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EPIGRAFE

El soporte social en si mismo es una actitud potente
y humanizadora, parte de estar atento, ser empatico
y de estar disponible a ayudar con una informacion,
una palabra de aliento, pasar tiempo con el nifio/a o
hasta un aporte material 0 econémico. Todas las
posibilidades de soporte en situaciones de
discapacidad son importantes y valoradas cuando
las familias se encuentran en actitud receptiva y en

un proceso de aceptacion de sus hijos/as.
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RESUMEN

El presente estudio permite conocer la percepcion del soporte social en padres y madres
con hijos e hijas con discapacidad en instituciones educativas regulares de San juan de
Lurigancho. La metodologia empleada tiene un enfoque cualitativo, se utilizd una
entrevista semi estructurada, la cual explord quién/quiénes brindan el soporte social, los
tipos, la utilidad y la satisfaccion del soporte social que perciben los padres y las madres.
Participaron padres y madres, entre 26 y 48 afios. Los resultados sefialan que el soporte
social proviene de las redes informales y formales de los padres y madres. Los tipos de
soporte social hallados son: soporte de informacion, soporte emocional, apoyo material,
soporte en el cuidado diario del nifio y soporte de interaccién social. La utilidad del
soporte social es diversa: les permite contar con conocimiento y comprension de la
discapacidad de su hijo (a); tener control sus emociones en el trato y convivencia con el
nifio o nifia; mejorar su estado de &nimo; contar con una red de apoyo Yy recibir apoyo
econdmico. Por altimo, los participantes se sienten satisfechos con el soporte social
recibido y mantienen una expectativa positiva de logro y afrontamiento respecto al futuro

de sus hijos o hijas.

Palabras clave: soporte social, discapacidad, redes sociales, familia extensa.



ABSTRACT

This study allows to know the perception of social support in fathers and mothers with
sons and daughters with disabilities in regular educational institutions of San Juan de
Lurigancho. The methodology used has a qualitative approach, a semi-structured
interview was used, which explored who provide the social support, the types, the utility
and the satisfaction of the social support that fathers and mothers perceive. Fathers and
mothers, between 26 and 48 years old participated. The results indicate that social support
comes from the informal and formal networks of fathers and mothers. The types of social
support found are: information support, emotional support, material support, support in
the child's daily care and social interaction support. The usefulness of social support is
diverse: it allows them to have knowledge and understanding of their child's disability;
have control of their emotions in the treatment and coexistence with the child; improve
your mood; have a support network and receive financial support. Finally, participants
feel satisfied with the social support received and maintain a positive expectation of
achievement and coping with respect to the future of their sons or daughters.

Keywords: social support, disability, social networks, extended family
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INTRODUCCION

La percepcion de contar con apoyo en situaciones particulares que podrian

provenir de personas, grupos (redes sociales) se le conoce como soporte social.

Por su parte, Nunes, Marcela, Ferrari y Marin (2012) refieren que “el soporte
social es discutido y estudiado por diversos autores, justamente por su importancia frente
a cuestiones relacionadas con el bienestar y calidad de vida” (p.3). En ese sentido, Torres
(2011) sefiala que las personas que cuenten con soporte social experimentan menos estrés
cuando afrontan ciertas situaciones. De lo sefialado se desprende que el soporte social
aporta al bienestar y calidad de vida de las personas permitiéndoles afrontar mejor las
situaciones que les toquen vivir. Por otro lado, Puerto (2017) sefiala que el soporte social
puede actuar como un factor protector en acontecimientos y situaciones negativas de la
vida relacionadas con el estrés e incertidumbre que implican pasar por procesos de
enfermedad crénica. De lo referido, se desprende que es necesario contar con soporte
social en cualquier situacion critica que afecte a la persona. Sobre todo, en aquellas que
impliquen enfermedades cronicas o alguna condicion de vida permanente como la

discapacidad.

En base a lo sefialado, la familia podria constituirse en la primera red de soporte
social en las situaciones antes sefialadas, en ese sentido Suria (2013) refiere en el estudio
con padres de hijos con discapacidad, la importancia que tienen los padres como
cuidadores en la rehabilitacién, integracién y el cuidado del hijo con discapacidad. Este
despliegue de los padres implica, sin duda, atravesar por una situacion estresante; sin
embargo, a la vez sefiala en los resultados de este estudio, que la experiencia de tener un

hijo con discapacidad no tiene por qué reportar exclusivamente vivencias negativas.
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Por otra parte, Garcia y Bustos (2015) refieren que la familia con un integrante
con discapacidad afronta una crisis a partir del momento en que se confirma el diagnéstico
de discapacidad. Esta crisis en la familia provoca una serie de alteraciones en la dindmica
de la familia, cambiando el ritmo, estructura, logros, proyecciones, roles, etc, asi también
la destinacion del uso de recursos.

De esto se puede entender que los cambios y crisis al interior de la familia
podrian afectar la salud mental y fisica de los integrantes de la familia; en ese sentido
Suria (2013) sefiala que, aunque la prioridad es el bienestar de los hijos, también es
necesario tener en cuenta como los cambios y crisis van a repercutir en la salud de los
padres de hijos (as) con discapacidad y en todos los miembros de la familia.

En esa linea es importante para las familias percibir el soporte social con el que
cuentan (emocional, redes sociales, instrumental, entre otros), el cual permitiran
sobrellevar la situacion de vulneracion en la que los coloca tener un hijo o hija con
discapacidad, asi también les ayudara a procesar el significado social que representa para
la familia tener un hijo o hija con discapacidad, asimismo podria reducir la angustia, el
estigma y la verguienza social que puede implicar encontrarse en esta situacion (Garcia y
Bustos, 2015).

En ese sentido, Montalvo, Florez y Stavro (2008) sefialan, a partir del estudio
Cuidando a los Cuidadores de nifios en situacion de discapacidad en la ciudad de
Cartagena, que es necesario procurar a nivel familiar el autocuidado del cuidador
principal, asi también replantear la asignacion de responsabilidades del cuidador principal
respecto de los otros integrantes de la familia.

A nivel social, el Estado, por su parte, procura otorgar una forma de soporte
social a las personas con discapacidad y sus familias buscando garantizar la defensa de
derechos como el acceso a la identidad, al seguro de salud integral, procurando la
insercion al sistema educativo en escuelas especiales o regulares y el acceso a programas
sociales, entre otros.

En ese sentido el Reglamento de la ley N° 28044 - Ley General de Educacion
sefiala en el articulo 2: La educacién como derecho (inciso b) lo siguiente: El derecho de
acceso a una educacion de calidad, equitativa, pertinente e inclusiva, y a una educacién
publica gratuita. La accesibilidad implica la inclusion en el sistema educativo de
personas con necesidades educativas especiales y de grupos excluidos y vulnerables, sin
distincion de etnia, religidn, sexo u otra causa de discriminacion (Decreto Supremo N°
011-2012-ED).
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Teniendo en cuenta este marco legal, Cabrera, Lizarazo y Medina (2016) sefialan
que la inclusion responde a la necesidad de integrar a los nifios/as en actividades sociales
cotidianas como el colegio, aunque una vez incluidos se evidencian nuevas necesidades
en el manejo de las emociones y en la resolucién de conflictos entre los grupos de nifios
con discapacidad y sin discapacidad, ya que estos Ultimos y sus familias suelen, en
ocasiones, mostrar actitudes de rechazo frente a los nifios con discapacidad. A partir de
lo sefialado se entiende que la inclusion de nifios y nifias demanda retos para las escuelas
regulares y también para las familias en su esfuerzo por integrar a sus hijos/as en un
espacio social como es el colegio.

En este marco, el presente estudio permitira conocer el soporte social con el que
cuentan los padres y las madres con hijos o hijas con discapacidad en el &mbito educativo,
teniendo en cuenta los retos que implica para ellos la integracion a un espacio social
(Mercado, Aizpurua y Garcia, 2012).

Respecto a la participacion de padres y madres en este estudio se puede sefialar,
en general, que en una familia con hijos e hijas sin discapacidad la responsabilidad del
cuidado de los hijos e hijas suele ser del padre o de la madre, en cambio, en el caso de
una familia con hijos/as con discapacidad al dinamizarse los roles se necesitaria contar
con ambos padres. En ese sentido Torres, Garrido, Reyes y Ortega (2008), sefialan que es
relevante contrarrestar la creencia, de que se puede prescindir de la figura paterna en la
crianza y asumir que las madres son las Unicas que educan y que pueden asumir asumir

ambos roles.

A partir de lo referido, en la situacion de tener hijos/as con discapacidad ambos
padres, sin sobreponer los roles de uno sobre el otro, podrian brindar informacién valiosa
respecto de la crianza y convivencia con un (a) hijo (a) con discapacidad. Por tal motivo

en esta investigacion se ha considerado la participacion de ambos padres.

Por otra parte, respecto a la metodologia del presente estudio, esta tendra un
enfoque cualitativo. Curcio (2008) sefiala la importancia de un estudio cualitativo del
constructo de soporte social ya que puede dar cuenta de las experiencias vividas por las
personas implicadas en la red social en un contexto particular. En ese sentido, el presente
estudio aborda el soporte social a partir de entrevistas que permiten explorar a
profundidad las percepciones del soporte social de los padres y de las madres, estas

percepciones pueden tomar diversos matices segun cada familia.
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Por tanto y teniendo en cuenta todo lo referido la presente investigacion tiene
como objetivo general: Conocer la percepcion del soporte social en padres y madres con
hijos e hijas con discapacidad en instituciones educativas regulares.

Conocer la percepcion de los padres y madres podria informarnos sobre quiénes
les han brindado soporte social, los tipos de soporte recibidos, la utilidad de estos y si

sienten satisfaccion respecto del soporte brindado.

Por todo lo referido es relevante responder a la pregunta de investigacion:
¢Cbémo es la percepcidn del soporte social en padres y madres que tienen hijos e hijas con

discapacidad en una institucion educativa regular?
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CAPITULO I: REVISION Y FUNDAMENTACION TEORICA

Para iniciar la presente fundamentacion tedrica se presentard una revision
conceptual del constructo: Soporte social. EI soporte social es definido en términos
generales como los recursos que provienen de las personas, los cuales pueden ser de tipo
material y/o expresion de afectos y aceptacion del individuo proveniente de una red social
(Jankowski, 1996, citado en Rivas Rivas, 2008). Por otra parte, el soporte social implica
interacciones o relaciones que brindan a las personas asistencia real o un sentimiento de
apego a una persona o grupo que se percibe como afectuoso (Hobfoll & Stokes, 1988;
Goodwin, Costa & Adonu, 2004). Por ultimo, otra definicion sefiala que el soporte social
es “la existencia o disponibilidad de personas en quienes podemos confiar y que nos hacen
saber que pueden cuidarnos, valorarnos y amarnos” (Sarason, Levine, Basham y Sarason,
1983, p.127).

En el caso del presente estudio el soporte social se definira como las relaciones
personales, la interaccion social y la percepcidn de pertenencia a un grupo o red social,
esta pertenencia implica sentirse querido o valorado y tener la posibilidad de intercambiar
diversos tipos de soporte como informacion, ayuda material o apoyo emocional (Cohen,
2004; Taylor, Welch, Kim & Sherman, 2007). Los elementos que componen esta
definicion -como la interaccion social o el intercambio de distintos tipos de soporte-

posteriormente conformaran las areas de estudio en esta investigacion.

Por otra parte, Dominguez (2006) propone algunas perspectivas de analisis del
soporte social, entre ellas refiere: estructural, contextual y funcional. Desde lo estructural,
comprende la participacion y relaciones de las personas en grupos sociales formales o
informales; son las redes de las que forman parte los individuos, donde se considera el

tamafio de la red, la densidad, es decir, el nimero de vinculos que se establecen o la
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dispersion o centralidad, entendida como la facilidad o dificultad de poder contactar con

los miembros de su red.

Desde la perspectiva contextual, se refiere a la procedencia del apoyo, es decir,
quién o quiénes proveen el apoyo: pareja, familia, amistades, etc. Por ultimo, desde lo
funcional, son los recursos que se pueden proveer o intercambiar entre los miembros de

la red, estos pueden ser de tipo emocional, material/instrumental e informativo.

En esa linea, Cobb (1976) y Cohen y McKay (1984), citados en Dominguez
(2006), sefialan tres tipos de soporte los cuales aparecen en varias clasificaciones, uno de
los primeros es el apoyo emocional, el cual hace que las personas se sientan amadas,
queridas o valoradas. Otro tipo de apoyo es el material o instrumental y se refiere a poder
concretar ayuda econdémica, ayuda de servicios, ayuda doméstica, etc. Por Gltimo, esta el
apoyo informativo con el que se pueden resolver sus dudas o los problemas que tienen a

través de consejos o informacidn que reciben de distintas personas, grupos e instituciones.

Por su parte Del Risco (2007) sefiala desde la perspectiva funcional, la existencia
de otros recursos que también se brindan e intercambian en una red, estos pueden
entenderse como otros tipos de soporte, uno de ellos es la retroalimentacion, el cual,
consiste en brindar retroalimentacién positiva acerca de los comportamientos,
pensamientos o sentimientos de los otros, también se considera la asistencia fisica, la cual
consiste en ayudar al otro en actividades que no puede realizar por si solo, y finalmente
esta la participacion social, esta se refiere a tomar parte en las interacciones sociales para

la socializacion y el entretenimiento.

En cuanto a la importancia del soporte social, cabe sefialar que el soporte social
se pone de manifiesto desde su estructura, contexto y funcionalidad en las relaciones
sociales que establecen las personas; este se puede dar de distinta forma y en cualquier

situacion.

En ese sentido, teniendo en cuenta las distintas situaciones en las que se
despliega el soporte social, Nunes, Rigotto, Ferrari y Marin (2012) destacan en el estudio:
Soporte social, familiar y autoconcepto, la importancia del soporte social como
amortiguador para mantener la salud fisica y mental de los miembros de una determinada

familia frente a dificultades que se puedan afrontar.
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Por su parte Herrera, Florez, Romero y Montalvo (2012) sefialan que estar
sometido a situaciones estresantes genera que el cuidador pueda experimentar problemas
emocionales, sociales e incluso fisicos; pero estos malestares pueden contrarrestarse con
los recursos personales del cuidador, entre los que destacan el apoyo social. En esa linea
percibir el soporte social como recurso personal es valido en la medida que permite

disminuir los efectos negativos del estrés que conlleva afrontar una situacion critica.

Por su parte, Bras (2006) en el estudio “La percepcion del soporte social en los
adolescentes con o sin deficiencia motora”, sefiala que el grupo de adolescentes con
discapacidad motora percibe de forma positiva el soporte proporcionado por los amigos
y se expresa mediante sentimientos de comprension, apoyo y afectividad.

A partir de los estudios referidos se entiende la importancia del soporte social
como paliativo ante situaciones criticas que las personas puedan afrontar en diversos
ambitos y situaciones, asi puede ser el nacimiento de un hijo/a con discapacidad en la
familia o la comunicacion de un diagnostico de algun tipo de discapacidad que afectara

el desarrollo de sus hijos/as.

Profundizando en el tema de la discapacidad y para un mejor entendimiento de
esta condicion de vida, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) sefiala que la
discapacidad abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las restricciones de
la participacion. Respecto a las deficiencias se refieren a problemas que afectan a una
estructura o funcién corporal; en cuanto a las limitaciones de la actividad son dificultades
para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la participacion se refieren a

problemas para participar en situaciones vitales.

En esa linea, la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la
Discapacidad y de la Salud (CIF) sefiala desde un enfoque social que las personas con
discapacidad con deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales, al interactuar
en distintos ambientes del entorno social se ven impedidos de tener participacion plena 'y

efectiva y en igualdad de condiciones respecto de a otras personas.

En ese sentido, el Modelo Social de la Discapacidad sefiala desde su paradigma
que las causas que originan la discapacidad no son religiosas, ni cientificas, sino sociales
(Victoria, 2013). Propone que las barreras, actitudes negativas y la exclusién voluntaria
o involuntariamente brindada por parte de la sociedad son factores que determinan quien

tiene 0 no una discapacidad. Por tanto, la persona con discapacidad puede verse impedida
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en el ejercicio de sus derechos y su inclusion plenay efectiva en la sociedad, en igualdad

de condiciones que las demas.

En ese sentido, en el contexto nacional el Reglamento de la Ley N° 29973, Ley
General de la Persona con Discapacidad (DS N° 002-2014-MIMP) tiene por objeto
establecer las condiciones para la promocidn, proteccion y realizacion, en condiciones de
igualdad, de los derechos de las personas con discapacidad, asi como su inclusion plena
y efectiva en la vida politica, econdmica, social, cultural y tecnoldgica (Art.1).

Por otro lado, es necesario sefialar algunas cifras que permitan dar cuenta de la
relevancia social de este tema. Asi la OMS en el afio 2013, sefial6 que alrededor del 15%
de la poblacion, cerca de mil millones de personas en el mundo, padecen algun tipo de
discapacidad.

Por su parte, en el contexto nacional, el Instituto Nacional de Estadistica e
Informética (INEI), refiere que la poblacidn total con alguna discapacidad al afio 2017 es
de 1 654 953 respecto del total de la poblacion (31 826 018). Respecto al sexo 822 512
son hombres con discapacidad, respecto del total de la poblacion de hombres (15 939
059). En cuanto a las mujeres con discapacidad son 832 441 de la poblacién total de
mujeres (15 886 959) Estas cifras son parte del documento: Caracterizacion de las
Condiciones de Vida de la Poblacién con Discapacidad 2017, realizado en base a la
informacidn de tres encuestas permanentes: la Encuesta Nacional de Hogares (ENAHO),
la Encuesta Demogréafica y de Salud Familiar (ENDES) y la Encuesta Nacional de
Programas Presupuestales (ENAPRES).

Por otra parte, en el afio 2013 se realiz0 una encuesta especializada en
discapacidad y se hall6 segun el INEI que un 40.6% de la poblacion con discapacidad
depende de un tercero para poder realizar sus actividades diarias. Esto implica que un
integrante de la familia, la cual es la red de apoyo inmediata, tenga que hacerse cargo del
integrante con discapacidad.

En esa linea Garcia y Bustos (2015) en una investigacion sobre discapacidad y
problematica familiar, explican las implicancias para la familia de tener a una persona
con discapacidad, desde su nacimiento hasta la posterior aceptacion e integracion familiar
y social. Se sefiala también que la discapacidad, se trate de motriz, intelectual y mental,
sensorial o multiple, no solo afecta a la persona que la tiene, quien necesita algun tipo de
apoyo o tratamiento especial, sino también afecta a todos los integrantes de su familia

quienes también necesitan apoyo.
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En ese sentido, Luengo, Araneda y Lopez (2010) realizaron en Chile un estudio
sobre factores del cuidador familiar que influyen en el cumplimiento de los cuidados
bésicos de la persona con discapacidad. Entre los resultados se sefiala que, en la
dimensién de apoyo, mas de la mitad de los cuidadores refirid tener algln tipo de apoyo
por parte del Estado, centro de salud, familia y amigos. Entre los tipos de apoyo
estuvieron el monetario y el apoyo en el cuidado, este ultimo fue muy valorado y fue
otorgado por familiares o amigos del cuidador. También se sefiala que los cuidadores que
reciben algun tipo de apoyo cumplen con los cuidados de forma méas adecuada que
aquellos que no tienen apoyo. Es evidente que los padres y las madres al percibir el
soporte social por parte de la familia, amigos, centros, organizaciones e instituciones
podrian generar mejores condiciones de vida y bienestar psicolégico no solo para ellos

sino para sus hijos/as y familias.

En ese sentido, Gallegos (2016) en el estudio “Las familias de estudiantes con
discapacidad en la escuela, sus necesidades y demandas”, en Ecuador, sefiala que frente
a un acontecimiento inesperado como es la discapacidad de un hijo/a, un porcentaje
elevado de familias encuentran obstaculos y limitaciones para desarrollarse a nivel
personal y profesional, sus metas pasan a segundo plano, por ello, plantea que las
instituciones educativas podrian generar acciones que permitan a la familia retomar y/o
concluir sus proyectos de vida, ya que el apoyo que reciban los padres contribuira al
desarrollo de la autonomia de sus hijos/as, lo cual generara un aumento de la confianza
y capacidades en ellos. Cabe sefialar que la familia con un integrante con discapacidad,
que cuente con oportunidades de desarrollo generadas por la institucion educativa a la
que pertenece, contribuye a su vez al desarrollo de la autonomia y la mejora de la calidad

de vida en la familia.

En esa linea Verger (2009), en el estudio titulado “La percepcion de las familias
sobre la calidad de vida del alumnado con discapacidad en la escuela”, desarrollado en
Espafia, plantea que la percepcion de los padres sobre su calidad de vida esta relacionada
con el apoyo que el nifio pueda recibir en el colegio, las familias piensan que la escuela
ha de adaptarse a las necesidades del nifio para poder apoyarlos. En ese sentido, los padres
destacan un conjunto de caracteristicas que el colegio deberia tener, entre estas refieren:
tener una escuela pequefia facilita la integracion del nifio y la relacion de los profesionales
con la familia, también sefialan como caracteristica una buena comunicacion con las
familias en el centro educativo, asimismo establecer por parte de los profesores una
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actitud de confianza, preocupacion y de apoyo para sus hijos/as. Se entiende a partir de
lo referido que las familias perciben que contar con soporte o apoyo por parte de la escuela
les es importante y sefialan que es necesaria la adecuacién del colegio respecto a las
necesidades de sus hijos/as. Para ello, refieren un conjunto de caracteristicas que ellos
perciben como necesarias para lograr el soporte que sus hijos/as y ellos mismos
requieren.

Por otra parte, Giaconi et al. (2017) sefialan desde el marco del estudio
“Percepciones de cuidadores de nifios, nifias y jovenes en situacion de discapacidad” en
Chile, que en el sistema educativo los cuidadores familiares han enfrentado serias
dificultades al buscar colegios para sus hijos debido a problemas de infraestructura, falta
de profesionales especializados, falta de adecuaciones curriculares, entre otros. Los
cuidadores refieren que se deben eliminar los procesos de seleccion y que se debe lograr
gue todos los colegios sean accesibles.

Por su parte, Cordoba, Gomez y Verdugo (2008) realizaron un estudio sobre
“Calidad de vida familiar en personas con discapacidad”, en la ciudad de Cali, Colombia.
Encontraron que las familias manifestaban mayor insatisfaccion para conseguir apoyo o
beneficios del Gobierno y entidades locales para el miembro de la familia con
discapacidad, en comparacion con los otros miembros. Segun este estudio cuando el
apoyo o soporte social no es efectivo, perjudica la calidad y satisfaccion con la vida de
las personas con discapacidad y sus familias, quienes necesitan contar con redes de apoyo
e instituciones locales que les ofrezcan ayuda concreta para afrontar las dificultades
asociadas a ambitos como la familia, sociedad, accesibilidad, transporte, salud y al
sistema educativo (Giaconi, Pedrero y San Martin, 2017).

Respecto al contexto peruano existen diversas instituciones y servicios que
pueden brindar soporte social a nivel institucional a las personas con discapacidad:
Consejo Nacional para la Integracion de la Persona con Discapacidad (CONADIS),
Oficina Municipal de Atencion a la Persona con Discapacidad (OMAPED), los
municipios, entre otros. Dichos organismos despliegan acciones a favor de las personas
con discapacidad. Es necesario sefialar segin la Encuesta Nacional de Hogares (ENAHO,
2016) que el 34,5% de hogares con al menos una persona con discapacidad accedieron a
programas sociales denominados “no alimentarios”, tal como Juntos, Pension 65, Cuna
mas, Beca 18, etc.

Por su parte el MINEDU mediante la Directiva N° 001-2006
VMGP/DINEIP/UEE “Normas para la matricula de estudiantes con necesidades
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educativas especiales en Instituciones Educativas Inclusivas y en Centros y Programas de

Educacién Basica Especial” sefiala en sus disposiciones generales:

Las Instituciones de EBR, EBA y ETP deberan matricular a los estudiantes con discapacidad leve o
moderada, con discapacidad sensorial, sea ésta parcial o total y los que presentan discapacidad fisica
con el apoyo y asesoramiento del SAANEE o CEBE de su jurisdiccion.

Cabe sefialar que la misma directiva también refiere:

La matricula para estudiantes con Necesidades Educativas Especiales multiples, por presentar una
discapacidad intelectual severa, asociada a graves trastornos del desarrollo y aquellos que presentan
multidiscapacidad, se realiza en Centros de Educacion Basica Especial. los Centros Educativos
Especiales (CEBE) atienden e incorporan a estudiantes con discapacidad severa o con
multidiscapacidad.

Se evidencia, entonces, que existen una normativa vigente y redes de apoyo
institucional para personas con discapacidad, sin embargo, es posible que en el proceso
de inclusion social (alcance, accesibilidad, satisfaccion) haya dificultades que generen
una percepcion de exclusién e insatisfaccion con los servicios brindados.

En esta investigacion se abordard las discapacidades contempladas en la
Directiva N° 001-2006 VMGP/DINEIP/UEE para la inclusion escolar de nifios y nifias
con discapacidad en colegios regulares, es decir, con discapacidad leve o moderada, con
discapacidad sensorial, sea ésta parcial o total, y los que presenten discapacidad fisica.
Participaran padres y madres que tienen hijos/as con algun tipo de estas discapacidades
de los grados de inicial de 5 afios, primero, segundo y tercer grado de primaria en edades
de 6 a9 afios.

En este estudio no se abordard la discapacidad severa ya que implica
multidiscapacidades lo cual hace dificil delimitar la poblacion participante del estudio
ademas segun el o los tipos de discapacidad cada situacién familiar es distinta y demanda
la participacion de otros cuidadores ademas de los padres y madres.

En el marco de la inclusion escolar, Farid (2015) sefiala que los estudiantes que
presentan discapacidades fisicas, motoras, cognitivas o psiquicas en la escuela normal,
permiten pensar en un proceso formativo de inclusion en la escuela, lo cual estaria acorde
con pensar también una sociedad mas tolerante a lo diverso. Para lograr este proceso se
requiere un replanteamiento de la funcion social de la escuela, de los mecanismos de
gestion, de la practica docente y del curriculo escolar. Este hallazgo es parte del estudio
“Escuelas Normales y formacion de educadores desde una Educacion para nifios con

discapacidad en Colombia”.

20



En ese sentido, Martinez (2006) en una resefia titulada “Discapacidades motoras
y sensoriales en primaria la inclusion del alumnado en educacion fisica”, realizada en
Espafa, sefiala la necesidad de observar el desarrollo del nifio/a con discapacidad en
diversas areas -como cognitiva, afectiva y psicomotora- para que su participacion en la
escuela sea lo mas normalizada posible. Esto implica contar con docentes capaces de
transformar la diferencia en igualdad y la dificultad en beneficio y de esta forma
aprovechar las capacidades del estudiante y no sus discapacidades.

A partir de esto se puede sefialar que la atencion educativa a nifios/as con
discapacidad (sensorial, fisica y cognitiva) en escuelas regulares junto a otros nifios/as sin
discapacidad, reta a las instituciones educativas a repensar sus roles, estrategias y
enfoques para lograr la integracion e inclusion social. En ese sentido Mercado, Aizpurda
y Garcia (2012) sefialan que la escuela genera la posibilidad de integracién a un espacio
social.

Un aspecto importante en la presente investigacion es el rol de los cuidadores
familiares, del padre y de la madre, en la crianza y la convivencia con un hijo/a con
discapacidad, por ello, en la metodologia de esta investigacion se ha considerado como
participantes tanto al padre como a la madre, considerando algunas investigaciones que
sefialan la importancia del rol de ambos en la crianza y convivencia respecto a tener un
hijo/a con discapacidad.

En cuanto a la madre Acle y Tomasini (2014) en el estudio “Caracterizacion de
los conocimientos de las madres sobre la discapacidad de sus hijos y su vinculo con la
dinamica familiar”, llevado a cabo en México, sefialan que las madres consideran la
importancia de adquirir conocimientos especializados para entender y tratar a sus hijos/as
con discapacidad, asi también refieren que una adecuada preparacion de la madre acerca
de la discapacidad puede proveer una mejor interaccion y funcionamiento de estas
familias. Sin duda, la madre cumple un rol importante y central en la dinamica familiar
con un hijo/a con discapacidad ya que las madres se implican en prepararse para
acompariar a sus hijos/as con esta condicion de vida.

Por su parte, segun Ortega, Torres, Reyes y Garrido (2010) citados en
Herndndez, Van Barneveld, Gonzélez-Arratia, Robles y Zarza (2011), los padres
reconocen a la educacion y la alimentacion como parte de sus responsabilidades para con

sus hijos e hijas, y mas con los y las que tienen discapacidad.
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En este estudio se va a considerar tanto a padres como madres como parte de la
poblacion de esta investigacion para conocer distintas percepciones sobre el soporte
social, como es su vivencia en la crianza de un hijo/a con discapacidad y sobre todo en el
proceso de escolarizacion.

Respecto del enfoque de esta tesis se plantea hacer estudio cualitativo de la
percepcion de los padres y madres del soporte social, el cual se explorara a profundidad
en cuanto a redes, tipos, utilidad y satisfaccion, respecto de tener un hijo/a con
discapacidad en colegios regulares.

Es necesario sefialar que el soporte social ha sido investigado, principalmente,
de forma cuantitativa y cuenta con instrumentos para su medicion como Cuestionario de
Transacciones de Soporte Social y Cuestionario de Satisfaccion de Soporte Social. El
primer instrumento permite describir tres tipos de soporte social: el instrumental, el
soporte emocional y acompafiamiento social, asi también mide mediante escalas la
frecuencia con la que una persona recibe los tipos de soporte (Torres, 2011). El
Cuestionario de Satisfaccion de Soporte Social se utiliza para describir la satisfaccion que
tiene una persona con el soporte social que recibe respecto del soporte instrumental,
soporte emocional y acompafiamiento social (Torres, 2011). También mide la satisfaccion
con el soporte que recibe la persona en su vida cotidiana, la satisfaccion con la ayuda que
recibe para satisfacer una necesidad especifica y sefiala el grado de satisfaccion que una
persona tiene respecto de la frecuencia con la que recibe el soporte.

Por otro lado, Torres (2011) en su tesis de tipo cuantitativo sobre la relacion
entre calidad de vida relacionada con la salud y soporte social en pacientes con cancer en
Lima, sefiala limitaciones en los resultados de su estudio y recomienda que seria necesario
el uso de instrumentos cualitativos que permitan explorar los diferentes tipos y funciones
del soporte social, sus caracteristicas y conocer también las caracteristicas de las redes
sociales con la que cuentan.

A partir de lo planteado se desprende la necesidad de hacer un estudio cualitativo
del soporte social para profundizar en este relacionado a la discapacidad en el ambito
escolar. Este permitiria una mayor exploracion y profundizacion de varios aspectos del
soporte social desde la percepcion de los padres y madres con hijos/as con discapacidad,

estudiantes de un colegio regular.

Para lograr ello, se cuenta con un instrumento cualitativo: entrevista semi

estructurada, la cual ha contemplado etapas (antes del ingreso al colegio y durante la
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escolarizacion) en las que se explora el soporte social con el que cuentan los padres y
madres a través del tiempo, profundizando en sus relatos y vivencias.

Se entiende entonces que un estudio cualitativo permitiria conocer més detalles

del soporte social a partir de las respuestas de los participantes teniendo en cuenta el
contexto del estudio. En esa linea, Ostertag (2014) sefiala que un instrumento cualitativo
permite obtener respuestas que a veces no han sido esperadas, ademas se tiene la ventaja
de usar preguntas complementarias para una mejor exploracion, con el fin de profundizar
o clarificar para obtener informacion que apunte al objetivo de estudio.
Cabe sefialar que para este estudio se explorara el soporte social como la percepcion que
los participantes entienden o comprenden la existencia o disponibilidad del mismo dando
cuenta de con quiénes cuentan en situaciones particulares que necesite afrontar (Nunes,
Rigotto, Ferrari & Marin, 2012).

Finalmente, considerando lo expuesto anteriormente, se sefiala que el objetivo de
este estudio es conocer la percepcion del soporte social de padres y madres con hijos (as)

con discapacidad en una institucion educativa regular de San Juan de Lurigancho.
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CAPITULO IlI: METODOLOGIA

Este estudio se abord6 desde la perspectiva particular de los padres y las madres con hijos
(as) con discapacidad incluidos en una institucion educativa del distrito de San Juan de
Lurigancho. Busco conocer, desde la experiencia de los padres y las madres, las

percepciones del soporte social con el que cuentan.

2.1 Enfoque

El enfoque de esta investigacion es cualitativo ya que interesa conocer las
percepciones del soporte social desde el relato de los padres y las madres que tienen hijos
con discapacidad, asimismo conocer las redes sociales con las que cuentan, los tipos de
soporte social recibidos, la utilidad de estos y la satisfaccion que les genera contar con
soporte social. Es a partir de lo manifestado por los participantes y mediante el dialogo
que se recogera y analizara la informacién segun el contexto con el que se cuenta. En esa
linea Gonzalez-Rey (2016) sefiala que una de las caracteristicas vinculadas a la
metodologia cualitativa es el caracter dialdgico. Es decir, se ha considerado al dialogo
como parte del proceso y un proceso en si mismo que ha permitido un trato directo con
los padres y madres para obtener informacion, la cual ha sido entendida segun el contexto

particular de este estudio.

Por su parte Hernandez, Fernandez y Baptista (2010) refieren que el enfoque
cualitativo es un proceso inductivo, ya que, a partir de una poblacion y su realidad, se
analiza una realidad subjetiva (fenomenolégica) y se contextualiza el constructo que se
pretende estudiar. En el caso de este estudio cada participante del estudio segun su
experiencia vivida brindara una realidad subjetiva de como percibe el soporte social, este

ha sido analizado y contextualizado en el marco de esta investigacion.

2.2 Disefo
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Este estudio ha tenido un disefio fenomenoldgico, pues ha estudiado la
percepcion del soporte social relatada por los padres o madres, segun las vivencias que
ha implicado para ellos convivir, cuidar y educar a un hijo o hija con una discapacidad.
Hernandez, Fernandez y Baptista (2010) sefialan que en un estudio fenomenologico el
centro del analisis seran las percepciones de las personas, se centrara en el relato de las
experiencias segun como hayan vivenciado su situacion. En este sentido, el recojo de la
informacion permite construir un conocimiento particular del soporte social en ese

contexto.

A nivel social el método fenomenoldgico contribuye tanto al conocimiento de
las realidades especificas como la comprensién de las vivencias de los actores y puede
servir para indagar las realidades o fendmenos cotidianos que necesiten atencién o
intervencion social mediante programas y proyectos de desarrollo (Aguirre-Garcia y

Jaramillo-Echeverri, 2012).

2.3 Contexto

La institucion educativa esta ubicada en el distrito de San Juan de Lurigancho,
en la ciudad de Lima, y fue fundada en 1978. La poblacion de sus estudiantes es mixta,
la mayoria de ellos viven en asentamientos humanos aledafios. La institucién atiende a
nifios, adolescentes y jovenes en tres niveles: inicial, primaria y secundaria, en dos turnos.
Ademas, cuentan con un Centro de Educacion Técnica Productiva (CETPRO) en el que
se brindan preparacion técnica en oficios dirigido a los estudiantes. El colegio ha
desarrollado un programa de acompafiamiento para nifios de educacién especial y de
inclusion en coordinacion con el SAANEE (Servicio de Apoyo y Asesoramiento para la
Atencion a las Necesidades Educativas Especiales). Ello se ha realizado en el marco de
una educacion inclusiva en la que todos los nifio/as, adolescentes y jovenes, con y sin
discapacidad aprenden compartiendo juntos un espacio inclusivo con un area de soporte
apropiada. La distribucion de estudiantes de inclusion se da de esta forma: dos en el nivel

inicial, 20 en primaria y 15 en secundaria.

2.4 Participantes

Para este estudio se ha considerado la participacion de padres y madres cuyos
hijos (as) en condicion de discapacidad estan incluidos en un colegio regular del distrito
de SJL.
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Los participantes de este estudio han sido nueve padres y madres, cuyas edades
fluctGan entre 26 y 48 afios. De estos, siete son mujeres (77.7 %) y dos, varones (22 %);
todos viven en San Juan de Lurigancho y en general su estado civil es de convivientes.
Han constituido familias nucleares y extensas y laboran en trabajos formales e informales

tanto de forma permanente como eventual.

Los criterios de inclusion consideran que los padres y madres participantes
tengan un hijo (a) con discapacidad en el afio inicial (de 5 afios) o en primaria (1°,2° 0 3°
grado), ya que estos grados representan el periodo de inicio de la escolaridad donde, tanto
padres como maestros, pueden percibir sefiales de una posible discapacidad en los nifios
y las nifias, a diferencia de quienes previamente ya tienen un diagndstico. Recibir la
noticia de un hijo/a con discapacidad activa las condiciones en las que se requiere mayor
soporte social, por lo cual resulta pertinente evaluar este dicho constructo (soporte social)

en estos afos escolares.

Otro criterio de inclusion es que los padres o madres del hijo/a con discapacidad
sean mayores de edad, ya que estar en edad adulta permitiria tener percepciones y
vivencias principalmente vinculadas a sus hijos y a su relacion con ellos. Padres o madres
menores de edad podrian estar experimentando las crisis fundamentales de la
adolescencia —“crisis de sexual, crisis de autoridad y crisis de identidad” (Carvajal, 1993)
y probablemente no siendo tan conscientes de su paternidad o maternidad en esta etapa

de vida.

Por otro lado, se consider6 como criterio que los hijos (as) estén escolarizados
con permanencia continua y minima de tres afios en un colegio regular o Programa de
Intervencion Temprana (PRITE), pues en la medida que las y los nifios asistan con
regularidad y tengan mas tiempo en el colegio o programa podria evidenciarse, 0 no, un
proceso de inclusion mas tangible y de escolarizacién continua, lo que resulta importante

en los casos de nifios y nifias con discapacidad (Echeita y Ainscow, 2010).

Por altimo, se contd con que los padres o madres vivan en San Juan de

Lurigancho (SJL), esto permitié delimitar el espacio de intervencién de este estudio.

Entre los criterios de exclusion se contempld que no puedan participar los
abuelos u otros cuidadores ya que se necesita conocer la experiencia directa de los padres

y madres en el cuidado de sus hijos o hijas con discapacidad y que este cuidado no esté
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tercerizado. Otro criterio de exclusion, serian padres o madres cuyos hijos o hijas tengan
diagndsticos de discapacidad severa o multidiscapacidad, debido a las caracteristicas mas
complejas de este tipo de discapacidad que puede implicar otro tipo de abordaje y que
podria ser atendido en un CEBE (Centro de Educacion Basica Especial), al respecto la
Directiva N° 001-VMGP/DINEIP/UEE-2006, establece en sus Normas para la matricula
de estudiantes con necesidades educativas especiales en Instituciones Educativas
Inclusivas y en Centros y Programas de Educacion Bésica Especial, lo siguiente:

El Centro de Educacion Basica Especial-CEBE, es la Institucion Educativa que atienden

exclusivamente a estudiantes con necesidades educativas especiales asociadas a discapacidad severa

y multidiscapacidad, El Servicio de Apoyo y Asesoramiento para la Atencién de Estudiantes con

Necesidades Educativas Especiales-SAANEE, asume las funciones de impulsar y desarrollar una
educacién inclusiva de calidad en el &mbito de su jurisdiccion.

2.5 Muestreo

El muestreo fue por conveniencia, es decir, participaron en el estudio los padres
y las madres del colegio que cumplian los criterios de inclusion sefialados. Asi también
se tuvo en cuenta la disponibilidad de los padres y las madres para participar de este
estudio, tomando los casos accesibles durante el desarrollo de la investigacion, como

sefialan Hernandez, Fernandez y Baptista (2010).

Respecto al nimero de participantes se realiz6 un mapeo y se penso, en
principio, realizar 13 entrevistas, de los grados inicial de 5 afios, primer, segundo y tercer
de grado de primaria entre edades de 6 a 9 afios, pero en el proceso se tuvieron que tomar
algunas decisiones que redujeron la muestra a 9 participantes. Asi se excluyeron a 4
participantes: en un caso asisti6 la abuela del nifio (no correspondia al criterio de
inclusion); hubo el caso de una nifia con discapacidad de 11 afios que no participé del
estudio debido a que la edad corresponde al inicio de la pubertad y escapa del perfil y
marco de este estudio; otro nifio era hijo de un personal docente del colegio y no se
considerd su participacion porque podria haber sesgo al brindar informacion; hubo una
madre que manifesto su rechazo a participar del estudio porque lo considerd un beneficio

personal para la investigadora y no para su hijo.

2.6 Instrumento

El instrumento de esta investigacion fue una entrevista semi estructurada, que

cuenta con cuatro preguntas. Estas indagan sobre personas o instituciones o grupos que
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hayan brindado soporte social a los padres 0 madres en dos etapas: antes del ingreso al
colegio y durante la escolarizacion de sus hijos (as) con discapacidad, se consideraron
estas etapas las cuales surgieron a partir de las respuestas de los participantes durante la
entrevista, fue una forma de reordenar la preguntas y dar una mejor estructura a la

entrevista; por tanto el instrumento fue modificado en su estructura durante el proceso.

Por otra parte, el instrumento explord los tipos de apoyo, la utilidad y pertinencia
del soporte social, y finalmente pretendié conocer la satisfaccion del soporte social que

perciben los padres y las madres.

Para la construccion del instrumento se trabajo previamente una matriz que
comprendié ciertos elementos como el objetivo general de investigacion, la identificacién
de la variable de estudio, la categoria y sub categorias las cuales han dado origen a las
preguntas de instrumento. La variable del estudio es el Soporte social, la categoria es la
percepcion del Soporte social, asimismo las sub categorias son las redes sociales,
personas de su entorno con las que cuentan, el padre y la madre, es decir, los tipos de

soporte social y la satisfaccion del soporte social.

Una vez identificados y revisados los elementos de la matriz, esta ha sido
evaluada por tres expertos en investigacion cualitativa para ver la coherencia entre la
variable, categoria, sub categorias y la pertinencia de las preguntas. Por su parte los
expertos han realizado sus comentarios y sugerencias, las cuales han servido para ajustar

los elementos de la matriz y por tanto las preguntas del instrumento.

Las observaciones de los expertos, sirvieron para el proceso de elaboracién del
instrumento. Entre las principales observaciones se sefialé una posible confusion al
realizar las entrevistas al tratar de diferenciar el soporte social percibido y recibido, para
ello se realizaron repreguntas, pero contestaban mas por el recibido, es decir con la ayuda
que contaban. Esta pregunta sobre soporte social percibido y recibido se debia a que
originalmente la tesis tenia por objetivo conocer las percepciones de los padres 0 madres
sobre el soporte social percibido y recibido respecto de sus hijos (as) con discapacidad

severa.

Por otra parte, se sefialé que habia preguntas relacionadas al soporte que no
apuntaban directamente a este, en ese sentido se recomendd simplificar las preguntas para

profundizar en el recojo de informacion y hacer un adecuado analisis, ademas una
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entrevista larga se puede hacer tediosa para los participantes. Por otro lado, hubo
observaciones en la redaccién de las preguntas, las cuales se corrigieron con el fin de

hacerlas méas entendibles.

Al final luego de las observaciones de los expertos y la aplicacion piloto se
decidié trabajar desde la percepcion del soporte social de los padres y las madres de este

estudio.

2.7 Aplicacion piloto

Luego de los ajustes sefialados anteriormente respecto de la revision de los
expertos se realiz6 una aplicacion piloto a una madre, con quien se tuvo contacto mediante
la trabajadora social de la parroquia de EI Agustino, quien coordina un programa social
para nifios y nifias con discapacidad en el distrito. En la aplicacion de la entrevista piloto
se realiz6 una presentacion y explicacion del objetivo de esta, luego se procedio a firmar
el consentimiento informado y se le comunicé la necesidad de grabar la entrevista, ante

lo cual accedio.

Durante esta entrevista piloto se indagd sobre el soporte social percibido y
recibido (primera version del instrumento). Se evidencio que el uso de palabras sencillas
y parafrasis permiten la comprension de las preguntas por parte de la participante.
También se evidencio la necesidad de profundizar sobre el tipo de soporte que les han
brindado, pero sefialando etapas por las que han pasado con su hijo (a).

Seguidamente se realizo la aplicacién piloto del instrumento con una segunda
version que contemplo la percepcién del soporte social de los padres y las madres; esta
version se aplicé a dos madres del mismo grupo referido antes con las mismas cuestiones

éticas de la primera aplicacion.
2.8 Procedimiento
2.8.1 Contacto y acuerdos

Con la version final del instrumento se procedi¢ al realizar el trabajo de campo,
el cual comenz6 con la busqueda de un colegio de educacion basica regular que cuente
con estudiantes de inclusion; se identificé un colegio, el cual cuenta con el apoyo de un

equipo SAANEE de forma permanente tanto para educacion especial como para
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estudiantes de inclusién en ese colegio. Cabe referir que el equipo SAANEE para los
nifios de educacion especial ofrece atencidn especializada y con los nifios de inclusion
brinda orientacion al docente y las familias. Posteriormente se obtuvo el nombre del
director del colegio y en paralelo se realizaron coordinaciones con la Escuela de
Psicologia de la Ruiz para la obtencion de la carta de permiso para la aplicacion de
entrevistas en dicha institucion educativa.

Una vez obtenida la carta, se acord6 con el director tener una primera reunion
para explicarle el fin del estudio y la aplicacion de entrevistas. El director por su parte
mostré apertura y de inmediato derivo las coordinaciones de aplicacion de las entrevistas
a la coordinadora de SAANEE, quien es una docente del colegio. Ese mismo dia, luego
de concluir la conversacion con el director, se realizé una primera conversacion con la
encargada de SAANEE, a ella también se le explicé el objetivo de la tesis y la necesidad
de hacer entrevistas, por su parte la profesora explico que en el colegio tenian el programa
SAANEE para educacion especial pero que no eran un CEBE, y que brindaban atencion
para nifios de inclusion con discapacidad intelectual leve y moderada, motora y sensorial
para los niveles de inicial, primaria y secundaria.

Posteriormente a esta explicacion se coordiné lo que se necesitaba para poder
realizar las entrevistas: se le dio a conocer el perfil de los padres o madres que podrian
participar del estudio, segun los criterios de inclusién y exclusion, asi también el
contenido de la citacion para poder convocarlos a las entrevistas. También se acordd que
las personas serian contactadas por la coordinadora del equipo SAANEE y que las
entrevistas se realizarian en un ambiente que procure la confidencialidad.

Finalmente, respecto a la participacion de los padres y madres, se realizd un
mapeo y tal y como se sefiald antes, se aplicaron 9 entrevistas teniendo en cuenta los
criterios de participacion en el estudio y considerando que los hijos/as de los participantes

se encontraran cursando inicial de 5 afios, 1,2 y 3 de primaria entre edades de 6 a 9 afios.

2.9 Cuestiones éticas

En el desarrollo de las entrevistas con los participantes se considerd cuestiones
éticas, como un trato cordial y recibimiento en un espacio cdmodo que garantice la
confianza y calidez del participante; se realizd una presentacion personal de la
investigadora, luego se sefiald el propdsito de la entrevista y las caracteristicas del estudio

leyendo el consentimiento informado donde se sefialaban algunas caracteristicas de la
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aplicacion como: responder a las preguntas planteadas, el tiempo de duracion de la
entrevista, la participacion voluntariay la posibilidad de dejar de participar en el momento
que deseé sin generar perjuicios al participante. Se sefial6 que podian hacer preguntas en
el proceso de la entrevista y que tenian la libertad de no responder a alguna pregunta si
les parecia incbmoda. También se enfatizo el cuidado del anonimato y la confidencialidad
del recojo de la informacion, la cual no se usaria para ningan otro proposito fuera de los
de esta investigacion y que las respuestas brindadas serian identificadas con un c6digo
para preservar la identidad del participante. Por otro lado, se le indicé que si tuviera dudas
0 quisiera acceder a los resultados del estudio puede contactarse con la asesora y se le
brind6 un correo electrénico. Luego de esta explicacion los participantes asintieron su
participacion firmando este consentimiento.

Después se siguio con el protocolo de aplicacion en el que se recalc nuevamente
el fin del estudio, la importancia de su participacion y la valoracion que se hara de toda
la informacién que brinde. Se solicité permiso para grabar la entrevista, una vez que se
conto con este, se inicid la entrevista con la toma de datos personales antes de pasar a las
preguntas, estos datos iniciales indagaron respecto del madre/padre: sexo, edad, estado
civil, distrito, y sobre el nifio/nifia: edad, sexo, grado, discapacidad y la institucién

educativa en la que estudia.

2.10 Andlisis de datos

Una vez hechas las entrevistas se realizd el proceso de transcripcion, luego de
esto se hizo una lectura y revision de cada entrevista transcrita para ubicar las preguntas
y las respuestas, las cuales se organizaron por codigos segun temas. En ese sentido
Hernandez y colaboradores (2003) proponen que se revisen todos los materiales para
etiquetarlos, organizados y clasificarlos por criterios 16gicos, asi como para ver si estan

completos y legibles.

Acorde con el enfoque epistemoldgico y metodoldgico de la investigacion de
estudio de caso, el analisis que se presenta de los resultados es de naturaleza
hermenéutico-interpretativa. Los datos obtenidos se sometieron a analisis de contenidos
orientado por las categorias deductivas, también con las categorias inductivas que
surgieron durante el proceso de analisis de la informacion. La discusion se realizo en cada

una de las categorias haciendo uso de los referentes tedricos abordados en la
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investigacion; en las citas textuales de las entrevistas se veld por preservar el anonimato

de los cuidadores.

Para organizar este andlisis se armé una matriz por cada participante que
comprendid las preguntas del instrumento, categorias, coédigos y citas. Luego se armo otra
matriz donde se integro todas las respuestas de los participantes y algunas particulares

también, obteniendo nuevas categorias y cadigos.

Es preciso sefalar que el analisis de datos se ha realizado, por un lado de forma
deductiva ya que se ha indagado las respuestas de los participantes desde categorias
previamente sefialadas en el instrumento sobre todo en los tipos de soporte social; al
respecto Cerda (1988) sefiala que estas categorias orientan la recoleccién y el andlisis de
la informacion; por otra parte el analisis también se ha hecho de forma inductiva a partir
de las respuestas espontaneas de los participantes en cuanto a la utilidad y satisfaccion
del soporte social, en ese sentido Cerda (1988) también sefiala que las categorias que

surgen de la informacion recolectada son también llamadas inductivas.

El procedimiento de analisis se realiz de esta forma hasta que por saturacion la
informacidn recogida se hizo repetitiva y ya no aporto a las categorias de analisis (Ardila
& Rueda, 2013).
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CAPITULO I11: RESULTADOS

3.1  Redes informales y formales

3.1.1 Las redes informales

Las redes que brindan soporte social mediante la familia y amigos se llamaran
en este estudio redes informales. En cuanto a la familia, los participantes sefialan haber
recibido soporte social por parte de la familia extensa conformada por abuelos maternos
o0 paternos y tios del nifio (a), cabe sefialar que esta red es referida con mayor frecuencia
por los participantes. Respecto de los que sefialan que cuentan con una familia nuclear
esta se encuentra conformada por la madre, pareja o padre del nifio (a) y los otros hijos
(as).

“Pero el apoyo que siempre tengo hasta el dia de hoy es de mis papas (abuelos),
mi mamad lo cuida, le ayuda en las tareas también” (Maria 27afios).

Respecto a los amigos relatan que cuentan con soporte por parte de amigos que
consideran cercanos con quienes tienen confianza, asi también sefialan que cuentan con
amigos en su centro de trabajo.

“Bueno yo tengo una compaiiera, es mi amiga...le he contado ...tu puedes me dice,
ti puedes sola, sal adelante, pero por tus hijos, demuestra que tii puedes” (Julia,

36 arios).
Asimismo, un participante sefialo que contd con el apoyo de personas que se
solidarizaron con la situacion de su hijo (a) con quién tuvo algun vinculo de amistad
posterior.

“Hubo una sefiora (personas solidarias) que se acercd a mi esposa y que tenia a
su hijito en ese estado (como el de su hijo), ella era visitadora médica...ella
hablaba con los doctores para que le atiendan, ella tenia acceso a los
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médicos...ella nos conseguia las citas que nosotros no conseguiamos” (Jose, 36
anos).

3.1.2 Redes formales

Otro grupo de redes, las cuales brindan soporte social a través de instituciones u
organizaciones se denominara en este estudio redes formales. En ese sentido los padres y
madres sefialan que cuentan con soporte social de la Institucion educativa donde el nifio
(a) estudia, dentro de esta sefialan el apoyo brindado del equipo SAANEE (Servicio de
Apoyo y Asesoramiento a las Necesidades Educativas Especiales), especificamente de
psicologos y terapeutas de este servicio; asi también perciben que cuentan con el apoyo
de los y las docentes de sus hijos e hijas tanto en el nivel inicial como en primaria.
Respecto a esta red se encuentra mayor frecuencia en las respuestas de los participantes
sobre el apoyo recibido por el equipo SAANEE.

“... (SAANEE) Bueno me dijeron que es un proyecto especial... que aca se le va

apoyar pero que también debe ser apoyada en casa, que ella no tiene retencion de
memoria porque también han evaluado a mi hijita” (Julia 26 afos).

Otra red formal que refieren son los Centros de terapias donde los nifios y nifias
asisten para recibir diversos tipos de terapias como: aprendizaje, lenguaje o fisica, sefialan

también recibir apoyo por parte de los psicologos y terapeutas de dichos centros.

Entrevistadora: Y el profesor particular (terapeuta) ¢le apoyaba a su hijo, lo

ayudo?

Participante: ... “Si, porque él no escribia, todas las letras se las comia, salteada
por decir...bastante le ha ayudado en eso, y ahorita ya escribe bien... (Carmen, 48
anos).

Asi también otra red formal son los Centros de salud donde los nifios (as) han

sido atendidos por pediatras, terapeutas, psicélogos y neurologos.

3.2  Tipos de Soporte Social

Respecto a los distintos tipos de soporte social con los que cuentan los padres y
las madres, los resultados que se presentaran han tenido en cuenta los tipos de soporte
social por los que se indago en las entrevistas, estos son: soporte de informacion, soporte

emocional, apoyo material, soporte en el cuidado diario del nifio y la interaccion social.
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En cada uno de los tipos de soportes indagados, los participantes mediante respuestas

espontaneas han referido particularidades de cada tipo.

3.2.1 Soporte informativo

Respecto a este tipo de soporte los padres y madres consideran que la
informacion brindada por los profesionales que tratan con sus hijos e hijas tiene diversas

variantes, las cuales se refieren a continuacion:

a. Informacidn recibida respecto a la necesidad de atencion del nifio/a.

“Me dijo, me explicé la seforita, ahi van los nifios que tienen discapacidad
(SAANEE), pero también van nifios que estan regular, hay nifios que les falta
(tienen) alguna deficiencia y te lo estoy diciendo para que pueda mejorar y ahi te
van a ayudar para que pueda mejorar tu hijito” (Maria 26 afios).

b. Informacion recibida sobre aplicacion de estrategias y actividades de

aprendizaje dirigida a los padres y al nifio (a) mismo.

Respecto a la aplicacion de estrategias y actividades de aprendizaje dirigido a
los padres, esta se refiere a que los padres mismos puedan aplicar estrategias de la terapia
en casa, realizando actividades sugeridas o actividades escolares como la lectura y
escritura alternadas con el juego. También les sugiere tener continuidad en las terapias de
sus hijos. Cabe mencionar que los padres y madres perciben como soporte social para
ellos, la ayuda brindada sobre sus hijos/as tanto por parte de los docentes como de sus
familiares.

“St, me decian (terapeutas) en casa que lo haga, que haga terapias, que escoja este,
las alverjitas, que lo mezcle, que él escoja las alverjitas” (Luis 37 afos).

“Me dijo que le apoyara en mi casa haciéndole escribir, haciéndole leer, en un rato
que juegue y un rato que vaya a hacer su tarea. ...bastante apoyo de mamad, de
hermanos, de papa” ... (Carmen, 48 afios).

“Me decian que estaba avanzando, que le siga haciendo las terapias y de la
psicologa si me decia que tenia que hacer este, terapia de papas...ellos nos han
apoyado bastante, nos han conversado para traer aca a G. a las terapias, acé le
ensefiaba la sefiorita P. rambién” (Luis, 37 afios).
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En cuanto a aplicacion de estrategias y actividades de aprendizaje dirigido al
niflo mismo, esta se refiere al apoyo brindado, por un lado, por parte del docente en el
aula de clases al nifio/a y, por otro lado, por parte de un familiar en la casa del nifio/a. En
ambos casos la informacién se centra en la dedicacion de tiempo, trato y cercania, asi

también de ofrecimiento de actividades escolares al nifio/a.

e En el aula de clases:

“En el trabajo en su aula, que hacia la sefiorita sabia como era mi hijo, mas se
dedicaba él...lo tenia como... si fuera su hijo...lo tenia a su lado, le decia G. lo
trataba ocupado... y cuando lo hacia bien, ese es mi G. le decia, lo felicitaba lo
tenia a su lado, trabajar lo hacia” (Luis, 37 afos).

“Este digamos ella hace otro tipo de tarea ella no hace la misma tarea de sus
amiguitos... ya cuando esté en comunicacion y matematica si es otro tipo de tarea,
pero cuando esta en personal y ciencias y ambiente si la hace, la miss le copia de
la pizarra” (Ana, 33 afos).

e Enlacasa:

Entrevistadora: ¢ Quiénes la apoyaban en ese momento?

Participante: “Mi mama...Ella también le enseria a leer, mientras yo
trabajo...bueno mi mamd es quien le esta ensefiando a leer hasta ahora” (Julia,
36 afnos).

“Ella (la hermana) en la casa le ayuda con las tareas, le explica como tiene que
hacer la tarea” (R0Ssa, 44 afos)

Es importante sefialar este tipo de soporte informativo sobre aplicacion de
estrategias y actividades de aprendizaje ha sido reconocido por la mayoria de

participantes del estudio.
c. Informacidn recibida sobre los logros que va alcanzando el nifio o la nifia.

Por ejemplo, en lenguaje o lectura, durante el proceso de asistir a las terapias y
el desarrollo de su aprendizaje en el colegio, esta informacién es transmitida por

profesores o terapeutas.

“Bastante apoyo he recibido, o sea, la sefiorita bastante me ha ayudado, mi hijito
ya le entiendes lo que habla” (Luis 37 afos).

Entrevistadora: ¢Qué le decia?

Participante: “Si, me decia sefiora apoyelo en casa un poquito, P...ya va a escribir
bien me decia...un poquito le falta y va a salir de esto” (Carmen, 48 afos).
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d. Informacion recibida a través de charlas y visitas domiciliarias.

En cuanto a las charlas, la informacién brindada fue acerca del trato afectuoso al
nifio (a), el didlogo y la confianza al nifio (a) para mejorar su desarrollo es brindado por
la Institucion Educativa.

Entrevistadora: ¢sobre qué cosa les hablan por ejemplo?

Participante: “Sobre el trato del nifio, el amor qué tenemos que tener, el carinio, la
confianza y conversar mucho, eso nos habla el de la escuela de padres” (Carmen,
48 anos).
En cuanto a las visitas domiciliarias, durante estas se realizaron orientaciones y
consejeria a los padres y madres.

“Si, la seniorita me ha hecho visitas domiciliarias y nos aconsejaba bastante pues,
bastante nos aconsejaba” ... (Luis, 37 afios)

3.2.2 Soporte emocional

Respecto a este tipo de soporte los padres y madres han sefialado mediante sus

respuestas algunas variedades o sub tipos de este.

a. Palabras de aliento. Son percibidas por los participantes como una forma de

soporte para continuar con el tratamiento (terapias) de sus hijos/as.

“«“

i mamad me dice, que vas a hacer, tienes que seguir para adelante, tienes que
llevar al bebe (a la terapia)” (Luis 37 anios).

b. Conversaciones y escucha. Este tipo de soporte emocional es brindado por
familiares, amigos y otros; a través de este soporte los participantes obtienen un espacio

para hablar sobre lo que sienten y necesitan respecto de la situacion de sus hijos e hijas.

Entrevistadora: ... ¢ Tiene una hija mayor?
Participante: “Si, la mayor que tiene 15 arnios”
Entrevistadora: ... ;/Con ella conversa?

Participante: “Si con ella mads converso... Bueno me dice ya mamita tranquilizate,
esto va a pasar, y se me quita, ya me calmo” (Carmen 48 anos).
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“Porque es un soporte porque tu te puedes sentir solo, el solo hecho de tener una
persona que te escuche, te entienda, aunque quiza no te diga nada porque no es su
campo, pero te hace sentir mejor” (José 36 arios).

Cabe sefalar que este soporte emocional de conversacion y escucha fue
reconocido por la mayoria de participantes del estudio; asi también durante el proceso de
recojo de la informacion, la presente investigacion se convirtio en un soporte emocional

de escuchay conversacion.

C. Contar con companiia. Esta es otra forma de soporte emocional que refieren los
participantes, por un lado, consiste en tener compafiia para llevar al nifio/a a las terapias
0 a las atenciones médicas, este es brindado por la pareja o padre del nifio/a. Por otro lado,
los padres y madres refieren como soporte la compafiia que le brindan los profesores a
sus hijos o hijas en el colegio. Es relevante sefialar que este tipo de soporte brindado a sus
hijos/as, los padres y madres la perciben como brindada a ellos (as) a través de sus
hijos/as.
“Si, a todas las citas nos vamos juntos, los dos (padre y madre) nos llevamos al
bebe” (Luis, 37 arios).

“Siempre estan pendientes, a principios de afio no queria entrar al

colegio, no queria entrar. Todos los dias me lloraba en la puerta...ahora entra
feliz con su miss por eso la profesora siempre esta afuera para que le haga
entrar, ahi entra tranquila” (Julia 36 afios).

d. Recibir afecto, los padres y las madres refieren como soporte emocional para ellos
cuando sus hijos/as reciben afecto por parte de sus docentes mediante un trato

paciente con sus hijos (as) en el aula de clases y en el colegio.

“De afecto, también le da afecto (al nifio/a), le ensenia y sabe el modo de como
ensenarle para que él le pueda captar, pueda comprender” (Maria 26 arios).

Entrevistadora: ¢Y como la apoya la profesora?

Participante: ...” Bueno la profesora le tiene paciencia para cuando ella tiene los
trabajos que a veces le dejan, le tiene paciencia...” (Bety, 44 afos).

3.2.3 Soporte material
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Este tipo de soporte se da distintas formas, una de estas, son donaciones que los

padres y madres han recibido por parte de instituciones o personas solidarias.

Las donaciones recibidas han sido dinero, medicamentos, ropa, silla de ruedas u
otros objetos. Este soporte material ha servido para atender necesidades médicas y de
salud del nifio/a.

Participante: “En primer grado faltando pocos meses para que termine el afio tuve
una ayuda del colegio converse con la subdirectora...
Entrevistadora: La subdirectora le iba a apoyar econémicamente, ¢ fue asi?

Participante: Si fue asi, entonces me fui a averiguar, ella me dijo averiguase cuanto
estd la consulta averigiiese todo todo, me dijo” (Ana, 33 afos).

“Que aparecio... incluso una vez llegé a mi casa (sefiora de la donacién) y nos dio
medicamentos que ella tenia para escaldaduras y cosas asi” (José 36 afios).

“El tiene 2 sillas de ruedas, una que compramos nosotros y una que nos dieron en
el (centro de terapias) ...de donacion...” (José, 36 afos).

“Para su cumplearios le regalan (Suegro-suegra) su ropay sus propinas que le dan
todos los dias para su colegio, su propinita y para todos sus nietos igual”’ (Carmen,
48 anos).

Otras formas de soporte material son el hecho de contar con vivienda y
alimentacidn, la cual es brindada por familiares; otra forma es contar con la manutencion
brindada por parte de la pareja o padre del nifio/a.

Entrevistadora: ...Digame, el papa de la nifia ¢ la estéa apoyando econémicamente a
usted en este momento?

Participante: Para serle sincera cuando puede, a veces da. Osea eventualmente,

cuando puede, cuando él tiene me da...50 soles y cuando tiene un poquito mds, me
da 100 soles” (Rosa, 44 afios).

3.2.4 Soporte en cuidado diario del nifio (a)

Este tipo de soporte se refiere a brindar compafiia, estar pendiente de las
necesidades y actividades del nifio (a) ante la ausencia de la madre o el padre,

generalmente es brindado por su red familiar y se hacen con frecuencia diaria.
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Entrevistadora: ¢La visten, la cambian?

Participante: ... “Si yo le doy desayuno, su hermana le da almuerzo, la cambian”

Entrevistadora: En el cuidado entonces...

Participante: ” Si, en el cuidado...luego la traen al colegio, y en la tarde la recoge
su otra hermana...” (R0sa, 44 afios)

Entrevistadora: ¢Quién le ayuda?

’

Participante: “Mi suegro...’
Entrevistadora: ¢Cémo asi le ayuda é1?

Participante: Esta pendiente de él (nifio) y no quiere que esté correteando en el
cerrito...para pendiente de él, porque él (nifio) es muy hacendoso y le gusta agarrar
lampa...le gusta porque él esta en todo...0sea siempre estd y lo acompafia
(suegro)” (Carmen, 48 afios).

3.2.5 Soporte de participacién social

Se refiere a la interaccion social como una forma de soporte para los padres y las

madres, mediante el cual entran en contacto fuera de su red familiar con personas y

grupos; por un lado, esta interaccion social es para establecer conversaciones y relatar

experiencias y por otro lado, es para buscar informacion y conocer sobre los cuidados y
situacion de sus hijos (as) con discapacidad.

“Yo le pregunté, sobre otros nifios con sindrome de Down, ...sefiora como hace,

le preguntaba, de alguna manera como madre han sacado una experiencia, me

gusta bastante saber las diferencias de otras mamas y saber como ellas lo

resolvieron y para yo de eso cogerme y ver la manera en que me ayuda a mi”
(Maria, 26 afos).

Respecto de esto las madres relatan sus vivencias e intercambian informacién con
otras, sintiéndose animadas al comparar las situaciones de sus hijos y conocer cOmo
resuelven sus dificultades en la vivencia diaria de tener un hijo/a en situacion de
discapacidad.

“Por ejemplo yo tengo profesores de psicologia... de alguna manera en un

momento libre le pregunto mi hijo es asi asa, la profesora me dice...yo pienso y
esta dado y esta dicho un nifio tiene que ir por etapas” ... (Maria, 26 afnos).
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“su mamad... buscaba por internet...sobre los cuidados...ella es parte de un grupo
de facebook de mamas con sus nifios con esa enfermedad, alli preguntaba sobre mi
hijito” (Jose, 36 afos).

En cuanto a lo sefialado, se evidencia como mediante la interaccion social se
hace una bdsqueda de informacidn directa o a través de internet, para conocer o consultar

sobre la condicion y cuidados de sus hijos/as.

Finalmente, cabe sefialar que la mayoria de participantes coincide en que los

tipos de soporte social: informacion, emocional y material son los méas frecuentes.

3.3 Utilidad del soporte social

Respecto a esto los padres y madres de forma espontanea sefialan las distintas
formas cdmo el soporte social les ha servido o ayudado en determinadas situaciones.

En ese sentido, los participantes refieren que les ha servido para conocer y
comprender la discapacidad de su hijo o hija, también para controlar sus emociones en el
trato y convivencia con el nifio o nifia, asimismo refieren que les sirve para mejorar su
estado de animo, por otra parte, para contar con una red de apoyo y, por ultimo, poder

contar con apoyo econoémico. A continuacion, se describe cada utilidad.

3.3.1 Conocer y comprender la discapacidad de su hijo o hija
Se refiere que ha sido util para los padres y madres conocer como es la
discapacidad del nifio (a), para comprenderla, saber lo que implica y poder explicarlo.

En ese sentido, les sirve para conocer los cuidados especificos que el nifio/a

necesita.
Entrevistadora: Y la informacion que le dan los expertos, ¢usted les sirve?
Participante: “Si”
Entrevistadora: ¢Para qué les sirve?
Participante: “Para mejorar su postura, basicamente es su condicion fisica... las

licenciadas de aca del (centro de terapias) me dicen no le dé masitas moldeables,
hay que darle plastilina, o limpiatipo...Que meta frijolitos asi” ... (Jose, 36 afos).
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Por otro lado, les sirve para conocer cémo es el desarrollo de sus hijos/as,
respecto de capacidades especificas, el aprendizaje, mejora de su comportamiento y el
proceso diferente de desarrollo respecto de sus otros hijos y los nifios de su colegio.

Entrevistadora: ¢Cémo se dio cuenta que fue Gtil?
Participante: “Si sefiorita, porque pegaba menos y ya empezaba hablarte y

explicarte, porque él decia: carro jpom! y ahora él trata de hablar, se traba, pero
te trata de hacerte entender” (Luis, 38 arios).

«“

e sirve también en mi como mamad... cuando yo veo a mi hija emocionada,
académicamente, que ya esta subiendo, para mi es una ayuda y me ayuda en
mucho” (Rosa, 44 arios).

Entrevistadora: ;Como asi le sirve?
Participante: “me sirve porque como otros nifios estudian en particular (Colegios)
asi no me siento cohibida... les digo...que todo es por etapas que una planta de la

inseminacién no se puede pasar, que todo es por etapas” ... (Respecto del
aprendizaje de su hijo) (Maria 26 afios).

Entrevistadora: ¢ Cémo asi le sirvid?, ¢para qué le sirvio?

Participante: Me sirvi6 para darme cuenta en qué forma puedo ayudar yo, ayudar
a mi hija... de repente si la miss no me decia, no sabia ni como apoyarla, entonces
para mi me sirvi6 mucho para apoyarla y darme cuenta y apoyarla bastante, ya
gue mafiana mas tarde no se sienta frustrada (su hija), (Rosa, 44 afios).

Por altimo, les sirve para comparar situaciones y sacar conclusiones que les

permita comprender la situacion del nifio/a.

Entrevistadora: Usted siente que le ayuda en algo conversar con su amigo (quién
tiene un nifio especial)

Participante: “Si, saco comparaciones de cdmo esta mi hijo, que tan mal esta mi
hijo o de repente simplemente, al conversar con él pues veo, no, cudl es la dificultad
de mi hijo que tiene, y en qué estado esta, yo lo tomo mas con calma porque, yo sé
gue mi hijo va a salir de todo esto..., cuando él (amigo) me habla asi, yo saco la
conclusion, y a veces trato de copiar lo que el habla con su hijo, y a veces yo
también lo practico con mi hijo” (Luis, 37 afios).

3.3.2 Controlar emociones

En este caso los padres y las madres sefialan que el soporte recibido les permite
tener tranquilidad y paciencia en la crianza y convivencia con sus hijos e hijas, es decir,
tienen una sensacién de control de sus emociones, lo cual han aprendido en este proceso

junto a sus hijos e hijas.
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“Si porque sinceramente yo me siento mas tranquila y no me desespero, como le
digo sinceramente aprendi a tener paciencia, he tenido paciencia si, pero no como
la de ahorita” (Maria, 26 afios).

3.3.3 Mejorar el estado de animo

Sobre esto, los participantes refieren que el soporte con el que cuentan les
permiti6 mejorar el estado de &nimo, experimentando diversos sentimientos como
seguridad y tranquilidad al darse cuenta que sus hijos o hijas van teniendo logros y pueden

superar dificultades en el proceso de aprendizaje.

Entrevistadora: ;Como le sirve?

Participante: “...mi amiga, cuando me habla, si me da como tranquilidad me da
paz, seguridad de que mi hija se puede superar” (Julia, 36af0s).

Entrevistadora: ¢Como le ayuda?
Participante: Moralmente...
Entrevistadora: ;Cémo asi moralmente?

Participante: O sea, sé€ que mi hijo va a salir, de, porgue él si sabe, es
inteligente... Si, me da dnimos, y veo la forma de como tratar a mi hijo también”
(Luis, 37 afios).

3.3.4 Contar con una red de apoyo

Los participantes sefialan que contar con una red de apoyo (personas y grupos)

les sirve, por ejemplo, para organizar actividades solidarias.

Entrevistadora: Sus amigos de donde eran

i

Participante: De la parroquia...hicimos una vrifa, lo organizamos
nosotros...hicimos un evento en facebook, e/ evento se llamé, UNIDOS POR ... ahi
me sirvié bastante, todo el recurso humano que yo habia juntado todos esos afios,
cuando yo estaba en la parroquia, aqui en S.M. cuando hice limpieza en el colegio,
gente que no veia hace anos empezaron a contactarse...se hizo una cadena...una
red” ... (José, 36 afios).

Asimismo, les sirve para contar con el apoyo de algun familiar en el cuidado de
su hijo o hija para poder trabajar, ellos refieren que comparten el tiempo con sus

familiares.
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“Me ayuda porque... me voy tranquila a trabajar, la estoy dejando con su hermana
mayor, le va a dar de almorzar, le va a dar de comer y por eso me siento segura,

porque estd con la hermana” (Rosa, 44 afos).

En esa linea, a los padres también les es Util tener apoyo de los familiares en la

realizacion de tareas diarias de la casa como la limpieza y otros.

Entrevistadora: ;Como le sirve?

Participante: “Me sirve que (la hermana mayor del nifio) lo recoja a su hermano,
v su responsabilidad de ella es tener limpia la casa...”.

Entrevistadora: ... /y eso le ayuda usted?

Participante: “Si mucho” (Carmen, 48 anos).

3.3.5 Contar con apoyo econémico

En cuanto a esta utilidad los padres y las madres sefialan que contar con apoyo
economico les ha servido para poder cubrir las necesidades fisicas del nifio o nifia, por

ejemplo, en el caso de discapacidad motora.

Entrevistadora: ¢Y para que le sirvid ese dinero con que le apoyaron?

Participante: “Le hemos comprado una silla de ruedas, bachas, cositas que necesita
y que va dejando, todo lo que hacemos es para él y sus equipos” ... (José, 36 afos).

Cabe mencionar que, los padres y las madres sefialaron con mayor frecuencia la

utilidad del soporte en control de emociones y la mejora del estado de animo.

3.4 Satisfaccion respecto del soporte social

La satisfaccion que los padres y madres perciben respecto del soporte social con
el gue cuentan esta relacionado con la satisfaccion emocional que sienten por el apoyo
brindado y la expectativa positiva de logro y afrontamiento de la situacion con sus hijos

0 hijas en un futuro.

3.4.1 Satisfaccion emocional
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Se refiere a como se sienten respecto al apoyo brindado, las emociones o
sentimientos recurrentes que refieren los participantes son: fortaleza, alegria, felicidad,
tranquilidad, alivio. Asi también la satisfaccion emocional la perciben cuando se sienten

valorados y queridos y apoyados por sus redes informales.

Entrevistadora: ¢y usted como se siente con todo el apoyo?
Participante: fortalecida...
Entrevistadora: ...ademads de fortalecida...

Participante: alegre contenta... si tranquila, porque veo que se va logrando”
(Maria, 26 afos).

Entrevistadora: ¢como les hacia sentir estos apoyos que ustedes tenian?

Participante: A mi bien sefiorita, tranquilo, porque veia que mi nifio avanzaba y no
se quedaba” (Luis, 37 afios).

“Como madre yo me siento contenta feliz con mis hijas, ese apoyo que me dan, feliz
me siento como madre... Yo como mama me siento feliz, contenta porque sé que mi
hija es feliz, para mi es una alegria porque al ver a mi hija que esta feliz y contenta
para mi es una alegria inmensa” (Rosa, 44 afios).

Entrevistadora: ¢ Como lo hizo sentir?

Participante: Mejor...Aliviado... recargado digamos. El capital social, los recursos
humanos, los contactos que uno tiene... fui buen amigoy me quieren ayudar y yo
me senti bien y senti que fui importante en ellos, en la vida de ellos...Si, querido,
valorado, respetado en el sentido...bastante apoyado” ... (Jose, 36 afios).

3.4.2 Expectativa positiva de logro y afrontamiento

Los padres y las madres refieren sentir una expectativa positiva sobre los logros
y mejoras de sus hijos o hijas en el aprendizaje, asi tambien por la posibilidad de que

puedan valerse por si mismos en situaciones futuras.

Entrevistadora: ¢ Cémo la hace sentir lo que va logrando?

Participante: “Bueno me hace sentir feliz, porque yo quiero que mi hija termine,
aunque sea que tenga una carrera corta si es que no puede tener una carrera larga
pero que tenga con qué defenderse” (Julia, 36 afios).

“A mi me hace sentir bien porque mi hijo va a progresar, y al progresar esa va a
ser su defensa de él mafiana mas tarde y va a poder desarrollarse por si solo,
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cualquier padre quiere eso para sus hijos que cuando sea grande se sepa y se sepa
valorar por si solo, al explicar su avance de mi hijo, me siento bien” (Luis, 37
anos).

Por otra parte, también hay una expectativa positiva de los padres y
madres respecto de poder afrontar la vida con sus hijos e hijas, sabiendo que es una
condicion con la que ellos deben vivir y teniendo en cuenta los retos, dificultades,

necesidades, etc., que se puedan presentar.

“Si aliviado, yo sé que lo de mi hijo es algo para toda la vida y algo que yo voy a
tener que resolver...es algo que yo no puedo saber que voy a necesitar, es algo que
puedo resolver, lo resolveré yo, buscaré alguien que me pueda ayudar” (J0sé, 36
anos).

“Bueno al principio me senti mal, pero después me fortaleci y dije ... tengo que
apoyarla porque ella todavia es pequefia y todavia tengo para poder apoyarla,
para que ella misma se sienta bien en sus estudios y no se sienta menos que los
demas nifios, también no todo el nifio tiene la misma capacidad, no todos los nifios
tienen la misma urgencia, entonces porque no apoyarla...mientras que yo esté viva
la voy a poder apoyar...darle todo lo que esté a mi alcance mientras que yo pueda
darle todo, yo le puedo brindar”’(Rosa, 44 afios).

Finalmente, cabe sefialar que, en cuanto a la satisfaccion del soporte social, ha

habido mayor frecuencia en la satisfaccién emocional.
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CAPITULO IV: DISCUSION

La importancia del soporte social brindado a las familias de nifios (as) con
discapacidad es indiscutible, asi, Nunes, Rigotto, Ferrari y Marin (2012) destacan la
importancia del soporte social como amortiguador para mantener la salud fisica y mental
de los miembros de una determinada familia frente a diversas dificultades que se puedan

afrontar en distintas situaciones.

En el presente estudio las redes que proveen soporte social son Ilamadas
informales y formales; la primera esta conformada por familia y amigos, y la segunda se
refiere a instituciones que han brindado algun tipo de soporte social a las familias. En esa
linea, Luengo, Araneda y Lopez (2010) refieren la importancia de tener algun tipo de
apoyo por parte del Estado, centro de salud, familia y amigos para las familias que tienen
un integrante con discapacidad. Esto concuerda con lo referido por los participantes del
presente estudio cuyo soporte social ha sido otorgado por sus redes informales y formales

a las cuales, en general han valorado.

A partir de esto se puede sefialar que la suma del soporte otorgado por ambas
redes (familia, amigos, centros, organizaciones e instituciones) puede generar bienestar
psicoldgico y la mejora de la condicion de vida de sus hijos/as y de los padres y madres,

asi como del resto de su familia.

Respecto de las redes informales, los participantes sefialan haber recibido
soporte social de la familia extensa y nuclear, asi la encuesta especializada en
discapacidad, realizada por el INEI (2013), sefiala que un 40.6% de la poblacion con
discapacidad depende de otra persona para poder realizar sus actividades diarias. Esto

implica que un integrante de la familia, sea extensa o nuclear, son quienes proveen el
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apoyo inmediato para hacerse cargo o colaborar con el integrante de la familia con

discapacidad.

Segun los hallazgos de este estudio es importante sefialar que la familia extensa
es a quienes se hace mayor referencia y se encuentra conformada por abuelos maternos o
paternos y tios del nifio (a), quienes han brindado distintos tipos de soporte a las familias.
En esa linea, Altina, Paz-Lourido y Verger (2016) sefialan que la colaboracion de la
familia extensa, especificamente en el cuidado al nifio/a, contribuye a la calidad de vida
de la familia. Por su parte, Garcia y Bustos (2015) explican que hay un despliegue a nivel
familiar para integrar al nifio/a no solo a nivel familiar sino también social. De acuerdo a
lo sefialado, este despliegue de apoyo implica también a otros miembros de la familia,
quienes en algunos casos conviven diariamente con el nifio (a) con discapacidad, otros
viven cerca y pasan tiempo (dia o medio dia) con el nifio (a) apoyando en su cuidado.
Mientras mas integrantes de la familia muestren sensibilidad o cercania con el nifio y los
padres es probable que les otorgue mayor percepcion de soporte y a la vez mas sentido
de bienestar ya que la familia es el primer entorno social del nifio/a 'y la forma como sea
tratado y se relacionen con él/ella va reproducirse en otros espacios sociales como el

colegio.

Por otro lado, el soporte brindado por la familia extensa es diverso, el que mas
se ha referido es el apoyo en el cuidado del nifio (a), cabe sefialar que este cuidado no
siempre es solo pasar tiempo con el nifio sino implica un cuidado especializado como
cambiar bolsas de drenaje. Este involucramiento de la familia extensa tiene sentido
debido a que en nuestro contexto las familias se caracterizan por convivir juntos, pasar
tiempo, compartir actividades familiares o vivir todos en la misma zona o barrio con mas

integrantes de la familia.

En cuanto a la familia nuclear, segln el estudio estd conformada por la madre,
el padre o en caso de ausencia del padre estd la pareja de la madre, el hijo/a con
discapacidad y los otros hijos/as. En esa linea Suria (2013) refiere la importancia de los
padres como cuidadores en la rehabilitacion, integracion y el cuidado del hijo/a con
discapacidad. Esto se relaciona con lo sefialado por los participantes cuando comentan
gue van juntos acompafiando a sus hijos/as a la terapia 0 cuando sefialan que se turnan
para llevarlos al colegio o se alternan para hacer las tareas o las actividades de las terapias
con ellos/as en sus casas. Esto evidencia roles compartido en la crianza y la convivencia
con un hijo/a con discapacidad, aungue no siempre en la misma proporcion, pero si con
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un sentido de involucramiento en el sentido de estar méas atentos a sus hijos/as con

discapacidad.

Por su parte, Suria (2013) sefiala, este cuidado y atencion que los padres dan a
sus hijos/as los puede exponer a situaciones estresantes; sin embargo, refiere que la
experiencia de tener un hijo/a con discapacidad no tiene por qué reportar exclusivamente
vivencias negativas. Desde lo hallado, ambos padres estan involucrados en el quehacer,
crianza y necesidades del nifio/a, si bien el padre centra su atencion en la manutencion y
en contar con dinero para su tratamiento, no se excluye de la crianza y cuidado del nifio/a;
por su parte como sefiala Acle y Tomasini (2014), las madres se orientan mas por adquirir
conocimientos especializados para entender y tratar a sus hijos/as con discapacidad, tal

es el caso de las madres del estudio.

Ellas buscan estar informadas, solicitan apoyo y siguen las recomendaciones u
orientaciones de los profesionales que atienen con sus hijos/as. Es evidente que tienen un
rol importante. En esta investigacion se ha identificado que, en la mayoria de casos, son

las madres en las que recae el acompafiamiento a sus hijos/as con esta condicion de vida.

Ahora bien, respecto del soporte brindado por los amigos (as) se refiere a
personas cercanas del entorno personal y laboral de los padres y madres, los cuales les
animan en el afrontamiento de esta situacion; pues segin Giaconi, Pedrero y San Martin
(2017) la discapacidad es un proceso dificil de enfrentar y se requiere de una red de apoyo
social para afrontarla ya que se vivencia como una situacion limitante que requiere del
apoyo de otros. Este apoyo brindado por los amigos y otras personas del entorno a los
padres y madres del estudio son de tipo emocional, principalmente, lo cual tendria un
impacto importante en su bienestar, sobre todo si es brindado por personas fuera de la
familia, ya que esta apertura de las familias de contar o compartir o solicitar ayuda de

otros, refiere un proceso sano de aceptacion de la condicion de vida de sus hijos/as.

Las redes formales para los participantes de este estudio estdn conformadas por
instituciones u organizaciones que les brindan soporte, asi, en primer lugar y referido de
manera frecuente por los participantes se encuentra la Institucién educativa donde el nifio
(@) estudia, sefialan haber recibido apoyo del equipo SAANEE conformado por
psicologos y terapeutas de este servicio quienes orientan tanto a las familias y docentes
de los nifios/as sobre sus necesidades y proceso de aprendizaje de los nifios (as). En esa
linea Verger (2009), plantea, que la percepcion de los padres sobre su calidad de vida esta
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relacionada con el apoyo que el nifio pueda recibir en el colegio, asi también refiere que
es necesario mantener una buena comunicacion con las familias en el centro educativo a
fin de promover una inclusién adecuada. La inclusion comprende desde que los
profesores establezcan una actitud de confianza con los nifios/as y que se preocupen por
ellos/as y de esa forma puedan apoyar a los padres hasta pensar en un proceso formativo
mas tolerante a lo diverso, para ello se requiere un replanteamiento de la funcion social
de la escuela, de los mecanismos de gestion, de la practica docente y del curriculo escolar
(Farid, 2015). En ese sentido, la inclusion como postura pedagdgica de la institucion
educativa es fundamental para que tanto los estudiantes con discapacidad como los

padres/madres perciban voluntad y actitud de apoyo hacia ellos y sus hijos/as.

Cabe sefalar que la familia con un integrante con discapacidad, el cual cuente
con oportunidades de desarrollo generadas por la institucion educativa, contribuye a su
vez al desarrollo de la autonomia y la mejora de la calidad de vida en la familia. Sin
embargo, Giaconi et al. (2017) sefiala que en el sistema educativo los cuidadores
familiares han enfrentado serias dificultades al buscar colegios para sus hijos debido a
problemas de infraestructura, falta de profesionales especializados, falta de adecuaciones
curriculares, un proceso de seleccion, entre otros. En el caso de los participantes del
estudio, sefialan que aunque si hay dificultades para conseguir una vacante en la
institucion educativa de sus hijos/as por la excesiva demanda de otras familias con hijos/s
con discapacidad, hay un criterio que el colegio considera para admitir a los nifios/as y
son las pocas o bajas posibilidades socioecondmicas de la familia, ya que segln sefialan
esto va acorde a la vision de la institucion educativa; por otra parte los participantes, en
general, valoran el servicio brindado en la institucion, refieren que hay una mejor
dedicacion a los nifios/as y hay maestras mas preparadas, en comparacion a otros colegios,

segun sefialan.

Esta percepcidon de esta red formal, el colegio de sus hijos/as, les otorga
tranquilidad, lo cual es referido mas adelante en la utilidad del soporte social; los padres
consideran que sus hijos/as seran bien tratados y al ser incluidos en aulas regulares,
contribuye a la deseabilidad social de inclusion que los padres buscan para sus hijos/as.

Por tanto, todo esto contribuye a su bienestar.

Otra red formal que se refiere en este estudio son los Centros de terapias y de
salud, privados y/o publicos donde los nifios y nifias asisten para recibir distintas terapias
0 controles de salud, los participantes de este estudio valoran las orientaciones e
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informacidn por parte de los psicélogos, terapeutas, médicos y personal de salud, respecto
de la condicidn de vida de sus hijos/as; por tanto, los padres y madres cuentan con soporte
de tipo mas informativo por parte de estas redes formales. Por otro lado, en nuestro
contexto el 34,5% de hogares con al menos una persona con discapacidad accedieron a
programas sociales denominados “no alimentarios”, tal como Juntos, Pension 65, Cuna
maés, Beca 18, etc. (ENAHO, 2016). Es decir, cuentan con soporte material brindado por
el Estado, es probable que el 65.5% cuenten con otros tipos de soporte brindado por otras

redes.

Si bien existen estas realidades de las familias con un integrante con
discapacidad, en este estudio no se refiere, en general, insatisfaccion respecto de las redes
formales, tampoco en ningln caso se refirio el acceso a programas sociales del Gobierno.
Sin embargo, es valido sefialar que cuando el apoyo o soporte social no es efectivo,
perjudica la calidad y satisfaccion con la vida de las personas con discapacidad y sus
familias, quienes necesitan contar con redes de apoyo e instituciones que les ofrezcan
ayuda concreta para afrontar las dificultades asociadas a diversos ambitos (Giaconi,
Pedrero y San Martin, 2017).

Es importante sefialar que, desde la experiencia de los padres y madres del
estudio, se evidencia un conjunto de redes informales y formales que se dinamizan
alrededor de estas familias con un integrante con discapacidad, esto se encuentra
relacionado con una actitud receptiva de estos padres y madres ante el soporte social que

le puede brindar su entorno.

Respecto a los tipos de soporte social, en este estudio se han considerado los
siguientes: informativo, emocional, material, cuidado diario del nifio (a) y de interaccion

social.

En cuanto al soporte de tipo informativo este se refiere a: i) Informacion recibida
respecto a la necesidad de atencion del nifio/a; ii) Informacion recibida sobre aplicacion
de estrategias y actividades de aprendizaje dirigido a los padres y al nifio (a) mismo; iii)
Informacion recibida sobre los logros que va alcanzando el nifio o la nifia; iv) Informacién

recibida a través de charlas y visitas domiciliarias.

Toda esta informacion recibida es brindada por parte de los docentes, terapeutas,
personas o instituciones, y les que ha servido para el tratamiento o mejora de sus hijos/as,

segun la condicion que tengan.
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La comunicacién permanente e informacion brindada por parte del personal del
colegio y/o instituciones a los padres y las madres de este estudio, aunque es dirigida a
sus hijos/as, ellos/as la perciben como soporte social a ellos mismos; en ese sentido
Verger (2009) refiere que la percepcion de los padres sobre su calidad de vida, en relacién
al apoyo que el nifio/a pueda recibir en el colegio u otras instituciones, contribuyen a su
propio bienestar y posiblemente a la sensacion de logro, avance, realizacion de ellos
mismos como padres. Esto se refleja en todas las variantes del tipo de soporte informativo,
especialmente en la informacion recibida sobre aplicacion de estrategias y actividades de
aprendizaje dirigido a los padres y al nifio (a) mismo y en la informacién recibida sobre

los logros que va alcanzando el nifio o la nifia.

En cuanto a los tipos de soporte el soporte informativo brindado, como se ha
referido antes, por docentes, terapeutas o especialistas que asisten o acompafian al nifio/a,
responde a la necesidad de integrar a los nifios/as en actividades sociales cotidianas como
el colegio (Cabrera, Lizarazo y Medina, 2016). Esta integracion demanda retos para las
instituciones educativas y también para las familias en su esfuerzo por integrar a sus

hijos/as a los espacios sociales.

Respecto del soporte informativo sobre aplicacion de estrategias y actividades
de aprendizaje dirigido a los padres, Gallegos (2016) sefiala que es recomendable que los
padres y las madres puedan recibir apoyo por parte de la escuela que repercuta en el
desarrollo de sus hijos e hijas ya que esto contribuiria al desarrollo de la autonomia de
sus hijos/as y aumento de la confianza y capacidades en los mismos padres.

El soporte informativo que reciben los padres y madres de este estudio es
valorado de forma positiva, destacando el trato y la facilitacion de informacion que
promueve para con sus hijos/as la compafiia, afecto, trato y la dotacion de actividades
diferenciadas tanto en el colegio como en casa. También valoran sus redes de soporte
como es la familia que es a quienes le confian mas el cuidado o compaiiia del nifio/a. Esta
valoracion que hacen los padres sobre el soporte informativo reta a las instituciones
educativas u otras instituciones a repensar sus rol, trato, tiempo y estrategias para brindar
informacién de calidad a los padres y madres con hijos e hijas con discapacidad, en esa
linea Mercado, Aizpuruay Garcia (2012) refieren que es la escuela del nifio o nifia la que

genera la posibilidad de integracion a un espacio social.
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El soporte emocional, en general se refiere a la percepcion de sentirse amado,
querido o valorado y es uno de los primeros soportes brindados por las redes (Cobb, 1976)
y Cohen y McKay, 1984 en Dominguez, 2006).

En este estudio el tipo de soporte emocional reline un conjunto de variedades
como: i) palabras de aliento; ii) conversaciones y escucha, el cual fue el més referido por
los participantes del estudio; iii) contar con compaiiia, la cual se refiere a contar con
compafiia para los padres mismos y también la compafiia que le brindan los profesores a
sus hijos o hijas en el colegio; iv) recibir afecto (cuando sus hijos/as reciben afecto por

parte de sus docentes)

En ese sentido, Martinez (2006) sefiala que la necesidad de observar el desarrollo
del nifio/a con discapacidad en diversas areas -como cognitiva, afectiva y psicomotora-,
implica contar con docentes capaces de aprovechar las capacidades del estudiante en esta
condicion de vida. En esa linea el soporte emocional, sobre todo el brindado por los
docentes en la institucion educativa, como la compaiiia y el afecto a los nifios/as con
discapacidad, es clave para potenciar su desarrollo. Cabe sefialar que los padres y madres
valoran la relacion afectuosa de los/as docentes con sus hijos/as. En esa linea, Verger
(2009) refiere que la escuela ha de adaptarse a las necesidades del nifio para poder
apoyarlo, asi destacan entre sus caracteristicas: una buena comunicacion con las familias,
una actitud de confianza con sus hijos/as y que se preocupen por sus hijos/as. De esta
forma la institucion educativa como conjunto y su personal, los docentes y otros, estarian
brindando soporte emocional a las familias ya que son quienes interactlan a diario con

los nifios y nifias.

En este estudio otras formas de soporte emocional, las cuales son brindadas por
las redes mas cercanas a los padres y madres de este estudio, son las palabras de aliento
y espacios de conversaciones y escucha (este ultimo fue el mas valorado por los
participantes) y compaiiia; el soporte emocional funciona en términos de Nunes, Rigotto,
Ferrari y Marin (2012) como un amortiguador para mantener la salud mental y fisica de
todos los miembros de la familia. En ese sentido, el solo hecho de ser escuchado y
alentado puede aliviar el afrontamiento diario de la situacion. Cabe sefialar que los
padres/madres de este estudio en las palabras de aliento, espacios de conversacion y
escucha, y compafia que les brindan sus familiares 0 amigos/as de su entorno, han

percibido afecto y consideracion para ellos/as.
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Por otra parte, hay gque tener en cuenta que el soporte emocional brindado a sus
hijos/as, los padres y madres lo perciben como si fuera para ellos/as, de esta forma se
sienten emocionalmente valorados y reconocidos, es decir, queridos, lo cual contrarresta
en parte el estrés o preocupaciones que tienen respecto de la situacion de sus hijos/as en
su vida cotidiana. En ese sentido Herrera, Florez, Romero y Montalvo (2012) sefialan que
estar sometido a situaciones estresantes genera que el cuidador pueda experimentar
problemas emocionales, sociales e incluso fisicos; en esa linea percibir el soporte social
permite disminuir los efectos negativos del estrés que conlleva afrontar una situacion

critica, asi sea que este brindado a sus hijos/as y no directamente a ellos.

En cuanto a los tipos de soporte material, soporte en cuidado diario del nifio (a)
y soporte de participacion social, seran discutidos en conjunto. Los dos primeros se
refieren a poder concretar ayuda econémica, ayuda de servicios, entre otros (Cobb, 1976
y Cohen y McKay, 1984 en Dominguez, 2006), cabe sefialar que los padres y madres de
este estudio consideran ademas como soporte material, el contar con vivienda y
alimentacion, el cual es brindado por sus familias, lo cual puede referir un entorno
vulnerable donde las necesidades basicas estan siendo cubiertas también por su red social
inmediata, la familia. En este estudio, ningun participante sefial6 estar recibiendo soporte
material de instituciones de la localidad o instituciones involucradas con atencion a la

discapacidad.

En cuanto al soporte en el cuidado diario, Del Risco (2007) sefiala que consiste
en ayudar al otro en actividades que no puede realizar por si solo; este tipo de soporte es
muy valorado por los participantes y lo definen como brindar compafiia, estar pendiente
de las necesidades y actividades del nifio/a en la casa, los padres y madres sienten que
contar con este soporte les permite trabajar o hacer otras actividades y atender otras
necesidades de la familia. En general, confian este cuidado diario del nifio/a a sus abuelos

y a otros hermanos del nifio/a.

Por ultimo, el soporte de participacion social, implica, en general, tomar parte
en las interacciones sociales, se considera que los participantes del estudio se encuentran
activos socialmente cuando dialogan con otros padres o madres que tienen hijos/as en
situaciones parecidas, siendo parte de un grupo o buscando y compartiendo informacién
por internet. Por ejemplo, uno de los participantes formo parte de un grupo en Facebook
sobre la discapacidad de su hijo en donde no solo recibia informacion sino también la
compartia. En ese sentido, compartir informacion e integrarse socialmente permite que
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mutuamente los padres/madres se brinden soporte emocional, ademés relatando sus
vivencias, se sienten animados a comparar las situaciones de sus hijos/as y conocer como
otros resuelven sus dificultades diariamente, asi también va adquiriendo experiencia en
el tratamiento medico de sus hijos/as. En esa linea Acle y Tomasini (2014) por un lado
consideran la importancia de adquirir conocimientos especializados para entender y tratar
a sus hijos/as con discapacidad; por otro lado, esto podria ser una forma de desarrollo
para si mismos/as ya que por la propia situacién de sus hijos/as, los padres 0 madres
encuentran obstaculos y limitaciones para desarrollarse a nivel personal y profesional, y
sus metas pasan a segundo plano (Gallegos, 2016). Sin duda todo lo que comprende la
posibilidad de participacion social, contrarresta los efectos negativos del estrés al que
estan expuestos permanentemente los padres y madres; ademas les permite tener
desempefiarse socialmente en su entorno, estar activos sobre la condicion de vida de sus

hijos/as.

En este estudio, los tipos de soporte social, brindado por las redes de los
participantes, en muchos casos estan dirigidos directamente a sus hijos/as, pero los padres
y madres perciben ese soporte como propios, sobre las razones de esta percepcion en el
desarrollo de la discusion se ha sefialado que podria ser una forma de sentirse
emocionalmente valorados o como una forma de aliviar el alto estrés que afrontan
regularmente, asi también como una forma de logro propio y realizacién de ellos/as

mismos como padres.

Respecto a la percepcion de los padres y madres, referida en el parrafo anterior,
se entiende que esta particular percepcion que tienen los participantes de este estudio es
generada por la disposicion que tienen las personas de su entorno como una forma de
sensibilizarse con ellos/as y la condicién de sus hijos/as, esto a la vez se convierte en una
oportunidad para los padres/madres para tratar el tema de la discapacidad de sus hijos/as
a nivel social con sus redes, porque el soporte brindado al nifio/a, por ejemplo en el
cuidado, les permite a los padres y madres, hacer actividades cotidianas como trabajar y
hacer labores domesticas, es decir seguir funcionando a nivel familiar y econdmico; esto
en consecuencia podria contrarrestar una posible representacion social desfavorable que
los padres pueden tener sobre su propia situacion de ser padre de hijos/con discapacidad,
entre estas representaciones pueden estar ideas recurrentes asociadas a tratar la
discapacidad como un secreto familiar, la sobre proteccion, la excesiva necesidad de

apoyo, la culpa o la vergienza. Por ello, percibir el soporte dirigido a sus hijos/as como
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hacia ellos mismos, de fondo les valida socialmente como padres y como familia, en
aspectos como dedicacion exclusiva, forma de cuidado y la crianza de sus hijos/as en esta
condicion de vida.

Por otra parte, esta percepcion de los padres sobre el soporte brindado a sus
hijos/as como suyo puede deberse al poco nivel de diferenciacion que los padres han
procurado a sus hijos/as, lo cual no favorece el desarrollo de la autonomia, la formacion
y desarrollo de la identidad del nifio (Limifiana, 2004), por ello, para que sus hijos/as,
alcancen una identidad y autonomia propia, mas alla de su condicion de vida, los padres

tendran que ir alcanzando mayores niveles de diferenciacion respecto de sus hijos/as.

Respecto a la utilidad del soporte social, los participantes reconocen que les ha
servido para conocer y comprender la discapacidad de su hijo o hija, controlar sus
emociones, mejorar su estado de &nimo, contar con una red de apoyo y contar con apoyo

econdmico.

Los participantes les es util conocer y comprender sobre la discapacidad de sus
hijos/as pues los informa, capacita, empodera y anima a ver los avances en el desarrollo
de sus hijo/as, también comparan las condiciones y estados de cada nifio/a para reproducir

estrategias, rutinas o roles para con sus hijos/as.

Respecto a conocer los cuidados especificos, es importante para los padres
solicitar la ayuda de profesionales sobre todo del médico especialista o terapista que
corresponda, pues ellos informaran sobre las caracteristicas del nifio/a y las implicaciones
de su situacion, esto favorece la convivencia y atencién a la condicion de sus hijo/as. En
esa linea Ortega, Torres, Garrido y Reyes (2006) sefialan que los profesionales deben
lograr en los padres una aceptacion emocional e intelectual de la situacion de sus hijos,
los cual permitira que los hijos/as se sientan mas seguros en relacion con sus padres u
otros nifios. En esa medida la utilidad del soporte social seréa percibida como util en cuanto

les es aplicativa en el cuidado especifico, funcional y cotidiano.

Esto posibilita una mejor comprension e integracion con las personas y los
espacios sociales (Martinez y Cruz, 2008). Para esto se requiere que quienes interactuan
con el nifio/a sean sensibles y receptivos a la informacion brindada por los padres. En el
caso de las familias de los participantes, sefialan que, en general, los docentes de la
institucion educativa de sus hijos/as, cuentan con actitudes receptivas y empaticas. Sin
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embargo, no todas las instituciones educativas cuentan con docentes con estas

caracteristicas ni tampoco las instituciones educativas.

Por otra parte, los padres y las madres en la convivencia diaria con sus hijos/as
y el apoyo de sus redes llegan a conocer como es el desarrollo de sus hijos/as, respecto
de sus capacidades especificas, su aprendizaje, la mejora de su comportamiento; ademas
van comprendiendo el proceso de desarrollo diferente de sus hijos/as con discapacidad,
respecto de sus otros hijos o los nifios/as de su colegio. Esta utilidad del soporte social
que identifican los participantes evidencia una progresiva aceptacion y comprension de
la condicién de sus hijos/as. Respecto a lo referido Ortega, Torres, Garrido y Reyes
(2006) senalan que los modelos de conducta de los padres en cuanto a la reaccion de tener
un hijo o hija con discapacidad varian entre los que rechazan y aceptan; los que rechazan
no se encuentran en una actitud receptiva de ayuda y probablemente asuman la condicion
de sus hijos/as como una gran carga; en cambio los que aceptan son personas maduras,
constructivas y adaptables frente a la realidad de sus hijos; su conducta esta orientada a
resolver problemas, es decir, buscan apoyo psicologico, alternativas de tratamiento e

involucrarse con sus hijos/as.

En ese sentido, para que los participantes del estudio hayan llegado a percibir la
utilidad del soporte social, se infiere que ya han transitado con su hijo/a diversas
situaciones y etapas de vida, antes de la escolarizacion, por ejemplo, por tanto, hay un
nivel de aceptacion y adaptacion hacia la condicion de sus hijos/as, por eso pueden
percibir el soporte social de diversas formas y estan dispuestos a recibirlo y buscar la

ayuda necesaria.

En esa linea, los padres participantes comparando la discapacidad de sus hijos/as
con otros nifios/as con discapacidades similares les ayuda a conocer e inferir aprendizajes
que le sirvan para la propia mejora del nifio/a y facilite la convivencia en la familia. Se
entiende que la informacion obtenida de estas comparaciones es valorada y ma si es

brindada por algin padre o madre en la misma situacion del participante.

Por otro lado, la valoracién del soporte social que refieren los participantes es de
tipo emocional pues les permite controlar sus emociones y mejorar su estado de animo,
en esa linea, (Madrigal, 2007) citado en Trenado, Pons-Salvador y Cerezo (2009)
recomiendan evitar que el cuidador se sienta desbordado por la situacién y se intervenga

con la familia, lo mas cerca a la deteccion de la discapacidad en su hijo/a. Cabe aclarar
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que no siempre la situacion de cuidar a otra persona, hace que los cuidadores
experimenten sentimientos negativos, también en muchos casos como sefiala (Ruiz y
Nava, 2012) se generan sentimientos positivos por el simple hecho de querer que la
persona a la que cuida y a la que quiere se encuentre bien; esto contribuiria a una

regulaciéon de emociones y mejora del estado de animo de los padres y madres.

Por su parte, los padres y madres sefialan que la utilidad del soporte social les ha
permitido controlar emociones y adquirir paciencia, la cual ha sido aprendida con el paso
del tiempo, lo que les ha permitido una crianza y convivencia mas tranquila con sus hijos

e hijas; esto también se debe al apoyo de sus redes familiares.

En cuanto a la mejora de su estado de animo, esta guarda relacion con observar
los logros de sus hijos/as y tener espacios para conversar con amigos/as u otros en la
misma situacion, cabe resaltar el efecto que tiene el soporte social en el estado emocional
de los padres/madres, el hecho de saber que hay alguien mas que sabe de su situacién y
que estd apoyando a sus hijos/as y en consecuencia a ellos, les genera un cambio
emocional significativo. Por su parte, Paniagua (1999) citado en Martinez y Cruz (2008)
sefiala que es importante destacar que las familias que tienen hijos con dificultades
similares se convierten en fuente insustituible de apoyo emocional e informacion entre si.
En ese sentido les es util a los participantes, como ya lo hemos referido, contar con una
red de apoyo sobre todo familiar para el cuidado del nifio/a en horas durante los padres
trabajan y también para ayudarlos en las tareas domésticas; el apoyo de ambas redes es
muy valorado en este estudio.

En cuanto a la utilidad econémica del soporte social esta se ha brindado en
situaciones urgentes, ha servido para cubrir necesidades de salud del nifio/a que afrontaba

en un determinado momento.

Finalmente, la satisfaccion de los participantes del estudio, respecto del soporte
social se encuentra relacionada con la satisfaccion emocional (la cual se expresa en

emociones positivas) y la expectativa positiva sobre los logros de sus hijos o hijas.

La satisfaccion emocional, se manifiesta cuando los cuidadores cuentan con
soporte social, entonces pueden percibir beneficios positivos de su experiencia, Romero
y Morillo (2002) citados en Guevara y Gonzalez (2012). Por ello es importante el soporte
brindado por sus redes, en el caso de este grupo de padres y madres participantes del

estudio, ellos/as manifiestan sentir satisfaccion porque claramente cuentan con soporte.
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Para lograr esto, Nava (2012) sefialan que es muy importante que el cuidador primario se
deje ayudar y procurar distribuir el trabajo en forma mas equitativa en el hogar y aceptar

que otros también cuiden del nifio/a.

Por otro lado, la satisfaccion del soporte social se manifiesta mediante la
expectativa positiva sobre los logros de sus hijos o hijas en el aprendizaje, lo cual les
proyecta a la posibilidad de que puedan valerse por si mismos en situaciones futuras. Al
respecto Guevara y Gonzalez (2012) sefialan que el futuro de la familia es un aspecto que
cambia a partir del nacimiento de un hijo con discapacidad, puesto que esto rompe con
una serie de planes establecidos por la familia, entonces las expectativas de la familia
cambian, en el caso de los participantes del estudio el haber pasado varias etapas con sus
hijos/as antes de la escolarizacion y durante esta, les ha permitido ver su desarrollo, sobre
la cual, se entiende que mantienen una expectativa positiva de logro, por ello expresan

satisfaccion con el soporte social con el que cuentan.
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CAPITULO V: CONCLUSIONES

Las familias con hijos/as con discapacidad requieren soporte social por parte de
sus redes formales e informales para lograr una calidad de vida 6ptima. En cuanto a las
redes informales, la familia extensa es la primera red de soporte social que se encuentra
disponible. Es la que convive con el nifio/a, pasa largas horas con él o ella o reside cerca

de la vivienda nifo/a.

El tipo de soporte brindado por esta red, es emocional, cuidado del nifio, apoyo
en realizacion de tareas domésticas, apoyo en tareas escolares y actividades de refuerzo

escolar.

Los amigos u otros padres y madres en la misma situacién brindan soporte de
tipo emocional, ofreciendo espacios de conversacion e interaccion social lo cual permite
intercambiar informacién, contar sus experiencias, expresar emociones, expectativas,
preocupaciones y resolver dudas. Se puede inferir que los participantes del estudio se

encuentran en un proceso sano de aceptacion respecto de la condicion de vida de hijos/as.

A partir de los sefialado, la familia extensa es el primer y principal facilitador de
la socializacion del nifio/a, la forma cémo es tratado y cémo se relacionan con él/ella en
la familia, permitira que puedan integrarse, relacionarse y establecer vinculos. Este
soporte brindado puede contrarrestar la angustia de los padres/madres respecto al posible
rechazo de la sociedad, las pocas oportunidades educativas y pobre desarrollo de
autonomia en sus hijos/as. La sensibilidad, disposicion y cercania que mantenga la familia
extensa le otorgara al nifio/a y a sus padres y madres mayor percepcion de soporte y a la

vez mas sentido de bienestar.

Desde la experiencia de los participantes de este estudio, hay roles compartidos

en la crianza y la convivencia con un hijo/a con discapacidad; por un lado, recae en las
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madres el cuidado directo, es decir, en salud, alimentacion, limpieza, vestimenta, tareas
escolares de sus hijos/as; por otro lado, los padres no quedan exentos, se involucran

también, poniendo énfasis en la manutencion y socializacion del nifio/a.

Un aspecto en el que coinciden los padres y madres es el involucramiento
afectivo con sus hijos/as, es decir, se encuentran disponibles y atentos a las necesidades

del nifio/a y sobre todo a su desarrollo.

Respecto a las redes formales, las mas valorada ha sido la institucion educativa
de sus hijos/as, mediante la labor pedagdgica y de acompafiamiento brindado por los/las
docentes, destacan el afecto, compafiia, trato, actividades diferenciadas, informacién
sobre sus avances, lo cual refleja una actitud inclusiva del servicio brindado por los/las

docentes y la institucion educativa.

Las redes informales y formales que se articulan alrededor de estas familias con
un integrante con discapacidad, evidencia que existe un entorno sensible. El soporte social
en si mismo es una actitud es potente que humaniza, parte de estar atento, ser empatico y
de estar disponible a ayudar con una informacion (dato), una palabra de aliento, pasar

tiempo con nifio/a o hasta brindar un aporte material o econémico.

Todas las posibilidades de soporte en situaciones de discapacidad son
importantes y valoradas cuando las familias se encuentran en actitud receptiva y en un

proceso de aceptacion de sus hijos/as.

En cuanto a los tipos de soporte social, el informativo, ha tenido diversos
matices y ha sido muy valorado por los padres y madres, este ha sido brindado por padres
y madres en la misma situacién, terapeutas, especialistas o los docentes. Sobre todo, si se
les informa sobre el desarrollo de sus hijos/as, actividades de reforzamiento o el cuidado

de su salud.

Lo sefialado, evidencia una comunicacion calida y efectiva entre los
profesionales de las instituciones donde el nifio/nifia asiste; entre estas, cabe destacar a la
institucion educativa donde el nifio/a donde pasa més tiempo y de donde se recibe mayor
informacidn sobre los progresos del nifio/a y la aplicacion de estrategias y actividades de

aprendizaje para el nifio o la nifia, en el colegio y la casa.

Es importante sefialar que la valoracion que los padres y madres hacen de la

informacidn brindada por la institucion educativa compromete a las mismas a repensar su
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rol, trato y estrategias para brindar informacién de calidad y afectuosa a los padres y

madres con hijos e hijas con discapacidad.

Por dltimo, la percepcion de soporte informativo, empodera a los padres y
madres, pues a partir de la informacion brindada, conocen mas a sus hijos/as, saben como
actuar o intervenir en su cuidado y desarrollo, en ese sentido, la informacién brindada
contribuye al bienestar de los padres y madres, percibiendo una posible sensacion de

logro, avance y realizacion de ellos mismos como padres y madres.

El soporte de tipo emocional, es el primero en brindarse por parte de las familias
de los/las participantes del estudio, se expresa desde palabras de animo hasta todas
diversas formas de ayuda; los padres y madres perciben este tipo de soporte y sus

manifestaciones como una forma de afecto hacia ellos/as.

En esa linea, valoran la relacion afectuosa de los/as docentes con sus hijos/as, la
paciencia, dedicacion y la compaiiia que les brindan a sus hijos/as; los padres y madres
perciben esta relacion afectuosa como una forma de ser valorados, aceptados y

reconocidos.

Los padres y madres perciben el afecto de sus redes mediante el soporte en
cuidado diario del nifio (2) y el soporte para la participacion social. El primero es brindado
por los integrantes de su familia, al respecto se sienten tranquilos cuando cuentan con
apoyo en el cuidado de sus hijos/as y cémo esto les permite poder realizar otras

actividades.

El segundo, les permite integrarse socialmente, por ejemplo, relatando sus
vivencias con otros padres 0 madres en la misma situacion o no. Estas experiencias de
socializacion permiten a los padres y madres adquirir conocimientos para entender y tratar
a sus hijos/as con discapacidad; por un lado, los empodera en la situacion y, por otro lado,

es una forma de desarrollo para si mismos/as a nivel personal y social.

Por dltimo, es importante destacar que la percepcion del soporte emocional,
previene y contrarresta los efectos negativos del estrés al que estan expuestos los padres
y madres; permitiendo estar activos sobre la condicién de vida de sus hijos/as, asi también
contribuye al proceso de aceptacion de sus hijos/as dejando de lado representaciones

sociales negativas sobre la discapacidad.
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Respecto a la utilidad del soporte social, esta guarda relacion directa con el
soporte de tipo informativo y emocional. La utilidad o valoracion que los participantes
otorgan al soporte social esta relacionado con algunas caracteristicas de estos padres y
madres como personas constructivas y adaptables orientados a resolver problemas, es
decir, disposicidn a buscar ayuda e involucramiento con sus hijos/as. Estas caracteristicas
a su vez contribuyen a una forma distinta de socializarse en su entorno y en el de sus
hijos/as ya que pueden brindar informacion a quienes cuidan o interactan con el nifio/a

(docentes, familiares, etc.) sobre cdmo es el nifio/a, su forma de pensar y relacionarse.

La valoracion del soporte emocional que hacen los padres y madres, tiene que
ver con saber que hay personas que conocen su situacion y estan dispuestas a ayudar a
sus hijos/as y en consecuencia a ellos/as mismos; esto repercute en la mejora de estado

de &nimo y sensacion de bienestar.

Cabe sefialar que, si los padres y madres encuentran una utilidad o valoracion,

en el soporte social brindado por sus redes, esto implica que perciben su satisfaccion.

En cuanto a la satisfaccion respecto del soporte social en este estudio es positiva
y netamente emocional; se manifiesta en el reconocimiento y expresion de emociones
relacionadas a la alegria, tranquilidad y seguridad; asi también la satisfaccidn se expresa
en la expectativa positiva sobre los logros y avances de sus hijos o hijas en su desarrollo,
lo cual fortalece la idea de que podran valerse por si mismos.

Finalmente, es importante sefialar que la satisfaccion que perciben los padres y
madres de este estudio, implica que han atravesado por varias etapas con sus hijos/as:
aciertos, dificultades, retos y un proceso de resignificacion de la condicion de sus hijos/as

en el que probablemente se encuentran.
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CAPITULO VI: RECOMENDACIONES

Se recomienda en futuras investigaciones profundizar entre la diferencia y limite
entre el soporte social percibido y el recibido, segln sustentan los autores, el percibido
esta relacionado con contar con una red de soporte que podria proveer ayuda, pero que
no siempre se concretiza; sin embargo, el soporte social recibido es aquel que se hace
efectivo o materializa y ademas segun este estudio hasta puede ser intangible como el
soporte informacion o el emocional.

Por otra parte, aplicar este estudio a distintos casos de discapacidad para
identificar diversos tipos de soporte social que podrian complementar este estudio o
ampliar el espectro de las distintas formas de soporte social.

Asimismo, puede realizarse un estudio cualitativo sobre tipo de soporte social
informativo, ya que la exploracion de este tipo de soporte revela diversos matices que
demuestran la valoracion que hacen los padres y madres respecto a este tipo de soporte.
Asi también, se recomienda realizar un estudio sobre el soporte emocional, esto permitiria
profundizar la relacion de este con la utilidad y satisfaccién sobre el soporte social
brindado.

Por otra parte, es importante seguir realizando investigaciones sobre soporte social
con metodologia cualitativa en distintas situaciones de vulnerabilidad ya que permitiria
evidenciar competencias ciudadanas y recursos personales de los grupos que brindan

soporte social como la sensibilidad social, resiliencia y empatia.

Por ltimo, entre las limitaciones surgieron la falta de actualizacién en la data
nacional sobre personas con discapacidad en nuestro contexto. Por otro lado, la muestra
permitio conocer las percepciones que se refieren en la tesis, pero es importante ampliar
la muestra de los participantes como de otras Instituciones Educativas para conocer las

percepciones sobre inclusion educativa.
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ANEXO N° 1: GUIA DE ENTREVISTA

Cddigo de entrevista:

Percepcién del Soporte Social en padres o madres que tienen hijos con
discapacidad en instituciones educativas regulares.

Introduccion

Buenos dias/tardes, mi nombre es Nerydee Elizabeth Enrique Lino, soy estudiante de la
carrera de psicologia en la Universidad Antonio Ruiz de Montoya, y en esta oportunidad
estoy haciendo una investigacion para conocer qué opinan los padres o madres sobre el
soporte o ayuda en el cuidado de su hijo (a) con discapacidad. Es por ello que su
participacion es de suma importancia, siéntase libre de comentarnos lo que considere
necesario, no existen respuestas correctas o incorrectas. Su opinién es importante para
mi.

Para comenzar, quisiera conocer unos datos sobre usted, los cuales seran confidenciales,
asi también pedirle que la entrevista pueda ser grabada con el fin de aprovechar el tiempo
y toda la informacién que usted me pueda brindar.

Datos personales:
(madre)

Sexo

Edad

Estado civil

Distrito:

(nifio/a)
Edad:
Sexo:

Grado:

Discapacidad:

Institucion educativa:
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Preguntas:

. Introductorias

- ¢Con quienes vive?

- ¢Hace cuénto tiempo su hijo esté en el colegio actual?

- ¢ Como llegé al colegio regular?

- ¢Su hijo (a) estuvo en otra escuela antes de llegar a la actual?

- ¢Aparte de cuidar a su hijo (a), realiza alguna labor o actividad?
- ¢, A qué edad le dieron le diagnostico de su hijo/a?

. Soporte Social

e Asignacion del diagnostico
1. ;Cbémo le dijeron el diagndstico?

2. Quién o quiénes (personas o instituciones o grupos) le han brindado apoyo a usted en

ese momento?
3. ¢Cudl es el apoyo que ha recibido usted en ese momento por parte de personas,
grupos e instituciones?

el cuidado, ayuda con las tareas diarias, asistencia fisica
apoyo emocional

informacion, retroalimentacion

manutencion, ayuda material

grupos de apoyo en los que participe o haya participado

4. ¢Para qué le sirvio la ayuda brindada? ;Cémo asi?
5. ¢Como le hace o hizo sentir a usted la ayuda recibida? ;Como asi? ;Por qué?

e Antes del ingreso al colegio

1. ¢Quién o quiénes (personas o instituciones o grupos) le han brindado apoyo a
usted en esta etapa?

2. ¢Cual es el apoyo que ha recibido usted en esta etapa por parte de personas,
grupos e instituciones?

cuidado, ayuda con las tareas diarias, asistencia fisica
apoyo emocional

informacidn, retroalimentacion

manutencion, ayuda material

grupos de apoyo en los que participe o haya participado

w

¢Para qué le sirvio la ayuda brindada? ;Cémo asi?
4. ¢Como le hace o hizo sentir a usted la ayuda recibida? ;Como asi? ¢Por qué?

e Durante la escolarizacion

Educacion inicial
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1. Quién o quiénes (personas o instituciones o grupos) le han brindado apoyo a
usted en esta etapa?

2. ¢Cudl es el apoyo que ha recibido usted en esta etapa por parte de personas,
grupos e instituciones?
e el cuidado, ayuda con las tareas diarias, asistencia fisica

apoyo emocional

informacion, retroalimentacion

manutencion, ayuda material

grupos de apoyo en los que participe o haya participado

3. ¢Para que le sirvio la ayuda brindada? ;Como asi?
4. ;Cbémo le hace o hizo sentir a usted la ayuda recibida? ;Cémo asi? ¢Por qué?

En la educacién primaria

1. Quién o quiénes (personas o instituciones o grupos) le han brindado apoyo a
usted en esta etapa?

2. ¢Cual es el apoyo que ha recibido usted en esta etapa por parte de personas,
grupos e instituciones?
o el cuidado, ayuda con las tareas diarias, asistencia fisica

apoyo emocional

informacion, retroalimentacion

manutencion, ayuda material

grupos de apoyo en los que participe o haya participado

3. ¢Para qué le sirvié la ayuda brindada? ¢ Como asi?
4. ;Como le hace o hizo sentir a usted la ayuda recibida? ;Cémao asi? ;Por qué?
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