifio. Es posible que también
rechacen al hijo con alguna carga agresiva hacia este. Generalmente el enojo es
desplazado hacia el médico, la religion o la vida. Quiza este sentimiento provenga
de la impotencia y frustracion que sienten los padres. Muchas veces esta fase

culmina con sentimientos de culpabilidad o vergtienza.

X La negociacion: Aun no se acepta completamente el problema del nifio, sin
embargo los padres se muestran abiertos al dialogo y a la negociacion con

el médico y con el nifio.
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X La depresion: Cuando los padres reflexionan la situacion del nifio dentro
del contexto familiar y social aparecen conductas de agotamiento fisico y mental,
falta de apetito, apatia, aumento en las horas de suefio, manifestaciones clinicas

de la depresion.

X La aceptacion: Que puede ser parcial o total y puede durar mucho tiempo
0 si se presentan épocas de crisis, alguna de las fases anteriores puede volver a
aparecer. Con relacibn a estos sentimientos y ante el diagndstico de la
discapacidad del nifio, Blanca Nufiez menciona que el momento mas intenso de
crisis que viven los padres es, la confirmacion del diagndstico de la discapacidad
del miembro de la familia, caracteriza esta etapa como un momento de profundo
“duelo” por el hijo sano que no esta. Al enfrentarse a esta situacion los padres
tendran la necesidad de realizar un proceso de duelo por el hijo que no nacio
para lograr conectarse con su hijo real. El término “proceso de duelo” la autora lo
toma de la Teoria psicoanalista de Freud describiendo con él, un proceso
intrapsiquica de una persona que ha perdido un objeto al cual estaba fuertemente
apegada. En este caso es la familia como totalidad la que enfrenta una pérdida por
lo tanto el duelo compromete a toda la familia. Con respecto a esta situacion se
presentan cuatro fases del duelo frente a la confirmacion del diagnostico del
miembro de la familia con habilidades diferentes el cual debe afrontarlos Nufiez
(2008), “Familia y discapacidad”.

+ Fase de embotamiento de la sensibilidad:
Acontece en los momentos inmediatamente posteriores a la confirmacion
diagnostica y puede durar desde algunas horas hasta semanas, para los
miembros de la familia es como un adormecimiento de la sensibilidad que a veces
se interrumpe de episodios de bronca rabia y afliccion intensas. Se encuentran
todos los miembros de la familia como en estado de shock, aturdimiento y

confusion.

+ Fase de anhelo y blsqueda de la figura perdida
Se manifiesta cuando los miembros de la familia comienzan a percibir aunque
sea de manera episbddica la realidad de la situacion que estan atravesando
pero acompafada de actitudes de descreimiento. Hay un sentimiento de
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incredulidad ante el diagnostico e intentos de revertir lo irreversible es como
un si veo lo que estd pasando pero acompafiado de no puede ser no me puede
estar sucediendo esto a mi, es una equivocacion, se va a curar. “La desmentida”
es utilizada por los padres como medio de defensa y de no ver la realidad es un si,
pero no. hay un registro por momentos de la realidad del hijo pero inmediatamente
es desmentido Nufez (2008), “Familia y discapacidad”. Por lo cual los padres
comienzan a deambular por los diferentes médicos en busca del error en el
diagndstico. Puede surgir la indiferencia como si el hijo no hubiera nacido, no les
pertenece no se parece a nadie. También puede surgir una vivencia de
extrafamiento, ante este hijo inesperado pues algo que es familiar se torna extrafio.
Aparece continuamente la sensacion de que todo va a arreglarse. En esta fase “la
busqueda de lo perdido aparece en manifestaciones de rabia que pueden volverse
contra Dios que les fallo, contra el destino, contra el hijo que los frustro, contra el
otro miembro de la pareja contra si mismos o contra aquellos que los asistieron
(profesionales). Por ello muchas veces se intentan salidas magicas a traves de
curanderos o respuestas magicas acompafiada de la rabia y la bronca aparece la
culpa, a si mismos, al otro conyugue a los profesionales o hasta el mismo hijo la
situacion puede ser vivida como castigo. En la base de todos estos sentimientos se
encuentra la profunda tristeza por la pérdida del hijo sano. La busqueda inquieta,
la esperanza intermitente, el desengafio repentino, el llanto, la tristeza, la rabia
y la ingratitud, son rasgos de estas fases del duelo y deben entenderse como
expresiones de la imperiosa necesidad de encontrar y recuperar a la persona

perdida.

+ Fase de desesperanzay desorganizacion:
En la cual las respuestas de los padres se vuelven inapropiadas, empieza a
aparecer como respuesta emocional, el sentimiento de que nada puede hacerse y
se cae en la depresion, apatia, sentimientos de vacio. Falta de voluntad y fuerzas

para seguir adelante, se destruyen las ilusiones e ideales depositados en el hijo.

+ Fase es la de reorganizacion:
Cuando el duelo sigue un curso favorable, hay un momento en cada familia en el
gue se logra una renuncia a la esperanza de recuperar al hijo perdido. Se llega a

un lento reconocimiento y aceptacion de la situacién. Los padres comienzan a
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encontrarse con sus propios recursos y logran armar un nuevo orden familiar,
aceptando al hijo con sus limitaciones “tal cual es” y no “tal cual se deseaba que
fuera”. Aceptando al hijo con sus limitaciones y su manera de ser diferente, sentido
como quien puede desarrollar potencialidades que permanecen ocultas en espera
de oportunidades para desplegarse. Cuando se produce esta aceptacion el hijo
logra ocupar un lugar en esa trama familiar como nifio y no como el problema. Es
decir la familia logra incorporar al nifio a la vida del grupo rearmando una nueva
organizacion en la que se le da a este hijo un lugar que no sera el mas importante
pero tampoco subvalorado ni marginado. Esta fase de reorganizacion lleva consigo
una redistribucion de roles y funciones familiares: la atencion especial del nifio en
cuanto a cuidados fisicos traslados a los servicios donde reciba tratamiento, etc.
Es importante mencionar que el duelo no se elabora de una vez y para siempre
sino ante una nueva situacion de crecimiento del nifio se reactualiza el dolor. La
identidad que tenia la familia antes de este acontecimiento requiere de cambios y
ajustes afirmando los valores positivos, los lazos afectivos y aquellos aspectos

del sistema que pueden permanecer intactos.

Existen factores significantes que de alguna manera, van a incidir en la
elaboracion de la crisis que atraviesa la familia, entre ellos se pueden

mencionar segun Nunez (2008), “Familia y discapacidad”.

e La historia de vida de la familia es decir cuales son sus creencias, vision del
mundo traida desde sus respectivas familias de origen por cada integrante de
la pareja.

e EIl grado de discrepancia entre el hijo deseado y el hijo real, cuanto mayor
hayan sido las expectativas deseos e ilusiones proyectados en el hijo, mas
dificil sera la aceptacion de la deficiencia.

e Como es significada la discapacidad, la carga de ideales deseos vy
fantasias puestos en el hijo, las creencias familiares en torno a la problematica
de salud, enfermedad, las diversas significaciones de la discapacidad para
las familias van a determinar las caracteristicas del proceso de duelo que se
afronte.

e Las caracteristicas particulares de la organizacion familiar, es decir como

responde la familia ante las situaciones de cambio, con flexibilidad o rigidez.
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La flexibilidad de un sistema familiar va a permitir la diversidad de
interacciones, intercambio de opiniones, busqueda de nuevos sentidos
respuestas y soluciones ante las dificultades que se presentan.

En cambio la rigidez familiar se manifiesta en el estancamiento la
repeticion de viejos e ineficaces parametros de respuesta que dificultan la
bdsqueda de nuevas salidas creativas.

El predominio de emociones vinculadas con el optimismo y la esperanza que
no implican la negacion de la situacion en la que se vive, sino la habilidad de
poner el acento en los aspectos positivos de la situaciébn que se afronta
minimizando el lado negativo o aquello que falta.

El sentido del humor también permite a la familia colocarse por encima de la
situacion problematica perdiendo la connotacion dramatica.

La capacidad de cooperacion, solidaridad, colaboracion y asuncién de
responsabilidades compartidas a nivel de todos los integrantes del grupo
familiar son caracteristicas que contribuyen al afrontamiento de la situacion.
Otra caracteristica familiar fortalecedora, son las actitudes de los miembros
de la familia de confirmarse, alentarse, reconocerse estimularse, en lo
gue cada uno estd haciendo dejando de lado el reproche, la queja, la
recriminacion y el abandono de los miembros mas quebrados.

La posibilidad de la familia de comunicar los sentimientos, ya que tiene un
impacto negativo sobre la salud de la familia no expresar los sentimientos,
nuestra cultura censura la libre y abierta expresiéon de los sentimientos y
empuja a ocultar alguno de ellos, por ejemplo el miedo, la verglienza el enojo,
el dolor, nos ensefian que las lagrimas son un signo de debilidad y que por eso
hay que ocultarlas, sin embargo el llanto es una respuesta natural y humana
ante el dolor podemos creer que contener las lagrimas y ocultar el dolor es un
signo de fortaleza pero en realidad las personas que no pueden expresar el
dolor, el miedo o la tristeza son las que pueden desmoronarse luego mas
facilmente.

Los padres con un miembro con discapacidad suelen esforzarse en ocultar sus
emociones como enojo, depresion, tristeza. Y se esfuerzan en mostrarse en
todos momentos joviales animados y contentos como si no estuviera pasando

nada, es saludable y de gran ayuda para todos los miembros del grupo familiar,
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el que estos se permitan expresar sus sentimientos, pues al compartirlos se
alivia el temor y la culpa.

La posibilidad de la familia de contar con redes sociales permite encontrar
ayuda apoyo y contencion lo que implica que la familia no se sienta mal
mostrandose frente a los otros como “necesitados” y no estar dominados por
la desconfianza, el temor, el rechazo, la burla o la lastima. Cuando estas
redes sociales se reducen por determinadas razones suele quedar la familia
en mayor estado de vulnerabilidad.

El nivel social y econdmico de las familias, también es un factor
importante, ya que las familias de clase baja se enfrentan a la crisis con mayor
resignacion de sometimiento a los dictdmenes de dios o del destino como
prueba que deben afrontar. Las familias de clase media o alta tienen procesos
de duelo mas complejos.

Las creencias religiosas para la familia suelen ser un apoyo importante.

Las caracteristicas de la discapacidad también influye en el modo de elaborar
la crisis. La interaccion entre la familia y el equipo de profesionales que
atienden a la persona con discapacidad.

La crianza del hijo necesariamente va a producir un reajuste importante de la
pareja: En cuanto a la redistribucion de roles, las necesidades del bebé van a
requerir tal vez la presencia mas estable de uno de los conyugues, la mujer
probablemente deba renunciar a incorporarse al mundo laboral y el cuidado del
nifio ocupe un nacleo central en su vida. Asi el cuidado de ese bebe puede
convertirse en una fuente de frustraciébn. También es probable que se
generen celos por este cuidado en el otro conyugue el cual puede mantener su
mundo extra familiar. Resolver todo ese monton de conflictos haciendo

frente a esas emociones que se generan sin duda no es tarea facil.

2.2.4.6. Desarrollo de la familia con uno de sus miembros con Discapacidad.

Nufiez (2008), plantea que todo nacimiento rompe ilusiones con relacién al hijo y

también respecto a la funcibn materna y paterna fantaseadas: hay un hijo real y

una puesta en préctica de esas funciones, el nacimiento del hijo requiere una

disponibilidad afectiva de los padres para ofrecer sostén, contencion y satisfaccion

de las necesidades del nifo. Este momento evolutivo del desarrollo familiar sufrira
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un intenso impacto cuando el que nace es un nifio con discapacidad ya que a la
crisis evolutiva normal se le agrega la crisis accidental con sus caracteristicas de
imprevisibilidad. En muchos casos esta situacion puede funcionar como un
elemento de fractura y ruptura de la pareja, pero también puede suceder lo
contrario el hijo con habilidad diferente puede funcionar como un factor de uniény
fortalecimiento mayor del vinculo sobre todo en aquellos casos que la pareja tiene
buenas bases de constitucion. Se entretejen en la familia un abanico de
expectativas en torno al hijo que se espera, se produce una brecha muy grande
con el hijo deseado y cuanto mayor sea la distancia entre la representacion ideal

del hijo y el hijo real mayor sera también el esfuerzo y trabajo que demandara la
familia. Se requerira que los padres puedan procesar esta diferencia con el hijo
esperado a fin de llegar a vincularse con el hijo real. Todo grupo familiar
independientemente de la discapacidad en uno de sus miembros debe pasar por
distintas etapas en las cuales se producen incertidumbres y cambios. Estas
incertidumbres se agravan mas y suelen ser mas dificiles al tener que tomar
distintas decisiones con un hijo con habilidades diferentes. Luego de considerar el
proceso emocional que vive la familia ante la llegada del bebé, y su posterior
diagnostico se pueden destacar las siguientes etapas Arilla (2013), “Familia y

discapacidad intelectual’

La familia con nifios en edad escolar:

Este periodo de por si, genera una crisis en la familia, en el caso de los nifios con
discapacidad, la incorporacion al mundo escolar puede ser una liberacion. El
contacto con profesionales, la incorporacion de nuevos apoyos para el nifio y su
familia puede ser un gran descanso para esta. Pero esto es asi en los tiempos
recientes ya que hace algun tiempo atras este periodo se vivié de una manera muy
dolorosa. La integracién de estos nifios en la escuela por ejemplo no tenia los
medios de ahora y por lo general se culpabilizaba a los padres de las
dificultades de su hijo. Por otro lado en el imaginario social aun suele
considerarse la discapacidad como algo rechazable y defectuoso generando
episodios de rechazo y discriminacion del nifio y su familia, hace un tiempo
atras la respuesta a estos episodios era la descolarizacion de estos nifios y
el ocultamiento de los mismos en las casas. En esta etapa pueden producirse

conflictos con el sistema escolar que por lo general vendran determinados por las
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diferentes expectativas con respecto al desarrollo y capacidades que las familias y
el sistema escolar tienen del nifio. Con lo cual una adecuada comunicacion entre
ambos sistemas escolar y familiar en esta fase va a resultar fundamental. En esta
fase se van a potenciar los primeros pasos de la autonomia del nifio con las
consiguientes tensiones entre los padres, el sistema escolar y la familia extensa
tendran una vision distinta de como proceder en la educacién del nifio. La
integracion el nifio a la escuela genera dudas, incertidumbres y rechazos por parte
de los padres quienes se encuentran en una disyuntiva al momento de evaluar la
eleccion entre una escuela especial o una escuela comdn. La propuesta de
integracion a la escolaridad comun suele acompafarse de varios temores: entre
ellos se pueden describir, que el hijo no va a recibir toda la atencion especializada
gue necesita, puede resultar discriminado y rechazado por los otros nifios o los
adultos, se va a sentir desvalorizado al comprobar todos los recursos que tienen
sus compaferos de los cuales quiza el carece. Por el contrario ante la propuesta
de concurrencia a la escuela especial la familia teme que el medio no sea lo
suficiente  estimulante para las potencialidades del nifio que sus contactos
gueden reducidos a compafieros con iguales o peores limitaciones que estos
funcionen como modelos de imitacién que lo atrasen en su desarrollo. Los padres
ante esta encrucijada escolar no cuentan con la experiencia que aporta a toda
persona su propia historia escolar. Les resulta dificil imaginar como es la dinamica
en una escuela especial o como es la adaptacion curricular en una escuela comun
el camino que desean emprender los padres deberan tomarlo acompafados por
los profesionales. Los padres requieren ser sostenidos a fin de que su funcién
paterna quede limitada a cumplir solamente el rol de “reeducadores” y puedan
asumir otras funciones esenciales en este periodo para el crecimiento afectivo de
su hijo Sefialan también los autores que es necesario alentar a los padres para
recuperar los espacios de recreacion y tiempo libre compartidos en familia. Un
punto importante para estas familias en este momento lo constituye el posible
internamiento del nifio ya que se trata de una decisibn muy traumatica que
movilizara de nuevo ese torrente de emociones y sensaciones de diversa indole
gue vivié la familia cuando recibidé la noticia de la discapacidad de su hijo

movilizando nuevamente el complejo emocional.
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+ En la etapa de la familia con hijos adolescentes:
Es posible que el internamiento del hijo se haga en esta fase ya que es frecuente
gue la primera escolaridad se realice en el medio habitual y que la ultima fase de
la escolarizacion requiera de algun centro especializado, en este caso la
separacion en estas familias no es facil, pero la independencia que consigue el
discapacitado va a ser vivida por todos como un valor importante. Cabe rescatar
gue en todo momento el objetivo del internamiento es temporal tendiendo a la

reincorporacion al medio siempre que sea posible.

+ Laadolescencia.
Esta etapa se caracteriza por un proceso de emancipacion que se acompafa
de una ambivalencia que abarca a padres y a hijos entre la necesidad de
desprendimiento y la de seguir ligados. Este adolescente tiene que dejar el
medio sobre protector que caracterizo su infancia para asomar su cabeza
hacia el mundo externo preparado para personas “normales”, en el cual tiene que
abrirse un lugar. Es frecuente que en la adolescencia aparezcan dificultades de
interaccidén social y la autoestima y bienestar se resientan. La persona con
habilidades diferentes puede verse rechazada, lo cual no facilita la integracion.
Como consecuencia es posible que la vida de la persona con alguna discapacidad
se desarrolle en un circulo cerrado entre la familia y el centro de rehabilitacion,
poniendo barreras hacia el exterior. Surgen miedos al rechazo, a la mirada de los
otros, a la critica, burla u otras expresiones de lastima. A su vez los padres ante la
adolescencia de su hijo también tienen temores que hacen referencia al
desprendimiento y a la incursion de un mundo vivido como amenazante. En este
momento también los padres se dan cuenta que muchas de las metas no se
cumplieron y la discapacidad sigue todavia ahi rompiendo la ilusion paterna de la
reparacion total del dafio. La desorientacion inseguridad y dudas sobre como actuar
ante las manifestaciones de conducta del hijo adolescente son otras formas de
reaccion de los padres. En esta etapa se reactualiza la crisis que se produjo
durante el diagnostico, ya que vuelve a la escena el problema de la discapacidad
pero en este caso movilizada por las inquietudes del adolescente que hace una
nueva toma de conciencia de su condicién de discapacitado, ¢por qué no puedo

ser como los demas? ¢ Estoy enfermo?
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+ Edad adulta:
La familia con hijos habilidades diferentes en la edad adulta o lo que algunos
autores denominan “la emancipacién congelada”, en esta fase las familias de las
personas que poseen alguna discapacidad encuentran truncadas gran parte de las
tareas que otras familias deben afrontar en este momento. El desarrollo normal de
los hijos tiende a que los mismos logren su independencia, un desprendimiento,
para formar su propio hogar pero en las familias con un hijo con discapacidad este
proceso se congela, necesitando los hijos mayor dependencia y cuidados por parte
de sus padres. La integracién social y laboral no es facil para estas personas y la
familia no suele estar preparada para la reorganizacion familiar que debe
producirse en esta etapa pues la carencia de servicios de adultos y de
ofrecimientos laborales determina que muchos adultos con discapacidad, una vez
terminada la concurrencia a los servicios a los que asistieron siendo nifios y
adolescentes permanezcan en casa en una situacion de aislamiento, inactividad e
improductividad. Suele ser una época de gran crisis en la familia que a
menudo se resuelve renunciando a que el discapacitado se independice quedando
su grado de autonomia en un nivel inferior al que su discapacidad pudiera permitir.
Frente a este acontecimiento, la reorganizacién familiar no es necesaria y el ciclo
vital se estanca durante mucho tiempo. Los padres no deben afrontar ningun “nido
vacio”. Por otro lado, los padres cada vez mas mayores y el hijo con cada vez mas
necesidades generan en la familia extensa y en la red social sentimientos de
compasion, que van a colaborar en este proceso de estancamiento, al sentirse
reconocida y confirmada la familia en ellos. Los hermanos por otra parte “los
grandes olvidados” han podido distanciarse de la familia en fases anteriores,
comienzan a tener mayores preocupaciones y responsabilidades ante la vejez,
enfermedad o muerte de los padres, en esta fase son ellos quienes van tomando

un creciente compromiso en la vida de la persona con discapacidad.

+ La siguiente etapa la constituye la familia de la persona con habilidad
diferente ante la enfermedad y muerte de los padres:

Sila discapacidad en una familia aporta un elemento importante como lo es el duelo

por las pérdidas que provoca, la situacién se complica todavia mas en esta fase.

La muerte de cada uno de los padres deja al otro con una carga que suele dificultar

la elaboracion del duelo. Por otro lado la persona con habilidades diferentes va a
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tener dificultades para asumir la muerte de su familiar pudiendo tal vez reaccionar
con cierta agresividad hacia el otro padre. Superando esto el padre que sobreviva
y su hijo con discapacidad, van a crear un vinculo “simbiético” que los puede alejar
del entorno social todavia mas encerrandose en si mismos. Surgen entonces con
toda la fuerza, los miedos ante la pérdida del otro padre y sobre todo por el futuro
del discapacitado sin sus padres. El internamiento ya no rehabilitador como en
fases anteriores, sino asistencial aparece como una posibilidad y con un gran dolor.
Si las fases anteriores se han desarrollado hacia esa situacién de congelacion y
simbiosis de las que habldbamos antes, va a ser muy dificil que la familia extensa
se posicione adecuadamente y apoye el proceso, por lo que el internamiento sera

en muchas ocasiones inevitable
2.2.5. FAMILIA, DISCAPACIDAD E INSTITUCION EDUCATIVAS

Partiendo de los principios sociolégicos y psicologicos que subyacen al
aprendizaje, la familia como grupo de personas emparentadas entre si, como
nacleo primario en el cual el nifio llega al mundo, donde establece sus vinculos
afectivos y en el que despertara a cuanto lo rodea, es el grupo social que va a tener
mas trascendencia en su desarrollo y equilibrio, durante toda la vida. La institucion
educativa, como participante en estos procesos, ofrece unas pautas educativas,
gue trabajadas conjuntamente, les permitiran ir adquiriendo madurez, facilitando la
reflexién y valoracion de las situaciones en las que ha de vivir, comprendiendo el
mundo, a los demas, las normas, asi como del papel personal que se debe
desempeiiar. Algunos autores® sefialan que la situacion general en la relacién
familia-escuela no es satisfactoria. Las escuelas, por lo general, no estan
interesadas por los padres que toman demasiada iniciativa y que les importa en
exceso, por lo que los padres viven con incertidumbre las expectativas que las
escuelas tienen sobre su papel en la relacion y cooperacion. Estos no se
encuentran en una situacion de igualdad en la cooperacién de la familia-escuela,
sino que sienten que los docentes tienen el poder. Esto sea acentla en el caso de
los padres inmigrantes, quienes en general sienten incertidumbre ante la situacion,
teniendo carencias en las relaciones y conocimientos de los otros padres,

participando menos en los encuentros en la escuela.

8 Cifuentesy otros (2006).
9 Nova (2000-2002), Vilchez (2004) en Jensen, K. y otros (2007). Familiay Escuela.
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Por esto, a la institucion educativa le corresponde encontrar la manera de hacer
participe a las familias de la vida escolar de sus hijos e hijas y lograr su intervencion
activa, en decir una implicacion mental y actitudinal, voluntaria y responsable en el
proceso educativo. La educacion de los nifios y nifias es responsabilidad,
principalmente, de las familias, mientras que la institucién educativa brinda apoyo,
soporte y la complementa en su funcion educativa, pero nunca puede sustituirla. El
trabajo cooperativo familia-institucion educativa implica entonces, que estos dos
agentes trabajen conjuntamente, para lograr el mismo fin, que es atender las
necesidades educativas especiales de los estudiantes asociados a discapacidad.
El éxito de la sociedad familia-institucion educativa, requiere de mutua
colaboracion, apoyo y participacion de cada uno de los miembros de la familia y de
la institucion educativa. Para que la relacion familia- institucion educativa sea lo
mas enriquecedora posible, la actitud de los profesionales docentes y no docentes

ha de ser abierta, acogedora.

Componentes del trabajo cooperativo familia-institucion educativa:

+ LA COMUNICACION

Se ha destacado la importancia de la comunicacién, la cual fundamentalmente
permite conocerse mejor unos a otros (sus intereses, necesidades...) y en
consecuencia, mejora la convivencia. Otro ambito donde es muy importante la
comunicacion es en el escolar, es decir la comunicacion familia-escuela. Esto se
comprende asi ya que en ambas (familia y escuela) tratan de educar a los nifios y
nifias. Es importante involucrar a las familias, en la medida de lo posible, en el
proceso educativo de sus hijos o hijas, favoreciendo el dialogo sobre aspectos
relevantes de la vida escolar de ellos (como los resultados académicos, posibles
dificultades de aprendizaje, interaccién entre sus compaferos, entre otros), el
dialogo de los docentes y tutores con las familias, para promover la colaboracion
en las actividades organizadas por la institucion educativa. Asi pues, los docentes
no solo deberan tener una comunicacion constante y fluida con las familias, sino
gue ademas deberan estar atentos a cuestiones como las siguientes para agilizar
el contacto con ellas: comportamiento inadecuado en el aula, dificultades de

aprendizaje o repentinas bajadas de rendimiento académico.
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En definitiva se ha de estar muy atentos al rendimiento y conducta escolar de los
estudiantes, establecer un contacto periédico con las familias, mostrar una
mentalidad positiva, colaborativa y de dialogo, ya que lo fundamental es favorecer
el desarrollo integral de sus hijos o hijas.

+ EL COMPROMISO

Fuerza relativa de identificacion e involucramiento de un individuo con una
organizacion, por lo tanto, no debe tomarse como una obligacién, sino asumir por
conviccion y a su vez, necesita la perseverancia y la responsabilidad, siendo esta
ultima un valor individual que lleva la persona actual. Esto implica que los agentes
educativos deben responder y cumplir con lo que les compete y de la manera en
gue puedan contribuir que se produzca. Se ha detectado la importancia de la
comunicacion, la cual fundamentalmente permite conocerse mejor unos a otros
(sus intereses, necesidades...), en consecuencia, mejora la convivencia. Otro
ambito donde se debe entender muy importante la comunicacién es en el ambito
escolar, es decir la comunicacion familia-escuela. Esto se comprende asi ya que

ambas (familia y escuela) tratan de educar a los nifios y nifias.

Es importante implicar a las familias, en medida de lo posible, en el proceso
educativo de sus hijos o hijas, favoreciendo el dialogo sobre aspectos relevantes
de la vida descolar de ellos (como los resultados académicos, posibles dificultades
de aprendizaje, interaccion entre sus compaferos, entre otros), el dialogo de los
docentes y tutores con las familias, para promover la colaboracién en las

actividades organizadas por la institucién educativa.

En ese sentido como menciona Elias (2005)!° el abordaje de la familia debe
basarse en los cuatro pilares fundamentales: Aprender a conocer, Aprender a ser,

Aprender a hacer y Aprender a vivir en comunidad.

% Aprender a conocer:

Es necesario poner en contacto a los nifios y niflas con los conocimientos
entretejidos por la historia y la cultura, que se organizan en contenidos curriculares

y se aprende en la institucién educativa.

10 Elias (2005). Estrategias de Trabajo con Familiay Comunidad
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Pero también, con el mundo que le rodea por medio de sus relaciones con el
entorno, la familia, los iguales y los medios de comunicacién, ayudandoles a

analizar esta realidad a través de estrategias de aprendizaje constructivo.

La familia transmite conocimientos que entran dentro del ambito de la historia
familiar y le confiere una serie de caracteristicas diferenciales fruto de las

experiencias de las generaciones anteriores.

En este sentido, es importante, crear en el hogar intercambios y comunicaciones
sobre la historia de los abuelos, tios abuelos, asi como anécdotas y sucesos
acaecidos en la biografia familiar, que permitan al nifio tomar conciencia de su
procedencia y conocer su filiacion y le ayuden a tomar conciencia de su identidad

personal, familiar y social.

Asi, el nifio, nifla estructura un tiempo y un espacio tanto en el &mbito personal
como histérico, que le ayudan a tomar conciencia de si mismo como sujeto
individual y social. La construccion del concepto de si mismo de un sujeto gira

alrededor de estos dos ejes: tiempo y espacio.
% Aprender a ser:
Para ello los nifios y nifias han de Aprender a ser desde dos vertientes:

1. Social: como miembro de un grupo social, de una cultura, que podemos

relacionar con “aprender a conocer”.

2. Individual: como ser unico y diferente, descubriendo su interioridad, sus
posibilidades y limitaciones, su realidad personal inmersa en una realidad social,

en la que desarrolla su proyecto vital.

Para aprender a ser el mismo, €l nifio descubre sus peculiaridades y su ser asi
mismo en la diferenciacion con los miembros de su familia. La identidad
personalidad la adquiere en este doble proceso de descubrimiento de si mismo y
diferenciacion del otro. De alli la importancia de sus primeros contactos familiares
para potenciar la realidad de sus ser individual y personal. El nifio aprende a ser

sintiéndose querido, valorado, descubriendo que es digno de ser amado.
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% Aprender a hacer:

El niflo, nifia aprende a desarrollar habilidades y destrezas, observando,
experimentado y descubriendo todos los objetos que encuentra a su alrededor.
Aprende a hacer con sus mas proximos, en la realidad cotidiana del hogar y de la
escuela, cuando se le permite manipular, asociar y establecer relaciones entre
diferentes elementos, estamos permitiendo que aprenda a hacer. La creatividad
como capacidad creadora, propicia abrirse hacia nuevas fronteras, se fomenta
estimulando al nifio a investigar, describir, explorar, experimentar y en esta tarea,
puede participar familia y escuela, por medio de estrategias innovadoras del trabajo

comun.

% Aprender a vivir en comunidad:

Favorecer una educacion para la vida comunitaria desde el ambito familiar, es
fundamental para que el nifio, nifia aprenda a ejercitar la participacion, la
cooperacion, el didlogo y la toma de decisiones consensuadas y compartir los
conocimientos y la vida, de forma que luego sea capaz de transferir estos

aprendizajes a otros contextos sociales.

Constituye un verdadero reto educar para: aprender a ser y aprender a vivir en
comunidad. Estos pilares, para que realmente sirvan al disefio de una educacion
para el futuro han de ser objetivos de la familia y la institucion educativa, plasmados
en un proyecto comun, como mencionabamos anteriormente donde se plantea un
tipo de educacién que quieren dar y el tipo de hombre que quieren formar, a partir

de una toma de decisiones consensuadas.

De ahi surge la necesidad de una formacién especifica en este nuevo campo de
trabajo pedagadgico, el familiar, para que cualquier intervencién que se intente llevar
a cabo tenga en cuenta la visién global de su contexto. De la coordinacién y
armonia entre familia e instituciébn educativa va a depender el desarrollo de
personalidades sanas y equilibradas, cuya conducta influira en posteriores
interacciones sociales y convivencia en grupo, que crearan un nuevo estilo de vida.
En definitiva es esencial que padres y profesores se pongan de acuerdo sobre
cdémo hacer efectiva la participacion de la familia en la escuela, para que su relacion
sea de ayuda mutua y enfrentar los desafios que les presente la educacion de un

hijo o hija con discapacidad que repercutira positivamente en su formacion.
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La escuela, para realizar un plan de trabajo con las familias de su

comunidad debe tener en cuenta:

e Sensibilizar a los padres acerca de las necesidades psico-sociales de
los integrantes de la familia (incluyendo al hijo o hija con discapacidad)
en los diversos momentos del desarrollo).

e Construir un espacio de reflexién de padres y futuros padres entorno a
su papel en la familia a partir de las diversas caracteristicas que esta
tenga.

e Trabajar desde casos reales, las diferentes problematicas que afectan
actualmente a las familias y su propio hijo en particular.

e Desarrollar diversas estrategias para brindar a los integrantes de la
familia la informacion necesaria.

e Promover y fortalecer relaciones mas sanas y positivas, tanto al interior
de la familia, como con su entorno social.

e Generar un espacio para el analisis de las relaciones familiares a partir
de los estilos vinculares entre la misma.

e Las prioridades con relacién de la tematica dependeran en general de la
etapa evolutiva que se encuentre atravesando el hijo, o las situaciones

propias de la familia y de las caracteristicas de ella.

¢Por qué es importante la familia en el desarrollo y aprendizaje de sus hijos

con Discapacidad?

+

Porque la familia afronta las situaciones y problemas que tienen sus
integrantes en todos los momentos de la vida.

Hace que los hijos e hijas se sientan queridos y valorados, expresandoles
respeto, carifio y afecto, realizando actividades en conjunto, reconociendo,
aceptando sus cualidades o defectos y no criticandolos en publico.
Escucha, conversa, se comunica con ellos, no solo hablando, sino a través
de los gestos, de los ojos, de los silencios, de los movimientos, del tono de
la voz.

Los apoya en su desarrollo afectivo, en la formacién de valores, en el
desarrollo del pensamiento y de habilidades para relacionarse con otras

personas.
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+ Mantiene comunicacion constante con la escuela, para poder avanzar en el
trabajo y objetivos del proceso educativo, siendo el hogar la principal fuente
de informacién y conocimientos, que ayuda a los educadores a tener una
vision mas completa de sus hijos e hijas.

+ Se informa de las diversas opciones educativas y laborales que se ofertan a
nifios, niflas y jovenes con discapacidad para contribuir a una mejor

orientacion de sus hijos e hijas.

Los nifilos y nifias con discapacidad tienen tres opciones educativas:

e Establecimientos de Educacion Regular: Escuelas y Liceos que
desarrollan Proyectos de Integracion Escolar.

e Escuelas Especiales: Ofrecen servicios educativos para las alumnas y
alumnos con necesidades educativas especiales derivadas de discapacidad
intelectual, visual, auditiva, motora; con graves alteraciones en la capacidad
de relacion y comunicacion y dificultades de la comunicacion oral.

e Aulas y Escuelas Hospitalarias: Ofrecen educacion compensatoria a
alumnos y alumnas del sistema regular y especial, que por distintas
patologias, deben permanecer en centros hospitalarios o en tratamiento

ambulatorio durante un periodo determinado.

¢,Qué es un Proyecto de Integraciéon Escolar?

Un Proyecto de Integracion Escolar es una estrategia o medio que dispone el
Sistema Educacional para llevar a la practica la incorporacién de un nifio, nifia o
joven con necesidades educativas especiales derivadas de una discapacidad a la

educacion regular.

Para los alumnos y alumnas con necesidades educativas especiales significa
aprender de y junto a otros, tener las mismas oportunidades de patrticipar en el
curriculum basico con el resto de sus compafieros e interactuar en el contexto
escolar y social que les corresponde. Para el resto de sus compafieros también
ofrece ventajas ya que compartir el aula con distintas personas es una experiencia
de aprendizaje enriquecedora que ayuda a conocer y valorar las diferencias

individuales.
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2.2.6. EI CASP

2.2.6.1. ;Qué es el CASP?

El Centro Ann Sullivan del Pert (CASP) es una organizacion sin fines de lucro, no
gubernamental situada en Lima, Perd, que es reconocida por ser un centro
educativo modelo de investigacion y demostracién dedicado a ensefiar a personas
con habilidades diferentes (el término se usa para destacar las habilidades antes
gue las limitaciones de los estudiantes), sus familias y profesionales en Perld y en
todo el mundo. CASP acepta a estudiantes, sin tener en cuenta la edad, incluyendo
a muchos que con frecuencia no han logrado avances con otros procedimientos
educativos y tratamiento, y también a familias y profesionales que vienen de todo

el mundo a aprender el enfoque educativo utilizado en el CASP.

El siguiente poema fue escrito por la profesora que nos inspira, ensefia y asesora
desde 1985... la persona que nos ayuddé a crear el CASP, un programa
internacional con base en el Perd, que fue desarrollado e implementado por

profesionales peruanos para personas con habilidades diferentes.

“Soy una persona con habilidades diferentes”

Soy una persona

Una persona con suefios

Una persona con metas por lograr

Una persona que quiere tener éxito en el trabajo elegido

Una persona que quiere amar y ser amada

Una persona que quiere ser aceptaday tener amigos

Una persona que quiere ser valorada por las contribuciones que hago
Una persona que quiere oportunidades...

Para ser independiente, productivo y feliz en la vida. También soy una

persona con habilidades diferentes...

Una persona que desea las mismas cosas que tu en la vida
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No quiero depender de nadie

No quiero que tomen decisiones por mi

No quiero que me compadezcan o traten diferente.
...S6lo quiero que me den oportunidades para aprender

...y demostrar lo que puedo hacer.

Judith M. LeBlanc, Ph.D., Universidad de Kansas, Mayo, 1997

(Presentado en Conferencia Inaugural: Simposio Internacional sobre Autismo, Cancuan, México)

Estas pocas palabras dicen todo lo que las personas con discapacidad quisieran
comunicar en este milenio. Piden calidad de vida igual a la de todos los demas.
Piden libertad para tomar decisiones por ellos mismos, educacion para que pueden
aprender a ser independientes, productivos y felices en vida. Piden ser aceptados
por lo que ellos pueden hacer. Es esencia ellos piden ser tratados como cualquier
otra persona y ser incluidos en todos los aspectos de la vida (el hogar, la escuela,
la comunidad y el trabajo). Se requiere cambios en las actitudes y expectativas de
los profesionales, los padres y la comunidad para satisfacer este pedido. Se
requiere cambios en las practicas educativas. Requiere de politica de puertas
abiertas para incluir a las personas con habilidades diferentes en cada aspecto de
la vida en comunidad. Esto podria parecer simple, pero al traducirlo en tratamiento
y programas educativos que garanticen que las personas con habilidades
diferentes tengan la educacion y las oportunidades que ellos merecen de forma
gue puedan desempefiarse en su nivel 6ptimo, se vuelve complejo. También
requiere cambios grandes en actitudes y expectativas por parte de la sociedad a
fin de que las personas con habilidades diferentes tengan las mismas
oportunidades como cualquier persona para demostrar como ellos puede tomar su

lugar como miembros valorados de sus familias, comunidades, y sociedad.

Las familias y los profesionales que trabajan y se capacitan en el CASP estan
satisfaciendo las metas de sus hijos y estudiantes no obstante las muchas penurias
gue todos enfrentan a lo largo de la vida porque tienen familiares, estudiantes o
amigos con habilidades diferentes. Ellos forman un equipo que cree en sus amigos

con habilidades diferentes y juntos han tenido éxito en ensefarles creativamente a
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ser independientes y productivos. Ademas ellos son felices y son incluidos en todas

las actividades de la vida diaria.

CASP se dedica a mejorar las vidas de las personas con habilidades diferentes en
el Pert y en todo el mundo. Proporciona programas educativos durante el tiempo
de vida a cerca de 400 estudiantes (en el departamento de Lima) de todas las
edades y desde su nacimiento hasta su madurez. La atmésfera familiar cordial,
amigable y de cooperacion del CASP que forma la base de los programas
educativos es notada de inmediato por quienes vienen a visitarnos o para aprender.
Unas de las creencias del CASP es que todo estudiante puede aprender y si no lo
hace es porque el procedimiento utilizado no esta ensefiando al estudiante en
forma efectiva. Ademéas de la dedicacién, el personal debe ser persistente y lo
suficientemente paciente para seguir intentado otros procedimientos hasta
conseguir que los estudiantes aprendan. El enfoque de ensefianza experimental
permite a los profesores disefiar otros procedimientos de ensefianza si el que estan
utilizando no produce los resultados deseados. Seguir de manera persistente el
lema del centro de “Hacer posible lo imposible” dio por resultado la creacion del

programa unico del CASP de un paso a la vez.

2.2.6.2. Historia del CASP

La Dra. Liliana Mayo fundé CASP en el Peru en 1979 para ocho estudiantes con
habilidades diferentes con ayuda de sus padres y colegas. Ella establecio el centro
debido a que no habia instituciones en el Perl para personas con retardo severo y
profundo, autismo y problemas conductuales. Lo llamé Ann Sullivan en honor de la

profesora de la internacionalmente conocida Hellen Keller quien era ciega y sorda.

Cuando el Centro se inauguré en 1979, ocupo el primer piso y el garaje de la casa
de los padres de la Dra. Mayo y atendié a ocho nifios con “habilidades diferentes”
(término que prefiere el CASP para las personas a quienes se refiere generalmente
como discapacitadas). Debido a que el numero de familias que buscaban
matricularse en el CASP crecia rapidamente, el Centro se traslad6é en 1985 a un
ter- reno mas grande donado por el gobierno peruano, donde se construy6 aulas
de madera prefabricada con donaciones privadas y ayuda voluntaria. Para poder
satisfacer la creciente demanda de educacion y ser- vicios, el CASP se ha

transformado gradualmente con el paso de los afios en un edificio de tres pisos,
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gue es la primera construccion totalmente accesible en el Peru que se hizo posible
gracias a la generosidad de donaciones de organizaciones privadas nacional e

internacional.

CASP comenz6 con ocho y ahora atiende a cerca de 400 estudiantes/trabajadores,
el 21% de los cuales trabaja actualmente en empleos reales, y el 17% esta incluido
en escuelas regulares. El resto esta aprendiendo habilidades sociales y otras que
son necesarias para que ellos estén también en esos programas. La Escuela de
Familias del CASP es el Unico programa educativo conocido para educar familias

y sigue también el Curriculum Funcional/Natural.

2.2.6.3. Caracteristicas del Enfoque CASP

El Curriculum Funcional/Natural y la Escuela de Familias representan la
organizacion de los programas educativos del CASP. Estos programas unicos
ofrecen nuevos avances en la educacién de las personas con habilidades

diferentes y podrian hacer lo mismo en la educacion de cada uno.

+ El Curriculum Funcional / Natural.

Fue creado en base a lo que Judith M. LeBlanc, Ph.D., de la Universidad de
Kansas, ensefiaba al personal. Ella trabaja voluntariamente con el CASP desde
1981. Los especialistas implementaron sugerencias en los procedimientos, y
siguiendo el enfoque experimental en la ensefianza, la Dra. LeBlanc y el personal
determinaron qué tuvo éxito y qué no. Lo que resultd en éxito se incluyo en el
Curriculum y los procedimientos educativos. El personal aporta ahora la mayor
parte de sugerencias para los cambios y este proceso continta cada afo.

El objetivo general del Curriculum Funcional/Natural es ensefar conocimiento y
habilidades que pueden ser usadas y ser Utiles para el estudiante durante su tiempo
de vida en su psicologia de aprendizaje experimental. Para lograr este objetivo
ensefiamos la generalizacion de las conductas aprendidas a través de los
ambientes, profesores, y materiales en vez de ensefiar siempre en el mismo
ambiente educativo. El Curriculum se basa en las palabras de su nombre, es decir,
el término funcional significa algo que es Gtil o que sirve a una funcion especifica y
la palabra natural significa situaciones, arreglos, o acontecimientos que ocurren

tipicamente en un ambiente particular. En CASP la palabra funcional se refiere por
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tanto a los objetivos educativos que se eligen para el estudiante. Se pone énfasis
en los objetivos de ensefianza que son Utiles para el estudiante hoy o que seran
utiles en su vida futura. Lo que significa que los objetivos incluyen solamente esas
cosas que los estudiantes puedan utilizar de inmediato de acuerdo a su edad
cronoldgica. Por ejemplo, por lo general no se ensefia el color como un ejercicio
académico sino cuando el estudiante necesita discriminar colores para realizar una
tarea o un trabajo. Esto asegura que lo que se aprende se practicara en ambientes
naturales como se aprendié. La palabra natural se refiere a arreglos en el ambiente
y procedimientos de ensefianza de forma que la situacion de ensefianza simule,
tan de cerca como sea posible, eventos que ocurren de manera natural en el mundo
real. CASP los utiliza para describir el “quién, qué, cuando, dénde y cémo” en la
implementacién de los procedimientos educativos. En consecuencia lo que es
natural puede diferir de acuerdo al ambiente cultural y fisico y las variables de
organizacién que son natura- les para el mundo en el cual los estudiantes viven.
De esta manera, el enfoque del CASP se puede utilizar para todas las personas,
en los paises y en todas las maneras de vida sin tener en cuenta de cualesquier

limitacion que uno pudiera tener.
+ La Escuela de familias.

Iniciada por la Dra. Liliana Mayo en 1979, crece y se amplia en contenido a través
de los afos. Las familias participan como miembros del equipo con los profesio
nales en el proceso educativo de sus hijos. Cada uno aprende del otro y de este
modo las familias también contribuyen al mejoramiento continuo de los
procedimientos y la organizacion de CASP. La participacion de la familia en la
educacién de sus hijos es vital para el uso generalizado por parte de la persona de
las habilidades aprendidas en todos los ambientes. Todas las familias participan en
este programa de educacion continua tanto tiempo como ellas mantengan su
asociacion con el Centro, que en algunos casos dura todo el tiempo de vida del
estudiante. Las familias firman contratos para participar en la educacion de su
familiar inscrito en el CASP, y ésta se centra en la enseflanza de informacion
general con respecto a las personas con habilidades diferentes, informacion
especifica con respecto a como ensefar e incluir a sus hijos en el hogar y la
comunidad, y maneras de mantenerse motivados ellos mismos y sus hijos. Se pone

enfasis en que las familias mantengan altas expectativas por sus hijos. Se invita a
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padres y profesionales del area de Lima o a quienes visitan el CASP asistir a las

reuniones de Escuela de Familias que se celebran dos veces al mes.

+ Tratame como una persona.

La mejor educacion se da en el contexto de respetar y tratar a los estudiantes de
la misma manera que usted quisiera ser respetado y tratado. En CASP esto se tra-
duce simplemente en: “Tratame como una persona.” Por tanto no se recomiendan
procedimientos restrictivos en el proceso de ensefianza. Si esta filosofia guisase la
forma en que todos en el mundo viven, la calidad de vida de las personas con
habilidades diferentes mejoraria, y la sociedad seria recompensada con personas

gue llegan a ser productivas antes que dependiente.
+ La frase “personas con habilidades diferentes”.

Para educar a todas las personas que entran en contacto con personas con
limitaciones, el CASP cred y utiliza la frase “personas con habilidades diferentes”
en vez de los términos “discapacitado, deficiente, incapacitado, limitado,
disfuncional, minusvalido, etc.”. (Este término no es una substitucién recomendada
para indicadores médicos y de investigacion con poblaciones.) Se utiliza para
centrarse en las habilidades de una persona antes que en sus limitaciones... que
incidentalmente todos tenemos. COmo describimos a las personas influye
fuertemente en nuestro pensamiento y actitud sobre ellos y de este modo cémo la

sociedad responde a ellos.

2.2.6.4. Creencias del CASP.

Los procedimientos y los enfoques de ensefianza usados en los programas del
CASP se basan en creencias fundamentales que reflejan como el personal, los
familiares, y los estudiantes trabajan juntos para lograr sus objetivos comunes. Si
creemos que todas las personas en el mundo tienen derecho a ser educadas para
tener éxito en la vida, entonces las personas con habilidades diferentes merecen

estas oportunidades educativas.

» Creemos que todas las personas quieren ser independientes, productivas y felices
y se les deberia proporcionar por lo tanto la educacion y las oportunidades para
lograr esta meta a fin de que pueden ser incluidas con éxito en todas las actividades

de la sociedad.

75



» Creemos que todas las personas deben ser incluidas en el hogar, la escuela, la

comunidad y en el lugar de trabajo.

» Creemos que los padres y las familias, si aprenden las habilidades que ellos

necesitan, pueden ser maestros muy eficaces de sus nifios.

» Creemos que los padres y los profesionales deben trabajar como socios en la
educacién de las personas con habilidades diferentes, aprendiendo cada uno del

otro y valorando las contribuciones de los demas.

» Creemos que todas las personas deben ser educada con planes individualizados
que se centren en sus habilidades e intereses de modo que ellos puedan tener

éxito y ser felices en la vida.

» Creemos que la educacion debe centrarse en el reforzamiento de las cosas que

los estudiantes hacen bien antes que en lo que no pueden hacer.

» Creemos que todas las personas pueden aprender si podemos encontrar los

procedimientos correctos para ensefiarles.

» Creemos que cada persona en el ambiente de los nifilos debe demostrarles que
creemos en ellos y que esperamos que hagan lo mejor que puedan con nuestra

ayuda. Debemos ayudarles a saber que pueden tener éxito.

» Creemos que todas las personas deben ser tratadas como nos gustaria ser
tratados... con amabilidad, respeto y amor, en la casa, la escuela, la comunidad y

en el trabajo.

» Creemos que los ambientes educativos y los hogares deben ser ambientes felices

en los cuales todos puedan aprender y divertirse.

* Y creemos que las personas con habilidades diferentes tiene los mismos suefios
y metas que cualquier persona y que todos en el mundo quieren ser

independientes, productivos y felices.
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2.2.6.5. Expectativas vy oportunidades.

Las altas expectativas de padres y profesores son esencia- les para mantener la
motivacién de seguir intentando. Las expectativas, sin embargo, deben ir acom
pafiadas de un buen programa educativo y enfoques positivos para trabajar con
estudiantes con habilidades diferentes. Creemos en lo que los estudiantes pueden
hacer, también sabemos que pueden hacer méas de lo que pensamos que pueden,
y creemos que ellos tendran éxito... si se les motiva y refuerza por lo que ellos
hacen. A medida que ellos dominan nuevas habilidades, elevamos las expectativas
y ellos siempre las satisfacen si tenemos suficiente paciencia para aceptar su
velocidad para aprender. Por tanto sabemos que ellos pueden hacer frente a los
desafios de la vida como cualquier persona si los educamos. Constantemente
hacemos recordar a nosotros mismos, a nuestras familias y miembros de la
comunidad, que todas las personas con habilidades diferentes pueden aprender
suficientes habilidades sociales, académicas y laborales para convertirse en
miembros contribuyentes y valorados de la sociedad. Centrarse en las habilidades

antes que en la conducta inusual y disruptiva.

En lugar de implementar programas de tratamiento para cambiar las conductas
disruptivas, CASP se centra en ensefiar habilidades y conductas apropiadas a las
personas que exhiben esta conducta. Esto da lugar a un incremento de niveles de
habilidad y a la disminucién de la conducta disruptiva. Cuando los estudiantes
aprenden, se les premia por el buen trabajo, y aprenden en consecuencia que no

necesitan involucrarse en conductas inadecuadas para obtener atencion.

Las personas que tienen problemas especiales poseen también habilidades
especiales. ¢Por qué entonces se les describe frecuentemente en términos de su
conducta disruptiva o inusual? Un nifio que es perseverante en sus tareas puede
tener éxito en empleos automatizados, repetitivos y a veces aburridos que otros
hallan poco interesantes. Los que son muy sociales pueden aprender a saludar a

las personas y servirles de guia en restaurantes o almacenes.

Los especialistas del CASP siguen dos procedimientos si la conducta del
estudiante es disruptiva en el aula o durante la actividad de aprendizaje en casa.
Primero, se redirige al estudiante hacia una actividad apropiada y luego se le elogia

cuando se involucra en ella. Segundo, porque los estudiantes se involucran
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generalmente en conductas disruptivas para obtener la atencion de sus profesores
0 padres, por tanto a estos adultos se les ensefia a prestar atencidn a otros nifios
en la familia o en el aula, elogidndolos por hacer lo que se les pide e ignorando al
estudiante que se involucra en la conducta inadecuada, a lo que se conoce como
control instruccional indirecto. Es decir, el elogio que se da al estudiante que realiza
lo solicitado, se puede convertir también en instruccibn para el estudiante
disruptivo, a quién de este modo no se da atencion directa. Si se le presta atencion
directa, la conducta disruptiva s6lo aumentara a fin que el estudiante pueda recibir
mas atencion. Inicialmente, toma a estos procedimientos mas tiempo disminuir la
conducta disruptiva que si se usa reforzadores primarios, fichas y/o tiempo fuera
del salén de clase para ese propésito. Sin embargo, a largo plazo, toma menos
tiempo porque el cambio en la conducta del estudiante esté bajo el control de los
reforzadores naturales del ambiente. Por tanto, ya no es necesario continuar con
el uso de reforzadores que no se encuentran en el ambiente natural. Por otro lado,
los estudiantes a quienes se refuerza con alimentos y fichas no trabajaran en
ausencia de éstos y volveran a sus conductas disruptivas anteriores, a menos que
las familias y/o los profesores disminuyan gradualmente el uso de estos
reforzadores que toman mucho tiempo y son dificiles de aplicar. Se debe recordar
sin embargo, que las personas adultas deben ser primero amigos de los

estudiantes para que su alabanza sea efectiva.
2.2.7. CURRICULUM FUNCIONAL / NATURAL

Las Filosofias, objetivos y procedimientos utilizados en un Curriculum Funcional /

Natural se basan en dos palabras: Funcional y Natural
2.2.7.1. ;Qué es el Curriculum Funcional / Natural?

Todo el Curriculum Funcional / Natural del CASP, se basa en dos; Funcional y

Natural
2.2.7.2. ¢Qué es Funcional?

Funcional es algo que es util; en el Curriculum del CASP, se refiere a objetivos o
habilidades que se ensefian a los estudiantes. Nuestra meta es ensefiar aquellos
objetivos que los estudiantes puedan usar hoy y seran utiles para su éxito en el

futuro. En el CASP, estas habilidades vinen a ssr los objetivos individuales para los

78



estudiantes a medida que avanzan en su aprendizaje, y estos objetivos son

elegidos de acuerdo a la realidad de su familia y comunidad.
Habilidades funcionales son:
1. Habilidades que los estudiantes usan hoy y en el futuro.

2. Objetivos individuales de los estudiantes elegidos de acuerdo a la realidad de la

familia y la comunidad de los estudiantes.
2.2.7.3. ¢, Qué es Natural?

Natural significa situaciones, ambientes o eventos que ocurren generalmente en el
hogar y la comunidad del estudiante. Natural se refiere a la ubicacion, tiempo y
actividades en las que ocurre el aprendizaje. De este modo, incluye procedimientos
gue el profesional que la profesional emplea, la organizacion del ambiente de
ensefianza, y los planes donde el aprendizaje tendra lugar. Las habilidades
deberian ensefiarse en los ambientes y momento en que esas habilidades se
utilizan en la vida diaria. De esta manera los planes de ensefianza y los
procedimientos, deberian tener como resultado que los estudiantes utilicen sus
habilidades a la misma hora, en el mismo lugar y en la misma forma que otras

personas en su comunidad.

Natural se refiere también al uso de consecuencias naturales positivas para la
conducta, se utiliza de esa manera el elogio y los incentivos en vez de comestibles
0 sobornos para motivar a los estudiantes a aprender. El ambiente del aprendizaje
reproduce tan rigurosamente como sea posible, los eventos positivos que ocurren

naturalmente en la vida diaria de cada estudiante y su familia.
En resumen Natural es:

1. Natural significa situaciones, ambientes y eventos que ocurren en el hogar y la

comunidad del estudiante.
2. se refiere a la ubicacion, tiempo, y actividades en las que ocurre el aprendizaje.
3. En el Curriculum del CASP, natural se refiere a:

a) Procedimientos que los profesionales emplean para ensefar.

b) Organizacion del ambiente de ensefianza.
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c) Planes de actividades donde la ensefianza tiene lugar.

4. Las habilidades deberian ensefiarse en el momento y lugar donde las

habilidades aprendidas ocurriran naturalmente.

5. los planes de ensefianza y procedimientos deberian tener como resultado
que lo estudiantes utilicen sus habilidades a la misma hora, en el mismo lugar

y en la misma forma que otras personas en su comunidad.
2.2.8. ACTITUDES
2.2.8.1. Definicion:

Una definicion clasica de actitud es la establecida por Allport, que la
consideraba “un estado de disposicién mental y nerviosa, organizado mediante la
experiencia, que ejerce un influjo directivo dinamico en la respuesta del individuo a
toda clase de objetos y situaciones” (Allport, 1935, en Martin-Bard, 1988). Esta
definicion plantea ya algunas caracteristicas centrales de la actitud (Vallerand,
1994): a) es un constructo o variable no observable directamente; b) implica una
organizacion, es decir, una relacidn entre aspectos cognitivos, afectivos y
conativos; c) tiene un papel motivacional de impulsion y orientacion a la accién -
aunque no se debe confundir con ella y también influencia la percepcion vy el
pensamiento; d) es aprendida; e) es perdurable; y, f) tiene un componente de
evaluacion o afectividad simple de agrado-desagrado. Ademas, otros dos aspectos
gue se suelen integrar en los fendmenos actitudinales son: a) su caracter definitorio
de la identidad del sujeto; y, b) el ser juicios evaluativos, sumarios accesibles y
archivados en la memoria a largo plazo (Zimbardo y Leippe, 1991).

2.2.8.2. La concepcion tripartita de las actitudes.

Las actitudes constan de tres componentes: cognitivo, afectivo y conductual

+ Componente cognitivo

Incluye los pensamientos y creencias de la persona acerca del objeto de actitud.
« Componente afectivo

Agrupa los sentimientos y emociones asociados al objeto de actitud.
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« Componente conductual

Recoge las intenciones o disposiciones a la accion asi como los comportamientos

dirigidos hacia el objeto de actitud.
2.2.8.3. Teorias Clasicas de la Formacién de las Actitudes

Las teorias clasicas de la formacion de las actitudes postularon que éstas se
aprendian de la misma forma que otras respuestas aprendidas. Se consideraba
gue las respuestas actitudinales se reforzaban por procesos de condicionamiento

clasico e instrumental.
« El Condicionamiento Clasico de las Actitudes

El condicionamiento clasico plantea que un estimulo neutral no capaz de elicitar
una determinada respuesta, adquiere esta capacidad gracias a la asociacion de
éste, de forma repetida, con un estimulo que provoca dicha respuesta. Diferentes
autores han considerado que la formacion de las actitudes podia darse por un
proceso de condicionamiento clasico y que éstas podian afectar a posteriores
respuestas comportamentales. Staats y Staats (1958) presentando a
estudiantes el nombre de ciertas nacionalidades acompafadas por adjetivos
positivos, negativos o0 neutros, encontraron que aquellas que habian sido
apareadas con adjetivos positivos se evaluaban méas favorablemente que las
apareadas con adjetivos negativos. Segun el condicionamiento clasico, la
respuesta actitudinal es debida a la mera asociacion entre el estimulo condicionado
y el incondicionado. Sin embargo, esta aproximacion ha sido criticada ya que no
llega a explicar los procesos que median entre la asociacion de las respuestas
evaluativas con los estimulos incondicionados. Igualmente, algunos investigadores
(Insko y Oakes, 1966) criticaron dicha conceptualizacién aduciendo una explicacion
en términos de caracteristicas de la demanda. Es decir, se sugirié que los sujetos
se daban cuenta de la relacion existente entre los nombres de las nacionalidades
y las palabras evaluativas y respondian segun a las expectativas del
experimentador. Sin embargo, dicha critica también ha sido refutada por otra serie
de autores (Krosnick, Betz, Jussim y Lynn, 1992) que demostraron a través de una
serie de experimentos que los resultados en la formacion actitudinal no podian ser
explicados en los términos anteriormente citados. En definitiva, las investigaciones

desde la perspectiva del condicionamiento clasico sugieren que nuestras actitudes
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pueden ser ‘tefidas’ sin querer por el contexto en que un objeto se ha
experimentado, siendo un proceso bastante funcional cuando la relacion entre el

estimulo y el contexto es estable (Stroebe y Jonas, 1996).
« El Condicionamiento Instrumental de las Actitudes

Segun el paradigma del condicionamiento instrumental una respuesta que forma
parte del repertorio comportamental del sujeto puede ser reforzada. Asi, aquellas
respuestas que vengan acompafiadas de consecuencias positivas para el sujeto
tenderan a ser repetidas en mayor medida que aquellas que eliciten consecuencias
negativas (Stroebe y Jonas, 1996). Un estudio clasico es el de Verplanck (1955)
gue encontrd que el refuerzo verbal a través del reconocimiento diferencial de las
opiniones de los sujetos producia una mayor frecuencia de declaraciones de
opinion cuando éstas eran reforzadas positivamente. Igualmente, otra serie de
autores (Hildum y Brown, 1965; Insko, 1965) demostraron que las actitudes podian
modificarse a través del refuerzo diferencial. Por ejemplo, Insko (1965) entrevist6 a
una serie estudiantes acerca de un tema de interés. A la mitad de ellos se les
reforzd a través de respuestas verbales actitudinales favorables y a la otra mitad
con respuestas actitudinales desfavorables. Posteriormente, se paso a los sujetos
un cuestionario para valorar su actitud acerca del asunto fruto de la entrevista y se
encontré que, una semana mas tarde, los grupos -reforzados diferencialmente-
diferian en su actitud. Sin embargo, aunque se acepta que el refuerzo verbal puede
suscitar un cambio de actitud, una critica que se establece a este paradigma es
gue no llega a explicar si estos efectos se dan automaticamente o si, por el
contrario, existen diferentes procesos cognitivos que median la relacion. En este
sentido, Cialdini e Insko (1969) plantean que el refuerzo verbal presenta dos
funciones: a) es un indicador de la posicidon actitudinal del entrevistador; y, b)

establece una relacion entrevistador-entrevistado.
2.2.8.4. La Medicion de las Actitudes: Tipos de Medidas

Entre los diversos procedimientos existentes para medir las actitudes se pueden
destacar los auto-informes, la observacion de conductas, las reacciones ante
estimulos estructurados, el rendimiento objetivo del sujeto y las respuestas
fisiologicas. Sin embargo, las medidas dominantes son los autoinformes y, dentro

de éstas, cabe sefalar las siguientes escalas:
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1) La escala de Thurstone. Esta suele estar formada por unas 20 afirmaciones

gue intentan representar la dimension actitudinal a intervalos iguales.

2) La escala de Guttman. Aunque su elaboracion es sencilla, suele ser de uso y
utilidad limitada. Con ella se busca obtener una escala con un orden explicito. Asi,
esta escala se basa en el porcentaje de aceptacion de una respuesta de tipo A
hasta E.

3) La escala de Likert. A diferencia de la escala Thurstone, la escala de Likert no
presupone que haya un intervalo igual entre los niveles de respuesta.
Sencillamente se pide a los sujetos que indiquen su grado de acuerdo-desacuerdo
con una serie de afirmaciones que abarcan todo el espectro de la actitud -p. e., en
una escala de 5 puntos, donde 1 es total desacuerdo y 5 total acuerdo-. Estas
escalas presuponen gue cada afirmaciéon de la escala es una funcién lineal de la
misma dimension actitudinal, es decir, que todos los items que componen la escala
deberan estar correlacionados entre si y que existira una correlacion positiva entre
cada itemy la puntuacion total de la escala (Perloff, 1993). Por ello, se suman todas

las puntuaciones de cada afirmacién para formar la puntuacién total.

4) El diferencial Semantico. El diferencial semantico de Osgood se ha aplicado a
la medicion de la dimensién afectiva o evaluativa de la actitud. Este consiste en
una serie de escalas bipolares que vienen definidas por diferentes adjetivos

antonimos (Clemente y Fernandez, 1992).
2.2.8.5. Funciones de las Actitudes y Metodologia

Clasicamente se ha planteado que las actitudes cumplen funciones, es decir, llenan
necesidades psicolégicas. En este sentido, se han identificado cinco funciones -tal
y como se ha expuesto en el capitulo introductorio sobre el objeto de la Psicologia
Social- (Katz, 1960; Lippa, 1994; Oskamp, 1991; Perloff, 1993; Pratkanis y
Greenwald, 1989; Stahlberg y Frey, 1990; Igartua, 1996):

a) Funcién de conocimiento. Mediante las actitudes los sujetos ordenan y
categorizan el mundo de manera coherente, satisfaciendo asi la necesidad de tener

una imagen clara y significativa del mundo. Las actitudes ayudan al sujeto a
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ordenar, entender y asimilar las informaciones que pueden resultar complejas,

ambiguas e impredecibles;

b) Funcién instrumental. Las actitudes permiten maximizar las recompensas y
minimizar los castigos, satisfaciendo una necesidad hedodnica. Asi, las actitudes
ayudan a las personas a lograr objetivos deseados y evitar aquellos que no se

desean.

¢) Funcion ego-defensiva. La actitud permite afrontar las emociones negativas
hacia si mismo, externalizando ciertos atributos o denegandolos. Las actitudes
ayudan a proteger la autoestima y a evitar los conflictos internos -inseguridad,
ansiedad, culpa.

d) Funcién valdrico-expresiva o de expresion de valores. Las actitudes
permiten expresar valores importantes para la identidad o el auto-concepto. Las
personas a través de sus actitudes pueden expresar tendencias, ideales y sistemas

normativos.

e) Funcidon de adaptacion o ajuste social. Las actitudes permiten integrarse en
ciertos grupos Yy recibir aprobacion social. Las actitudes pueden ayudar a cimentar
las relaciones con las personas o grupos que se consideran importantes, es decir,
permiten al sujeto estar adaptado a su entorno social -ser bien vistos, aceptados,

etc.
2.2.8.6. Estructura de las Actitudes: Los Modelos sobre la Actitud
e Modelos Tridimensional, Bidimensional y Unidimensional

Segun el modelo tridimensional toda actitud incluye tres componentes: a) el
cognitivo; b) el afectivo; y, c) el conativo-conductual (McGuire, 1968, 1985;
Breckler, 1984; Judd y Johnson, 1984; Chaiken y Stangor, 1987). EI componente
cognitivo se refiere a la forma como es percibido el objeto actitudinal (McGuire,
1968), es decir, al conjunto de creencias y opiniones que el sujeto posee sobre el
objeto de actitud y a la informacion que se tiene sobre el mismo (Hollander,
1978). El componente afectivo podria definirse como los ‘sentimientos de agrado o
desagrado hacia el objeto’ (McGuire, 1968). El componente conativo hace
referencia a las tendencias, disposiciones o intenciones conductuales ante el objeto
de actitud (Rosenberg, 1960; Breckler, 1984).

84



e Modelos Unidimensionales Clasicos y Actuales
El Modelo Socio-cognitivo:

Segun las concepciones inspiradas en las teorias de la cognicion social, la actitud
es la categorizacién del objeto sobre una dimension evaluativa almacenada
en la memoria a largo plazo. La actitud es un esquema o estructura de
conocimiento que se forma por asociacion y cuya activacion se rige por las redes y
nodos de la memoria. La actitud es un conjunto estructurado de creencias,
respuestas afectivas, intenciones de conducta y conductas recordadas en torno a
un nodo afectivo-evaluativo. Algunas de estas estructuras son unipolares ya que
poseen sOlo creencias, respuestas afectivas, etc. favorables ante el objeto
actitudinal -p. e., la actitud ante los deportes-. Otras estructuras memoristicas son
bipolares, en particular cuando se trata de actitudes con carga simbdlica y
asociadas a polémicas publicas -p. e., una persona con una actitud favorable hacia
el aborto, probablemente tendra en su estructura de conocimiento tanto creencias

positivas como negativas ante el aborto.
El Modelo de la Accion Razonada:

La perspectiva del Modelo de la Accién Razonada (Ajzen y Fishbein, 1980) postula
una concepcién unidimensional de la actitud, como fenémeno afectivo, pero
determinada por las creencias sobre el objeto. Este modelo aplica la légica de la
utilidad o del valor esperado (véase grafico 1) tomando en cuenta los atributos
positivos y negativos que se hayan asociados a la conducta. Asi, la Teoria de la
Accidn Razonada afirma que la conducta estd influenciada por la intencién de
conducta, y ésta a su vez esta influenciada por la actitud y la norma subjetiva. Se
supone que la persona toma decisiones en funcién de como valora los resultados
de su comportamiento y de las expectativas que tiene sobre ese comportamiento
con respecto a lograr dichos resultados. Ademéas de esta racionalidad
instrumental, el modelo integra la racionalidad cultural o normativa mediante una
medida de la opinidon favorable/desfavorable de los otros significativos ante la
conducta especifica y sobre la motivacion para seguir esta opinion (Boyd y
Wandersman, 1991).
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El Modelo de la Accién Planificada

Con el fin de paliar las deficiencias explicativas del Modelo de la Accion Razonada
en cuanto a la diferenciacion entre conducta controlable y/o conducta como
objetivo, Ajzen (1988) ampli6 este modelo agregando un componente de
percepcion de controlabilidad de la conducta (véase grafico 2). Asi, el Modelo
de la Accion Planificada intenta predecir tanto conductas voluntarias como
aguellas que no estan bajo el control exhaustivo de uno mismo. Se ha postulado
gue la percepcién de control de la conducta a realizar es un elemento central en su

prediccion.
2.3. Definiciones Conceptuales:

2.3.1. PROGRAMA “FORTALECIENDO MIS ROLES PATERNOS”

Programa (término derivado del latin programma que, a su vez, tiene su origen en
un vocablo griego) posee multiples acepciones. Puede ser entendido como el
anticipo de lo que se planea realizar en algin ambito o circunstancia; el temario que
se ofrece para un discurso; la presentacion y organizacion de las materias de un
cierto curso o asignatura; y la descripcion de las caracteristicas o etapas en que se
organizan determinados actos o espectaculos artisticos.

El Programa “fortaleciendo mis roles paternos”, es realizado en base a la
informacion recopilada de los diversos talleres para padres de hijos con habilidades

gue realiza el CASP (Centro Ann Sullivan del Peru).

2.3.2. ACTITUDES

Una definicion clasica de actitud es la establecida por Allport, que la
consideraba “un estado de disposicion mental y nerviosa, organizado mediante la
experiencia, que ejerce un influjo directivo dinamico en la respuesta del individuo a
toda clase de objetos y situaciones” (Allport, 1935, en Martin-Barg, 1988). Esta
definiciébn plantea ya algunas caracteristicas centrales de la actitud (Vallerand,
1994): a) es un constructo o variable no observable directamente; b) implica una
organizacion, es decir, una relacion entre aspectos cognitivos, afectivos y
conativos; c) tiene un papel motivacional de impulsién y orientacion a la accion -
aunque no se debe confundir con ella- y también influencia la percepcion y el

pensamiento; d) es aprendida; e) es perdurable; y, f) tiene un componente de
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evaluacion o afectividad simple de agrado-desagrado. Ademas, otros dos aspectos
gue se suelen integrar en los fendbmenos actitudinales son: a) su caracter definitorio
de la identidad del sujeto; y, b) el ser juicios evaluativos, sumarios accesibles y
archivados en la memoria a largo plazo (Zimbardo y Leippe, 1991).

La presente Investigacion se orientd al cambio de actitudes de las familias (padres)

de hijos con habilidades diferentes en relacidn a las siguientes actitudes:

e Tratarlos como a cualquier otra persona.
e Aceptarlos y quererlos.

e Concentrarte en sus habilidades.

e Tratarlos de acuerdo a su edad.

e Ensefiarles y dejarles a ser independientes.

2.4. Sistemas de variables:

VARIABLES DIMENSIONES DEFINICION OPERACIONAL INDICADORES

El conjunto de actividades del
programa esta orientado al
CAPACITACION desarrollo de 6 seis sesiones que

-Variable E consistiran en
independiente: INFORMACION 1. Charlas informativas

2. Dinamicas de grupos

3. Talleres vivenciales e Tratarlos

4. Sociodrama.

como a

PROGRAMA 5. Otros cualquier
coearabaeis il (FORTALECIMIENTO  Asi mismo se va a desarrollar los persona otra
O MIS ROLES DE siguientes temas: persona
PATERNOS” ROLES) *Tratarlos como a cualquier

persona otra persona
*Aceptarlos y quererlos
«Concentrarse en sus
habilidades
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*Tratarlos de acuerdo a su edad
*Ensenarles y dejarles a ser
independientes

SENSIBILIZACION

(CAMBIO
DE
ACTITUDES)

Tratarlos
como a
cualquier
persona otra

persona

El conjunto de actividades del
programa esta orientado al
desarrollo de 6 seis sesiones que
consistiran en

6. Charlas informativas

7. Dinamicas de grupos

8. Talleres vivenciales

9. Sociodrama.

10. Otros

Asi mismo se va a desarrollar los
siguientes temas:

*Tratarlos como a cualquier
persona otra persona
*Aceptarlos y quererlos
*Concentrarte en sus habilidades
*Tratarlos de acuerdo a su edad
*Ensenarles y dejarles a ser

independientes

Consiste en que las Familias

(Padres) de hijos con
habilidades diferentes
fortalezcan y cambien sus

actitudes que tienen sobre sus
hijos con habilidades diferentes,
en cuanto a los siguientes

indicadores:

o Aceptarlos y

quererlos

e Concentrars
e en
habilidades

Sus

e Tratarlos de
acuerdo a su
edad

e Enseiiarles
y dejarles a
ser
independien

tes.

e Respuestas a los
items (1 al 5) del
CUESTIONARIO
DE EVALUACION-
Adaptado del
CASP (Centro Ann
Sullivan del Peru)
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-Variable

dependiente:

ACTITUDES DE
LAS

FAMILIAS
(PADRES) DE
HIJOS CON
HABILIDADES
DIFERENTES

e Aceptarlos y

guererlos

Concentrarte
en sus
habilidades

Tratarlos de
acuerdo a su
edad

Ensefarles y
dejarles a ser
indepen

dientes.

2.5. Definiciones operacionales

Tratarlos como cualquier otra
persona,

Aceptarlos y Quererlos,
Concentrarte en sus
habilidades,

Tratarlos de acuerdo a su
edad y

Ensefnarles y dejarles a ser
Independientes.

Para el logro de la
Independencia,
Productividad y Felicidad de
sus hijos con habilidades
diferentes. Esto

Mediante el programa
“FORTALECIENDO MIS
ROLES PATERNOS”, el cual
consiste en 5 talleres

desarrollados en 6 sesiones.

e Respuestas a los

items (6 al 9) del
CUESTIONARIO

DE EVALUACION-
Adaptado del
CASP (Centro Ann

Sullivan del Peru).

e Respuestas a los

items (10 al 13) del
CUESTIONARIO
DE EVALUACION-
Adaptado del
CASP (Centro Ann
Sullivan del Peru)
e Respuestas a los
items (14 al 16) del
CUESTIONARIO
DE EVALUACION-
Adaptado del
CASP (Centro Ann
Sullivan del Peru)

e Respuestas a los

items (17 al 19) del
CUESTIONARIO
DE EVALUACION-
Adaptado del
CASP (Centro Ann
Sullivan del Peru)

2.4.1. Programa “FORTALECIENDO MIS ROLES PATERNOS”
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El Programa “fortaleciendo mis roles paternos”, es un conjunto de actividades
gue consistio en capacitar, informar y sensibilizar en aspectos relacionados al trato,
aceptacion, inclusion e integraciéon familiar y desarrollo de habilidades personales,
sociales, comunicacionales y ocupacionales a padres, madres y/u otro miembro de
la familia para el fortalecimiento de sus roles; asi mismo para el cambio de las
cinco actitudes: “Tratarlos como cualquier otra persona, Aceptarlos y
guererlos, Concentrarte es sus habilidades, Tratarlos de acuerdo a su edad,
Ensenarles y Dejarles a ser independientes”, que tienen hacia sus hijos con
habilidades diferentes. El programa se ejecutd en 5 talleres desarrolladas en 6
sesiones, con una duracion maxima de 2 horas por cada sesion, desarrolladas a
través de talleres y técnicas participativas (Dinamicas grupales, exposicion de
videos, Role Playing, lluvia de ideas, sociodrama, y exposicion). El objetivo
general del programa es capacitar, informar y sensibilizar a las familias (Padres)
de hijos con habilidades diferentes para el fortalecimiento de sus roles y el cambio
de actitudes hacia sus hijos con habilidades diferentes, para el logro de su
independencia, productividad y felicidad en el medio social en el cual se
desenvuelven. Considero importante para el desarrollo del programa la
perspectiva del Centro Ansullivan del Pert (CASP). El Programa “Fortaleciendo
mis roles paternos”, se realiz6 en base a la informacion recopilada de los diversos
talleres para padres de hijos con habilidades que ejecuta el CASP (Centro Ann
Sullivan del Peru), ya que segun el CASP, las personas con ciertas discapacidades
intelectuales, sensoriales y fisicas son considerados “personas con habilidades
diferentes” y no como personas con discapacidad o personas con necesidades
educativas especiales como lo mencionan algunos autores y tomando la
perspectiva de dicho Centro, en la investigacion realizada se toma la concepcién
de “habilidades diferentes”, y no la de discapacidad. Es por ello, que la presente

investigacion se desarroll6 en base a la perspectiva del CASP.

Asi que el CASP, describe a todas las personas, incluyendo a las que presentan
algun tipo de limitacién, como “personas con habilidades diferentes”, en vez de
personas con discapacidades, como retardo mental, autismo, discapacidad fisica,
etc. Todos somos personas con habilidades diferentes. Esta frase nos recuerda que
debemos centrarnos en las habilidades de los estudiantes antes que en sus
limitaciones. Le Blanc, J (2002).
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La metodologia del programa incluye lo siguiente:

TECNICAS PARTICIPATIVAS: Conjunto de técnicas que se realiza con la finalidad
de animar, motivar a la participacion de un grupo determinado. Analizar un

determinado proceso o fenémeno, fomentar la toma de consciencia.

o EXPOSICION: Son actividades orientada a socializar un tema en grupo.

o LLUVIA DE IDEAS: La lluvia de ideas es una técnica en la que un grupo de
personas en conjunto, crean ideas. Esto es casi siempre mas productivo que cada
persona pensando por si sola. Para ello se selecciona un problema o tema,
definiéndolo de tal forma que todos lo entiendan. Se pide ideas por turno, sugiriendo
una idea por persona, dando como norma de que no existen ideas buenas
ni malas, sino que es importante la aportacion de las mismas. Se debe generar
confianza al grupo, aunque en algunos momentos puede creerse que son ideas
disparatadas. Priorizar las mejores ideas. Los participantes evallan la importancia
de cada aportaciéon de acuerdo a los comentarios del grupo, pero tomando en
cuenta el problema definido al inicio de la sesion.

o EXPOSICION DE AUDIO Y VIDEO: Son medios que se utiliza para
desarrollar un tema ya sea (tv, equipo de sonido, reproductor de DVD, etc.).

o ROLE PLAYING: Esta técnica es también conocida como dramatizaciones
o simulaciones, consiste en que dos 0 mas personas representan una situacioén o
caso concreto de la vida real, actuando segun el papel que se les ha asignado y de
tal forma que se haga mas vivido y auténtico. La utilizacion de este tipo de técnicas
grupales requiere ciertas habilidades y un alto grado de madurez en el grupo.

o SOCIODRAMA: El Sociodrama se refiere a la dramatizacion de una
situacion de la vida cotidiana mediante la representacion de la situacion por
voluntarios del grupo. Estos representaran a los personajes. El actuar la escena de
vida permite colocarse en la situacion, experimentar sentimientos, darse cuenta y
comprender. Al resto del grupo le permite aprender, comprender observando y

ademas analizar lo ocurrido.
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24.2. ACTTUDES DE LAS FAMILIAS DE HIJOS CON HABILIDADES
DIFERENTES:

Consiste en que padres, madres y/u otro miembro de la familia de hijos con
habilidades diferentes fortalezcan y cambien sus actitudes que tienen sobre sus
hijos con habilidades diferentes, mediante el programa” fortaleciendo mis roles
paternos”, el cual consiste en 6 sesiones, para que las familias en especial los
padres fortalezcan y cambien sus actitudes a través de la informacion que obtengan

de las sesiones del programa en cuanto a los 5 indicadores que son:
1. Tratarlos como cualquier otra persona,

2. Aceptarlos y quererlos,

3. Concentrarte en sus habilidades,

4. Tratarlos de acuerdo a su edad

5. Ensefarles y dejarles a ser independientes.

* Esto para el logro de la Independencia, Productividad Y Felicidad de sus

hijos con habilidades diferentes.

Asimismo se utilizo el Cuestionario de Evaluacion-Adaptado del CASP (Centro Ann
Sullivan del Perq, para evaluar a padres, madres y/u otro miembro de la familia de

hijos con habilidades diferentes
2.6. HIPOTESIS:

Hi: Existen diferencias significativas entre el Pre test y el Pos test, en las
actitudes de las familias (padres) de hijos con habilidades diferentes del
centro ASPADIS, ante la aplicacion del programa “Fortaleciendo mis roles

paternos”.

Ho: No existen diferencias significativas entre el Pre test y el Pos test, en
las actitudes de las familias (padres) de hijos con habilidades diferentes del
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centro ASPADIS, ante la aplicacion del programa “Fortaleciendo mis roles

paternos”.
CAPITULO lII:
MARCO METODOLOGICO
3.1. NIVEL, TIPO Y METODO DE INVESTIGACION
3.1.1. NIVEL DE INVESTIGACION:

. EXPLICATIVO:

Busca cambiar una determinada realidad a través de la aplicacion de programas.
En este caso se pretende evaluar el efecto del programa “Fortaleciendo mis
roles paternos”, en las actitudes de las familias (padres) de hijos con habilidades

diferentes.
3.1.2. TIPO DE INVESTIGACION

. TECNOLOGICA:

La investigacién tecnoldgica responde a problemas técnicos, esta orientada a
demostrar la validez de ciertas técnicas bajo las cuales se aplican principios
cientificos que demuestran su eficacia en la modificacion o trasformacién de un

hecho o fendmeno. (Sanchez Carlessi H. y Reyes Meza C.2006).

En el presente trabajo se validé la efectividad del Programa “Fortaleciendo mis
roles paternos”

3.1.3. METODO DE INVESTIGACION:

. EXPERIMENTAL.

Consiste en organizar deliberadamente condiciones, de acuerdo con un plan
previo, con el fin de investigar las posibles relaciones causa-efecto exponiendo a
uno 0 MAas grupos experimentales a la accion de una variable experimental y
contrastando sus resultados. Hacen uso del método experimental los disefios de

investigacién pre-experimental, cuasi-experimental y experimental propiamente

93



dicho (Campbell y Stanley 1966 citado por Hernandez, R. Fernandez, C. y
Baptista, P. 2010).

3.2. DISENO DE INVESTIGACION:

° NOMBRE:
Disefo Pre experimental de un solo grupo con Pre y Pos test

e  ESQUEMA SIMBOLICO Y LEYENDA:
O X 0O

En donde:
X: Aplicacién del Programa “Fortaleciendo mis roles paternos”

O1: Medicion del Cuestionario de Evaluacion-Adaptado del CASP (Centro Ann Sullivan
del Peru) en las actitudes de las familias de hijos con habilidades diferentes antes de la

aplicacion del programa en el Pre-test.

O2: Medicidén del Cuestionario de Evaluacion-Adaptado del CASP (Centro Ann Sullivan
del Peru) en las actitudes de las familias de hijos con habilidades diferentes después

de la aplicacion del programa en el Pos-test.

3.3. AMBITO DE INVESTIGACION:

El presente estudio se llevara a cabo en el Peru, departamento de Huanuco, Provincia
y Distrito de Huanuco, en la Asociacién Nacional de Padres y Familiares de Hijos con
Discapacidad (ASPADIS).

El Peru es un Pais situado en el lado occidental de América del Sur, cuyo territorio
colinda con el Océano Pacifico por el oeste y limita por el noroeste con Ecuador,
por el noreste con Colombia, por el este con Brasil, por el sureste con Bolivia y
por el sur con Chile. Posee una compleja geografia dominada principalmente por
las elevaciones de la Cordillera de los Andes y las corrientes del Pacifico, que le
configura climas y paisajes tan ampliamente variados como la costa desértica, la
puna de los altos Andes o la selva tropical de la cuenca amazonica, ambientes

todos que configuran al pais como un territorio de gran variedad de recursos
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naturales. Cuenta con una poblacion de 28 220 764 habitantes (INEI, 2007);
asimismo el Perd Comprende 24 departamentos, entre ellos el de Huanuco, que
a su vez se divide en provincias y distritos. Departamento de Huanuco esta
ubicado geogréficamente en la parte del Centro Oriental del Perq, entre la
Cordillera Occidental y la cuenca hidrografica del Rio Pachitea. Limita por el norte
con los departamentos de: La Libertad, San Martin, Loreto y Ucayali; por el este
con el departamento de Ucayali; por el sur con el departamento de Pasco y por el
oeste con los departamentos de Lima y Ancash.

e Extensién: Es de 36,938 km2 y Hudnuco como provincia tiene 4 091 km2.

e Clima: Variado por los diversos pisos altitudinales, segun los estudios del Dr.
Javier Pulgar Vidal, Huanuco se caracteriza por un clima primaveral, abarca dos
regiones: La selva y la Sierra; el clima es templado cuyo temperatura promedio

anual es de los 20°C.

e Hidrografia: Tres son los rios que asocian el levantamiento andino, ellos son

de Oeste a Este, el Marafnoén, el Huallaga y el Pachitea.

e Division politica: El departamento de Huanuco se divide en once (11)
provincia las cuales son: Huanuco, Ambo, Dos de Mayo, Huacaybamba,
Huamalies, Lauricocha, Leoncio Prado, Marafion, Puerto Inca y Yarowilca; tiene
71 distritos.

e Demografia: Segun el INEI, los resultados del ultimo censo 2007, la poblacién

actual en Huanuco es de 730.871 habitantes con 19,8 habitantes / km2.

e Economia: El producto bruto interno del departamento, que recibe el 30.04 %
de los habitantes del Peru, representaba, en 2001, el 1.6 % del PBI nacional. El
sector que mas aporta al PBI de Huanuco es el de servicios, con un 65.1 %,
seguido por la agricultura, con el 21.9 %. Los sectores de la mineria y construccion
se reparten el magro 13 % restantes (www.region huanuco.gob.pe) recuperado el
13-05-11.

3.3.1. ASPADIS: Es una Asociacion Nacional de Padres y Familiares de Nifios y
Jévenes con Discapacidad, esta integrado por un grupo de madres, padres y
familiares de personas con discapacidad que han decidido conformar una
organizacion representativa de &mbito nacional contando con filiales o sucursales

en 23 departamentos del Pera. El cual tiene por objetivo:
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*

% Ser caja de resonancia de la problematica de las personas con discapacidad,
especialmente nifos, nifias, jovenes.

% Serinstancia de interlocucién ante instituciones publicas y no publicas del pais
y del extranjero.

% La no discriminacion

*

% La inclusion tanto familiar, escolar y social.
% Mejorar y dignificar la vida de las personas con discapacidad; potenciando
acciones conjuntas con instituciones similares de caracter nacional y con entidades

publicas y privadas.
¢ QUE OFRECEN?

+ Ayudarte a formar un grupo de ayuda de Padre a Padre.

+ Orientarte en como poder lograr servicios para tu hijo con discapacidad.

+ Ponerte en contacto con otros padres que también tienen hijos con
discapacidad a fin de que intercambien experiencias e informacion.

+ Darte documentos que puedan orientarte en como educar a tu hijo.

+ Asesoria para que puedas integrarte al gran movimiento de ASPADIS y nos
ayudes a trabajar por los nifios y jovenes con discapacidad.

+ Asesorarte en que conozcas los derechos de tu hijo

+ Ligarte al movimiento internacional de personas con discapacidad

+ Asesorarte en como eliminar o superar las barreras fisicas y sociales que

limitan el desarrollo de las personas con discapacidad

3.4. POBLACION Y MUESTRA

3.4.1. POBLACION: La poblacion es el conjunto de todos los casos que
concuerdan con una serie de especificaciones (Hernandez S, Fernandez C.C,
Baptista L.P. 2006). En la investigacion la poblacion estuvo conformada por 21
personas entre padres y madres de familia de la Asociacion Nacional de padres y
familiares de hijos con discapacidad (ASPADIS ) de la ciudad de Huanuco, que

cumplen los criterios de inclusion.
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CUADRO N° 1

Distribucion de la poblacion:

N° SEXO EDAD
01 F 66
02 M 62
03 F 40
04 F 48
05 F 47
06 F 35
07 F 52
08 F 56
09 F 59
10 M 49
11 F 60
12 F 75
13 F 58
14 M 51
15 F 32
16 F 48
17 F 53
18 M 47
19 F 76
20 M 49
21 M 64
TOTAL

NIVEL DE INSTRUCCION

Superior / Enfermera
Secundaria
Superior/Profesora de inicial
Superior incompleto
Secundaria
Superior
Secundaria
Secundaria
Superior/Profesor
Superior
Secundaria
Primaria
Superior
Superior / Abogado
Superior
Primaria
Secundaria
Primaria
Superior/Profesora
Superior /JEconomista
Secundaria

21 Personas

Fuente: Registro de Familias del Centro ASPADIS, cede Huanuco

Elaboracion: Propia
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3.4.2. MUESTRA:

La muestra es un subconjunto de la poblacion de interés (sobre el cual se
recolectaran datos y que tienen que definirse o delimitarse de antemano con
precision) este debera ser representativo de la poblacién. (Hernandez S, Fernandez
C.C, Baptista L.P. 2006)

e Tipo de muestreo: Intencional

Es el tipo de muestreo donde se busca deliberadamente los elementos de la
muestra porque nos parece que pueden facilitarnos una informacion mas valida, el
investigador selecciona de modo directo los elementos de la muestra que desea
gue participen en su estudio (Latorre, Rincén y Arnal, 2003). En nuestra
investigacién es un Subconjunto de la poblacién que cumplian con los siguientes

criterios de inclusion:

e Tamafio de la muestra: 10 personas entre padres, madres y/o otros
miembros de la familia que cumplen con los criterios de inclusién y la

muestra intencional.

CUADRO N° 2

Distribucion de la muestra

N° SEXO EDAD NIVEL DE INSTRUCCION

01 F 66 Superior / Enfermera

02 F 40 Superior/Profesora de inicial

03 F 48 Superior incompleto

04 F 47 Secundaria

05 F 56 Secundaria

06 F 59 Superior/Profesor

07 F 60 Secundaria

08 F 48 Primaria

09 F 76 Superior/Profesora

10 M 49 Superior /Economista
TOTAL 10 Personas

Fuente: Registro de Familias del Centro ASPADIS, cede Huanuco

Elaboracion: Propia
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3.4.3. Criterios de Inclusioén:

e Padres que pertenecieron a la asociacion nacional de padres y familiares de hijos
con discapacidad (ASPADIS) de la ciudad de Huanuco

e Madres que pertenecieron a la asociacion nacional de padres y familiares de
hijos con discapacidad (ASPADIS) de la ciudad de Huanuco.

e Otros miembros de la familia que pertenecieron a la asociacion nacional de
padres y familiares de hijos con discapacidad (ASPADIS) de la ciudad de
Huanuco.

e Padres que residieron en la provincia de Huanuco.

e Madres que residieron en la provincia de Huanuco.

e Otros miembros de la familia que residieron en la provincia de Huanuco.

e Padres cuyas edades oscilaron entre los 35y 76 afios de edad

e Madres cuyas edades oscilaron entre los 35y 76 afios de edad.

e Otros miembros de la familia cuyas edades oscilaron entre los 35 y 76 afios de
edad

e Padres cuyo nivel de instruccion oscilaron entre primaria y superior (profesional)

e Madres cuyo nivel de instruccidn oscilaron entre primaria y superior (profesional)

e Otros miembros de la familia cuyo nivel de instruccién oscilaron entre primaria y

superior (profesional).
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3.4.4. Criterios de Exclusion:

e Padres que no pertenecieron a la asociacion nacional de padres y familiares de
hijos con discapacidad (ASPADIS) de la ciudad de Huanuco.

e Madres que no pertenecieron a la asociacion nacional de padres y familiares de
hijos con discapacidad (ASPADIS) de la ciudad de Huanuco.

e Otros miembros de la familia que no pertenecieron a la asociacion nacional de
padres y familiares de hijos con discapacidad (ASPADIS) de la ciudad de
Huanuco.

e Padres que no residieron en la provincia de Huanuco.

e Madres que residieron en la provincia de Huanuco.

e Otros miembros de la familia que no residieron en la provincia de Huanuco.

e Padres cuyas edades no oscilaron entre los 35 y 76 afos de edad

e Madres cuyas edades no oscilaron entre los 35y 76 afios de edad.

e Otros miembros de la familia cuyas edades no oscilaron entre los 35 y 76 afios
de edad

e Padres cuyo nivel de instruccibn no oscilaron entre primaria y superior
(profesional)

e Madres cuyo nivel de instruccion no oscilaron entre primaria y superior
(profesional)

e Otros miembros de la familia cuyo nivel de instruccién no oscilan entre primaria

y superior (profesional).
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3.5.

PROCESAMIENTO:

METODOS

Observacion

indirecta
PARA LA
RECOLECCION
DE DATOS
Medicidn

PROCEDIMIENTO Experimental
DE LA
RECOLECCION
DE INFORMACION

TECNICAS

Fichaje

Psicometria

1. Técnicas
participativas:

v' Dinamica de

grupos

v/ Exposiciones
v" lluvia de Ideas

2. Técnicas de
actuacion:

v" Role Playing.
v Sociodrama
v" Modelamiento

3. Técnicas
auditivas y
visuales:

v' Exposicion de
audio y video

4. Técnicas de
animacion:

v" Dindmicas de
grupo

TECNICAS E INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE DATOS vy

INSTRUMENTOS

v Fichas
bibliograficas.

v Fichas mixtas.

v' Fichas Textuales

v Fichas de
resumen.

Cuestionario de
Evaluaciéon —
Adaptado del CASP
(Centro Ann
Sullivan del Pera)

Programa
“FORTALECIENDO
MIS ROLES

PATERNOS”
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Anélisis Analisis estadistico Medidas de
PROCESAMIENTO  estadistico descriptivo tendencia central y
de dispersién

DE DATOS
Andlisis Andlisis estadistico Prueba det de
estadistico inferencial Student para datos
pareados

3.5.1. Descripcién del instrumento:

El Cuestionario de Evaluacion-Adaptado del CASP (Centro Ansullivan del Peru),
pretende analizar el conocimiento (actitudes) que tienen las familias en especial los
padres, en cuanto al trato, cuidado y educacion de su hijo(a) con habilidades
diferentes, mediante una serie de preguntas con opcién de tres alternativas a
escoger, siendo una la respuesta. El instrumento, consta de 19 items (preguntas)
separados en 5 indicadores que son: Tratarlos como a cualquier otra persona,
Aceptarlos y quererlos, Concentrarte en sus habilidades, Tratarlos de acuerdo a su

edad, Ensefarles y dejarles a ser independientes.

El Cuestionario de Evaluacién-Adaptado del CASP (Centro Ansullivan del Peru, se
utilizé como instrumento de evaluacion en el Pre-test y Pos-test en la presente
investigacion Efecto de un programa “Fortaleciendo mis roles paternos” en las
actitudes de las familias (padres) de hijos con habilidades diferentes del
centro ASPADIS. Huanuco 2016, para la comparacion de los resultados antes y

después de la aplicacion del Programa.
3.5.2. Validez y confiabilidad del instrumento

Para explorar las actitudes de las Familias (Padres) de Hijos con Habilidades
diferentes se utilizé el Cuestionario de Evaluacién-Adaptado del CASP (Centro Ann
Sullivan del Pert). Este Cuestionario fue adaptada y validada en Huénuco,
mediante el Criterio de jueces y/o expertos, (cuatro psicélogos con grado de
Magister y experiencia en el trabajo de personas con habilidades diferentes), el cual
validaron el instrumento, obteniendo un nivel de concordancia (IV de 0.9), siendo
un coeficiente bueno, alto; esto a través de la formula del coeficiente de validez de
Aiken (V). Se detalla a continuacion los Jueces que formaron parte de la adaptacion

y validacion del Instrumento:
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3.6.

Dra. Lilia Lucy Campos Cornejo.

Mg. Mercedes Barrueta Santillan.

Mg. Marisa Gomez Ramirez.

Mg. Andrea Salazar Rojas.

PROCEDIMIENTOS DE LA RECOLECCION DE INFORMACION:

&=

&=

Seleccion de la muestra

Elaboracion del programa “FORTALECIENDO MIS ROLES
PATERNOS”

Adaptacion del Cuestionario de Evaluacion (validez y confiabilidad).
Coordinacion administrativa con la Asociacion Nacional de padres y
familiares de hijos con discapacidad (ASPADIS) de la cuidad de Huanuco.
Aplicacion del Cuestionario de Evaluacion-Adaptado del CASP (Centro
Ann Sullivan del Peru en las Actitudes de las Familias (Padres) de hijos
con habilidades diferentes del Centro ASPADIS en el Pre-test.
Aplicacion del Programa “FORTALECIENDO MIS ROLES PATERNOS”
en las Actitudes de las Familias (Padres) de hijos con habilidades
diferentes del centro ASPADIS.

Aplicacion del Cuestionario de Evaluacién-Adaptado del CASP (Centro
Ann Sullivan del Pera en las actitudes de las Familias (Padres) de hijos
con habilidades diferentes del centro ASPADIS en el Pos-test
Calificacion, interpretacion y analisis de datos

Comparar los resultados del Pre y Post test.

Elaboracion del informe final.
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CAPITULO IV:

RESULTADOS

4.1. PRESENTACION DE RESULTADOS DE LA INVESTIGACION

De la evaluacion realizada con el Cuestionario de Evaluacién-Adaptado del CASP
(Centro Ann Sullivan del Pert) en las actitudes de las familias (padres) de hijos
con habilidades diferentes del centro ASPADIS de la ciudad de Huanuco; se obtuvo

los resultados que a continuacion se detallan:

En la Tabla N°1, se muestran los resultados del Pre-test y Pos-test, en el cual el
promedio del Pre-test es de 10.1y en el Pos-test es de 18.2; apreciando que existe
una diferencia significativa de 8.1, observando que hay un incremento del promedio
del Pos-test en relacion al Pre-test; luego se indica a continuaciéon el grafico
siguiente, presentando una interpretacion de lo relevante en ese grafico.
TABLA N° 1
Resultados de las evaluaciones en el Pre-test y Pos-test a las familias
(padres) de hijos con habilidades diferentes del centro ASPADIS.

Huanuco, 2016.

CONDICION EXPERIMENTAL

SUJETOS PRE - TEST POS - TEST
S1 15 19
S2 16 19
S3 14 19
S4 14 19
S5 15 19
S6 8 19
S7 9 19
S8 7 19
S9 5 15

S10 8 15
X 10.1 18.2
S 3.8 1.6
S? 14.09 2.56
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Podemos ver en el Grafico N°1, que el promedio en el Pre-test es de 10.1y en el
Pos test el promedio se increment6 en un 18.2, evidenciando la efectividad del

programa “fortaleciendo mis roles paternos”.

GRAFICO N° 1

Resultados de las evaluaciones en el Pre-test y Pos-test a las familias
(padres) de hijos con habilidades diferentes del centro ASPADIS.

Huéanuco, 2016.

20

18

16

14

12

10

Padres de hijos con habilidades diferentes

PRE-TEST POS-TEST

condicion experimental

FUENTE: Administracion del Cuestionario de Evaluacion-Adaptado del CASP
(Centro Ann Sullivan del Per(). Huanuco Pert, 2016
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En la siguiente Tabla N°2, se observan los promedios de las actitudes, en el Pre-
test y Pos-test, apreciando un incremento de las cinco actitudes en el Pos-test en
relacion al Pre-test; luego se indica a continuacién el gréafico siguiente, presentando

una interpretacion de lo relevante o resaltante en ese gréfico.

TABLA N° 2

Resultados de los promedios del Pre-test y Post-test; segun las actitudes en
las familias (padres) de hijos con habilidades diferentes del centro
ASPADIS. Huanuco, 2016.

CONDICION EXPERIMENTAL
PRE - TEST POS - TEST
ACTITUDES

1. Tratarlos como a cualquier otra persona.

2.8 5
2. Aceptarlos y quererlos. 2.3 3.8
3. Concentrarte en sus habilidades. 21 35
4. Tratarlos de acuerdo a su edad. 1.4 29
5. Ensefarles y dejarles a ser independientes. o= 3
)3 10.1 18.2
= 3.8 1.6
S2 14.09 2.56
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Podemos ver en el Grafico N° 2, que los resultados de los promedios de las
actitudes, se incrementaron en el Pos-test con respecto al Pre-test, siendo la actitud
“Tratarlos como a cualquier otra persona” de mayor promedio y el de menor
promedio pertenece a la actitud “Tratarlos de acuerdo a su edad”, esto en relacidn

al Pos-test.

GRAFICO N° 2

A

Resultados de los promedios del Pre-test y Post-test; segun las ‘
actitudes en las familias (padres) de hijos con habilidades
diferentes del centro ASPADIS. Huanuco, 2016.

5

4,5

Actitudes de las familias (padres) de hijos con habilidades
diferentes

PRE - TEST POS - TEST
Condicion Experimental

OTratarlos como a cualquier otra persona EAceptarlos y quererlos
EConcentarte en sus habilidades B Tratarlos de acuerdo a su edad

ll Ensefarles y dejarles a ser independientes ‘

FUENTE: Administracion del Cuestionario de Evaluacién-Adaptado del CASP

(Centro Ann Sullivan del Pert). Huanuco Pera, 2016.
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4.2. VERIFICACION DE HIPOTESIS

DOCIMACION DE HIPOTESIS

A continuacion se demuestra los procedimientos estadisticos llevados a cabo a
fin de determinar si se aceptan o se rechazan las hipoétesis. Las hipotesis
formuladas se contrastan utilizando la prueba estadistica de T- Student, por ser
una variable cuantitativa y medida en la escala de razén. Ademas como se va
comparar el promedio de puntajes; la prueba T-Student es la méas indicada para
la cual se considera un nivel de significacion de 0.05. Se tiene la hipétesis

formulada:

HIPOTESIS.

e H; Existen diferencias significativas entre el Pre test y el Pos test, en las
Actitudes de las Familias (Padres) de Hijos con Habilidades Diferentes del
Centro Aspadis, ante la aplicacion del Programa “Fortaleciendo mis Roles

Paternos”.

e Ho: No existen diferencias significativas entre el Pre test y el Pos test, en las
Actitudes de las Familias (Padres) de Hijos con Habilidades Diferentes del
Centro Aspadis, ante la aplicacion del Programa “Fortaleciendo mis Roles

Paternos”.

ESTADISTICA DE PRUEBA. Se utiliza la T de Student para la diferencia de
medias de datos apareados.

d-ud |
sd
Vn )
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+ Hallando la T DE STUDENT:

Correlaciones de muestras relacionadas

N Correlacion Sig.
Pre test
y
Par 1 1 4 161
a Pos test 0 480 /16

Estadisticos de muestras relacionadas

Media N Desviacién tip.  Error tip. de la
media
Pre test
10,1000 10 3,95671 1,25122
Par 1
Pos test 18,2000 10 1,68655 ,53333
Prueba de muestras relacionadas
Diferencias relacionadas
Error 95% Intervalo de o
. ig.
. Desviacion tip. de confianza para la t g .
Media tip. la it (bilateral)
media Inferior Superior
Par Pre
1 test
Y -8,10000 3,47851 1,10000 -10,58837 -5,61163 -7,364 9 ,000
Pos
test
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+ CAMPANA DE GAUS

Grafica de distribucion

T, df=9
0.4
0.3+
©
[(°]
% 0.2
| = <
g Ho
0.1
0.05
i E—
0.0 -1.83 0
X
P- value = 0, 000
t: -7,364 t de tabla
a = margen de error del estudio
Siendo el valor de “t” = - 7, 4 menor que el valor de la “t” de tabla = - 1, 83; se

rechaza la hipotesis nula; por lo tanto aceptamos la hipdtesis alterna,
demostrando la efectividad del programa “fortaleciendo mis roles paternos”

en las actitudes de las familias (padres) de hijos con habilidades diferentes del

centro ASPADIS. Huanuco, 2016.
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4.3. DISCUSION DE RESULTADOS

Hay un reconocimiento creciente de que muchas familias afrontan efectiva
y positivamente las demandas adicionales experimentadas en la crianza de un
nifio con habilidades diferentes. La presente investigacion se relaciona con el
estudio reportado por Saad (2000), donde menciona que los padres ponen énfasis
en modificar los entornos donde viven sus hijos para que sean mas comprensivos,
mMAas ricos en oportunidades y, en suma, mas inclusivos. Asimismo los padres
establecen compromisos orientados al fortalecimiento personal, a la promocion de
oportunidades de autodeterminacién de sus hijos, a fortalecer las redes de padres
y a promover la defensa de sus derechos propios y de sus hijos. También mostro
que cuando los padres se fortalecen promueven acciones concretas a favor de
sus hijos, de sus oportunidades de desarrollo y de su propio facultamiento como
padres. Dicha autora evaluo el impacto de un taller de orientacion dirigido a 28
padres en: a) los compromisos y las acciones que reportan contraer para promover
la autodeterminacion de sus hijos, las oportunidades de desarrollo y su propio
facultamiento y b) el empleo de una perspectiva contextual de la discapacidad al
solucionar problemas que se vinculan a los derechos, servicios y actitudes
sociales. La evaluacion de las participaciones indico que el taller es un buen
promotor del facultamiento, de las herramientas implicadas en la defensa de los
derechos y en la adopcién de una perspectiva ecolédgico/ contextual. Es evidente
gue la dinamica generada a lo largo de las sesiones incide en las habilidades de
los padres para ser defensores de los derechos de sus hijos y para actuar a favor
de una politica social justa y equitativa. Ante ello Cérdoba, Verdugo y Gémez
(2006), también concuerdan con la presente investigacion al sefialar que las
familias sienten gran necesidad de recursos, ya que han de modificar sus pautas
de crianza y sus actividades cotidianas en funcion de las necesidades de atencion
gue requiere su hijo. Asi, ensefiar habilidades como vestirse, comer, o cruzar un
semaforo, o también realizar una simple gestion, un recado, o tener que cumplir
un horario en el trabajo, son problemas, a veces casi insuperables. Esta
sobrecarga hace dificil afrontar obligaciones y responsabilidades cotidianas.
La presente investigacion también tiene resultados similares a los encontrados
por Valentin, P (2010), quién en Argentina aplicé un Programa de Escuela de

Familias del Centro “Ann Sullivan del Perd” CASP, en el cual se preparé a los

111



padres de personas con Trastornos del Espectro Autista en una serie de
estrategias que les permitia incluir a sus hijos en el grupo familiar y social,
complementando los programas de Tratamiento Cognitivo Conductual intensivo
domiciliario. En él se compararon el estado de los padres de dos personas con
habilidades diferentes de 8 y 27 afios al inicio de la aplicacién del programa y los
cambios obtenidos hasta el presente. Los resultados se midieron y se obtuvieron
con la entrevista, observacion y el registro de habilidades para padres. La
evaluacion de los resultados sugiere la necesidad de adaptar y aplicar programas
de esta naturaleza como parte de la planificacién del tratamiento de la persona
con Trastorno del espectro Autista; ya que muestran que los padres pueden
cambiar sus actitudes de manera positiva con respecto a la discapacidad de sus
hijos.

En el programa de Harrold, Lutzker, Campbell y Touchette (1992), con
nifios con retardo mental ademas de un entrenamiento en técnicas para afrontar
el comportamiento del nifio, se trabajo alrededor de la realizacion de actividades
conjuntas entre la madre y su hijo, participando cuatro parejas de madres y sus
hijos, cuyo funcionamiento intelectual oscilaba entre leve y moderado. Los
resultados mostraron que el programa mejoro las interacciones en dichas
parejas. Schultzy otros (1993), llevaron a cabo un programa con quince parejas
de padres de nifios también con retardo mental, comparando su efectividad con
respecto a un grupo control de treinta y nueve parejas. Encontraron efectos
positivos emocionales, comportamentales y actitudinales en los padres del grupo
experimental, sin diferencia alguna entre los géneros; estos dos estudios
sefialados también coinciden con los hallazgos de la investigacion realizada.
(César A. Rey A.2006)

El programa de instruccion de Hanzlik (1989), disefiado para madres de
nifios con pardlisis cerebral, tuvo como objetivo mejorar la calidad de las
interacciones, tanto verbales como no verbales, entre dichas madres y sus hijos.
Al comparar un grupo experimental con un grupo control de madres y sus hijos
gue solo recibieron terapia ocupacional, encontré6 que el programa sirvio para
modificar significativamente las interacciones no verbales de las parejas de
madres y nifios de dicho grupo; a diferencia de este estudio que trabajo solo con
madres que también tuvo resultados positivos, la investigacion trabajo con

padres y madres en su conjunto.
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En el programa de Anderson y otros (1987) se entrend a los padres de
unos nifios autistas en técnicas conductuales de ensefianza de
comportamientos. La mayoria de los nifios que participaron en este programa
mostraron avances en el lenguaje, la conducta de auto cuidado y en su desarrollo
social y académico; obteniendo resultados parecidos al presente estudio.

Para explicar los resultados de la efectividad del Programa “Fortaleciendo
mis roles paternos” en las actitudes de las familias (padres) de hijos con
habilidades diferentes; se puede precisar que se han llevado a cabo varias
revisiones de la literatura que indican que el enfoque de entrenamiento a familias
y sobre todo a padres es efectivo y puede ser bastante beneficioso para los
propios padres y sus hijos. Williams, Williams y McLauhlin (1991), por ejemplo,
en una revisién de las aproximaciones terapéuticas utilizadas para tratar los
problemas de comportamiento infantil, encontraron que el entrenamiento de
padres no so6lo es efectivo con dichas dificultades, sino que puede prevenir la
aparicion de problemas de conducta infantil mas serios. Algo similar sefialaron
Graziano y Diament (1992), quienes examinaron ciento cincuenta y cinco
estudios empiricos sobre la efectividad del entrenamiento de padres y
concluyeron que dicho enfoque tiene efectos positivos en la calidad de vida de
los padres y sus hijos; ésta revision mostrd también que los padres se benefician
con el modelo, debido a que adquieren mas conocimiento sobre su rol paterno,
asi como mas habilidades para manejar apropiadamente el comportamiento de
sus hijos, adquiriendo actitudes positivas en relacién con la crianza de los
mismos.

Por su parte Flores y otros(2009), sefalan que los programas de
intervenciones especificas tienen la posibilidad de lograr cambios hacia actitudes
positivas, ya que la modificacion y cambio es mas factible cuando no se potencia
el lado negativo y lastimero de la discapacidad, sino el lado positivo de ajuste y
las posibilidades de las personas con discapacidad. Dichos autores sefialan la
clara necesidad de programas de cambio de actitudes como método para
implementar acciones concretas y continuadas encaminadas a conseguir la
plena integracion de las personas con discapacidad. Afirman que estos
programas obtienen, en general, buenos resultados y su ejecucidn no es
compleja, permitiendo modificar las concepciones negativas y erroneas acerca

de la diversidad y la diferencia. El contacto con personas con discapacidad, no
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facilita un cambio de actitudes; la mejora va asociada a un mayor conocimiento
de la discapacidad (Navas, Torregrosay Mula, 2004; Nikolaraizi et al. 2005).

El éxito de la aplicacion del Programa “Fortaleciendo mis roles
paternos” en las actitudes de las familias (padres) de hijos con habilidades
diferentes, también est4 asociado a que el programa tiene como base el
Curriculum Funcional / Natural, del Centro Ann Sullivan del Pera-CASP,
gue a su vez tiene como fundamento filosofico el andlisis conductual aplicado e
incluye el cambio de actitud de las personas, planes educativos individuales, el
desarrollo y aplicacion de procedimientos positivos para la ensefianza de
conductas y habilidades asi como para la reduccion de conductas inapropiadas,
la capacitacion a la familia, registros de aprendizaje y evaluacion de lo que se
ensefia.

Por su parte Cunningham (2000) sefiala que para desempeniar el papel de
padres o familiares de un nifio con discapacidad, éstos tienen que desarrollar
nuevos conocimientos y nuevas habilidades y reconstruir sus ideas acerca de ellos
mismos, sus valores y aspiraciones. Frecuentemente, se enfrentan a una sociedad
con poca comprension y muchos prejuicios. Tienen que aprender a tratar con una
gran variedad de profesionales y agencias y a desarrollar habilidades de
negociacion asertivas para obtener los mejores recursos para sus hijos. También
tienen que desarrollar estrategias préacticas de solucién de problemas y mantener
una actitud expectante positiva con su hijo, a pesar de muchas contrariedades,
desaliento y progreso lento. EIl hecho de que muchas familias afronten bien los
problemas es un testimonio de compromiso con el nifio, de su adaptabilidad y de
su coraje. Necesitan informacién precisa y apoyo de calidad desde los diferentes
servicios para cubrir las necesidades de sus hijos y conocer los recursos
disponibles. Todas las familias en las que hay un nifio con discapacidad necesitan
informacion y orientacion precisas y practicas. Es esencial una informacién que
les ayude a comprender la conducta del nifio y la suya propia. La mayoria de ellas
necesitaran algun tipo de apoyo en diferentes momentos. Y muchas necesitan
ayuda utilitaria, que debera ser facil y rapidamente accesible. Las familias precisan
tener acceso a unos servicios regulares, flexibles y competentes. (Down Espafia
2002).
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Asi que el CASP (Centro Ann Sullivan del Pera) menciona que el Rol
de los profesionales es ensefar a los padres como ellos pueden ser los
maestros mas efectivos para sus hijos, tanto que los profesionales representan
solo el 30% de los esfuerzos que se necesitan para ensefiar a sus hijos. Los
padres, por otro lado, representan el 70%; por lo tanto la participacion de la
familia en la educacion de sus hijos es vital para el uso generalizado por parte
de la persona y de las habilidades aprendidas en todos los ambientes y es de
suma importancia ensefar a las familias a aceptar, querer e incluir a sus hijos
en el hogar y la comunidad, asi como también a tratarlos como cualquier otra
persona, ensefiarles y dejarles a ser independientes, productivos y felices en la
vida. La participacion de los padres constituye un elemento esencial para el éxito
de la intervencion educativa en los nifios y jévenes con discapacidad. Los padres
son los primeros y principales agentes de la educacion de sus hijos, y juegan un
rol primordial desde su edad temprana; son las personas que disponen de mas
oportunidades para influir en el comportamiento del nifio y favorecer asi su
desarrollo. Que los padres se integren en el proceso de educacion de sus hijos
permitira optimizar la intervencion educativa. Son enormes las ventajas de la
participacién activa de los padres en los programas educativos del nifio con
discapacidad. Cuando los padres estan implicados en los programas de
intervencién, el mantenimiento y la generalizacion de los aprendizajes hechos
por su hijo tienen mas posibilidades de producirse. Y asi lo avalan numerosas
investigaciones (Byrne, Cunninghan y Sloper,1988; Crnic,1990; Dunst, 1990;
Sloper, 1991; entre otros). El/la nifio/a no aprende sélo en la escuela; las
experiencias en el hogar, con sus padres y hermanos y aquellas que tiene con
Sus amigos van a ejercer una enorme influencia sobre su aprendizaje. El/la
nifio/a va a beneficiarse de numerosas actividades de desarrollo que se llevan a
cabo en casa. Asi, el desarrollo de su autonomia personal, de su capacidad
comunicativa, de su socializacion, etc., va a estar influenciada, de un modo
decisivo, por la labor de la familia. (Daw, Espafia 2002). Los padres de personas
con habilidades diferentes son una importante fuerza que promueve cambios
sociales a favor de los derechos, la inclusién y la autodeterminacion. La atencién
a padres ha ahondado mas en brindar apoyos a los procesos emocionales que los
acompafan a lo largo de las etapas del ciclo de la vida (Latapi, 1997; Ingalls,
1982); a facilitar la transformacion de constructos personales para hacer frente a
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las situaciones que implica vivir con un hijo con discapacidad (Cunningham y
Davies, 1994); a analizar las estrategias de acomodacion y afrontamiento que
permiten lidiar con el estrés y con la desmoralizacion (Shea y Bauer, 1998 y
Verdugo, 1998) y a hacerlos conscientes de los entornos empobrecidos y de la
carencia de procesos de participacion guiada que afectan el desarrollo de sus hijos
(Giné, 1995).

Los padres de personas con Habilidades diferentes requieren de
orientaciéon e informacion para mejorar la calidad de vida de sus hijos, de ellos
mismos y de sus familias. Los programas actuales se orientan a promover el
facultamiento a padres sobre la base de las nuevas perspectivas basadas en una
vision ecologica contextual que asume que la discapacidad es flexible, dinamica y
gue fluctia en funcion de las oportunidades que los entornos de desarrollo les
proveen.

Por tales motivos mencionados anteriormente se realizO la presente
investigacion, en el cual se trabajo directamente con los padres de hijos con
habilidades mediante un programa “Fortaleciendo mis roles paternos” que
consistio en talleres a través de sesiones en el cual se sensibilizd, capacitd y se
brindé informacion a los padres para el fortalecimiento y cambio de actitudes frente
a sus hijos, en : Tratarlos como a cualquier otra persona, Aceptarlos y
Quererlos, concentrarte en sus habilidades, Tratarlos de acuerdo a su edad
y Ensefiarles y dejarles a ser independientes. Teniendo efectividad en los
resultados obtenidos para el logro de su independencia, productividad y felicidad
en la vida de sus hijos con habilidades diferentes.

Asimismo es importante resaltar las limitaciones que he tenido en cuanto a
los antecedentes y marco tedrico para la elaboracion de dicha investigacion y que
son pocas las investigaciones nacionales que trabajan con programas para padres
de hijos con habilidades diferentes y no encontrando a nivel regional ninguna

investigacion relacionada o parecida.
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5.1.

CAPITULO V

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

CONCLUSIONES

De acuerdo a la observaciéon y comparacion de los resultados obtenidos,

segun la condicién experimental; se concluye que:

Se demostro que la aplicacion del Programa “fortaleciendo mis roles
paternos” ha sido efectiva puesto que existen diferencias significativas
en los resultados de la evaluacion del Pre-test (10.1) y Pos-test (18.2),
estableciéndose una diferencia de 8.1, a favor del Pos test, en las
de actitudes de las familias (padres) de hijos con habilidades diferentes
del centro ASPADIS. Huanuco, 2016.

En la primera actitud; “Tratarlos como a cualquier otra persona”, se
produjo un incremento en la media del 2.8 en el pre-test aun 5 en el
pos-test, donde se observa un incremento en el pos-test;
demostrando la efectividad del programa “fortaleciendo mis roles
paternos” en las actitudes de las familias (padres) de hijos con habilidades
diferentes del centro ASPADIS.

En la segunda actitud; “Aceptarlos y quererlos”, cabe notar la
diferencia de medias del 2.3 en el pre-test aun 3.8 con respecto al
pos-test, donde se observa un incremento en el pos-test;
demostrando la efectividad del programa “fortaleciendo mis roles
paternos” en las actitudes de las familias (padres) de hijos con habilidades
diferentes del centro ASPADIS.

En la tercera actitud; “Concentrarte en sus habilidades”, se obtuvo
un incremento de medias; del 2.1 en el pre-test a un 3,5 con respecto
al pos-test, donde se observa un incremento en el pos-test;
demostrando la efectividad del programa “fortaleciendo mis roles
paternos” en las actitudes de las familias (padres) de hijos con habilidades
diferentes del centro ASPADIS.
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En la cuarta actitud; “Tratarlos de acuerdo a su edad”, se observa una
diferencias de medias; de un 1.4 en el pre-test a un 3.5 en el post-
test, donde se observa un incremento en el pos-test; demostrando la
efectividad del programa “fortaleciendo mis roles paternos” en las
actitudes de las familias (padres) de hijos con habilidades diferentes del
centro ASPADIS.

En la quinta actitud; “Ensefarles y dejarles a ser independientes”,
las puntuaciones de las medias oscilan en un 1.5 con respecto al pre-
test y en un 3 en el pos-test, donde se observa un incremento en el
pos-test; demostrando la efectividad del programa “fortaleciendo mis
roles paternos” en las actitudes de las familias (padres) de hijos con
habilidades diferentes del centro ASPADIS.

Los resultados de los promedios de las cinco actitudes se incrementaron
en el Pos-test con respecto al Pre-test, siendo la primera actitud
“Tratarlos como a cualquier otra persona” de mayor promedio y el
de menor promedio pertenece a la cuarta actitud “Tratarlos de acuerdo

a su edad”, esto en relacion al Pos-test.

Los resultados obtenidos al concluir el programa “fortaleciendo mis
roles paternos”, demostraron que los participantes fortalecieron sus
roles y cambiaron sus actitudes frente a sus hijos con habilidades
diferentes en cuanto a los cinco actitudes: tratarlos como a cualquier
otra persona, aceptarlos y quererlos, concentrarse en sus habilidades,
tratarlos de acuerdo a su edad, y ensefarles y dejarles a ser
independientes.

De acuerdo a los resultados obtenidos en la T de Sudent: to=-1.83, (p>0.05);
entonces se obtiene (o>p-value); lo que evidencia diferencias
estadisticamente significativas entre las medias del Pre test y Pos test, por lo
tanto se rechaza la Hipotesis nula (HO) y se acepta la Hipotesis
alterna (Hi); Entonces se demuestra la efectividad del programa
“fortaleciendo mis roles paternos”, en las actitudes de las familias

(padres) de hijos con habilidades diferentes.
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5.2.

Los resultados obtenidos en la investigacion, nos demuestran que una
adecuada orientacion a través de la capacitacion, informacion y
sensibilizacién; permite a las familias (padres) de hijos con habilidades
diferentes; fortalecer sus roles y cambiar sus actitudes frente a sus hijos
con habilidades diferentes, para el logro de su Independencia,

Productividad y Felicidad en el medio social en el cual se desenvuelven.

RECOMENDACIONES:

LAS FAMILIAS DEL CENTRO ASPADIS

Fomentar el programa “fortaleciendo mis roles paternos” en los
deméas miembros de su familia, amistades, conocidos, vecinos, etc., a

través del efecto multiplicador.

A LAS AUTORIDADES DEL GOBIERNO REGIONAL

Apoyar en la viabilizacion y ejecucion de los proyectos en programas
sociales de nuestra region, en especial aquellas que tengan que ver con
Programas para familias de hijos con habilidades diferentes.
Financiando proyectos en programas sociales y apoyo del estado con

presupuestos para la ejecucion.

Incluir en el plan de trabajo de la gestion municipal, programas para
familias de hijos con habilidades diferentes, incentivando Ia
participacion de padres, madres y/u otro miembro de la familia, con la
finalidad de que sigan fortaleciendo sus capacidades en cuanto al trato,

cuidado y educacion de sus hijos con habilidades diferentes.
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A LA UNIVERSIDAD NACIONAL HERMILIO VAL DIZAN

Establecer convenios con las |LLE. Estatales y Particulares para el
desarrollo del internado de los alumnos de la facultad de Psicologia con
la finalidad de que estos adquieran conocimientos en todo lo
relacionado a programas para familias de hijos con habilidades

diferentes.

Realizar alianzas estratégicas con entidades comprometidas con el
trabajo con personas con habilidades diferentes, a fin de seguir
capacitando a las familias.

Que la Direccidn Universitaria de investigacion y la Direccion de
Proyeccion Social y Extension Universitaria, a través de docentes vy
alumnos organicen eventos de difusién de programas para trabajar con
personas con habilidades diferentes, dirigidas a familias, padres y la
sociedad en general.

Brindar apoyo a los estudiantes que impulsan investigaciones sobre
la problematica, de interés social y crear un fondo econémico que
ayuden a lograr los objetivos de la investigacion.

A LA COMUNIDAD CIENTIFICA

Implementar y ejecutar Proyectos de investigacion en temas
relacionado con habilidades diferentes y programa para familias de hijos

con habilidades diferentes.
Realizar una réplica de dicho proyecto a muestras mayores; ya que

mi persona la ejecutdé con una muestra de 10 sujetos, esto podria

ayudar a obtener una mayor validez del programa.
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A LA FACULTAD DE PSICOLOGIA

e Ejecutar un convenio con el CASP (Centre Ann Sullivan del Peru), para
la realizacion de las practicas preprofesionales en dicha institucion en
procura de adquirir conocimientos en todo lo relacionado a habilidades

diferentes.

e Motivar a los estudiantes, que realicen investigaciones sobre esta area
para contribuir con tecnologia valida en programas para padres de hijos

con habilidades diferentes.

e Fomentar charlas de sensibilizacion y capacitacion a través de
docentes y alumnos en temas relacionados a habilidades diferentes y

programas para familias de hijos con habilidades diferentes.

e Promover wuna formacion académica multidisciplinaria-holistica
de capacidades en los estudiantes de nuestra facultad, ya que para
la intervencién actual de las problematicas sociales se requiere de una

intervencion integral.

e Integrar dentro de las politicas sociales, acciones conjuntas
e interdisciplinarias a fin de optimizar programas orientados a familias
de hijos con habilidades diferentes e incrementar el fortalecimiento de

capacidades y roles en las diversas familias.

e Que se ejecuten Jornadas de Investigacién Psicologica en docentes
y alumnos, con la finalidad de que estos divulguen los resultados de las
investigaciones realizadas, en procura de motivar a realizar

investigaciones posteriores.

e Que se organice y ejecute una Feria de Internado, a fin de que los
internos expongan sus experiencias de las practicas preprofesionales

realizadas en los diversos centros.
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