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RESUMEN

La pardlisis cerebral infantil (PCI) es una de las condiciones mas frecuentes de
discapacidad que altera la dindmica familiar y escolar, provocando cierto rechazo al
diagnostico. El objetivo de esta investigacion fue conocer las expectativas que tienen los
padres y docentes sobre la vida futura de nifios con PCI en el contexto educativo y
familiar. La metodologia de enfoque cualitativo, plante6 un estudio descriptivo,
partiendo del paradigma hermenéutico interpretativo. La técnica utilizada fue Ia
entrevista semiestructurada a 5 docentes y 8 padres de familia, cuyos resultados
reflejaron que las aspiraciones de los padres y docentes se ven influenciadas por
diferentes aspectos como el conocimiento del diagndstico y experiencias personales y
sociales. Por lo tanto, se concluye que las expectativas se basan en los logros diarios del

nifio con discapacidad que los aproxima a la independencia personal.

Palabras clave: diagnostico, familia, docentes, expectativas, Paralisis Cerebral

Infantil (PCI), vida futura.

ABSTRACT

Infantile Cerebral Palsy (CP) is one of the most frequent disabling conditions
that alters family and school dynamics, causing some rejection of the diagnosis. The
objective of this research was to know the expectations that parents and teachers have
about the future life of children with CP in the educational and family context. The
qualitative approach methodology proposed a descriptive study, based on the
interpretative hermeneutic paradigm. The technique used was a semi-structured
interview with 5 teachers and 8 parents, whose results showed that the aspirations of
parents and teachers are influenced by different aspects such as knowledge of the

diagnosis and personal and social experiences. Therefore, it is concluded that



expectations are based on the daily achievements of the child with a disability that bring

them closer to personal independence.

Key words: diagnosis, family, teachers, expectations, Infantile Cerebral Palsy (ICP),

future life.
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CAPITULO 1

Introduccion

La Paralisis Cerebral Infantil (PCI), es una de las principales causas de
discapacidad mas frecuente que, de acuerdo a Pelaez-Cantero et al. (2021), esta conlleva
a una serie de afectaciones relacionadas a alteraciones neuroldgicas que segin su
gravedad, pueden reducir la esperanza de vida de los individuos ya que pueden
presentar: epilepsia, alteraciones motoras, deformaciones corporales, discapacidad
intelectual, trastornos del lenguaje, aspectos neuropsiquiatricos y, a ello, pueden
sumarse problemas digestivos, respiratorios, visuales y auditivos, salud 6sea deficiente,
malnutricion y poca produccion de mineral y calcio, trastornos urologicos,
complicaciones dentales, dificultades oniricas y dolor generalizado. Las caracteristicas
de la PCI pueden variar seglin el paciente, es por esta causa que los nifios pueden recibir

varios diagnoésticos (Diaz et al., 2019; Mendizabal, 2020).

Segun Hercberg (2021), la discapacidad motora generada por la PC, varia en
gravedad dependiendo de las condiciones y ubicacion de la lesion, provocando
alteraciones sensoriales que se pueden presentar de manera leve o grave; aunque la
presencia de discapacidad sea leve, esta impacta a todos los integrantes de la familia,
afectando en diferentes areas como son lo social y lo psicologico, puesto que el
conocimiento del nuevo diagndstico puede crear diferentes efectos personales; cuando
una pareja recibe la noticia de la llegada de un hijo, se llevan a cabo planes a futuro y se
crean expectativas en relacion al mismo, pero en el momento en que son conocedores de

la discapacidad, todas estas ideas se ven interrumpidas (Araque et al., 2019).



De este modo, la discapacidad es una situacion incierta que se da dentro del
contexto familiar afectando la estructura de la misma, viéndose afectado el entorno y el
bienestar socioemocional; esta variacion depende de la situaciéon social de cada
individuo, los métodos utilizados para la superacion, las posibilidades econdmicas y
sociales, el contexto cultural en el que se encuentren, el nivel de gravedad de la
discapacidad, la ayuda social que dispongan y la fase de vida que se encuentren los

familiares, entre otras (Cuevas et al., 2019; Madariaga, 2021).

Por lo mencionado anteriormente, los padres pasan por ciertas etapas hasta
llegar a la aceptacion: la primera etapa se refiere a la negacion, en los que los miembros
experimentan el dolor tragico de la noticia del diagndstico, ademés de la confusion que
esto conlleva; durante esta fase los familiares buscan diferentes respuestas con la
esperanza de encontrar la mas positiva; en segundo lugar, se siente rabia y, por tanto,
sentimientos de culpa, en los que uno mismo se siente responsable del diagnostico o
trata de buscar uno diferente; la negociacion irracional es el siguiente paso en el que se
trata de buscar solucion, en muchos casos de manera escéptica, como por ejemplo la fe

o haciendo actos de bondad y solidaridad (Araque et al., 2019).

Continuando con las etapas, prosigue la depresion que, segin Corea (2021), es el
fruto de diferentes factores bioldgicos, sociales y psicoldgicos, las personas que han
atravesado situaciones complejas son mas propensas a sufrir depresion, generando
estrés y sentimientos de tristeza continua que pueden llegar a empeorar la misma
condicion. En esta etapa se desembocan los sentimientos negativos sobre la realidad y el
futuro, las expectativas a crear sobre la calidad de vida de sus hijos con discapacidad y

los sentimientos de desesperacion que implica la aceptacion del diagnostico; por ultimo,



se da la aceptacion, en la que los padres asumen la realidad y crean cierta resiliencia,
esto se puede lograr con la ayuda de un profesional o de alguien que haya pasado por el
mismo proceso y pueda brindar varios consejos que ayuden a afrontar la situacion de

discapacidad (Briones, 2019).

Como se ha mencionado anteriormente, la aceptacion es la ultima de las etapas
y, por lo tanto, la mas dificil de alcanzar; el camino hasta esta meta depende de algunos
factores tanto personales como sociales; una de las mayores barreras para lograr la
aceptacion es la desinformacion y la poca preparacion que existe para superar una
situacion como es tener un hijo con discapacidad, ya que todos los padres crean
expectativas de que su hijo sea saludable e inteligente; hasta la actualidad, la sociedad
se ha construido en base a unas expectativas en las que sus hijos deben destacar en
habilidades positivas para resaltar entre los demas, pero no siempre se cumple y cuando
se rompe este ideal por diferentes motivos, la estructura familiar se ve afectada

atravesando diferentes situaciones emocionales (Castafieda et al., 2021).

Mayoritariamente, las familias alcanzan a comprender la situacion y buscar
soluciones racionales, las cuales favorecen a la persona con discapacidad y, en general,
al seno familiar; en este momento de aceptacion, es cuando se incorporan técnicas las
cuales mejoran las alteraciones familiares ocasionadas y promueven una mejor calidad
de vida; por otro lado, todos estos sucesos pueden llegar a servir de oportunidad para el
crecimiento y union familiar y, asi, poder crear un entorno favorable para todos los
integrantes del hogar, logrando de esta manera, lo imprescindible: inclusion social, en
primera instancia, dentro de la familia, para poder lograr, posteriormente, una inclusion

social en el contexto al que se pertenece (Araque et al., 2019).



La familia cumple un rol fundamental, por lo que, contar con el apoyo y
aceptacion de la misma va a contribuir directamente en el desarrollo del nifio, ya que el
nucleo familiar es quien influye en las respuestas que el nifio con discapacidad ejecute
sobre su condicidn, no solo a nivel cognitivo, sino afectivo y social. Se debe destacar
también que es conveniente contar con apoyo externo que logre orientar y apoyar la

evolucioén del nifio y de su familia (Castafieda, 2021; Montalvan-Bermello et al., 2019).

Una de las situaciones principales por la que pasa la familia es la creacion de
expectativas, estas son definidas como un hecho que pueden llegar a anticipar una
conducta, convirtiéndose en un pronostico, apuntando a que aquellas expectativas se
encuentren delimitadas por el concepto que se tiene sobre ello (Cuevas-Solar y
Arancibia, 2020). Como se menciond anteriormente, para la creacion de expectativas
van a intervenir diversos factores personales y sociales, entre ellos se encuentra el nivel
de resiliencia de la familia; en un estudio realizado por Santana (2020), menciona que
las familias crean expectativas en base a sus experiencias, sean estas positivas o

negativas, en funcién a eso, se delimitan proyectos de vida.

Al elaborar los proyectos a futuro, se ven involucradas las expectativas que se
tiene respecto al individuo, mismas que pueden variar; en el caso de ser negativas, la
situacion mas comun es que los padres busquen a terceras personas para cumplir el rol
de auxiliar en todas las actividades cotidianas, creando aislamiento social, en lugar de
buscar la autonomia del sujeto (Echeverria y Flores, 2018; Pastor, 2016). Etxeberria
(2018) afirma que, cuando nos referimos a los proyectos de vida, hablamos, por lo
general, de los aspectos positivos del futuro, aquellos proyectos que nos ayudardn a

sentirnos realizados y alcanzar la felicidad; tales planes requieren de iniciativa propia, la



cual se encuentra ausente en algunas personas con discapacidad; cuando a estas
personas se les dificulta planificar los proyectos de vida, la tarea pasa a las personas de

su entorno, encargadas de afrontar la situacion.

Gonzalez (2019), menciona la importancia de crear expectativas positivas en el
nifio, estas seran transmitidas no sélo por parte de los padres, sino también por parte de
los docentes quienes, en un trabajo correlacionado, influyen en la transmisién de
motivacion y conocimiento, que va a permitir a los alumnos crear una percepcion
positiva sobre ellos mismos, lo que ayudard a potenciar y desarrollar sus capacidades,
por el contrario, si la creacion de expectativas es desfavorable, esto impactara

negativamente en el nifio, limitando su motivacion, confianza y desarrollo.

Nufiez-Gomez et al. (2020) sostiene la idea de que los nifios desarrollaran las
expectativas de su futuro dependiendo de cémo su entorno social apoye en el desarrollo
de la percepcion de si mismos. A partir de estas declaraciones se puede relacionar el
efecto Pigmalion con el proceso de aprendizaje de las personas con discapacidad; este
efecto puede tener una vision tanto externa como interna, la primera hace referencia a
las creencias de las personas que rodean al individuo, como docentes y familiares, las
cuales reflejan sus creencias en ellos; la segunda, se refiere al hecho de que el propio
individuo crea o imagina hechos sobre su vida y metas (Garcia, 2015).

Asi mismo, Mafiez y Fernandez (2020) consideran la idea de que la
productividad de un alumno y la interaccion con el educador depende, en gran medida,
de las expectativas que este ultimo deposita en el estudiante, sobretodo cuando carece
de autoexpectativas positivas, con altas probabilidades de ser victima de exclusion; los

autores sugieren que, para reducir este efecto en las aulas, se debe elevar las



expectativas que los docentes tienen de los estudiantes y, a su vez, fortalecer la
autoestima de los escolarizados. En el estudio de Torrado et al. (2018) en el que se
realizaron entrevistas a estudiantes adolescentes, se menciona como las expectativas
negativas que depositan los docentes sobre el proceso escolar y vida futura de los
alumnos, afecta a la forma en la que estos se desenvuelven en su vida diaria, es decir, se
afirma por algunos entrevistados que recibieron comentarios que representaron bajas
expectativas los cuales los llevaron a desconfiar de si mismos, siendo un limitante para

culminar con su etapa escolar.

Por lo tanto, es importante hacer énfasis en la comprension de las necesidades
tanto de los nifios como de sus familias, lo que requiere un nexo estrecho entre padres y
docentes que va a permitir obtener resultados favorables que influiran en la creacion de
expectativas por parte de los grupos mencionados, siendo esto de suma importancia para
proyectar en el alumno creencias positivas de si mismos y, asi, poder condicionar sus

actitudes y desempefio (Castafieda et al., 2021; Gil del Pino et al., 2017).

Para atender estas necesidades Abasali y Ramirez (2017), destacan en su estudio
que un elemento clave es conocer el diagnéstico del tipo de discapacidad de sus
alumnos para delimitar objetivos y, en base a estos, establecer estratégias pertinentes.
Para la elaboracion de las mismas, influirdn las creencias y percepciones de los
maestros las cuales dependeran de la formacion y conocimiento sobre discapacidad, por
lo que, resulta imprescindible una actitud positiva y abierta que tenga como objetivo
crear un vinculo afectivo con los participantes que permita generar expectativas

positivas que favorezcan la integracion escolar (Marulanda, 2019).



De acuerdo con Montalvan-Bermello et al. (2019), debido a los constructos
sociales a los que se exponen las personas con discapacidad, suelen causar en los demas
sentimientos de lastima y pueden llegar a ser sobreprotegidas bajo la creencia de que
son vulnerables; a partir de estas actitudes y expectativas, las personas con discapacidad
experimentan el efecto de la profecia auocumplida, que en otras palabras, considera que
las personas con discapacidad se comportan segin las expectativas que tienen las
personas de su entorno, por lo que, si aquellas expectativas son positivas, van a
contribuir en el bienestar psicologico y social del menor.

Por lo que, Marulanda (2021) menciona que, para lograr que los docentes
depositen altas expectativas en los estudiantes y utilicen con eficacia el efecto
pigmalion, deben transformar su ideal de educacion conociendo las consecuencias de
las bajas expectativas en el alumnado, comprender las mismas permitird un cambio de
vision y actitud en los docentes, lo que fomentara un cambio positivo en el desarrollo y
adquisicion de habilidades de los alumnos potenciando sus talentos y capacidades. El
principal objetivo de los docentes es que sus estudiantes consigan interiorizar los
aprendizajes impartidos en el aula, por lo tanto, el efecto pigmalion, segin Bermeo
(2020), sirve de gran ayuda para conseguirlo, ya que es un estimulante para que el
alumno se sienta motivado y que su seguridad aumente; este efecto consiste en escuchar
al estudiante, dar importancia a lo que siente, utilizar lenguaje positivo, ser asertivos y
empaticos y demostrarle mediante acciones que se tienen expectativas altas de €l.

Por otro lado, Garcia (2015) afirma que una forma de intervenir en los
desempefios de las personas de nuestro entorno es el lenguaje y comportamiento, los
cuales son técnicas psicologicas muy poderosas capaces de modificar las conductas de

los individuos; a partir de esta idea, el autor cita los tres componentes necesarios para



llevar a cabo el efecto Pigmalion: creer profundamente en un suceso, confiar en que tal
hecho va a ocurrir y apoyar con mensajes que conduzcan a tal objetivo.

Lo anterior mencionado tiene una relacion directa con la autoestima, puesto que
es lo que permite que el alumno se sienta capaz de lograr sus metas. Leon y Betina
(2021) y Vergara et al. (2021) definen la autoestima como la valia que cada individuo
deposita en el conjunto de caracteristicas propias que posee y, por tanto, a sentirse capaz
de tener logros durante la vida, superar obstaculos y alcanzar la felicidad; el area clinica
ha demostrado gran interés en este concepto debido a la significativa influencia que
tiene en la vida de las personas, desde los primeros afos, hasta la vida adulta
(rendimiento académico, relaciones sociales, etc.). Segun Leon y Betina (2020) la
autoestima en los primeros afnos de vida puede depender del aspecto fisico, mientras
que, en la nifiez media, esta depende de la forma de ser o del comportamiento.

Leon y Betina (2020) afirman en su articulo que la relacion del nifio con la
escuela es de vital importancia ya que la institucion educativa tiene parte de
responsabilidad en la autoestima que los alumnos desarrollan, teniendo en cuenta
algunos aspectos percibidos por los estudiantes como el apoyo de los docentes y
compafieros, lo que puede tener repercusion en el comportamiento y compromiso del
alumno con su rol académico: mayor cumplimiento de las reglas dentro del aula,
mayores aptitudes sociales, mayor responsabilidad académica y creciente autoestima.

Una autoestima inapropiada puede causar varios trastornos de indole mental
como ansiedad, depresion, entre otros. Pérez (2019) considera que, cuando se ausenta la
autoeficacia o la autodignidad, los cuales se refieren a los dos elementos principales de
la autoestima, esta se ve afectada. Vergara et al. (2021) afirma que en el caso de los

nifios, estas afecciones pueden manifestarse con diferentes actitudes: comportamientos



compulsivos, autolesiones, bajo rendimiento escolar, dificultades emocionales, celos,
etc; es por este motivo el hecho de que se deban incluir estratégias metodologicas para
atender la autoestima de los nifios y nifias, esto se puede lograr de diferentes maneras,
siempre y cuando se le dé la oportunidad al estudiante de gozar de lugares y

experiencias que le faciliten desarrollarse plenamente.

Estas experiencias nacen del ntcleo familiar, de la relacion que exista entre
padres e hijo, pues es la misma quien empieza a construir en el nifio un sistema en el
que basard su autoimagen, influyendo en la conformaciéon de la autoestima (Ledn y
Betina, 2020). Por esta razon, es importante que tanto la familia como los docentes
brinden oportunidades positivas de aprendizaje en las que basen sus altas expectativas
fomentando la autonomia, el reconocimiento de si mismos dentro de su circulo social, a
su vez, ofrecer espacios accesibles en los que realicen actividades de participacion e
integracion que les permitan potenciar sus habilidades, considerando sus intereses y
necesidades, para posibilitar su adaptacion en el entorno (Ramirez-Echavarria y Soto-

Suaza, 2020).

Por lo expuesto anteriormente, se alude que la aceptacion temprana del
diagnoéstico va a influir en la creacidon de expectativas por parte de los padres y
docentes, y aquellas expectativas van a influir directamente en el desarrollo e
integracion del nifio en la sociedad, por lo que, se plantea la siguiente pregunta de
investigacion: ;Cuales son las expectativas que tienen los padres y docentes sobre la
vida futura de nifios con pardlisis cerebral infantil en el contexto educativo y familiar?,
para responder a esta interrogante, se plantea como objetivo conocer aquellas

expectativas mediante la entrevista semiestructurada que permitird identificar las



mismas, para describirlo y posteriormente discutir los resultados, esto permitird conocer
y brindar la informacion necesaria sobre la influencia de sus creencias en los nifios y
como aquellas impactan en su crecimiento y adquisicion de habilidades y autonomia,

para que de esta manera logren brindarles el apoyo necesario.

CAPITULO 2
Metodologia:

Esta investigacion se fundamenta en el paradigma hermenéutico interpretativo,
el mismo que para Quintana y Hermida (2019) facilita la interpretacion de la realidad,
ya que lo que se pretende es entender las expectativas de padres y docentes sobre la

discapacidad de los integrantes de una instituciéon educativa, basado en un enfoque
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cualitativo, que Herndndez (2014) define como “la obtencion y andlisis de datos para
responder a la pregunta de investigacion”, por el mismo motivo, se refiere a un método
etnografico, el cual Alvarez-Gayou (2003) afirma que consiste en extraer la informacion
detallada de la persona o grupo reducido de personas las cuales comparten el mismo
contexto que otros, ademds de analizar sus interrelaciones y el significado y

consecuencias que estas conllevan.

Instrumento

El proceso mencionado se llevd a cabo mediante la entrevista semiestructurada,
que segun Lopezosa (2020), esta técnica hace referencia a una entrevista con preguntas
abiertas, en las que los entrevistados pueden contestar libremente y de manera flexible,
segun el autor, esta herramienta permite entender el contexto desde la perspectiva del
entrevistado. El instrumento que se aplicd consistid en un guién de preguntas
semiestructuradas, a través de una matriz de categorias de andlisis clasificadas en:
diagnostico de la discapacidad, expectativas a futuro, rol de la familia y rol de los

docentes. Las cuales se formularon de manera individual.

Contexto

En relacion al contexto, este estudio se realizd en el Instituto de Paralisis
Cerebral del Azuay (IPCA) que es una institucion que busca la superacion de nifios,
nifias y jovenes con discapacidad, basandose en terapias y formas de rehabilitacion
médico-terapéutica, cuenta para ello con especialistas como terapistas fisico, de
lenguaje, estimuladores tempranos, psicologos, educadores especiales, e instructores en

musicoterapia.
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Los participantes fueron docentes y padres de familia de nifios con Paralisis
Cerebral Infantil. Los dos grupos cumplieron con criterios de inclusion: el primero
trabajar en el centro educativo durante 5 afios consecutivos, tener un titulo de tercer
nivel relacionado con la educacion y aquellos que firman el consentimiento informado
(5 docentes); por otro lado, la seleccion del grupo de los padres se realizé segin la
disposicion de los mismos y aquellos que firmaron el consentimiento informado (8

madres y/o padres).

Procedimiento

El procedimiento que se llevd a cabo para cumplir el objetivo principal se
dividio en tres fases.

Fase I: Identificar las expectativas que tienen los padres y docentes sobre la vida
futura de nifos con pardlisis cerebral infantil en el contexto educativo y familiar.

Se aplicaron entrevistas con preguntas semiestructuradas que se realizaron
siguiendo una matriz de categorias de analisis a 5 docentes y 8 padres de alumnos del
nivel inicial del IPCA. En el caso de los docentes, cumplieron ciertos criterios: trabajar
al menos 5 afios en la institucion, poseer un titulo de tercer nivel relacionado a la
educacion y haber firmado el consentimiento informado. En el caso de los padres, se
eligieron de forma aleatoria y atendiendo a la disposiciéon de cada uno, a su vez,
firmaron consentimientos en los que se aseguraba la confidencialidad de la informacion
recolectada. Las entrevistas se realizaron de manera individual y en lugares que

mantuvieron la privacidad.
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Fase II: Se describieron los resultados obtenidos en cuanto a las expectativas de
los padres y docentes sobre la vida futura de nifios con paralisis cerebral infantil en el
contexto educativo y familiar.

Se realiz6 la transcripcion de los datos de las entrevistas realizadas.

Fase III: Se discuten los resultados y se establecen las conclusiones

Se discutieron los resultados encontrados tanto en docentes como en padres de familia.
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CAPITULO 3

Resultados

A continuacion, se redactan los resultados obtenidos de la investigacion que se

contrastaron segun las categorias de andlisis, las cuales se plantearon de la siguiente

manera:

Categoria de analisis Indicador

Diagnostico de la discapacidad Para los padres, el conocimiento del
mismo estd involucrado con la
aceptacién, mientras que, para los
docentes, se implica con la elaboracion de

Expectativas a futuro En el caso de padres y docentes, las
expectativas dependen en gran medida de
la aceptacion y del diagndstico recibido.

Rol de la familia El nacleo familiar es quien influye en las
respuestas que el nifio con discapacidad
ejecute sobre su condicion.

Rol docente Importante hacer énfasis en la

comprension de las necesidades tanto de

los nifios como de sus familias.

En funcion a la categoria de diagndstico de la discapacidad todos los docentes
mencionaron que el conocimiento del diagnostico va a permitir plantear objetivos y

actividades que atiendan a las necesidades de sus alumnos y potencien sus capacidades.
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Por otro lado, al entrevistar a los padres de familia, se pudo constatar que la existencia
de un diagnostico puede llegar a desequilibrar el contexto familiar, creando conflictos
entre los miembros de la misma.

“Mi ex marido tomo una actitud seria, o sea, todo el tiempo andaba
triste, no me decia nada, a nosotros nos dieron terapia, una profesora de la
escuela” (Madre de familia 7).

Sin embargo, algunos padres han mencionado que el diagndstico de
discapacidad no generd cambios significativos en la familia, aunque si pasaron por
ciertas situaciones emocionales hasta lograr la aceptacion y, en base a eso, buscar
estrategias que favorezcan el desarrollo de sus hijos, como asistir a terapias.

“No pensamos que mi hija viniera con ese problema, entonces si
hubieron como que reacciones entre todos, pues hasta aceptar” (Madre de

familia 4).

“Todo el dia tenia consultas y terapia en el hospital, en ese tiempo tenia
seguro. Entonces, todo el dia me pasaba en el seguro, porque tenia una hora en

comun, si no tenia terapia, tenia consultas y todo el dia pasaba en el seguro”

(Madre de familia 3).

Al consultar sobre las expectativas a futuro se obtuvo que todos los docentes
crean sus expectativas en base a lo que observan en el aula, més no en el diagnostico,
puesto que varios docentes han confirmado la inexistencia de algunos diagnoésticos, e
incluso que pueden ser erréneos respecto al comportamiento que presenta el alumno en

el aula.
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“Vienen chicos que tienen un diagnostico erromneo, entonces, por lo
general yo siempre me llevo en que tenemos que trabajar observando al nifio”

(Docente 1).

“Hay personas que estan aca que no son diagnosticadas, es por eso se

trata de trabajar en base a lo que nosotros vivimos dia a dia” (Docente 5).

Con respecto a las expectativas de los padres de familia, se ha obtenido que, en
su totalidad, se ausentan los planes o expectativas a futuro, centrandose netamente en el
cuidado personal y los logros cotidianos, puesto que existe incertidumbre respecto al
futuro de estos nifios. Sin embargo, algunos padres manifestaron que sus expectativas a

futuro se enfocan mas en que sus hijos logren su autonomia e independencia, mostrando

preocupacion por la posible ausencia de los padres en la vida de ellos.

“Me centro mas en cuidarlo, como le digo, en el futuro no se sabe qué
pueda pasar” (Padre de familia 1).

“Yo vivo del dia a dia porque de aqui a maniana no sabemos, puede ser
que algun rato me pase algo a mi o pase algo a mi hija” (Madre de familia 2).

“Claro, cada cosa es importante, cada pequerio detalle es importante,
que sea independiente. En cuidarlo, como le digo, en el futuro no se sabe qué
pueda pasar, puede pasarle algo a mi esposa o a mi, es mas incierto. O sea, mas

bien como que dia a dia se va viendo” (Padre de familia 1).

En relacion a la categoria del rol docente, estos mencionaron que el perfil
necesario para la correcta intervencion con su alumnado es la empatia, saber guiar
segun las necesidades, ser paciente y tener vocacion, ademas de tener la capacidad de

adaptarse a las necesidades y condiciones de cada estudiante.
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“Debe ser el guia, se debe trabajar con todos a la vez, encontrar las
alternativas para poderles enseriar, tener paciencia, tener carisma, empatia con

los chicos y sobre todo el carifio” (Docente 2).

“No estricto totalmente, ser bastante amable frente a la empatia que

necesitamos primero crear con nuestros estudiantes” (Docente 3).

Continuando con el rol docente, se alude a la importancia de trabajar con los
padres, por lo que los docentes manifestaron que es uno de los aspectos méas importantes
defendiendo el hecho de que se debe compartir lo trabajado en el aula para reforzarlo en
el hogar. En relacion a la importancia de trabajar conjuntamente con la familia, se ha
concluido que, si una de las dos partes falla, el proceso no es significativo.

“Pienso que es importante porque si ellos no trabajan en casa, o sea, no

vas a llegar a nada.” (Docente 3)

“Si es que en casa hacen lo que ellos quieren, entonces se rompe todo el

trabajo o el objetivo que se quiere lograr.” (Docente 5)

Respecto al rol de la familia, se ha evidenciado mediante las respuestas que se
basa en el cuidado personal de los nifios y la realizacion de las terapias, dejando en un
segundo plano las actividades de ocio o relacion con sus pares.

“De marniana yo le levanto, le aseo, le doy el jarabe para las
convulsiones, le lavo los dientes, le doy el desayuno, y ya salimos para aca.

Después de la escuela lo aseo, le masajeo y le doy de comer. Después que le doy

el jarabe, le lavo los dientes y ya se duerme, ya esta cansado” (Padre de familia

).

17



“Claro por eso es que yo me busco la manera de asistir a terapia, como
asi no tengo un vehiculo para llevarla a ella yo le cargo pero, o sea yo voy asi
esté lloviendo lo que sea llevo a mi hija para que tenga sus terapias también

tenga su educacion todo eso” (Madre de familia 2)

La entrevista ha permitido identificar las expectativas tanto de padres como de
docentes, en las cuales se observan coincidencias significativas que permiten tener una
vision mas amplia de la crianza y del proceso educativo de un nifio con discapacidad y
todo lo que eso conlleva. A través de las entrevistas, se ha podido evidenciar algunos
puntos importantes como, los cambios y conflictos intrafamiliares causados a partir de
la llegada de un nifio con PCI e incluso el rechazo de algunos padres; la incertidumbre
respecto al futuro de los nifios con PCI, ya que, en la totalidad de los entrevistados se ha
mencionado que sus preocupaciones se centran en el cuidado cotidiano de sus hijos, en
vista de la ausencia de planes futuros y el rol que debe cumplir un docente de este
ambito para alentar a los nifios y jévenes con PC a confiar en si mismos, aumentando,

en la medida de lo posible, su independencia y desarrollo pedagdgico.
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CAPITULO 4

Discusion y Conclusiones

En funcién a la categoria de diagndstico de la discapacidad todos los docentes
mencionaron que el conocimiento del mismo va a permitir plantear objetivos y
actividades que atiendan a las necesidades de sus alumnos y potencien sus capacidades;
aspecto que coincide con lo que sefialan Abasali y Ramirez (2017), destacando que este
es un elemento clave para delimitar objetivos y establecer estratégias pertinentes para
aplicar dentro del aula de clases. Por otro lado, los padres de familia afirmaron que la
existencia de un diagnostico cre6 un desequilibrio en el seno familiar, lo que concuerda
con la afirmacion de Castaneda et al. (2021), quien menciona que la familia, al enterarse
del diagnostico de discapacidad, pasa por un momento de asimilacidn a esta nueva etapa
de su vida.

Al consultar sobre las expectativas a futuro se obtuvo que todos los docentes
enfocan sus expectativas en lo que observan en el aula, mas no en el diagnostico, a su
vez afirmaron que tales expectativas influyen en el momento de la planificacion aulica,
predominando en las mismas las creencias y percepciones de los docentes, por lo que,
Marulanda (2019) y Zambrano et al. (2018) sefialan que es fundamental presentar una

actitud positiva y abierta con los estudiantes, misma que permitird crear un vinculo
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afectivo que permita generar expectativas positivas que favorezcan la integracion
escolar, ya que el comportamiento de los profesores influye directamente en el
desempefio escolar.

Respecto a los padres de familia, afirmaron que sus expectativas se basan en la
autonomia y cuidados personales como alimentacion, aseo, etc. A su vez, Chiroque-
Pisconte (2020), menciona que las expectativas de la familia son aquellas que favorecen
el proceso de superacion ante condiciones complejas del dia a dia, y estas se crean en
base a la resiliencia de los integrantes de la misma ante la discapacidad, por lo que,
tener un nivel de resiliencia alto va a permitir establecer expectativas positivas y
fortalecer aquellos factores protectores que posibilitara mejorar la calidad de vida de los
individuos y de esta manera llegar a lograr su autonomia.

En relacion al rol docente, estos mencionaron que el perfil necesario para la
correcta intervencion con su alumnado es la empatia, saber guiar seglin las necesidades,
ser paciente y tener vocacion, coincidiendo con lo que manifiestan Sanchez y Morgado
(2020) como caracteristicas que debe tener el docente ideal para inclusion.

Continuando con la categoria del rol docente, se alude a la importancia de
trabajar con los padres, por lo que los docentes manifestaron que es uno de los aspectos
mas importantes, defendiendo el hecho de que se debe compartir lo trabajado en el aula
para reforzarlo en el hogar, coincidiendo con lo que mencionan Castafieda et al. (2021)
y Gil del Pino et al. (2017), haciendo énfasis en que debe existir un nexo comunicativo
entre padres y docentes, en cuanto a la relacion de los mismos con los padres, la gran
mayoria menciond que existe variedad de actitudes que presentan los familiares de los
alumnos, siendo algunas  favorables presentando colaboracién e interés y otras
desfavorables como desinterés y poca colaboracion.
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En cuanto al rol de la familia se ha probado que cumple un rol fundamental de
apoyo y cooperacion, por lo es necesario que la misma se involucre en el proceso
educativo, complementando el trabajo docente en el hogar, puesto que si una de las dos
partes falla, el proceso no es significativo, lo que coincide con Gonzalez (2019), al
mencionar que trabajar correlacionalmente entre padres y docentes influye directamente
en el proceso de aprendizaje, ratificando la idea de que la transmisién de motivacion y
conocimiento se debe realizar de manera conjunta para lograr los objetivos establecidos.

Para concluir se puede establecer que, para los docentes, el diagnostico de la
discapacidad, sirve de guia para tener un conocimiento inicial, aunque no resulta
imprescindible, porque se da mayor importancia a lo observado dia a dia. En cambio,
los padres han afirmado que tener conocimiento del diagndstico puede causar el
rompimiento de la estructura familiar hasta llegar a la aceptacién. Por lo tanto, el
diagnostico es un aspecto importante en ambos grupos para conocer las fortalezas y
debilidades, sirviendo de guia para padres y docentes.

En relacion a las expectativas a futuro, se ha evidenciado la ausencia de las
mismas a causa de la incertidumbre por parte de padres y docentes sobre los nifios con
PCI, por lo tanto, aumenta la importancia de logros diarios que los aproxime a alcanzar
su independencia personal, por lo que se establece que ambos grupos basan sus
expectativas en los logros que se consiguen diariamente.

El rol docente es importante por la empatia y paciencia que se requiere frente a
la discapacidad, por ende, apoyar el proceso de ensefianza junto a la familia es
imprescindible. En el caso del rol de la familia se enfoca en el cuidado personal y en la
asistencia a terapias, por lo que el trabajo cooperativo entre docentes y padres
complementa este trabajo y mejora los resultados.
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ANEXOS

Matriz de categorias de analisis

Para la creacion de expectativas intervienen diversos factores personales y
sociales, que segun Santana (2020) los padres crean expectativas en base a sus
experiencias, sean estas positivas o negativas, en funcidn a eso, se delimitan

expectativas favorables o no.

Categoriade Definicioén Indicador item Instrument

analisis conceptual 0
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Diagnostico La discapacidad es

de

discapacidad

la una situacidn

incierta que se da
dentro del contexto
familiar afectando
la estructura de la
misma, viéndose
afectado el entorno
y el bienestar
socioemocional;
esta variacion
depende de la
situacion social de
cada individuo, los
métodos utilizados
para la superacion,
las posibilidades
econdOmicas y
sociales, el
contexto cultural
en el que se
encuentren, el

nivel de gravedad

de la discapacidad,

El diagnoéstico y
la informacion
del mismo,
implican una
serie de cambios
en ¢l entorno
familiar, creando
c iert o
desequilibrio en
el mismo,
atravesando una
serie de hechos
emotivos que
incidiran en la
aceptacion de
d 1 ¢ h o
diagnostico

(Araque et al.,

2019).

Abasali vy
Ramirez (2017),
destacan en su

estudio que un

Padres

1. ;Qué tipo de
discapacidad

tiene su hijo?

2. Cuando
conocio el
diagndstico de
su hijo, ¢se
presentaron
cambios en el

nucleo familiar?

Docentes

1. En base a su
experiencia,
(Cree usted que
es pertinente
conocer el
diagnostico de
su alumno? ;Por

que?

Entrevista/

Observacion
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Expectativas Las expectativas

a futuro

son definidas como
un hecho que
pueden llegar a
anticipar una
conducta,
convirtiéndose en
un prondstico,
apuntando a que
aquellas
expectativas se
encuentren
delimitadas por el
concepto que se
tiene sobre ello
(Cuevas-Solar y
Arancibia, 2020).
Santana (2020),
menciona que las
familias crean
expectativas en
base a sus
experiencias, sean

estas positivas o

Al elaborar los
proyectos a
futuro, se ven
involucradas las
expectativas que
se tiene respecto
al individuo, en
caso de ser
negativas, la
situacion mas
comun es que los
padres busquen a
terceras personas
para cumplir el
rol de auxiliar en
todas las
actividades
cotidianas,
creando
aislamiento
social, en lugar
de buscar la
autonomia del

s ujeto

Padres
1. ,Qué
expectativas

tiene sobre el
futuro de su

hijo?

2. ;Como cree
que se encuentra
su hijo ahora?
(Como lo ve en
un futuro
cercano (5 afios)
o lejano (15

anos)?

3. Describa la
rutina diaria de
su hijo. A partir
de esto, ;Usted
se siente
conforme con
esta rutina o
pretende ir

modificandola
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Rol de la La familia cumple

familia

un rol
fundamental,
contar con el
apoyo y aceptacion
de la misma va a
contribuir
directamente en el
desarrollo del nino,
ya que el nucleo
familiar es quien
influye en las
respuestas que el
nifio con
discapacidad
ejecute sobre su
condicién, no solo
a nivel cognitivo,
sino afectivo y
social. Se debe
destacar también
que es conveniente
contar con apoyo

externo que logre

El ntucleo
familiar es quien
influye en las
respuestas que el
nino con
discapacidad
gjecute sobre su
condicidén, no
solo a nivel
cognitivo, sino

afectivo y social.

1. {Quién esta a

cargo del nifio?

2. (Con quién
pasa mas

tiempo?

3. (Qué relacion
tiene con los
docentes?
( Trabaja
conjuntamente
con el docente
de su hijo? ;De

qué modo?
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Rol docente

Los docentes son
quienes suelen
brindar apoyo
externo, por lo
que, es importante
hacer énfasis en la
comprension de las
necesidades tanto
de los nifios como
de sus familias, lo
que requiere un
nexo estrecho entre
padres y docentes
que va a permitir
obtener resultados
favorables que
influiran en la
creacidn de
expectativas por
parte de los grupos
mencionados,
siendo esto de
suma importancia

para proyectar en

Los docentes son
quienes suelen
brindar apoyo
externo, por lo
que, es
importante hacer
énfasis en la
comprension de
las necesidades
tanto de los
nifios como de

sus familias.

1. (Qué perfil/
rol considera
usted que debe
tener el docente
para trabajar con
niios con

discapacidad?

2. (/Se trabaja
conjuntamente
con los padres
de familia?
(Qué actitud
presentan los
padres al
momento de
involucrarse con
el trabajo

docente?

3. (Considera
usted que es
importante
trabajar

conjuntamente
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