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RESUMEN

Introduccion: en el Centro Médico Psicopedagdgico de Pinar del Rio, se desarrolla
la atencidn a nifios con necesidades educativas especiales y a sus familias; alli se
confirmaron dificultades en la insercion social de las familias a su comunidad, como
la participacion asistematica, que no se relacionan con sus vecinos y no mantienen
redes de apoyo.

Objetivo: identificar la insercidn social de las familias de nifios con necesidades
educativas especiales del Centro Médico Psicopedagogico de Pinar del Rio, mediante
la aplicacion de técnicas a las familias y la comunidad donde residen.

Material y método: se utilizaron los métodos y técnicas cualitativas y
cuantitativas, como el método general dialéctico-materialista que rige el estudio,
métodos tedricos histérico-ldgico, sistémico, investigacion accién participativa y



etnografico. Se utilizaron ademas los métodos empiricos como la entrevista,
observacién participante y la encuesta; como técnicas: grupo de discusién, el
diferencial semantico e inventario de ambiente familiar.

Resultados: el 100% de las familias tienen escaso conocimiento sobre el tema de
la insercidn social y su importancia; en el 50% de los casos las familias tienen
sentido de pertenencia a su comunidad y en el 100% de los casos, la participacién
comunitaria es pobre, en el caso de los padres es escasa y de las madres y sus
hijos, nula.

Conclusiones: la insercion social de las familias de nifios con necesidades
educativas especiales denota ser un tema tratado en la ciencia, pero que se debe
analizar desde nuevos enfoques para influir positivamente en estas.

DeCS: Familia; Nifio; Educacion especial; Ajuste social.

ABSTRACT

Introduction: in the Psycho-Pedagogical Medical Center of Pinar del Rio children
requiring special education and their families are attended. Difficulties with the
families’ social insertion to the community were confirmed, such as nonsystematic
participation, the fact that they do not relate with their neighbors nor maintain
support networks.

Objective: to identify the social insertion of families with children requiring special
education belonging to the Psycho-Pedagogical Medical Center of Pinar del Rio, by
applying techniques to the family and the community where they live.

Material and method: qualitative and quantitative techniques and methods were
used, such as the dialectical-materialistic general method that rules the study,
theoretical methods like the historical and logical, the systemic, investigation-
participative action, and ethnographic. Empirical methods were also used, such as
the interview, the participative observation and the survey. The techniques used
are discussion group, semantic differential and family environment inventory.
Results: 100% of the families possess scarce knowledge about the topic of social
insertion or its importance. In the 50% of the cases, the families have sense of
belonging to their community, while in 100% of the cases community participation
is poor, in the case of fathers it is scarce and in the case of the children and their
mothers it is null.

Conclusions: the social insertion of families with children requiring especial
education denotes to be a topic treated by science, but it should be treated from
different approaches to positive influence them.

DeCS: Family; Child; Special education; Social adjustment.

INTRODUCCION

Durante mucho tiempo se penso6 que bastaba con una ayuda de tipo social y
psicolégico para remediar las dificultades individuales. Actualmente se asiste al
redescubrimiento de la familia, como instituciéon y grupo, siendo en si misma
portadora de recursos. Surge asi en las Ultimas décadas una vision holistica de la
familia. La autora Ortega plantea que el hablar de la familia se torna significativo,
siendo la principal portadora de valores, costumbres y creencias mediante la
convivencia diaria, considerandose como la primera institucion educativa y
socializadora.! De ahi que se asume entonces el concepto que da Guibert, el cual



define la familia como: "un grupo humano de dos o mas personas emparentadas
por afinidad, consanguinidad, adopcion o parentesco, que tienen comunicacion cara
a cara durante un tiempo prolongado y relaciones de poder entre ellos para el
cumplimiento de funciones bioldgicas, econdmicas, afectivas y educativas, y que
estan condicionadas por los valores socioculturales en los cuales se desarrollan".?

Mucho se habla de la crisis de la familia, ya que han surgido valores emergentes
que tienden a sustituir los valores de la familia tradicional. Se ha diversificado en su
composicién, estructura, tipologia y problematicas a enfrentar.

Los estudios cubanos indican que nadie espera un hijo con enfermedad. La sociedad
cubana ha valorizado a la nifiez y a la salud de todas las personas. Se hace tanto a
favor del cuidado de la madre y el menor, que no se explica cdmo algunos bebés
presentan afecciones genéticas o sufren un dafio severo en la maniobra obstétrica o
quizas se enferman y les queda como secuela una discapacidad intelectual. Aun asi
en Cuba nacen nifios que muestran dafios en su sistema nervioso, en sus cuerpos o
la combinacion de estos a diario. Otros sufren accidentes o enfermedades con
consecuencias que pueden llevar también a la discapacidad mental o fisica. Ellos
viven en hogares que jamas estuvieron preparados para tales sucesos y en
ocasiones muestran otras problematicas sociales.

El término nifios con necesidades educativas especiales (NEE) es utilizado en la
actualidad y se refiere a lo que antes se conocia como retraso mental, por lo que
indistintamente se aborda el término; segun ha sido tratado por los diversos
enfoques y autores. Las familias de los nifios con necesidades educativas especiales
(NEE) segun Ruiz pasan por varias fases de shock, negacion, reaccion, adaptacion y
orientacion; ademas desarrollan sentimientos de culpa, de rechazo encubierto, de
frustracion, y perciben una afluencia de opiniones provenientes del contexto en el
que viven a la llegada de un hijo con estas caracteristicas.?

Por otra parte, segin Gémez cuando el nifio y la nifia con NEE es el primero, existe
un miedo atroz a volver a procrear.* La familia asume la postura de quedarse con
un solo hijo. Esto puede estar acompafiado de otros problemas como el bajo nivel
cultural, el desconocimiento de los métodos adecuados para la educacion y
cuidados del nifio, alcoholismo u otros, teniendo en cuenta que estas familias tienen
problemas comunes a la familia actual cubana, aunque tienen una caracteristica
especial, un miembro con NEE, razones por las que no se insertan a la comunidad
de una forma adecuada. Dichas familias generalmente se alejan de la comunidad
para evitar la critica y el rechazo, lo que resulta un problema, porque casi
insoslayablemente se invisibiliza su espacio en la comunidad, redes de apoyo,
espacios de crecimiento y comunicacién; se dificulta el aprendizaje del nifio con
NEE y se limita el desarrollo de habilidades de socializacién.

Por esos motivos, se siguié como objetivo diagnosticar la insercion social de las
familias de nifios con NEE del Centro Médico Psicopedagdgico de la provincia de
Pinar del Rio, mediante la aplicacién de técnicas a las familias y la comunidad
donde residen. El estudio se centra en el Centro Médico Psicopedagdgico, ya que
este abrié un espacio de atencién a nifios con NEE, o sea, discapacidades fisicas y
retraso mental severo y profundo. Su funcién principal es la rehabilitacion integral
de los nifios, también se trabaja con la familia para lograr un trabajo conjunto y
brindarle continuidad al proceso de rehabilitacion en el hogar y en la comunidad. De
igual forma, el centro concibe acciones de sensibilizacién popular en la comunidad,
con vistas a ofrecer un mayor apoyo orientado a la insercion social del nifio y la
familia. Esta concebido para quince nifios internos y otros cinco semi-internos, para
un total de veinte nifios.



El ingreso comienza con un periodo de adaptaciéon donde el menor permanece en el
centro con un acompafante durante una o dos semanas, el resto de la estancia
estara solo, lo que depende de la evolucion del nifio. Resulta entonces que este es
el lugar mas iddneo para realizar el estudio. El objetivo de este trabajo es
identificar el comportamiento de la insercidn social de las familias de nifios con
(NEE) a la comunidad. Se privilegié el uso del paradigma cualitativo y el manejo
cuantitativo para complementar la investigacion con las metodologias de Hernandez
y Rodriguez.> ®

Se realizdé un estudio descriptivo. El método que rigio el estudio es el general
dialéctico materialista, el cual permite la busqueda de los cambios cualitativos que
afectan la insercién social a la comunidad de las familias de NEE, provocando la
aparicién de un nuevo objeto con propiedades, funciones, estructura y relaciones
diferentes.

Fueron empleados métodos tedricos como el historico-légico, que dio cumplimiento
a la necesidad de conocer cdmo se ha comportado a través de la historia en
diferentes ambitos, siguiendo siempre un orden ldgico, la insercion social a la
comunidad de estas familias; el sistémico, que permitié abordar desde la
concepcion de unidad al grupo familiar como integracion de elementos y no como
simple suma de sus partes, donde cada uno de ellos tiene un impacto, una
repercusion en los restantes y el etnografico, el cual permitié el analisis y la
interpretacién de los significados, expresandolos en las descripciones, investigar y
describir con profundidad las caracteristicas y etapas por las que pasan las familias
de nifios con NEE, cdmo se insertan estos a la comunidad y a la sociedad en
general, ayudo para enfatizar en la importancia del contexto en la comprensién de
los eventos y sus significados.

Los métodos empiricos fueron: la entrevista en profundidad, que permitié acceder a
experiencias individuales, creencias y caracteristicas particulares de cada familia;
permitié entender los fendmenos desde el punto de vista del entrevistado en su
propio lenguaje, lo cual fue imprescindible para el desarrollo de la investigacion; la
observacién participante, que supone la convivencia con los sujetos observados,
permitié conocer sus modos de expresion, conocer sus reglas, normas de
funcionamiento, sus modos de comportamiento y donde se observan los fendmenos
en tiempo real, tal y como ocurren en la familia; y la encuesta, que permitid
abordar los problemas desde una 6ptica exploratoria, en este caso, constatar la
informacién sobre la insercidn social en las diferentes comunidades.

Se emplearon técnicas como: el grupo de discusion, que constituyd una
herramienta para evaluar la opinion de las familias en cuanto a la inserciéon social,
en la que los individuos que participaron ofrecieron sus opiniones sobre el tema en
cuestion y debatieron el mismo, orientados por una guia disefiada a tales fines; el
diferencial semantico permitié caracterizar las relaciones intrafamiliares, si se
respetan, se comunican, como son sus condiciones econémicas, entre otras
cuestiones importantes que permitieron conocer a estas familias desde la opinidn
de sus miembros. Otra técnica fue el INDAF o inventario de ambiente familiar,
destinado a explorar el comportamiento de la dindmica de la familia.

El presente estudio se centra sdlo en aquellas familias que se encuentran
integradas al Centro Médico Psicopedagdgico de la provincia de Pinar del Rio,
debido a que estos nifios para pertenecer al centro deben reunir determinados
requisitos, son pocos los casos y se encuentran dispersos en la provincia. En este
caso se adopta una muestra no probabilistica de sujetos tipos, pues en la
investigacion se analizan los valores, ritos, reglas, significados, expectativas,
motivaciones, actitudes y comportamientos del grupo analizado que presentan las



mismas caracteristicas sociales, para lo que se toman cuatro casos de familias,
eligiendo aquellas que autorizaron el estudio de casos. También se tomd como
submuestra de vecinos de las comunidades donde conviven las familias, los cuales
estuvieron de acuerdo en participar en el estudio.

Consideraciones éticas: este estudio se realizé teniendo en cuenta los principios
éticos de respeto a la autodeterminaciéon y bajo el consentimiento informado de los
padres o madres de los nifios y los vecinos de sus respectivas comunidades.
Ademas se autorizé por la direccion de la institucidn a la que pertenecen a realizar
esta investigacion. Siempre se pensé aumentar los beneficios, tratando a todas las
personas por igual, independientemente de su condicién fisica y nivel cultural.

DESARROLLO
Caracteristicas de la familia.

e Tres de los casos estudiados, lo cual representa el 75%, se consideraban como
tranquilas, carifiosas, tiernas, con tendencia a la comprension entre todos, con
buenas relaciones de respeto, sinceridad, cooperacién, armoénicas, cohesionadas y
medianamente divertidas, del 25% se conocié en la comunidad que regularmente
se escuchan discusiones fuertes en el hogar.

e El 100% de la muestra estudiada se sentia entre la escasez econémica, el
fracaso, el desagrado y el estancamiento en los aspectos relativos a las condiciones
de vida.

¢ Los niveles de mayor insatisfaccion fueron en el indicador salud, en el cual el
100% de los casos se percibian en desventaja.

e Los aspectos que mas agradaban a las familias: los cuatro casos coincidieron en
el entendimiento y los cuidados que se le daban a los nifios con NEE, la unién y
cooperacion que se producia para el cuidado de estos.

e En los aspectos a modificar, dos casos argumentaron la lejania con respecto al
resto de la familia, uno de los casos se referia a la salud de su hija y a cuestiones
materiales como ampliar la vivienda, otro planteaba que no cambiaria nada.

e En los aspectos decisivos para garantizar la felicidad de la familia, los padres
comentan que esperan que sus hijos mejoren, plantean cuestiones de orden
material como arreglos en la casa, la posibilidad de tener teléfono, balén de gas y
acercarse mas a la ciudad y a los hospitales.

e En el 100% de los casos los familiares se conducian con adecuada educacion en
su comportamiento social, a pesar de tener diferentes niveles culturales.
Empleaban términos adecuados, con una moderada fluidez y facilidad de palabras,
con tonos de voz pausados. No utilizaban manoteo, sostenian sus criterios y
respetaban los de los demas, no se imponian, no tenian una actitud defensiva y no
se preocupaban por la opinién de los demas sobre ellos.

e En los ambitos de la socializacion estaban muy centrados en su propia existencia
y problemas concretos, pero no interferian ni participaban en las problematicas que
se pueden suscitar en la comunidad, mas bien estas se encontraban en los
margenes. (Tabla 1 y tabla 2)



Tabla 1. Dates sociodemaograficos de las familias. Centro Médico Psicopedagogico.

CASOS | Prome Anos de Zona de Ingresos Nivel escolar Miembros
dio de constituid residencia familiares de las
edades ala per capita familia

dela familia que
pareja inaugural Madre Padre trabajan
o
ensambla
da

CASO 1 46 10 Semiurbana 441.6 70 grado 70 grado Padre

CASO 2 34 12 Samiurbana 381.25 Univarsitaro 120 grado Padre

CASO 3 52 34 Samiurbana 46 122 grado 120 grado Padre

CASO 4 42 12 Samiurbana 812.5 Univarsitaro 120 grado Madre y

padrastro

Tabla 2. Caracteristicas de los nifios con NEE.

Casos Edad Patologia Tipo de Tipo de Autovalidismo
discapacidad retraso
mental
Caso 1 10 Hidrocefalia Mental y fisica Profundo Mo tiene
severa
Caso 2 12 Lesion estdtica Mental Severo Mo tiene
en el SNC
Caso 3 10 Lesion estatica Mental y fisica Severo Mo tiene
en el SNC
Caso 4 15 Sindrome de Mental Profundo Mo tiene
Down
100 4
804
O \Visitas
50
| Pertenencia
401 O Confianza
04 O Relaciones
0
Caso1 Caso 2 Caso 3 Caso 4

Grafico. Redes de apoyo de la familia.

Participacién comunitaria e insercion social.

e El 100% de las familias y la comunidad plantearon que visitan a sus vecinos en la
medida de las necesidades, a las personas de confianza que tienen en la comunidad
los visitan con un poco mas de frecuencia.

¢ Los 4 casos estudiados alegaron participar en las actividades politicas, de masas,
culturales y deportivas que se realizan en la comunidad en la medida de las
posibilidades.

e En el 75% de los casos se presentd una tendencia en cuanto a la participacion
donde el padre participaba en las actividades mientras la madre debia cuidar al hijo
en el hogar, y en algunos horarios a veces participaban todos con el nifio. Sélo en
una familia, que representa el 25% decia participar ambos padres y planteaban
llevar a su hijo, pero en la comunidad se conoci6é que esto no era cierto.



e En uno de los casos la nifia con sindrome de Down se incorporaba a algunas de
las actividades, a diferencia de otra nifia que no logra comunicarse a través del
lenguaje verbal por el retraso profundo que posee y por padecer de ceguera, y no
tiene participacion alguna en la comunidad.

e La comunidad consideraba la insercion de estas familias como necesaria,
imprescindible, beneficiosa e importante.

e Para lograr la insercién social de estas familias los vecinos encuestados sugirieron
como primer paso realizar mas actividades de diferentes tipos en la comunidad,
tratar de ajustar los horarios para que pueda participar toda la familia e invitarlos
como participantes de honor.

e Creian conveniente visitarlos mas y conversar con ellos para motivarlos y
mostrarles los beneficios que puede traer unirse mas a la comunidad, ayudarlos en
lo que necesitaran y acompafarlos en los momentos dificiles.

¢ En dos de los casos la familia tenia conocimientos sobre la insercion social,
aunque muy escasos, y en los otros dos casos no tenian idea de qué se trataba.

e Después de conocer un poco mas sobre la insercién social, estuvieron de acuerdo
en que podia ser beneficioso e importante y plantearon estar en disposicion de
tratar este tema y que podian mejorar y estaban en disposicién de ello.

e Los padres aportaron como sugerencia para tratar el tema de la insercién social
diferentes espacios, como el medio televisivo. Consideraron también el Centro
Médico Psicopedagdgico un lugar muy a tono para tratar este tema, y manifestaron
gue en la comunidad se deben realizar mas actividades donde se traten estos y
otros temas.

¢ El 100% planted que las actividades deben ser dindmicas y que lleven a
reflexiones profundas, dindamicas, bien organizadas, con objetivos definidos en un
plan previsto por las instituciones y hasta por la propia comunidad.

El andlisis de los resultados se efectué de una forma integradora y sistematizando
la informacidn obtenida en cada una de los indicadores que miden la insercion
social de familias de nifios con NEE.

1. Datos sociodemograficos: en los resultados obtenidos respecto a las
caracteristicas sociodemograficas la mayoria de los padres se encuentran en un
rango de edad de 34 a 46 afios, por lo que se trata de personas adultas, maduras y
la familia lleva constituida de 10 a 12 afios, con toda una historia construida de
dindmicas que se han solidificado o al menos han mantenido una relativa
estabilidad en su funcionamiento, ya sea este adecuado o no, pero como tendencia
han perdurado en el tiempo unidos como familia. En uno de los casos estudiados
los padres estan por encima de los 50 afos y la familia lleva 34 afos de
conformada, en otro caso la madre se enfrento al divorcio y se volvidé a casar.

Las cuatro familias vivian en areas periféricas del centro de la ciudad, con
caracteristicas semiurbanas. En estas casas viven de cuatro a seis personas, de
ellas entre dos y tres adultos. El 25% se clasifican en familias pequefias y el 75%
en familias medianas segun el autor?, con ellos conviven sus padres y hermanos,
en uno de los casos ademas con la abuela, y en otro la figura masculina es el
padrastro.



El nivel escolar de las figuras paternas en el 100% se encuentra entre séptimo y
doce grado, en el caso de las madres dos de ellas son universitarias, lo cual
representa el 50%; el resto tiene un nivel de séptimo grado. Resalta el dato de que
solo una se mantuvo trabajando, el otro caso dejé de trabajar para cuidar a sus
hijos, y el resto tampoco trabaja. En estos hogares el padre es el que sustenta la
casa, hecho que se menciona en la literatura por el autor! como una tendencia de
que sean las madres las que dejen de trabajar, aun cuando sean ellas quienes
pudieran aportar mejores ingresos al hogar y los varones asumen el rol de ser
guienes dan el sustento a la casa, mientras que ellas asumen las tareas domésticas
y el cuidado del nifio. También el autor? plantea que son las féminas las que cargan
mas con el peso del cuidado diario del hijo/a, pasan mayor tiempo con la atencién
del hijo/a, se sienten aisladas, dada la existencia de demasiada responsabilidad y
restriccién social, asumen el cuidado del hijo con defecto de manera estoica,
haciendo frente a cualquier adversidad, a cualquier costo, hasta el descuido y la
renuncia hacia si misma. En este caso es el padre siempre el que sustenta
econémicamente la casa.

Dos de las madres reciben una pensién por cuidar a sus hijos y una de ellas en
estos momentos no recibe nada, por lo que el percapita en toda la familia es bajo.
Predominantemente viven en casas de mamposteria y fibras, en uno de los casos
en un apartamento, las casas tienen de cuatro a siete habitaciones, son casas
limpias y ambientadas de forma muy sencilla.

2. Caracteristicas del nifio con NEE: respecto a los ninos con NEE, se apunté que el
100% de los casos tiene discapacidad intelectual, el 50% de los casos, lo que
representa dos de ellos, tienen retraso mental severo y los otros dos retraso mental
profundo, lo que representa el otro 50%. Se sefialé que en uno de los casos la
madre de la nifla responde que su hija no es retrasada mental, que es inteligente y
entiende bien todo, cuando realmente la nifa si tiene retraso mental y otras
discapacidades como ceguera, dificultades en el habla y al caminar.

Los resultados coinciden con otros estudios realizados en el centro como el del
autor®, donde se puede referir que los nifios comprenden algunas 6rdenes sencillas,
recuerdan palabras y acciones que emplean con sistematicidad en su vida diaria; se
concentran por periodos cortos de tiempo en actividades de su agrado, cumplen
tareas muy sencillas, poseen movimientos torpes, no reconocen el peligro, son
generalmente sociables con las personas que mas conocen, se comunican por
gestos, sefales, y palabras aisladas, excepto la nifia con sindrome de Down, que
posee un lenguaje un poco mas fluido. Dos de los casos tenian discapacidades
fisicas que les impedian caminar, los otros dos si se trasladaban por si mismos sin
dificultad en la marcha. Dos nifios tenian lesiones estaticas en el cerebro, un
sindrome de Down y la otra hidrocefalia severa. En términos de los rasgos de su
comportamiento, el 100% de los niflos no eran agresivos, solian ser carinosos,
afables, cooperadores entre si, reciprocos al carifo y tranquilos; acataban las
normas que se les asignaban por parte de la familia y de la institucién, siempre con
alguna dificultad para su comprensidon y necesidad de muchos niveles de ayuda y
tolerancia.

En los casos estudiados ninguno poseia habilidades en especifico, solo la nina que
portaba el sindrome de Down cantaba, bailaba y dibujaba, pero en términos de
autovalidismo no se bafiaba sola, ni hacia otras actividades por si misma,
impidiéndole esto, beneficios comentados por el autor® como la estabilidad en el
desarrollo del nifio, satisface su creciente necesidad de independencia y ayuda al
desarrollo de su personalidad en correspondencia con su edad y sus
potencialidades. Este proceso permite al nifio ir alcanzando conductas que le
posibilitan una mayor adaptacion al medio, desarrolla el lenguaje, las emociones,
los sentimientos y sus interrelaciones sociales, teniendo un impacto directo sobre el



desarrollo de otras habilidades, la autoestima y el comportamiento social, y
repercute de forma positiva en el ajuste psicolégico del nifio y su familia, ademas
de mejorar la dinamica y las relaciones intrafamiliares.

El resto de los nifios tampoco tenian habilidades para valerse por si mismos, esto
se debié ademas de a la patologia que presentan, al pobre entrenamiento, como
plantea la literatura, pues en muchos casos las familias se preocupan por la salud y
se olvidan de motivar al nifo. No practicaban ningun tipo de ejercicio fisico, lo cual
limita los beneficios para su salud fisica. Los nuevos paradigmas en temas de salud
incluyen a la actividad fisica como un factor decisivo en la prevenciéon y
rehabilitacion, encontrandose beneficios fisioldgicos, sociales y psicoldgicos. Es
mas, niveles moderados de actividad fisica proporcionan beneficios significativos en
la salud, ayudando a prolongar la calidad de vida. La actividad fisica y el deporte
resultan aconsejables para personas con sindrome de Down.1°

3. Caracteristicas de la familia: con respecto a este indicador se encontrd que tres
de los casos estudiados lo cual representa, el 75% de las familias, se consideraban
como tranquilas, armdnicas, cohesionadas y medianamente divertidas; se
valoraban como carifiosas, tiernas, con tendencia a la comprension entre todos,
buenas relaciones de respeto, sinceridad y cooperacion; el 25% planted que se
encontraba en la misma situacion, pero en la comunidad se conocié que la situacion
familiar no es tan armdnica como plantean, ya que regularmente se escuchan
discusiones fuertes en su hogar, ademas el nifio conviviéo durante muchos afios con
otra familia que se ocupaba de él y solo ahora su madre se hizo cargo.

Sin embargo, los aspectos relativos a las condiciones de vida incluian la escasez
economica, el fracaso, el desagrado y el estancamiento, lo que ciertamente se
corresponde con los resultados obtenidos en otras técnicas, que denotan que los
niveles de mayor insatisfaccion pasan por este indicador y el indicador salud, que
en todos los casos estudiados resulté un aspecto en el que se percibian en
desventaja.

En mayor profundidad se pudo constatar a través del INDAF que los aspectos que
mas agradaban a todas las familias eran el entendimiento y los cuidados que les
daban a los nifios con NEE, la unién de la familia y la cooperacién.

En los aspectos a modificar, dos casos, que representan un 50%, argumentaron la
lejania con respecto al resto de la familia. Uno de los casos se referia a la salud de
su hija y a cuestiones materiales como ampliar la vivienda, otro planteaba que no
cambiaria nada, y en los aspectos decisivos para garantizar la felicidad de la familia
comentan que esperan que sus hijos mejoren. Otros aspectos fueron estar mas
unidos y cuestiones de orden material como arreglos en la casa, la posibilidad de
tener teléfono, balon de gas y acercarse mas a la ciudad y a los hospitales.

En general, se puede apreciar que estas familias valoran mas los aspectos relativos
a sus relaciones de afectividad y comunicacion que los materiales, sin dejar de
reconocer que hay cuestiones materiales que son necesarias para vivir y que en
este caso constituyen necesidades basicas. Eran personas que se conducian con
adecuada educaciéon en su comportamiento social, aun cuando en todos los casos
poseian un nivel cultural medio, lo que indicé que fueron receptores de una
formacion familiar civica favorable. En su comunicacién empleaban términos
adecuados, con una moderada fluidez y facilidad de palabras, con tonos de voz
pausados. Sostenian sus criterios y respetaban los de los demas, no se imponian,
no tenian una actitud defensiva y no se preocupaban por la opinién de los demas
sobre ellos.



En todos los casos la familia ofrecia un trato carifioso y protector a sus hijos. En
este asunto también los resultados coinciden con otros estudios realizados en el
centro, especificamente con el autor®, donde se puede referir que los ambientes
familiares no favorecen el desarrollo del nifio por no estimularlos de la forma
correcta, ya que padres y familiares tienen escasos conocimientos y habilidades
relacionados con el tema, aplican procedimientos educativos erréneos de rechazo,
existe rechazo encubierto o sobreproteccion, plantean que no han sido orientados
sobre las discapacidades y caracteristicas, posibilidades o potencialidades que
poseen los nifios.

Los médicos atienden las enfermedades y los orientan sobre las mismas, pero no
sobre como actuar en su educacion. El autor* plantea que la misma situacion que
atraviesa la familia no orientada, lleva al olvido y desatencién de los hermanos
«normales» para dedicarle el mayor presupuesto del tiempo al que tiene una
discapacidad, porque «él lo necesita mas». En ocasiones, las demandas de los otros
hijos llevan a la madre a la desvinculacidn de lazos afectivos, precisamente en los
casos estudiados dos de las familias tenian otro hijo, el cual en ocasiones sufria
esta desatencidon. En este sentido se puede plantear que se trata de familias que se
caracterizaban por un vinculo armoénico dentro de sus dindmicas, con tendencias a
la cooperacién, comunicacion y afectividad entre los miembros, asi como niveles de
insatisfaccion respecto a la situacion econémica y sobre todo a la salud de sus
hijos. En los ambitos de la socializacién estaban muy centrados en su propia
existencia y problemas concretos, pero no interferian ni participaban en las
problematicas que se pueden suscitar en la comunidad, mas bien se encontraban
en los margenes de las mismas.

4. Redes de apoyo de la familia: en cuanto a esta dimensién, se obtuvo que todas
las familias mantenian buenas relaciones con sus vecinos, nunca tuvieron ningun
tipo de conflicto en la comunidad y les gustaba vivir en ella, o sea, tenian sentido
de pertenencia hacia la misma, aunque en otras técnicas planteaban que les
gustaria acercarse a la ciudad, a los hospitales o al resto de la familia, lo que se
puede justificar por la situacién de salud que enfrentaban. De forma general, en la
literatura se describe que las familias, en el proceso de concientizacion y aceptacion
del hijo con caracteristicas especiales, desarrollan diferentes tendencias: unas se
centran en el apoyo externo, otras priorizan la atencion a la salud fisica, otras
piensan que el problema es de ellos, y por tanto, ellos deben resolverlo y otras
mantienen un mayor equilibrio y protagonismo.!!

En los casos estudiados se muestra que en dos de ellos la familia contaba con una
persona de confianza en la comunidad para apoyarse en casos de necesidad, por
ejemplo, para llamadas telefénicas, para acompanarlos al médico, ir a la bodega,
entre otras actividades, pero estas plantean que "no le dejan a sus hijos a nadie"
debido a los cuidados especiales que ellos necesitan, por lo cual se puede inferir
que son protectores con los nifios y les preocupan sus cuidados. Uno de los casos si
se apoyaba en una vecina hasta para cuidar la menor, el Ultimo caso alegaba que
mantienen buenas relaciones con todos sus vecinos pero prefieren "no molestar a
nadie"”, lo cual se puede interpretar como que la familia piensa que esa es su cruz y
solo ellos la pueden llevar.

5. Participacién comunitaria: todas las familias y la comunidad plantearon que a
partir de la llegada del nifio con NEE comenzaron a distanciarse de su comunidad a
partir de un suceso y desde esto no han tenido la oportunidad de poder adaptarse a
una realidad social y se han distanciado de ella. Estas familias visitan a sus vecinos
en la medida de las necesidades, a las personas de confianza que tienen en la
comunidad los visitan con un poco mas de frecuencia. En este sentido resulta
interesante esta tendencia a una especie de enclaustramiento, de aislamiento, aun
cuando sus relaciones no sean conflictivas con los miembros de la comunidad, pero



si evasivas. En el 100% de los casos alegaron participar en las actividades politicas,
de masas, culturales y deportivas que se realizan en la comunidad.

En este aspecto se vio una tendencia a que sea el padre el que participaba en las
actividades, alegando que la madre debe cuidar al hijo pues como a veces estas
actividades son por la noche no llevaban al nifio por miedo a que se enferme, en
otros horarios a veces participaban todos con el nifio, solo en una familia dicen
participar ambos padres, y aunque plantean llevar a su hijo, en la comunidad se
conocio que no llevan a su hijo en ninguna ocasion a las actividades. Como plantea
el autor,! se da un aislamiento y cambios de creencias, donde los padres no quieren
convivir con otros y se rehusan a integrarse a diferentes circulos sociales,
considerando que seran rechazados y cuestionados socialmente con respecto al
desarrollo del nifio, lo cual puede, desde su perspectiva, etiquetarlo como un
individuo mas vulnerable que cualquier otro. Surge un afrontamiento social, esto
tiene que ver con el "qué diran" acerca del nifio y emergen cuestionamientos por
parte de las personas que estan fuera de la familia. Con esta actitud la familia
limita espacios que deberia sentir como suyos, ya que la participacidén social o
comunitaria juega una funcién educadora, desarrolla la conciencia, permite que los
individuos y grupos intervengan en la gestién de sus problemas, favorece el
desarrollo individual y comunitario. Como plantea este autor!? de un ejercicio de
democracia que brinda la oportunidad de hacer realidad los derechos establecidos,
se trata de formar parte (sentido de pertenencia, ser integrante), tener parte
(desempeiio de acciones adaptativas) y tomar parte (influir a partir de la accion).

Las propias caracteristicas de los nifios hacen posible u obstaculizan la insercién a
las actividades de la comunidad, asi se encontro a la nifia con sindrome de Down
como la que con mayor facilidad y espontaneidad se incorporaba a todas estas
actividades, a diferencia de otra nifia que no logra comunicarse a través del
lenguaje verbal, por el propio retraso profundo que posee y por padecer de
ceguera, todo ello acompafiado de los temores de los padres a su incorporacion a la
vida social.

Con respecto a la insercién social, el 100% de los encuestados de la comunidad
consideraba la insercién de estas familias como necesaria, imprescindible,
beneficiosa e importante. Los encuestados sugirieron para lograr la insercion social
de estas familias que como primer paso se deben realizar mas actividades de
diferentes tipos en la comunidad, tratar de ajustar los horarios para que pueda
participar toda la familia, invitarlos como participantes de honor. Con lo que se
reveld la intencion de otorgar a estas personas y sus familias un protagonismo vy las
confianzas necesarias para integrarse de forma natural. Creian conveniente
visitarlos mas y conversar con ellos para motivarlos y mostrarles los beneficios que
puede traer unirse mas a la comunidad, ayudarlos en lo que necesitaran y
acompanarlos en los momentos dificiles.

Se pudo apreciar que estas familias vivian en comunidades donde son aceptados y
donde todos estan en la mejor disposicion de colaborar con ellos, aun cuando se
aprecié que la propia comunidad se sentia insatisfecha con su papel en la
integracién, pues propusieron incrementar las acciones en este sentido. Este es un
proceso que fluyd espontaneamente hasta ese momento y tal vez esté requiriendo
de una mayor intencionalidad, pues la comunidad no ha hecho nada con respecto a
ese tema.

En dos de los casos la familia tenia conocimientos sobre la insercion social muy
escasos, al menos pudieron decir que se trataba de participar en las actividades
que se realizan en la sociedad. Los otros dos casos no tenian idea de qué se
trataba, por lo que el tema de la insercion social es poco tratado y no llega a las



familias. Después de conocer un poco mas sobre este, estuvieron de acuerdo en
que podia ser beneficioso e importante.

Plantearon que estan en disposicion de tratar este tema y consideran que su actitud
ante la insercién social a la comunidad es positiva, aunque nunca llega a ser del
todo excelente, podian mejorar y estaban en disposicion de ello. Aportaron como
sugerencia para tratar la insercién social que en la television se trate el tema de la
inclusidon en general y la inclusion de familias como ellos. Concluyeron que el Centro
Médico Psicopedagdgico es un lugar muy a tono para tratar este tema. Entre sus
propuestas destacaban que en la comunidad se deben realizar mas actividades
donde puedan conocer todos sus deberes, derechos y beneficios, y plantearon estar
conscientes de que el mayor esfuerzo esta de parte de ellos. Creian que las
actividades deben ser dindmicas y que lleven a reflexiones profundas para motiven.
Se pudo valorar que las familias necesitan una mayor motivacion para lograr una
mejor insercidén en la comunidad a través de un sistema de actividades variadas,
gue resulten de interés comuan y bien organizado, con objetivos definidos en un
plan previsto por las instituciones y por la propia comunidad.

CONCLUSIONES

El estudio de la insercion social de las familias de nifios con NEE se estructurd a
partir de los siguientes indicadores: datos sociodemograficos, caracteristicas de los
nifios con NEE, caracteristicas de las familias, redes de apoyo de la familia y
participacion comunitaria.

Estos permitieron una valoracién integradora, arrojando como resultados que el
comportamiento de la insercidn social a la comunidad de las familias de nifios con
NEE estudiadas se caracteriz6 por el insuficiente conocimiento acerca de lo que
significa la insercidn social tanto por parte de las familias como de la comunidad
estudiadas; las relaciones entre ambos son armdnicas, aunque no profundas, la
familia se recluye, y la comunidad no es activa en la busqueda de un mayor
acercamiento; la participacion comunitaria es pobre por parte de estas familias, en
el caso de los padres, escasa, y de las madres y sus hijos, nula. Las familias y
miembros de la comunidad sugieren que se desarrollen acciones en pos de una
mayor integracién a la comunidad.
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