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RESUMEN

En estos ultimos afios se han documentado constantemente los efectos negativos de la
pandemia Covid 19 respecto a la Salud Mental. Sin embargo, hay escasez de
investigaciones de alcance y perspectiva positiva dentro del contexto familiar, cuyo
aislamiento también proporciond a varios progenitores la posibilidad de adaptarse a los
cambios y afrontar con optimismo la condicidn de su hijo/a. Por ello, este trabajo se centrd
en describir el grado de optimismo y su relacion con los estilos de crianza de los
progenitores de hijos con Necesidades Educativas Especiales, mediante instrumentos para
la comprensidn de la experiencia durante la pandemia Covid 19. El presente estudio es de
tipo mixto y se recopilaron datos de cinco casos provenientes de la Fundacion “Mundo
Inclusivo” de la ciudad de Machala, mediante la técnica de la entrevista con preguntas
semiestructuradas y la observacion para un mayor analisis del comportamiento y nivel de
atencion de los participantes Ademas, se aplicaron tres inventarios psicologicos que
evaluaron el nivel de optimismo, tipo de crianza y los recursos familiares comprendidos
dentro de la red de apoyo y correspondientes a las categorias de estudio. Los resultados
indicaron que los progenitores de nifios con Necesidades Educativas Especiales
evidencian un alto grado de optimismo, el mismo que es asociado con un estilo de crianza
de tipo autoritativo (democratico). Especificamente, la condicion del hijo/a no impidi6 al
progenitor otorgar una crianza eficaz y una vida digna. De hecho, se encontré que a través
del aumento del optimismo hay mayor predisposicion para buscar recursos de apoyo y
enfrentar las demandas de cuidado y educacion. Por consiguiente, es recomendable que
los psicdlogos/as desde una perspectiva sistémica familiar, aborden las necesidades de las

familias y se preocupen por el estado de animo de los progenitores. Durante la
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intervencion psicologica generar en ellos diversos recursos protectores como el
optimismo a través de pensamientos positivos, fomentar la automotivacién y
autoconfianza. Asi como, psicoeducar respecto a los estilos de crianza adecuados, formas
de interaccién y comunicacion durante la convivencia con sus hijos/as, para que sean ellos
quienes prevengan posibles niveles altos de estrés o sentimientos negativos que afecten

su Salud Mental y la dindmica del entorno familiar.

Palabras Clave: Optimismo, Estilo de crianza, Discapacidad, Redes de apoyo, Pandemia
Covid 19.
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ABSTRACT

In recent years, the negative effects of the Covid 19 pandemic on Mental Health have
been constantly documented. However, there is a scarcity of research with a positive
scope and perspective within the family context, whose isolation also provided several
parents with the possibility of adapting to the changes and facing their child's condition
with optimism. Therefore, this work focused on describing the degree of optimism and
its relationship with the parenting styles of parents of children with Special Educational
Needs, using instruments for understanding the experience during the Covid 19 pandemic.
The present study is of a mixed type and data were collected from five cases from the
"Mundo Inclusivo™ Foundation in the city of Machala, using the interview technique with
semi-structured questions and observation for further analysis of the behavior and level
of attention of the participants. In addition, three psychological inventories were applied
to evaluate the level of optimism, type of parenting and family resources within the
support network and corresponding to the study categories. The results indicated that
parents of children with Special Educational Needs show a high degree of optimism,
which is associated with an authoritative (democratic) parenting style. Specifically, the
child's condition did not prevent the parent from providing effective parenting and a
dignified life. In fact, it was found that through increased optimism there is a greater
predisposition to seek supportive resources and cope with the demands of care and
education. Therefore, it is recommended that psychologists, from a family systemic
perspective, address the needs of families and be concerned about the state of mind of the
parents. During the psychological intervention, they should generate in them various
protective resources such as optimism through positive thinking, encourage self-

motivation and self-confidence. As well as psychoeducation regarding appropriate
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parenting styles, forms of interaction and communication during the coexistence with
their children, so that they are the ones who prevent possible high levels of stress or
negative feelings that affect their mental health and the dynamics of the family

environment.

Keywords: Optimism, Parenting style, Disability, Support networks, Covid 19

pandemic.
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INTRODUCCION

La pandemia Covid 19 ocasion0 severas afectaciones a nivel mundial en los diversos
ambitos como sociales, econdmicos, politicos y sanitarios, pero sobre todo influencié en
la vida personal de cada individuo, esta experiencia incentivd y obligd a muchos
individuos a desarrollar investigaciones sobre los efectos en la salud tanto fisica como
psicoldgica, pues somos entes biopsicosociales y las afectaciones en la salud fisica,

repercute en la salud mental y viceversa.

De hecho, durante el aislamiento se vivenciaron muchos cambios dentro del entorno
familiar, en el ambito educativo, en la rutina comun, la interaccién diaria, la convivencia
y todo ello fue impactante e inclusive para algunos les costd adaptarse debido a las

restricciones relacionadas con la interaccion social.

Las familias se encontraron ante nuevos retos y en especial los nifios, por ello desde el
ambito de la psicologia, se ha optado por hacer un estudio desde una perspectiva positiva
encaminada a describir el grado de optimismo y su relacidn con los estilos de crianza de
los progenitores de hijos con Necesidades Educativas Especiales, mediante instrumentos

para la comprensidn de sus experiencias.

En efecto, tener en consideracion para el estudio a los padres de nifios/as con Necesidades
Educativas Especiales, es necesario e innovador al ser los hijos/as parte de un grupo
prioritario. Ademas, indagar sobre optimismo en los padres es interesante puesto que
mantener un grado alto del mismo ante una crisis sanitaria y desorden social puede
resultar complejo, crear la idea estable que sucederan hechos positivos en medio del caos,
ser capaces de tener una vision progresista con buenas actitudes, sentir que se tiene control
sobre la situacién, tener la capacidad de regular el estrés y ansiedad, parece imposible,
sobre todo en progenitores con nifios/as con NEE que ejercen un valor adicional a su

desempefio materno.
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Por otra parte, respecto a la categoria estilos de crianza de acuerdo con la teoria, es de
suma importancia conocer las estrategias parentales, el establecimiento de normas, los
limites, el tipo de comunicacion, el cuidado, la expresion de afecto, los roles, el nivel de
confianza y seguridad, puesto que aquello marca el perfil que los padres poseen al
momento de educar y formar a sus hijos/as como el estilo autoritario, permisivo,
autoritativo y democratico. Por consiguiente, durante este proceso de formacién se suma
un factor externo como son las redes de apoyo, las cuales permiten la integracion y el
establecimiento de vinculos en respuesta a una necesidad especifica, tales ayudas pueden

darse en la familia, en el entorno social, por una entidad o estructura gubernamental.

A continuacion, se detalla el desarrollo de la investigacion en funcion del analisis y la
recopilacion de informacion. El primer capitulo abarca generalidades del estudio como
la definicion de variables (optimismo, estilos parentales, necesidades educativas
especiales, redes de apoyo), profundizando en el objeto de estudio y en los hechos de
mayor relevancia de investigaciones que se han desarrollado sobre el tema o en similitud

abordando el objetivo de la investigacion.

Por su parte, el segundo apartado contiene la fundamentacion teorica-epistemologica
donde se describe el enfoque de estudio siendo la teoria sistémica, se menciona postulados
tedricos, autores y el abordaje de la “discapacidad” desde la teoria sistémica familiar y el

rol del psicélogo.

El tercer capitulo se enfoca en la metodologia haciendo mencion al disefio de
investigacion (mixto/ cuanti-cuali), se explica el proceso de recoleccidn de informacion
(entrevista-cuestionarios), y a continuacion la categorizacién de las variables con su

respectivo analisis en cada una de ellas.

Para finalizar, en el Gltimo apartado hay un analisis exhaustivo sobre los resultados
conseguidos, donde se cotejaron con las respectivas valoraciones de las categorias de

estudio para emitir las conclusiones y recomendaciones.
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EL OPTIMISMO Y ESTILOS DE CRIANZA EN PROGENITORES CON HIJOS
CON NECESIDADES EDUCATIVAS ESPECIALES DURANTE LA
PANDEMIA COVID 19

1. GENERALIDADES DEL OBJETO DE ESTUDIO

1.1  Definicion y contextualizacion del objeto de estudio.

Los topicos de optimismo Yy estilos de crianza son dos variables que han tomado auge en
el campo de la psicologia, para muchos resulta un desafio el desempefiar un rol adecuado
en la formacion de sus hijos, por ende, indagar sobre los progenitores con hijos con
necesidades educativas especiales es un nuevo abordaje sobre todo en el marco del

confinamiento por la pandemia Covid 19.

En la actualidad se ha llegado a catalogar al optimismo como una categoria psicolégica
que podria considerarse sinonimo de sentir felicidad o positividad frente al futuro
(Hernéndez y Carranza, 2017). Es asi que, cominmente se piensa en un individuo
optimista como aquel que visualiza resultados favorables en todas las situaciones que

experimenta en su vida (Maury-Ortiz et al., 2014).

Sin embargo, la definicion de optimismo es mucho mas compleja y relevante de lo que
parece, debido a que es uno de los atributos de mayor interés de la rama de la psicologia
positiva (Lyubomirshy, 2001; Peterson, 2000; Hernandez-Guanir, 2009).

Es por ello, que la literatura menciona que hay diversas concepciones e investigaciones
realizadas en referencia a dicho término, a partir de dos importantes representaciones
teoricas. La primera centrada en el “optimismo disposicional” de Scheier y Carver (1985)
quienes precisan que el optimismo es la creencia global que mantiene la persona, en
general, que experimenta buenos resultados frente a eventos negativos en la vida. En este
sentido, se puede decir, que el optimismo de tipo disposicional funciona como un
mediador que permite orientar a los individuos a afrontar el estrés de manera propicia
(Scheier et al., 1989; Remor et al., 2006).

La otra forma principal de abordar el optimismo es el "estilo explicativo™ propuesto por
el psicologo Martin Seligman, lider del movimiento de Psicologia Positiva, donde se

analizan las experiencias subjetivas como: bienestar, alegria y satisfaccion en relacion al
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pasado, mientras que la esperanza y el optimismo se estudian respecto al futuro y la
experiencia de fluir y la felicidad corresponden al tiempo presente (Seligman vy
Csikszentmihalyi, 2000).

Desde la perspectiva de Seligman (2011), el optimismo permite disminuir los
padecimientos tales como depresion o sentimientos de vacio ante la adversidad y lo
describe como “un instrumento para ayudar a que el individuo alcance los objetivos que
se ha fijado” (p. 349). Ademas, Swatiy Vivek (2018) sefialan que Seligman conceptualiza
a la persona optimista como aquella que otorga una explicacién a lo sucedido, por
ejemplo, alude que es una situacién desafortunada (no personal) y tan solo es un
contratiempo (no permanente) entre muchos que suceden, siendo objetivos y no sucesos
generalizados. Por ello, se trata de mantener una percepcion positiva ante las
adversidades, experimentando bienestar con una vision de esperanza, enfocandose en tres

tiempos como el pasado, presente y futuro.

Tal descripcion aplicada en el proceso de formacion de un nifio/a junto a otros aspectos
positivos dentro de la interrelacién familiar forman la identidad del mismo, bajo la
responsabilidad de sus padres, quienes deben educar y guiar basandose en patrones de
crianza de su propia infancia o con nuevos estilos, dichos patrones son trascendentales en
sus funciones como educadores conceden a sus hijos herramientas necesarias para

enfrentar cualquier barrera a futuro (Vega, 2020).

Sumado a esto, Jorge y Gonzélez (2017) hacen mencion a los conocimientos, creencias y
actitudes que los progenitores demuestran, encaminados al bienestar fisico y psicoldgico,
la alimentacion, los espacios sociales y el aprendizaje de sus hijos dentro del hogar. El
estilo de crianza que desarrollen los padres sera variante, esto debido al propio estilo de
crianza de cada uno y a multiples factores como el numero de hijos, género, la edad, el
aspecto fisico y condiciones de salud; ademas de aspectos externos como el entorno

familiar, social, religioso y cultural de cada familia (Torio et al., 2008).

Por varias décadas el término de estilo parental inventado por Baumrind (1966) ha sido
notoriamente empleado en estudios sobre los efectos o secuelas de la socializacién en la
dinamica familiar con relacion a las habilidades del nifio/a y adolescente. El autor plantea
tres modelos de estilos parentales de acuerdo con el grado de control que los progenitores
emplean sobre sus hijos, tales como: el estilo permisivo, el democratico, y el autoritario.

Estos tres niveles se mantienen en grados bajos, medios y altos con relacion al control.

14



Los padres con un estilo autoritario por lo general tienden a mantener un control estricto
y valorar la obediencia, reducen la autonomia y limitan el desempefio de sus hijos. El
estilo democrético es méas neutral, procuran mantener el control en base a la razon, en
valorar el juicio y dar libertad a la participacién, sin imponerse. Por Gltimo, el estilo
permisivo, es mas liberal donde no se ejerce ningin control o imposicion sobre el

desempefio de autonomia.

Posteriormente, Robinson junto a otros investigadores (1995) crean un cuestionario
orientado en la valoracion de los estilos parentales aplicados a padres tomando como
referencia los fundamentos de Baumrind, establece el modelo autoritario, permisivo y
autoritativo. El primero se refiere a padres controladores y exigentes que resaltan las
reglas y el orden, el segundo alude a un control moderado, poco autoritario y mas
indulgente, por ultimo, el autoritativo se basa en la autoridad controlada, dando cabida a
la participacion de su hijo atendiendo sus necesidades (Gonzalez y Landero, 2012). En
definitiva, los estilos de crianza son patrones de conductas de los cuidadores que se
manifiestan y cobran mayor relevancia en la infancia de un nifio/a con relacion a la
educacion y formacion del mismo, donde se refleja el afecto, la comunicacion, los valores,

las normas y reglas.

Por otra parte, las definiciones de Necesidades Educativas Especiales (NEE) varian
ampliamente entre paises y son especificas para cada uno en relacion a la legislacion de
cada pais. Algunos paises definen a las NEE utilizando una definicién general, otros
clasifican a los nifios/as con esta situacion en mas de diez categorias diferentes. Sin
embargo, este término se origind en un documento redactado en 1978 realizado por Mary
Warnock y la comisién designada de Reino Unido para realizar diversas investigaciones
a fin de mejorar la educacion de la época. En ese transcripto se conceptualiza a las NEE
como formas diferentes de aprender con ayuda de equipo técnico, especializado y de libre
acceso (Warnock, 1978).

Desde la explicacion de Arguello (2013), los nifios y nifias con NEE son aquellos que
denotan mayores limitaciones y restricciones dentro del ambito académico, y en
comparacion con sus semejantes en edad o grado necesitan adaptaciones curriculares y

un equipo de apoyo especializado.

En este sentido, los estudiantes con NEE evidencian una variedad de carencias que

incluyen discapacidades fisicas o0 mentales y cognicion o impedimentos educativos. Cabe
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recalcar que la definicion de discapacidad, hace énfasis a las personas que evidencian
carencias “mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con
diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las demas” (ACNUDH, 2006, p.5). Por lo tanto, existen
diferentes tipos de discapacidad que pueden afectar el desempefio a nivel cognitivo,
sensorial, motor, de lenguaje y mental en estado permanente o temporal (Acle et al.,
2007).

En la mayoria de casos, con el fin de sobrellevar la condicién o tipo de discapacidad que
padece algln integrante de la familia es importante que esta cuente con una red de apoyo
como soporte emocional, ayuda material o como fuente de servicios e informacion que
sostengan y fortalezcan a cada uno de los integrantes. Las redes de apoyo se clasifican en
dos tipos formal e informal, donde las formales comprenden los organismos estructurados
y tienen una predeterminada y donde las informales corresponden a los vinculos

establecidos de forma mas cercana y afectiva (Fusteé et al., 2018).

En marzo del afio 2020 ocurre la propagacion del Coronavirus, enfermedad respiratoria
de cuadro agudo a severo tipo I, fue caracterizada como una pandemia que desencadené
una crisis de salud publica internacional (OMS, 2021). El primer brote se detecté en
China, especificamente en Wuhan, durante los iniciales dias del mes de diciembre del afio
2019 y cuya enfermedad se expandia rapidamente a diferentes paises afectando con

mayor gravedad a la poblacion de adultez media y tardia (Wu y McGoogan, 2020).

En la mayoria de paises los gobiernos decretaron a su poblacién medidas drasticas para
frenar la propagacion del Coronavirus, entre ellas se requirid de orden obligatorio que
millones de personas se quedaran dentro de sus hogares, se cerraron las escuelas, colegios,
universidades y algunos negocios. Durante esta situacion de aislamiento, los integrantes
de la familia tuvieron que restringir sus actividades educativas, laborales y de recreacion,
en especial los progenitores quienes ademas tuvieron que ocuparse de la ensefianza y
cuidado de los nifios/as pertenecientes al hogar durante las veinticuatro horas del dia y, al
mismo tiempo, una parte de la poblacién tuvo que comenzar a trabajar de manera online

desde casa, sin soporte psicologico y con situaciones de familiares enfermos o fallecidos.
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1.2 Hechos de interés.

El grupo de investigacion sobre Psicologia Social y Salud de la Universidad de Alicante
(Espaiia) se interesaron y realizaron un estudio sobre la forma en que los padres y madres
de hijos con discapacidad emplean el empoderamiento y la capacidad de superacién,
dividen a los participantes en dos bloques: el primero en base a la edad, género y nivel de
preparacion; y el segundo, enfocado en caracteristicas de la discapacidad como:
desarrollo, tipologia y nivel de gravedad; aportan que el empoderamiento no tiene un
género especifico, variando segln el contexto, la cultura, la personalidad, el estilo de
crianza, las capacidades y herramientas personales de cada progenitor; por otra parte,
indican que la tipologia (afectaciones: fisica y visual) y el grado de discapacidad (a mayor
grado de discapacidad, mayor fortalecimiento de los padres) influyen en los niveles de
empoderamiento de los padres (Suria, 2014).

Afios posteriores, Suria (2018) se interesa por indagar los diferentes estados de emocion
que presenta los cuidadores de personas con discapacidad, comparando el estado
emocional en 63 participantes (padres y madres) en funcion del momento en el que se
presenta la discapacidad (desde el nacimiento y adquirida), concluyendo que los
progenitores varones de hijos con discapacidad adquirida a partir de los seis afios,
indicaron tener un estado de animo y emocional mas negativo que los participantes de
hijos con discapacidad de nacimiento, por lo cual, la forma en que se refleja la

discapacidad es un factor que incide en la satisfaccion de vida de los padres.

Manjarrés (2012) hace un estudio sobre el fortalecimiento y apoyos de las familias de
hijos con discapacidad, brinda hallazgos puntuales como: la estrecha relacion de
creencias, concepciones y visiones sobre la discapacidad con pautas, patrones y estilos de
crianza que son reforzados por la sociedad y cultura, de acuerdo a la vision de
discapacidad se estructura el estilo de crianza (autoritario, participativo y permisivo) que
varian segun la dindmica familiar y situaciones cotidianas dominada por un sentido de

proteccidn que determina el proyecto de vida personal y familiar.

De acuerdo con la investigacion mencionada sobre los procesos de crianza, Manjarrés y
Hederich (2018) identifican la configuracion de los modelos de estilos parentales en la
discapacidad —-MEPD- obteniendo cuatro tipos que se asimilan por sus caracteristicas a

los estilos de crianza tradicionales propuestos anteriormente, entre ellos; impulsor-
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reflexivo (democréatico), dominador-inflexible (autoritario), dominado-complaciente
(permisivo) y dominado-distante (negligente) sustentados en tres factores como el
control, el afecto y la confianza en la capacidad del hijo, tales modelos pueden favorecer
o restringir el desarrollo del nifio y un proyecto de vida en términos de autonomia,

independencia y calidad de vida.

Con relacion a la tematica, Delgado y Arias (2021) estudian los estilos de crianza de
aquellos cuidadores de nifios diagnosticados con el trastorno de desarrollo conocido como
Espectro Autista (TEA) y que presentaron comportamientos inadecuados durante el brote
de la pandemia. En ese trabajo se analizan los modelos de educacion de los progenitores
y el funcionamiento y formas de afrontar de la familia, asi como estrés y afrontamiento
parental; cuyo resultado corroboran ciertos rasgos sintomatologicos, familiares y
comportamentales caracteristicos del TEA como: mayor prevalencia en nifios, las
alteraciones sensoriales, dificultades a nivel social, deficiencias de lenguaje; sobre los
estilos parentales, el autoritario se relaciona con una funcionalidad familiar estable, a la
vez, se detectd un porcentaje menor de estrés asociado con resolver los conflictos en

funcion del conflicto principal.

En la investigacion realizada por Villavicencio-Aguilar et al. (2018) se detalla el desgaste
emocional que vivencian en gran medida algunos progenitores durante el proceso de
aceptacion del diagndstico definitivo de discapacidad de sus hijos, donde surgen
emociones de recondita tristeza, rechazo y desaliento que puede forjar una etapa de

depresion segun la duracion, reaccion y perspectiva de cada familia.

Respecto a los estilos de crianza en el contexto ecuatoriano se efectud en la ciudad de
Quito una investigacion sobre la experiencia de las figuras maternas y paternas respecto
a la crianza de hijos diagnosticados con Sindrome de Down, donde los investigadores
concluyeron que los progenitores en su mayoria priorizaron el cuidado de sus hijos frente
a su desarrollo profesional, relatando las dificultades que han experimentado asociadas a
la falta de inclusion social, escasa atencion médica de calidad dentro de los sistemas
publicos, incertidumbre por falta de informacion y estrategias de afrontamiento evitativas

durante la crianza (Béaez et al., 2020).

Dentro de la Provincia de EI Oro, se ejecutd un estudio donde participaron 111 figuras
maternas de nifios con discapacidad intelectual. Los hallazgos evidenciaron que hay

variables significativas que permiten manejar de mejor forma la condicion de
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discapacidad que presentan los hijos, entre ellas estdn las familiares, con mayor
preferencia que las individuales o extra familiares, debido a la relevancia de los acuerdos
y la comprension mutua para mantener el equilibrio y la armonia (Villavicencio-Aguilar

y L6pez-Larrosa, 2019).

En el contexto local, hay un analisis elaborado a partir de seis casos de progenitores de
nifios entre edades comprendidas desde los cinco a nueve afios. Méas de la mitad de los
progenitores participantes reflejaron que emplean estilos de crianza de tipo permisivo,
mientras que, referente al funcionamiento familiar la mitad de los casos identificados son

de tipo funcional (Villavicencio et al., 2020).

Tras la pandemia Covid-19 son diversas las investigaciones realizadas dentro del campo
de la Psicologia, sin embargo, en referencia a la ciudad de Machala aun se sigue
evidenciando la necesidad de realizar estudios con los progenitores de nifios con NEE
durante el periodo de confinamiento debido a la escasez de informacion y con el fin de
visibilizar a la poblacion con discapacidad y los principales factores o problemas que

experimentaron.

1.3 Objetivo de la investigacion

Describir el grado de optimismo y su relacion con los estilos de crianza de los
progenitores de hijos con Necesidades Educativas Especiales, mediante instrumentos para

la comprension de la experiencia durante la pandemia Covid 19.
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2. FUNDAMENTACION TEORICA-EPISTEMOLOGICA DEL ESTUDIO.

2.1 Descripcidn del apartado epistemoldgico de referencia

A partir de una perspectiva sistémica la familia es un eje central para el desarrollo y
formacion de cada individuo, partiendo de su organizacion, esquemas, estilos de crianza,
normas, valores, jerarquias y vivencias que como familia asumen, causando gran
repercusion en la personalidad de cada integrante y en el funcionamiento familiar, por
ende, abordar el optimismo y los estilos de crianza desde este enfoque permite una vision
concreta y apropiada de los procesos familiares.

Los trabajos sistematizados con familias comenzaron a desarrollarse por un grupo de
investigadores en EE. UU validandose de conceptos psicoanaliticos para dar explicacion
a desordenes mentales. Posteriormente, Minuchin y Whitaker por los afios 60, en sus
estudios personales, crean elementos terapéuticos que se mantienen en la actualidad,
llamados “terapia estructural” y “terapia simbodlica-experiencial”, para 1967 la escuela
de Milan realizan un arduo trabajo con familias con integrantes esquizofrénicos otorgando
el término “sistémico” con sus conceptos basicos como sesion, hipotesis, circularidad y
neutralidad; continuamente se presentaron avances en investigaciones con planteamientos
sistémicos como las ideas de Bertalanffy, llegando al resultado de la teoria general de los

sistemas (Villarreal y Paz, 2015).

El abordaje sistémico se da partiendo de la Teoria General de los Sistemas impulsada en
el siglo XX por el filosofo Bertalanffy, quien propuso que el sistema esta conformado de
elementos que interactian por un mismo objetivo y trabajan en su totalidad, de manera
que cada componente tiene su funcidn y se relacionan entre si; en base a este postulado,
surge el modelo estructural de los sistemas liderado por Minuchin, en la década de los 60

con el fin de dar a conocer la interrelacion individuo-familia (Trujano, 2010).

Para las Ciencias Sociales y la Psicologia, el término “familia” es fundamental para la
comprension de fendmenos y hechos trascendentales en la vida del ser humano, se
considera un grupo de sujetos con parentescos fisicos, similar consanguinidad, con
vinculos afectivos y de convivencia; al constituirse como un sistema abierto incluye
varios subsistemas con propiedades particulares que permite conocerse desde una
perspectiva holistica en base a su interdependencia, la capacidad de cambio y

transformacion, las estructuras jerarquicas, el intercambio con el medio, tendencias al
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equilibrio y retroalimentacién; de tal manera, toda actuacion que realice un miembro

puede repercutir en el sistema familiar (Acevedo y Vidal, 2019).

Dentro de este marco, la familia desempefia un rol principal que es la educacién de los
hijos/as, influenciando directamente en su comportamiento de manera el desarrollo
relacional va a depender de las habilidades sociales reforzadas en el hogar y que estos
ambientes sean saludables, con estimulos positivos y buenos vinculos afectivos que
otorguen un sentido de identidad y pertenencia entre padres-hijos y permitan crear
aprendizajes enriquecedores que fortalezcan su desarrollo social, afectivo y cognitivo, por
otra parte, dentro de la dinAmica familiar se destaca la comunicacién como un elemento
integrador desde la construccién de elementos afectivos y comportamentales (Checa et
al., 2019; Suérez y Velez, 2018)

2.2 Bases tedricas de la investigacion

Esta investigacion se relaciona en gran medida con el enfoque familiar sistémico, debido
a que el mismo tiene como objetivo comprender el funcionamiento humano y las
interacciones que se originan entre los integrantes de una familia y a su vez entre aquella
familia y el contexto o contextos en los que esta insertada (Berger, 2008). De hecho, las
familias forman una parte importante de la identidad del individuo y desde la perspectiva
sistémica son calificadas como sistemas abiertos que experimentan constantes procesos

de transformacidn, asimilacion y adaptacion (Minuchin, 2001).

Es asi que, cuando un individuo se ve afectado por alguna enfermedad o condicidn que
coarte su desempefio fisico o mental dentro del sistema al que pertenece, las
consecuencias y los cambios no se limitan exclusivamente al individuo en si, sino también
afectan consecutivamente al resto de los participantes del grupo familiar como parte de
un todo. Una consecuencia es el aislamiento de la familia respecto a su entorno, en
especial en los progenitores producido por el impacto ante el diagndstico de algun tipo de

discapacidad en sus hijos (Padilla et al., 2013).

De manera que, al abordar las necesidades educativas especiales desde la perspectiva
sistémica se propone no buscar un culpable y, por el contrario, establecer
responsabilidades y “determinar limites, roles y jerarquias; respetar a cada miembro de la
familia, plantear reglas claras; capacidad de reajustarse a los cambios...” (Villavicencio
et al., 2017, p. 6).
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Por ello, mediante la terapia familiar sistémica se pretende incentivar a las familias a
realizar ajustes o permitir cambios de alguno de los miembros. Asi, decrecen los estigmas
0 juicios de valor errados sobre la discapacidad, instituyendo en los padres y en todos los
integrantes que constituyen la familia pensamientos idoneos acordes a los principios de
igualdad y respeto, permitiendo al mismo tiempo que dentro del entorno familiar exista

una mayor comprension e inclusion (Berger, 2008).

De esta forma se amplia la importancia de la Teoria General de Sistemas, al analizar a los
diferentes sistemas de manera mas extensa y lograr comprender que las familias estan
formadas por diferentes elementos interrelacionados entre si con un propésito y objetivos
en comun (Otxandorena, 2010; Rosell, W. y Mas Garcia, M., 2003; Ortega, 1983).
Ademas, Péerez-Machado (2000) analiza tres componentes de esta teoria: 1) El tipo de
sistema es sociocultural abierto; 2) la familia se reestructura frecuentemente y 3) la
familia logra adaptarse a los sucesos versatiles para garantizar su continuidad dentro del

ambiente.

2.3 Argumentacion teorica de la investigacion

De cierta forma para los nifio/as, independientemente del tipo de familia a la que
pertenezca, sus padres o cuidadores principales son un pilar fundamental para la
formacion de su identidad y fuente de apoyo dentro de un sistema de creencias con reglas,
limites y valores diversos. Tal es el caso que, para un nifio diagnosticado con
discapacidad, es de mayor trascendencia el acompafiamiento de la figura materna porque
es quien pasa mayor tiempo dentro el hogar e imparte en los demas integrantes roles y

responsabilidades distintas acorde a la dinamica familiar (Santana, 2018).

De modo que, se forja un liderazgo en la madre y desde la perspectiva sistémica mantiene
atributos especificos como el interés de conocer con mayor profundidad sobre la
discapacidad de su hijo y un modo de funcionalidad exclusivo para el grupo que a su vez

puede llegar a ser disimil a otro sistema (Monroy et al, 2021).

Por otra parte, a partir del ingreso de un nuevo integrante a la familia y mas con algin
tipo de discapacidad la comunicacion generada entre los integrantes del nacleo familiar
debe ser de tipo circular y debe ir relacionada con el proceder de cada sistema (Puello et
al, 2014). Sin embargo, tras el diagnostico la realidad reflejada es que, hay familias que

sufren un impacto emocional con necesidad de un mayor tiempo de asimilacion, y por
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otro lado familias con mayores recursos psicoldgicos para afrontar la situacién de forma
mas idénea (Rolland, 2000).

Esto ocurre debido a que dentro de la dinamica familiar existen dos procedimientos de
coaccion a fin de lograr la permanencia dentro del sistema: aquel donde se imponen las
jerarquias y funciones y otro donde se reconocen las expectativas de cada integrante
(Velasco y Quiroga-Garza, 2018).

En este sentido, el abordaje de la discapacidad desde la vision del psic6logo se cimienta
a través de la terapia familiar sistémica, misma que plantea entender el sintoma desde una
vision global y no solo considerar por separado al sujeto que lo padece (Cibanal, 2006).
Por ejemplo, si un individuo recibe la notificacién del diagndstico de discapacidad visual
de un integrante familiar, son varios los efectos a nivel psicologico que se generarian a
partir del impacto de la noticia y en la mayoria de casos para afrontar ese suceso de vida
requeriran desarrollar una variedad de habilidades y capacidades que nunca habian puesto
en practica para adaptarse a la nueva realidad de su entorno.

Esto sucede por la necesidad de autorregularse, organizarse y conocer sobre la
discapacidad del familiar con un compromiso en comdn del conjunto familiar de salir

adelante y sobrellevar la situacion o en otras ocasiones no surge esta aceptacion.

Por ello, para Rolland (2000) es importante que como parte del tratamiento y de forma
rutinaria desde el inicio no solo el individuo que padece la discapacidad reciba consulta
0 seguimiento, sino también aquellas personas que forman parte de su familia, puesto que

son finalmente los que afrontaran la condicidn de vida dentro de la convivencia diaria.

Ademas, desde la intervencion sistémica la discapacidad se aborda en base a las
necesidades familiares desde un enfoque individual, grupal, de pareja, familiar o con
grupos de autoayuda; su tratamiento requiere de la flexibilidad del profesional para el
desarrollo de terapias fundamentada en tres periodos, desde el inicio o apertura, siendo el
primer contacto y su insercion en el ambiente, la realizacion del encuadre, contrato,
andlisis de la demanda y relacion terapéutica; seguida por el planteamiento de
interrogantes, evaluacion, diagndstico, formulacién de hipotesis y técnicas de
intervencidn, culminando con el cierre, ademas, como medida preventiva se requiere de
la participacion de un asesor psicosocial, la intervencion familiar y la normalizacion de

las tensiones familiares (Ruiz et al., 2011; Montes y Pafios, 2015). Entre los instrumentos
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que comUnmente se aplican para evaluar el funcionamiento familiar son la Escala de

Satisfaccion Familiar y la Escala de comunicacion (Costa et al., 2009).
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3. PROCESO METODOLOGICO.

3.1 Disefio o tradicion de investigacion seleccionada.

Realizar una investigacion es un proceso sistematico, riguroso, continuo y empirico en el
estudio de un fenémeno, ya sea de tipo cuantitativo o cualitativo; en el presente trabajo
su enfoque es mixto, ya que se basa en un estudio de recoleccion de informacién mas
variada en la prediccion y control de fendmenos (cuanti) y en la comprension de
experiencias subjetivas (cuali) a través de la aplicacion de instrumentos estandarizados,
las evidencias verbales o textuales y observaciones de diversas fuentes, de manera que se
logra un panorama amplio del fenémeno para estudiar y profundizar la problematica
(Cadena et al., 2017).

Por otra parte, el disefio de investigacion es un plan de accion que permite guiar un estudio
por medio de estrategias y procedimientos, enfocado en la obtencion de informacion para
dar respuesta a un planteamiento y cumplir con sus objetivos; cuyo disefio es de tipo no
experimental-transaccional debido a la nula manipulacién de variables, ni la asignacion
aleatoria de participantes, sino la observacion de fenOmenos en su entorno natural para
ser analizados en un solo instante (Ato et al., 2013; Reyes et al., 2019). Al ser de alcance
correlacional pretende conocer el grado de asociacion entre variables dentro de una

muestra, para luego ser sustentadas en hipdtesis (Hernandez et al., 2014; Corona, 2016).

3.2 Proceso de recoleccion de datos en la investigacion.

La entrevista es aquella herramienta utilizada principalmente en investigaciones
cualitativas y consiste en un intercambio de informacion realizando a uno 0 mas
participantes, preguntas generales sobre un tema en especifico, al mismo tiempo los
investigadores registran las respuestas. Esta técnica de recoleccién de datos, es
particularmente atil para descubrir la historia detrds de las experiencias de cada
participante, buscar informacion detallada sobre un tema, dar seguimiento a los
encuestados, abordar la tematica de forma individual e investigar mas a fondo las
respuestas emitidas (Troncoso-Pantoja y Amaya-Placencia, 2017). A menudo, se utilizan

cintas de audio para permitir una transcripcion y un analisis mas eficaz (Creswell, 2012).

Cabe recalcar que hay diferentes tipos de entrevista. Se utilizara la entrevista de tipo
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semiestructurada, puesto que permite una comunicacion centrada, conversacional y
bidireccional a través de preguntas abiertas llevadas a cabo de forma guiada con
planteamientos méas generales para recoger la informacion suficiente sobre el tema de
interes (Gonzalez, 2021).

Otra técnica de gran utilidad es la de la observacion, centrada en analizar a profundidad
el comportamiento del participante y registrar emociones en el momento en que ocurren
logrando una mayor efectividad para recolectar la informacién mediante el juicio y

reflexion del investigador (Burgos et al., 2019).

Respecto a los instrumentos de aplicacion, se recurre al Cuestionario Breve de Précticas
Parentales (Robinson y Saito 1995). EI mismo ha sido traducido y adaptado a 30 items en
escala Likert de puntajes entre 1 a 5 y clasificados segun los tres estilos principales de
crianza: autoritativo, autoritario y permisivo. En referencia a la calificacion, se separan
las preguntas que corresponden a cada estilo mencionado anteriormente y se procede a
sumar los puntajes obtenidos acorde a la respuesta del entrevistado (a) para determinar el

estilo con mayor puntaje.

En relacién al optimismo es importante incluir y aplicar el Test de Orientacion Vital
Revisado conformado por 10 items en escala Likert con cinco alternativas de respuesta
que se califican entre 0 a 4 desde muy en desacuerdo hasta muy de acuerdo, donde tres
items miden el optimismo, tres mas hacen referencia al pesimismo, quedando el 2,5, 6y
8 como items de relleno (Cano-Garciaa et. al., 2015). Es entonces, que para la calificacion
solo se toman en cuenta los valores de los items de pesimismo, de forma inversa, y los de

optimismo para hacer la suma total entre los items 1, 3, 4, 7, 9y 10.

De igual forma se utilizara la Escala de Recursos Familiares version espafiola de Sanz
(EIF, 2008). Este test consta de 12 items divididos en dos sub-escalas de Recursos
Familiares | y 11, donde cada item es valorado en base a una escala de Likert con 5 niveles
de respuesta orientadas a la descripcion que mas se asemeje a la familia de encuestado.
De modo que, respecto a los resultados del test, la autora enfatiza que entre més alta sea
la suma total de los valores otorgados por los participantes mayor sera el nivel de los

recursos familiares con los que cuenta el encuestado.
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3.3 Sistema de categorizacion en el analisis de los datos.
Las categorias planteadas tras un proceso investigativo son las siguientes:

El sesgo optimista es la capacidad de obtener una vision progresista de las experiencias
vividas. Por lo general, se relaciona con la alegria, la felicidad y satisfaccion personal de
acuerdo a las actitudes que se manifiesten en determinado momento. Esta categoria se
basa en tres tiempos como el pasado, presente y futuro, segun la interpretacion de cada
experiencia, el estado de animo varia; sumado al sentimiento de control, por lo cual se

resalta al optimismo como una fuente de regulacién para el estrés y ansiedad.

Por otra parte, los estilos de crianza son aquellos patrones de formacion que los
progenitores o cuidadores ejercen sobre sus hijos en base al interés o sensibilidad y a la
firmeza o exigencia lo cual va a definir el tipo de crianza, como el autoritario, permisivo,
negligente o democratico, esto de acuerdo a las normas y reglas que se plantean en un

ambiente estructurado, los roles establecidos y jerarquias dentro de la dindAmica familiar.

Otra dimension a analizar es la discapacidad, que es cualquier impedimento del cuerpo o
la mente que hace que sea mas dificil para la persona realizar ciertas actividades e
interactuar con su entorno. Hay muchos tipos de discapacidades con una amplia gama de
necesidades. Algunas discapacidades pueden estar ocultas o no ser faciles de ver, sin
embargo, se encuentran las siguientes: auditiva, fisica, intelectual, lenguaje, psicosocial,

visual y multiple asociadas de diferentes formas o presentes en diversos grados.

La red de apoyo es un elemento vital para mantener el equilibrio emocional y un nexo
adecuado entre el individuo con discapacidad y su entorno. Se clasifican en dos tipos:
formal e informal. Las formales son aquellas relacionadas con las estructuras
gubernamentales (estado), mientras que las informales se relacionan con las estructuras
personales (familia, amigos, comunidad). Las dos son clave para generar inclusion y
fomentan la salud mental a fin de generar felicidad, confianza y seguridad en el entorno

del individuo.
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4. DISCUSION DE RESULTADOS.

4.1 Optimismo.

Seligman (2011) sefiala que el optimismo ayuda a reaccionar ante los problemas con un
sentido de confianza y alta capacidad personal, considera que las personas optimistas son
aquellas que no se detienen ante una derrota y ven en ella la posibilidad de éxito debido
a que conceptlan que los eventos negativos como temporales, de alcance limitado y
manejables. Por supuesto, el optimismo, como otros estados Yy caracteristicas
psicoldgicas, pueden permanecer momentaneamente debido a que las personas también

pueden cambiar sus niveles de optimismo.

Participante 1: I.R se define como una persona optimista auto motivandose con frases
como “yo si puedo” “lo voy a lograr”. Considera que sus pensamientos respecto a la
condicion de su representado son que “con ayuda de las terapias va a avanzar y va lograr
hacerse entender”. Por ello, aspira a un futuro esperanzador, donde los integrantes de su
familia también se involucren en mayor medida con las dificultades que presenta su hijo

y sea comprendido de mejor forma.

Participante 2: B.E especifica que a diario debe enfrentar nuevos retos con su hijo,
principalmente porque “padece un sindrome nuevo y no sabemos como se desarrollara o
las consecuencias a futuro”. Por ello, se considera una persona optimista con una
perspectiva basada en “luchar por el bienestar de mi hijo” y afrontar las barreras o
limitantes que se presentan. De la misma manera, recalca generar diversos pensamientos

positivos como que “las terapias le beneficiaran y poco a poco va a mejorar”.

Participante 3: P.A. relata que no se considera muy optimista, debido a la preocupacion
permanente de lo que acontecera a futuro con su hijo con NEE. Reconoce que intenta
auto motivarse pensando “que €l si se va a poder sentarse y después caminard”, no
obstante, debido a las versiones emitidas por el personal médico sobre la condicion de su
hijo se muestra pesimista y no sabe si el pronostico pueda cambiar o como afrontara la

crianza de su hijo.

Participante 4: P.T. expresa ser alguien optimista “siempre trato de hacer algo, buscar
solucion a los problemas y ver el lado positivo de las cosas”. Aunque, en ocasiones se

presentan diversas dificultades, prioriza tener paciencia y estabilidad emocional. Al
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mismo tiempo, opta por preparar a su hijo para los retos de la vida y ensefia a “defenderse

porque es muy docil”.

Participante 5: S.O. se considera una persona optimista, “si he logrado lo que me he
propuesto, por ejemplo, con mi hija y con mi familia, no me dejo decaer facilmente”. Por
lo tanto, en relacién a la condicion de su hija denota positividad y se preocupa de manera
constante porque su hija aprenda rapido y avance en sus resultados durante las terapias.

Tras la aplicacion del Cuestionario de Optimismo y Pesimismo, valorada con una
puntuacion maxima de 24, se obtuvo los siguientes valores: I.R 14, B.E 24, P.A 14, P.T
15 y S.0 17; combinado con el discurso en la entrevista, el nivel de optimismo en los
progenitores se encuentra por encima del nivel medio en optimismo valorando tres
tiempos como pasado, presente y futuro, cuyo fin comdn es que su hijo/a logre una
autonomia e independencia marcada a su necesidad, de manera que, mientras mas
proximos estan a su meta, mayor es la satisfaccion personal de acuerdo a la interpretacion

de la experiencia de cada entrevistado/a.

4.2 Estilos de crianza.

Los estilos parentales segun Robinson et al., (1995) pueden clasificarse en autoritario,
autoritativo y permisivo, los mismos se caracterizan en funcion de las précticas, el
desempefio de sus cuidadores, en la forma en que se adoptan roles, el clima emocional y
en cdmo los padres educan a sus hijos con valores o principios especificos- Esto permite
que el nifio/a segun cada tipo de crianza adquiera patrones de conducta similares a la de

sus progenitores o cuidadores principales.

Participante 1: I.R. manifiesta que ella es la figura principal dentro del hogar y quien
impone las reglas y limites que rigen la dinamica familiar. Asi mismo, respecto al
representado con NEE afirma que la principal dificultad relacionada a la crianza se basa
en la carencia de una dptima comunicacion puesto que “por la discapacidad intelectual
no habla y es dificil que el resto de personas en la casa le comprendan adecuadamente”.
Debido a que su familia es extensa, suele ser empatica con los demas integrantes y
dialogar con ellos sobre el cumplimiento de los roles de cada uno y la ayuda que requiere

el nifio con NEE.
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Participante 2: B.E se define a si misma como como la figura de mayor autoridad para
el infante con NEE, al pasar mayor tiempo en el hogar. Ademas, se caracteriza por motivar
a su hijo y felicitar constantemente, “le brindo confianza y trato de entenderlo por su
discapacidad”. Sin embargo, resalta que es dificil la crianza a causa de que no fija su
mirada, llora constantemente y no escucha de manera 6ptima. Por ello, evidencia con
frecuencia preocupacion por el curso del desarrollo del sindrome, sin embargo, trata de

“ser comunicativa, educarlos con amor y aplicar reglas a todos por igual”.

Participante 3: P.A. considera que presenta una actitud mas dominante dentro de su
familia y aunque la crianza es dificil por la edad y condicidn de su hijo trata de apoyarse
en su pareja para consensuar las reglas y limites establecidas dentro del hogar. Evita
aplicar castigos, ni gritar porque considera que sus hijos “son pequefios y ellos no me

entienden”, prefiere demostrar afecto y expresar palabras de motivacion hacia ellos.

Participante 4: P.T. da a conocer que las normas en el hogar son establecidas por la
madre, quien convive con sus dos hijos. A pesar de ello, cuando las normas no son
acatadas tiende a molestarse y aplica el castigo “les doy con la zapatilla en las pompis”,
no tiende a obligar, pero tampoco permite hacer lo que ellos deseen, suele expresarse

cuando se siente mal y explica a sus hijos las consecuencias de sus actos.

Participante 5: S.O. describe que dentro del hogar ella establece las reglas y normas a
su hija. Por lo general se cumplen un 80%, no aplica el castigo, tampoco obliga a que se
hagan rigidamente sus mandados, de preferencia aplica la comunicacion y expresa sus
sentimientos. Con relacion al desempefio de su hija, realiza sus actividades
autonomamente y de forma ordenada, en ocasiones se niega o las hace de “mala forma”.
Entre las dificultades en la crianza, hay una ausencia de comunicacion entre los padres y
no se respeta las 6rdenes impartidas de manera individual. Actualmente le preocupa a la

madre, los cambios en la etapa de desarrollo de su hija como es la “menstruacion” “se me

estd haciendo seforita y le puede pasar algo”.

Tras la aplicacion del Inventario de practicas de tipo parental se obtuvo que el principal
estilo de crianza que predomina en los progenitores es el Autoritativo con las respectivas
puntuaciones: I.R 60, B.E 67, P.T 68, P.A57 y S.0O 62; siendo determinado por la calidez
e involucramiento de los padres con sus hijos, el nivel de razonamiento, la participacion
democratica en la realizacién de actividades y la estrecha amistad; las madres son quienes

establecen las normas y reglas debido a que se dedican a cuidarlos y estan en constante
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interaccion con ellos/as, su estilo de crianza es autoritativo caracterizado por su trato
carifioso, pero también por el establecimiento de limites y el cumplimiento de normas,
que al no ser realizados traen consecuencias o castigos prudentes, por lo general tienden
a explicar el motivo de sus actos o castigos para asi evitar que se repitan sumado a la

expresion de emociones y sentimiento.

4.3 Discapacidad.

La discapacidad es parte de la condicion humana, ya sea de forma permanente o temporal.
Estas pueden clasificarse segun la deficiencia principal del individuo como en el oir,
escuchar, hablar, ver, moverse, interactuar, aprender u otras complicaciones; también
pueden ser visibles o invisibles, y su inicio puede ser al nacer, durante la nifiez, en la edad

laboral o en la vejez (Acle et al., 2007).

Participante 1: I.R refiere que su hijo tiene discapacidad intelectual, especificamente
Sindrome de Down y presenta complicaciones para comunicarse “no habla y solo emite
sonidos” y para aprender “debido a que no tiene la misma destreza o habilidad de captar
conocimientos nuevos”. Indica que respecto a la ayuda requerida por parte de un adulto
es poca, debido a que ella ha logrado en cierta forma que su hijo sea independiente o
pueda comunicarse con gestos y sonidos especificos con el resto de los integrantes de su

familia.

Participante 2: B.E explica que su hijo padece discapacidad fisica e intelectual, sin
embargo, por la complejidad, edad y curso de su enfermedad aln no tiene un diagnostico
definitivo. De forma que, hace 5 afios su hijo necesita mucha ayuda en su rutina cotidiana
y las principales dificultades evidencias a causa de su condicion son: para caminar, hablar,

mirar a los 0jos y escuchar correctamente.

Participante 3: P.A. revela que su hijo de 1 y 10 meses padece hipotiroidismo congénito,
clasificada dentro de las discapacidades cognitivas. Debido a los efectos de la
enfermedad, las principales barreras que enfrenta el nifio es que no puede sentarse, “tiene

lengua abultada” por lo que se presentan problemas de alimentacion.

Participante 4: P.T. expresa que su nifio de cuatro afios, es tan normal como cualquier
otro, su deficiencia es lo auditivo con un 40% en el oido izquierdo, aungue de acuerdo a

un diagnostico presuntivo (no estd valorado) posee autismo, para la realizacion de
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actividades requiere de ayuda en un grado moderado y en la comunicacion para la

formacién de oraciones.

Participante 5: S.O. manifiesta que su nifia a los 8 meses de nacimiento fue
diagnosticada con sindrome de Down, lo cual causo gran impacto en el grupo familiar,
desde entonces ella se han dedicado al cuidado de su hija, debido a su deficiencia
intelectual, grado 2. Por otra parte, menciona que con ayuda su nifia de 11 afios ha logrado

independizarse poco a poco, aungue se le dificulta comunicarse.

Para las madres, tener un hijo/a con NEE es un reto que implica dedicacion y esfuerzo
para su desarrollo, tomando en cuenta la necesidad que requiera el nifio/a su primer
desafio es aceptar que su hijo/a tiene una condicion “diferente a los demas”, por lo cual
buscan integrarlos en el ambito familiar, educativo y social siendo conscientes que en
cada etapa del desarrollo pueden vivenciar obstaculos por su situacion como es el caso,
ante la pandemia Covid-19, que genero alteraciones en el comportamiento y estado de

animo.

4.4 Redes de apoyo.

Las redes de apoyo son lazos continuos o permanentes de ayuda que se brinda en
beneficio de la salud fisica 0 mental, ya sea a través de bienes materiales, econdémicos, o
morales. Se identifica a la familia como una red primordial y de primer contacto informal
donde se cubren las necesidades basicas y conviven mayor tiempo, seguido por la escuela,
una red formal en constante interaccion con sus semejantes; en las redes formales se
ubican las instituciones y tecnologias sanitarias que garanticen el cuidado y bienestar del

nifio/a en pos de un mejor estilo de vida y equilibrio social (Fusté et al., 2018).

Participante 1: I.R exterioriza su malestar al relatar que su familia principalmente su
madre y hermanos no comprenden la condicién de su hijo. La participante enfatiza “no
tengo apoyo ni emocional de ellos”. Al contrario, respecto a las redes de apoyo
gubernamental especifica que recibe un aporte econdomico por parte del estado y por parte
de la Fundacion Mundo Inclusivo su hijo se beneficia de terapias fisicas, terapias de

lenguaje y seguimiento psicoldgico.

Participante 2: B.E es una madre que correspondiente a su familia tiene un apoyo

incondicional relacionados con los cuidados del infante, junto a su pareja se ayudan
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financieramente y se muestran comprensivos hacia el otro. En referencia con el apoyo
otorgado por parte del Estado sefiala que su hijo recibe diversas terapias en instituciones
como “la Prefectura de El Oro y el Hospital Teofilo Davila”. Asi, también recibe un bono
mensual. De igual forma la entrevistada describe que el nifio asiste a la Fundacion

“Mundo Inclusivo™ para recibir terapias y seguimiento psicopedagdgico.

Participante 3: P.A. relata que dentro de la institucion “Mundo Inclusivo” los/as
especialistas y quienes conforma el centro son un soporte fundamental para ella y su hijo
a nivel emocional y como parte del “tratamiento que debo seguir para lograr un avance”.
Correspondiente a su familia menciona que, debido al estigma social solo cuenta con su

esposo Yy cufiada, quienes la ayudan con el cuidado del menor y a llevarlo a las terapias.

Participante 4: P.T. define no haber recibido ningln tipo de ayuda por el gobierno debido
a que su nifio no cuenta con el carnet de discapacidad. Con referencia al ambito familiar,
la madre le ayuda con el cuidado de su nifio mientras ella esta en su trabajo de medio

tiempo.

Participante 5: S.O. establece que su hija recibié ayuda por parte del Estado hasta los
tres afios, tras su seguro de vida le quitaron la ayuda econdémica. En este caso, la familia
y especialmente la madre han estado preocupados por su condicion, hace siete meses la
ingresaron a un Instituto “Mundo de Genios Tomati”, también cuenta con una docente
particular hace tres meses y su participacion en “Mundo Inclusivo”. Ha recibido el apoyo

de su familia, con quienes mantienen una buena relacion.

En correspondencia a la categoria de Apoyo social, se empled el Inventario de Recursos
Familiares sobre una puntuacién maxima de 60 se obtuvo: I.R 52, B.E 56, P.A 43, P.T 50
y S.0 47; la mayoria cuenta con un alto puntaje en redes de apoyo siendo el principal el
recurso familiar. Contextualizando en el &mbito familiar, el nivel de compromiso entre
padres, las madres toman mayor participacion, algunas de ellas al no contar con el apoyo
familiar o externo (institucion o entidad) para estimular o crear espacios que sean

adecuados para el hijo/a se sienten agobiadas y frustradas.
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CONCLUSIONES

O Se ha descubierto que los progenitores de hijo/as con Necesidades Educativas
Especiales presentan un alto nivel de optimismo, se asocié positivamente con el estilo de
crianza autoritativo y este estilo, a su vez, amplifico los beneficios dentro de la dinamica
familiar de tener una crianza con calidez, afecto, supervision y compromiso. Por lo tanto,
el optimismo sirve como un importante recurso psicolégico que promueve un mejor estilo

de crianza.

O Se encontro que la mayoria de los progenitores tuvieron que hacer cambios en su
vida social y actualmente en conjunto con sus hijos/as con Necesidades Educativas
Especiales experimentan diversos retos como académicos, médicos y sociales. Por ello,
consideran importante tener una perspectiva positiva y firme sobre el futuro de sus

hijos/as para promover avances en el tratamiento a los cuales asisten periodicamente.

O Se identifico que los hijos/as con Necesidades Educativas Especiales también
pueden experimentar una alta calidad de vida, que a pesar del diagnostico o condicion en
su mayoria realizan actividades significativas y ladicas, mantienen una rutina satisfactoria
de terapias y se relacionan productivamente con su entorno. En definitiva, los
progenitores mostraron una aceptacion optima sobre la condicion de su representado/a y
denotan interés por continuar con la psicoeducacion y seguimiento psicolégico que es

realizado por parte de la Fundacion “Mundo Inclusivo”.

O Se determina que las redes de apoyo son de gran relevancia, debido a que durante
la pandemia Covid 19 los participantes se adaptaron a una nueva modalidad y debieron
apoyarse emocionalmente en sus parejas o en familiares cercanos. En otros casos, el
soporte emocional, psicolégico y financiero fue obtenido a través de instituciones

publicas y privadas.
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RECOMENDACIONES

O Se indica a los progenitores practicar Mindfulness, para afrontar de forma positiva
los retos y adversidades que se presentan durante la crianza con sus hijos/as con
Necesidades Educativas Especiales, asi podran desarrollar su atencién plena y focalizada
en el presente, relajando y liberando tanto emociones como pensamientos negativos que
puedan afectar la salud y bienestar mental del individuo, y a su vez de su familia.

O Se recomienda a las Instituciones del Estado encargados de la Salud Mental que
realicen un exhaustivo seguimiento y soporte psicologico, principalmente empleando
técnicas de descarga emocional a los progenitores de hijos/as con Necesidades Educativas
Especiales para prevenir el pesimismo, estres, angustia 0 pensamientos negativos respecto

al curso o futuro de sus hijos/as.

O Se sugiere al profesional de la institucion “Mundo Inclusivo”, el uso de la terapia
familiar desde un enfoque sistémico para asesorar a los progenitores sobre los estilos de
crianza y ayudar al resto de los integrantes a conocer las habilidades, destrezas y recursos
con los que cuenta el hijo/a con Necesidades Educativas Especiales y asi fomentar un

mayor optimismo y ampliar los recursos de apoyo dentro de los sistemas de interaccion.

O Se propone que los profesionales del campo de la Psicologia se capaciten sobre
como fomentar el optimismo y un estilo autoritativo a partir de las experiencias de la
familia con nifios con Necesidades Educativas Especiales para obtener logros amplios en
el desarrollo y necesidades familiares como las condiciones contextuales, formas de

interaccidn, clima familiar favorable, acompafiamiento y orientacion.
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ANEXOS
Anexo A: Formato de la Entrevista Semiestructurada.

UNIVERS IDAD TECNICA DE MACHALA ( E )
DL N W80 e 1 e b e S

Caldad, Povdhaacia y Calides .
UNIDAD ACADEMICA DE CIENCIAS SOCIALES

CARRERA DE PSKOLOGIA CLINICA

ENTREVISTAN®

Lugar y Fecha de ka Entrevista:

TERCOG e YN I OSSNy Y A,
<

X 7;_‘_-__.'..;;...____... _._'7 ‘—‘{;i
1.1 [ Cudl es su género?

D Masculino kacmno

1.2 [ En qué aflo mackh asted?

Q000

13 [ Qué tipo de parentesco lo une o la persona con Necesidades Educativas Especiales?
Cleade O e
[] 0w parentesco (Especifican)
1.4 [ Cuil es su estado chvil?
[Cvissos [Jcassdara [ soiteras
(oivercisdosn O owe

1.5 Cudl s su shtmackia labaral?

D Activo

D Inactive (por gyemplo, atiende las labores de casa, pensicnada, discapacidad)

1.6 JEn qué trabaja? (Especificar)

1.7 ;Cuil s ef nivel educativo neds alte que ha alcanzade?
[Osinestudics [ Primaria [ Bacuiticrato

[] Estudios superiores (1écnica o tecnoligico, universitario, postgrado)
1.5 Informackén de vivieads

Estractura de la vivienda Servicios hisicos

www uimachols sdy »
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UNIVERS IDAD TECNICA DE MACHALA

DL N #0000k M Aed de 1000
Caldad Podmncla y Calides

UNIDAD ACADEMICA DE CIENCIAS SOCIALES
CARRERA DE PSICOLOGIA CLINICA

INFORMACION DE LA FAMILIA
1.9 Tipe de familia.

ESTRUCTURA FAMILIAR
Famulia Familia Familia Famihia Niumero de genemciones
sclear: extensa: monoparental: | reconstivady: que conviven:
Namero de bljos: LCudstos adultos? | ;Cuintos nidios?

1.10 Personas que viven en su mismo heogar, incluyéndese usted.

DETALLE DEL NUCLEO FAMILIAR
(detallar las personas que convivan coa el infanse)
Parentesco Edad | Escolandad | Instruccsia

Ocupacion

111 [ Coa que frecuencia coavive con su famdllar con discapacidad?
Dﬁncs de semana D Diariamente

[Jown. cuir

INFORMACION SOBRE LA PERSONA CON NECESIDADES EDUCATIVAS

ESPECIALES,

1.12 Datos Persomales del infante.

Nombre: Sexe

Lugar de Nacimiento: Naclonabidad:

Fecha de Nacimlento: Edad:

Cludad de Residencis: e

Escalarizade: s‘D .\.Jg

Ado de EGB: | da:
Asbste 0 clases: Permumentemente ( ) Ovasionalmente ()

wrw utmas hals sdy. ec
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UNIVERS IDAD TECNICA DE MACHALA

DL N 000 1 e Ahed de 1900
Calidad Pordhmnia y Calides

UNIDAD ACADEMICA DE CIENCIAS SOCIALES
CARRERA DE PSICOLOGIA CLINICA

11 ;Se comsiders una persona eptindsts o pesimista?

Optimista ~ [] Pesimists [

LPer qué?

12 ;Cudles son bes pensamientes que usted tiene respecto a la condicloa de su bijo/a?

A1 Quién lmpence las reglas v limites dentre del hogar? ;Se considera permisivo,
suteritativo o autoritarke?

A2 (Cémo se desempeiia el mifiod com Necesldades Edecativas Especiales dentro ddd
hegar?

33 Qué dificultades tiene en la erlanza con ebln sifio's con secesidades educativas
especiales?
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DL N WAOL e 10 e hed de W
Coldad Povdimmla y Calitvs

UNIDAD ACADEMICA DE CIENCIAS SOCIALES
CARRERA DE PSICOLOGIA CLINICA

UNIVERS IDAD TECNICA DE MACHALA ( E ) )

4.1 [ Quwé tips de discapacidad tiene su represeatado?
latelectual [[] Fisica ] Sensocial [] Cogutiva []

4.2 ; Cudsta aysda secesita el mifio o joven com Neceshdades Educativas Especlales?

Macha ] Medissamene [_] roa []

4.5 | Cudl cree que e ks priscipal dificultad que presenta su hijo'a debido a su condickén?

Pa monilizase [ Panagrender [  Pamver 0
Om:D(EWlﬁqM

&1 JEN lnfante o usted recibe algin apoyo por parte del Estado o alguna institucion
henéfica? [Qué thpo de apoyo?

£2 ;Conslders que ¢l resto de integrantes de la familia aportas v ayudan en ks camsa de
su hijo/a?

£3 ,Como Interactian los integrastes ded grupo familar con su hljo/a?
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Anexo B: Ficha de Observacién

UNIVERS IDAD TECNICA DE MACHAT. A

e

UNIDATY ACADEMIC A DE CI-E NCIAS SOCIALFS
CAREERA DE PSICOLOGTA CLINICA

FICHA DE OBSERVACION N°___

Lugar y Fecha de aplicacion:

Detalle lo gue s= indica a continuadidn se=gun lo observado durante la entrevista al padre o madre de familia:

Shempre

Casl
slemare

Boyeies

Munca

Observacionss

Participa

Exprosa sus ideas

Exprosa s acuarda y
desacusrds

Esiouit hay

Guarda &l turno de
palabira

Respeta las
aportaciones de los
b H

Articula con claridad y
hatlomndo pausas

Mastiena um ritm,
entenacidn ¥ voluman
AL g s

manara
autdanma

Can
facilidad

Can

aysda

Com

dificultad

Mombea emoconos
bdsicas [alagria,
antada, mlgda,...|

ReLomoos sus
amociones

Exprasa sus
M| DS

Duescribe cdmo se
srie

Identifica kas
emo lones die losdemas

Compnenids s
emoclones de los

e mas

Sefalar sepin cormesponda respecto al entresistadoac

Estd agitadefa corporal meste

Estd relajadoda conporal mente

Sus pestos faciales som tensos

Sus pestas faciales son relajados

S resplracion &5 pausada

S resplracion &5 agiada
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Anexo C: Inventario de Life Orientation Test-Revised (LOT-R) para evaluar
optimismo.

Muy en En De Muy de
ftem o Neutral oy
desacuerdo  desacuerdo acuerdo acuerdo
3 En la incertidumbre usualmente espero A 2
‘ z 0 1 2 3 <
lo mejor
2 Es técil para mi relajame 0 1 2 3 -
3 Si algo malo me pudiese pasar, eso va 0 1 5 3 A
& suceder
A Siempre soy optimista respecto a mi 0 1 2 3 A
futuro
5 Disfruto mucho mis amigos 0 1 2 3 4
8 Es mocrtar‘\te pera mi mantenerme 0 1 > 3 A
ccupado(a)
- Rarg vez espero que las cosas sucedan 0 . P 3 2
& mi manera
8 No me disgusto tan facimente 0 1 2 3 4
9 Rara vez espero que me sucedan cosas 0 1 " 3 2
buenas -
|, esper: m ) Més
10 En general, espero que me ocurman mé 0 ] 5 B i

cosas buenas que malas
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Anexo D: Inventario de Estilos Parentales.

Cuestionario Breve de Pricticas Parentales (versidn para padres)

Sex0; | Tiempo que dispone para apoyar en sus tareas:

Fallo:

INSTRUCCIONES:

¥ Responde las preguntas siguentas ton sincendad
¥ El objetivo de este cuestionarnio 88 canocer la forma habitual qus ta relacionas con tu hijola,
¢ Reflexiona un poco antas de contestar.

e

Marque con una X la opcion que se adecue & su stuackn

MNumnca

algunas

Sempre

EPi.

Muokiva a mi hijo(a) a hablar de sus problemas

EFZ,

Discipling a mi hijo(a) por medio del casligo mds que usando |a razin

EPS.

Fedicito & mi hijo(a] cuando se porta bien

EPS.

Mh'u-mrrﬂmrﬁn (armpatia) cuando mi hijo(a) 58 encwdira hendola) o

I Y pEC R Y

B3| R R3(P2) POGES weCas

el | A | ol | e

| B Muchas wecas

o | || o

EP1D

| Garsbigo a mi hijo{a) quithndalé privilegios Gon poca o Ringuna expliacin

EP12

Brindo eonflanza y entendimiento cuando mi hijola) se encuenira frisie

EF1T.

EP13.

Grito y rezongo cuando mi hijola) se mal

Ofendo y critico para que mi hiea) mejore

EP18,

Jaho con fuerza a mi hijo(a) cuando es desobediente

EFZ1.

Esioy atentajo) a ks deseos y necesidades de mi hijo(a)
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Anexo E: Inventario de Recursos Familiares.

1. Podemos expresar nuestros sentimientos 1

2. Nos sentimos capaces de afrontar los problemas 1
cuando surgen

3. Tenemos confianza en nosotros mismos 1

4. Tenemos confianza en que podemos resolver 1
los problemas eficazmente

5. Los miembros de la familia somos leales 1
aella

6. Conseguir nuestros objetivos nos resulta facil 1

7. Los miembros de la familia decimos lo que 1

10.

11.

12.

pensamos de los otros de forma positiva
Compartimos valores y creencias muy similares 1
Creemos que las cosas nos van bien en nuestra 1
familia

Los miembros de la familia nos respetamos entre 1
nosotros

Pocos problemas quedan por resolver en nuestra 1
familia

Nos sentimos orgullosos de nuestra familia 1
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Anexo F: Formato de Consentimiento Informado.
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Anexo G: Instrumentos empleados en el trabajo de titulacion.
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Anexo H. Triangulacion
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d19.
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lanza en progeni

imismo y estilos de cri
educativas especia

El opt

OPTIMISMO

Seligman (2011) sefiala que el optimismo
ayuda a reaccionar ante los problemas con
un sentido de confianzay alta capacidad
personal, considera que las personas
loptimistas son aquellas que no se detienen
ante una derrota y ven en ella la posibilidag) )

de éxito debido a que conceptian que los
leventos negativos como temporales, de
alcance limitado y manejables. Por
supuesto, el optimismo, como otros
lestados y caracteristicas psicolégicas,
pueden permanecer momentaneamente
debido a que las personas también pueden
cambiar sus niveles de optimismo.

INTERPRETACION

RESULTADOS

Participante 1: I.R se define como una persona optimista auto motivandose con frases como “yo si puedo” “lo voy a lograr”. Considera que sus pensamientos respecto a la condicion
de su representado son que “con ayuda de las terapias va a avanzar y va lograr hacerse entender”. Por ello, aspira a un futuro esperanzador, donde los integrantes de su familia
también se involucren en mayor medida con las dificultades que presenta su hijo y sea comprendido de mejor forma.

Participante 2: B.E especifica que a diario debe enfrentar nuevos retos con su hijo, principalmente porque “padece un sindrome nuevo y no sabemos como se desarrollara o las
consecuencias a futuro”. Por ello, se considera una persona optimista con una perspectiva basada en “luchar por el bienestar de mi hijo” y afrontar las barreras o limitantes que se
presentan. De la misma manera, recalca generar diversos pensamientos positivos como que “las terapias le beneficiaran y poco a poco va a mejorar”.

Participante 3: P.A. relata que no se considera muy optimista, debido a la preocupacién permanente de lo que acontecerd a futuro con su hijo con NEE. Reconoce que intenta auto
motivarse pensando “que él si se va a poder sentarse y después caminard”, no obstante, debido a las versiones emitidas por el personal médico sobre la condicion de su hijo se
muestra pesimista y no sabe si el prondstico pueda cambiar o como afrontara la crianza de su hijo.

Participante 4: P.T. expresa ser alguien optimista “siempre trato de hacer algo, buscar solucion a los problemas y ver el lado positivo de las cosas”. Aunque, en ocasiones se presentan
diversas dificultades, prioriza tener paciencia y estabilidad emocional. Al mismo tiempo, opta por preparar a su hijo para los retos de la vida y ensefa a “defenderse porque es muy
docil”.

Participante 5: S.O. se considera una persona optimista, “si he logrado lo que me he propuesto, por ejemplo, con mi hija y con mi familia, no me dejo decaer facilmente”. Por lo
tanto, en relacion a la condicion de su hija denota positividad y se preocupa de manera constante porque su hija aprenda répido y avance en sus resultados durante las terapias.

Tras la aplicacion del Cuestionario de Optimismo y
Pesimismo, valorada con una puntuaciéon maxima de
24, se obtuvo los siguientes valores: I.R 14, B.E 24,
P.A14,P.T 15y S.0 17; combinado con el discurso
en la entrevista, el nivel de optimismo en los
progenitores se encuentra por encima del nivel
medio en optimismo valorando tres tiempos como
pasado, presente y futuro, cuyo fin comdn es que su
hijo/a logre una autonomia e independencia marcada
a su necesidad, de manera que, mientras mas
proximos estan a su meta, mayor es la satisfaccion
personal de acuerdo a la interpretacion de la
experiencia de cada entrevistado/a.

ESTILOS DE CRIANZA

Los estilos parentales segin Robinson et al.
(1995) pueden clasificarse en autoritario,
autoritativo y permisivo, los mismos se
caracterizan en funcién de las practicas, e

en que se adoptan roles, el clima emocional

en como los padres educan a sus hijos con
valores o principios especificos- Esto permite
que el nifio/a segln cada tipo de crianza
adquiera patrones de conducta similares a Ia
de sus progenitores o cuidadores principales.

DISCAPACIDAD

La discapacidad es parte de la condicién
humana, ya sea de forma permanente o
ttemporal. Estas pueden clasificarse segun la
deficiencia principal del individuo como en

interactuar, aprender u otras
complicaciones; también pueden ser visibles
o invisibles, y su inicio puede ser al nacer,
durante la nifiez, en la edad laboral o en la
ejez (Acle et al., 2007).

REDES DE APOYO
Las redes de apoyo son lazos continuos o

desempefio de sus cuidadores, en la formﬁ*

Participante 1: I.R. manifiesta que ella es la figura principal dentro del hogar y quien impone las reglas y limites que rigen la dinamica familiar. Asi mismo, respecto al
representado con NEE afirma que la principal dificultad relacionada a la crianza se basa en la carencia de una ptima comunicacion puesto que “por la discapacidad intelectual no
habla y es dificil que el resto de personas en la casa le comprendan adecuadamente”. Debido a que su familia es extensa, suele ser empatica con los demas integrantes y dialogar
con ellos sobre el cumplimiento de los roles de cada uno y la ayuda que requiere el nifio con NEE.

Participante 2: B.E se define a si misma como como la figura de mayor autoridad para el infante con NEE, al pasar mayor tiempo en el hogar. Ademas, se caracteriza por motivar
a su hijo y felicitar constantemente, “le brindo confianza y trato de entenderlo por su discapacidad”. Sin embargo, resalta que es dificil la crianza a causa de que no fija su mirada,
llora constantemente y no escucha de manera 6ptima. Por ello, evidencia con frecuencia preocupacion por el curso del desarrollo del sindrome, sin embargo, trata de “ser
comunicativa, educarlos con amor y aplicar reglas a todos por igual”.

Participante 3: P.A. considera que presenta una actitud méas dominante dentro de su familia y aunque la crianza es dificil por la edad y condicién de su hijo trata de apoyarse en su
pareja para consensuar las reglas y limites establecidas dentro del hogar. Evita aplicar castigos, ni gritar porque considera que sus hijos “son pequefios y ellos no me entienden”,
prefiere demostrar afecto y expresar palabras de motivacion hacia ellos.

Participante 4: P.T. da a conocer que las normas en el hogar son establecidas por la madre, quien convive con sus dos hijos. A pesar de ello, cuando las normas no son acatadas
tiende a molestarse y aplica el castigo “les doy con la zapatilla en las pompis”, no tiende a obligar, pero tampoco permite hacer lo que ellos deseen, suele expresarse cuando se
siente mal y explica a sus hijos las consecuencias de sus actos.

Participante 5: S.O. describe que dentro del hogar ella establece las reglas y normas a su hija. Por lo general se cumplen un 80%, no aplica el castigo, tampoco obliga a que se
hagan rigidamente sus mandados, de preferencia aplica la comunicacion y expresa sus sentimientos. Con relacion al desempefio de su hija, realiza sus actividades auténomamente
y de forma ordenada, en ocasiones se niega o las hace de “mala forma”. Entre las dificultades en la crianza, hay una ausencia de comunicacién entre los padres y no se respeta las
6rdenes impartidas de manera individual. Actualmente le preocupa a la madre, los cambios en la etapa de desarrollo de su hija como es la “menstruacion” “se me esta haciendo

el oir, escuchar, hablar, ver, moverse, *

Participante 1: I.R refiere que su hijo tiene discapacidad intelectual, especificamente Sindrome de Down y presenta complicaciones para cc ¢ “no habla y solo emite
sonidos” y para aprender “debido a que no tiene la misma destreza o habilidad de captar conocimientos nuevos”. Indica que respecto a la ayuda requerida por parte de un adulto es
poca, debido a que ella ha logrado en cierta forma que su hijo sea independiente o pueda comunicarse con gestos y sonidos especificos con el resto de los integrantes de su
familia.

Participante 2: B.E explica que su hijo padece discapacidad fisica e intelectual, sin embargo, por la complejidad, edad y curso de su enfermedad atin no tiene un diagnéstico
definitivo. De forma que, hace 5 afios su hijo necesita mucha ayuda en su rutina cotidiana y las principales dificultades evidencias a causa de su condicién son: para caminar,
hablar, mirar a los ojos y escuchar correctamente.

Participante 3: P.A. revela que su hijo de 1y 10 meses padece hipotiroidismo congénito, clasificada dentro de las discapacidades cognitivas. Debido a los efectos de la
enfermedad, las principales barreras que enfrenta el nifio es que no puede sentarse, “tiene lengua abultada” por lo que se presentan problemas de alimentacion.

Participante 4: P.T. expresa que su nifio de cuatro afios, es tan normal como cualquier otro, su deficiencia es lo auditivo con un 40% en el oido izquierdo, aunque de acuerdo a un
diagnéstico presuntivo (no esta valorado) posee autismo, para la realizacién de actividades requiere de ayuda en un grado moderado y en la comunicacién para la formacion de
oraciones.

Participante 5: S.O. manifiesta que su nifia a los 8 meses de nacimiento fue diagnosticada con sindrome de Down, lo cual causé gran impacto en el grupo familiar, desde entonces
ella se han dedicado al cuidado de su hija, debido a su deficiencia intelectual, grado 2. Por otra parte, menciona que con ayuda su nifia de 11 afios ha logrado independizarse poco
apoco, aunque se le dificulta comunicarse.

Tras la aplicacion del Inventario de practicas de tipo
parental se obtuvo que el estilo de crianza que
predomina en los padres es el Autoritativo con las
respectivas puntuaciones: |.R 60, B.E 67, P.T 68, P.A
57 y S.0 62; siendo determinado por la calidez e
involucramiento de los padres con sus hijos, el nivel
de razonamiento, la participacién democratica en la
realizacion de actividades y la estrecha amistad; las
madres son quienes establecen las normas y reglas
debido a que se dedican a cuidarlos y estan en
constante interaccion con ellos/as, su estilo de crianza
es autoritativo caracterizado por su trato carifioso,
pero también por el establecimiento de limites y el
cumplimiento de normas, que al no ser realizados
traen consecuencias o castigos prudentes, por lo
general tienden a explicar el motivo de sus actos o
castigos para asi evitar que se repitan sumado a la
expresion de emociones v sentimiento.

Para las madres, tener un hijo/a con N.E.E es un reto
que implica dedicacion y esfuerzo para su desarrollo,
tomando en cuenta la necesidad que requiera el
nifio/a su primer desafio es aceptar que su hijo/a
tiene una condicion “diferente a los demas”, por lo
cual buscan integrarlos en el ambito familiar,
educativo y social siendo conscientes que en cada
etapa del desarrollo pueden vivenciar obstaculos por
su situacién como es el caso, ante la pandemia
Covid-19, que generd alteraciones en el
comportamiento y estado de animo.

permanentes de ayuda que se brinda en
beneficio de la salud fisica o mental, ya sea
a través de bienes materiales, econémicos,
o morales. Se identifica a la familia como
una red primordial y de primer contacto .é
informal donde se cubren las necesidades

bdsicas y conviven mayor tiempo, seguido
por la escuela, una red formal en
constante interaccidn con sus semejantes;
en las redes formales se ubican las
instituciones y tecnologias sanitarias que
garanticen el cuidado y bienestar del
nifio/a en pos de un mejor estilo de vida y
equilibrio social (Fusté et al., 2018).

Participante 1: I.R exterioriza su malestar al relatar que su familia principalmente su madre y hermanos no comprenden la condicion de su hijo. La participante enfatiza “no tengo
apoyo ni emocional de ellos”. Al contrario, respecto a las redes de apoyo gubernamental especifica que recibe un aporte econémico por parte del estado y por parte de la
Fundacién Mundo Inclusivo su hijo se beneficia de terapias fisicas, terapias de lenguaje y seguimiento psicolégico.

Participante 2: B.E es una madre que correspondiente a su familia tiene un apoyo incondicional relacionados con los cuidados del infante, junto a su pareja se ayudan
financieramente y se muestran comprensivos hacia el otro. En referencia con el apoyo otorgado por parte del Estado sefiala que su hijo recibe diversas terapias en instituciones
como “la Prefectura de El Oro y el Hospital Teofilo Déavila”. Asi, también recibe un bono mensual. De igual forma la entrevistada describe que el nifio asiste a la Fundacién
“Mundo Inclusivo™ para recibir terapias y seguimiento psicopedagégico.

Participante 3: P.A. relata que dentro de la institucion “Mundo Inclusivo™ los/as especialistas y quienes conforma el centro son un soporte fundamental para ella y su hijo a nivel
emocional y como parte del “tratamiento que debo seguir para lograr un avance”. Corr di a su familia iona que, debido al estigma social solo cuenta con su esposo y
cufiada, quienes la ayudan con el cuidado del menor y a llevarlo a las terapias.

Participante 4: P.T. define no haber recibido ningtn tipo de ayuda por el gobierno debido a que su nifio no cuenta con el carnet de discapacidad. Con referencia al &mbito familiar,
la madre le ayuda con el cuidado de su nifio mientras ella esta en su trabajo de medio tiempo.

Participante 5: S.O. establece que su hija recibié ayuda por parte del Estado hasta los tres afios, tras su seguro de vida le quitaron la ayuda econémica. En este caso, la familiay
especialmente la madre han estado preocupados por su condicién, hace siete meses la ingresaron a un Instituto “Mundo de Genios Tomati”, también cuenta con una docente
particular hace tres meses y su participacion en “Mundo Inclusivo™. Ha recibido el apoyo de su familia, con quienes mantienen una buena relacién

En correspondencia a la categoria de Apoyo social,
se empled el Inventario de Recursos Familiares sobre
una puntuacién méxima de 60 se obtuvo: I.R 52, B.E
56, P.A 43,P.T 50y S.O 47; la mayoria cuenta con
un alto puntaje en redes de apoyo siendo el principal
el recurso familiar. Contextualizando en el ambito
familiar, el nivel de compromiso entre padres, las
madres toman mayor participacion, algunas de ellas
al no contar con el apoyo familiar o externo
(institucion o entidad) para estimular o crear
espacios que sean adecuados para el hijo/a se sienten
agobiadas y frustradas.
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