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TITULO: LA ATENCION A LOS NINOS CON DISCAPACIDADES. TRANSFORMACION FAMILIAR.

RESUMEN

Elevar la calidad de vida en las familias de los nifios con discapacidades es una necesidad de los
momentos actuales. Especificamente en el municipio Mayari, de Holguin, Cuba, se ha podido
apreciar los trastornos emocionales que trae consigo el nacimiento de un nifio con diferentes
discapacidades. Para el éxito en la atencion de estos nifios es necesario contar con una familia
preparada en la especialidad, capaz de elevar su calidad de vida con diversas acciones. En este
sentido es preciso partir de la existencia del problema y contribuir en la preparacion de los agentes
educativos que intervienen en este proceso.

Con el objetivo de elevar la calidad de vida en las familias e incidir en los nifios, se proponen una
serie de acciones con contenidos tedricos y practicos. Con la puesta en practica de ellos, se logré una
atencion eficiente y la calidad de vida influyé para su incorporacion a la vida social. La experiencia es




factible de generalizacibn ya que en todos los territorios se atienden nifios con diferentes
discapacidades que necesitan su atencion.

Palabras claves: atencion - calidad de vida - transformacion familia discapacidad

TITLE: ATTENTION TO CHILDREN WITH DISABILITIES. FAMILY TRANSFORMATION.
SUMMARY

Raising the quality of life in the families of children with disabilities is a necessity of the current times.
Specifically, in the municipality of Mayari, Holguin, Cuba, it has been possible to appreciate the
emotional disturbances that come with the birth of a child with different disabilities. For the success in
the care of these children it is necessary to have a family prepared in the specialty, capable of raising
their quality of life with various actions. In this sense, it is necessary to start from the existence of the
problem and contribute in the preparation of the educational agents that intervene in this process.
With the aim of raising the quality of life in families and impact on children, a series of actions with
theoretical and practical contents are proposed. With the implementation of them, an efficient attention
was achieved and the quality of life influenced for their incorporation into social life. The experience is
feasible of generalization since in all the territories children with different disabilities who need your
attention are cared for.

Keywords: attention - quality of life - transformation family disability

INTRODUCCION

En Cuba, pais donde se ha luchado y afortunadamente, se ha logrado que la totalidad de los nifios
con discapacidades puedan ser atendidos y aquellos que no puedan ir a una escuela son visitados en
sus casas, es el sentido de la justicia social que se ha desarrollado en la conciencia de nuestro
pueblo.

Con el desarrollo de la educacién especial, segun MINED (2002) después del 4 de enero de 1962,
con la creacién de su departamento en el Ministerio, son muchas las resoluciones que se han creado
en busca de elevar la calidad de vida de los nifios. La Resolucion Ministerial 13/85 tiene su
antecedente en el articulo 50 del cédigo VI de la Constitucion de la Republica. Esta resolucién es la
gue norma el trabajo del maestro ambulatorio. Este término se ha estado empleando referido a la
atencién que se presta a los nifios que por diferentes causas no pueden estar en un régimen escolar
de manera permanente o transitoria.

Guerra, S y coautores (2012) resaltan que con frecuencia se ha observado el estado animico de las
familias de los nifios con discapacidades, donde se ha podido conocer que caen en el agotamiento,
luego de atravesar una serie de etapas: negacion del problema, aceptacién, depresién, desolacion,
nostalgia. Muchas de ellas se afanan en la bisqueda de la mejoria de los sintomas de sus hijos, ello
suele devenir situaciones de desesperanza, en otros momentos una gama de sentimientos es el
reflejo de la incapacidad de adaptarse a la situacion de forma adecuada y racionalmente, no se
observan sus potencialidades, si se acepta la idea, se cae en una sobreproteccién enfermiza, que
mella su autovalidismo. Mientras esto ocurre los nifios, estan ahi, demandando cuidados y atenciones
de la familia, para emprender tareas que conduzcan a satisfacer las necesidades.

Por su parte el maestro ambulante, es el encargado de fortalecer todo el trabajo y de elevar los
niveles educativos y de aprendizaje, tiene que garantizar una mejor atencién de estos escolares en el
ambito familiar, escolar y social, mediante el fortalecimiento de la integracion entre las tareas de salud
escolar, el trabajo preventivo, la educacion en valores y todos los elementos de la cadena ensefianza
— aprendizaje. El vinculo estrecho entre padres y profesionales que atienden a estos escolares es
indispensable para lograr calidad de vida y su verdadera integracion y realizacion social.



Los padres, por su parte, tienen que afrontar una serie de dificultades y pasar por un cambio de
actitud. Muchas de las mismas, son comunes para todos ellos, otras son especificas. La vida social
de las familias tiende a restringirse, esto unido a la crianza de los hijos, supone a veces una tarea,
gue por momentos se vuelve muy dificil y agotadora.

Precisamente en el municipio Mayari, después de realizar una profunda observacién e intercambio
con los miembros de las seis familias con las que se inciden directamente, que presentan en su seno
un nifio con diagnostico, lo que demuestra que presentan discapacidades: un autista, un ciego, dos
limitados fisicos motores y dos con Sindrome Down; se pudo profundizar en los elementos que
constituyen sus necesidades para elevar la calidad de vida de las familias. Esto fue considerado un
primer paso, un diagnéstico, para llegar a la realidad en que vivian esas familias. Lo que permitié
detectar las potencialidades y carencias en el entorno socio—familiar, se profundizé en esa realidad, lo
que posibilité una aproximacion al entendimiento de las causas que incidian para mejorar la calidad
de vida de los nifios con estas discapacidades.

Esto permite declarar como problema: Las insuficiencias en la preparacion de las familias de los nifios
con discapacidades, imposibilitan una calidad de vida general en el escenario inclusivo.

La falta de preparacién de las familias para atender el desarrollo de sus hijos con discapacidades,
incide en que de forma integral no alcanzan el lugar que les corresponde en la sociedad. La
propuesta busca contribuir a la preparacion de estas familias para mejorar su calidad de vida. Para
ello se plantea la necesidad de instrumentar actividades que favorezcan su preparacion con el fin de
su incorporacion en la sociedad. Sobre esta base se desarrollan varias actividades las que permiten
que se cumpla el siguiente objetivo: Brindar las herramientas necesarias para que eleven sus
conocimientos sobre el diagndstico de sus hijos, y lograr la integracion social de las familias con los
organismos comunitarios, para contribuir a buscar soluciones a sus problemas y mejorar su calidad
de vida.

La novedad est4 dada en el tratamiento al proceso de preparacion de las familias con elementos
tedricos y practicos, con el propésito de elevar de forma general la formacién integral de los
educandos a la sociedad como parte de las futuras generaciones.

DESARROLLO

El escolar con discapacidad, segun L6pez, R (2000), es un nifio o nifia, adolescente o joven que
posee caracteristicas especiales en su desarrollo, que requiere de mas ayuda que el resto de sus
coetaneos, dirigida con mayor intencionalidad y precision a la solucién de los problemas especificos
de cada uno de ellos, es decir, precisan de apoyos dirigidos a satisfacer sus necesidades, las cuales
pueden tener mayor o menor nivel de complejidad y derivan hacia formas mas o menos graves en su
expresién cuantitativa.

Estas discapacidades pueden provocar un impacto en las esferas cognitiva— afectiva, sensorial y
fisico-motora, y en ocasiones obstaculizan el proceso de apropiacién visto como la diversidad de
formas, recursos y mecanismos a través de los cuales el sujeto, de forma activa y en estrecha
interrelacion con las demas personas que lo rodean hace suyos los conocimientos, actitudes, valores,
ideales de la sociedad en que vive, individuos relacionados con su auto desarrollo. Guerra, S (2012).

Por su parte, Bell, R (2002) refiere que una concepcion didactica potenciadora del desarrollo de los
educandos con discapacidades, independientemente de la complejidad con la que se manifiesta la
interaccion de lo biologico en lo social, debe partir, del precepto que indica que todo ser humano es
susceptible de una accién correctiva compensatoria, desarrolladora, rehabilitadora en la medida en
gue valoran sus potencialidades por minimas que pudieran parecer. Aun en los casos mas dificiles
hay que buscar estas reservas en la persona y en el medio que lo rodea, en este sentido el maestro,
la familia y la comunidad ocupan un importante rol.

Los nifios y las nifias con discapacidad deben ser vistas en la sociedad tal y como son: seres con
capacidades de comunicacion segln sus propias caracteristicas y necesidades, que reflejan lo que
seamos capaces de ensefiarles con el fin de lograr relativa independencia donde se desarrollan. La
escuela, la familia y la comunidad juegan un importante papel en este fin.

En la escuela se tiene en cuenta el desarrollo del proceso docente educativo y el de ensefianza
aprendizaje. “El maestro que dirija el proceso ensefianza—aprendizaje, desarrollador ante las
Necesidades Educativas Especiales en su funcién de mediador, disefia y ofrece diversas ayudas
orientadas a la familia y de coordinador con personas de la comunidad que puedan ser participes del



desarrollo de sus alumnos y que con certezas siempre se pueden obtener logros de aprender a ser
pacientes ademas de poseer una actitud positiva y optimista del desarrollo”. (Gémez I, 2009)

La alegria de tener un hijo es Unica y trae aparejada una gran responsabilidad por lo que es necesario
que la familia ademés de disfrutar de este acontecimiento tan importante, se prepare para contribuir al
desarrollo y a la felicidad del pequefio deseado en su primera infancia. Aunque los nifios y las nifias
pueden no ser deseados por la pareja o uno de sus miembros, desde los primeros momentos de su
nacimiento, después del nacimiento, ya se deben sentir como sujeto importante en el ndcleo familiar,
a los que la familia debe dedicarle tiempo y mucho amor.

Se comparte la opinién de la doctora Sonia Guerra Iglesias (2012) y la MSc Juana Betancourt (2014)
con el objetivo de describir ideas de la familia como organizacion social mas pequefia e importante de
todo ser humano en las que sus integrantes se deben mantener unidos e interrelacionados desde la
infancia; asi como la comunidad, que es el espacio fisico ambiental delimitado donde tiene lugar un
sistema de interrelaciones sociales, politicas y econémicas que producen un conjunto de bienestar
sobre la base de sus necesidades.

El impacto que supone en la familia al tener un nifio con discapacidad es un duro trance en el cual la
compafiia, la comprensién y la solidaridad de otros que han atravesado la misma experiencia hacen
que esto se vea atenuado. También los criterios de especialistas trasmiten confianza en todos o
algunos de los miembros de la familia y este a su vez influye sobre la concientizaciéon de los demas.

Existen muchos prejuicios desde la sociedad, donde las discapacidades suelen estigmatizar a las
personas afectadas y a sus familias, independientemente de los niveles culturales alcanzados. Se ha
conocido que tener un hijo “diferente” o “especial’, con un defecto notable, se ha asumido como una
verguenza, una desgracia o0 un castigo, que debe ocultarse y se ha asociado a sentimientos de culpa,
ocasionando, por una parte: conflictos familiares, rechazo, abandono por algin miembro de la familia
y disolucién de matrimonios y por la otra: sobreproteccion en exceso. Todos esos modos de
actuacion afectan las relaciones con el menor y de este ante los retos que debe enfrentar en la
sociedad.

Solo mediante la profundizacion del estudio de los miembros de las familias, que nos ocupa, fue que
se pudo tener elementos para arribar a un diagnéstico y a una definicion de sus necesidades. No
obstante, el diagnéstico fue un primer paso para conocer la realidad en que vivian esas familias. Esto
permitié detectar las carencias en el entorno socio — familiar. Sus problemas, los diferentes elementos
que condicionaban esa realidad y es lo que posibilit6 una aproximacién al entendimiento de las
causas que incidian para mejorar la calidad de vida de los nifios con discapacidades.

Con la observacién diaria y la relacion permanente se posibilitd la reflexion y el conocimiento
profundo, lo que permitié delimitar las necesidades que tienen las familias y se precisé en qué areas
estan esas necesidades: sociales, comunicacionales, afectivas, fisicas, morales, materiales, estéticas,
profesionales e intelectuales. Lépez R. (2014) “Pedagogia especial e inclusion educativa” 31 ala 34 y
en “La labor preventiva desde el mejoramiento de las practicas inclusivas” (articulo digital).

Teniendo en cuenta estos elementos es necesario que se logre una transformacién en las personas
que conviven con estos nifios, como parte de la preparacion para la educacion, el intercambio con la
comunidad y la socializacion en todas las esferas de la vida.

Previo a la preparacion de las familias, en las que queremos incidir, que presentan en su seno un
nifio diagnosticado con una discapacidad: un autista, un ciego, dos limitados fisicos motores y dos
con Sindrome Down; se debe profundizar en el algoritmo de atencién integral donde la
caracterizacion es el primer paso a realizar. Se profundizé en la dimensién clinica para conocer las
enfermedades primarias y las posibles causas, posteriormente se indaga en la parte familiar,
elemento importante para acceder a la transformacion.

Como elementos importantes podemos citar:

e el nifio autista es el primer hijo de dos de una familia actualmente disfuncional con un nivel
cultural vencido de la ensefianza media superior de ambos padres, los dos obreros hasta el
nacimiento del menor, la madre abandon el trabajo para el mejor cuidado del mismo;

e el ciego, Unico hijo, nacido en una zona rural, con sobreproteccion de ambos padres, sin
autovalidismo, sin habitos nutricionales, higiénicos, con un nivel cultural vencido de
ensefianza media bésica, padre campesino y madre ama de casa, permanece la culpa del
padre sobre la madre relacionada con la causa de la necesidad educativa especial o la
discapacidad del menor;
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¢ los discapacitados fisico-motores, con paralisis cerebral, afectandose los miembros inferiores,
ambos, de familia nuclear con serios problemas econémicos; con un nivel cultural vencido de
ensefianza media basica, la madre de uno ama de casa, la otra era obrera y desde el
nacimiento del nifio se convierte en madre cuidadora para atender mejor al menor;

e los portadores de Sindrome Down, uno de familia monoparental, donde prevalece la
preocupacion por la educacion de su hijo al igual que en el otro caso de familia nuclear.
Ambas madres con una escolaridad de nivel medio superior, al igual que un padre y el otro de
nivel superior.

Conociendo lo esencial de los nifios se debe profundizar en las familias, segun lo investigado por
Blanco A, en Introduccién a la sociologia de la educacién (2001), la seguridad y el calor que otorga la
familia, el cuidado de unos a otros, y los nexos emocionales existentes no pueden ser sustituidos por
ninguna institucion social por bien organizada que se encuentre. De ahi la importancia de transformar
a las familias para que jueguen su papel protagénico.

La familia influye sobre sus miembros de manera espontanea, sin proponérselo. La conducta de los
mayores es tomada como modelos por los hijos, que imitan el comportamiento de los padres,
incorporan sus formas, gestos, expresiones, habitos. Los comentarios e ideas expresadas en
presencia de los hijos, sin el animo de influir en ellos de forma negativa, ejercen, sin embargo,
determinada incidencia que puede llegar a sentimientos de inferioridad, malestar, incomodidad, tedio.
Sobre la base de lo planteado se considera que este tipo de educacion es de gran importancia en la
vida familiar cubana.

La influencia es intencionada cuando la familia se propone lograr en sus hijos la incorporacién de
normas, valores, reglas a cumplir, y para ello proporciona informacidn, sanciona la violacién, muestra
su conducta como ejemplo y gratifica los aciertos. De igual forma los cambios que suceden en la
sociedad influyen en la familia afectando su estructura, funcionamiento, y modo de vida en general.
Sobre esta base la familia debe estar preparada para que sus normas, patrones y valores no afecten
la salud fisica y mental de sus miembros.

Por su parte, el funcionamiento de la familia revela por excelencia los requisitos para cualquier
enfoque sistémico. Cada uno constituye una individualidad y una totalidad pero que interactian en un
proceso transaccional entre el individuo, la familia actual, la referencial y la necesaria interrelacién
con el entorno en busca de un crecimiento y desarrollo de la familia y sus miembros.

El sistema familiar esta estructurado en varios subsistemas. El subsistema conyugal: la relacion de la
pareja; subsistema parental: relacion de padres e hijos; el subsistema fraternal: relacion entre
hermanos. Este sistema se mueve en una diversidad y complejidad de relaciones. Se conoce,
ademas, que a nivel universal la familia nuclear basica, integrada de los padres y los hijos se ha
desplazado, dando paso a una mayor frecuencia de familias extendidas, e incluso monoparentales, lo
que sin lugar a dudas hace mas complejo el sistema de relaciones.

Ferndndez A en Nociones de pedagogia, psicologia, sociologia (2002), refleja las funciones de la
familia, entre ellas se encuentran:

e La funcién biosocial.
e La funcién econémica.
e La funcién espiritual — cultural.

e La funcién educativa o formativa: esta uUltima la confiere a la familia el papel principal en la
educacion de las nuevas generaciones.

Numerosos autores, destacados sociologos, y psicologos coinciden en que la interrelacion de los
miembros de una familia se puede favorecer o entorpecer en dependencia de los siguientes aspectos:

e El nivel cultural e ideolégico de sus miembros.

e Eltamafio y estructura de la familia.

e Eltiempo que los miembros de la familia utilicen para cumplir sus funciones.
e Elrégimen y modo de vida.

e Laforma en que se relacionen con otros grupos sociales.



Son muchos y muy diversos los factores que contribuyen o no al cumplimiento de la funcion educativa
y es tarea ardua del educador encontrar las vias para atenuarlos. Fernandez, AM (2000) refiere que
un elemento muy importante para la adecuada relacién del maestro y la familia es la comunicacion y
al profundizar en la temética se comparte este criterio,

La comunicacion se manifiesta como dialogo horizontal, de doble via, participativa y donde prima la
comunicacion asertiva.

Al tener en cuenta que el asertividad es la forma positiva y adecuada de conducirse en la
comunicacion. Ella permite.

e Ver y aceptar la realidad tal y como es.
e Actuar y hablar con base en hechos concretos y objetivos.
e Aceptar los errores y aciertos propios y de los demés.

e Poder madurar, desarrollarse y tener éxito, asi como aceptar que otros lo logren sin
resentimiento.

e Tomar decisiones por voluntad propia.
e Ser autoafirmativo y al mismo tiempo gentil y considerado.

Ademas, la comunicacion permite ejercer determinada influencia sobre las demés personas, estimular
la conducta de los participantes en este proceso. Un mensaje, una informacién puede determinar
cambios en el sujeto que la recibe.

La comunicaciéon permanente, clara, directa, reflexiva, participativa, interactiva, promueve el
crecimiento de la familia.

Por su parte Fernandez, A (2004) considera que son diversas las acciones o vias que se pueden
establecer y/o utilizar para la preparacion de las familias donde se pueden citar:

e Educacién familiar. Por la importancia que tiene la funciéon educativa de la familia es necesario
hacer énfasis en el proceso de educacion familiar, més si se trata de familias con nifios con
Necesidades Educativas Especiales. Profundizar en cémo promover la orientacion de la familia es
tan importante como conocer su dinamica, de hecho, para poder emprender un accionar conjunto
se deben dominar estos elementos.

Este proceso de educacion familiar se puede realizar de diferentes formas; escuelas de educacion
familiar, reuniones de padres, trabajo socialmente Gtil de forma conjunta participacion de
actividades docentes en la escuela con sus hijos segln la capacitacion que tiene en dependencia
de las temaéticas a tratar. Otra via importante es la orientacion individual a los padres y madres, asi
como a otros familiares. De gran importancia ademas esta los talleres de reflexion que se pueden
realizar en funcién de las teméticas que le preocupan, sobre todo para dar respuestas
satisfactoria a los eventos que se pueden presentar en su dindmica familiar.

Todas esas acciones se realizan a partir de conocer la comunicacion entre los miembros de la
familia y la que pueden tener con los educadores del centro docente. Cuando se trata de los nifios
y adolescentes con Necesidades Educativas Especiales, es imprescindible ademéas de conocer
cémo interviene la familia en el proceso correctivo-compensatorio y estimulador del desarrollo,
contribuir a su orientacion en funcién de una mayor eficacia en su labor.

La clase y la orientacion comunitaria son momentos sumamente importantes para la orientacion

comunitaria, pues las realidades son diferentes en cada contexto en el que el hombre convive
¢,Como entonces preparar al hombre para la vida alejado de esa realidad? La orientacion
adecuada, certera y cientifica, debe ser lo que promueve el desarrollo personal, contando la
realidad en que se desenvuelve el desarrollo personal, contando con la realidad en que se
desenvuelve el sujeto, lo que ayudara a encontrarla solucion mas eficaz.

¢, Qué hacer a través de la clase en funcién de la orientacion social comunitaria? Conociendo
plenamente la realidad comunitaria donde esta enclavada el centro docente después de una
caracterizacion, delimitando bien las necesidades, situaciones problemas, entre otros el profesor
puede tomar elemento de esa realidad y en funcion de los contenidos que imparte adecuarlos para
a partir de situaciones, ejemplos, ejercicios establecer siempre que sea posible la reflexién sobre
este aspecto de la realidad. Ademas, para ello puede contar con familiares y vecinos que por sus
conocimientos pueden contribuir al proceso pedagdgico en la clase. Esto no solo permitira a este
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nifio, adolescente o joven encontrar soluciones mas certeras, adecuadas a la realidad en que vive,
sino también ir ganando en sentimiento de pertenencia a la comunidad.

La practica es mas enriquecedora que la teoria. El estudio minucioso de los programas en las
diferentes asignaturas hard mucho mas fructifero las posibles vias a utilizar en funciéon de la
orientacién comunitaria. Las vias y formas existen, solo hay que buscarlas y ponerlas en
funcionamiento.

Actividades patrioticas, histéricas, culturales. Son acciones que favorecen el poder esclarecer,
fomentar y sintetizar el contenido de la historia, las tradiciones, las costumbres, patrimonio, bailes
tipicos entre otros conocimientos, permitiendo el intercambio con quienes han sido protagonistas
en la comunidad. Algo muy beneficioso de destacar al emprender estas acciones esta en
estrechar los vinculos con los museos, centros culturales o personal aficionado presente en la
comunidad, asi como con otras personas que por sus conocimientos facilitan su realizacién.

Grupos de reflexién. Estos constituyen una via importante al promover la trasformacion. Implican
un proceso consciente en el que se ven envueltos pensamientos y sentimientos, cuya esencia
radica en la comprension como clave de interpretacion fiel de dicho proceso. Constituyen una
indagacién permanente provocada donde se conjugan conocimientos e intereses. Incidir en las
experiencias relacionadas con los sentimientos y la emocién implica llegar a una respuesta. Es
una forma de aprendizaje practico que implica escuchar las experiencias del otro, promover una
capacidad autocritica y utilizar tales criticas en una transformacion realizable.

En los grupos de reflexién, seran propuestos los temas solicitados por los protagonistas, se puede
trabajar en la orientacion politica, social educativa, vocacional, pedagégica, sexual, vital de salud
entre otras. Estos resultan muy Utiles para fomentar el sentimiento de pertenencia de | comunidad,
de los grupos mixtos, de diferentes edades, que promuevan la reflexibn sobre las normas,
costumbres en cada una de las esferas tratadas, lo que posibilita ampliar las relaciones entre los
vecinos de la comunidad y todos los centros docentes que en ella se ubican, ademas de otras
instituciones. Esto favorece el proceso de integracion escolar cuando se trata de un centro con
nifios o adolescentes con Necesidades Educativas Especiales.

Esto facilita el conocer por las nuevas generaciones el sentimiento de pertenencia que personas
jovenes y adultos de la comunidad seguian manifestando por el centro docente presente en la
comunidad. Seguir contando con estas personas implica un mayor compromiso para favorecer la
practica educativa conjunta.

Creacion de circulos de interés o de orientaciéon vocacional. Esta es una via que posibilita la
interrelacion centros docentes-comunidad. En muchas ocasiones los educadores se ven limitados
en este proceso por no estar creadas las condiciones, por no tener personal, entre otros aspectos.
¢ En cuéntas ocasiones no tenemos a un grupo de personas de avanzada edad, jubilados, ama de
casa, u otro personal deseoso de ser Util en la comunidad? ¢,Por qué no utilizarlos en funcién de la
orientacion vocacional de quienes estan avidos de ellas? Pero a su vez ¢Qué ayuda no se les
brinda a esos mismos promotores al hacer que se incorporen nuevamente a un grupo social?

Realmente la creacion de estos circulos que posibilitan ampliar el campo cognoscitivo en muchas
esferas; la cultural, la laboral entre otras, al fomentar los intereses vocacionales no debe ser tarea
exclusiva de los centros docentes y es importante contar con quiénes dia a dia, en la propia
practica pueden enriquecer esos conocimientos. Y muy certera es su realizacién en los centros de
educacion especial ya que estos contribuyen adin méas al acercamiento de estos nifios y
adolescentes con necesidades educativas especiales a la realidad contextual.

Incorporar a personas que de una manera u otra pueden ser Utiles, propicia la interrelacion centro
docente comunidad y ademéas puede ayudar al desarrollo de la personalidad, no solo en los
protagonistas, sino en estos mismos promotores, al fomentar la autoafirmacion, autodeterminacion
en su personalidad.

La participacion de todos en labores de beneficio mutuo. Cuando nos referimos a este elemento ya
sea en labores agricolas, de trabajo socialmente Util entre otros, donde se incluya desde la
limpieza de las calles otos lugres publico hasta la propia participacién en casa de personas que
por su edad lo requieren y lo necesiten.

e La superacion territorial. Un ejemplo de este aspecto que puede prover un centro docente es la
atencion a las vias no formales, con la capacitacion de promotores que la atienden tanto en el
programa Educa a tu hijo, como en la realizaciéon de centros docentes de Educacion Familiar entre
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los padres de loa nifios comprendidos en la atencion. En esto se pude involucrar no solo
educadores, sino también personal voluntario capacitado por la comunidad.

Teniendo en cuenta el diagndstico realizado a estas familias y el objetivo que se persigue, como via
fundamental para la preparacion con las que se trabaja, se escogi6 la utilizacion de un grupo de
reflexion, teniendo en cuenta que constituyen una via importante al promover la transformacion.
Implica un proceso consciente en el que se ven envueltos pensamientos y sentimientos. Constituyen
una indagacion permanente provocada donde se conjugan conocimientos e intereses. Cuando se
incide en las experiencias relacionadas con los sentimientos y las emociones se aspira llegar a una
respuesta. En estos grupos se escuchan las experiencias de los otros, se promueve la autocritica
para una transformacién realizable.

Las familias, como protagonistas de esta transformacion, proponen los temas a trabajar por sus
necesidades e intereses y el investigador, puede realizar sugerencias sobre la base de las
potencialidades y necesidades de ellos y sus hijos.

El trabajo con estos grupos se realiz6 en formas de talleres. Para la parte inicial se realiz6 un
programa de capacitacion y orientacion a estas familias y a otros agentes educativos que participan
(la familia, el médico de la familia, los padres, los representantes del gobierno en cada comunidad y
otros factores de organizaciones de masas).

Para la estructuracion del programa fue necesario profundizar en la teoria

Programa de capacitacion segun Guerrero J. (2015) es un proceso estructurado y organizado por
medio del cual se suministra informaciéon y se proporcionan habilidades a una persona para que
desempefie a satisfaccion un trabajo determinado. Ha existido desde las sociedades primitivas
cuando los mayores ensefiaban a los jévenes y nifios a trabajar.

Complementando la idea anterior, para Chiavenato un programa de capacitacion es “un proceso a
corto plazo aplicado de manera sistematica y organizada, mediante el cual las personas obtienen
conocimientos, aptitudes, y habilidades en funcién de objetivos definidos”. De este modo, la
capacitacién se da por lapsos cortos, pero puede ser continua y facilita la formacién integral del
individuo con unos propa@sitos definidos.

En el contexto descrito, es una realidad que toda institucién necesita capacitar a su personal, para
que realice el trabajo con efectividad y eficiencia. El personal nuevo debe ser sometido
constantemente a periodos de entrenamiento, pero, también es necesario entrenar al personal que ya
tiene tiempo dentro de la organizacion, incluso a los directivos; para la mejora, innovacion y calidad.

Segun Chiavenato (citado por Rodriguez I. 2005), la importancia de los programas de capacitacién
radica en el hecho de que los individuos que se beneficien tendran una larga o mediana permanencia
dentro de la organizacién; estos permiten que la organizacién cuente con un personal altamente
calificado. En otras palabras, Chiavenato (2000), establece que su importancia reside en el alcance
de los objetivos de la organizacién, proporcionando oportunidades a los empleados de todos los
niveles para obtener el conocimiento, la practica y la conducta requeridos por la organizacién. En este
sentido, la capacitacion no es un gasto, sino una inversién cuyo retorno es bastante compensatorio
para la organizacion.

Para Guerrero J. (2015) si una organizacion, sea cual fuere su mision no se interesa por formar a su
personal se puede quedar en el pasado por cuanto la investigacion en el ambito mundial genera
nuevos conocimientos en las diversas areas y éste debe ser asumido por cuanto se desarrolla sobre
la base de una realidad actual. Es asi que el conocimiento innovador va desplazando al anterior. Con
la aplicacion de la capacitacion, el fin Gltimo de toda organizacién es mejorar en todo su ambito la
ejecucion de su mision y permitir que se lleve a efecto con plena disposiciéon y armonia.

Aspectos que contiene un programa de capacitacion

Stoner y Wankel (citados por Rodriguez |. 2005), precisan que un programa de capacitacion es "un
plan de un solo uso, que comprende un conjunto relativamente grande de actividades
organizacionales que especifica los pasos principales, roles y tiempo, asi como la unidad responsable
de cada paso".

Guerrero J. (2015) establece los aspectos que contiene un Programa de Capacitacion, los cuales se
presentan a continuacién y fueron tenido en cuenta por los autores para el desarrollo exitoso de la
investigacion.:



e En primer lugar, se estima observar detenidamente cual seria la necesidad de capacitacion
que se presenta en el grupo de empleados. Esta surge como una manifiesta presencia de
desfase con respecto a lo que deberia ser. Una vez detectada esta situacion se procede a
indagar de manera mas profunda acerca de la debilidad presentada y asi poder detectar de
manera mas precisa dénde esta el problema, con esta deteccion se puede proceder a
descifrar la acciébn de capacitacion que es necesaria. Una de las herramientas para
determinar la necesidad de capacitacién es la evaluacion del desempefio que se realiza por lo
general una vez al afio a los empleados, o también, puede ser detectada esa necesidad a
través de la entrevista, el cuestionario, examenes o a través de observaciones mediante el
contacto directo con el personal. A este primer punto se le puede denominar fase de entrada.
En toda organizacion la determinacién de las necesidades de capacitacion se puede realizar
a partir de toda su estructura organizacional, esto en el caso que tenga un crecimiento y por
lo tanto las necesidades cambian y se hace necesario responder a las nuevas situaciones.
También se puede determinar la necesidad de capacitacién analizando si el recurso humano
existente no es eficiente para las actividades que se deben realizar. La ausencia de lineas de
formacién en una determinada materia 0 en un tema de interés colectivo de acuerdo a una
realidad social, hace necesario la propuesta y puesta en marcha de programas de
capacitacion.

e En segundo lugar, se constituye la programacion de la capacitacion, cuyas fases son: definir
claramente el objetivo, determinar el contenido de capacitacion, elegir del método o técnica
de capacitacién, también los recursos necesarios tanto humanos como técnicos, la
periodicidad con la cual se va a impartir y el lugar donde se dictara la misma. Seguidamente
se entra en lo que es el proceso de ejecucion de la capacitacién que se lleva a efecto por un
especialista en la materia y se dirige al nivel jerarquico que se requiere.

e En tercer lugar, se evalla la eficiencia que generé la implementacion de la capacitacion. Esto
significa que es necesario observar si la informacién dada fue asimilada y puesta en practica
por los empleados y una vez determinada la situacién tomar las acciones pertinentes para el
reforzamiento.

En la practica el programa de capacitacion comprende objetivos generales y especificos
OBJETIVO GENERAL

1.- Contribuir a la adquisicion de un sistema de conocimientos, habilidades y convicciones
relacionadas con la atencion de los nifios con Necesidades Educativas Especiales, centrandose en la
atencién a la diversidad, para asegurar la calidad de vida y educacién, basada en la equidad e
igualdad de oportunidades y la participacién activa de todos.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1.- Potenciar la educacion en valores politico-ideoldgicos, estéticos, éticos, desde las posiciones de la
dialéctica materialista, que propicien el desarrollo del pensamiento reflexivo, dialdgico y creativo, y
que favorezcan en ellos y en sus educandos una actitud de respeto y valoracién hacia la diversidad.
2.- Emplear estrategias cognitivas y meta cognitivas que permitan captar la informacion, asi como
corregir y autocorregir los errores que se cometen en las practicas educativas diarias, desde los
hogares de los nifios con Necesidades Educativas Especiales.

3.- Contribuir a la formacion de soélidos conocimientos metodolégicos mediante la realizacion de
diferentes talleres de reflexion con las familias para precisar la atencion que se brinda a los escolares
con Necesidades Educativas Especiales desde su inclusion.

Estas acciones tienen un caracter flexible, abarcador y se actualizan constantemente para satisfacer
necesidades segun sus criterios, se respeten sus gustos, deseos, las que se dan en todos los planos
afectivos, rehabilitativos, psicologico, educativo, social y se le da la oportunidad de que escojan la
modalidad que le gustaria: grupal, por subgrupos e individual; comunitarios, a través de fichas de
orientaciéon, mesas redondas y dirigidos.

Se hace necesaria la realizacion de varios talleres donde se reflexiona con la familia para prepararlos
en aras de mejorar su calidad de vida, esto se realiza sobre la base del diagnéstico. Este trabajo se
desarrolla dos veces cada mes.

Algunos ejemplos de talleres desarrollados



Taller de Reflexion # 1
Modalidad: Grupal

Objetivo: conocer las particularidades de la salud de los nifios y potenciar el analisis de las actitudes
afectivas en la dindmica familiar, y la ayuda que puedan brindar.

Participan todas las familias recibiendo las tematicas seleccionadas de diversas formas, el rapor que
se establece es muy importante.

Participantes: médico de la familia, psicologo, maestro defectologo, investigador.
Metodologia

Previamente se han escrito los nombres de los nifios y las nifias en tarjetas que se encuentran en un
sobre. (Cada padre saca una, que puede tener el nombre de su hijo o el nhombre de cualquier otro
nifo), es para darle protagonismo.

El médico de la familia explica sobre el diagnéstico clinico del nifio o nifia (partiendo del nombre que
esta en la tarjeta seleccionada). Se orienta como mejorar la calidad de la salud segun los distintos
diagnésticos, con énfasis en la asistencia a consultas, el seguimiento con los especialistas
necesarios, las formas de suministrar los medicamentos, la importancia de ellos para la
compensacion de los trastornos y la jerarquia de la asistencia al area de rehabilitacion. Se van
sacando todas las tarjetas hasta llegar a la totalidad de los nombres.

La psicologa apoya la labor del médico sobre la importancia de atender primeramente la salud y luego
los otros elementos relacionados con el aprendizaje.

Los presentes opinan sobre cada caso y exponen las experiencias que tienen en relacién con su
propio hijo.

Conclusiones del taller: Al terminar se les leen frases que ellos mismos han llevado y termina con una
actividad cultural recreativa donde actuan los nifios.

Para finalizar se hacen pequefios grupos donde, en tarjetas, escriben las tematicas que desean que
traten en el proximo taller.

Este taller es de gran importancia porque las familias conocen los problemas de salud de todos los
nifios con los que se trabaja y comprenden que su problema no es el Gnico ni el mas agravado.

Asi se desarrollaron varios talleres donde se trabaja entre otras teméticas como, por ejemplo:
e Terapias grupales e individuales que son aplicables a las familias.

Rememorar los momentos mas felices de la familia llegando hasta la espera de un bebé. Es
importante recalcar que los momentos de felicidad que la familia tiene siempre seran mayores que los
de tristeza. Requiere un momento de felicidad cada logro de la nifia y el nifio tanto en el hogar como
en el entorno y la comunidad.

Taller de Reflexion o terapia # 2
Modalidad: Individual

Se refiere a aquella familia que por su nivel de disfuncidn requiere la realizacion de la dinamica
familiar para abordar problemas especificos.

Objetivo: evaluar el nivel de afectacibn emocional de las familias que necesita la terapia directa e
individual.

Participan: investigadores, psicélogo, maestro defectélogo.
Metodologia: El intercambio es directo se desarrolla en el local preparado previamente.

En un primer momento se observan fotos de la familia, previamente se les solicita que la llevan. Se
intercambia sobre los momentos mas felices de todos los miembros: la primera palabra, la sonrisa al
abuelo, el primer paso, asi se escuchan todos los criterios de los participantes. Es muy importante la
motivacion de cada participante para el éxito de la misma.

Es importante recalcar que los momentos de felicidad que la familia tiene siempre seran mayores que
los de tristeza. Requiere un momento de felicidad cada logro de la nifia y el nifio tanto en el hogar
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como fuera, por lo que es necesario la demostracién de esta felicidad que se forma con las pequefas
pero necesarias cosas.

También se realizan sesiones de entrenamiento que se les dedican a determinadas familias que
demandan de un intercambio de capacitacion y orientacion especifica y directa de algun especialista,
donde prime la confianza, la comprensién y la estimulacion.

Conclusiones del taller: Se termina con la entrega de tarjetas y flores.
Entre otras acciones desarrolladas se pueden ejemplificar las siguientes:

e Caracterizar las problematicas sociales de las familias con hijos con Necesidades Educativas
Especiales y realizar acciones comunitarias de orientacion.

Participan: delegados, grupos comunitarios, organismaos invitados, organizaciones de masas.
Taller de Reflexion # 3
Modalidad: Comunitario.

Objetivo: Caracterizar las probleméticas sociales de las familias con nifios con discapacidad y
realizar acciones comunitarias de orientacion.

Metodologia: Participan, delegados, grupos comunitarios, organismos invitados.

Se inicia haciendo una caracterizacion por parte de la maestra de las fundamentales probleméticas
que presentan los escolares y que son necesarias para mejorar su calidad de vida, donde se pueden
citar:

- Arreglos de equipos electrodomésticos.

Situacion de las viviendas, si necesitan una rehabilitacién o una casa.
- Situacién econémica.

- Necesidad de participar en actividades comunitarias.

- Orientaciones sobre algun tramite,

Se les da la palabra a los invitados y se inicia el dialogo.
En todo momento se demuestra la importancia que tiene lograr calidad de vida para en estas familias.

Conclusiones del taller: Se termina con un recorrido por los hogares escogidos y se toma como
muestra los de problematicas mas graves.

e La preparacion de las familias sobre los modos de actuar ante formas y actitudes de los
escolares segun su desarrollo fisico y psiquico.

Taller de Reflexion # 4
Modalidad: Mesa Redonda.

Objetivos: elevar la preparacion de las familias sobre los modos de actuar ante formas y actitudes de
los escolares seguin su desarrollo.

Participan: psicopedagogos, maestra y otros especialistas invitados.
Se inicia con un video (como socializar a su hijo con los coetaneos)

Se debe tener en cuenta que segun las areas especificas que se trabajan participan las familias que
demandan otras secciones mas especializadas de intervencion y algunos especialistas. Las charlas
son de un mayor nivel de profundidad y entrenamiento familiar, se observan videos, se leen apuntes,
folletos, demostrandoles y entrenando a los padres como actuar en alguna situacion con su hijo.

Conclusiones del taller: Se termina cogiendo una tarjeta que identifique como se han sentido y
luego la colocaran al salir en el buzén de la alegria.

Después de poner en practica el material se aplicaron métodos empiricos que arrojaron las siguientes
informaciones.

Evaluamos el cumplimiento de las expectativas iniciales, la utilidad de los talleres realizados, el grado
de satisfaccién y el papel de la comunidad, asi como la utilizacién de técnicas sencillas como positivo,
negativo e interesante, se utilizo el registro de hechos incidentales que resultaron hechos de cambios
favorables que apuntaron hacia los objetivos trazados.
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Mediante procedimientos participativos las familias evallan y no son ellos los evaluados, pues
refieren como se sintieron, que piensan de los talleres realizados, y expresan sus satisfacciones e
insatisfacciones ante los contenidos tratados.

Las familias alcanzaron mayor conocimiento de las Necesidades Educativas Especiales de sus hijos
por lo que se sienten mejor preparadas, mas sensibilizadas sobre la importancia de realizar una
atencion permanente para lograr el 6ptimo desarrollo, eliminando todo rasgo de sobreproteccion,
lastima, elevando su autoestima y mejorando su autovalidismo.

Han aprendido a conocer las potencialidades de sus nifias y nifios, por lo que ha mejorado su
comunicacion y la preferencia de sus gustos.

Reconocen, que, aunque inicialmente se mantuvieron alejados de la comunidad, en la actualidad han
aprendido a valorar sus beneficios y a tener una visién distinta de la atencién a su nifia o nifio con
discapacidad por lo que se ha elevado su participaciéon en las actividades sociales, culturales,
deportivas que la comunidad realiza.

En la atencion que brindaban a sus hijos, los padres coinciden en manifestar que la aplicacién de los
talleres ha constituido un instrumento efectivo para comprender la necesidad de realizar de forma
sistematizada dicha atencion, comunicacion y asi se ha ganado en la formacién de valores, habitos
higiénicos, cualidades morales, cuidados de su salud, prevencion de accidentes, independencia y el
desarrollo del autovalidismo.

Al realizar la observacion final se procedio a efectuar nuevas visitas a los hogares de los nifios
atendidos, las familias tienen creado un ambiente de seguridad, aceptacién y respeto propicio para
que desarrollen las habilidades que le permitan integrarse y actuar en diferentes contextos y asi las
familias puedan crecer, convivir, construir relaciones satisfactorias y gratificantes.

Se puede apreciar que se obtienen resultados satisfactorios de forma general, asi el analisis de los
resultados de la aplicacién de la entrevista se resume de la siguiente forma:

De manera muy especial se destaca que las familias comprenden que la atencién a las necesidades
materiales no son las Unicas, en ese sentido se priorizan las necesidades espirituales, afectivas,
educacionales y sociales de la nifia y el nifio.

La situacion afectiva de los padres hacia sus hijos se ha revolucionado, quedando demostrado que la
atencién no es ocasional, sino que se fundamenta en la comprension de la discapacidad de cada uno.
En este sentido se produce la participaciébn en actividades educativas, recreativas, sociales,
productivas y comunitarias con el. Estan claros ahora que tienen un hijo, no un enfermo y evitan el
proteccionismo extremo, que limitaba las posibilidades de desarrollo y compensacion.

Comprenden que las discapacidades pueden limitar a sus hijos, pero que ellos como padres, pueden
hacer mucho para desarrollar habilidades cognitivas, afectivas, comunicativas y sociales. Durante las
visitas se aprecid un ambiente general afectuoso en el hogar, mejores condiciones de vida,
manifestandose un nivel de comunicacién més cercano a lo socialmente aceptable. Se conocio
ademas que la propia familia ya valora el nivel de desarrollo alcanzado por sus hijos de manera global
y en particular en las areas mas comprometidas con su necesidad.

En lo referido a las relaciones que se establecian entre los padres, plantearon que debido a este
intercambio a través de los talleres han aprendido a valorar a sus hijos, a amarlos, tales y como son,
a convivir sin comparaciones, a integrarse y a actuar en diferentes contextos, a construir relaciones
satisfactorias y gratificantes en sus hogares a respetarlos sin caer en humillaciones.

Las organizaciones de la comunidad han elevado el conocimiento y preocupacién por estos nifios a la
hora de tenerlos en cuenta para cualquier beneficio social, como asignacion de teléfonos, articulos
para el hogar, materiales de construccion, articulos de higiene, donaciones de prendas de vestir,
calzado y dutiles para el hogar entre otros. De igual forma se observa la integracion de las
organizaciones de masas en funcién de solucionar los problemas de estas familias y elevar la calidad
de vida de las mismas.

Quedando demostrado que la atencién a las niflas y los nifios, adolescentes y jévenes con
discapacidad no es ocasional, sino que se fundamentan en la comprension de las necesidades de su
hijo que con amor visualizan atributos de ternura, entrega, generosidad, confianza indispensable para
la creacién y el desarrollo de valores positivos y lograr que una mejor calidad de vida sea posible.
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CONCLUSIONES

e Las familias de los escolares con discapacidad atraviesan por diferentes etapas que afectan su
calidad de vida.

¢ Constituye una necesidad para las familias ampliar los conocimientos teéricos y practicos de sus
hijos que presentan discapacidad y reciben atencién ambulatoria acerca de las transformaciones por
las que atraviesa y que contribuya potencialmente a un cambio generacional positivo.

e Las condiciones actuales del desarrollo de la Pedagogia Especial exigen un acercamiento
cientifico y practico a esta problematica para transformar a las familias hasta llegar al nifio y ayudarlo
en su auto transformacion como sujeto activo de una sociedad.

e Una via para la preparacion de las familias de los escolares con discapacidad en Mayari, puede
ser a través de grupos de reflexion donde quede demostrado la apropiaciéon del conocimiento y se
opine sobre su propia transformacion.

e Con la aplicaciéon de los talleres, en los grupos de reflexion, se pudo apreciar los cambios
ocurridos en el conocimiento de las familias y la incidencia de estos para lograr una mejor calidad en
la vida de los escolares con discapacidad.
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ANEXO

Carta de la madre de un nifio autista severo a su maestra.

Quiero iniciar una carta a la maestra de mi hijo, digo, maestra no, pienso que seria muy poco para
llamar a la otra madre de mi hijo Abrahan. Pues asi lo siento de lo mas hondo de mi corazén, pues
disimiles razones la considero como tal.

Desde que mi pequefio tenia cuatro afos es la persona que llega a mi hogar todos los dias, los fines
de semana y hasta en vacaciones para darnos confianzas y ensefiarnos a crecernos y avanzar.
Juntas hemos caminado un trecho y nos ha servido para conocer cuanto tenemos que hacer unidas,
para crear las condiciones minimas y prepararnos todos, la familia completa.

Fue dificil reconocer que tenia un nifio autista severo, sofié que seria médico, técnico o econémico
como su papd, pero al despertar y encontrarme con la realidad queria volver a sofiar. Pero esta
maestra, se empefidé, me desperté y me ensefio que la prioridad nimero uno es Abrahan, sin apellido
de autista, es mi hijo real que lo Unico que toca es no ver el defecto sino la bendicién divina de ser
madre, sin comparaciones con los demas nifios, sin remordimiento con la vida, sin rencores ni culpas,
es mi Abrahan, es mi amor.

Vivir con él me planted grades retos, a veces muy dolorosos, pero crecerse es la palabra, dejé de
trabajar y me acogi a la ley de madre cuidadora, me divorcié, pero estoy de pie, su papda y toda la
familia han ayudado mucho y lo aman que es lo fundamental, la maestra nos ha ensefiado que
debemos rodearlo con mucho amor, solo de las prohibiciones necesarias...a veces me he tenido que
poner fuerte... pero nada dificil que no pueda controlar.

He aprendido a no ver mi nifio diferente porque tenga necesidades educativas especiales, es mas no
me gusta que las personas sientan pena o compasién por mi, todo lo contrario, acepto toda la ayuda
que me quiera dar.

Los habitos de la madre que conviven con nifios con NEE, deben ser modificadas de alguna manera,
pues eso me ha pasado a mi porque no puedo aspirar a que Abrahan haga lo que hacen los demas
nifios de su edad, no porgue no quiera hacerlo, sino porque no puede. Entonces he aprendido a verlo,
admirarlo tal y como es. Por eso he aprendido a no deprimirme, porque eso seria negar mi fortaleza
de madre, por lo que siempre estoy llena de energias positivas, de entusiasmo, creatividad, a decir no
a los lamentos para que todo a su alrededor sea bello, alegre, para no olvidar que es un nifio, para
complacerlo, amarlo y ayudarlo a ser un hombre que disfrute su vida desde su mundo.
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Por toda esta ensefianza adquirida en estos 7 afios y asistiendo de forma permanente a los talleres
de socializacion, al lado de esta persona grande de corazon es que afirmo que no es la maestra de mi

hijo, es la otra madre de mi Abrahan.

A ti maestra, mi Corazoén.
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