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RESUMEN

El presente trabajo inicié con la investigacion bibliografica sobre la discapacidad intelectual y
el impacto familiar; se empled la guia contextualizada “No estas solo”. Para medir el efecto
que esta gener6 en los padres de adolescentes de la Unidad Educativa Especial Agustin
Cueva Tamariz, se les aplic6 una encuesta inicial, luego se socializ6 la guia a través de
talleres brindandoles tacticas e informacién para afrontar esta discapacidad, finalmente se
aplicd nuevamente la encuesta; con los datos y mediante andlisis estadisticos se identificd
un impacto favorable, la guia contribuyd de manera positiva en la situacion emocional de los

padres de adolescentes con discapacidad intelectual.
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ABSTRACT

This paper starts with a bibliographic research on intellectual disability and family
impact. The contextualized guide known as “You are not alone” was used. An initial
survey was applied to the parents of adolescents enrofled at Agustin Cueva Tamariz
Special Education Institution in order to measure the etfect this generated. Then the
puide was presented to them through workshops aimed at providing strategies and
information to address this disability. Finally, the survey was applied again. With
the data and statistical analysis, it was possible to identify a favorable impact.
Consequently, the guide contributed positively in the emotionai situation of parents

of teenagers with intellectual disabilities.

KEYWORDS: Inteflectual Disability, Familial Support, Guide for Parents,

Emotional Impact.
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“Impacto de la aplicacion de la guia No estas solo alos padres de adolescentes
entre 12 a 15 aflos con discapacidad intelectual, en la Unidad Educativa Especial

Agustin Cueva Tamariz”

INTRODUCCION

La familia es la base estructural donde se desarrolla un individuo, y en los Gltimos tiempos,
se ha ligado con énfasis la relacion que llevan los padres con los hijos que tienen algun tipo
de discapacidad, los mismos que han tenido que acomodarse gradualmente a nuevas
situaciones y retos que se les impone actualmente, la cual requiere de instrumentos que
ayuden a la formacion de los hijos y también de los padres.

La presencia de un nifio o adolescente con discapacidad puede afectar a la relacion familiar,
puesto que, al necesitar mayor atencion, se coloca en un segundo plano al resto de la familia;
ya que ademas de las transformaciones sociales que se precisa para mejorar su calidad de
vida, necesitan apoyos suplementarios, por lo cual es beneficioso que los padres posean una
guia con recomendaciones y técnicas para sobrellevar la discapacidad intelectual en la
familia; que puede ser proporcionados por los servicios sociales del sistema de un pais o a

su vez por las instituciones educativas.

Esta investigaciéon tuvo como objetivo medir el impacto de la aplicacion de la guia
contextualizada No estas solo, en padres de adolescente entre los 12 y 15 afios de la Unidad
Educativa Especial Agustin Cueva Tamariz; esta propuesta surge debido a que se ha podido
observar en el transcurso de los afios la poca atencién que se les brinda a los familiares de

personas con discapacidad intelectual.

Un miembro con discapacidad intelectual genera estrés en el nicleo de la familia, esto surge
por un desequilibrio en la capacidad de afrontar la situacion en la que se encuentran y puede
terminar en una ruptura de relaciones entre miembros, que los padres posean informacién y
una guia con recomendaciones y técnicas puede ser de gran ayuda para sobrellevar la
discapacidad intelectual de sus hijos de mejor manera.

En la Unidad Educativa Especial Agustin Cueva Tamariz se identifico la existencia de un
problema latente, relacionado con la escaza capacitacion a los padres de adolescentes con
discapacidad intelectual, por lo que es necesario orientar y ensefar a los padres sobre la
utilizacion de técnicas, recursos y/o apoyos que condicionen el accionar de la familia y puedan
favorecer la integracion del adolescente a las actividades de su institucion escolar y de su

comunidad.

Después de analizar varias guias se decidié aplicar la Guia para padres “No estas Solo”,
debido a que su contenido brinda la informacién necesaria para poder cumplir con el propésito
de la investigacion, esta guia fue publicada en octubre del 2014, por el movimiento asociativo

FEAPS (Confederacion Espafiola de organizaciones en favor de las personas con
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discapacidad intelectual). Este instrumento de orientacién para padres se adapté a las
caracteristicas socioeconomicas, culturales, educativas y de salud de Cuenca, se realizé
cambios en palabras, frases que podian ser de dificil comprension, se adicion6 explicaciones
que permitan un entendimiento mas claro y preciso por parte de los padres de familia; para
garantizar que la guia contextualizada sea clara y entendible, se realizé la validacién, con
cinco padres de familia de caracteristicas similares a la muestra de la investigacion, las
recomendaciones obtenidas sirvieron para lograr un mayor grado de efectividad en el manejo
de la guia. Luego se planifico y realizé dos talleres como programas de apoyo y respiro
familiar para que los padres conozcan y comprendan, como debe ser su actitud para afrontar

de manera adecuada la discapacidad Intelectual de su hijo.

Aplicar la guia de manera grupal, sin duda fue el mejor método, pues el costo- beneficio de
realizar la orientacion de esta forma, da la apertura para aprender de experiencia ajenas,

permite que los padres se relaciones entre si y que establezcan contacto con otras personas.

Para poder evaluar el impacto que generoé la aplicacion de la guia se realiz6 dos encuestas,
la primera se aplicé a los padres de familia de manera previa a los talleres, y la segunda se
aplicé después de tres semanas de haber culminado los talleres, basandonos en la teoria de
muestreo de tiempo utilizado para evaluaciones de conducta en psicologia, por lo cual se
planted que tres semanas son suficientes para poder evaluar el cambio conductual en un

grupo de personas.

La significacion practica de la investigacion radica en el mejoramiento de la atencion a los
adolescentes con discapacidad intelectual y que los padres logren afrontar de manera
adecuada la discapacidad de sus hijos y puedan manejar la situacidn en la que se encuentran
actualmente en una forma sana y mas tranquila, cuando los padres logran mantener una
armonia familiar y un ambiente adecuado para sus hijos y otros miembros de la familia, esto
genera un efecto directo en el desenvolvimiento escolar y comunitario del estudiante, ya que
si el padre se encuentra estable emocionalmente, el hijo también lo hard, ya que puede contar

con la ayuda y cuidados necesarios para desarrollarse adecuadamente.

El resultado del andlisis concluye que el uso de la guia para padres “No estas solo”, tuvo un
impacto positivo, ya que de las 5 dimensiones evaluadas 4 de ellas obtuvo un cambio positivo,

lo que no sucedié en la dimension de Realizacién Personal.

PROBLEMATICA EN EL ABORDAJE DE UN MIEMBRO CON DISCAPACIDAD

Cuando las personas toman la decisién de vivir una vida en pareja, en la mayoria de las veces
el nacimiento de un bebé es un factor clave en esta etapa, se torna un momento inolvidable
y hecho que cambiara sus vidas por completo, ya que dejan de ser simples personas y se

convierten en padres y madres, cada familia es distinta y presentan diferentes reacciones, sin
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embargo cuando el bebé presenta alguna discapacidad los padres pueden tener una reaccion
muy diferente a la de padres con un bebé sano, sin duda un bebe con problemas de salud,
fisicas o mentales, genera un cambio en la dinamica de la familia.

Tener un hijo con capacidades diferentes provoca cambios en la organizacion de las familias,
pues un nifio con discapacidad intelectual necesita mayor atenciéon que el resto de sus
hermanos, demandan de mayores gastos econémicos, busqueda de ayuda profesional y
especializada, grupos de apoyos, terapias y otros para que le ayuden a afrontar este problema
tanto al nifio, como a la familia. El tener un hijo con discapacidad Intelectual no solo afecta la
dinamica de la familia, sino que también afecta al estado de animo de los padres, hay estrés,
en algunas ocasiones hay sentimientos de culpa, negacion, enfado y dolor, a pesar de que la
discapacidad no solo se presenta por descuidos y malos habitos en el embarazo, sino también

existen situaciones adversas e inevitables que con llevan a la discapacidad del nifio.

Segun Peralta y Arellano, en el 2010, para las familias el tener un miembro con discapacidad
se “trata de impresiones tremendamente negativas al aceptar a priori que el nacimiento de
un nifio con discapacidad es siempre un suceso tragico, que exige que los padres pasen por

una etapa de duelo ante la pérdida del hijo ideal” ( p. 1344).

Es decir cuando los padres se enfrentan al diagnéstico de la discapacidad intelectual de su
hijo atravesaran por un periodo de gran intensidad emocional, en la cual habran varios
sentimientos encontrados, como se menciona anteriormente pasa por un proceso de duelo,
pues muchas de las veces los sentimientos son similares a la pérdida de un ser querido; a
pesar de que cada personay familia responde de manera diferente a determinada situacion

se puede decir que en su mayoria atravesaran por la siguientes realidades:

Negacién: a pesar de que los padres se dan cuenta de la realidad por la que les toca
atravesar, no lo puede creer, se cuestiona, siente que no lo puede afrontar, trata de pensar
que no es real y que no le esté sucediendo, de alguna manera esta negacion ayuda al padre
a buscar un poco de alivio, permite dosificar el dolor, pues el padre acepta lo que Unicamente
lo que es capaz de afrontar, por lo que tratan de evitar el tema, concentrarse en otras
actividades que le despejen y que a la vez no concentren todas sus energias en este
problema. Vivir esta etapa de negacion sera de ayuda para el padre, pues le da tiempo para
irse planteado nuevas ideas, para poder lidiar con su inesperada situacién, sin embargo esta
etapa no debe ser muy larga, ya que puede afectar las acciones futuras que los padres deben

adoptar para hacerle frente a la discapacidad de su hijo.

Enfado: es un sentimiento intenso que sin duda podria causar conflictos en el entorno de los
padres, debido a que muchas de las veces se puede descargar esa ira con personas cercanas
que por lo general quieren brindar ayuda, pero no se los permite, y lo que se puede lograr es

alegar a seres queridos que buscaban ser un apoyo.
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Tristeza: parte de recibir el diagndstico de la discapacidad del hijo naturalmente habra tristeza
por no tener lo que esperaban con ansias, un nifio sano y sin ningun tipo de discapacidad,
este sentimiento influird ain mas dependiendo de la cronicidad de la discapacidad, pero a
pesar de ello no se debe vivir con este sentimiento para siempre, pues no le permitira seguir

adelante.

Culpa: este sentimiento puede presentarse debido a que la discapacidad de su hijo es por
consecuencia de un acto irresponsable en el embarazo o incluso cuando la discapacidad no
tiene un origen claro, los padres necesitan encontrar un explicacion a lo que esta sucediendo,
recuerdan cada detalle para encontrar un motivo para justificar la situacion en la que se
encuentran, es necesario que los padres dejen atras los errores cometidos y que ahora
busquen la forma adecuada de brindar a ese nifio la ayuda y el amor que necesita para su

correcto desarrollo.

Temor: debido a que tener un hijo con discapacidad intelectual no es lo que imaginaban, ni
para lo que estaban preparados para algunos padres habr4 miedo de no ser capaces de
afrontar esa realidad, o de no poder amar a su hijo como es, de no poseer los recursos
necesarios para brindarle la ayuda necesaria, es normal tener este sentimiento y estas

preocupaciones.

Varios estudios se han realizado alrededor del mundo con el fin de identificar el impacto que
genera el tener un nifio con discapacidad; uno de ellos se realizé en la ciudad de México, en
donde participaron varones y mujeres de 46 familias a los cuales se les aplic6 un cuestionario
con el fin de medir los cambios que se produjeron dentro de la familia con respecto a los
gastos econdmicos, relaciones familiares, afrontamiento social, aislamiento, cambio de
creencias, el 42.5% de ellos piensan que lo que mas cambia al tener un hijo con discapacidad
es que estos requieren mayor atencion, de mayor ayuda y apoyo para adquirir determinadas
habilidades, esto genera una serie de situaciones adversas en la familia, esto representa un
gran reto para los padres. (Arteaga, Torres , Reyes , & Garrido, 2012)

En otro estudio realizado por Pozo, Sarria y Méndez en el 2006 investigaron a madres con
hijos con autismo y otros trastornos, concluyeron que el que sus hijos tengan problemas
asociados con la discapacidad intelectual, problemas de conducta, hipersensibilidad y otros
provoca altos niveles de estrés familiar, definiendo al mismo como un “estado que surge por
un desequilibrio entre la percepcion de las demandas y las capacidades para hacerles frente,
y propone que el impacto de un estresor y su posterior adaptacion es producto de un conjunto
de factores en interaccion”(p. 342), este se produce por el cambio en las interacciones que

se dan en el sistema familiar, por la presencia de un miembro con capacidades diferentes.

Para los padres, tener que lidiar con un hijo con capacidades diferentes sin duda representa

un reto diario, requiere de mayor atencién, mas actividades, mas cuidados, mayor paciencia,
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esto en su conjunto, representa un mayor desgaste y fragilidad, por ello es necesario que
estos busquen ayuda extra para que de cierta manera puedan descargar ese estrés y ese
peso, al final tener un mejor estado de animo y recibir ayuda contribuira para que estos
puedan seguir cumpliendo su rol de padres y cuidadores, debido a que la atencién que estos
nifios necesitan recae principalmente en sus familiares, desde el momento en el que nacen,

hasta que son adultos.

En la vida familiar se presentan momentos 0 acontecimientos que pueden afectar a la
estabilidad y funcionamiento habitual de las familias, esto puede darse por problemas
situacionales, dificil situacion econémica, enfermedades o discapacidades de desarrollo de
cualquiera de los miembros. Existen familias que se niegan a aceptar y afrontar su situacion
actual, sin embargo las familias tiene la capacidad para reaccionar frente a los cambios y
demandas de las circunstancias que atraviesan, es decir generan un afrontamiento familiar
asumiendo actitudes y comportamientos que favorezcan la salud y el bienestar de la familia.
( Louro, 2005)

Cuando existe en la familia un miembro con discapacidad intelectual existen determinados
riesgos, como por ejemplo que se puede dejar de lado a los hermanos, o de que el area
conyugal se vea afectada, pero a pesar de todos los cambios y alteraciones que se produce
no todas reaccionan de la misma manera, las familias también deben encontrar aspectos
positivos, aprovechar y disfrutar de las capacidades de su hijo, y ver las acciones positivas
que esto ha traido a su familia, en algunas ocasiones después de terapia adecuada, ayudas
y apoyos, las familias pueden logran generar lazos mas fuertes de amor y apoyo entre los

miembros, fortalecen sus relaciones familiares.

LA FAMILIA

La familia siempre ha sido principal pilar de una sociedad, es el motor que impulsa a las
personas a encontrar el éxito, es la fuente de los valores y principios, aqui las personas

adquieren sus primeras vivencias y aprenden a ver el mundo de determinada manera.

En la sociedad, la familia es muy importante, ya que es el origen de soluciones 0 a su vez
puede ser sitio en donde se acentlan los problemas y las crisis sociales; se supone que de
la familia viene el amor, respeto, normas y buenas conductas, pues constituye el espacio
primario para el desarrollo de la identidad y es la primera fuente de socializacion del individuo.
La familia es un elemento activo, no es intacta ni permanece estacionaria, en el transcurso
del tiempo varia, si se genera un cambio en un miembro de esta afecta a los demas en
general, segun Satir en 1998, todo miembro de la familia afecta y es afectado por los demas

personas que conforman la misma.

Segun Valladares en el 2008, la familia “es una institucion formada por sistemas individuales
que interactlian y que constituyen a su vez un sistema abierto, formada por individuos, es

parte del sistema social y responde a su cultura, tradiciones, desarrollo econémico,
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convicciones, concepciones ético-morales, politicas y religiosas”(p. 1), a su vez, la familia se
constituye como “...un conjunto de personas unidas por vinculos consanguineos y/o afectivos,
que deben procurarse ayuda mutua, compartir los recursos, comunicarse entre si, procurarse
el bien propio, asi como contribuir al de su comunidad...”(p. 2), dentro de esta estan padre,
madre, hijos e hijas, se extiende incluso a los abuelos, tios, primos es decir incluye a los

parientes que tiene una relacién directa con los individuos.

“La familia también es concebida como una red de relaciones reciprocas. La teoria de los
sistemas familiares se centra en como las experiencias de cualquiera de los miembros de la

familia afectan al resto” (Flores, 2013, p. 16).

El ambiente familiar es primordial para la interaccion, educacion y evolucion de un nifio, pues
las relaciones internas de la familia, tienen gran influencia en el desarrollo de la personalidad
de los miembros. Un ambiente familiar armoénico dependera de los valores, las necesidades
materiales elementales, el entorno social en donde se desarrolla, incluso por situaciones no
previsibles como las enfermedades, las separaciones o la muerte a destiempo de algin

miembro.

El entorno familiar en el que se desenvuelva un nifio, sin duda va a repercutir en las
caracteristicas de su personalidad, si los nifios se encuentran en un ambiente familiar
conflictivo y alterado tenderan a tener una actitud similar, tendran problemas para acoplarse
a la sociedad incluso pueden mostrarse un tanto retraidos, “la persona es preparada desde
la familia para constituir otra familia y contribuir asi a la salud social y su perpetuacion”.
(Altarejos, Martinez, & Rodriguez, 2005, p. 180.)

TIPOS DE FAMILIAS

Existen varios tipos de familias, y esto se presenta debido a determinados factores
circunstancias y necesidades, que marcaran las caracteristicas de cada familia, Valladares

en el 2008 menciona las siguientes:

Familia extensa: estas familias son aquellas en las cuales existe dos 0 mas generaciones,
estas familias estdn formadas por abuelos, padres, tios, primos, hermanos, son también
denominadas familias tradicionales, debido a que existe un nivel de jerarquia en los miembros
de mayor edad de la familia como los abuelos o los padres y por lo general preservan sus

creencias y valores.

Familia nuclear :es aquella que esta formada por dos generaciones, es decir el padre, la

madre y sus hijos, los padres pueden estar 0 no casados, sin embargo permanecen unidos.

Familias monoparentales: estas familias son aquellas que cuentan con uno de los dos
padres por varios motivos, ya sea por muerte, abandond u otro, y como resultado los cuidados

y las responsabilidades de los hijos recaen sobre una sola persona.
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Familias de padres divorciados: en estas familias los padres se encuentran separados, sin
embargo ambos se encargan de la manutencion de los hijos y a pesar de vivir en lugares

diferentes se mantiene la convivencia con los hijos.

Familias de abuelos acogedores: en este tipo de familias, los abuelos asumen el rol de
padres debido al abandono o circunstancias criticas de los padres, y se hacen cargo de los

nietos como si fueran hijos, brindandoles alimentacién, proteccién y cuidados necesarios.
FUNCIONES DE LA FAMILIA

Segun Valladares, 2008, existen determinadas funciones que la familia cumple y son las

siguientes:

Funcion biolégica: que es la funcion de reproduccion o la necesidad de descendencia, de
tener hijos y transmitir un legado, aqui se crean las condiciones para el desarrollo fisico,

psicolégico y social de los miembros de la familia.

Funciéon econdmica: la familia necesita obtener y administrar adecuadamente los recursos
monetarios, bienes que posee, con el fin de mantener una estabilidad econémica para sus

miembros con el fin de garantizar el bienestar familiar.

Funcion educativo-cultural: la familia tiene gran influencia tanto en el area educativa como
cultural de una persona, pues esto dependera de sus creencias y legados pues se da la
transmision de valores éticos-morales derivados principios, normas, regulaciones que se

observan y aprenden en la familia y que por lo tanto contribuyen a la identidad de una persona.

Funcién de crianza: “Aspectos que tienen como finalidad proporcionarle un cuidado minimo
que garantice su supervivencia, un aporte afectivo y un maternaje y paternaje adecuados”(p.
5).

Funcion de culturalizacion y socializacién: es donde el ser humano adquiere los primeros
conocimientos, ya que es la “portadora de valores, costumbres y creencias mediante la
convivencia diaria, considerandose como la primera institucién educativa y socializadora”

(Arteaga, Torres, Reyes, & Garrido, 2012, p.2).

CONTRIBUCION FAMILIAR AL DESARROLLO DE UN NINO CON DISCAPACIDAD

INTELECTUAL

La familia cumple un papel fundamental en el desarrollo y mejoramiento de la persona con
discapacidad intelectual, pues “si la familia funciona, la persona con discapacidad intelectual
progresa, ya que se encargard de contactar con buenos profesionales y servicios que le
ayudaran. Si la familia no funciona, el trabajo de los profesionales se perdera en su mayor
parte” (Guinea & Uhlman, 2013)
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Cuando se busca una mejor calidad de vida para el nifio que posee discapacidad intelectual,
es necesario el apoyo de todos los miembros de la familia es fundamental, pues las relaciones
entre ellos tienen gran influencia sobre los procesos de desarrollo y aprendizaje de la persona
con discapacidad intelectual, que la familia sea el primer pilar de apoyo para esta persona,
permitira fomentar la autodeterminacion de la misma y le permitira tener mejor calidad de

vida.

Al requerir intervencién de un profesional, y esta requiere de colaboracién y apoyo de la familia
en determinados aspectos, y esta no lo considera importante, por lo general se generara un
alargamiento en la intervencion y apoyo en la persona; es imprescindible que los familiares
conozcan Yy se encuentren asesorados sobre los cuidados y atenciones que sus nifios
requieren, de esta manera pueden detectar las mejoras de este 0 a su vez identificar cualquier

otro problema que se presente.

APOYO Y RESPIRO FAMILIAR

Familias que poseen un miembro con discapacidad intelectual, ademas de las
transformaciones sociales que se precisa para mejorar su calidad de vida, necesita apoyos
suplementarios, que pueden ser proporcionados por los servicios sociales del sistema de un
pais o a su vez por las instituciones educativas. (Lacasta, 2003)

Las practicas profesionales y los apoyos a las personas con discapacidad intelectual se han
extendido también a las familias, como se dijo anteriormente si la familia surge, la persona
con discapacidad también, es por eso que los servicios y la atencion de las necesidades cubre
a las personas con discapacidad y a sus familias, pues los modelos de intervencién se han
centrado en las personas discapacitadas y a su entorno préximo. Hoy en dia la calidad de
vida familiar es una meta para los profesionales, pues reconocen que todos los miembros de
la familia también tienen necesidades y necesitan un respiro, ya que el desarrollo éptimo de

los mismos dependera de las relaciones y el ambiente que exista entre ellos.

La vivencia de una discapacidad intelectual tiene un gran impacto en la familia y conlleva
numerosas demandas que pueden llegar a desbordar a los padres sin embargo hoy en dia
existen instituciones que brindan apoyo e informacion necesaria para sobrellevar este
problema. En algunas ocasiones los padres o las familias no pueden superar tan facilmente
el hecho de tener una persona con discapacidad intelectual, sin embargo para poder superar
estos conflictos es necesario que busquen apoyos suplementarios como grupos de apoyo,
psicoterapias , grupos de padres, instituciones que puedan contribuir al cuidado de los nifios,
informase, buscar ayuda econémica o social en caso de ser necesario; las familias deben
realizar actividades que permitan a los miembros de la familia descargarse de los aspectos
negativos, olvidarse de los problemas y que les permitan relajarse y disfrutar juntos un

momento.
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La crianza y educacién que se debe impartir a los adolescentes con esta discapacidad,
muchas de las veces representa un reto ya que requiere de un gasto adicional para
proporcionar una vida independiente y una rehabilitacion escolar y familiar adecuada, de tal
forma es importante aportar a los padres de familia a manejar estrategias adecuadas que

conlleve el buen manejo y afrontamiento de esta etapa (Fainblum, Luongo, & Lucas , 2015).

Segun Flores, 2013, al brindar apoyo familiar se busca brindar un poco de atencioén a los

padres, ya que esto puede ayudarles a:

“Atender mejor a las necesidades de las personas con discapacidad, entender mejor
la situacion y plantean recursos y conocimientos que posiblemente desencadenen en
un mejor nivel de vida, ya que la informacién o adquisicion de conocimientos muchas
veces sirve para combatir la incertidumbre, algo que genera estrés a la persona y/o a

la familia en su conjunto”(p.39).

Un estudio realizado por la National Rehabilitation Information Center involucro a las madres
de 282 adultos jovenes con retraso mental moderado a profundo; el cual reflejé un impacto
positivo al impartir guias para padres que les permitan conocer sobre la discapacidad de su
hijo y como afrontarla, esto gener6 cambios en el comportamiento de sus hijos, ayudd a
disminuir el estrés de los padres y les brindé conocimiento para afrontar correctamente su
situacién (Baker & Blacher, 2007), es por eso que en esta investigacion se plantea el enfoque
a la familia, mediante de la aplicacion de la guia para padres “No estas Solo”, publicada en
octubre del 2011, por el movimiento asociativo FEAPS (Confederacion Espafiola de
organizaciones en favor de las personas con discapacidad intelectual), la que permitira
construir un programa de apoyo y respiro familiar para que los padres conozcan y
comprendan, como debe ser su actitud para afrontar de manera adecuada la discapacidad
Intelectual de su hijo. (FEAPS, 2015)

En el 2011, Saad, realiz6 una investigacion, en la cual evalué a 28 padres con hijos con
discapacidad intelectual, los mismo que participaron en un taller de orientacion, con el cual
se busc6 promover la solucién de problemas del individuo y adquirir habilidades que le
permitan salir adelante en situaciones de estrés y a la vez buscar la autodeterminacion en
sus hijos, al medir el impacto que este taller generé en los padres de familia se observé que
los padres tienen una gran necesidad de contar con espacios de reflexion, orientacién y

trabajo conjunto con otros padres, que aporten para mejor su condicién de vida.

La investigacién también dio como resultado que cuando los padres se fortalecen realizan
acciones concretas a favor de las oportunidades de sus hijos y afianzan las relaciones con

ellos y con los otros miembros de su familia.
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Los talleres de orientacion permite a los padres ver a la discapacidad como “un problema
inherente a la persona para verla desde una perspectiva mas holistica, interactiva y
contextual” (Saad, 2011. p. 11).

Robles y Romero en el 2011, en su estudio realizado para determinar si los programas de
intervencién para padres son o no eficaces, concluyen que “las intervenciones con padres
basadas en un formato grupal se presentan como una de las alternativas mas satisfactorias
en el ambito del tratamiento de los problemas de conducta externa en nifios de preescolar y
educacion primaria’p.97, debido a que brinda a los padres la oportunidad de compartir
experiencias con otras personas en su misma situacién y que la vez cuenta con la guia de
un profesional que contribuye a un mejor entendimiento y aclaracion de determinados temas.
Para estos dos autores una intervencién grupal es mas enriqguecedora con respecto a un
abordaje individual debido al costo que esto puede generar, y que ademas se pueden limitar

solo a sus experiencias.

En esta investigaciéon se busca ofrecer un taller didactico, basado en un documento
orientador que permite a los padres de familia adquirir determinadas destrezas y estrategias
que le den la oportunidad de generar un entorno familiar saludable para todos los miembros
que se ven afectados por la presencia de una persona con discapacidad intelectual y a la vez
para que puedan mejorar su actuacion con el fin de contribuir al aumento de las posibilidades
de regulacion cognitiva y afectiva conductual de los adolescentes dentro de la escuela y la
comunidad. La relacion entre padre y los profesionales es importante ya que se puede abordar
temas desconocidos para los padres, en los cuales el profesional, puede aportar con

soluciones o ayudas para mejorar determinado problema o situaciéon en la que se encuentran.

DISCAPACIDAD INTELECTUAL EN EL ECUADOR

En el Ecuador las investigaciones sobre discapacidad Intelectual se realizaron de manera
dispersa, por lo que se dificult6é el consolidar informacion. Sin embargo a partir del 2009, se
juntan fuerzas de las instituciones publicas y durante el periodo de gobierno del Econ. Rafael
Correa se crea la Mision Solidaria Manuela Espejo, la misma que tiene como objetivo “el
disefio técnico de politicas publicas integrales a favor de la poblacién discapacitada
ecuatoriana a través del diagndstico integral de su realidad y la implementacién de estrategias
de respuestas a corto, mediano y largo plazo” (Monje, 2013, p. 600). Esta fundacion tiene
como misién el diagnéstico, respuesta, prevencién e inclusién de las personas con
discapacidad dentro del territorio ecuatoriano con el fin de identificar las necesidades de las
personas con discapacidad y de sus familias, brindandoles ayuda y recursos que de cierta
manera permitan mejorar la situacion de aquellas personas, en lo posterior se realizo
programas sociales que contribuyan a la prevencion de las discapacidades, para que la

incidencia de discapacidad disminuya considerablemente dentro del pais.
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Dentro de la Mision Manuela Espejo, también se cre6 el programa Con Pie Derecho, la huella
del futuro, la misma que consiste en obtener una muestra de sangre del tal6n de cada bebé
al cuarto dia de nacido para detectar enfermedades congénitas y evitar discapacidades de
tipo intelectual. Esto permite a la madre conocer un pronto diagnéstico y poder brindarle al

hijo el tratamiento que necesita, mejorando considerablemente su calidad de vida.

En Ecuador podemos destacar un estudio sobre la Caracterizacion Etiolégica de la
Discapacidad Intelectual en la RepuUblica del Ecuador a nivel de cada provincia, desde el 2009
hasta el 2010, que se realizé en conjunto con la Mision Solidaria Manuela Espejo, en el cual
se plante6 como objetivo determinar el porcentaje de personas con discapacidad en el pais
y a su vez determinar las principales causas que ocasionan la discapacidad intelectual,
haciendo hincapié en el ambito genético, para de esta manera trazar politicas que permitan

mejorar la calidad de vida de estas personas y de sus familias.

En esta investigacion se realizd un estudio observacional, descriptivo y transversal, en todo
el Ecuador, dando como resultado que un total de 68.687 personas que tienen discapacidad
intelectual, sin embargo para la investigacion se tomé una muestra de 33.10% del total de las
personas con discapacidad intelectual para que sean evaluadas por genetistas dando como
resultado que el 47,72 % del total de individuos, tiene discapacidad intelectual por etiologia
prenatal, el 33,82% fue afectado por causas perinatales (33,82 %) y el 11,88% de los

individuos evidencian discapacidad intelectual por causas postnatales (Lardoeyt et al, 2011).

Como resultado de la investigacion se obtuvo que la Amazonia es la region con mayor
incidencia de discapacidad intelectual con respecto a su poblacién, ocupando el primer lugar
la provincia de Zamora Chinchipe con un porcentaje del 1% del total de personas con
discapacidad intelectual en el Ecuador, debido a la inexistencia de programas de atencion
primaria en salud, que se encarguen del seguimiento del embarazo, el control en la nutricion

materna, los controles prenatales, la salud neonatal y posnatal del nifio/a.

La presencia de discapacidad y discapacidad intelectual en la mayoria de casos se produce
por la idiosincrasia de la poblacién como la ingestion de bebidas alcohélicas o sustancias
psicotrépicas causantes de alteraciones prenatales con un porcentaje de 49,63% en la
Amazonia; en contraste con la provincia de Pichincha con un porcentaje de 0,32% de
personas con discapacidad intelectual respecto a la poblacion ecuatoriana; debido a la

aplicacion mas estricta en Atencion Primaria en Salud (APS). (Lardoeyt, et.al., 2011)

Continuando con el estudio mencionado anteriormente en el afio 2010 se lleva a cabo en el
Ecuador el primer estudio biopsicosocial clinico genético de las personas con discapacidad
dentro del programa gubernamental Misién Solidaria Manuela Espejo; histéricamente, las
personas con discapacidad han sido relegadas y excluidas del desarrollo social por la
deficiente politica publica de los derechos de las personas con capacidades diferentes como

establece la constitucion, ademas el estudid permitié conocer datos exactos, actuales y reales
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sobre la poblacion que presenta discapacidad en el ecuador a su vez permitio identificar las

causas y factores que provocan y/o agravan una discapacidad. (Paz y Mifio & Lépez, 2014)

El estudio mas actual con respecto a la discapacidad en Ecuador fue realizado por el Consejo
Nacional para la Ilgualdad de Discapacidades en conjunto con el Ministerio de Salud Puablica
publicado en febrero del 2016, el cual se evidencia un incremento en el nimero de personas
con discapacidad intelectual ascendiendo a 91.651 personas en contraste a las 68.687
personas en el afio 2010, segun el estudio publicado la Revista Cubana de Genética y
Comunitaria, en el articulo la Caracterizacion etiologica de la Discapacidad Intelectual en la
Republica del Ecuador.

En este mismo estudio se determina que el porcentaje de personas con discapacidad
intelectual incluidas laboralmente que asciende al 9%, correspondiendo a un total de 7822
personas. Las Personas con discapacidad incluidas en el Sistema Nacional de Educacién en
general es de 33.067 estudiantes. En educacion popular permanente es de 1734 estudiantes,
correspondiente al 5% del total de personas que tienen acceso a la educacién, en Educacion
Regular 17.883 estudiantes correspondiente al 54% del total de personas que tiene acceso
ala educacién y finalmente existen 13.450 estudiantes que pertenecen a Educacién Especial
representando un 41% del total de personas con discapacidad. (Consejo Nacional para la
Igualdad de Discapacidades & Ministerio de Salud Publica, 2016)

Finalmente indica que las personas beneficiarias del Bono Joaquin Gallegos Lara son 18205
a nivel pais, dando como resultado 8447 personas con discapacidad intelectual que son
beneficiadas, correspondiendo a un 46% del total de los beneficiados. (Consejo Nacional para
la Ilgualdad de Discapacidades & Ministerio de Salud Publica, 2016)

DISCAPACIDAD INTELECTUAL, EN EL MARCO NORMATIVO ECUATORIANO

Durante varios afios atras el tener alguna discapacidad fue objeto de discriminacion y
rechazo, en la historia las personas que tienen deficiencias fueron marginadas de la sociedad,
dejandose de lado sus derechos y necesidades.

La Asamblea General de las Naciones Unidas en 1948 aprob¢ la Declaracion Universal de
los Derechos Humanos, esta fue la base para la normatizacién de los derechos de los
discapacitados, a partir de esto otras instituciones como la Organizacién de las Naciones
Unidas (ONU), la Organizaciéon de Estados Americanos (OEA), el Fondo Internacional de
Emergencia de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF), y otras organizaciones se
unieron a este cambio, estableciendo alianzas y un marco normativo que velan por la igualdad

y los derechos de estas personas.

En el Ecuador la atencion a personas con discapacidad empieza en los afios 1940, pues
entidades gubernamentales crean las primeras escuelas de educacién especial, siendo

Guayaquil, Quito y Cuenca las primeras ciudades en brindar este servicio (CONADIS, 2013).
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Durante los afios de 1970, gracias a la explotacion petrolera y las favorables condiciones
econdémicas el gobierno realiza grandes y valiosas aportaciones al sector de educacion, salud
y otros, creando instituciones, normativas y reglamentos que favorezcan al pueblo
ecuatoriano; entre ellas en 1973 se crea el Consejo Nacional de Rehabilitacién Profesional
(CONAREP), para el diagnéstico, evaluacion, formacién ocupacional e insercién laboral de
las personas con discapacidad. En la misma década, siete afilos mas tarde se expide la Ley
General de Educacién, que puntualizé que la educacién especial es responsabilidad del
Estado, por lo cual se crean instituciones a Unidad de Educacién Especial, como organismo
técnico y regulador del subsistema, Direccion Nacional de Rehabilitacion Integral del
Minusvalido (DINARIM), que remplaza al CONAREP, asignandole la rectoria y coordinacion
nacional del trabajo sobre discapacidades (CONADIS, 2013).

Afios més tarde el 10 de agosto de 1992, en la Ley 180 en el Registro Oficial N° 996, se
publica la normativa que impulsa la atencién interinstitucional a las personas con
discapacidad con enfoque de derechos y crea el Consejo Nacional de Discapacidades
(CONADIS), remplazando al DINARIM vy estableciéndose como entidad autbnoma y rectora
en tema de discapacidad en el ecuador , con el mandato legal de dictar politicas, coordinar
acciones publicas y privadas, e impulsar investigaciones sobre discapacidad (CONADIS,
2013).

En el Ecuador, en la Constitucion de la Republica vigente desde el afio 2008, publicada en
el Registro Oficial N° 449, establece en su titulo segundo, en el Art. N° 11 del capitulo

primero que:
“Nadie podra ser discriminado por razones de etnia, lugar de nacimiento, edad, sexo,
identidad cultural, discapacidad, diferencia fisica, ni por cualquier otra distincion,
personal o colectiva, temporal o permanente, que tenga por objeto o resultado

menoscabar o anular el reconocimiento, goce o ejercicio de los derechos. La ley

sancionara toda forma de discriminacion”

El Estado Ecuatoriano busca erradicar la discriminacion a aquellas personas que se
encuentran en una situacion de desigualdad, promueve medidas para generar igualdad de
condiciones y derechos para personas con discapacidades, al igual que al resto de la

ciudadania.

En el Art. 47 de la Constitucion se establece que “El Estado garantizara politicas de
prevencion de las discapacidades y de manera conjunta, con la sociedad y la familia,
procurard la equiparacion de oportunidades para las personas con discapacidad y su

integracion social”.



Sarmiento, 14

Con el fin de amparar a las personas con discapacidad ecuatorianas o extranjeras que se
encuentren en el territorio ecuatoriano y con el objeto de asegurar la prevencién, deteccion
oportuna, habilitacion y rehabilitacion de la discapacidad y garantizar la plena vigencia,
difusion y ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad, establecidos en la
Constitucién, el 25 de Septiembre de 2012, la Asamblea Nacional de la Republica de Ecuador,
aprueba la Ley Organica de Discapacidades, con el fin de procurar el cumplimiento de
mecanismos de exigibilidad, proteccion y restitucion, y que ademas sé puedan eliminar, entre
otras, las barreras fisicas, actitudinales, sociales y comunicacionales, a las que se enfrentan

las personas con discapacidad.

Varios son los derechos mencionados tanto en la Constitucién como el la Ley Organica de
Discapacidades, sin embargo en esta investigacion es necesario recalcar que las personas
con discapacidad tienen derecho a la educacién, a desarrollar sus habilidades y
potencialidades, para una integracion y participacién en igualdad de condiciones, por lo cual
la Constitucion garantiza la educacion dentro de instituciones especializadas, asi como en
instituciones de educacién regular, las mismas que deben brindar atencién y educacion
especializada, cumpliendo con normas de acceso y comodidades para estas personas, a la
vez, estas instituciones deben implementar un sistema de becas, que responda a las

condiciones econdmicas de este grupo.

En el marco de la Constitucidn las personas con discapacidad intelectual y sus familias tienen
el derecho a atencion psicologica gratuita, en entidades publicas, las mismas que les
brindaran ayuda médica, psicoldgica, terapéutica, econdémica, informativa, y otras que de

cierta manera permitira sobre llevar su situacion de desigualdad.

Tener un miembro familiar con discapacidad intelectual sin duda representa un factor
determinante en el funcionamiento de una familia, contar con el apoyo adecuado por parte
del Estado y del entorno en que se convive es vital, pues todos los derechos, garantias,
beneficios y ayudas que se puedan brindar a las familias, permitira alivianar la situacion en la
que se encuentran, de todos los derechos se enfatiza el ambito educativo debido a que es
muy importante para el desarrollo de la persona, ya que constituye el principal apoyo para

que esta persona pueda adaptarse y desenvolverse de mejor manera dentro de sociedad.

A demas de Instituciones de educacion especial, existen varias instituciones publicas que se
encargan de prevalecer los derechos de estas personas y otras que tienen como objetivo
brindar servicio y ayuda social, la ciudadania puede acudir, solicitar apoyo o hacer uso de sus

derechos, sin ningdn tipo de discriminacion.
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ENTES PUBLICOS QUE PRECAUTELAN EL BIENESTAR DE INDIVIDUOS CON

DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Dentro del estado ecuatoriano existen instituciones publicas que brindan ayuda y asistencia
a personas con discapacidad intelectual y a sus familias, estas instituciones buscan hacer
respetar los derechos establecidos en la constitucién, otras son instituciones de asistencia
social, de apoyo econdmico, de evaluacién, de asesoramiento para estas personas que se
encuentran en situaciones diferentes del resto de la poblacién. Son varias las instituciones
que trabajan en beneficio de las personas con discapacidad, entre ellas se pueda enumerar

a las siguientes:

Consejo Nacional de Discapacidades (CONADIS)

El Consejo Nacional de Discapacidades, es la institucién encargada de dictar politicas,
coordinar acciones, ejecutar e impulsar investigaciones sobre el area de las discapacidades,
su misién es generar politicas e informacion, planificar y coordinar acciones en el ambito de
las discapacidades, canalizando recursos nacionales e internacionales en este campo, busca
prevenir las discapacidades y elevar la calidad de vida de las personas con discapacidad
(CONADIS, 2015).

El CONADIS es la institucion encargada de promover y concientizar a las personas con
respecto a la persona con discapacidad, lo que esta entidad busca es hacer prevalecer el
respeto de sus derechos y de la dignidad de estas personas, asi como también establecer
beneficios y determinadas ventajas a las personas con discapacidad frente a la sociedad, que

le permitan tener mayor participacion y un mejor desenvolvimiento. (CONADIS, 2015).

Todas estas instituciones Ecuatorianas, han permitido mejorar la calidad de vida de las
personas con discapacidad y sus familias, pues brindan ayuda, informacion y sin duda han
establecido nuevos derechos y ventajas para estas personas, incluyéndolas sin

discriminacién y contribuyendo a su desenvolviendo y participacién en la sociedad.

Ministerio de Inclusiéon Econémicay Social (MIES)

El Ministerio de Inclusién Econdmica y Social, busca disminuir las brechas de desigualdad;
a través garantizar el derecho del Buen Vivir como bien publico para la poblacién ecuatoriana,
busca la inclusibn econdmica y social de los grupos que se encuentran en situacién de
pobreza y vulnerabilidad, promoviendo el desarrollo de los mismo, fortaleciendo a la

economia popular y solidaria. (MIES, 2015)

El MIES ofrece atencién gratuita a personas con discapacidad en condiciones de pobreza
extrema a nivel nacional, la ayuda que esta institucién brinda se realiza mediante modelos

de atencién orientados a potenciar las habilidades y capacidades, lo que buscan es entregar
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apoyo a las personas y familiares de personas que se encuentran en situacion de
desigualdad, este ministerio brinda atencién en &reas de senso-percepcion, cognitiva,
comunicacién, actividades de la vida diaria, motricidad, habilidades sociales, habilidades pre-
vocacionales y habitos de trabajo. Cuenta con centros diurnos de desarrollo integral para
personas con discapacidad, que se encargan de potenciar el desarrollo de las habilidades de
las personas con discapacidad fisica, intelectual y/o sensorial a través de un trabajo conjunto
con la familia y la comunidad. El servicio se presta en jornadas de ocho horas diarias, durante

los cinco dias habiles de la semana. (MIES, 2015)

También tienen centros de referencia y acogida que ofrecen atencién especial a personas
mayores de 18 afios con discapacidades fisicas, intelectuales o sensoriales mas profundas,
gue se encuentran en condiciones de abandono, ofrecen también atencién en el hogar y en
la comunidad con visitas domiciliarias contribuyendo al desarrollo y orientaciébn de las
personas con discapacidad, quienes por su grado de discapacidad intelectual, fisica o

sensorial, no pueden acceder a otros servicios. (MIES, 2015)

Desde enero de enero de 2013, segln Decreto Ejecutivo N° 1356, el Ministerio de Inclusién
Econdmica y Social también asumié las principales funciones del Instituto Nacional de la
Nifiez y la Familia (INNFA), este ministerio se convirtié en el rector de la politica pablica en
temas de nifios, adolescentes, adultos mayores y personas con discapacidad, este
organismo paso a ser encargado de velar por el cumplimiento de los derechos de los nifios,
buscar soluciones a los problemas del trabajo infantil, el maltrato, la desercién escolar y la

desnutricion. (El Universo, 2013)

En febrero del 2015 el MIES inicié un proyecto llamado Escuela de Familias, para madres y
padres, con este se busca fortalecer la responsabilidad de la familia con respecto a la
atencién que los nifios y nifias necesitan, con el fin de mejorar la calidad del cuidado,
profundizar el compromiso de una adecuada nutricion y estimulacién temprana 'y como el
buen trato a los nifios. Este ministerio se enfoca no solo a la persona en situacion de
desigualdad, sino también a su familia, proveyéndole la informacién, ayuda y asistencia

necesaria para su bienestar.

Ministerio de Educacién

El Ministerio de Educacion Ecuatoriano es el organismo encargado de fomentar la educacién
integral e inclusiva de la ciudadania ecuatoriana, su mision es garantizar el acceso y calidad
de la educacion inicial, basica y bachillerato, busca brindar educacion centrada en el ser
humano, con calidad, calidez, critica, participativa, democratica, inclusiva e interactiva
(Ministerio de Educacion, 2015).

Este ministerio se enfoca en la inclusién de personas con discapacidad en el ambito

educativo, es decir busca la creacion de un entorno pedagoégico en el que la estructura y la
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organizacién de la escuela, los docentes, el personal administrativo, el curriculo, las
evaluaciones, los estudiantes y sus padres se adapten a las necesidades de estas personas,
reconociendo el derecho de las mismas a la educacion (Ministerio de Educacién, 2015).

Desde el afio 2010 el Ministerio de Educacién desarrolla un proceso de reestructuracion,
desde una nueva propuesta organizativa y curricular en todos los niveles y modalidades. Esta
permitira fortalecer la educacién inclusiva no solo para quienes presentan discapacidad, sino

para todos los grupos de atencién prioritaria.

El gobierno del Presidente Rafael Correa con el objetivo de brindar atencién a las personas
con discapacidad, estableci6 como una prioridad dentro de sus politicas publicas una
propuesta de educacién inclusiva, con el propdsito de brindar respuestas a las necesidades
latentes en el area educativa ecuatoriana de las personas con discapacidad intelectual. Con
la educacion inclusiva, integr6 a ciertos estudiantes con dificultad de aprendizaje a la
ensefianza convencional y a su vez reformé los sistemas educativos y otros entornos de
aprendizaje respondiendo asi con las necesidades existentes en esta area. El propdsito de
esta propuesta fue que maestros y estudiantes se acoplen “ante la diversidad y la perciban
no como un problema, sino como un desafio y una oportunidad para enriquecer el entorno de

aprendizaje” (Vicepresidencia de la Republica, 2011, p.30)

El Ministerio de Educacién ha implementado Unidades Distritales de Apoyo a la Inclusion
(UDAI) a nivel nacional, con el objetivo de fortalecer la Educacion Especializada e Inclusiva,
y asi garantizar el acceso, permanencia, participacion y aprendizaje de los nifios, nifias y
jovenes con necesidades educativas especiales asociadas o no a la discapacidad. (Ministerio
de Educacion, 2015)

Unidades Distritales de Apoyo a la Inclusion (UDAI)

Las Unidades Distritales de Apoyo a la Inclusion, tienen la responsabilidad de brindar
asesoria a docentes y padres de familia sobre tacticas y herramientas para manejar
adecuadamente las necesidades educativas especiales de los estudiantes, para lo cual
coordinara con los Departamentos de Consejeria Estudiantil (DECES), que son el grupo de
profesionales o la instancia responsable de brindar atencién integral apoyo vy
acompafiamiento psicolégico, psicoeducativo, emocional y social a los estudiantes, dentro del

centro educativo.

Para lo cual tiene un equipo de profesionales como psicélogos educativos , pedagogos de
Apoyo, psicologos clinicos, terapistas de lenguaje, ocupacionales, los cuales evalGan los
requerimientos y fortalezas de los estudiantes, con respecto al aprendizaje, buscan asesorar
y ubicar centros especializados o instituciones de educacion inclusiva que adecuado, para

gue satisfaga las necesidades de este grupo de personas. (Ministerio de Educacion, 2015)
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APROXIMACIONES TEORICAS DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

La discapacidad intelectual (DI) o el término anteriormente conocido como retraso mental
(RM) no se califica como un problema exclusivamente médico, sino que también es un
problema social complejo, debido a que cada sociedad determina qué individuos no encajan
en ella segun sus limitaciones. Este problema nace porque una persona que sufre de este
tipo de discapacidad, no se logra adaptar socialmente a su ambiente; I6gicamente, el grado
de adaptabilidad del individuo depende especificamente de la extensiéon de la deficiencia

cognitiva.

La discapacidad intelectual se caracteriza por tener una problematica socio- familiar, debido
a las limitaciones significativas tanto en el funcionamiento intelectual como en la conducta
adaptativa y en un contexto social, pues genera un impacto en la interaccion de la persona

en su ambiente familiar y comunitario. (Castilla, 2012).

En la actualidad existen varias definiciones respaldadas con diferentes modelos explicativos

y diferentes momentos historicos:

La Asociacion Americana de Discapacidad Intelectual y Discapacidades del Desarrollo
(AAIDD), antes llamada Asociacién Americana sobre Retraso Mental (AARM), desde 1876
ha realizado grandes aportaciones en el transcurso de los afios con respecto a la
discapacidad Intelectual, sin embargo en una de sus publicaciones en el 2002 incluye nuevos
términos, criterios numéricos al coeficiente intelectual y nuevos conceptos que permiten un
diagndstico mas objetivo. Es asi que esta edicién dice que “la discapacidad intelectual se
origina antes de los 18 afios, se caracteriza por limitaciones significativas tanto en
funcionamiento intelectual, como en conducta adaptativa, tal y como se ha manifestado en
habilidades adaptativas, conceptuales y practicas” (Luckasson et. al., 2002. p.8.), definicién

gue aln se encuentra vigente.

El President’s Committe for People With Intellectual Disabilites (PCPID), en el 2004
considera que los términos retraso mental, discapacidad intelectual y deficiencia intelectual
“son sinénimos y engloban a la misma poblacion, en niumero, clase, nivel, tipo, duracion de
discapacidad y necesidad de los individuos de servicio y otros apoyos individualizados” (p.3),
sin embargo la AAIDD utiliza el término discapacidad intelectual en lugar de retraso mental,
segun Schalock et al. 2007, el cambio de este término busca que la discapacidad intelectual
“...no sea considerado durante méas tiempo Unicamente como un rasgo absoluto e invariable
de la persona...” (p. 7), sino que “... se tenga en cuenta la busqueda y la comprensién de la
identidad de discapacidad, cuyos principios incluyen el autoestima, el bienestar subjetivo,

orgullo, causa comun, las alternativas politicas y el compromiso con la accién politica”. (p. 7)
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Segun Verdugo y Sharlock, 2010, se opt6 por utilizar el término de discapacidad intelectual
porque:
- Evidencia el constructo socio ecolégico de discapacidad.
- Se alinea mejor con las practicas profesionales actuales.
- Proporciona una base légica para proveer apoyos individualizados.
- Es menos ofensivo para las personas con esa discapacidad.
- Es maés consistente con la terminologia internacional, incluyendo los titulos de
revistas cientificas, investigacion publicada y nombres de las organizaciones.
(p.9)
La discapacidad intelectual segin Luckasson et. al. en el 2002. es considerada como un
trastorno del desarrollo intelectual, es una deficiencia caracterizada por limitaciones en el
funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa, que se manifiestan con
restricciones en la participacion y desarrollo de actividades tipicas del ser humano, a estos
individuos les cuesta mas que a los demas aprender, comprender y comunicarse, debido a
que este trastorno se caracteriza por poseer un coeficiente intelectual (Cl), significativamente
por debajo del promedio (Cl aproximadamente 70 o inferior), por lo cual personas con este
trastorno requieren de ayuda y apoyos para adquirir determinadas habilidades que no poseen

y deben ser atendidas por la interaccién que establece con su entorno, sin duda esto genera

un gran impacto en la vida de estas personas y de su familia.

Para aplicar la definicién de discapacidad intelectual, la AAIDD establece cinco premisas, las
mismas que deben ser tomadas en cuenta como normas legales a la hora de establecer los

criterios para el diagnéstico y la elegibilidad para beneficios y apoyos, que son las siguientes:

- Las limitaciones en el funcionamiento presente se deben considerar en el
contexto de ambientes comunitarios tipicos de los iguales en edad y cultura.

- Unaevaluacion valida tiene en cuenta la diversidad cultural y linguistica asi como
las diferencias en comunicacion y en aspectos sensoriales, motores y
conductuales.

- Enuna persona, las limitaciones coexisten habitualmente con capacidades.

Un propdsito importante de la descripcion de limitaciones es el desarrollo de un
perfil de necesidades de apoyo.

- Si se mantienen apoyos personalizados apropiados durante un largo periodo, el
funcionamiento en la vida de la persona con DI generalmente mejorara (Schalock

et. al., 2010. p. 1).
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Segun Verdugo & Shalock, en el 2010 la primera premisa se refiere a los criterios basicos
para evaluar a personas con limitaciones intelectuales, en el cual se debe analizar el
funcionamiento de la persona en su ambiente, segin su edad y el grupo cultural al que
pertenece; en la segunda premisa se busca evitar errores en el diagnéstico de la
discapacidad intelectual, para ello se debe tener en cuenta las singularidades étnicas,
culturales, linglisticas o personales de la persona, pues la evaluacion no debe tener caracter
discriminatorio, pues estas caracteristicas influyen en el resultado del coeficiente intelectual
o de la conducta adaptativa; la tercera premisa hace énfasis en las capacidades de la persona,
mas no en las limitaciones, por lo cual toma una perspectiva positiva, lo cual le ayudara a
establecer lineas de apoyo adecuadas; la cuarta premisa busca potenciar la ayuda que se
puede prestar a la persona y no perder tiempo en procesos que no contribuyan a ello, es
necesario definir cuales son los apoyos adecuados y el tiempo que se requiere, para que
esta mejore su calidad de vida; finalmente la quinta premisa establece que a pesar de las
graves limitaciones de una persona, esta no debe ser rechazada, por el contrario se le debe

aportar una vision optimista y esperanzadora.

Las capacidades de un nifio o adulto con discapacidad intelectual pueden ser alteradas. Un
factor decisivo como la existencia de un entrenamiento, tratamiento y educacién especial
adecuada, es indispensable para estos individuos, pues permite adquirir buenas

capacidades adaptativas y funcionar perfectamente en la sociedad.

DIMENSIONES DEL FUNCIONAMIENTO HUMANO

La AAIDD desde el 2002, hasta en su ultima publicacién de Discapacidad Intelectual,
Definicién, Clasificaciébn y Sistemas de Apoyo en el 2010, plantea un nuevo modelo
multidimensional del funcionamiento humano que hoy en dia sigue vigente, este se aplica en
el proceso de evaluacion; el mismo que debe ser considerado en todas las dimensiones
planteadas, pues lo que se busca es obtener informacion sobre las necesidades individuales
en diferentes dimensiones, pues a pesar de que cada una de ellas es necesaria, no es

suficiente para lograr el diagnéstico adecuado.

Las dimensiones que la AAIDD propone en su modelo multidimensional del funcionamiento

humano son:

- Dimension I: Habilidades intelectuales.

- Dimension Il: Conducta adaptativa (conceptual, social y practica).
- Dimension lll: Participacion, interacciones y roles sociales.

- Dimension IV: Salud (salud fisica, salud mental, etiologia).

- Dimensioén V: Contexto (ambientes y cultura).
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Grafico N°. 1 Modelo Tedrico de la Discapacidad Intelectual
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Fuente: Luckasson, R., et. al., (2002). Mental Retardation: Definition, Classification, and
Systems of Supports (10 ed.). WashingtonDC: Asociacibn Americana sobre Retraso Mental.

(p.10).

Dimension |: Habilidades Intelectuales

Esta dimension hace referencia a la inteligencia de una persona, es decir a la “...capacidad
mental general que incluye razonamiento, planificacion, solucionar problemas, pensar de
manera abstracta, comprender ideas complejas, aprender con rapidez y aprender de la

experiencia...” (Luckasson et. al. 2002., p. 40).

La habilidad intelectual de una persona, se refiere al uso de la inteligencia y el razonamiento
que utiliza para llevar a cabo determinadas tareas, empleando herramientas y acciones que
le permitan solucionar problemas y comprender ideas complejas; lo que permite a la persona
adquirir conocimientos e incluso ejecutar actividades cotidianas con normalidad y con

determinada destreza.

Cuando se evalla esta dimension se realiza una valoracién del Cl de la persona, esto se
realiza con un test que permitirA medir el nivel de inteligencia mediante pruebas
estandarizadas, las mismas relacionan la edad cronolégica con la edad mental, analiza la
memoria, razonamiento cuantitativo y légico, habilidad de pensamiento visual, velocidad de
procesamiento y otros factores relacionados a la inteligencia y procesos mentales

comparando con otros individuos de la misma edad.

Sin embargo para aplicar estas pruebas se debe tener en consideracion las otras cuatro

dimensiones, tomando en cuenta las peculiaridades étnicas, culturales, linglisticas,



Sarmiento, 22

personales, entre otros factores necesarios para tener una evaluacion valida, como indica la

AAIDD en la segunda premisa de la discapacidad intelectual.

Dimension Il: Conducta Adaptativa (Habilidades Conceptuales, Sociales, Y Practicas)

La conducta adaptativa se entiende como “el conjunto de habilidades conceptuales, sociales
y practicas aprendidas por las personas para funcionar en su vida diaria” (Luckasson et al.,
2002. p. 42). Las limitaciones en la conducta adaptativa afectan tanto a la vida diaria como la

habilidad para responder a los cambios en la vida y a las demandas ambientales.

La conducta adaptativa es indispensable para definir la discapacidad intelectual ya que se
analiza las habilidades que tiene una persona para ser un miembro activo de la sociedad,
para establecer relaciones sociales de una manera apropiada y habilidades cognitivas y

académicas, sirve para manejar situaciones cotidianas.

Para evaluar esta dimension también se deben aplicar escalas estandarizadas, la AAIDD
plantea dos versiones, el Sistema para la Evaluacion de la Conducta Adaptativa-Segunda
edicion (ABAS-II), que se utiliza para identificar alumnos que estan por debajo de sus
compafieros en funcionamiento adaptativo , esta es una de las grandes escalas de
evaluacion de la conducta adaptativa a nivel internacional y la Escala ABS-RC:2 que evalla
la conducta adaptativa en adultos con discapacidad intelectual en entornos comunitarios y
residenciales; para la valoraciéon de esta dimensién también puede ser de gran ayuda tomar
en cuenta la observacion del especialista considerando el entorno dela persona evaluada
(Goémez & Garcia , 2011).

La AAIDD plantea ejemplos de las habilidades o conductas adaptativas de tipo, conceptual,
social y practico que se estudia y analiza en esta dimensién y se muestran en la siguiente

tabla:



Sarmiento, 23

TablaN°. 1 Ejemplos de Habilidades Adaptativas de Tipo Conceptual, Social Y

Practico
HABILIDADES ADAPTATIVAS CONCEPTUALES
e Lenguaje (receptivo y expresivo)
e Lecturay escritura
e Conceptos de dinero
e Autodireccion
HABILIDADES ADAPTATIVAS SOCIALES
e Interpersonal
e Responsabilidad
e Autoestima
e Credulidad (probabilidad de ser engafiado o manipulado)
e Ingenuidad
e Sigue las reglas
e Obedece las leyes
e Evita la victimizacion.
HABILIDADES ADAPTATIVAS PRACTICAS
e Actividades de la vida diaria
o Comida
o Transferencia /movilidad
o Aseo
o Vestido
e Actividades instrumentales de la vida diaria
o Preparacién de comidas
o Mantenimiento de la casa
o Transporte
o Toma de medicinas
o Manejo del dinero
o Uso del teléfono
e Habilidades ocupacionales
¢ Mantiene entornos seguros

Fuente: Luckasson, R., et. al., (2002). Mental Retardation: Definition, Classification, and
Systems of Supports (10 ed.). Washington DC: Asociacion Americana sobre Retraso Mental.

(p. 42)

Dimension lll: Participacion, Interacciones Y Roles Sociales

Esta nueva dimensién es uno de los aspectos mas relevantes propuestos por la AAIDD en el
2002, esta dimensién resalta el analisis de oportunidades y restricciones que tiene el
individuo para participar en la vida de la comunidad, asumiendo la interaccion de los diferentes

roles sociales.

La participacion y las interacciones que ejecuta una persona con DI se puede valorar
empleando técnicas de observacion directa, la implicacion de una persona en actividades
diarias y situaciones vitales, también se puede medir con informacién obtenida de quien
disponga gran conocimiento sobre esta persona acerca de la interaccién con su entorno.
(Garcia, 2005).

“Los roles sociales se refieren a un conjunto de actividades valoradas como normales para

un grupo especifico de edad, y pueden referirse a aspectos personales, escolares, laborales,
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comunitarios, de ocio, espirituales o de otro tipo” (Secretaria de Educacién y Cultura, 2010.
p.31.).

Las interacciones interpersonales son fundamentales en el desarrollo integral de una
persona, si hay carencia de estas habilidades puede generar rechazo, aislamiento, supresién
de sentimientos y otros aspectos que pueden limitar la calidad de vida de una persona. Las
personas necesitan estar en un entorno socialmente estimulante, compartir experiencias
positivas y negativas; interactuar con otras personas que les permitan aprender y adoptar
conductas, este tipo de aprendizaje se produce a través de la observacion de los
comportamientos de otro individuo, pues la persona puede imitar este comportamiento y
adquirir nuevas competencias que contribuyan a la persona para tener un mejor rendimiento

a nivel escolar y comunitario.

Dimension 1IV: Salud (Salud Fisica, Salud Mental y Factores Etiol6égicos)

En esta dimension Luckasson en el 2002, se refiere a la salud, como el estado de completo
bienestar fisico, mental y social de una persona; es decir el funcionamiento de la misma,
inhibe en el ambiente en que una persona se desenvuelve, aprende, socializa e interactla

influye en su participacion y funcionamiento.

El funcionamiento humano se ve afectado directamente por la salud fisica y mental, ya que
esto puede contribuir o impedir una adecuada adaptacién al entorno, en el caso de las
personas con discapacidad intelectual este factor es preocupante debido a que en algunas
ocasiones puede existir determinada dificultad para reconocer estos problemas y a la vez

comunicar los sintomas o las afecciones que tienen.

Los factores biomédicos, sociales conductuales y educacionales son considerados como la
etimologia, son factores que interactian en el tiempo afectando a las personas con

discapacidad y a sus padres desde que son nifios. (Garcia, 2005)

Al evaluar la inteligencia y conducta adaptativa de una persona se debe tener en cuenta las
condiciones de salud fisica, mental y si estas personas se encuentran o no bajo medicacion,

ya que estos componentes pueden reincidir considerablemente el resultado de la evaluacion.

Evaluar esta dimensién permitird contemplar en los programas de apoyo factores que
satisfagan las necesidades de la persona segun su estado de salud, esto permitira un mejor

desempefio y progreso de la misma.

Dimension V: Contexto (Ambientes y Cultura)

La AAIDD se refiere a esta quinta dimensién como los ambientes y las condiciones
interrelacionadas en que viven las personas diariamente y la cultura de la cual estas personas

provienen, pues muchas de sus conductas y valores dependen de esta.
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Desde una perspectiva ecoldgica la AAIDD plantea que por lo menos se deben considerar

estos tres diferentes niveles:

- Microsistema: es el espacio social inmediato, envuelve a la persona, familia y a otras
personas cercanas.

- Mesosistema: el barrio, la comunidad y organismos que proporcionan servicios
educativos como apoyos.

- Macrosistema o megasistema: se refiere a los esquemas generales de cultura,

sociedad, grupos de poblacion y paises o influencias sociopoliticas.

Las tres ideas antes mencionadas, consideran de gran importancia al ambiente educativo,
de vivienda, laboral, comunitario, de ocio y otros, para el correcto desenvolvimiento de la
persona, pues si estos son adecuados, pueden proporcionar oportunidades y fomentar el
bienestar de las personas, debido a que un ambiente propicio y controlado dara a la persona

seguridad y estabilidad emocional y fisica, por ende tendra un mejor desenvolvimiento.

Para evaluar que la persona se desarrolle correctamente en esta dimensién, no es necesario
utilizar pruebas estandarizadas, sino mas bien es necesario un juicio clinico y completo de
un profesional, para que logre interpretar el comportamiento y funcionamiento humano,
analizando la interaccién de la persona con sus ambientes, la independencia, las relaciones
que maneja y las contribuciones que genera en su entorno; evaluar adecuadamente esta

dimension sera fundamental para la provision de apoyos que el individuo requiere.

Identificar los puntos fuertes y débiles de las personas en cada una de las cinco dimensiones
explicadas anteriormente facilitara y permitira establecer un sistema de apoyo adecuado, por
el tiempo que la persona con discapacidad intelectual lo requiera, segun sus caracteristicas

limitantes y su diagndstico.

PROCESO DE EVALUACION DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Al iniciar un proceso de evaluacion de una persona con discapacidad intelectual debe existir
las suficientes razones para hacerlo y siempre y cuando el padre o representante legal haya

autorizado la evaluacion del individuo por parte de profesionales calificados para hacerlo.

Evaluar a nifios con discapacidad tiene como propdsito conocer cuales son las capacidades
y las limitaciones de una persona, para ello se requiere conocer y tener en cuenta las
caracteristicas propias y los aspectos particulares de la persona, también es necesario
evaluar los recursos y apoyos que requiere, pues de esto depende que el nifio participe como

un miembro mas de la comunidad.
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Segun Shalock et. al. en el 2010, al realizar una evaluacion se busca establecer sistemas de
apoyo que la persona necesita para su mejor funcionamiento, por lo que es necesario realizar

tres pasos:

- Determinar la existencia de la discapacidad intelectual.

- Clasificar y describir al sujeto valorando las fortalezas y las restricciones en las cinco
dimensiones.

- Planificar apoyos que la persona necesita, reconociendo la relevancia que tienen en el
funcionamiento de la persona.

Paso I: Diagnéstico de la Discapacidad Intelectual

La Clasificacion Internacional de Enfermedades de la Organizaciéon Mundial de Salud (CIE-
10) y la Asociacién de Psiquiatrica Americana en su manual DSM-V y la AAIDD, para
diagnosticar la discapacidad intelectual consideran las limitaciones significativas en el
funcionamiento intelectual y en las conductas adaptativas. El diagnostico de esta
discapacidad es antes de los 18 afios, durante el periodo de desarrollo ya que en la edad
madurativa se pueden producir deterioros como la esquizofrenia o traumatismos

craneoencefalicos ( Nowell, Rueda, & Salvador, 2002).

En este paso se aplica un test de inteligencia, como la Escala de Inteligencia de Weschler,
que mide el nivel del coeficiente intelectual de una persona; se usa también escalas de
conducta adaptativa como la ABAS-2, que deben ser aplicadas especificamente segin la
edad, el lenguaje, el grupo cultural y las formas de comunicacion de la persona evaluada,

cumpliendo con las premisas antes mencionadas. (Verdugo, Navas, & Gémez, 2008)

Paso II: Clasificacion y Descripcién

En este paso se aplica un sistema de clasificacion multidimensional, en el cual se identifica
las capacidades y debilidades que posee la persona en cada una de las cinco dimensiones
que plantea la AAIDD, con el propésito de obtener datos que permitan desarrollar un perfil
de apoyo adecuado segun las necesidades de la persona, pues en esta etapa se realiza una
descripcion de las carencias o habilidades, del punto de vista psicolégico, emocional, de la
salud fisica, la etiologia de la discapacidad y una descripcién del ambiente actual, que

contribuira al mejoramiento de la persona. ( Nowell, Rueda, & Salvador, 2002)

ElI CIE-10 y DSM-V, tienen otro sistema de clasificacion, pues este facilita a los profesionales
clinicos y médicos a identificar el trastorno y los niveles de deficiencia; lo que permitira tener
una comprension del progreso de la discapacidad para formular expectativas y metas realistas
para un mejor estilo de vida de sus hijos. El resultado del coeficiente intelectual que se obtiene
en las pruebas de inteligencia, tomando en cuenta la escala de Wechsler, el resultado de esta

prueba determina en cual de las siguiente escalas de gravedad se encuentra:
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- Discapacidad Intelectual Leve.

- Discapacidad Intelectual Moderada.
- Discapacidad Intelectual Grave.

- Discapacidad Intelectual Profunda.

- Discapacidad Intelectual No Especificada.

Segun la gravedad de la discapacidad intelectual afectara de diferente manera al dominio

conceptual, social y practico de una persona.
Discapacidad Intelectual Leve

Segun la Asociacion Americana de Psiquiatria en el 2013 se establece que la discapacidad
intelectual leve se caracteriza por la dificultad que tienen nifios y adultos con respecto al
“...aprendizaje de aptitudes académicos, relativas a la lectura, la escritura, la aritmética, el
tiempo o el dinero, y se necesita ayuda en uno o mas campos para cumplir las expectativas
relacionadas con la edad”. (p. 19). En los adultos hay una alteraciéon en el pensamiento

abstracto, en la planificacion, en la definicion de estrategias y la memoria a corto plazo.

Los individuos que son diagnosticados con discapacidad intelectual leve segln la Escala de
Wechsler, tienen un coeficiente intelectual de 50 a 69, estos manifiestan dificultad para
mantener relaciones sociales, debido a que no perciben de manera precisa las sefiales
sociales de grupos de personas de edades iguales a la de ellos, tienen restricciones al
momento de comunicarse 0 conversar, ya que pueden ser inmaduros con respecto a su
edad. Para las personas con DI las actividades cotidianas se tornan mas dificultosas, por lo
que necesitan cierta ayuda para desarrollar estas tareas, pues el juicio relacionado con el
bienestar se ve afectado, al igual que la organizacién del ocio, y la toma de decisiones legales
y sobre el cuidado de la salud por lo que requieren un poco mas de atencién, aunque pueden

lograr la independencia en el cuidado personal. (Tenorio , Arroyo, Bunster, & Rosas, 2013)

Discapacidad Intelectual Moderada

La discapacidad intelectual moderada se define por un notable retraso en las habilidades
conceptuales de la persona, pues las habilidades académicas, pre-escolares y escolares, asi
como la compresién del tiempo y del dinero estan en desventaja, ya que requieren de largo
tiempo para su entendimiento. Socialmente la persona presenta notables diferencias con
respecto a sus iguales a nivel de comportamiento y comunicacion a lo largo del desarrollo,
pues su capacidad para tomar decisiones es limitada; aunque el individuo puede
responsabilizarse por sus necesidades personales basicas y actividades domésticas este

proceso es lento y requiere de un largo tiempo para que la persona pueda ser autbnoma.

Una persona con discapacidad intelectual moderada requiere de ayuda considerable para
administrar las expectativas sociales, laborales, beneficios sanitarios, gestién y

responsabilidad del dinero y otras, a veces pueden presentar un comportamiento inadaptado
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gue puede generar problemas sociales; el coeficiente intelectual de estas personas esta en

un rango entre 35a 49. (Asociacion Americana de Psiquiatria, 2013).
Discapacidad Intelectual Grave

La discapacidad intelectual grave se describe por la escasa compresion del lenguaje escrito
0 conceptos numéricos, de cantidades y de tiempo, estas personas requieren de mucha
ayuda para resolver problemas de la vida cotidiana, socialmente se les dificulta relacionarse,
pues presentan gramatica y vocabulario limitado, tienen dificultad en formar frases, a su vez
comprenden conversaciones sencillas o comunicaciéon gestual; para su optimo desarrollo,
requieren de un ambiente altamente estructurado, con ayuda y supervision constante de
familiares o cuidadores, pues en algunas ocasiones existe comportamiento inadaptado que
puede incluir autolesiones, pero con ayuda adecuada puede mejorar la autonomia y las
habilidades de comunicacion. El rango del coeficiente intelectual que se contempla en esta

escala es de 20 a 34. (Asociacién Americana de Psiquiatria, 2013).
Discapacidad Intelectual Profunda

Cuando se diagnostica DI profunda, es porque el paciente tiene un coeficiente intelectual
inferior a 20, estas personas poseen escaso lenguaje, sin embargo a lo largo de la
escolarizacién aprenden a hablar o utilizan algin modo de comunicacion alternativo, en
determinadas ocasiones puede expresar sus emociones de manera no verbal y no simbodlica,
puede adquirir algunas habilidades visuales y espaciales, tiene una comprension muy
limitada, aunque pueden comprender algunas instrucciones y gestos sencillos, la limitaciones
sensoriales y fisicas que poseen pueden impedirle realizar muchas actividades sociales. Una
persona con discapacidad intelectual profunda por lo general depende de otras personas para

realizar la mayoria de sus actividades cotidianas. (Asociacion Americana de Psiquiatria, 2013)
Discapacidad Intelectual No Identificada

En esta categoria segun el DSM- V, se ubica a aquellas personas que por sus deficiencias
sensoriales, discapacidad locomotora, presencia de problemas de comportamiento graves y/o
por problemas fisicos no es posible valorar el nivel de discapacidad que el individuo posee,
sin embargo no es un diagnoéstico definitivo, por lo cual se debe volver a valorar. (Asociacién

Americana de Psiquiatria, 2013)
Paso lll: Establecimiento de Perfil de Apoyos

Segun Garcia en su investigacion en el 2005, los apoyos “...son todos los recursos y
estrategias destinadas a promover el desarrollo, la educacion, los intereses y el bienestar

personal y a mejorar el funcionamiento individual...” (p. 268.)
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El proceso de evaluacién y planificacion de los apoyos propuestos por la AAIDD en el 2010,

estad compuesto por cuatro pasos:

1. Identificar las areas relevantes de apoyo.
2. Identificar actividades de apoyo a cada una de estas areas.
3. Valorar el nivel de Intensidad del apoyo.

4. Establecer el plan individualizado de apoyo

Lo més conveniente es pensar en todos los posibles apoyos con lo que la persona puede
contar, desde las personas mas cercanas, hasta los servicios educativos y sociales a los que
puede acudir, los apoyos deben orientarse a las disciplinas que abogan por la calidad de vida

de la persona para que puedan vivir en un ambiente estable y adecuado.

Las areas que se evallan son nueve y requieren de una planificacién de actividades de apoyo
para lograr una mejora en el funcionamiento de la persona y estas pueden ser: (Schalock et.
al., 2010)

- Areade desarrollo humano: requiere de actividades que proporcionen oportunidades del
desarrollo fisico, habilidades motoras finas y gruesas, el desarrollo cognitivo, el
razonamiento lo6gico, vy desarrollo socioemocional, relacionado con la confianza e
identidad.

- Area de ensefianza y educacion: actividades que contribuyan a una adecuada
interaccién entre profesores y comparieros, aprendizaje de estrategias para la resolucion
de problemas, aprendizaje y uso de habilidades académicas, destrezas de salud y de

educacion fisica.

- Areade vida en el hogar: actividades que le ayuden a mejorar el uso del bafio, cuidado
personal, preparacién y consumo de alimentos, mantenimiento y limpieza del hogar, uso

de tecnologia y electrodomésticos y participacion en actividades de ocio.

- Area de vida en la comunidad: actividades que le proporcionen un mejor
desenvolvimiento en el uso de transporte, participacion de actividades de ocio con familia
y amigos, que a su vez le permitan interactuar con los mismos, empleo de servicios de la
comunidad y adquisicion de bienes.

- Area de empleo: actividades que le permitan adaptarse a un empleo, tener habilidades y
responsabilidades laborales, asi como interactuar con jefes y compafieros siendo participe

de actividades de apoyo que le permitan conocer servicios de ayuda para empleados.
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Areade salud y seguridad: las actividades de apoyo en esta area son acceso y obtencion
de servicios terapéuticos, consumo de medicamentos, evitacion de riesgos para la salud,
acceso a servicios de urgencia, consumo de alimentos saludables, seguimiento de reglas

y leyes.

Area conductual: requiere de actividades que permitan aprender conductas aceptadas
socialmente o destrezas especificas, toma de decisiones, acceso a tratamientos de salud,
estrategias para autorregulacion de la conducta.

Area social: se deben establecer actividades de apoyo que permitan una correcta
socializacion dentro de la familia y fuera de ella; toma de decisiones apropiadas con
respecto a la sexualidad, relaciones amorosas e intimas, necesidades personales, empleo

de habilidades sociales y ofrecimiento de ayuda a otros.

Area de proteccién y defensa: se debe desarrollar actividades que le permitan
defenderse a si mismo y a los demas de la explotacion, a manejar el dinero y economia
personal, obtencién de servicios legales y pertenencia y participacién en organizaciones

de apoyo.

Los apoyos deben contemplar todas estas disciplinas, segun las necesidades y restricciones

de la persona, ya que segun los resultados de la evaluacion de estas areas se establecera el

nivel o la intensidad del apoyo, que segun Schalock et. al., 2010 pueden ser:

Apoyo intermitente: es un apoyo ocasional, de corto plazo en necesidades basicas.

Apoyo limitado: requiere de apoyo consistente en el tiempo, transitorio, puede requerir

de poco personal y no generar un alto costo.

Apoyo extenso: es un apoyo regular en algunos ambientes, sin limitaciéon temporal.

Apoyo completo: es un apoyo de alta intensidad y constante en todos los entornos en lo

que la persona se desenvuelve.

Al identificar el tipo de apoyo que requiere el individuo es necesario realizar una planificacién

del soporte adecuado y necesario para cada persona de manera individualizada para poder

cubrir todas sus necesidades.

CAUSAS DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

La discapacidad Intelectual se presenta por varios motivos que van desde factores

biomédicos, sociales, conductivos hasta educativos, pudiendo presentarse en la etapa

prenatal, perinatal o incluso postnatal, generando en el nifio un dafio en su funcionamiento

humano, provocando discapacidad intelectual u otros trastornos en el desarrollo.
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Factor Biomédico

Cuando se habla del factor biomédico en la etapa perinatal, nos referimos a alteraciones
genéticas o cromosomicas y metabdlicas, a infecciones transplacentarias, a la exposicién de
toxinas o teratdgenos, o incluso a la mala nutricion de la madre durante el embarazo. En la
etapa perinatal el nifio se puede ver afectado por la prematuridad, dafio cerebral, alteraciones
neonatales o incompatibilidad del factor Rhesus; en la etapa postnatal la discapacidad
aparece cuando se da un dafio cerebral traumatico, mala nutricion, trastornos degenerativos,

ataques o la injerencia o contacto con toxinas. (Mila, 2013)

La prevencién con respecto a este factor se realiza mediante pruebas antes del embarazo o
durante el mismo, se debe tener en cuenta la edad de la madre, las condiciones del
embarazo, condiciones genéticas y hereditarias, historial médico, revisiones periddicas,
examenes no invasivos, con el fin de prevenir o detectar oportunamente algin problema en

el nifio.
Factor Social

Otro factor que tiene incidencia en la discapacidad intelectual, es el factor social, ya que de
esto depende que las familias tengan o no acceso a cuidados o informacién; en la etapa
prenatal, el factor social afecta al nifio, debido a que las familias viven en pobreza, las madres
estan desnutridas, no hay cuidado prenatal o incluso en algunas ocasiones existe violencia
doméstica, lo que afecta al desarrollo normal de un embarazo. La carencia de acceso a
cuidados en el nacimiento, muchas de las veces también provoca discapacidades y
enfermedades en los nifios, pues no tuvieron las atenciones necesarias en la etapa perinatal,
debido al circulo social y econdmico en el que se encuentran. En la etapa postnatal cuando
un padre o madre no brinda a su hijo la estimulacién necesaria, debido a la pobreza en la que
viven o hay presencia de enfermedades crénicas y no son tratadas a tiempo puede generar
dafos irreversibles en los nifios (Schalock et. al., 2010) (DADS, 2013).

En todo el mundo existe estratificacién social, sin embargo cada vez se busca dar apoyo a la
gente con menos recursos y brindarles apoyos necesarios para hacer frente enfermedades,
discapacidades y otros, es necesario buscar ayudas econémicas o de bienes que proporciona
el gobierno, con el fin de que las personas conozcan entidades que les pueden brindar

atencién, informacién y ayudas por la situacién econémica y social en la que se encuentran.
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Factor Conductual

Las conductas de los padres durante las tres etapas que mencionamos, afectan directamente
en el desarrollo y crecimiento de los nifios, pues consumen drogas, 0 estan expuestos a
téxicos que afectan el desarrollo y crecimiento de los infantes, en la etapa perinatal, los padres
pueden adoptar una conducta de rechazo o abandono del nifio, y en la etapa postnatal, existe
abuso, abandono, violencia doméstica, afectando el desarrollo conductual y evolutivo del nifio,

generando deficiencias en su conducta adaptativa y desarrollo intelectual. (DADS, 2013).

El factor conductual muchas de las veces va asociado con el elemento social, pues dependera
del ambiente en que se encuentran y al que estan expuestos ya que esto influira en su
conducta, es importante concientizar a las personas embarazadas sobre el cuidado que se
requiere, la forma en que deben alimentarse, con el fin de brindar a su hijo un crecimiento y

desarrollo sano y adecuado.
Factor Educativo

El factor educativo es otro causal de aparicion de la discapacidad intelectual, pues cuando los
padres no tienen un nivel de formacién adecuado, no saben como llevar un embarazo de
manera apropiada, no buscan servicios de atencién y cuidados ni antes ni después del parto,
esto puede dar como resultado un nifio con discapacidad; finalmente en la etapa postnatal
al tener un diagnostico tardio no existe la invencion temprana necesaria, ni la estimulacién
adecuada para el desarrollo del nifio y por lo tanto no se brinda al nifio las atenciones que
requiere. (Verdugo & Sharlock, 2010)

Es importante que las personas conozcan las causas por la cuales se desarrolla la
discapacidad intelectual, de esta manera se puede prevenir evitando todos los factores de
riesgo, tomando precauciones y conociendo lo que se debe hacer y lo que no cuando una
mujer estd embarazada, a su vez es necesario que los padres sepan los cuidados y

atenciones que un nifio necesita para que pueda cumplir con un desarrollo 6ptimo.

SINTOMAS O RASGOS DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

En algunas ocasiones puede ser dificil identificar oportunamente la discapacidad intelectual,
por lo general mientras mas grave es el nivel de discapacidad sera mas facil y mas temprano
su diagnéstico, pues la deficiencia en el desarrollo evolutivo en nifios con discapacidad
intelectual grave o profunda ser4 mas notorio que en aquellos que presentan discapacidad

intelectual leve y moderada.

Es importante que los padres o cuidadores de los nifios presten atencién a determinadas
actitudes y caracteristicas que estos presentan, debido a que estos signos pueden ayudar a

identificar la presencia de este trastorno.
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Segun Kaneshiro, en el 2013 y Schalock et. al. en el 2010 indican que los nifios con

discapacidad intelectual, pueden presentar las siguientes caracteristicas:

- Falta de o retraso en el desarrollo de habilidades motoras, y de autoayuda, destrezas en

el lenguaje.
- Insuficiencia en el desarrollo intelectual, comportamiento infantil no acorde a su edad.

- Falta de curiosidad, no comprender como pagar por las cosas, o no tener nocién del

tiempo.

- Problemas para mantenerse bien en la escuela, incapacidad para adaptarse a situaciones

nuevas

- Dificultad para entender y acatar reglas sociales.

- Inestabilidad en la atencién y concentracion.

- Desequilibrios posturales, se sientan, gatean o caminan mas tarde que otros.

- Dificultad o ausencia de fijacién de la mirada y/o de respuesta a un estimulo sonoro.
- Presencia de movimientos y gestos estereotipados y repetitivos, impulsividad.

- Dependencia en la ejecucion de las actividades de la vida cotidiana.

- Imposibilidad de acceder al juego.

- Ausencia de control de esfinteres.

- Dificultad para recordar las cosas, para ver las consecuencias de sus acciones, dificultad

para la resolucion de problemas.

Si las personas creen que su hijo tiene uno o varios de estos signos es necesario llevarlo con
un pediatra, un profesional especializado o0 centros e instituciones especializadas en
problemas de desarrollo que puedan evaluar y diagnosticar si el nifio posee este trastorno y
poderle brindar la atencién y apoyo necesario para que pueda desenvolverse en la casa, en
la escuela y en la comunidad.

METODOS PARA ENFRENTAR A LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

La discapacidad intelectual como tal, no es una enfermedad, ni tampoco tiene cura, las
maneras de afrontar esta discapacidad estdn netamente relacionados con el area
psicoterapéutica, psicopedagégica y la educacion especial. Con el objetivo de que se pueda
lograr independencia y el maximo desarrollo del potencial de la persona, enfocandose en

sus capacidades, mas no es sus restricciones.
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Método Psicoterapéutico

“La psicoterapia es el proceso de cambio conductual, cognitivo y emocional que se produce
gracias a la interaccion entre el psicélogo clinico y el paciente” (ACTAD, 2015), mediante este
tratamiento lo que se busca es que la persona aprenda, desarrolle técnicas y estrategias que
le ayuden a controlar el estado emocional, le ensefien a resolver problemas y a mejorar la
calidad de vida de la persona y de las familias; este tratamiento se enfoca en las
potencialidades de la persona, por lo que una terapia conductual procura cambiar el
comportamiento y resolver problemas de conducta del nifio, el tiempo de duracién de la

terapia dependera del grado de discapacidad del nifio.

Método Psicopedagogico

El tratamiento psicopedagdgico “esta exclusivamente dirigido a la asistencia de nifios que
presentan problemas de aprendizaje...”,”... presentan restricciones, fracturas e inhibiciones
en su produccién simbdlica, evaluables en las formas de incorporar novedades, o los modos

de concretar su actividad grafica, narrativa, o lecto-escrita...” (Schlemenson, 2005).

Este tipo de tratamiento esta dirigido a proporcionar al nifio conocimientos que le permitan
desenvolverse de mejor manera en el &rea escolar y social, contribuyendo a su

independencia y a un aprendizaje mas eficaz

Educacién Especial e Inclusiva

“La educacion especial es un servicio diferencial en el contexto de la Educacion Regular, que
atiende a nifios, adolescentes, jévenes y adultos con caracteristicas biol6gicas y psiquicas,

como consecuencia de antecedentes patolégicos o clinicos...” (OEl, 2015).

La educacion especial esta destinada a los nifios y jovenes con sobre dotacién o su vez con
problemas de aprendizaje, pues estas personas deben tener un plan de estudios adaptado,
segun la escala del desarrollo del pensamiento, para lo cual existen escuelas especializadas
que les brindan los conocimientos necesarios segun sus condiciones intelectuales y a la vez
existen programas de inclusion en escuelas regulares a los cuales pueden acudir, con el fin

de aprovechar y maximizar las capacidades de las personas con necesidades diferentes.

La UNESCO en el 2008 define a la educacioén inclusiva como un “abordaje y respuesta a la
diversidad en las necesidades de todos los alumnos a través de la creciente participacion en
el aprendizaje, las culturas y las comunidades, y de la reduccion de la exclusién dentro y

desde la educaciéon”
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CAPITULO I: MATERIALES Y METODOS

RECOLECCION DE DATOS

Para evaluar el impacto que genera la aplicacion de la guia No estés solo en los padres de
los estudiantes de 12 a 15 afios de la Unidad Educativa Especial Agustin Cueva Tamariz; se
aplico la primera encuesta a los padres de familia (ANEXO N° 3), con el objetivo de conocer
como se ve afectado el ambiente familiar cuando hay una presencia de un nifio con
discapacidad intelectual para obtener informacién sobre como los padres se siente con
respecto a la discapacidad de sus hijos, como la afrontan, como es el entorno en el que viven

tanto los padres como los nifios.

La guia “No estas solo” engloba 29 temas, los mismos que fueron divididos en cinco
dimensiones como Involucramiento, Realizacion Personal, Afrontamiento Personal, Entorno
y Busqueda de Apoyo. Para determinar el impacto en cada una de estas areas, en la encuesta
se formularon un total de 17 preguntas segun el contenido de la guia y los objetivos

planteados en la investigacion.

Para la dimensién de Involucramiento se plante6 3 preguntas, las cuales midieron el impacto
mediante un indicador de intensidad, para la dimensién de Blusqueda de apoyo también se
formulé 3 preguntas, dos de ellas nos permitieron evaluar el indicador de frecuencia y una la
intensidad que se logré en esta dimension. En la dimension de Afrontamiento Personal se
registraron 5 preguntas, 4 de ellas brindaron informacion para el indicador de intensidad y
una de ellas para el indicador de frecuencia. Segun la percepcion de los padres con respecto
al entorno se hizo dos preguntas una para medir la intensidad y otra para medir la frecuencia
en la que los padres tenian dicha percepcion. Finalmente para la dimensién de Realizacion
Personal se asigno una pregunta con la cual se media la frecuencia con la que dedican tiempo
para ellos mismos, por lo tanto dentro de estas dimensiones se evidenciard el impacto en 8

indicadores.

En el instrumento de recoleccién de datos se incorporé una seccién de datos demograficos
de los padres: sexo, edad, instruccién educativa, si vive 0 no con una parejay la ocupacion,
lo que permitié caracterizar la muestra para tener una idea general de la poblacion objeto de

estudio.

Para la aplicacion de las encuestas se codific6 a cada uno de los padres y se les entregoé el
cuestionario correspondiente de acuerdo al codigo asignado, con el fin de evitar que los datos
que registraron en la encuesta, sean modificados por vergiienza o recelo de que sabran quien
lleno y como llend la encuesta. Para el disefio de este instrumento se utiliz6 la escala de Likert

de 5 niveles, para facilitar a los padres de familia la consignacion de su respuesta.

La encuesta se aplicé en dos momentos: antes de los talleres y después del segundo taller.

La primera aplicacion se realizo al inicio del primer taller y la segunda aplicacion se realizé
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tres semanas luego de concluido el segundo taller, basados en la teoria de muestreo de
tiempo la misma que sirve para la evaluacion conductual en Psicologia 'y que hace referencia
al tiempo que se va a prolongar la observacién o la aplicacién de un instrumento evaluativo
que permite obtener informacion relevante para el estudio; esta teoria afirma que un periodo
de una o dos semanas y media pueden ser suficientes para realizar una evaluacién de cambio
conductual. (Chiner, 2016). El tiempo asignado para el llenado del cuestionario, en las dos
aplicaciones fue de veinte minutos. La informacion permitié medir el impacto que genero la
aplicacion de la guia en cada dimension, mediante una comparacion situacional. (Silveira,
2015)

Los datos recolectados fueron tabulados y graficados mediante el programa SPSS 22 y Excel
2013; para determinar el impacto de la aplicacion de la guia se realiz6 la prueba de
normalidad de Kolmogorv- Simirnov y posterior a esto segun los resultado se decidié emplear

un andlisis comparativo de muestras relacionadas mediante la prueba de rangos de Wilcoxon.

Para obtener los resultados sobre el impacto de la guia se dividié los temas contenidos en la
misma en cinco dimensiones: Involucramiento, Realizacién Personal, Afrontamiento personal,
Entorno y Busqueda de apoyo, en cada una de estas dimensiones se evalué con indicadores
de Intensidad y Frecuencia.

GUIA PARA PADRES NO ESTAS SOLO

La guia para padres no estés solo fue escrita en el 2011 por la Confederaciéon Espafiola de
organizaciones en favor de las personas con discapacidad intelectual, con el objetivo de
brindar ayuda a padres que enfrentan esta situacion. Al querer aplicar esta guia en padres de
la Unidad Educativa Especial Agustin Cueva Tamariz, es necesario contextualizarla, es decir
adaptar a las condiciones culturales, sociales y econémicas ecuatorianas, para lograr una
mejor comprensién y aceptacién de la misma dentro de la poblacion que forma parte de la

investigacién. A continuacion se detalla el proceso de contextualizacion.
CONTEXTUALIZACION DE LA GUIA PARA PADRES NO ESTAS SOLO

En una de las primeras instancias de la guia “No estas solo” se relata brevemente un cuento
de la autora Emily Pearl Kinsgley. El cuento es una excelente comparacion entre la

cotidianidad con un nifio con necesidades especiales y un viaje esperado por una pareja.

Se trata de cdmo una pareja lleva tiempo idealizando un viaje, con todas su pequefieces para
luego encontrarse con que sigue siendo un viaje, pero con un destino nada planeado, nada

esperado e incémodo, hasta cierto punto. Aun sin dejar de ser un viaje bello.

Dicho viaje se realiza en Europa, pues la obra esta dirigida al piblico de ese continente, en
primera instancia. Para su contextualizacién en el &mbito nacional, se cambiaron algunos

conceptos, palabras, sitios geograficos, etc.
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La idea de contextualizar un documento al entorno nacional es un desafio complicado pues
no todos los padres podrian entenderlo. Por diferentes razones, diganse econdmicas,

linguisticas, de idiosincrasia, geograficas, etc.

La modificacion o traduccién de la guia “No estas solo” intenta extrapolar el cuento a padres

de nifios con discapacidad intelectual de la ciudad de Cuenca

Aspectos Econdmicos

Las razones econdmicas serian simples de descifrar, pues se trata de dos mundos diferentes.
Contextualizar a nivel Ecuador algo que ocurra en el Continente europeo requiere de un buen

grado de imaginacion y puesta en escena por parte de una pedagoga.

Si bien en el viaje planificado se habla de otro pais, para nivel de Ecuador pretendimos que
fuera en el contexto nacional. Por eso en vez de “Italia”, se utiliza “Guayaquil” y los viajes “no
esperados” a Holanda, terminan siendo aqui para “Machala”’. Alun cuando se trata de
provincias de un mismo pais, el objetivo es que el padre pueda tener una idea mas real del
asunto. La ldgica indicaria que se deberia “traducir’ del cuento un viaje a Chile, Perq,
Colombia, o quizas Argentina, pero se prefiri6 mantenernos dentro de los limites nacionales.
Su explicacion econdémica consiste en que no es igual el salario promedio en Europa que en
Sudamérica. Tan simple como eso. Para que los padres puedan entender bien, pues en
muchos casos los paises nombrados ni siquiera son visitados por la clase media ecuatoriana.
Tengamos en cuenta que Ecuador es un pais que ha sufrido algunas etapas de emigracion:
Espafia, New Jersey, Chile, etc. Pero el cuento de Emily solo nos habla de un viaje por
necesidad y no de “turismo”. Algo poco comun en la clase media ecuatoriana, salvo a nivel

interprovincial.

Aspectos Regionales

Si bien el viaje de un pais a otro en Europa es bastante sencillo, expedito, libre de visado; en
el continente sudamericano no es igual. Los aspectos regionales son una fuerte razon por la
que nos mantenemos en una contextualizacion nacional. La cordillera andina hace que los
viajes internacionales por carretera sean mas engorrosos, lentos, caros, y no siempre libre de
visados. Es por eso que para no crear “peros” en la mente de los padres, la comparacion o

contextualizacion se hizo a nivel nacional.

Aspectos Linguisticos y de Homogeneidad

Un ecuatoriano de la clase media-baja podria decir que un viaje a Perd, Colombia o Chile no
serian tan “idilico” pues se trata de paises con idiosincrasias, geografias e idiomas muy
homogéneos. A los efectos seria poco el cambio visual que meritase un viaje, un gasto de

dinero y tiempo. En cambio un viaje europeo podria ser mas idilico pues hay una connotada
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diferencia entre paises colindantes. (Por supuesto que esto son conjeturas de la investigadora

pues nada de esto esta estudiado a un nivel estadistico o “medible”)

Visto todo esto, pensamos que la mejor opcion era “nacionalizar “el viaje, es decir que ese
viaje idilico que se planea en el cuento pueda ser entendido por los padres, optimizando asi

la ensefanza.

De toda la obra, la contextualizacion del cuento nos pareci6 lo mas importante por razones
ya explicadas. El resto de la obra tiene un idioma bastante entendible y didactico. Intentar
contextualizar toda la obra, parrafo a parrafo, seria desgastante y contraproducente, ya que

se pretende medir el impacto que genera la guia como tal.

No obstante, hay elementos que si fueron modificados y pretendemos explicar el cémo y
porqué. Por ejemplo en el acapite de “Busca informacién de servicios para tu hijo”, como era
de esperar, traducimos la informacion de la guia original para Ecuador, mas especificamente
Cuenca y sus cantones adyacentes. Mas que evidente es que si queremos que los padres de

los nifios entiendan y se nutran de esta guia, la informacién tienen que ser zonal.

El documento original plantea que existe una Federacién a la cual todos pueden asistir, en

Espafia como es ldgico pero para la realidad nacional utilizamos:

- Ministerio de Educacion

- Unidades Distritales de Apoyo a la Inclusién
- Departamentos de Consejeria Estudiantil

- Ministerio de Inclusion Econémica Y Social

- Consejo Nacional de Igualdad de Discapacidades

Para el acépite ¢ Con qué profesionales te encontraras?, es interesante puntualizar que por
lo general el europeo (ya sea por idiosincrasia, situacién econémica, aspectos étnicos, etc,)
tiene tendencia a necesitar mas de ayuda profesional que el sudamericano o latino en general,

salvo los habitantes del cono sur.

Por ejemplo en la guia original se recomienda al padre que utilice al: neonatélogo, pediatra,

neurdlogo, fisioterapeuta, logopeda, psicélogo, trabajador social y maestro.

Para el entorno nacional, es importante aclarar los papeles de cada uno de los profesionales,
ya que el neonatélogo es relativamente poco conocido, muchas veces no se sabe
exactamente qué es lo que hace. La logopedia es un concepto relativamente nuevo,
comparado con el &mbito europeo, por lo que se requiere de mas tiempo para explicar a los
padres. Tampoco existe una imagen muy clara sobre el trabajador social, por lo cual es
necesario ampliar estos conceptos y brindar informacion completa sobre el rol de estos

profesionales a los que deberéan recurrir.

Todas estas aclaraciones son vélidas, pues cada palabra mal pronunciada, mal expresada,

fuera de contexto puede cambiar el entendimiento de los padres. Se trata siempre de llegar
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al pupilo, esa es la funcion de la pedagogia, y una de las maneras mas directas es un idioma
mas franco, entendible, local, sin demasiados adornos. De ahi nuestra innegable necesidad
de “traducir”, extrapolar, modificar y aclarar el excelente texto: No estas sélo a un “No estas

solo” pero contextualizado a la realidad ecuatoriana.

VALIDACION DE LA GUIA

Una vez realizada la contextualizacion de la guia para padres "No estas solo", se entreg6 una
muestra de cinco padres con un formulario de validacion, para la realizacién de las mejoras
pertinentes, seguln las recomendaciones de los mismos, a la vez se constataria el
entendimiento y manejo de la guia por papas de caracteristicas similares, pero diferentes a la

muestra que formara parte de la investigacion.

En el formulario se contemplé varios factores que permitieron mejorar la guia para asegurar
un manejo adecuado y una mejor comprensiéon por los padres de familia de la Unidad

Educativa Especial Agustin Cueva Tamariz. (ANEXO N°1)

Dentro del formulario se evalué la efectividad del contenido gramatical, en el cual se pregunté
a los padres de familia, ¢, cuéles fueron los términos, frases o temas que no fueron de su
comprension?, con el fin de cambiar a un vocabulario méas sencillo y de mayor entendimiento
para los padres. Se obtuvieron excelentes resultados debido a que la guia es facil de entender
sin embargo hubo recomendaciones en cuanto a palabras que deben ser cambiadas por

sinénimos mas sencillos.

También se pregunté sobre los contenidos graficos, para verificar el aporte de estos al texto
de la guia, como resultado se obtuvo que la mayoria de los graficos se entienden debido a su
relacién con el texto, también se concluy6 que tienen el tamafio adecuado, sin embargo por
parte de los padres de familia se recomendd una explicacion escrita debajo de determinadas

imagenes.

Al preguntar con respecto al formato no hubo ningn cuestionamiento, la forma en la cual esta
desarrollada la guia, la letra y el tamafio permiten al padre tener una lectura placentera y sin

inconvenientes.

De manera general se pregunté sobre los contenidos y la informacion que brinda la guia, con
el objetivo de conocer si los contenidos textuales atraen el interés del lector, si el mensaje es
claro, si cree adecuado el contenido y si este debe ser entregado a otros padres. Como
resultado se obtuvo que la guia para padres no estas solo y su contextualizacién son aptos
y adecuados para los padres de familia de la Unidad Educativa Especial Agustin Cueva

Tamariz, por lo cual su aplicacidn podria ser exitosa y de gran ayuda para los mismos.

Luego del proceso de contextualizacién y validacién de la guia, se obtuvo la guia final, la

misma que sera socializada y aplicada a los padres de familia como se detalla a continuacion.
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PLANIFICACION DE LA APLICACION DE LA GUIA PARA PADRES

Al iniciar esta investigacion se plante6 como uno de los objetivos aplicar la Guia orientadora
para padres "No estas solo", mediante dos talleres de 4 horas cada uno que permitiran
profundizar el contenido de esta a través de técnicas y actividades que les permita resistir la
situacién que conlleva tener un hijo con discapacidad intelectual, a la vez, les dara pautas que
permitan fortalecer el entorno familiar y comunitario de su hijo y de la familia, el objetivo es
brindar apoyo a las familias, lograr en ellos reflexion sobre la importancia de su bienestar,
practicando formas alternativas para aliviar la tension y puedan lograr una mejor

autodeterminacion en sus hijos.
Proceso de Aplicacion
Paso N° 1. Convocatoria

Mediante una invitacion se les reunira a los padres de familia de la Unidad Educativa Especial
Agustin Cueva Tamariz, para realizar el desarrollo de talleres para padres; en esta
convocatoria, se les daréa a conocer el objetivo, la dinamica del mismo, el beneficio para ellos
y sus familias, los contenidos y el cronograma de su aplicacion, con el fin de que ellos puedan

acudir y formar parte de la investigacion.

Los representantes que estén de acuerdo y acepten formar parte de esta investigacion
firmaran el consentimiento informado (ANEXO N° 2), en el cual se explica los beneficios, los
compromisos y derechos que tienen al formar parte de este proyecto; también tendran que
responder una primera encuesta evaluativa, que permitird conocer los situacién actual en la
que se encuentran estos padres de familia, con el fin de poder medir el impacto de la

aplicacion de esta guia.

Paso N° 2. Introduccién

Los padres y representantes legales de los nifios que acudan a la convocatoria seran
invitados a pasar a la sala de reuniones de la institucién, donde se daré la bienvenida y el
agradecimiento por su presencia y disposicién, a continuacion se les explicara brevemente el
contenido de la guia para padres “No estas solo”; su manejo, el propdsito en la aplicacion, la
dinamica, los recursos a utilizar y a la vez se les hara saber la manera en la que ellos deben
conducirse; se realizara una presentacion de los docentes a los padres de familia de y
profesionales que colaboraran con el desarrollo del taller, ademas se dara a conocer las

expectativas de esta investigacion.
Paso N° 3. Aplicacion de los Talleres

En cada uno de los talleres se realizaran cuatro actividades por tema para lograr una buena
comprension y entendimiento por parte de los padres de familia y se realizara de la siguiente

manera:
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1. Presentacion del Tema:

Padres de familia voluntarios, colaboraran con la lectura de un texto de la guia para padres

“No estas solo”.

2. Socializacién de la Guia:

Mediante diapositivas se profundizara en cada uno de los temas expuestos, se explicara a
los padres de familia mediante graficos, frases y ejemplos que les permitan una mejor

comprension.

3. Ejercicios:

Se realizaran determinados ejercicios para poder brindar una retroalimentacién acorde a
cada una de las diferentes situaciones que se tratard a lo largo del taller, abarcando tanto
desde el aspecto emocional personal, familiar y colectivo como el conseguir profundas

reflexiones e incentivar al pensamiento autocritico.

4. Retroalimentacion:

Mediante el didlogo, la exposicién de comentarios, experiencias Yy consejos de todos los
participantes, se busca verificar el entendimiento del tema y recalcar aspectos que

contribuyan al mejoramiento de la vida futura de los padres y sus hijos.
Ficha Técnica Taller N° 1: “No Estas Solo 1”

Objetivos: Brindar un espacio acorde para aprender actividades que ayuden a canalizar o
encaminar la tensi6on y sentimientos negativos, expresando sus preocupaciones y
experiencias tanto personales como familiares y la forma en que ellos han podido avanzar
pese a las circunstancias muchas veces adversas que se han presentado en el trayecto con

sus hijos/as

Fecha y duracién: El dia 06 de febrero desde las 8h30am hasta las 12h30am con una

duracioén de 4 horas.

Dirigido a: Madres y Padres de hijos con discapacidad intelectual en las edades

comprendidas entre los 12 a 15 afios.
Cantidad de Participantes: 21 padres
Dificultad de la Dinamica: Es una dinamica sencilla, con material didactico y explicativo.

Coordinadora: Lcda. Teresa Sarmiento C., docente de la Unidad Educativa Especial Agustin

Cueva Tamariz, maestrante en Educacion Especial de la Universidad del Azuay.

Lugar: Sala de reuniones de la Unidad Educativa Especial Agustin Cueva Tamariz.



Sarmiento, 42

Materiales: La cantidad y el uso de los mismos seran provistos por la coordinadora con

anticipacion para agilitar el tiempo del taller.

Preparacion: Se cuenta con diversas actividades tanto lidicas como interactivas, que

permitiran profundizar el contenido de la guia “No estas solo”.

Con la colaboracion de los profesionales que participen, en el caso de encontrar alguna
situacion donde las emociones 0 experiencias negativas sean fuertes, se ha preparado ya
estrategias para canalizar estas situaciones, ayudando a los Padres y Madres de familia con

habilidades de como poder sobrellevar ciertas situaciones.

Cronograma del Taller N°1 "No Estas Solo"

El dia 06 de febrero se aplicard el primer taller que tendra una duracion de 4 horas

aproximadamente, el tiempo se distribuird de la siguiente manera.

Tabla N° 2 Cronograma del Taller N°1 “No Estas Solo”

HORA CRONOGRAMA 06 FEBRERO DE 2016 TIEMPO
8:30 | Bienvenida 10 Minutos
8:40 | Introduccion 15 Minutos
8:55 | Aplicacion de la primera encuesta evaluativa 20 Minutos

Aplicacién del taller N°. 1

9:15 | Aprende a tratar con los sentimientos negativos 14 Minutos

9:29 | No se eche la culpa 13 Minutos

9:42 | Evita la auto compasién 12 Minutos

9:56 | No tengas miedo de mostrar tus emociones 14 Minutos
10:05 | Intenta mantener el contacto con la realidad 9 Minutos
10:15 | Mantenga una actitud positiva 9 Minutos
10:25 | Cuidase a ti mismo 10 Minutos
10:35 | Vive el dia a dia 10 Minutos
10:44 | Procuro hacer una vida lo mas normal posible 9 Minutos
10:53 | Receso 15 Minutos
11:08 | Busca el apoyo de otro padre 14 Minutos
11:22 | Tu pareja 14 Minutos
11:36 | Los hermanos 14 Minutos
11:50 | Los abuelos 9 Minutos
11:55 | El resto de la familia 5 Minutos
12:00 | Los amigos 5 Minutos
12:05 | Los demés 5 Minutos
12:18 | Conclusiones y compromisos 15 Minutos

Fuente y Elaboracion: Autora

Tema 1: Aprenda a tratar con los sentimientos negativos.

Objetivo: Encaminar a los padres de familia sobre el cdmo sobrellevar los sentimientos

negativos que a muchos de ellos les vinculan a coexistir con una situacion de dolor y malestar.

Ejercicio: Identificacién de sentimientos negativos.
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Ejecucion: En grupos de 5 personas los padres de familia escribiran en un paledgrafo, todos
los sentimientos que no les permitan llevar una vida tranquila y avanzar. Seguidamente
escribiran los sentimientos y explicaran verbalmente él porqué se siente de esa manera, con
el fin de expresar y evidenciar a los demas padres que también ellos pueden estar en la misma

situacion o incluso en casos mas dificiles.
Tema 2: No se eche la culpa...

Objetivo: Buscar que los padres y madres de familia no contintien coexistiendo con el pasado

sino busquen renovar o mejorar la situacién en la que se encuentran.
Ejercicio: Cambio de sentido o cruce de caminos.

Ejecucion: Los Padres y Madres de familia dramatizaran la historia, sobre una pareja en la
que ellla esposo/a le culpa a su esposal/o por la discapacidad de su hijo/a, y esta/e se
convence de ello. Un dia el/a esposo/a decide dejar estos lazos negativos y cambiar su
actitud; empieza a enfocarse en su hijo/a y en su familia, resolviendo afrontar su realidad

positivamente.
Tema 3: Evite la autocompasion.

Objetivo: Encaminar a que los padres y madres de familia ya no se lamenten ni se quejen
constantemente a causa de su situacion actual y a causa de ello se pretendan victimas de

ello; pretendiendo con este tema el motivar a que sigan adelante a pesar de sus problemas.
Ejercicio: Sal de tu confort.

Ejecucion: Se proyectara el video “El elefante encadenado”, cuya moraleja es el que no hay

mayor obstaculo sino el que uno mismo pone en su mente.
Tema 4: No tengas miedo de mostrar tus emociones.

Objetivo: Concientizar a los padres y adres de familia sobre la importancia de la
comunicacién entre la pareja y familiar ya que el cohibir sus sentimientos, no les permitira
acceder a recibir ayuda de otras personas o profesionales, ni abandonar el dolor,
resentimiento o amargura que lleven consigo, por lo contrario se hallardn méas proclives a

diversos malestares producto de esto.
Ejercicio: David contra Goliat.

Ejecucion: Se pedir4 a tres padres de familia voluntarios que pasen al frente y cuenten una
experiencia dolorosa o un sentimiento que no les permite avanzar. Este ejercicio les ayudara
a descargar esas emociones inexpresivas y forjara a que otras personas aprendan de estas
experiencias ajenas, a que muchas de las veces, estas situaciones alcanzan a ser situaciones

peores que sus realidades.
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Tema 5: Intenta mantener el contacto con la realidad.

Objetivo: Concientizar a los padres y madres de familia sobre las diferentes capacidades y

limitaciones con las que cuentan sus hijos
Ejercicio: El ledn y el espejo.

Ejecucion: Cada uno de los padres y madres de familia escribird en una hoja las limitaciones
y las capacidades de sus hijos/as, de esa manera ellos/as observaran cuales son sus
fortalezas y cudles son sus debilidades, resaltando siempre sus mejores cualidades para

potenciarlas, aminorando sus deficiencias para entenderlos.
Tema 6: Mantén una actitud positiva.

Objetivo: Comprometer a los Padres y Madres de familia a emplear un lenguaje positivo tanto

en sus relaciones interpersonales como de familia la mayor parte del tiempo.
Ejercicio: La casa de las cartas

Ejecucion: En una caja pequefia que se les entregard con anticipacion, se colocaran
diferentes tarjetas con palabras y escenarios negativos; cada padre y madre de familia tomara
una tarjeta al azar y debera describir esa situacion negativa de una manera positiva, el resto

de los participantes habran de descifrar el significado de la misma.
Tema 7: Cuidate a ti mismo.

Objetivo: Conseguir que los padres y madres de familia separen un tiempo consigo mismos

destinado en actividades de tipo personal.
Ejercicio: Lacita en el spa

Ejecucion: Durante 5 minutos los padres y madres de familia seran trasladados a un
momento de relajacion, en el cual cerraran sus 0jos y con musica suave, se les invitara a

imaginar una situacién que estimulara la alegria y tranquilidad.
Tema 8: Viva el dia a dia

Objetivo: Concientizar a los padres y madres de familia que la mayor intranquilidad no es el
futuro, sino las situaciones actuales que necesitan ser enderezadas para prever un mejor

futuro.
Ejercicio: Volver del futuro

Ejecucion: En dos minutos los padres y madres de familia escribirdn en una hoja de papel

tres cosas que les preocupa del futuro de sus hijos/as y una solucién para cada uno de esos
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problemas con el fin de demostrar, que es mas facil hacer una cambio en la situacion actual

en la que viven, que imaginar algo que aun no ocurre.
Tema 9: Procure hacer una vida lo mas normal posible

Objetivo: Encaminar a que los padres y madres de familia lleven un estilo de vida lo mas

cercano posible a la de cualquier familia, sin dejarse llevar por las limitaciones de sus hijos/as.
Ejercicio: El arbol de manzanas

Ejecucion: Los padres y madres de familia, colocaréan en una pequefia cartulina escrito la
situacion o actividad a la que no pueden acceder debido a la discapacidad de su hijo/a en el
arbol de manzanas 1, luego colocaran las cosas que los padres y madres de familia sin
hijos/as con discapacidad no pueden gozar en el arbol de manzanas 2, luego se realizara la
comparacion entre los 2 arboles, de esa manera se evidenciara que la realidad que se vive

no todos pueden disfrutarla también.
Tema 10: Busque apoyo de otros padres

Objetivo: Ensefiarles a los padres y madres de familia sobre el beneficio de la comunicacion

con otras personas o parejas que pueden brindarles apoyo o viceversa.
Ejercicio: El oido amigo/a

Ejecucion: Durante 5 minutos los padres deberan sentarse con otro padre de familia y
contarle algo que les provoque dolor, lo mas probable es que la otra persona le pueda dar un

consejo o una palabra de aliento.
Tema 11: Tu pareja

Objetivo: Brindar estrategias de comunicacién a los padres y madres de familia para que
fortalezcan su alianza tanto como pareja como en su entorno familiar y social, de esa forma

ellos adquiriran bienestar personal, familiar y social.
Ejercicio: Lo que nunca digo.

Ejecucion: Se solicitara al padre o la madre de familia que tomen asiento y frente a él/ella se
colocara una silla vacia; deberan hablar en direccion a la silla como si su pareja estuviera ahi,
se incentivara a que ellos/as expresen libremente lo que piensan, sienten u opinan sobre su

realidad y como sobrelleva la misma.
Tema 12: Los hermanos

Objetivo: Instruir a los padres y madres de familia sobre métodos o sistemas para incluir a

sus hijos/as en las diversas actividades y atenciones que su hijo/a con discapacidad requiere.
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Ejercicio: Diferentes no indiferentes

Ejecucion: Se proyectara el video “Los colores de la flores”, en donde se aprecia una correcta
inclusién de un nifio con limitacién visual completa, desenvolviéndose en su entorno escolar,

social y familiar.
Tema 13: Los abuelos

Objetivo: Dar pautas a los padres y madres de familia de como pueden integrar a los Abuelos

paternos y maternos dentro del cuidado del nifio/a con discapacidad.
Ejercicio: Mi casa mi hogar

Ejecucion: En un paleégrafo se dividira en 2 columnas, las fortalezas y las actividades que
los abuelos habitualmente realizan, demostrando que los abuelos paternos y maternos

también pueden ser integrados en diversas actividades con el nifio/a con discapacidad.
Tema 14: El resto de familia

Objetivo: Generar en los padres y madres de familia una idea sobre la importancia de contar
con el apoyo de la familia que se encuentra entorno al hijo/a con discapacidad, y los

beneficios que eso conlleva.
Ejercicio: Mi familia mi soporte

Ejecucion: Se motivara a un padre y madre de familia ocupen el rol de un hijo/a con
discapacidad auditiva y motora, no podra hablar ni moverse, se pedira que tome asiento, se
le entregara un cartel pequefio con su discapacidad y rol en la actividad y el resto de los
integrantes del taller se les asignara un rol especifico sea como primo, hermano, abuelo, tio;
procederan a llevar la silla 1 metro mas lejos de su ubicacién original, concluida la actividad
se solicitar4 al padre y a la madre de familia que describan su experiencia y el como se
sintieron al ser apoyados por su familia; siendo la meta el concientizar el beneficio que cada

miembro del hogar y la familia tienen en la vida del nifio/a con discapacidad.
Tema 15: Los amigos

Objetivo: Incentivar a los padres y madres de familia a que puedan contar con su
verdaderos/as amigos/as como confidentes, en sus experiencias tanto alegres como dificiles

que han sobrellevado al tener un hijo/a con discapacidad.
Ejercicio: La carta a mi amigo/a

Ejecucion: Cada padre y madre de familia se tomara 2 minutos para escribir una pequefia

carta donde relata las alegrias y tristezas que les ha llevado al tener un hijo/a con
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discapacidad y el agradecimiento que tienen por su amigo/a quien se ha dado del tiempo para

leerla.

Tema 16: Los demas

Objetivo: Generar conciencia en los padres y madres de familia con respecto a que las
personas en su entorno no siempre van proceder como ellos desearian; y que muchas de las
ocasiones el ignorar determinadas actitudes por parte de ellos no refiere a que no deseen
ayudarles sino se encamina al hecho que se desconoce del tema y las circunstancias por las

cuales estan atravesando como padres y madres de familia.

Ejercicio: En los pies del otro

Ejecucion: Se pedird que un padre y una madre de familia se ubiquen en un determinado
espacio del salén y haran el papel de un familiar o amigo/a cercano, mientras que uno de los
colaboradores hara el papel tanto del padre como de la madre de familia, ante lo cual el padre
y la madre de familia se acercaran a ellos pero no les diran ninguna palabra y los
colaboradores empezaran a emitir criterios de juicio sobre el que no les entienden su situacion

actual.

Ficha Técnica Taller N° 2: No Estas Solo

Objetivo: brindar a los padres informacion, dar a conocer términos que les permitiran tener
un mejor entendimiento sobre discapacidad intelectual, se les mostrara como buscar ayuda

con profesionales e instituciones que pueden contribuir al bienestar de sus hijos.
Fechay duracion: El dia 13 de febrero desde las 8h30 hasta las 12h30, 240 minutos.

Dirigido a: Madres y padres de hijos con discapacidad intelectual en las edades de 12 a 15

afios.
Cantidad de participantes: 21 padres

Dificultad de la dinamica: Es una dinamica sencilla, con material didactico e informacion

completa y sencilla.

Coordinadora: Lcda. Teresa Sarmiento C., docente de la Unidad Educativa Especial Agustin

Cueva Tamariz, maestrante en Educacion Especial de la Universidad del Azuay.
Lugar: Sala de reuniones de la Unidad Educativa Especial Agustin Cueva Tamariz.

Materiales: papel bon, cartulinas, marcadores, esferos, computadora, proyector, radio,

titeres, guia para padres No estas solo. Todo el material sera entregado en el taller.

Preparacion: Para realizar este taller se ha preparado diapositivas, se ha investigado

instituciones que pueden brindar ayuda a personas con discapacidad intelectual y a sus
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familias, ademas se ha buscado informacién adicional como pueden acceder a los diferentes
servicios estatales que se dan en el pais.

Cronograma del taller N°2 “No estés solo”

El dia sabadol13 de febrero se aplicara el segundo taller que tendra una duracién de 4 horas

aproximadamente, el tiempo se distribuird de la siguiente manera.

Tabla N° 3 Cronograma del taller N°2 “No estas solo”

HORA CRONOGRAMA 13 DE FEBRERO DE 2016 TIEMPO
8:30 | Busque el apoyo de otras personas que han pasado por lo mismo |15 Minutos
8:45 | Busque informacioén 15 Minutos
0:00 | Aprenda la terminologia 15 Minutos
9:15 | No se sienta intimidado 15 Minutos
9:30 | Pregunte 15 Minutos
9:45 | Archive 15 Minutos

10:00 | Busque informacidn de servicios para tu hijos 15 Minutos

10:15 | Usted conoce a tu hijo 15 Minutos

10:30 | Valora las recomendaciones de los profesionales 15 Minutos

10:45 | Cada uno en su sitio 15 Minutos

11:00 | Receso 20 Minutos

11:20 | ;,Con que profesionales se encontraras? 15 Minutos

11:35 | Recuerde que este es tu hijo 15 Minutos

11:50 | ¢, Qué pauta he de seguir para educarlo? 15 Minutos

12:00 | Conclusiones y compromisos 20 Minutos

12:20 | Explicaciones para la segunda evaluacion 10 Minutos

Fuente y Elaboracion: Autora

Tema 17: Busque el apoyo de otras personas que han pasado por lo mismo

Objetivo: Incentivar a los padres y madres de familia a que realicen encuentros periédicos
para compartir sus experiencias, recibir informacién y hablar de temas que les son comunes;

siendo los mismos conducidos por un profesional en el area.

Ejercicio: La casa del &rbol

Ejecucion: Se solicitara a los padres y madres de familia a que en un pedazo de papel que
previamente se les entregara, lo llenen con una pregunta o tema que desearian tratar cuando
se rednan, para esta primera fase se les dara un minuto para pensar la pregunta o tema a
tratar, pasado el minuto se les solicitara que se junten en un solo grupo y depositen todos los
papeles en una bolsa que se desfilara entre ellos, para asi en la primera reunion que ellos

lleven a cabo, se sacaran de la bolsa las diferentes preguntas o temas que seran tratados.

Tema 18: Busque informacién

Objetivo: Inculcar a los padres y madres de familia sobre el beneficio de buscar informacién
referente a la situacién que afrontan tanto ellos como sus hijos en diferentes fuentes y

plataformas actualmente disponibles, sean estas digitales o fisicas donde el cruce de
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informacién tanto buena como mala es accesible, enfocandonos claramente en la distincion
y cuidado que se debe dar, los buscadores que se deben utilizar y las fuentes que los
respaldan para asi no caer en informacién negativa que en vez de permitirles avanzar solo

genere retroceso y una actitud defensiva.
Ejercicio: La lupa sana

Ejecucion: se les pedira a los padres y madres de familia que describan cudles son los
motores de busqueda digitales mas conocidos y accesibles a los cuales ellos con frecuencia
tienen acceso o material cientifico fisico, y se les pedird que entre todos los presentes
pronuncien un tema en comun para ser sometido al motor de bdsqueda o fisico y asi emitir
los resultados; por otro lado el mismo tema sera sometido a un buscador especializado en el
tema solicitado a fin de brindar comparaciones respectivas, educar a nuestros Padres y

Madres de familia sobre la importancia de un buen motor de blsqueda sea digital o fisico.
Tema 19: Aprenda la terminologia

Objetivo: Instruir a los padres y madres de familia sobre los diferentes términos,
nomenclaturas, sinGnimos o anténimos que se usan con frecuencia dentro de la terminologia
cientifica, especialmente la médica; cudles son sus caracteristicas, el beneficio que estas
conllevan a quien las usa con frecuencia y los diferentes programas digitales o aplicaciones
para teléfonos mdviles en diccionarios médicos que pueden ser descargadas en tiendas
digitales, o en su defecto en qué lugares pueden acceder a diccionarios médicos fisicos
portables que les van a dar una mayor perspectiva y empoderamiento sobre el uso correcto

de la terminologia.

Ejercicio: El auto de payaso

Ejecucion: Se solicitara a los padres y madres de familia que en grupos de tres personas
desarrollen sus propias palabras con su significado respectivo a fin de poder plasmar en
evidencia el beneficio que conlleva el conocer sobre los significados literarios, su riqueza y
como palabras pequefias contienen grandes respuestas a preguntas que ellos en su mayoria

no se han atrevido a plantearlas al profesional respectivo.
Tema 20: No se sienta intimidado

Objetivo: Motivar a los padres y madres de familia sobre el beneficio que lleva el poder
dialogar, debatir y crear un espiritu critico cuando ellos se encuentren en un didlogo con algin
profesional, recalcando que ya sea por diversas situaciones econémicas, sociales, politicas o
religiosas ellos estan en el derecho de pedir y exigir respeto por parte del profesional al cual

ellos estan recurriendo.

Ejercicio: David contra Goliat
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Ejecucion: Se solicitara que un padre y una madre de familia den un paso adelante y cada
uno se le asignara un rol especifico contra un profesional de diversa rama, a cada pregunta
que el padre o la madre de familia le formulen, el profesional debera responder con un “NO”
seqguido, se le pedira que el padre o la madre de familia que solicite con autoridad y respeto
que el profesional actué éticamente, que acceda a responder las interrogantes que se le ha
planteado o en su defecto que indique las fuentes de informacién digital o fisicas a las cuales
acudir para informacion. El padre o madre de familia que esta en el rol del profesional
accedera y brindara lo solicitado; a continuacion ambos describirdn brevemente su
experiencia e intercambiaran roles. Se desarrollara por 2 minutos cada rol y participara toda

la sala presente.
Tema 21: Pregunte

Objetivo: Concientizar a los padres y madres de familia que la mejor manera de aprender es
hacer preguntas. Ya que cuando leemos algo con lo que estamos de acuerdo, es bueno
preguntarse: ¢ por qué estoy de acuerdo con lo que dice este sefior?, y lo mismo cuando
leemos algo que no nos parece. ¢Por qué no nos parece o no estamos de acuerdo?, su
riqueza radica en ello y al recibir las respuestas que satisfagan sus expectativas sean estas

altas o bajas, positivas o negativas.

Ejercicio:¢ Por qué sale el sol?

Ejecucion: En este punto, a los padres y madres de familia se les incentivara a que cada uno
escriba en un papel que previamente se les hard llegar una lista de preguntas frecuentes que
cada uno/a se haya planteado durante largo o corto tiempo, a fin de incentivar a la
investigacién autodidacta que cada uno/a debera responder, creando inconscientemente una

micro cultura de investigadores autodidactas.
Tema 22: Archiva

Objetivo: Concientizar a los padres y madres de familia sobre el beneficio de pedir copias
escritas de toda la documentacién sobre tu hijo que generen los médicos, especialistas,
maestros... aconsejandoles que adquieran una carpeta o archivador donde guardar toda esta
informacién que en el futuro pidieran hacer uso de todo lo que haya sido archivando.
Recordandoles pedir copias de los resultados de las evaluaciones, diagndsticos y progresos.
Si no es una persona demasiado ordenada, simplemente péngalo todo dentro de una caja 'y

asf, cuando lo necesite, estara alli.

Ejercicio: El cofre del tesoro

Ejecucion: Se les pedira a los padres y madres de familia que adquieran una carpeta

especifica para todos los documentos de sus hijos/as, donde llevaran sus registros de todo
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tipo, asi podran facilitar al profesional con el que estén consultando informacién veraz y
oportuna.
Tema 23: Busque informacion de servicios para sus hijos

Objetivo: Concientizar a los padres y madres de familia sobre las diversas instancias en las
cuales ellos pueden asistir para pedir informacién, asistencia o capacitaciones sobre

determinados temas.

Ejercicio: Mis instituciones

Ejecucion: Se dara proyeccion a las diversas instituciones a las cuales los padres y madres

de familia pueden recurrir.
Tema 24: Conoce a su hijo

Objetivo: Emitir diversas reflexiones dirigidas a los padres y madres de familia a fin de
concientizar sobre el valor que tiene el conocer desde la rutina de sus hijos/as, su rutina, sus
gustos y desagrados asi como las actividades que mayor interés tienen y en cuales no son
de su agrado, para de esa forma saber como responder con eficacia sobre alguna interrogante

que plantee en el futuro algin profesional con el que se recurra.

Ejercicio: Tu eres mi ejemplo, yo te miro y td me miras

Ejecucion: Presentacion del video
Tema 25: Valora las recomendaciones de los profesionales

Objetivo: Concientizar a los padres y madres de familia que las opiniones y sugerencias que
se les realiza, son en beneficio de su hijo/a, y son ellos quienes las toman o las dejan

dependiendo de su situacion socioeconémica y religiosa.
Ejercicio: Mi opinién, tu decision
Ejecucion: presentacion del video ¢ Qué no hacer en la relaciéon médico, paciente?

Tema 26 y 27: Cada uno en su sitio y ¢ Con qué profesionales se encontrara?

Objetivo: Concientizar a los padres y madres de Familia sobre los diversos profesionales con
los cuales ellos pueden contar para pedir informacién, asistencia o capacitaciones sobre

determinados temas.

Ejercicio: Mis profesionales

Ejecucion: Se proyectarda el video Importancia de un equipo multidisciplinario en el area de

la salud.
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TEMA 28: Recuerde que este/a es su hijo/a

Objetivo: Concientizar a los padres y madres de familia que esta persona es, en primer lugar
y sobre todo, su hijo/a. que den por seguro que su desarrollo puede ser diferente al de otros
nifios/as, pero eso no lo hace menos valioso/a, menos humano/a, menos importante o con
menos necesidades de su amor y cuidado. Esta en primer lugar el/a nifio/a y en segundo la

discapacidad

Ejercicio: Cuerdas
Ejecucion: proyeccion del video del video Cuerdas.

Tema 29: ¢ Qué pauta ha de seguir para educarlo?

Objetivo: Incentivar a los padres y madres de familia sobre la manera en que se imparte la
educacion a los hijos/as con necesidades especiales dependera de la creencia que se tenga
(personal y familiar) de cémo se debe educar a los hijos y de la naturaleza de su disminucion,
recalcando que, aungque a un ritmo mas lento que los otros, el hijo/a con NEE pasara por las
diferentes etapas evolutivas: es un nifio/a que se hara adolescente y que llegara a ser

adulto/a.
Ejercicio: La charla final

Ejecucion: La coordinadora e investigadora, abordara el tema segln su experiencia como
educadora y como madre, alentando a los padres y madres de familia a educar a sus hijos
segun sus creencias, segun su cultura, dando pautas alos padres para que sus hijos puedan

crecer de manera independiente y autdnoma, forjando en ellos valores y principios.
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CAPITULO Il: RESULTADOS

Para describir la perspectiva de los padres de adolescentes entre 12 y 15 afios con
discapacidad intelectual, frente a las cinco principales dimensiones de la guia “No estas solo”,
antes y después de su aplicacién, se utilizaron medidas de tendencia central y medidas de
variabilidad en cada una de las cinco dimensiones, la caracterizacion de la muestra se
presenta en tablas de frecuencias absolutas. Para determinar el impacto de la aplicacién de
la guia se emple6 un andlisis comparativo de muestras relacionadas mediante la prueba de
rangos de Wilcoxon, posterior a la prueba de normalidad, Kolmogorov — Smirnov. Las
decisiones se tomaron con una significancia del 5%. EI procesamiento de datos se realizé

mediante el programa estadistico SPSS 22, y la edicién de las tablas en Excel 2013.

CARACTERIZACION DE LA MUESTRA

La poblacidn de estudio estuvo conformada por todos los padres de familia de adolescentes
entre 12 y 15 afios de edad, con discapacidad intelectual que asisten a la Unidad Educativa
Especial Agustin Cueva Tamariz alumnos, durante el afio lectivo: 2015-2016 y que aceptaron
voluntariamente a participar en el estudio. En total fueron 21 personas: 19 mujeres y 2
hombres.

La edad de los padres de familia varia entre 28 y 64 afios, con una media de 42,67 afios (DE
= 8,71 afos), 15 de los representantes vive con su pareja y 6 de ellos no, del total de la
poblacién estudiada 16 personas han alcanzado como nivel méximo de estudio la primaria, lo
que finalmente justifica que 14 personas se dedican a actividades relacionadas con

guehaceres domésticos como ocupacion.

Tabla N° 4 Caracterizacién de la Muestra

Caracteristica N
Hombres 2
Sexo
Mujeres 19
Adultez Temprana (20-40) 11
Edad
Adultez media (41- 65) 10
) Con pareja habitual 15
Relaciones personales
Sin pareja habitual 6
) Primaria 16
Instruccion
Secundaria 5
] Quehaceres domésticos 14
Ocupacion
Otros: (Secretaria, Estibador, Maquilladora, etc) 7

Fuente y Elaboracién: Autora
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INFORMACION GENERAL

Los resultados de las encuestas realizadas arrojaron que 10 padres de los adolescentes con
discapacidad intelectual, siempre brindan a sus hijos: amor, atencién y cuidados; ademas 10

personas mencionan hacerlo frecuentemente y una persona ocasionalmente.

Los padres de familia indican en sus encuestas que las personas que han contribuido
activamente para que se pueda sobrellevar de mejor manera la discapacidad intelectual de
su hijo han sido especialmente los hermanos y su pareja, pues asi lo mencionan en 9y 10
ocasiones respectivamente, sin embargo 4 padres contestan que nadie ha contribuido en

este proceso.

Grafico N° 2 Personas que han Contribuido Activamente

Personas que han Contribuido Activamente

oOtras personas [ 1
El resto de la familia [N 3
T
Abuelos [N s

Protagonista

Hermanos [ ©
Pareja [ 10

0 2 4 6 8 10 12

Frecuencia

Fuente y elaboracién: Autora
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Los resultados determinaron que en la etapa evaluativa previa a la aplicacion de la guia, los

padres tenian un involucramiento con sus hijos categorizado como “Bastante” ( [1 = 3,51 ; DE

=0,79) y la frecuencia de su realizacién personal fue de “Casi nunca” ( [l =2,43 ; DE = 1,12),

ademas arrojaron que la intensidad del afrontamiento personal de los padres frente a la

condiciones de sus hijos fue “poco” y su frecuencia equivalente a “Casi nunca”.

En el ambito perteneciente al entorno, los participantes perciben que la importancia de su

vinculacién con el entorno es “Bastante” y que la frecuencia con la que se vinculan pertenece

a “A veces”. Finalmente los padres de familia tienen un nivel de “Algo” en el campo de

busqueda de apoyo y su frecuencia corresponde a “A veces”. El comportamiento de los datos

en general es asimétrico.

Tabla N°5 Resultado de la Situacién Inicial

) Minimo Maximo Media
Ambito DE Asimetria
Puntaje Categoria Puntaje Categoria Puntaje Categoria

Involucramiento 2,25 Poco 5 Mucho 3,51 Bastante 0,79 0,01
Realizaciéon Casi
personal 1 Nunca 4 Frecuente 2,43 nunca 1,12 -0,03
(Frecuencia)

% _Intensidad 1,25 Nada 4 Bastante 2,42 Poco 0,81 0,42
L ©
= C

§ g Frecuencia 1 Nunca 5 Siempre 2,33 Casl 1,35 0,79
£ nunca

o Intensidad 1 Nada 5 Mucho 4,33 Bastante 1,01 -2,02

oy

[e]

E Frecuencia 1 Nunca 5 Siempre 2,6 Aveces 1,18 -0,67
© Intensidad 1 Nada 5 Mucho 2,71 Algo 1,34 0,44
° S

g8
gg Frecuencia 1 Nunca 4,5 Siempre 2,67 Aveces 1,22 -0,04
m o

Fuente y elaboracién: Autora
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RESULTADOS DESPUES DE LA APLICACION DE LA GUIA

Posterior a la aplicacién de la guia, los padres de los jévenes con discapacidad expusieron
que: el involucramiento con la vida de su hijo fue “Mucho” (11=2,43 ; DE=1,12), larealizacién
personal de ellos correspondié a “A veces” ( I = 3,05 ; DE = 1,39 ). En cuanto a la intensidad
de afrontamiento personal, las respuestas de los participantes del estudio mencionaron que

este ambito pertenece a la categoria “Bastante” y su frecuencia a “A veces”.

En la intensidad de participacion, en los ambitos de: Entorno y Busqueda de apoyo, la
evaluacion por parte de los padres fue de “mucho”, y en la frecuencia de ambos ambito los

resultados arrojaron dos categorias: “Frecuente” y “Siempre” respectivamente.

Tabla N°6 Situacion posterior a la aplicacién de la guia

Ambito Minimo Maximo Media DE
Puntaje  Categoria  Puntaje Categoria Puntaje  Categoria

Involucramiento 4 Bastante 5 Mucho 4,79 Mucho 0,36 -1,34
Realizaciéon
personal 1 Nunca 5 Siempre 3,05 Aveces 1,39 0,273
(Frecuencia)
g_ Intensidad 3,75 Bastante 5 Mucho 4,18 Bastante 0,38 0,501
L ©
c C
3
T o ) )
g 2 Frecuencia 1 Nunca 5 Siempre 3 Aveces 0,89 0
<
° Intensidad 4 Bastante 5 Mucho 4,71 Mucho 0,46 -1,02
oy
[e]
E Frecuencia 1 Nunca 5 Siempre 3,67 Frecuente 1,01 0,503

Intensidad 1 Nada 5 Mucho 4,6 Mucho 0,54 -0,945
©
T8
=<1
\gg Frecuencia 3,5 Frecuente 5 Siempre 4,6 Siempre 0,94 -3,275
m ©

Fuente y elaboracién: Autora
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COMPARACION SITUACIONAL

La prueba de normalidad para muestras pequefias Shapiro Wilk, arrojé que en general, los

datos no se presentaron con un comportamiento normal (p < 0,05).

Tabla N° 7 Prueba de normalidad

Periodo Ambito Shapiro Wilk P
Involucramiento 0,96 *0,51
Realizacién personal Frecuencia 0,87 0,01
_ Intensidad 0,95 *0,32
Afrontamiento personal
L Frecuencia 0,86 0,01
Antes de la aplicacion
Intensidad 0,69 0,00
Entorno
Frecuencia 0,90 0,05
] Intensidad 0,89 0,04
Busqueda de apoyo
Frecuencia 0,89 0,03
Involucramiento 0,66 0,00
Realizacion personal Frecuencia 0,88 0,02
] Intensidad 0,91 0,08
Afrontamiento personal
, L, Frecuencia 0,89 0,04
Después de la Aplicacion
Intensidad 0,57 0,00
Entorno
Frecuencia 0,85 0,01
; Intensidad 0,50 0,00
Busqueda de apoyo
Frecuencia 0,74 0,00

Nota: *Comportamiento normal.

Fuente y elaboracién: Autora



Sarmiento, 58

PRUEBA DE LOS RANGOS CON SIGNOS DE WILCOXON

A pesar de que existieron diferencias positivas y empates en todos los casos, la prueba no
paramétrica para muestras relacionadas de rangos de Wilcoxon, arrojé que se encontraron
diferencias estadisticamente significativas al comparar los resultados de: Involucramiento,
Afrontamiento personal (Intensidad), Entorno (Frecuencia) y Busqueda de apoyo (Intensidad

y frecuencia), p < 0,05.

Tabla N° 8 Prueba de Wilcoxon

Periodo Ambito Wilcoxon P

Involucramiento -3,89 *0,00
Realizacion personal (Frecuencia) -1,47 0,14
) Intensidad -4,02 *0,00

Afrontamiento personal )
] i i Frecuencia -1,85 0,06

Diferencias (Antes/Despues) )
Intensidad -1,39 0,16
Entorno

Frecuencia -2,29 *0,02
Intensidad -3,36 *0,00

Busqueda de apoyo )
Frecuencia -3,89 *0,00

Nota: * Diferencias significativas.
Fuente y elaboracion: Autora

Los cambios de las dimensiones del grafico Il, fueron positivos, con tendencia hacia los
valores altos de calificacion, el cambio mas significativo fue en el ambito de entorno en lo

referente a frecuencia.

Grafico N° 3 Comparacién de los Resultados

Comparacion de resultados
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Fuente y elaboracién: Autora
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CAPITULO IIl;: DISCUSION

Una evaluacion general del programa "No estas solo”, analizando la valoracién inicial, la
valoracion procesual y el analisis de los resultados finales, permite afirmar la efectividad de la

aplicacién de la guia en el contexto concreto donde se desarrollé la investigacion.

También la apreciacion del proceso de implementacién del programa "No estas solo", parece
indicar que la gran mayoria de actividades previstas son adecuadas para introducir el
programa en la educacion a padres de adolescentes con discapacidad intelectual. Por ultimo,
observamos en la evaluacion de los resultados favorecera al progreso conceptual y actitudinal

de los padres que tienen hijos con discapacidad intelectual.

En relacién con las investigaciones sobre esta temética, los resultados obtenidos coinciden
con los de Peralta y Arellano en el 2010 y con los de Pozo, Sarria y Méndez en el 2006,
quienes demuestran que el tener un hijo con discapacidad intelectual genera ansiedad, estrés
e incertidumbre tanto en los padres como en los otros miembros de la familia. En varias
investigaciones (Flores, 2013; Saad, 2011; Backer & Blacher, 2007) revelan que el aporte de
guias, talleres, sesiones de orientacion y otros métodos de ayuda y capacitacion para padres
han sido beneficiosos porque generan un impacto positivo en el comportamiento de los padres

y en la manera de sobrellevar su situacion actual.

El cuestionario evaluativo utilizado para medir el impacto que genero la aplicacion de la guia

fue desagregado en 5 dimensiones con los siguientes indicadores:

- La dimensién del Entorno, esta evaluada por dos indicadores, por la intensidad, es decir
que tan incluidos se sienten dentro de su entorno y por la frecuencia se puede medir cada
cuanto tiene dicha percepcion.

- La dimension de Busqueda de Apoyo, esta analizada por el indicador de frecuencia e
indicador de intensidad en la que los padres averiguan y piden ayuda.

- La Dimensién de Involucramiento, esta medida por el indicador de intensidad, el mismo
que analiza la fuerza del involucramiento de los padres de familia con los hijos y su
discapacidad.

- La dimension Afrontamiento Personal, tiene dos indicadores, el de intensidad que mide
como les afecta la discapacidad de su hijo, el otro que mide la frecuencia con la que tiene
dichos sentimientos.

- La dimensién de Realizacion Personal, tiene el indicador de frecuencia, para medir cada

cuanto los padres de familia dedican tiempo para si mismos.

Al comparar los datos obtenidos de las encuestas aplicadas, con las investigaciones de los
autores antes mencionados, se pudo determinar un impacto significativo y positivo en cuatro
de las dimensiones analizadas; sin embargo la aplicacion de la guia generé un impacto

estadisticamente mayor comparado a las otras dimensiones, en la dimensién de Entorno en
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el indicador de frecuencia, esto se puede atribuir a que los padres al inicio de la investigacion
tenian la creencia de que Unicamente ellos vivian una realidad dificil y que el resto de
personas no comprendian su situacion ni sabia por lo que estaban pasando, esto les hacia
pensar que solamente a veces era incluidos por las demas personas de su medio 0 su
comunidad, pues para ellos tener un hijo con capacidades diferentes es un causante de
aislamiento; pero después de la intervencion el cambio fue notorio, muchos padres
compartieron sus experiencias y ayudaron a que otros se dieran cuenta que hay familias que
viven circunstancias peores que las que ellos viven, pero si se dan la oportunidad de hacer
un cambio, pueden encontrar gente que quiera y pueda apoyarles a enfrentar estos
inconvenientes, compartir esta opiniones en la mayoria de los casos ayuda a los padres a
aliviar y dejar ir esas preocupaciones que afectan sus vidas, tener esta interaccién con otros
padres provocé que los padres se sienta incluidos en su entorno con mayor frecuencia,
aunque segun los resultados no se logré impacto en el indicador de intensidad de esta

dimension.

La segunda dimension que marc6 un impacto considerable fue Busqueda de Apoyo en el
indicador de intensidad, el mismo que determind la aparicion de un mayor interés y necesidad
en buscar ayuda por parte de los padres y madres de familia, pues ahora conocen el beneficio
del empoderamiento de los servicios, beneficios y la ayuda a los que sus hijos/as y ellos
pueden acceder, esto permitira mejorar su calidad de vida y la de sus familias; el impacto se
relaciona directamente con la frecuencia con la que los padres y madres de familia buscan
ayuda, el cual también tuvo un cambio positivo con respecto a las respuestas iniciales del

cuestionario aplicado.

Con la tercera dimensién se puede decir que tanto en la primera evaluacién como en la
segunda, se obtuvo un nivel de Involucramiento importante por parte de los padres de familia,
sin embargo el cambio que se identifica al final es relevante, pues los padres aumentaron el
nivel de involucramiento con respecto a la discapacidad de sus hijos; como la teoria lo indica
“si la familia funciona, la persona con discapacidad intelectual progresa, ya que se encargara
de contactar con buenos profesionales y servicios que le ayudaran. Si la familia no funciona,

el trabajo de los profesionales se perdera en su mayor parte” (Guinea & Uhiman, 2013).

Desde la experiencia adquirida en la investigacion desarrollada, se entiende que al existir
mayor Involucramiento claramente se puede justificar el interés y deseo de los padres por
buscar informacién y asistencia por parte de profesionales y de personas de su comunidad,
lo cual también justifica la mejora en la dimension del entorno, pues el tener contacto con
personas de su entorno proximo y remoto desinhibe a la persona para que busque

informacion.

Otro hallazgo es el impacto positivo en el indicador de Intensidad de la cuarta dimensién que
es Afrontamiento Personal; y se puede relacionar este resultado al impacto positivo de las

otras tres dimensiones, pues segun (Peralta & Arrellano, 2010), cuando hay mayor interés,
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conocimiento sobre la realidad en la que se encuentran o un tema en particular y relacionarse
con personas que pueden proporcionar ayuda, permite que los padres tengan una mejor idea
para hacer que la situacion que atraviesan sea mas llevadera, debido a que se tendra

herramientas y recursos para enfrentar determinado escenario

Por otro lado si se compara los resultados obtenidos en la quinta dimensién de Realizacion
Personal, se obtuvieron resultados de un impacto poco significativo, pues al inicio los padres
y madres de familia mostraban que casi nunca poseian un espacio para ellos mismos y
después de la segunda evaluacion se evidencié que solamente a veces podian hacerlo, este
indicador permite concluir que los padres no cambiaron significativamente en esta dimension;
este efecto puede atribuirse a que los padres priorizaron los otros temas y dimensiones de la
guia “No estas solo”, en los que si existié6 un impacto positivo dentro de la investigacion.
Ademas como padres y madres de familia tiene varias obligaciones y otras actividades que
absorben su tiempo, se presume que estos factores no les permitieron logar una mejora con
respecto al espacio y dedicacion de tiempo para ellos mismos, pues la mayor parte de su

vida y energia se canaliza tratando de buscar el bienestar y la autodeterminacion de su hijo/a.

Finalmente los resultados de esta investigacion permiten afirmar que existia la necesidad de
brindar apoyo y respiro familiar y que efectivamente la socializacion y aplicacion de la guia
"No estas solo" con la ayuda de profesionales y padres de familia, generdé un impacto
importante y positivo en la vida de estas personas que atraviesan la dificil situacion de afrontar
la discapacidad intelectual de sus hijos; de alguna manera la guia ayudd a confrontar la
angustia y el desconocimiento en la que vivian, sin duda este proceso les permitira mejorar el
estilo de vida de su hijo y el resto de su familia.
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CONCLUSIONES

- La aplicacion de la guia contextualizada “No estas solo” gener6é un impacto positivo e
importante en los padres de familia, pues segun las pruebas estadisticas aplicadas, cuatro

de las cinco dimensiones tuvieron un impacto considerable y son la siguientes:

e Dimensiéon de Entorno, en el indicador de frecuencia.
e Dimensién Busqueda de Apoyo, en el indicador de intensidad y de frecuencia.
e Dimensién de Involucramiento, en el indicador de Intensidad.

e Dimension de Afrontamiento personal, en el indicador de Intensidad.

- Los deficientes resultados en el indicador de Realizacion Personal se pueden atribuir a
que los padres de familia priorizaron las otras dimensiones y como consecuencia dieron
un impacto positivo ya que para ellos fue mas importante involucrarse mas con sus hijos
y con la discapacidad que presentan, buscar ayuda y tener una mejor relacion con respecto

al entorno en el que se encuentran, mejorando la situacion inicial

- La presencia de discapacidad intelectual leve y moderada, puede verse influenciada con
el limitado acceso a los cuidados en el embarazo, una nutricion inadecuada o incluso
situaciones de violencia doméstica; la falta de conocimiento y no contar con los recursos
necesarios para mantener un embarazo normal, pueden ser factores causantes de la
discapacidad intelectual en los nifios. Dentro de la investigacion, en la caracterizacion de
la muestra se obtuvo como resultado que 16 personas tienen instruccién educativa basica
y solo 5 de ellos secundaria, con el resultado de este indicador se puede atribuir
determinada relacién entre el nivel de instruccién de los padres y la presencia de este

grado de discapacidad.
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RECOMENDACIONES

- Basados en el éxito de la aplicacién de la guia a los padres de adolescentes entre 12 y
15 afios con discapacidad intelectual, se recomienda que intervenciones de este tipo se
deberian realizar en los primeros afios de vida del nifio, puesto que el impacto que estan
viviendo los padres es mas fuerte en el inicio de esta etapa y podria haber un mayor efecto

si hay una orientacion temprana.

- Que la guia para padres "No estas solo" sea socializada y aplicada en el resto de
instituciones que tienen alumnado con discapacidad intelectual, para lo cual seria
conveniente capacitar al personal de la Institucion Educativa sobre los contenidos de la

guia que formo parte de esta investigacion.

- Para poder fortalecer el area de realizacion personal se deberia realizar talleres
adicionales a los padres de familia, con temas especificos sobre cuidado propio y
autoestima, para que por un momento olviden sus preocupaciones y aprendan la

importancia de dedicar diariamente un tiempo a una persona con discapacidad intelectual.
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ANEXO N° 1 FORMULARIO DE VALIDACION PARA LA GUIA “NO ESTAS SOLO”

UNIVERSIDAD DEL AZUAY
MAESTRIA EN EDUCACION ESPECIAL

“Impacto de la aplicacion de la guia “No estas solo” a los padres de adolescentes entre
12 a 15 afios con Discapacidad Intelectual, en la Unidad Educativa Especial Agustin Cueva
Tamariz”

FORMULARIO DE VALIDACION PARA LA GUIA “NO ESTAS SOLO”

OBJETIVO: Verificar que la guia contextualizada “No estas solo” es clara y entendible para
los padres de familia.

La informacién obtenida en este formulario, servird Gnicamente para el mejoramiento de la
Guia No estas solo.

Después de leer la Guia para padres “No estas solo”, por favor conteste cada una de las
siguientes preguntas:

1. CONTENIDOS GRAMATICALES
a) De todos los puntos explicados en la guia “No estas solo”, Por favor escriba cuales
fueron las palabras que no sabe su significado 0 no entiende.

b) ¢Existe alguna frase o tema que no sea de su comprension? Indique cual es el tema
y sefale la pagina.

2. CONTENIDOS GRAFICOS
a) La guia “No estas solo” estd conformada por 22 graficos; segun su criterio encierre
en un circulo el nimero de imagen que necesita una explicacién escrita.

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11

12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22

b) ¢Las imagenes sirven para un mejor entendimiento de la lectura y le permiten tener
una idea més clara?, En caso de que su respuesta sea no, justifique su respuesta.




3. FORMATO
Por favor segun su criterio responda Sl o NO al enunciado

El tamafio de letra de la guia es legible. Sl NO
El estilo de letra es adecuado y facilita la lectura. Sl NO

El contenido de la guia se encuentra en dos columnas
por hoja, cree usted que esto facilita el manejo o la Sl NO
comprensién de la misma.

El tamafio de las imagenes es el adecuado. Sl NO
Considera que las paginas numeradas facilitan el manejode Sl NO
la guia.

4. DATOS GENERALES:

Considera usted que los temas tratados en la guia se relacionan entre siy le permiten a usted
como padre y madre de familia tener estrategias para sobrellevar la discapacidad de su hijo.

Mucho=5 |:| Bastante=4|:| Algo=3 I:l Poco=2 I:l Nada=1 |:|

A su parecer la guia “No estas solo” es una guia didactica y de facil comprension.

Mucho=5 I:l Bastante=4|:| Algo=3 I:l Poco=2 I:l Nada=1 I:l

Cree usted que las historias de la guia son de ayuda para una mejor comprension del
mensaje.

Mucho=5 |:| Bastante=4|:| Algo=3 |:| Poco=2 |:| Nada=1 |:|

A su criterio los puntos tratados en la guia hieren sus sentimientos o son discriminatorios.

Mucho=5 I:l Bastante=4|:| Algo=3 I:l Poco=2 I:l Nada=1 I:l

A su criterio cree que otros padres de familia deben tener acceso a esta guia.

Totalmente de acuerdo=5 |:| De acuerdo=4 |:| Ni de acuerdo ni en desacuerdo=3 I:l

En desacuerdo=2 |:| Totalmente Desacuerdo=1 |:|

5. OBSERVACIONES:

Por favor si usted considera que algun detalle deberia ser cambiado dentro de la guia para
mejor entendimiento, escribalo a continuacion.

Se agradece su participacion.



ANEXO N° 2 CONSENTIMIENTO INFORMADO
UNIVERSIDAD DEL AZUAY

MAESTRIA EN EDUCACION ESPECIAL

CONSENTIMIENTO PARA PARTICIPAR EN UN ESTUDIO DE INVESTIGACION -
(PADRES)

La presente investigacion tiene como director al Dr. Carlos Guevara Toledo y es realizada por
la Licenciada Teresa Sarmiento Castro, maestrante de la Unidad Académica en Educacion
Especial de la Universidad de Azuay, de Cuenca, con la finalidad de realizar el trabajo de
terminacion de la maestria, titulado “Impacto de la aplicacién de la guia “No estas solo” a los
padres de Adolescentes entre 12 A 15 afios con Discapacidad Intelectual, en la Unidad

Educativa Especial Agustin Cueva Tamariz”

Antes de decidir si participa o no, debe conocer y comprender cada uno de los siguientes

apartados:

Beneficios: La informacién obtenida sera utilizada en beneficio de los adolescentes
y sus familiares.

Riesgos del Estudio: Su participacion en la presente investigacion no implica riesgo
alguno, no afectara ningun aspecto de su integridad fisica ni psicoldgica.

Confidencialidad. La informacion que se recogera sera confidencial y no se usara
para ningun otro proposito fuera de los de esta investigacion.

La participaciéon es voluntaria: La participacion de este estudio es estrictamente
voluntaria, usted esta en libre eleccién de decidir si desea participar o no en el estudio
sin que eso lo perjudique en ninguna forma. Ademas, puede retirarse del estudio
cuando asi lo desee.

Costos: Usted no tendrd que pagar nada por la participacion en este estudio, pero
tampoco recibira remuneracion econémica.

Preguntas: Si tiene alguna duda sobre esta investigacion comuniquese a los
nameros de la responsable de la investigacién descritos a continuacion:

Desde ya le agradezco su participacion.



UNIVERSIDAD DEL AZUAY

MAESTRIA EN EDUCACION ESPECIAL

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, (padre/madre de la/el
adolescente con discapacidad intelectual de la Unidad Educativa Agustin Cueva
Tamariz), con cédula de identidad numero :
libremente y sin ninguna presion, acepto participar en este estudio. Estoy de acuerdo
con la informacién que he recibido. Reconozco que la informacion que se obtenga en
el curso de esta investigacion es estrictamente confidencial y no serd usada para
ningun otro propasito fuera de los de este estudio sin mi consentimiento.

He sido informado/a de que puedo hacer preguntas sobre esta investigacion y que
libremente puedo decidir sobre mi participacion o no en este estudio, sin que esto
acarree perjuicio alguno.

Me han indicado también que debo responder un formulario al inicio del estudio, luego
participar en dos talleres donde me relacionaré con otros padres, cuyos hijos
presentan también discapacidad intelectual y que juntos conoceremos estrategias
para enfrentar su mejor atencion, asi como nos ensefaran algunas técnicas y al final
deberé responder otro formulario.

Firma del padre, madre o representante legal del adolescente con discapacidad
intelectual

Lcda. Teresa Sarmiento Castro
MAESTRANTE
Cel: 0984447151
tere-sarmientocastro@hotmail.com



ANEXO N° 3 PRE Y POST ENCUESTA EVALUATIVA

UNIVERSIDAD DEL AZUAY

MAESTRIA EN EDUCACION ESPECIAL

“Impacto de la aplicacion de la guia “No estas solo” a los padres de adolescentes entre 12
a 15 afos con Discapacidad Intelectual, en la Unidad Educativa Especial Agustin Cueva
Tamariz”

PRE Y POST ENCUESTA EVALUATIVA

OBJETIVO: Medir el impacto que la guia “No estas solo” genera en los padres de familia.

La encuesta debe ser contestada en su totalidad, para responder las preguntas se debera
marcar con una “X” una sola opcion, (las misma que van desde 5 siendo el rango mas alto y
1 el mas bajo), exceptuando la pregunta No. 10, que como respuesta podran ser varias
opciones.

Fecha:

1. ¢Como cree usted que altera su vida tener un hijo/a con discapacidad intelectual?

Mucho=5 |:| Bastante=4 |:| Algo=3 I:l Poco=2 I:l Nada=1 I:l

2. ¢Qué tan culpable se siente por la discapacidad de su hijo/a?

Mucho=5 |:| Bastante=4 |:| Algo=3 |:| Poco=2 |:| Nada=1 |:|

3. ¢Cree que los demas deberian tenerle mayor consideracién por tener un hijo/a con
capacidades especiales?

Mucho=5 |:| Bastante=4 |:| Algo=3 I:l Poco=2 I:l Nada=1|:|

4. ¢Qué tan temeroso se siente al buscar ayuda para afrontar la discapacidad intelectual de
su hijo/a?

Mucho=5 |:| Bastante=4 |:| Algo=3 I:l Poco=2 I:l Nada=1|:|

5. ¢Qué importancia tiene para usted, que su hijo/a desarrolle actividades cotidianas y sea
autosuficiente?

Mucho=5 I:l Bastante=4 I:l Algo=3 I:l Poco=2 I:l Nada=1|:|

6. ¢Con que frecuencia dedica tiempo exclusivo para usted y sus actividades personales?

Siempre=5 |:| Frecuentemente=4 |:| Ocasionalmente=3 |:|

Casi nunca=2 Nunca=1

7. ¢Con que frecuencia se pregunta lo que pasara con su hijo/a en el futuro?

Siempre=5 |:| Frecuentemente=4 I:l Ocasionalmente=3 |:|
Casi hunca=2 |:| Nunca=1 I:l

8. ¢Con que frecuencia ha buscado ayuda u opinion de otros padres que viven las mismas
circunstancias que usted?

Siempre=5 |:| Frecuentemente=4|:| Ocasionalmente=3 |:|
Casi nunca=2 I:l Nunca=1 I:l



9. ¢Qué personas han contribuido activamente para que pueda sobrellevar de mejor
manera la DI de su hijo/a? (marque una o varias opciones)

Tu pareja I:l Los hermanos I:l Los abuelos I:l Nadie I:l
El resto de la familia I:l Los amigos I:l Otras personas I:l

10. ¢Con que frecuencia busca informacion y servicios de ayuda para su hijo/a?

Siempre=5 I:l Frecuentemente=4|:| Ocasionalmente=3 I:l
Casi nunca=2 I:l Nunca=1 I:l

11. ¢ Qué tanto conoce sobre discapacidad intelectual?

Mucho=5 |:| Bastante=4 |:| Algo=3 I:l Poco=2 I:l Nada=1|:|

12. ¢ Cree gue los demas le excluyen por tener un hijo/a con discapacidad Intelectual?

Siempre=5 |:| Frecuentemente=4|:| Ocasionalmente=3 |:|
Casi nunca=2 I:l Nunca=1 I:l

13. ¢ Qué tanto conoce las capacidades de su hijo/a?

Mucho=5 |:| Bastante=4 |:| Algo=3 I:l Poco=2 I:l Nada=1|:|

14. ¢ Qué tanto conoce las limitaciones de su hijo/a?

Mucho=5 |:| Bastante=4 |:| Algo=3 I:l Poco=2 I:l Nada=1|:|

15. ¢ Qué importancia ha dado a las recomendaciones de los profesionales?

Mucho=5 |:| Bastante=4 |:| Algo=3 I:l Poco=2 I:l Nada=1|:|

16. ¢Le da a su hijo/a el amor, atenciones y cuidados que necesita?

Siempre=5 I:l Frecuentemente=4 I:l Ocasionalmente=3 I:l
Casi nunca=2 I:l Nunca=1 I:l

17. En caso de no conocer como guiar a su hijo/a, ¢ En qué proporcion ha buscado ayuda?

Mucho=5 I:l Bastante=4 I:l Algo=3 I:l Poco=2 I:l Nada=1|:|

18. Por favor completar la siguiente informacion:

EDAD: ANOS.

SEXO: MASCULINO [ ] FEMENINO [
VIVE CON SU PAREJA: SI [ ] No []

INSTRUCCION EDUCATIVA:

OCUPACION:

Se agradece su participacion.





