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Resumen

Cuando se aborda el tema de Calidad de Vida, son muchos los aspectos que
la misma engloba y que de manera objetiva o subjetiva cada persona incorpora y
desarrolla en su diario vivir, para asi garantizar acciones que favorezcan de
manera integral una vida 6ptima. Sin embargo, en familias donde existe algun
integrante con discapacidad, para el cuidador directo velar por su calidad de vida
suele pasar a segundo plano, ya que prima las necesidades de la persona que

tiene a su cargo.

Es por lo anterior, que el presente estudio muestra la importancia de
fomentar en las familias de personas con discapacidad, acciones que los lleven a
generar procesos, que les permitan de modo personal y social, a través del
enfoque de educacion permanente, abordar distintos temas que inviten a cada

familiar a reflexionar y tomar acciones en pro de mejorar su calidad de vida.

Se propicia a través de un instrumento elaborado por el grupo investigador,
indagar las necesidades de actualizacion que tienen los padres de familia para
promover asi su calidad de vida, la aplicacion y analisis del mismo permite el
desarrollo de cuatro médulos de capacitacion: Autoconocimiento, Comunicacion,
Redes de Apoyo y Calidad de Vida, dichos médulos estan integrados en un
manual que surge como resultado de este estudio y que responden a los cuatro
pilares de la educacion costarricense (aprender a aprender, aprender a hacer,
aprender a ser y aprender a convivir), aspecto transversal en el presente estudio.
Cada modulo cuenta con una serie de objetivos y estrategias, los cuales estan
planteados para que cualquier persona interesada en el tema pueda ponerlos en
practica, y asi de manera integral, orientar procesos en procura del desarrollo de
la calidad de vida, en familias de personas con discapacidad.
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Capitulo |
Introduccién

1. Justificacion

El presente Seminario de Graduacion tuvo como meta realizar un estudio
para identificar las necesidades de actualizacion que tienen las familias o
encargados legales de estudiantes que asisten a los Centros de Educacion
Especial del Ministerio de Educacion Publica, para seguidamente brindar
respuesta a dichas necesidades mediante el desarrollo de moddulos de
actualizacion, dentro del enfoque de educacion permanente el cual a modo
general hace referencia a una educacion que segun Calderon (2004, p. 113) es
“... la de todos los dias, la de toda la gente, en todo contexto y en todo lugar”,
esto con el fin de fomentar la calidad de vida de las familias de las personas en
condicién de discapacidad.

Partiendo de la idea que la educacién no tiene un limite de edad ni es
dirigida para un tipo de poblacion determinada, se procuré que la persona
encargada de la familia comprendiera que sus acciones fuera de la institucion
son un apoyo fundamental para mejorar la labor educativa y por ende, mejorar

la calidad de vida del estudiantado.

La familia como eje principal con que cuenta el ser humano debe ser
valorada y apoyada de forma oportuna, de manera que esta pueda abordar el
tema de la discapacidad, reconociendo primero el potencial que posee cada
integrante, sumando pequefos esfuerzos que en su totalidad les empoderen

para vivir y compartir de forma optima.

Al ser este Seminario de Graduacion, una propuesta para trabajar con las
familias de las personas con condiciones asociadas o no a discapacidad que
asisten a centros de educacion especial, se considera pertinente comentar lo
propuesto por el Ministerio de Educaciéon Publica (MEP, 2000), y que hace
referencia a la discapacidad multiple, la cual se caracteriza por la existencia de
condiciones motoras que afectan el desempefio general de la persona y
ocasionan compromisos severos en todas las areas del desarrollo. Asi que, las

personas que presentan una condicion de discapacidad multiple requieren de



diversos apoyos a lo largo de su vida, para realizar las actividades que se
consideran basicas para cualquier ser humano, dando como resultado que
dichos apoyos no se limiten Unicamente al entorno escolar, sino que deben ser
necesarios en todo aquel contexto donde se desenvuelve la persona, de ahi la
necesidad que las familias puedan dar continuidad y seguimiento a los

procesos disefiados en las instituciones educativas.

Es por lo anterior que el rol del familiar adquiere mayor peso, ya que la
persona con discapacidad multiple en su gran mayoria, requiere de apoyo total
para ejecutar diversas actividades, y por ende la familia debe proveer esa
ayuda de forma diaria, y en algunas ocasiones siendo una Unica persona la que
se responsabiliza de poder ejecutar de forma correcta estas acciones, por lo
gue muchas veces esta persona encargada tiende a abarcar todo sin delegar

funciones al resto de la familia.

Es asi como, la familia de una persona con discapacidad tiende en algunas
ocasiones a definir su modo de ser, de hacer, de interactuar y de pensar en
torno a su familiar con estas condiciones, y la mayor parte de las veces su vida
gira en torno a €l o ella 'y en lo que le pueda beneficiar, dejando de considerar
que la familia esta compuesta por diversos miembros y que cada uno tiene sus
propias necesidades, caracteristicas, intereses, pero sobre todo sus
potencialidades, las cuales deben ser asumidas para promover una interaccion
adecuada de todo el grupo familiar. De ahi que, como una manera de buscar
equilibrar el interés primario de la familia o persona encargada, se disefié una
propuesta tedrica que permita generar espacios donde estos puedan apoyar el
desarrollo de su familiar con discapacidad pero sin olvidarse de él o ella como
persona, con intereses y metas particulares, ademas, conocer su papel dentro
del a&mbito del hogar, fortaleciendo y consolidando bases fuertes para que la
familia o persona encargada pueda disfrutar y compartir de una mejor manera

el rol que le corresponde como miembro del grupo familiar.

Goéngora (2013), hace mencion al valor de la familia para fomentar el

desarrollo de la persona, y explica que:

Desde la teoria de sistemas, la familia es la primera y mas importante

red de apoyo para la persona, porgue es amortiguadora de las tensiones



gue engendra la vida; por ejemplo, se sabe que el nacimiento de un hijo
con discapacidad genera tension y estrés y, por ende, puede generar
gue la familia se fracture o se haga mas fuerte, dependiendo de factores
como la comunicacion, el apoyo social, etc., que se vivan y perciban en

el sistema familiar. (p. 142)

Segun lo mencionado anteriormente y poniendo énfasis en la importancia
de la comunicacion y el apoyo social, es que desde la perspectiva del personal
docente, la familia es el ente primario con que se cuenta para apoyar el trabajo
con el estudiantado, y por ende, la comunicacion que se establezca con ella es
crucial para que las habilidades, aptitudes y actitudes que se buscan reforzar o
potenciar en la persona con condiciones asociadas o0 no a discapacidad tengan
el acompafiamiento necesario y oportuno, y asi de manera conjunta generar
procesos acordes a las necesidades e intereses de la persona y a su vez del

contexto inmediato donde ella se desenvuelve.

La familia de una persona con condiciones asociadas a discapacidad
multiple que asisten a los centros de educacion especial, se considera una
pieza clave para que la labor educativa y el fomento de la calidad de vida de la
persona con discapacidad mdultiple sea un proceso exitoso, acorde a las
potencialidades que ambos poseen, y por ende, se procura mejorar la calidad
de vida de ellas. Pensar en este aspecto sin contemplar el papel de la familia,
sus sentimientos, expectativas, necesidades e intereses resulta poco
satisfactorio e impide, que todos los demas objetivos o0 acciones que se
pretendan abordar con la persona con estas condiciones asociadas se cubran
de manera satisfactoria en procura de una mejor calidad de vida de estas

personas.

Es por lo anterior que se consideré pertinente llevar a cabo la deteccién
de necesidades de actualizacién desde un enfoque de educacion permanente
dirigida a las familias de personas con condiciones asociadas a discapacidad
multiple, para promover su empoderamiento respecto a aquellos temas que
consideran como prioridad y que son atinentes para facilitar el desarrollo
optimo de su familiar, y esto con el fin de que la familia del estudiantado con

discapacidad en el apoyo al abordaje educativo, contribuyan a generar



oportunidades y experiencias para enriguecer el desarrollo oportuno de la

persona en los diversos espacios en los que interactua.

Partir de la necesidad de la poblacion meta, en este caso, las familias,
es la clave para que no se desarrolle un proceso de capacitacién solo por
capacitar, sino que se responda a los intereses, inquietudes, preocupaciones y
demandas, asi como de las potencialidades que tiene tanto la persona con
condiciones asociadas a discapacidad que asiste a los centros de educacion
especial, como de sus familias, quienes se espera sean las personas
beneficiarias directas de los modulos de actualizacion desde un enfoque de
educaciéon permanente que fueron el resultado de este Seminario de
Graduacion. Es por medio de esta premisa que se garantiza que las
experiencias que se buscan compartir sean de provecho, y que ademas
respondan de forma significativa y oportuna a una necesidad palpable por parte
de la poblacién meta, ya que como mencionan Moreno, Palomino, Frias y Del
Pino (2015)

Desde las Ciencias de la Educacion, el concepto de necesidad esta
vinculado a la planificacion e investigacion educativa. Pozo Llorente
habla de su importancia en la "planificacion de intervenciones a partir de
la identificacion, el andlisis y priorizacion de las necesidades de los
destinatarios y del contexto de actuacion",*de esta manera la
investigacion educativa sobre necesidades queda vinculada a la
innovacion, la mejora, el cambio, la prevencion o la resolucion de

problemas del ambito educativo. (s. p)

Cuando el sistema educativo comprenda que la funcion de las familias
no se limita Unicamente a dejar al estudiantado en el portén de la institucion o
en el espacio de aula, para luego al final del dia recogerle, sino que son
personas que tienen la capacidad de tomar parte en procesos formativos y
actualizacion que les permita tener una participacion activa en el desarrollo de
su familiar con discapacidad multiple, y es asi donde la educacion cobrara un
mejor sentido, ya que existiran mas opiniones con respecto a las necesidades

del estudiantado asi como posibles soluciones para estas.



De acuerdo con la informacién expuesta hasta este punto, se puede
derivar que, con la presente investigacion, se logré6 una aplicacion de los
contenidos tedricos y practicos adquiridos durante el proceso educativo a casos
especificos y reales. Esto con el objetivo de generar estrategias innovadoras,
basadas en las habilidades, para el abordaje integral de personas que
presentan discapacidad multiple y sus familias, como respuesta a la necesidad
actual de atencion a esta poblacion, asi como de potenciar la participacion real

la familias en estos procesos.

1.2 Antecedentes

Para efectos de la presente investigacion, se realiza una exploracién
bibliografica con el objetivo de hallar investigaciones en torno al tema en
estudio. Sin embargo, fueron limitados los trabajos que se pudieron encontrar
al respecto, lo que indica que es un tema que en nuestro pais se ha investigado

poco.

A pesar de no contar con una base de datos suficiente que haga
referencia total o parcial al tema de investigacion, se encontraron ciertas
investigaciones cuya orientacion tanto metodolégica como teérica abordan
aspectos esenciales, que para efectos del presente trabajo, resultan insumos

importantes.

Pampillo (1995) en su Tesis de Grado llamada Diagnostico de
necesidades de capacitacion de los padres de niflos con discapacidad
multiple y severa de las escuelas de educacion especial de la subregion
educativa de San José, plantea que los padres de familia de nifios y nifias con
este tipo de discapacidades atraviesan por una serie de procesos aun mas
complejos que los padres de nifios con otro tipo de discapacidades mas leves.
Esta autora hace mencién ademas de la necesidad que los padres de familia
puedan, mediante una orientacién adecuada, apropiarse del conocimiento de
ciertos metodos, técnicas y conceptos que les permita mayor seguridad a la

hora de relacionarse con su familiar.



En la tesis antes mencionada, se resalta por un lado que los padres de
familia deben apropiarse del programa que su familiar requiere, ademas, hace
mencion de la importancia que tiene la Institucion Educativa para que esto sea
posible, sobre todo a nivel del Ministerio de Educacion Publica, donde existe
escasez 0 deébiles programas orientados a la capacitacion u orientacion

familiar.

En esta investigacion la autora hace un desglose de las necesidades de
la familia, en las que menciona las de comunicacion, recreacion, capacitacion,

ingresos estables y sélidos.

Es asi como la autora con base en la metodologia efectuada para su
investigacion llega a la conclusion que una carencia que tienen los padres de
familia son las oportunidades de capacitacion, siendo los temas que mas les
interesan: comunicacion, alimentacién y manejo motor. Un dato importante es
como resultado de la investigacion, la gran mayoria de los padres de familia
resaltan que el docente es quien debe realizar la capacitacion, mencionando
también otro porcentaje que sean los mismos padres de nifios y nifias con

discapacidad, dejando en ultimo lugar al médico.

El estudio antes analizado llega entre muchas otras conclusiones, que
las escuelas de educacion especial no ofrecen programas sistematicos que
orienten a la familia del nifio con discapacidad multiple, sin embargo, cuentan

con el personal calificado para promover este tipo de programas.

Otro estudio que aborda aspectos relacionados sobre el trabajo con
padres de Personas con Discapacidad es el efectuado por Carazo y Meza en
1999, llamado Modelo de apoyo integral para las personas con retos
multiples y sus familias, de la zona de Ciudad Quesada, San Carlos. En
este estudio se realiza un diagnostico de las necesidades tanto de la persona
con retos multiples como de su familia, asi como de los recursos familiares y
comunitarios con que cuentan, para asi con base en esto, implementar un
modelo de apoyo que respondiera en algun nivel a las necesidades detectadas

de esa comunidad en particular. Se menciona acerca de la importancia de la



interaccidn persona-entorno como un elemento clave para lograr un desarrollo

optimo y mejorar la calidad de vida de la persona con retos multiples.

En la estructura que plantean las autoras para el modelo de apoyo,
contemplan un diagndstico de necesidades y recursos con que cuenta la familia
de la persona con retos multiples, contemplando aspectos como los siguientes:
comunitarios y del hogar, personales, comunicativos, motrices, perceptuales,
conductuales independencia, tiempo libre y recreacion, otros. A partir de la
informacion recopilada en cada una de estas areas, se eligieron los temas que

se abordarian en los talleres para padres.

Es asi como a partir de toda la informacion recopilada y la metodologia
aplicada, este estudio, llega entre otras conclusiones, a resaltar la importancia
de la participacion de la familia en todo el proceso de desarrollo de la persona
con discapacidad, convirtiéndose asi en mediadora y facilitadora de
experiencias de aprendizaje y de un ambiente familiar que estimula al maximo
el desarrollo integral de la persona. Ademas, recomiendan que, dentro del
horario escolar, es importante contemplar el trabajo con las familias, ademas
del trabajo en la comunidad que permita asi el aprovechamiento de los

recursos comunitarios de la zona.

Referente a este tema también hacen alusién Soto e Hinojo (2004) en el
articulo denominado La colaboraciobn entre maestros/maestras vy
padre/madres para atender a la diversidad en las instituciones educativas.
El escrito es de suma importancia porque se hace mencién a la necesidad de
un trabajo cooperativo entre centro educativo y la familia, que de paso a un
diagnéstico integral para luego ejecutar una intervencion que potencialice las

habilidades de las personas con Necesidades Educativas Especiales.

Los autores indican que es preciso que cada docente conozca sobre el
proceso que enfrenta la familia desde el diagnostico de su familiar hasta su
aceptacion, que lo cual corresponde a los siguientes estadios: reconocimiento,
confusién, culpa, negacién y por udltimo la aceptacibn que implica un
reordenamiento y ajuste en el sistema de la familia. También se especifica

sobre los diversos aportes de los padres al curriculo divididos en dos grandes



areas, la informacion sobre el educando y la informacion relativa al entorno del
alumno. Para lograr un trabajo eficaz se menciona la necesidad que el docente
elimine ciertas ideas negativas respecto a la familia y por el contrario se
dedique a analizar todos aquellos requerimientos de esta. Para finalizar hacen
mencion de los diferentes cauces de participacion y colaboracién entre padre y
profesores, divididos en las de participacion individual y de participacion
colectiva, en los primeros se encuentran: entrevistas, encuentros informales,
voluntariado y de participacion colectiva: representacion en consejos escolares,

reuniones de padres, escuelas de familias, entre otras.

En el ambito internacional, se hace una revision bibliografica en torno al
tema, de manera que se pueda utilizar como insumo para efectos de

complementar y apoyar lo que la presente investigacion propone.

La UNESCO (2004) en el documento llamado Participacion de las
Familias en la Educacion Infantil Latinoamericana, realiza un estudio para
fortalecer la participacion de las familias, en este caso en la primera infancia.
Donde se reconoce la familia como determinante en la adquisicion de muchos
aprendizajes e influyente en el desarrollo de sus hijos e hijas, de ahi la
necesidad que exista una articulacion entre el centro educativo y la familia.
Este estudio pretende ampliar el concepto que se tiene sobre la participacion
de la familia, al hablar de este concepto, busca que haya un mayor analisis,
discusion y toma de acuerdos de manera conjunta con los profesionales que

acompaifian el proceso educativo de su hijo y las familias.

Castro y Regattieri (2012) en el documento llamado Interaccion
Escuela-Familia. Insumos para las practicas escolares, lleva a cabo con
apoyo del Ministerio de Educacion de Brasil, un estudio que resalta la
importancia de tomar en cuenta el contexto de familia, ver al alumno desde un
contexto mas amplio, de manera que se logre alcanzar una educacion de
calidad, desde un sentido de responsabilidad y compromiso con la labor de
educar. Favoreciendo asi procesos de ensefianza y aprendizajes eficaces, que

partan del conocimiento real de las dinamicas familiares de los estudiantes.



Este estudio hace mencién ademas que uno de los errores que se
cometen cuando se pretende generar una relacion entre la familia y la escuela,
es que esta ultima continda dirigiendo actividades a modelos de familias
tradicionales, ademas de mantener una rutina de talleres, conferencias,

actividades sin consultar a las familias sobre cuales son sus temas de interés.

Fantova (2000) en el articulo Trabajar con las familias de las
personas con discapacidades, menciona que la familia es el entorno que por
mucho tiempo va a influir sobre la persona, tenga o no discapacidad, ademas
que en el caso de la llegada de un miembro con discapacidad esto afecta a
cada miembro de la familia y a ella como conjunto. Hace mencion al concepto
de familia como algo cambiante tanto en su fisonomia como en sus funciones,
en cuanto a esto ultimo indica cinco funciones que tienen las familias:

1.Econdmica, 2. Cuidado Fisico, 3. Afectividad, 4. Educacion y 5.0rientacion.

Este autor plantea la necesidad de contemplar la persona con
discapacidad en su contexto familiar y comunitario, para generar asi cualquier
proceso de intervencion, partiendo sin embargo, segun el autor, en que la
familia con un miembro con discapacidad no se tiene porqué diferenciar en

muchos aspectos, de una familia que no tienen un miembro con discapacidad.

Hace mencién de la necesidad que las familias cuenten con una red
social de apoyo y una distribucién oOptima de actividades y relaciones, para
hacer frente de una mejor manera a la llegada de un miembro con

discapacidad.

En el Documento de Verdugo y Rodriguez (s.f) Guia de Intervencion y
Apoyo a las Familias con Discapacidad de la Junta de Andalucia, contempla
practicas que pueden realizar los servicios de atencibn a personas con
discapacidad encaminadas a mejorar la calidad de vida de las familias y de las
personas con discapacidad. Lo plantean desde acciones de sensibilizacion, con
estrategias que combinen la planificacion centrada en la persona y la
planificacion centrada en la familia. Hacen mencion de la importancia de definir
claramente las necesidades familiares a lo largo del ciclo vital, detectar

situaciones de crisis y utilizar apoyos naturales.
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Los hallazgos y producto final de la investigacion, proporcionara un

sélido e innovador fundamento que se espera retroalimente la toma de

decisiones en los desafios que plantea el trabajo en conjunto con las familias

de personas con discapacidad desde el enfoque de educacion permanente.

2. Problemay objetivos del estudio

¢, Cudles son las necesidades de actualizacién que tienen las familias de

estudiantes con condiciones asociadas a discapacidad multiple que asisten a

centros de educacién especial, para promover su calidad de vida?

2.1 Objetivo general

Analizar las necesidades de actualizacibn que contribuyan a optimizar la
calidad de vida de las familias de estudiantes con discapacidad multiple que
asisten a los centros de educacién especial del Ministerio de Educacién

Publica desde un enfoque de educacion permanente.

2.2 Objetivos especificos

Identificar las necesidades de actualizacién tendientes a mejorar la calidad
de vida de las familias de estudiantes con discapacidad mudltiple que
asisten a los centros de educacién especial del Ministerio de Educacién

Publica desde un enfoque de educaciéon permanente.

Caracterizar las necesidades de actualizacion que influyan en la calidad de
vida de las familias de estudiantes con discapacidad multiple que asisten a
los centros de educacion especial del Ministerio de Educacion Publica
dentro del sistema educativo nacional, desde un enfoque de educacién

permanente.

Elaborar una propuesta de modulos de actualizacion, para ser utilizado por
personal docente de los de centros de educacion especial del Ministerio de

Educacion Publica para trabajar en la mejora de la calidad de vida de
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familias 0o personas encargadas de del estudiantado con discapacidad

multiple.
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Capitulo Il

Marco Tebrico

1. Legislacion nacional e internacional

Vivir en sociedad implica hasta cierto punto depender unos de otros, sin
embargo, para que esta convivencia se lleve en un ambiente sano y en
condiciones igualitarias, el ser humano requiere de una guia llamese normas o
leyes que le permitan determinar si su accionar en sociedad es permitido o si

por el contrario actia de manera tal que dafia a su semejante.

Tanto las normas como las leyes tienen como propdésito regular la vida de
los individuos en sociedad, por medio del establecimiento de limites en las
conductas que no son aceptadas. En cualquier grupo humano, sea este
familiar, sindical, deportivo o de cualquier otro tipo, es indispensable la creacion
de normas que sean conocidas por todas las personas. Dichas normas pueden
establecerse por el uso constante, la costumbre o porque estan escritas, como
es el caso de las normas juridicas o leyes, las cuales contienen los derechos y
obligaciones de las personas de una manera imperativa, sefialando asi la
obligatoriedad del ser humano de cumplirlas y la responsabilidad del estado de

velar por ellas.

Las normas juridicas o leyes, son aquellas que tienen que ver con lo juridico
institucional y estan escritas en codigos o reglamentos, las leyes tienen que ver
con el comportamiento humano y con ello su consecuencia o0 sancién. Son
disposiciones u érdenes que emanan de un Organo del Estado que tiene la
facultad de crearlas, en el caso de Costa Rica dicho el poder de legislar recae

unicamente sobre la Asamblea Legislativa.

Para efectos de la presente investigacion en el campo legislativo a nivel
nacional se tomaran como referencia cuatro leyes aprobadas por la Asamblea

Legislativa:

e Ley N°2160: Ley Fundamental de Educacion.
e Ley N°1581: Estatuto de Servicio Civil y su Reglamento.
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e Ley N° 7600: Ley de Igualdad de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad en Costa Rica.
e Ley 9379: Ley para la Promocion de la Autonomia Personal de las

Personas con Discapacidad.

De igual manera es preciso tomar en cuenta aquellos documentos que han
sido creados a nivel internacional y que fueron acogidos por el Poder
Legislativo en Costa Rica, como lo es la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad y su Protocolo, creada por la Organizacion de la
Naciones Unidas (ONU) en el afio 2008.

De los documentos mencionados se analizara la manera en que estos
involucran directa o indirectamente a la familia en la educacién de la persona
con alguna condicion asociada a discapacidad, tomando en cuenta los
derechos y obligaciones que tienen en el proceso, asi como la relacién entre
docente y familia.

Como punto de partida la Asamblea Legislativa en la Ley Fundamental de
Educacion (1957, p. 1) en su articulo primero respalda que “Todo habitante de
la Republica tiene derecho a la educacién y el Estado la obligacién de procurar
ofrecerla en la forma mas amplia y adecuada”, ademas afiade que uno de los
fines de la educacion costarricense es “contribuir al desenvolvimiento de la
personalidad humana” (p. 1), dotando asi a cada costarricense del derecho a
ser educado sin distincibn de género, raza, clase social, creencias o
condiciones fisicas, psicologicas o emocionales y aclara que esta educacion va
mas alla de contenidos académicos, involucra el crecimiento de cada persona
como ser humano en una sociedad. No obstante para el cumplimiento de estos
fines la misma ley indica que la escuela costarricense procurara “la afirmacién
de una vida familiar digna, segun las tradiciones cristianas, y de los valores
civicos de la democracia” (p. 1), lo cual implica que no solo vela por la
educacién de las personas en las instituciones sino que vigila que todo este

proceso se dé en un ambiente familiar adecuado, apto para cada persona.

Reafirmando lo anterior la misma ley sefala en su articulo nimero 22,
gue el sistema de educacion costarricense debe asegurar al educando

mediante la coordinaciéon de labores dentro de las instituciones de ensefianza
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un servicio social que permita el conocimiento de las condiciones familiares y
sociales que le rodean, permitiendo asi la extension de la labor de la escuela al
hogar y la comunidad.

En el mismo documento se encuentra un apartado referente a la
educaciéon especial y la describe como aquella que “se imparte a los nifios y
adolescentes cuyas caracteristicas fisicas, mentales, emocionales o sociales
se aparten del tipo normal, con el objeto de favorecer el desarrollo de sus
capacidades y su incorporacion a la sociedad como elementos utiles” (p. 6), si
bien es cierto la definicién del término puede considerarse un tanto obsoleto si
cabe enmarcar que desde un principio se busca igualdad de condiciones para
todas las personas, fortaleciendo aquellas cualidades que le permitan a cada
ser humano convertirse en un ente social activo. Continuando en el mismo
apartado se encuentra el articulo numero 29 indicando que “Las instituciones
de ensefianza especial deberdn suministrar a los padres de sus alumnos la
informacion necesaria que les permita comprender y atender mejor los
problemas de adaptacion de sus hijos” (p. 6). Es decir, los centros de
educacion especial no deben limitar su accionar a las instalaciones de los
mismos, sino que estan en la obligacion de ser una guia para la familia en la
educacion de las personas con alguna condicion asociada a discapacidad,
deben ser un medio para que cada persona encargada acceda de forma
oportuna a cualquier tipo de informacion que promueva el desenvolvimiento de
la persona. El mismo articulo sefiala que la informacién brindada debe permitir
a la familia comprender y atender los problemas de adaptacion, es decir, no
solo es un proceso informativo el cual debe asumir la institucion y sus
funcionarios sino que se deben brindar estrategias, capacitaciones, talleres o
cualquier otra estrategia que permita a la familia atender de manera oportuna

las necesidades de la persona.

Con respecto a la Ley N° 1581: Estatuto de Servicio Civil y su
Reglamento o Ley de Carrera Docente no se encontraron enunciados que
enmarquen la relacién de la familia de una persona con discapacidad y su

accionar en la educacion de la misma.
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Continuando con la legislacion nacional, la Ley 7600: Ley de Igualdad de
Oportunidades para las Personas con Discapacidad en Costa Rica sefiala las
obligaciones del Estado entre las cuales esta “Garantizar, por medio de las
instituciones correspondientes, los servicios de apoyo requeridos por las
personas con discapacidad para facilitarles su permanencia en la familia.” (art.
4), haciendo evidente asi el reconocimiento que hace el Estado de la necesidad
e importancia del papel de la familia en la educacion de la persona, y por ende
el compromiso de que los servicios de apoyo orienten su labor no solo a la
atencion directa de la misma sino que tomen en cuenta las necesidades que
tiene la familia para suplir a cabalidad los requerimientos que pueda tener la
persona con condiciones asociadas a discapacidad.

El mismo escrito indica que las instituciones tanto publicas como
privadas que laboren en la prestacion de servicios a personas con
discapacidad y sus familias, deben “proporcionar informaciéon veraz,
comprensible y accesible en referencia a la discapacidad y los servicios que
presten” (art. 7), planteamiento similar al que se encuentra en la Ley
Fundamental de Educacion en su articulo 29, sin embargo en este caso el
enunciado es mas explicito detallando que la informacion que se brinde debe
ser veraz, comprensible y accesible, favoreciendo en gran medida a aquellas
familias en las que uno o mas de sus miembros encargados tienen alguna
condicién asociada a discapacidad sea esta fisica o intelectual. Es necesario
gue este acceso a la informacién sea real de manera tal que se cumpla con
otra de las indicaciones de esta Ley en la que sefiala que todos los miembros
de la familia deben contribuir a que la persona con discapacidad desarrolle una

vida digna y ejerza plenamente sus derechos y deberes.

Uno de los puntos mas importantes que trata esta ley es el referente a
los derechos de los familiares donde garantiza el derecho de los mismos o de
los encargados y la encargadas de estudiantes con discapacidad “de participar
en la seleccion, ubicacion, organizacion y evaluacion de los servicios
educativos” (art. 20), asi las cosas se debe percibir a los miembros de la familia
como un agente activo en la educacion de la persona, proveedora de
informacion y conocedora de situaciones determinantes en la educacion de la

persona en condiciones asociadas a discapacidad.
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La Ley 9379: Ley para la Promocion de la autonomia personal de las
personas con discapacidad, define en el articulo 2 el término Personas con
Discapacidad, de la siguiente manera;

...incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con las deméas. En el caso de las
personas  menores de edad, en la medida en que esta ley les sea aplicable,

se procurard siempre perseguir su interés superior.

De lo expuesto en el articulo anterior, se puede concluir que la
connotacion de persona con discapacidad va enfocada no en resaltar la
deficiencia, sino en como la persona interactia en un contexto que puede
favorecer o no, un mayor desenvolvimiento, y del alcance de oportunidades en
igualdad de condiciones. Por lo tanto, al hablarse de participacion plena y
efectiva en la sociedad, se debe tomar en cuenta la familia, como contexto

primario de socializacion que posee el ser humano.

En el articulo 24, de esta misma se menciona como derechos del familiar
que solicita la asistencia personal humana para la persona con discapacidad,

los siguientes:

a) Solicitar la asistencia personal para su familiar, siempre y cuando a este por
su propia condicion de discapacidad se le dificulte o imposibilite realizarlo por si

mismo.

b) Recibir, en términos comprensibles y accesibles, informacion completa y
relacionada con la asistencia personal humana, asi como sobre las razones de
hecho y de derecho por los que eventualmente no se le otorgue o0 suspenda

este apoyo a su familiar.

Es asi como la Ley 9379, permite a las familias de las personas con
discapacidad y a ellas mismas, la posibilidad de contar con un recurso que no
sblo se basa en el modelo social de derecho, garante imprescindible de una
participacion efectiva y 6ptima de las personas con discapacidad, permitiendo

ademas que las familias cuenten con un apoyo que no solo vela por la calidad
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de vida de su familiar con discapacidad, sino que permite un bienestar integral

de todos los integrantes de la familia.

2. Sistema educativo costarricense

El Ministerio de Educacion Publica (MEP) como ente regulador de la
formacién educativa de la poblacidon costarricense, establece en su accionar
una serie de aspectos que son importantes, en relacion a la labor que se
realiza desde las instituciones, para el abordaje integral y Optimo del

estudiantado, que asiste a los distintos servicios educativos.

Dentro de los aspectos que se van a considerar, se encuentran los siguientes.

2.1Vision
Los siguientes propositos representan aquellos aspectos que desde el MEP

se pretenden alcanzar para mejorar la calidad de la educacion.

Un Ministerio de Educacion Publica renovado y moderno, al servicio de
los estudiantes y sus familias, de los docentes, de los directores de
centros educativos y en general, de las comunidades.

Un Ministerio caracterizado por una gestion administrativa, eficiente,
oportuna y transparente, que promueve el desarrollo integral del ser
humano y de las capacidades humanas necesarias para vivir e
integrarnos en una sociedad global, con base en el ingenio, el
conocimiento y las destrezas.

Un Ministerio que contribuya a descubrirnos, entendernos, expresarnos y
reconstruirnos como ciudadanos del mundo, capaces de guiarse en la

busqueda permanente y critica de los que es justo. (MEP, 2017, s. p)

Lo anterior refleja, como el MEP pretende promover el desarrollo integral del
estudiantado contemplando variedad de contextos: familiar - institucional y

social, en los cuales se desenvuelven.
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2.2Misién

La finalidad del Ministerio en tarea de educacion, va orientada en promover
la excelencia de la misma, a través de lineas de accion especificas que le
permitan contribuir al desarrollo social e individual de los seres humanos. Es

por esto que el MEP, especifica como su mision, lo siguiente:

Como ente rector de todo el Sistema Educativo, al Ministerio de
Educaciéon Publica le corresponde promover el desarrollo vy
consolidacion de un sistema educativo de excelencia, que permita el
acceso de toda la poblacion a una educacién de calidad, centrada en el
desarrollo integral de las personas y en la promocion de una sociedad
costarricense integrada por las oportunidades y la equidad social. (MEP,

s.f,s.p)

2.30bjetivos

Esta Institucion establece ciertos parametros bajo los cuales guia su
accionar, los mismos se basan en la politica educativa vigente, y se detallan a

continuacion:

1. Cerrar las brechas existentes entre la calidad de la educacion que
reciben los estudiantes de las areas urbanas y rurales, y eliminar la
diferenciacion entre las instituciones educativas de las areas urbanas
marginales y no marginales.

2. Formar recursos humanos que eleven la competitividad del pais,
necesaria para triunfar en los mercados internacionales.

3. Fortalecer valores fundamentales que se han ido perdiendo con el pasar
del tiempo.

4. Fortalecer la educacién técnica y cientifica, a la par de la deportiva y la
cultura; como forma de estimular el desarrollo integral de los
estudiantes.

5. Hacer conciencia en los individuos, acerca del compromiso que tienen

con las futuras generaciones, procurando un desarrollo sostenible



19

econdémico y social, en armonia con la naturaleza y el entorno en

general. (Chavarria, 2010, s. p)

2.4 Estructura organizacional

Este Ministerio esté integrado por una serie de entidades de indole politico y

administrativo, distribuida en los siguientes niveles:

Nivel Politico

Nivel Operativo Direccion

Nivel Operativo. Departamentos

Instancias Asesoras.

Instancias Desconcentradas de Rango Superior

Instancias Desconcentradas

Los niveles antes mencionados se encuentran desglosados en el

Organigrama del Ministerio de Educacién Publica (MEP). A continuacion se

hace un resumen de los principales departamentos que lo integran.

MINISTRO
|
| | |
Viceministerio Viceministerio de Planifciacién Viceministerio
Académico Institucional y coordinacion Administrativo
regional

Direcciones
Regionales de
Educacion

Figura 1. Organigrama de los principales departamentos que integran el

MEP.

Fuente: Elaboracién del grupo investigador
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2.5. Politica educativa hacia el siglo XXl

La politica educativa vigente en el pais se enmarca bajo el nombre de
Politica educativa hacia el siglo XXI aprobada en 1994 por el Consejo
Superior de Educacion, dentro de sus apartados se encuentran las
consideraciones que son las apreciaciones de naturaleza historica,
socioecondmica, filoséfica, pedagogica, curricular, cientifica, ambiental y
tecnoldgica, otro de sus apartados corresponde a las declaraciones que
encierran los principios, postulados y los propésitos que dan sustento y apoyan
la propuesta educativa aprobada. Dicha politica cuenta con un total de seis
temas o ejes: el momento histérico, las fuentes filosdficas, la continuidad e
innovacion de acciones educativas, la coherencia de la educacion, la calidad de

la administracién y los retos de la educacion.

Segun el Il Informe del Estado de la Educacion (2010) la politica
educativa Hacia el siglo XXI se trata “de una respuesta al contexto econémico
marcado por la globalizacién y de una propuesta sostenible y equitativa que
atiende los retos y pretende cerrar las brechas de la educacion costarricense”
(p-3). Uno de los principios basicos de dicha politica es fomentar un desarrollo
integro de la persona, eliminando cualquier tipo de barrera y promoviendo la
igualdad de oportunidades, es ahi donde la educacion debe enfrentar el desafio
de innovarse en si misma, en busqueda del mejoramiento continuo de la

educacion.

2.6. Calidad de la educacién

El Consejo Superior de Educacion en sus siglas CSE, en su documento
El Centro Educativo como Eje de la Educacién Costarricense, menciona que “la
educacioén es la clave del desarrollo; pero en un mundo cambiante, los riegos y
las oportunidades de nuestro pais — y de nuestra juventud — son enormes y
demandan mas y mejor educacién que en ningun otro momento de la historia”
(2008, p. 4), por lo que resulta imprescindible que el personal docente se
conviertan en agentes de cambio, promotores de la innovacion, siendo un

puente entre el estudiantado y la adquisicién de una vida plena, de manera tal
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que esto conlleve a tener una vida independiente trascendiendo el entorno

educativo.

El mismo documento plantea que la educacién en la actualidad mas que como
un derecho del individuo, debe verse como un desafio que logre satisfacer de
una manera universal e intrinsecamente inclusiva el derecho a una educacion
de calidad, atendiendo asi las necesidades y aspiraciones de la sociedad. Una
de las caracteristicas principales de la calidad de la educacién es que debe
propiciar oportunidades para aprender a lo largo de toda la vida.

El CSE (2008) hace referencia a que:

El saber ser, el saber conocer, el saber hacer y el saber convivir,
conforman el conjunto de saberes necesarios en una educacion integral.
Por eso, entre este principio fundamental y los objetivos de la educacion
para el trabajo, la educacién para la vida y la educacion para la
convivencia no existe contradiccién alguna, pues una educacién que se
propone ese desarrollo, esta constituida por aspectos de la formacion

integral que se complementan en la diversidad. (p. 9)

Asi las cosas, la diversidad en cualquiera de sus niveles, debe
considerarse como un recurso valioso y debe ser aprovechado para fomentar la
educacion de calidad. Por lo tanto, no cabe considerarse la diferencia como
sinbnimo de desventaja, ni abrir espacios para la exclusiéon o discriminacion;
sino que, debe promover espacios de participacion real y activa de cada uno de

Sus actores.

Un desarrollo integro y pleno de las aptitudes del estudiantado se logra
con una educacion de calidad, abarcando “...el sentido mismo de la vida, el
respeto a si mismo, el cultivo de la voluntad de bien comun y la preparacién
para una vida personal, familiar y social digna” (CSE, 2008, p. 12), sin dejar de
lado el apoyo real de la familia con una participacion activa, critica, decisoria y

comprometida
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3. Los pilares de la educacién

La educacion en general, en cualquiera de sus areas, y vista como esa
que se da en cualquier contexto y en todo momento, sea 0 no programada
estructuradamente, se fundamenta en el aporte de diversas ramas como lo
son: la epistemologia, la sociologia, la pedagogia, la psicologia, la historia y la
filosofia. Se enriquece de todos los anteriores para orientar hacia la

construccion del conocimiento.

La educacién responde a las caracteristicas econdmicas, sociales,
cientificas y culturales de un contexto particular, en un momento histérico
determinado, sin embargo, mantiene como uno de sus fines principales
promover la movilidad social. Existen tensiones particulares en la actualidad
qgue deben ser aceptadas por la sociedad y generar esfuerzos por adaptarse a
ellas, sin que esto afecte su identidad, “la tension entre lo mundial y lo local:
convertirse poco a poco en ciudadano del mundo sin perder sus raices y
participando activamente en la vida de la nacion de las comunidades de base”
(Delors, 1994, p. 11), esto exige por parte de cada persona un empoderamiento
que le permita saber quién es, como puede desarrollarse, qué debe hacer y
como debe interactuar con el contexto inmediato y como utilizar los avances
tecnoldgicos para tener acceso a la educacion y la informacion, entre otros

aspectos.

Esta exigencia debe hacerse a partir de las caracteristicas particulares
de cada individuo. Esto implica una responsabilidad importante para cada
persona, y desde esta vision nadie puede quedarse por fuera del proceso, por
lo que, envuelve también a las personas con discapacidad multiple, teniendo
claro que es el momento de valorar la diversidad y crear una sinergia que
permita la participacion activa de todos y todas, aportando desde lo que cada
persona puede ofrecer en busqueda del bien comun y de una calidad de vida
real. Esto lo refuerza Delors (1994) quién refiere que “La educacion tiene la
mision de permitir a todos sin excepcion hacer fructificar todos sus talentos y
todas sus capacidades de creacion, lo que implica que cada uno pueda

responsabilizarse de si mismo y realizar su proyecto personal”. (p. 12)
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La educacion desde una vision filoséfica, viene a generar una reflexion
permanente sobre los valores y objetivos bajo los cuales trabaja la educacién y
de esta manera poder seleccionar y determinar los llamados pilares de la
educaciéon o dimensiones del aprender a ser, aprender a conocer, a hacer y a
convivir, los cuales implican un aprendizaje durante toda la vida de forma

permanente. Se exponen a continuacion los cuatros pilares de la educacion.
3.1. Aprender a conocer

Aprender a conocer no se enfoca meramente en la adquisicion de un
contenido especifico, sino que busca el dominio de herramientas del saber,
segun Delors (1994)

...puede considerarse a la vez medio y finalidad de la vida humana. En
cuanto a medio, consiste para cada persona en aprender a comprender
el mundo que le rodea, al menos suficientemente para vivir con
dignidad, desarrollar sus capacidades profesionales y comunicarse con
los demas. Como fin, su justificacion es el placer de comprender

conocer, de descubrir. (p. 2)

Lo anterior, lleva a la reflexién de la educacién formal y estructurada,
que implica comunmente el aprendizaje de conocimientos, sin embargo, se
deben procurar espacios de tiempo libre, e informal, en los que la persona
pueda tener oportunidad de realmente comprender el mundo que esta a su
alrededor y de esta manera promover el disfrute del conocimiento y la
realizacion de indagaciones de forma individual, de experimentar en el contexto

1]

real, ya que “ el incremento del saber, que permite comprender mejor las
multiples facetas del propio entorno, favorece el despertar de la curiosidad
intelectual, estimula el sentido critico y permite descifrar la realidad,

adquiriendo al mismo tiempo una autonomia de juicio”. (Delors, 1994, p. 2)

Aprender a conocer implica una ensefianza ligada a los procesos
neuropsicolégicos para lograr el aprendizaje, por lo que se debe procurar
desarrollar habilidades de atencién, motivacion, concentracion, lenguaje y
comunicacion, para permitir un desarrollo de habilidades cognitivas superiores

y con ello la formacién de memorias. Segun el autor mencionado aprender a
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conocer, implica un aprender a aprender ejercitando la atencion, la memoria y
el pensamiento. La atencidn puede sacar provecho de muchas ocasiones de la
vida como: juegos, visitas a empresas, trabajos practicos, entre otros, el
ejercicio del pensamiento lleva a desarrollar habilidades inductivas vy

deductivas.

El proceso de aprender a conocer, esta estrechamente ligado al
aprendizaje por indagacion y al pensamiento cientifico, no tiene un fin como tal,
se nutre constantemente de todo tipo de situaciones de vida, por lo que no
debe limitarse Unicamente a la ensefianza formal, sino que debe promoverse
para todas las personas durante toda su vida, procurando desarrollar
habilidades y cuestionamientos, que permitan realizar procesos de reflexion y
con ello lograr una accién o respuesta que se ajuste a las necesidades de ese

momento.

3.2. Aprender a hacer

El hacer como tal, implica poner en practica ciertos conocimientos, por lo
que va ligado de manera absoluta con el aprender a conocer. La ensefianza del
aprender a hacer implica un cambio estratégico para que la persona que
aprende no solo reciba y conozca la informacién, sino, que tenga las
herramientas necesarias para hacer uso de este conocimiento, para que pueda

adaptarse a las exigencias del contexto, sin perder su identidad.

Cuando se hace referencia a las exigencias del contexto, se debe dejar
de pensar en que esto implica que pueda responder al enfoque econdémico
capitalista en el que se vive actualmente, es un aprender a desenvolverse en el
entorno, con la transmisién de practicas efectivas y principalmente que
mantengan un valor formativo, donde la persona demuestre competencias

personales.

El aprender a hacer, ha generado cambios en los requisitos que le piden
a una persona para obtener un empleo, por ejemplo, el tener la formacion
profesional no deja de ser importante, pero no cumple un papel prioritario, Sino
gue actualmente se buscan aptitudes como: “comportamiento social, aptitud
para trabajar en equipo, la capacidad de iniciativa y la de asumir riesgos”

(Delors, 1994, p. 8), se insiste en que estas aptitudes no deben pensarse
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Gnicamente en la colocacion de un gerente en una gran empresa, Sino que
puede verse en actividades cotidianas como el mantener normas de cortesia,
saber como comportarse en diferentes contextos, realizar una actividad dentro

el hogar, son también una manera de aprender a hacer.

La educacion en el transcurso de toda la vida permite enfrentarse
constantemente a distintas experiencias sociales, en los que la persona tiene la
oportunidad de formar competencias para hacer frente a diversidad de
situaciones y saber cdmo responder a problemas especificos del contexto

social en el que se encuentra.

Es asi como, llevar a la practica el conocimiento que se posee, no solo
permite validar el mismo, sino que posibilita generar acciones que promuevan
beneficios para si mismo y para el contexto social en el que la persona se

desenvuelve, dando asi, sentido practico y oportuno a lo que se conoce.

3.3. Aprender a convivir

Las personas son seres sociales, que requieren del otro para sobrevivir,
necesitan conocerse a si mismos, empoderarse de quién se es, y poder ver el

valor del otro y compartir con él o ella sin dejar de ser “yo”.

Vivimos junto a otras personas y necesitamos de ellas para
desarrollarnos, la interaccion reciproca, dar y recibir, en las vivencias diarias,
permite que cada persona logre maximizar su potencial y suplir cada una de
sus necesidades basicas. Pensar en un desarrollo éptimo de manera
individualizada, ajeno a lo que la otra persona me pueda brindar, no es posible;
la integralidad que nos caracteriza como seres humanos hace que tengamos la
necesidad de buscar en distintos contextos y con diversas personas, aquellos
elementos que consideramos necesarios para asi poder desenvolvernos de
manera efectiva, en un contexto que nos demanda retos diarios para crecer de

manera individual, pero siempre en intrinseca relacion con el otro.
Desde la neurociencia, segun Botto (2015)

Lo que somos como humanos —aunque esto es algo que también
compartimos con la gran mayoria (si no con todos) los seres

vivos— estd determinado por dos tipos de informacion que actian
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desde el desarrollo intrauterino a lo largo de la vida y que se
transmiten de una generacion a otra, es decir, que pueden ser
heredadas: la informacion biolégica (transmitida a través de
los genes) y la informacion ambiental (determinada, en los
mamiferos, por la crianza y la cultura). Esta ultima es un tipo de
informacion fundamentalmente simbdlica y se transmite a través
de las influencias del ambiente mas préximo, representado por la
interaccidn que se establece con los cuidadores mediante los
vinculos de apego —donde se incluye, por cierto, el ambiente
social- hasta llegar a la multiplicidad de significados, valores y
creencias que conforman aquello que entendemos por cultura (p.
222).

Se esta entonces, en constante desarrollo por coevolucion, proceso que
no es controlable, ya que en todo momento se estan recibiendo estimulos del
ambiente, y considerar al cerebro como el macrosistema que es y que esta
dentro de un entorno que le puede modificar por su capacidad de plasticidad,
es que se entiende que la relacién con el otro es fundamental para un

desarrollo 6ptimo y con esto favorecer la educacion inclusiva.

El aprender a vivir juntos y con los demas, implica comenzar a
descongelar ciertos conceptos en busqueda de una inclusion real, Arias (2016)
menciona que aunque las relaciones humanas son complejas, no hay nadie
que esté fuera del universo, por lo tanto, es parte del todo que nos rodea, y se
deben descongelar los conceptos de diferencia, barbarie, homogeneidad y
empezar a analizar a las personas desde un enfoque de la igualdad, civilizacién
y respeto a la heterogeneidad, con el fin de evitar la desatencion a la
singularidad de cada persona.

El irrespeto a la diversidad y la violencia, de acuerdo con (Delors, 1994)
son factores que afectan ese convivir ideal, por lo que la educacién debe
fomentar el ensefiar herramientas para generar convivencia pacifica e
inclusiva, ya que “si la relacién se establece en un contexto de igualdad y se

formulan objetivos y proyectos comunes, los prejuicios y la hostilidad
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subyacente pueden dar lugar a una cooperacion mas serena e, incluso, a la

amistad” (p. 6).

El autor antes mencionado hace referencia a que entonces la educacion
tiene dos orientaciones: el descubrimiento gradual del otro y la participacion en
proyectos comunes durante toda la vida. Con respecto al descubrimiento del

otro:

El descubrimiento del otro pasa forzosamente por el descubrimiento de
uno mismo; por consiguiente, para desarrollar en el nifio y el
adolescente una vision cabal del mundo, la educacion, tanto si la
imparte la familia, como si la imparte la comunidad o la escuela,
primero debe hacerle descubrir quién es. Solo entonces podra
realmente ponerse en el lugar de los demas y comprender sus

reacciones. (p.7)

De lo expuesto anteriormente hay algunos aspectos que resultan
imprescindibles para favorecer procesos de interaccion social 6ptima, uno de
ellos es la necesidad de desarrollar en primer plano un descubrimiento de la
persona en si misma, pensando en la discapacidad mdultiple, esto podria ir
desde un adecuado esquema corporal, el reconocimiento de la persona en un
espejo, hasta habilidades mas complejas como describirse con sus areas
fuertes y débiles. Ademas, este punto rescata la posibilidad de que la
ensefianza se dé dentro de la familia o en la comunidad, reconociendo el
aprendizaje como un proceso que se pueden dar en cualquier tipo de contexto
y no solamente de forma individual, conociendo que en ocasiones se requiere

de apoyo y que ese apoyo es ademas una oportunidad de relacion.

Con respecto a tender hacia objetivos comunes el autor mencionado

rescata que,

Cuando se trabaja en proyectos motivadores que permiten escapar a la
rutina, disminuyen y a veces hasta desaparecen las diferencias e
incluso los conflictos, entre los individuos. Esos proyectos que permiten

superar los habitos individuales y valoran los puntos de convergencia
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por encima de los aspectos que separan, dan origen a un nuevo modo

de identificacion (p. 7).

Como es conocido, la motivacion es el primer factor que debe tener una
persona para lograr el aprendizaje, por lo tanto, proyectos cooperativos con el
otro, donde la persona reconozca los objetivos y tenga interés en participar,
puede hacer aun mas significativo el proceso de aprendizaje, ademas se
desarrollan habilidades como la resolucion de conflictos que la persona
aprendera a aplicar en otros contextos y se convierte en una referencia para

toda su vida.

Soto (2016) menciona que la experiencia educativa es una experiencia
de vida porque se da en una persona con caracteristicas y potencialidades que
requiere del otro para poder desarrollarse, ademas describe el hecho educativo
como “ser en mi sin dejar de ser nosotros” (s. p.). Por lo tanto, es urgente llevar
fuera de las aulas la experiencia de aprendizaje, donde se dé en ambientes
reales y naturales, fomentando la participacion de todas las personas y la

convivencia entre ellas durante cada momento de su vida.

3.4. Aprender aser

La variedad en las formas de enseflanza y los contenidos que se
trabajan, ponen en juego la identidad de cada persona, ya que, durante
muchos afios la educacion ha venido buscando una homogenizacion, mas que
un aprovecharse de la diversidad que potencie el desarrollo de habilidades

propias en cada persona. Delors (1994), menciona que,

Aprender a ser para que florezca mejor la propia personalidad y se esté
en condiciones de obrar con creciente capacidad de autonomia, de
juicio y de responsabilidad personal. Con tal fin, no menospreciar en la
educacién ninguna de las posibilidades de cada individuo: memoria,
razonamiento, sentido estético, capacidades fisicas, aptitud para

comunicar. (p. 7)

Segun el autor, aprender a ser, implica que los procesos educativos y
con ello la educacion permanente, deben tener como objetivo principal

fomentar el desarrollo global de cada persona en sus diferentes areas, requiere
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de un previo conocimiento, reconocer como aplicar ese conocimiento, saber
compartirlo con otros, para poder generar un desarrollo en “cuerpo y mente,
inteligencia, sensibilidad, sentido estético, responsabilidad individual,
espiritualidad (...) pensamiento autébnomo vy critico y de elaborar un juicio
propio, para determinar por si mismos qué deben hacer en las diferentes

circunstancias de la vida”. (p.7)

Todas las aptitudes anteriores, podrian verse como complejas, sin
embargo, desde un enfoque en que realmente se consideran valiosas las
habilidades del otro y se respeta la diversidad, podria verse elegir como
vestirse, o cudl actividad se prefiere antes que otra, como ese pensamiento
autbnomo y critico para determinar por si mismo qué hacer ante alguna

circunstancia.

En aprender a ser, segun Delors (1994) se afirma que, “...el desarrollo
tiene por objeto el despliegue completo del hombre en toda su riqueza y en la
complejidad de sus expresiones y de sus compromisos; individuo, miembro de
una familia y de su colectividad, ciudadano y productor, inventor de técnicas y
creador de suenos”, (p. 8). El desarrollo del aprender a ser, por tanto, no se
limita a una sola etapa de la vida, sino que es permanente, se da en cualquier

contexto y va ligado a la etapa de maduracion de cada persona.

Por lo tanto, es imprescindible replantear los ambitos en los que se esta
impartiendo la educacién, asi como las modalidades y las estrategias. Soto
(2016) menciona que el hecho educativo debe promover un desarrollo afectivo,
cognitivo y social, con el unico fin de llegar a la felicidad y con ello un
desenvolvimiento pleno de cada persona en el contexto en el que se

desenvuelve.

En una sociedad donde “tener” prima sobre el “ser”, es decir, la persona
se define a si misma por la cantidad o calidad de aquello material que posee y
no por factores como capacidades de autogestion, autorregulacion,
cooperacion, el valorar la diversidad de opiniones, entre otros. Esto hace
necesario revalorar los procesos educativos, y enfocar la mirada en lo que esta
sociedad esta transmitiendo y validando. Aprender a ser, entonces viene a

cumplir esta labor, y a devolver al sistema social, personas que puedan y
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quieran posicionarse en distintos ambitos, asi como compartir con otros y poner

a su servicio todo su potencial, del cual tendran pleno conocimiento.

Tener claro que la educacion es un proceso que se da a lo largo de la
vida, permitira contar con las herramientas adecuadas para poder entrar en las
diferentes necesidades y exigencias a nivel mundial, pero resulta
imprescindible desprenderse de los conceptos y actitudes tradicionales del
proceso educativo y empezar a formar sociedades de aprendizaje, en donde se
potencie el desarrollo de cada persona, dejando de excluirlas y colocarlas por

debajo de la linea de la humanidad.

Se debe empezar a brindar la dimensién comunitaria de la educacion,
rescatando el papel de las comunidades y de las familias como partes
cooperativas de la educaciéon (Soto, 2016), y asi empezar a vivir la experiencia
de estar en el mundo de la pluralidad en y con los otros y no sobre los otros,
guiando y acompafiando el proceso sabiendo que el otro escoge su caminar
(Arias, 2016).

Lo manifestado hasta este punto permite entonces, en el capitulo
siguiente, analizar sobre la dinAmica actual de la educacién costarricense, los
objetivos que la misma busca cumplir, asi como los procesos que, de manera
conjunta, permitan generar un sistema educativo que responda a los desafios
de la sociedad actual y lo que se ha avanzado para atender de manera

oportuna y en equidad a las necesidades de la poblacion con discapacidad.

4, Planes de desarrollo

El sistema educativo costarricense, trabaja actualmente con el Plan
Nacional de Desarrollo 2015-2018 “Alberto Canas Escalante”, el cual para el
sector educacion propone una serie de proyectos con objetivos especificos que
se enumeran a continuacion, esto con el propdsito de lograr una educacién
equitativa y de calidad que forme personas integralmente para que contribuyan

al desarrollo del pais:
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Proporcionar herramientas que faciliten la empleabilidad a la poblacion
egresada y a los sectores productivos, el recurso humano calificado,
acorde con la demanda del mercado a nivel nacional, con énfasis en
regiones de menor desarrollo.

Garantizar la graduacion de técnicos mediante la realizacion de
programas

Aumentar la cobertura de estudiantes provenientes de zonas
vulnerables.

Otorgar durante el periodo, becas a personas en condicion de
vulnerabilidad, con el propdésito de brindarles una opciéon académica que,
al terminarla, les permita incorporarse al mercado laboral.

Capacitar durante el periodo a personas provenientes de programas
sociales del Gobierno, para mejorar el nivel de vulnerabilidad en el que
se ubican.

Otorgar créditos a estudiantes universitarios, para-universitarios vy
técnicos de las zonas de menor desarrollo relativo.

Ampliar la cobertura de los estudiantes matriculados en los programas
Académico, Educacibn Comunitaria y Conservatorio en las zonas
vulnerables.

Reducir la violencia en los centros educativos para favorecer la
permanencia y el éxito estudiantil.

Implementar una educacién para la vida que fomente la creatividad e

innovacion que potencie el desarrollo humano.

10. De infraestructura educativa a los centros educativos para mejorar su

gestion.

11.Asegurar el derecho a la alimentacion mediante la implementacion de

programas que promuevan la equidad.

12.Potenciar el desarrollo Humano con equidad y sostenibilidad en el

contexto de centros educativos de calidad.

13. Desarrollar capacidades en el uso de TIC en los estudiantes para

innovar el proceso de ensefianza y aprendizaje.

14.Generar acceso equitativo a las tecnologias digitales y la conectividad,

para transformar el proceso de ensefanza-aprendizaje, la gestion

docente y administrativa de los centros educativos, segun las
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particularidades de las distintas ofertas educativas, brindando atencion e
incorporando el mantenimiento sostenibilidad y renovacion de equipos.
15. Mejorar la calidad de la Educacion Indigena Costarricense.
16. Generar informacion que permita mejorar el sistema educativo nacional.
(Ministerio de Planificacion Nacional y Politica Economica, 2014, pp.
206-218)

En relacion con lo anterior, se puede encontrar que no existen objetivos
especificos en cuanto a la educacion especial o atencién a las necesidades
especificas de la poblacion con discapacidad multiple, lo cual podria llevar a
pensar que dentro de un modelo de inclusidon se considera a esta poblacion
como beneficiarias de los objetivos anteriormente planteados, sin embargo,
existen puntos que deben analizarse por su estrecha relacion con la propuesta

de la presente investigacion.

El objetivo nimero siete, hace referencia a la educacion comunitaria, como
una de las alternativas requeridas en zonas vulnerables y de menor desarrollo,
para abrir oportunidades de acceso al conocimiento y a actividades laborales
futuras, sin embargo, a pesar de estar planteado el objetivo, no se especifican
las propuestas para lograrlo, y se plantea la educacion comunitaria, Gnicamente
como los conocidos IPEC (Instituto de Educacion Comunitaria), los cuales
contintan siendo una modalidad de educacion formal, con alguna variedad en

la dindmica que ofrecen a las personas que asisten a este instituto.

Por otra parte, el objetivo nimero nueve trata sobre la necesidad de una
educacion para la vida, con el fin de fomentar la creatividad e innovacion para
potenciar el desarrollo humano, al igual que el objetivo anterior, esta
Gnicamente plasmado, no se explica la manera en que se llevard a cabo,
aunque es un objetivo que deberia ser transversal a cualquier contenido
educativo que se trabaje, al hablar de una educacion para la vida, se hace
referencia a una educacion permanente, en donde se apliquen los pilares de la
educacion para el desarrollo integral de cada persona independientemente de
su condicion y aun cuando no sea participe del sistema educativo formal. De lo

anterior es que resulta imprescindible que se comiencen a plantear proyectos
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especificos de educacion permanente, que sea realmente comunitaria y

familiar, para abordar las necesidades inmediatas de cada persona.

4.1. Organizacion de la Educacion Especial

La educacion especial segun la Ley 7600: Ley de Igualdad de
Oportunidades para las personas con discapacidad, define a educacién
especial como “el conjunto de apoyos y servicios a disposicion de los alumnos
con necesidades educativas especiales ya sea que los requieran temporal o
permanentemente” (art. #27) y busca “la igualdad de oportunidades la
participacion, la no discriminacién y la autonomia personal”. (Aguilar y Monge,
2005, p. 20)

Aguilar y Monge (2005) resumen la organizacion de la educacion
especial en Costa Rica de la siguiente manera,

Organizacion Nacional, Regional e Institucional:

- Instancia nacional: el Departamento de Educacion Especial es
parte de la Division de Desarrollo Curricular y esta conformado por una
direccion 'y dos secciones: Seccion de Educacion Especial
Escolarizada, la cual esta formada por las asesorias nacionales de:
Audicion 'y Lenguaje, Deficiencia Visual, Discapacidad Madltiple,
Problemas Emocionales y de Conducta, Problemas de Aprendizaje y
Retraso Mental, y la Seccion de Desarrollo Vocacional, responsable de
lo relativo a los servicios de lll y IV ciclos de educacion especial y los
CAIPAD. Su propésito es realizar los procesos pertinentes de
investigacion, evaluacion, coordinacion y ejecucion de las acciones
necesarias, para que se brinde una atencion educativa de calidad en
igualdad de oportunidades para todos los y las estudiantes con
discapacidad.

- Instancia Regional: Se encuentran las asesorias regionales de
educacion especial y junto a ellos trabajan los equipos itinerantes
regionales, que tienen la responsabilidad de brindar soporte a los
Comités de Apoyo Educativo.
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- Instancia Institucional: en esta se encuentran los servicios
especificos o de atencién directa, servicios especificos de educacién
especial ubicados en instituciones regulares de la Educacion General
Basica y diversificada y los servicios que actian como apoyo a los

servicios educativos regulares”. (pp. 21-28)

Instancia
Institucional

Instancia

/ ’ Regional
/ Instancia

Nacional

Figura 2. Organizacion de la educacion especial en Costa Rica
Fuente: Elaboracién del grupo investigador

El

Ministerio de Educacion Publica estd organizado por varios

departamentos los cuales tienen funciones especificas, algunos de estos se

relacionan estrechamente con la atencion de personas con discapacidad

multiple, como lo son:

1.

El

CENAREC: EIl Centro Nacional de Recursos para la Educacion Inclusiva
(CENAREC), es una organizacion del Ministerio de Educacion Publica,
cuyo propdsito es contribuir para que la educacion inclusiva, sea una
realidad en nuestro pais.
Educacion Especial: El departamento de Educacion Especial dirige sus
esfuerzos a disefiar y evaluar los planes de estudio para los distintos
ciclos y ofertas de educacion especial, proponer los criterios y
procedimientos para tramitar la ubicacion de estudiantes con
discapacidad en las diversas ofertas del sistema educativo. (MEP, s. f, p.
1)

CENAREC se encuentra como wuna unidad desconcentrada

inmediatamente por debajo del puesto del Ministro de Educacion, que realiza
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acciones pertinentes a la busqueda de una educacion inclusiva, brindando
principalmente apoyos técnicos y ofreciendo capacitacion constante a
docentes, familiares y a las mismas personas con discapacidad multiple, por su
parte la educacion especial, forma parte del Viceministerio Académico en el
area de desarrollo curricular, el cual cuenta con asesores nacionales,
regionales, escuelas de educacion especial o servicios de apoyo en centros
educativos regulares, se enfocan en el trabajo directo con la poblacion con

discapacidad mudltiple.

Los y las docentes de educacion especial, quienes tienen experiencias
constantes de aula, adquieren herramientas y reconocen las necesidades de
las familias y del estudiantado, por lo que se debe promover la investigacion de
aula y el registro permanente de acciones, con el fin de que la riqueza que se
genera pueda ser compartida, mediante talleres y capacitaciones de formacion
permanente en entes del gobierno como lo es el CENAREC.

4.2. Aspectos generales

La Ley 7600: Ley de Igualdad de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad, signific6 un referente importante para empezar a ejecutar
acciones con el fin de mejorar la atencién de la poblacion con discapacidad
multiple en muchas areas de la vida, incluyendo apartados directamente
relacionados con la educacién, por ejemplo en el articulo 17 “los centros
educativos efectuaran las adaptaciones necesarias y proporcionaran los
servicios de apoyo requeridos para que el derecho de las personas a la
educacion sea efectivo”. Los servicios de apoyo que se mencionan se regulan
mediante una serie de documentos bajo el nombre Normas y Procedimientos
para el Manejo Técnico-Administrativo de los Servicios Educativos, existe un
documento especifico para la atencion de cada una de las diversas condiciones
generales como: Problemas de Aprendizaje, Retardo Mental, Problemas
Emocionales y de Conducta, Discapacidad Visual, Discapacidad Auditiva y
Discapacidad Mdultiple. Estas pretenden convertirse en una guia para los y las
docentes sobre su actuar con cada una de las poblaciones en aspectos

administrativos y algunos otros asuntos técnicos.
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Estas compilaciones de informacion para cada servicio incluyen dentro de
sus objetivos y como parte de las funciones de los y las docentes de educacion
especial, promover de forma constante la participacién real de las familias y
generar redes de apoyo que favorezcan el abordaje educativo de la persona
con discapacidad multiple. Sin embargo, esta coordinacion con familias se da
mediante reuniones a inicio del curso lectivo y con algunas lecciones para
atencion a familias, que realmente resultan en poco tiempo para poder generar
proyectos de calidad y procurar una educacién permanente con las familias

para favorecer un abordaje integral.

4.3. Centros de Educacion Especial
Aguilar y Monge (2005) mencionan que los centros de educacion especial

son instituciones que:

1. Se escolarizan estudiantes de 0 a 18 afios (21 afios en algunos casos),
que, por su condicibn de discapacidad, requieren de apoyos mas
intensos y permanentes, los cuales no pueden ser ofrecidos en
instituciones educativas.

2. Todos los centros de educaciéon especial deben propiciar la inclusién de
sus estudiantes en servicios educativos menos segregados 0 mas
abiertos, siempre que sea posible.

3. Trabajar bajo el Proyecto Curricular del Centro, del cual uno de sus
objetivos es desarrollar un planeamiento estratégico con la participacion
de todos los actores involucrados, con la adecuada proyeccion

comunitaria.

Resulta importante aclarar que el Proyecto Curricular del Centro, a pesar de
haber sido propuesto hace ya varios afos, su aplicacion es minima, esto
principalmente por la falta de apoyo presupuestario y la dificultad de ser
aplicado en los contextos costarricenses, este aspecto se retoma en apartados
anteriores, donde se encuentran esbozos sobre la importancia de la educacion
permanente, comunitaria, una educacion proyectada realmente para la vida,
pero los registros de aplicacion real son minimos o no han sido puestos en

practica.
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4.4Generalidades
Para lograr el objetivo de atender de manera integral la diversidad del
estudiantado que asiste al centro, existen diversos servicios en los centros de

educacion especial, que son descritos por Aguilar y Monge (2005)

1. Atencion directa: se refiere aquella forma de atencion ofrecida por un
docente de educacion especial a un grupo determinado de estudiantes,

segun la edad y el nivel correspondiente.

2. Servicio de Apoyo Fijo: hace referencia a aquellos docentes que
atienden las necesidades educativas de los estudiantes, derivadas de
su condicién de discapacidad y que no pueden ser atendidas por el

docente a cargo del grupo.

Este apoyo esta dirigido tanto al estudiante como al docente a cargo

del grupo al que asiste el estudiante regularmente.

3. Servicio de Apoyo ltinerante: en los centros de educacion especial
esta modalidad se ocupa del apoyo que ofrecen docentes de educaciéon
especial de diferentes especialidades, a aquellos estudiantes que

egresan del centro para asistir a una instituciéon educativa regular.

4. Servicio de Apoyo Complementarios: son los servicios ofrecidos por
profesionales de otras disciplinas diferentes de la educaciéon especial
para atender necesidades especificas de los estudiantes derivada de

su condicién de discapacidad. (p. 30)

Con base en la descripcion anterior aunque los diversos documentos que
norman los centros de educacion especial, establecen que en estos, se brindan
diferentes servicios para atender de manera integral al estudiantado, la
atencion es principalmente directa con ellos y el personal docente, sin
embargo, en el caso de estudiantes con discapacidad mdultiple, la familia juega
un papel prioritario, ya que, es posible que la persona requiera de apoyo
permanente o intermitente en algunas areas de su vida y es la familia quien
satisface esas necesidades la mayor parte de las veces. Por lo tanto, los

servicios de atencidbn no deben ir enfocados Unicamente en la poblacidon
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matriculada, sino que, para brindar realmente un trabajo bajo una vision integral
de la persona, es importante abrir espacios para la atencidon y capacitacion de
las familias, situaciébn que no ocurre de manera real y establecida en los

centros educativos actuales.

4.5. Poblacion que asiste

Los centros de educacion especial en Costa Rica, atienden poblaciones
gue van desde el nacimiento hasta los 18 afios y en ocasiones hasta los 21
afos, son atendidos en los niveles de: estimulacion temprana, maternal, kinder,
preparatoria, | Ciclo, Il Ciclo, Il Ciclo y Educacion Diversificada, y las
condiciones que se atienden son: Retraso Mental, Problemas Emocionales y de

Conducta, Discapacidad Visual, Discapacidad Multiple, Audicion y Lenguaje.

El estudiantado que califica para ingresar a centros de educacién especial, son
quienes por su condicion requieren de apoyos especificos e individualizados y
que un centro de educacion regular no podria responder a sus caracteristicas
en un momento especifico o posiblemente estos discentes inicien y finalicen su

proceso educativo en centros de educacion especial.

Las poblaciones indicadas anteriormente, reciben diversos servicios en
los centros de educacion especial, como se expuso en el apartado 4.4, esta
atencion suele ser directa con el estudiantado y se dejan de lado otras
necesidades que de ninguna manera deben tomarse como secundarias y que

corresponden a las familias.

Conociendo los aspectos basicos inherentes a la labor educativa que se
realiza con la poblacién con discapacidad, se hace necesario entonces abordar
un elemento clave y determinante en el éxito de cualquier proceso, decision y
propuesta de mejora en la atencion de esta poblacion: la familia. Ese contexto
primario de socializacién del estudiantado y que resulta trascendental para
generar un desarrollo integral y 6ptimo del estudiantado.

4.6 El rol del personal docente

Contemplar al docente desde el enfoque que orienta la presente

investigacion, resulta crucial, ya que es el personal docente quien va a
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determinar los alcances que al respecto se puedan obtener de los temas
abordados, quien guiard las actividades propuestas y propiciara una abordaje
educativo que contemple como eje basico y transversal la calidad de vida de

las familias del estudiantado que asiste a los Centros Educativos.

Es sabido que el personal docente debe orientar y facilitar procesos de
ensefianza y aprendizaje, contemplando las particularidades del estudiantado
y de sus familias, de manera que pueda desde un enfoque de trabajo
colaborativo, dar una atencién de calidad, orientada a un abordaje integral del
estudiantado como parte de un grupo familiar y social, que influye y determina
los alcances de todo proceso educativo.

Como primer aspecto es importante mencionar que el personal docente,
entre las tareas que tiene y que se desean resaltar para efectos de la presente
investigacién, es la de promotor de aprendizajes. Es asi como, para lograr
brindar el apoyo que requiere la poblacién estudiantil, se deben generar todas
las herramientas para que estos construyan y dirijan su propio aprendizaje,
propiciando que este proceso sea de forma consciente y tomando en cuenta el

contexto en el que se desenvuelven.

Salcedo (2012) al respecto, nos llama a la reflexion al mencionar que “El
profesor por su preparacion y experiencia esta llamado a mediar en el proceso
de construccion del conocimiento por parte del alumno guiando y facilitando el
aprendizaje.”(p.20), es asi como el docente es quien debe orientar y mediar
el proceso educativo, contemplando todas las posibles variables que se

presenten durante la construccion de los aprendizajes.

Vemos entonces que el docente es un guia, un mediador, un facilitador
del proceso que genera reflexion y dialogo de forma constante, el cual ademas
debe determinar las necesidades de cada uno de sus estudiantes para crear
diversas estrategias que logren brindar igualdad de condiciones en los

procesos de aprendizaje.
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No debe verse al docente como la Unica fuente de conocimiento,
tampoco como el facilitador y evaluador de dicho conocimiento, su aporte es
mas un proceso de construccion del aprender a aprender, para que sea el

estudiantado el constructor de su propio aprendizaje.

Por otro lado Diaz y Hernandez (2002) sefialan que hay diversas influencias
gue enmarcan al docente,

dicha practica docente se encontrara fuertemente influida por la
trayectoria de vida del profesor, el contexto socioeducativo donde se
desenvuelva, el proyecto curricular en el que se ubique, las opciones
pedagdgicas que conozca o se le exijan, asi como las condiciones bajo
las que se encuentre en la institucion escolar. (pag. 3)

El docente debe contemplar todos estos aspectos para lograr éxito en la
construccion del conocimiento, debe considerar el contexto de cada uno de los
estudiantes para que al poner en practica las estrategias planificadas estas

favorezcan el aprendizaje significativo.

Es asi como, lo mencionado en el parrafo anterior, orienta el segundo
aspecto que se desea contemplar en cuanto a la labor docente, la influencia
gue puede tener en el contexto familiar del estudiantado.

Se considera entonces que el rol del docente en la actualidad debe
variar en muchos aspectos con respecto al docente tradicional, y esto lo explica
Carranza, R (1992) al referirse a los tres tipos de roles que debe asumir el
docente y que son sumamente necesarios en la actualidad para mejorar la
calidad de la ensefianza y aprendizaje, considerando al estudiantado como eje

central en todo el proceso, pero influenciado por un entorno familiar y social.

e El rol del docente implica no sélo estructurar ambientes de
aprendizaje, sino servir de “confidente”, “amigo” y algunas veces
hasta de “papa y mama”

e EIl rol de moderador o guia, involucra la atencion a padres de
familia y el intercambio con otros docentes. Esto le provee de una
serie de conocimientos sobre los aspectos afectivo, cognoscitivo y
psicomotor del estudiante que permite retroalimentar al padre de
familia, a otros profesores y al mismo estudiante.

e El rol de calificador o jurista, rol que implica medir conocimientos
mediante pruebas y decidir si se aplaza o no a un estudiante
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(contemplando las notas pero a la vez situacion particular del
estudiante) (p.18-19)

Los tres puntos anteriores, permiten evidenciar y justificar el aporte que
con la presente investigacion se pretende hacer a la labor docente. Contemplar
el entorno familiar del estudiantado, no solo facilita el rol del docente como una
figura més cercana y confiable para su grupo de estudiantes, sino que permite
a las familias generar una relacion de empatia y sintonia, que potencia a su vez
procesos de aprendizajes efectivos y significativos. Estos procesos que no solo
estan orientados a la adquisicién de conocimientos por parte del estudiantado,
sino que los miembros de la familia puedan a su vez construir y potenciar

aprendizajes para la vida.

Es asi como, desde la vision que se tiene para efectos de la presente de
la investigacion, la labor docente involucra no solo la atencion educativa de los
estudiantes dentro del entorno del aula, sino conlleva darles un papel central y
significativo a las familias, como agentes activos, conscientes de sus propias
capacidades y limitaciones, reflexivas de los procesos individuales y sociales
por los cuales atraviesan, propiciando asi un crecimiento personal que les
permita enfrentar de una mejor manera los retos que enfrentan diariamente a

modo personal y en este caso con su familiar con discapacidad.

Con base en lo expuesto en este apartado, se considera importante
abordar el tema de familia, ya que es en ellas en las que se fundamenta la

propuesta de la presente investigacion.

5. Familia

5.1 Concepto

Actualmente se visualiza a la familia de una forma diferente, debido a los
cambios presentes en nuestra sociedad. Costa Rica no se ha visto exenta de
estos cambios, por lo que a continuacion se brindan una serie de definiciones

de familia para tener un panorama mas amplio de quienes la integran.

En nuestra Constitucion Politica en su articulo 51 menciona a la familia

‘como un elemento natural y fundamento de la sociedad, tiene derecho a la
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proteccion especial del Estado”, mas adelante en el articulo 52 se indica que el
matrimonio es la base esencial de la familia, lo cual no aplicaria actualmente
debido a que no todas las familias costarricenses estan conformadas por un

matrimonio como tal, hombre-mujer-hijos.

Asi mismo, Barg (2009) define a la familia como “... un conjunto de
individuos emparentados por alianza, matrimonio, filiacion, adopcion y que
viven bajo un mismo techo” (p. 60). Esta definicion es mas amplia y se ajusta a
la realidad vigente donde las familias son conformadas por la madre y sus hijos
e hijas, abuelo-abuela-madre-hijos e hijas, abuelo-abuela-nietos-nietas, padre-
hijos-hijas, entre otros modelos de familia. Sin embargo es importante sefalar
que para este proceso de investigacion definiremos familia como una unidad
extendida, una unidad en la diversidad, a la cual se van incorporando cada una
de las personas que forman parte del crecimiento de cada individuo a lo largo
de la vida y que su aporte a nivel afectivo, cognitivo y personal brinda las

herramientas necesarias para una mejor calidad de vida.
5.2 Modelos de familias

El modelo tradicional de familia ha sufrido variantes con el pasar del
tiempo y continla en constantes cambios, esto debido principalmente a la
variante de roles al faltar el integrante de la familia que brinda el sustento o
simplemente el lazo afectivo varia entre la pareja que mantienen dicha unién

familiar.

Barrientos, Fonseca, Mora y Valverde (2013) realizan un analisis a
profundidad basado en el censo 2000-2011, en el cual establecen 4 grandes
tipos de familia, a su vez cada uno ellos dividido en subtipos los cuales se

resumen a continuacion a través del siguiente cuadro.

Tipo Subtipo 1 Subtipo 2
Hogar heteroparental: hogar e Heteroparental con e Heteroparental
formado por una pareja hijos/as extenso con
heterosexual, ya sea por e Heteroparental sin hijos/as
matrimonio o unién libre. hijos/as e Heteroparental
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Heteroparental
extensos (incluye
otras familiares).
Heteroparental
compuesto (incluye
otros no familiares)
Heteroparental
compuesto extenso
(conviven con
familiares 'y no

familiares)

extenso sin
hijos/as
Heteroparental
compuesto  con
hijos/as
Heteroparental
compuesto sin

hijos/as

Hogar homoparental: unién
entre personas del mismo
sexo, ya sea por matrimonio

0 union libre.

Homoparental con
hijos/as
Homoparental  sin
hijos/as
Homoparental
extensos (incluye
otras familiares)
Homoparental
compuesto (incluye
otros no familiares)
Homoparental
compuesto extenso
(conviven con
familiares 'y no

familiares)

Homoparental
extenso con
hijos/as
Homoparental
extenso sin
hijos/as
Homoparental
compuesto  con
hijos/as
Homoparental
compuesto sin

hijos/as

Hogares  monoparentales:
formados por un jefe o jefa

de hogar y sus hijos(as)

Monoparental
extensos (incluye
otras familiares)
Monoparental
compuesto (incluye
otros no familiares)

Monoparental
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compuesto extenso
(conviven con
familiares 'y no

familiares)

Hogar no parental: la
persona jefa de hogar no
esta en una relacion

conyugal ni tiene hijos/as

Jefe(a) 'y otros
familiares.

Jefe(a), otros
familiares y otros no
familiares.
Unipersonal: una
sola persona.

No familiar: formado
por un jefe(a) de
hogar y otros no
familiares donde
comparten el mismo

presupuesto.

Figura 3. Resumen de los tipos de Familia

Fuente: Elaboracién del grupo investigador basado en Barrientos, et al (2013)

5.3 Funciones de la familia

En el Codigo de Familia (1973) en el articulo 34 menciona en relacion

con las responsabilidades lo siguiente:

Los esposos comparten la responsabilidad y el gobierno de la
familia. Conjuntamente deben regular los asuntos domeésticos,

proveer a la educacion de sus hijos y preparar su porvenir.

Asimismo, estan obligados a respetarse, a guardarse fidelidad y

a socorrerse mutuamente. Deben vivir en un mismo hogar salvo

gue motivos de conveniencia o de salud para alguno de ellos o

de los hijos, justifique residencias distintas. (p. 23)

En este articulo se establecen las responsabilidades de los conyuges en

el hogar y para con los hijos e hijas, siempre desde la perspectiva de una
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familia tradicional. Es importante recordar que el Cddigo de Familia fue
elaborado 1973 y ha sufrido algunas reformas, no obstante, no se contempla la
diversidad de estructura familiar existente. Ademas, en el articulo 35 agrega
que “El marido es el principal obligado a sufragar los gastos que demanda la
familia. La esposa esta obligada a contribuir a ellos en forma solidaria y
proporcional, cuando cuente con recursos propios”. Este articulo menciona al
esposo como el responsable de velar por la estabilidad econémica de la familia,
lo cual ha cambiado, el hogar no solo se sostiene con lo que aporta el marido,
esto va a depender de quienes conformen el grupo familiar y el rol que cada

uno tenga en el mismo.

Por otro lado, Barg (2009) brinda una definicion de cada una de las
personas integrantes, las cuales cumplen una funcion especifica dentro de la
familia. El padre que es quien debe proteger la vida de sus hijos e hijas ademas
de ser el encargado de la produccion y reproduccion. Por otro lado la madre
cuya funcién primordial es la de cuidar y orientar a sus hijos e hijas, ademas de
ser quien le brinde la estructura al conjunto de capacidades de cada individuo.
Por ultimo, esta el hijo o hija quien es el resultado de la union entre los

progenitores, también es quien afianza el vinculo entre ambos.

Esta seria la funcién primordial de cada uno de los miembros de la
familia, pensando en una estructura familiar tradicional. Sin embargo, se debe
recordar que las variantes familiares han sido importantes por lo que las
funciones de esta se han transformado. Es comun observar que las mujeres
ademas de ser quienes le brinden estructura y orientacion a sus hijos e hijas
son también las encargadas de la produccion, ya que no hay una figura paterna
que la asuma y por otro lado deben buscar quien les brinde apoyo en el cuido

del menor.

Otra variante en las funciones de la familia es cuando ambos
progenitores trabajan y deben buscar una tercera persona que se encargue del
cuido de sus hijos e hijas, pudiendo ser este tercero un familiar, amigo/a o una
institucion a la cual se le remunera por el cuido y orientacién de estos. Las
posibilidades de funciones varian de acuerdo con la realidad de cada familia

existente. Ademas, el autor mencionado, indica la existencia de funciones que
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histéricamente han sido asignadas a la familia como responsables de formar y
orientar y responsabilizar a sus hijos o hijas en torno a temas fundamentales
como lo son la sexualidad, la procreacién y la convivencia tanto de forma

individual como interrelacionados entre si.

Araya (2007) menciona tres aspectos de consideracion en relacion con la

funcién de la familia, estos aspectos son resumidos a continuacion,

1. La familia es una institucion social: brinda formacion y conocimiento.

2. Esta en constante transformacién: no es estatica y en los ultimos
tiempos hemos visto cdmo ha cambiado su conformacion.

3. Cumple un papel en la socializacion: ensefia lo que es 0 no permitido en

sociedad.

5.4 Importancia de la familia

Oliva y Villa (2014) hacen referencia a la importancia de la familia, al
mencionar que este contexto “(...) ha sido considerado el espacio que permite
en forma integral, a cada individuo, el convivir, crecer y compartir con otras
personas, los valores, normas, creencias, tradiciones, comportamientos,
conocimientos, experiencias y afectos que resultan indispensables para su

pleno desarrollo en la sociedad”. (p. 12)

Es asi como, sin lugar a duda la familia sigue siendo importante en la
formacion del ser humano, sea esta de cualquiera de los tipos antes expuestos.
Continta siendo la responsable de brindar amor, apoyo, cuido, seguridad,
estabilidad, techo y abrigo al nifio y la nifia, ademas de ser la responsable de
orientar en el periodo de crecimiento. Asimismo, la familia tiene un papel
importante en el orden social, es quien transmite la cultura, tradicion y
costumbres al individuo en formacion para que este posteriormente continte

con el ciclo en su nuevo nucleo familiar.

Es la familia el ente educador de los hijos e hijas, es quien abre la puerta
del conocimiento y brinda las herramientas para que estos tengan una mejor
calidad de vida, ademas de mejorar de forma directa o indirecta el desarrollo
econdémico del lugar de pertenencia y de incidir en el &mbito social de la region.
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Es por ello por lo que se sigue teniendo a la familia como el eje principal de la

sociedad.
5.5 Familia y discapacidad

Como ya se ha mencionado es la familia quien brinda las bases para
que sus miembros se desenvuelvan dentro de la sociedad en la que viven,
cumpliendo con lo que se espera de ellos y ellas en este ambito. Segun Araya
(2007) la familia “configura el entorno social y simbdélico de las personas” (p. 3),
es quien transmite la religién, la politica, la educacion, ademas de los roles que

debemos desempeniar en dicha sociedad.

Las familias encargadas de un integrante con discapacidad no son la
excepcion, estas deben orientar, formar y apoyar de igual forma a todos los
miembros de la familia, brindandole en todo momento las mismas
oportunidades a cada uno de sus integrantes. Sin embargo, no es posible
obviar que la familia al recibir un integrante con una condicién de discapacidad
entra en “crisis” mientras se pasa por el proceso de aceptacién y adaptaciéon a
la condicién del nifio o la nifia, sin dejar de lado que habra posteriormente otros
periodos de “crisis” familiar de acuerdo con la etapa de desarrollo en la que se
encuentre el hijo o la hija y en cuyos momentos la presencia del grupo familiar
y el apoyo que esta brinde va a ser trascendental. Es desde la llegada del
nuevo integrante que se dan una serie de cambios en la dinamica familiar que
implican la relacion con otros familiares (abuelo, abuela, tios, tias, hermanos,
hermanas, primos, primas), el presupuesto destinado a las necesidades del
bebé, la interaccion con el grupo de amigos y amigas, entre otros, por lo que
las cargas a la familia son constantes, estan expuestos a continuos altos y
bajos lo cual genera desgaste, angustia, estrés y ansiedad en la familia que
debe buscar o generar herramientas que le permitan avanzar a periodos de

mayor estabilidad.

En la normativa nacional esta la Ley 7600, la cual en su articulo 20
establece el derecho de los padres y madres de familia de personas con
discapacidad el cual dice: “A los padres de familia o encargados de estudiantes
con discapacidad, se les garantiza el derecho de participar en la seleccion,

ubicacion, organizacién y evaluacion de los servicios educativos”, donde se le
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garantiza una participacion activa en el proceso educativo del nifio(a)”
brindandole a las familias mayor estabilidad en este proceso y por otro lado un
compromiso por parte del Estado para garantizar que esto se efectué. Sin
embargo, las necesidades de la familia son constantes y crecientes, y no hay
ninguna institucion que le brinde soporte y orientacion durante las etapas que

deben afrontar.

Ahondar en el concepto de familia en sus distintas dimensiones, permite
no solo entender el objetivo de validar y dar mayor significado a la familia como
contexto primario de socializacion y base para el desarrollo de cualquier ser
humano, sino que posibilita comprender entonces, como la calidad de vida 'y
la familia son elementos irremplazables en el desarrollo integral de cualquier
ser humano con o sin discapacidad, y de esto depende que el mismo pueda

desarrollar al maximo su potencial, como se explicara en el siguiente apartado.
6. Calidad de Vida

El concepto de calidad de vida ha sido utilizado y promovido desde distintos
ambitos y sectores sociales, econémicos y de salud, en procura del bienestar
emocional y fisico de la sociedad. Este esta dotado de una serie de factores
subjetivos y directamente relacionados con la perspectiva propia de la persona

y Su experiencia de vida.

Es asi como hablar de calidad de vida, va a depender de la vivencia
individual y a su vez de las experiencias que en colectivo se tienen y que
influyen de una u otra manera en la forma en que cada ser humano cree,

piensay vive este concepto.

6.1. Conceptualizacion

Ferrans (1990, citado por Urzta y Caqueo, 2012) se refiere a este
concepto como “Calidad de vida general definida como el bienestar personal
derivado de la satisfaccion o insatisfaccion con areas que son importantes para
el o ella” (p. 62). Al respecto Hornquist (1982, citado por Urzua y Caqueo,

2012) retoma la definicion mencionada por Ferrans al desglosar las areas y
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decir que la calidad de vida es la “...satisfaccion de necesidades en las esferas

fisica, psicologica, social, de actividades, material y estructural” (p. 62).

Segun lo mencionado por estos autores, la calidad de vida no es un
concepto Unico asociado a un solo aspecto de la vida del ser humano, se
requiere de un equilibrio de todos aquellos ambitos individuales y sociales en
los que el ser humano toma parte, es por esto por lo que la globalidad del
término genera diversidad de percepciones respecto al mismo. Sin embargo, a
pesar de la subjetividad con que puede ser definida la calidad de vida,
contemplarla desde la vision integral de las necesidades del ser humano,
permite que pueda entenderse y asociarse a la vision de calidad de vida que el
presente trabajo de investigacion busca abordar.

Calman (1987, citado por Urztua y Caqueo, 2012) define calidad de vida
como “Satisfaccion, alegria, realizacion y la habilidad de afrontar... medicion de
la diferencia, en un tiempo, entre la esperanza y expectativas de una persona
con su experiencia individual presente” (p. 62). La visidon de este autor permite
entonces no solo contemplar el enfoque integral del que se hablo
anteriormente, si no que permite, ademas, visualizarlo desde una perspectiva
mas individual y personal, generando un abordaje del concepto desde un
ambito mas subjetivo, de la vivencia Unica y exclusiva de la persona, de sus

ideales de vida en contraposicion de su realidad presente.

Estas visiones en lo que respecta a calidad de vida, permiten ver como
esta tiene un papel crucial en la manera en que cada persona define su modo
de vivir, pero sobre todo en cOmo ese vivir y convivir tiene una influencia
positiva, en pro de garantizar vivencias que permitan a las personas sentir que
de manera Optima cuenta con lo necesario para desempefarse en los distintos
ambitos y areas de su vida. Desde esta observacion, se puede constatar que el
bienestar personal va a depender de factores individuales y de una influencia
directa o indirecta de aspectos externos que pueden ser controlados o no por la

persona.

Entonces, cuando se hace referencia a calidad de vida, segun explican
Wrosch&Scheier y Huppert&Whittington (2003, citados por Urzta y Caqueo,
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2012) se puede abordar desde dos aristas independientes pero influyentes
también unas con otras, es decir desde indicadores objetivos (condiciones de
vida, estado de salud) e indicadores subjetivos (satisfaccion con la vida,
bienestar). Por su parte la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) hace

mencion de este concepto de la siguiente forma:

Calidad de Vida

Percepcion Objetiva Autoreporte subjetivo
A A
Dominio fisico Dominio Psicoldgico Medio Ambiente
Nivel de Relaciones Sociales Espiritualidad,
Independencia religion,
creencias
personales

Figura 4. Diagrama de modelo conceptual de la OMS.
Fuente: Urzta y Caqueo (2012, p. 65)

Urzua y Caqueo (2012) explican segun la figura 4 que la Calidad de Vida
es definida como, “(...) la percepcion individual de la posicion en la vida, en el
contexto de la cultura y sistema de valores en el cual se vive y su relacion con

las metas, expectativas, estandares e intereses” (p. 65).

A modo de ejemplificar el modelo anterior propuesto por la OMS, se
visualiza en la siguiente figura, desde el punto de vista de la persona, como los
elementos anteriores toman mayor sentido y permiten a su vez proyectar la
importancia de estos en la formacion integral y global del ser humano y su

calidad de vida.
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ivid, 2

Calidagq
eAS®

, devido

Figura 5. Modelo conceptual de calidad de vida centrado en la persona
Fuente: Elaboracién propia del grupo investigador

Los conceptos antes mencionados segun la vision de distintos autores
brindan un panorama de lo que a modo general puede considerarse como
calidad de vida. Por consiguiente, su comprension y puesta en practica, va a
depender de la visiébn que tenga cada persona respecto a si mismo, y como el
contexto social en el que se desarrolla favorece 0 no un desenvolvimiento
Optimo y oportuno de las expectativas, intereses o necesidades que cada ser
humano puede tener.

Abordar la importancia de la calidad de vida, es entonces un aspecto
necesario para tomar en cuenta, debido a que guarda relacion con distintos
ambitos de la vida del ser humano (fisica, psicologica, social, de actividades,
material y estructural) de ahi que, la relevancia de esta radica en que permite a
las personas vivir y convivir desde una vision de bienestar y satisfaccion
personal, aunada a condiciones de vida 6ptima y acordes con las necesidades

individuales que cada persona tiene.

Son multiples las variables que integran entonces el concepto de calidad
de vida, por lo que enmarcar a una definicion de ella, debe contemplar todas
las aristas posibles, objetivas y subjetivas, lo que lo hace un proceso complejo.
Sin embargo, lo que si es posible concluir como analisis de la aproximacion
conceptual de calidad de vida, es que esta tiene un efecto crucial sobre la
posibilidad que tiene cada ser humano de vivir una vida que le provea
bienestar, mismo que sera definido Unica y exclusivamente por la persona,

desde su experiencia diaria y motivaciones intrinsecas y extrinsecas
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6.2 Factores que promueven una calidad de vida

El andlisis del concepto de calidad de vida permite hacer una reflexion
respecto a qué factores promueven e inhiben la misma. Hasta el momento se
ha mencionado que dicho concepto estd asociada a factores objetivos y
subjetivos y a la presencia 0 ausencia de estos, la percepcion de la persona y
sus vivencias diarias con otros, determinaran que Optima resulta para una
persona su vida y cémo la misma esta favoreciendo o inhibiendo procesos que

garanticen su propio bienestar.

La motivacion es un elemento clave que dirige a la persona a buscar en
distintos &mbitos de su vida un grado de satisfaccion, el cual le permite orientar
metas y objetivos que desea lograr. Es asi como la motivacion se convierte en
un factor determinante que permite al ser humano lograr o no objetivos

propuestos los cuales se reflejan en su calidad de vida.
Trechera (2005, citado por Naranjo, 2009) menciona que,

etimolégicamente, el término motivacion procede del latin motus, que se
relaciona con aquello que moviliza a la persona para ejecutar una
actividad. Es entonces la motivacion lo que permite a la persona
plantearse metas y ejecutar acciones que permitan encaminarse hacia
las mismas, pero sobre todo mantener firme su deseo a pesar de las

circunstancias externas que puedan interferir en el desarrollo de

su proyecto personal (p. 154).

Si bien existen diversas visiones respecto a la motivacion, para efectos
del presente trabajo se abordara esta desde la perspectiva humanista, la cual
segun Naranjo (2009) “enfatiza en la capacidad de la persona para lograr su
crecimiento, sus caracteristicas positivas y la libertad para elegir su destino.

Dentro de esta perspectiva se ubica la Teoria de las necesidades” (p. 157).

El autor citando a Santrock (2002) explica al respecto que la teoria mas
conocida sobre la motivacion es de las Jerarquias de las Necesidades

propuesta por Abraham H. Maslow, la cual se resumen a continuacion:
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e Necesidades fisiolégicas: se relacionan con el ser humano como ser
biolégico. Son las necesidades basicas para el sustento de la vida. Las
personas necesitan satisfacer unos minimos vitales para poder
funcionar, entre ellos: alimento, abrigo, descanso.

e Necesidades de seguridad: son aquellas que conducen a la persona a
librarse de riesgos fisicos, de lograr estabilidad, organizar y estructurar el
entorno; es decir, de asegurar la sobrevivencia.

e Necesidades de amor y pertenencia (sociales): como seres sociales, las
personas experimentan la necesidad de relacionarse con las demas, de
ser aceptadas, de pertenecer. Se relacionan con el deseo de recibir el
afecto de familiares, amigos y amigas y de una pareja.

e Necesidades de estima: se relacionan con el sentirse bien acerca de si
mismo, de sentirse un ser digno con prestigio. Todas las personas tienen
necesidad de una buena valoracién de si mismas, de respeto, de una
autoestima positiva, que implica también la estima de otros seres
humanos.

e Necesidades de autorrealizacion: de acuerdo con Valdés (2005) se les
conocen también como necesidades de crecimiento, de realizaciéon del
propio potencial, de realizar lo que a la persona le agrada y poder
lograrlo. Se relacionan con la autoestima. Entre estas pueden citarse la

autonomia, la independencia y el autocontrol.

A modo de representar lo mencionado anteriormente, partiendo de la
integralidad y globalidad que impera en el ser humano, se considera oportuno
representar las necesidades antes descritas a través de esta figura, con el fin
de proyectar la manera en que cada una de estas necesidades se influye
mutuamente y ademas como durante toda su vida el ser humano atraviesa de

manera permanente por cada una de ellas.
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AUl oYrEaliZaEen

Figura 6. Diagrama de necesidades del ser humano
Fuente: Elaboracion del grupo investigador basado en Santrock (2002)

De acuerdo con lo anterior, el que una persona logre calidad de vida que
favorezca su desarrollo integral va a depender del cumplimiento o no de los
aspectos antes mencionados, los cuales guardan una relacion directa entre si,
de ahi que se deba tener cubierta cada necesidad para poder acceder a un
desarrollo pleno de la persona.

Hacer mencién de la Teoria de Maslow permite brindar una serie de
elementos o factores que promueven en la persona una calidad de vida o que,
en su defecto, el no logro de las mismas inhibiria el alcance de esta. Las
necesidades mencionadas permiten visualizar mas claramente lo que se ha
explicado hasta el momento, donde factores intrinsecos y extrinsecos son
determinantes para llevar una calidad de vida que favorezca en la persona el

alcance de un crecimiento integral en todas sus areas de desarrollo.
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6.3 La calidad de vida y su efecto en el desarrollo socioemocional

El desarrollo socioemocional, entendido como aquel que, junto con la
maduracion, le permite al ser humano vivir y desarrollarse en un ambiente
social, poniendo en practica diversos elementos cognitivos, afectivos y
conductuales, es clave para que la persona pueda verse favorecida de todo el
bagaje cultural y social en el que estd inmersa, pero a su vez contribuir desde
su individualidad en la vida de las otras personas. De ahi que, contar con una
Optima calidad de vida tiene un efecto directo en el desarrollo socioemocional,
en como este le permite a la persona contar con los recursos necesarios para
cumplir con las exigencias o demandas del ambiente. El que una persona logre
satisfaccion en distintos &mbitos de su vida, sentirse bien consigo mismo, con
sus talentos, habilidades, poseer deseo de mejorar aquello que considere
necesario o esforzarse por lograr lo que desea, va a depender de cuan
satisfechas estén las necesidades primarias y cuan motivada esté la persona
en mejorar su propio ser, para luego poder influir de forma positiva en la vida

de otras personas.

Las bases de un desarrollo socioemocional adecuado va a estar
influenciado por la satisfaccion o no de las necesidades de la jerarquia de
Maslow, contemplando al ser humano desde una perspectiva integral. Este
desarrollo socioemocional, oportuno a sus necesidades personales y sociales,
le permitird hacer frente a los otros aspectos de su vida y responder asi de la

mejor manera a los retos que se enfrenta en su diario vivir.

Hasta el momento, se ha mencionado a grandes rasgos una
conceptualizacién del término de calidad de vida, se destaco la importancia de
la misma asi como los factores que la promueven o inhiben tomando como
referencia para esto la perspectiva de Maslow con el desglose de las distintas
necesidades que debe cubrir el ser humano y cédmo estas influyen en la
posibilidad que el ser humano logre un desarrollo socioemocional, que le
permita contar con recursos personales para hacer frente a las demandas del

ambiente desde una posicion que refleje seguridad, confianza y satisfaccion.
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6.4 Calidad de vida en familias de personas con discapacidad multiple

Al analizar los aspectos anteriores sobre calidad de vida, tomando como
referencia los conceptos planteados, su importancia e influencia en el
desarrollo 6ptimo del ser humano, hace necesario orientar la misma hacia la
experiencia de vida de estas familias. Parte importante de abordar el concepto
de calidad de vida, es su posibilidad de poder visualizar como es percibida en
ellas su calidad de vida y qué aspectos consideran que la potencia o la inhibe.
Es relevante considerar que, en muchos casos, al hablar de calidad de vida
desde el ambito familiar, va a depender del cumplimiento o no de cada
miembro de la familia de sus objetivos y metas personales, asi como aquellas

perspectivas que tienen como grupo familiar.

Cuando en una familia nace un hijo o hija con alguna condicion que altera
su patron de desarrollo, la dinamica familiar se altera, pasando por diversas
etapas hasta que de una u otra forma se adeclan a esta nueva realidad,
recurriendo a los recursos emocionales y sociales con los que cuenten en el

momento.

El familiar con discapacidad multiple se convierte en el centro del hogar, sus
familiares viven en funcién de las necesidades que este pueda tener y en
bdsqueda de algunas maneras de poder solventarlas. Pasan por situaciones en
donde anteponen las necesidades de su hijo o hija antes de las propias o de
otros miembros de la familia como los hermanos y hermanas, por ejemplo. Esta
es una realidad que viven las familias, las cuales en su ideal de poder
responder de forma oportuna en ocasiones se olvidan de forma inconsciente

muchas veces de si mismos.

Sin embargo, el equilibrio que la familia debe tener para que cada miembro
logre una calidad de vida Optima es una tarea que requiere de conciencia,
hacer un alto en lo que hasta el momento se ha hecho y valorar el modo en que
es concebida la discapacidad. Con esto no se pretende minimizar las
situaciones que viven estas familias, las cuales, dependiendo de la condicién
de su familiar, tienen que afrontar retos complejos en distintos aspectos de su

vida diaria, mismos que muchas veces hacen que todas sus energias se
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encaminen Unicamente a tratar de resolverlos, olvidandose de sus propios

retos personales y de los objetivos y metas que cada uno tiene.

Es asi como al hablar de calidad de vida para estas familias es necesario,
primero hacer mencion de las palabras de Carazo y Meza (1999) quienes

explican que:

Para que las familias logren alcanzar un equilibrio que los restablezca a
una rutina familiar que favorezca el mejor desarrollo de todos sus
miembros, es importante que satisfagan en la medida de sus
posibilidades las necesidades basicas de cada persona asegurando su
proteccién y seguridad en cuanto a vivienda, alimentacion y atencion
meédica; velando al mismo tiempo por su autorrealizacion, estabilidad

emocional y espiritual (p. 18).

Las necesidades por cubrir deben contemplarse para todos los
miembros de la familia y no solo para la persona con discapacidad mdultiple. En
la medida que cada miembro logre autorrealizacién en sus propias necesidades
podra sentirse motivado para resolver de forma adecuada las situaciones que
se presentan. Como lo explican también, Park, Turnbull y Turnbull (2002),
citados por Badia, 2005) “... una familia percibe calidad de vida cuando sus
miembros tienen sus necesidades cubiertas, disfrutan de su vida juntos
cuentan con oportunidades para alcanzar metas que son trascendentales para
ellos”. (p. 329)

Hablar de necesidades cubiertas en cada miembro de la familia, es
importante para garantizar que de forma integral el grupo familiar goce de una
calidad de vida Optima, que permita a su vez que el familiar con un patron
diverso de desarrollo se desenvuelva en un entorno que favorezca al maximo
su potencial y en donde cada persona que interactda con €l o ella pueda a su
vez contar con la posibilidad de lograr un desarrollo oportuno en cada area de

su vida.

Los apoyos con que cuenta la familia son un recurso fundamental para

lograr intensificar aquellos elementos que intervienen en su calidad de vida,
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elementos que contribuyen segun las necesidades especificas de cada
miembro, en generar estados de satisfaccion personal y motivacion para lograr
aguellas metas que se proponen. Tal como sefialan Singer e Irvin (1990)
citados por Badia (2005),

unos apoyos familiares eficaces ayudaran a las familias a
desempefiar sus funciones de cuidado con menos malestar psicolégico y
mas satisfaccion de como lo harian sin esos apoyos. Asi pues, se deben
ofrecer no solo servicios a las personas con discapacidad sino también a

las familias cuidadoras. (p. 334)

La persona con un patron diverso de desarrollo requiere de mudltiples
apoyos, la familia como contexto primario y apoyo central con que cuenta esta
persona, y en pro de brindar una atencién integral y oportuna, no puede dejarse
de lado. La familia en su totalidad debe disponer de recursos propios, de
posibilidades reales y atinentes a su realidad e individualidad, que permitan
fomentar asi, su calidad de vida.

6.5 Fomento de la calidad de vida mediante el enfoque de educacion

permanente.

La educacion permanente como se explicard en el apartado siguiente,
puede convertirse en un medio, herramienta o apoyo para poder empoderar y
gestionar recursos personales o sociales que permitan abordar de mejor

manera los retos que se enfrentan continuamente.

Contemplar dentro del tema de la calidad de vida, la educacion
permanente resulta importante, ya que el enfoque que se le da a este tipo de
educacién permite brindar a las personas, experiencias que les provean de
conocimientos explicitos o implicitos que de una manera u otra contribuiran a

potenciar su desarrollo y por ende el de su familiar con discapacidad multiple.

Pensar en el enfoque de educacion permanente como uno de los
elementos fomentadores de la calidad de vida, permite contemplar este

aspecto y visualizar el mismo como la oportunidad que tienen los familiares de
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personas con discapacidad, de enriquecer distintos ambitos de su vida, desde

diversos saberes y en variedad de contextos.
Matia (2002) explica al respecto,

la finalidad ultima de la educacién permanente es promover el
desarrollo humano en toda su extension, es decir, el crecimiento global de
la persona, porque solo desde él va a ser posible disfrutar de una vida de
calidad. El desarrollo integral de la persona implica la maduracién de
todas sus capacidades, tanto las que afectan en su esfera individual como

las que se refieren a su vertiente social. (p. 43)

Relacionar la educacién permanente con calidad de vida resulta
trascendental, ya que esta educacion vendria a aportar de manera significativa
a la calidad de vida de las personas y sus familias. Personas informadas,
empoderadas y conscientes de las multiples capacidades que poseen, no solo
permite garantizar el derecho a la educacién en cualquiera de sus ambitos, sino
que ademas contribuye a formar seres humanos capaces de conocerse a sSi

mismos y poder dar lo mejor de si a los demas.

Es asi como, la educacion permanente, permite a las personas no solo
aumentar conocimientos respecto a un determinado tema, sino que ademas los
lleva a poder analizar muchos aspectos de su propia vida y en relacién con su
familiar con discapacidad, que permitiran por ende garantizar procesos internos
gue ayuden a la persona a canalizar de mejor manera herramientas personales

y sociales, que contribuyan a potenciar su calidad de vida.
Lo anterior lo fundamenta Matia (2002) al indicar que,

..el desarrollo personal y social del sujeto, el fomento de su
participacion en la accién educativa y en la creacién y recreacion de la
cultura, asi como la adquisicion de las aptitudes criticas vy
transformadoras de la realidad social, constituyen elementos
sustanciales para alcanzar la finalidad dltima de la educacion

permanente, es decir la construccién y el disfrute de una vida de calidad.
(p- 43)
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La cita antes mencionada contribuye a fundamentar entonces el por qué
se establece una relacion causal entre calidad de vida y educacion
permanente, siendo esta ultima una herramienta motivadora y generadora de
procesos que, en coordinacion con distintos ambitos de la vida del ser humano,
permiten garantizar una calidad de vida, que responda de manera oOptima y
oportuna a las necesidades que cada persona posee en relacion consigo

misma y en interaccion con las demas personas de su entorno.

Para ampliar al respecto, en el apartado siguiente se aborda de manera
mas especifica el tema de educacion permanente, permitiendo asi visualizar de
una manera mas explicita este tipo de educacién y su aporte en el fomento del

desarrollo integral de las personas.
7. Educacion permanente
7.1 Definicién de educacién permanente

Para comprender de manera Optima la educacién permanente, es
indispensable el abordaje del concepto de educacién. Se adoptara el propuesto
por Calderon (2004) en el que educar es “formar en el ser humano una
conciencia y una responsabilidad que lo faculte para desarrollar su dignidad y

potenciar sus valores”. (p. 6)

Es a partir de este concepto de educacion que Calderon (2004)
transfiere un caracter de permanente a la educacion ya que “no sugiere una
edad especifica, tampoco nos limita a tematicas particulares o especificas en
un tiempo determinado” (p. 7), para hacer referencia propiamente al término
educacion permanente este mismo autor la describe como “...la de todos los

dias, la de toda la gente, en todo contexto y en todo lugar” (p. 113).

Estas definiciones permiten comprender como educacion permanente no
significa educacion para adultos, como se ha querido considerar
reiteradamente. Educacion permanente es ir mas alla de una edad
determinada, es eliminar el conteo de los afios como parametro para poder
acceder a un mundo de conocimiento, recordando que el conocimiento es mas

amplio que los contenidos que conforman un plan de estudio. Aleja todo
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prejuicio referente a la capacidad de aprender solo en la infancia y en la
juventud, como también elimina la idea de una educacion enfocada a adultos

encargada de compensar los aflos que se estuvieron ajenos a las aulas.

Otra definicion de educacién permanente es la que menciona Lopez
(2006, citado por Medina, Llorent y Llorent, 2013)

Un nuevo paradigma emergente acerca de la educacion, que integra
todos los niveles y areas del sistema educativo formal y no formal, que
tiene como finalidad la formacién en valores, y el desarrollo de aptitudes
y competencias humanas, para alcanzar nuevos modos de convivencia,
trabajo y organizaciobn acordes con la antropologia profundamente
humana, que permita un nuevo orden de mayor justicia, libertad y paz.
(p. 518)

Dichas concepciones sobre la educacion permanente son alentadoras al
poner en evidencia como el ser humano aprende durante toda su vida, sin estar
condicionado a una situacidbn socioeconémica que le permita acceder a
instituciones educativas, que si bien es cierto esta modalidad formal es parte de
la educacién, no es la dUnica. Asi mismo dicho concepto considera que la
educacion no es so6lo para aquel sector de la poblacién con capacidades
cognitivas consideradas en los estandares “normales” al tomar en cuenta
ademas de multiples contenidos academicistas , aquellos relacionados con el
desarrollo de valores, que permiten crear conciencia de su forma de vivir y por
ende crear opiniones sobre su forma de ser y lo que pasa a su alrededor con el
objetivo de modificar su contexto para ser entes activos y capaces de

transformar su realidad.

Por otro lado es importante agregar que la UNESCO citada por Saban

(2010) nos sefiala que,

... la educacion permanente se distingue por la voluntad de asegurar el
desarrollo de la persona en todos sus aspectos, como individuo y como
miembro de la sociedad, para la produccion y la participacién politica, para la
cultura y el ocio. (pag. 212)
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La educacion permanente toma al individuo de forma integral y como un
miembro activo de la sociedad a la cual le brinda importantes aportes en
distintos ambitos; para los que debe estar preparado de acuerdo a las

exigencias de la cotidianidad.

Es importante sefialar que desde la perspectiva del grupo investigador
se definira la educaciéon permanente como aquella a la que todas las personas
tienen acceso sin importar la edad, sexo, estatus econdémico, ubicacion
geografica y si presentan 0 no una condicién de discapacidad, es dirigida a

todos por igual sin distincién alguna.
7.2 Caracteristicas de la educacion permanente.
7.2.1. Modalidades de la educacién permanente

Al igual que lo menciona Lépez (2006) citado por Medina, Llorent y
Llorent, (2013) la educacion es aquella que contempla tanto la modalidad
formal como la no formal. Dichas modalidades segin Coombs, Proseer y
Ahmed (1973) citado por Pastor (2001) se definen como:

La educacion formal significa, desde luego, el «sistema educativo»
jerarquizado, estructurado, cronolégicamente graduado, que va desde la
escuela primaria hasta la universidad e incluye, ademas de los estudios
académicos generales, una variedad de programas especializados e
instituciones para la formacion profesional y técnica a tiempo completo».
Definimos la educacion no formal como cualquier actividad educativa
organizada fuera del sistema formal establecido tanto si opera
independientemente o como una importante parte de una actividad mas
amplia que esta orientada a servir a usuarios y objetivos de aprendizaje
identificables (p. 527).

Ademas de la educacion formal y la no formal, Pastor (2001) contempla

la modalidad de la educacioén informal como:

...al proceso a lo largo de toda la vida a través del cual cada individuo
adquiere actitudes, valores, destrezas y conocimientos de la experiencia

diaria y de las influencias y recursos educativos de su entorno de la
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familia y vecinos, del trabajo y el juego, en el mercado, la biblioteca y en

los medios de comunicacion (p. 527).

El aprendizaje implicito, incidental, espontaneo, técito, inconsciente,
ocurre constantemente sin que la persona tenga el propésito de aprender, ni
conciencia de estar aprendiendo. Encarna un amplio rango de experiencias del
aprendiz en sus ordinarias interacciones con el mundo fisico y social,
destacando la importancia del contexto sociocultural. Y el aprendizaje explicito,
intencional, se produce con conciencia del aprendiz de la actividad o esfuerzo
personal que realiza con el propdsito de aprender algo, generalmente contando
con la ayuda del otro, como la que inmediata, deliberada y sistemética tiene
lugar en una institucion escolar (docente en presencia), o bien con la ayuda
mediata, indirecta (docente a distancia) mediando un instrumento elaborado
para dicha funcion, como el libro de texto, un programa informético, un folleto

de instruccion u otro producto cultural. (p. 22)

Es asi como al considerar validas las anteriores modalidades se le
confiere un caracter de permanente a la educacién, desde la concepciéon de
qgue el ser humano aprendera todos los dias de su vida, sea cual sea su
situacién socioeconémica y cultural que condicione su oportunidad de asistir a
la primaria, secundaria, universidad o alguna actividad educativa con objetivo

determinados.
7.2.2. Principios de la educacién permanente

Para profundizar en educacion permanente, Escotet (1991, citado por
Tannermann, 2010, p. 124) especifica ocho principios:

e La educacibn es un proceso continuo. La capacidad de educar
permanentemente y, por tanto, el perfeccionamiento educativo es un
proceso continuo a lo largo de la vida.

e Todo grupo social es educativo. La educacion permanente reconoce
como organismo educativo a toda institucion social o grupo de

convivencia humana, en el mismo nivel de importancia.
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e Universalidad del espacio educativo. La educacidbn permanente
reconoce que en cualquier lugar puede darse la situacion o encuentro
del aprendizaje.

e La educacion permanente es integral. La educacion permanente se
define a si misma desde la persona, localizada en un tiempo y en un
lugar especifico —en una sociedad o trabajo determinado— y se
interesa profundamente por el desarrollo y crecimiento de la persona en
todas sus posibilidades y capacidades.

e La educacion es un proceso dinamico. Las acciones educativas se
conciben en procesos dindmicos y necesariamente flexibles en sus
modalidades, estructuras, contenidos y métodos porque, de manera
imprescindible, deben partir de un contexto social especifico, al servicio
de grupos sociales determinados y para determinados fines dentro del
trabajo y ocio creativo.

e La educacién es un proceso ordenador del pensamiento. La educacion
debe tener por objetivo que la persona logre, en primer término, un
ordenamiento de los multiples conocimientos acumulados de manera tal,
que pueda comprender su sentido, direccion y utilidad. Igualmente, que
pueda jerarquizar su propio pensamiento ante la vida y que le dé sentido
profundo a su propia existencia en el trabajo y en el uso del tiempo libre.

e EI sistema educativo tiene caracter integrador. Un sistema educativo o
microsistema, debe estar coordinado con los restantes sistemas que
conforman el macrosistema social.

e La educacion es un proceso innovador. Se trata de buscar nuevas
formas que satisfagan eficaz, adecuada y econdmicamente las
necesidades educativas que se generan en el presente v,
especialmente, en el futuro inmediato. Los principios de la educacion
permanente exigen innovaciones reales y profundas en el campo de las

acciones educativas.

A modo de resumir lo mencionado anteriormente, se elabora la figura 7, en
la cual se pretende visualizar los principios de la educacion permanente y la
relacion reciproca y bidireccional que tienen cada uno de ellos dentro de la

esfera educativa y social de las personas.
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. Ordenador de Sistema Educativo
Proceso continuo pensamiento con caracter
integrador
godoouposocial Dinamico Proceso Innovador
es educativo
Universalidad del Integral

espacio educativo

Figura 7. Principios de la Educacidon Permanente
Fuente: Elaboracion del grupo investigador basado en Escotet (1991, citado por TUnnermann,
2010, p. 124)

Considerando los puntos anteriores, se puede deducir entonces, que la
educacion permanente conlleva multiples aristas, que de manera integrada
contribuyen a generar en las personas procesos personales y sociales, que le
permitiran por ende desenvolverse de la mejor manera en los distintos ambitos
de su vida y en las experiencias que tienen en relacidbn con las demas

personas.
7.3. Enfoques tedricos-practicos aplicados a la educacién permanente.
7.3.1. El enfoque de Paulo Freire

Calderdn (2004) hace referencia a la tarea del educador y educadora segun

Freire

Es descubrir las posibilidades, cualesquiera que sean los obstéaculos. El
parte de la esperanza para ello y propone descubrir caminos, (no el
camino), sendas, puentes, salidas propias ajenas; asi como redescubrir
las realidades de manera que surjan alternativas creativas que nos
permitan mejorar nuestra condicion, cualquiera que sea y continuar
mejorando, redescubriendo; reencontrdndonos con nosotros mismos y
con los otros, como tarea permanente del educador, es la tarea continua

del ser humano, aprendiz y maestro. (p. 31)
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Desde la percepcion de Freire la educacion permanente requiere de la
labor docente, porque es la que permite hacer consciente a todo ser humano
gue su vida no ha sido en vano, en cuanto se analice una y otra vez en busca
de soluciones. Es un ente que quita la venda de la pasividad y en su lugar
brinda la certeza que su diario vivir en determinado contexto le brinda las

herramientas para surgir.

Posterior a que €l o la docente le brinda un papel activo al aprendiz
mediante el reconocimiento de la importancia de su historia de vida, sigue
facilitarle un sistema educativo con objetivos definidos en aras de mejorar su
calidad de vida.

La retroalimentacion en procesos educativos conduce al equilibrio, que
consiste en que toda persona sea en determinado momento maestro y
aprendiz, como lo indica Calderén (2004) refiriendose a los ideales de Freire:
“Nos interesa enfocar al hombre en su esencia de educador, en la permanencia
de sus ideas, que al mismo tiempo estdn sujetas a un cambio producto y

proceso de la experiencia”. (p. 29)

7.3.2. El enfoque de Schawartz sobre la educacién permanente

Schawartz segun Calder6n (2004) establece tres principios basicos de la
Educacién Permanente lo cuales son:
El principio de participacion: Si la educacidbn permanente quiere
efectivamente consentir el aprendizaje, entonces debe hacer posible la
participacion de las personas en proyectos y valoracion de las
actividades formativas, con el fin de desarrollar su autonomia vy

responsabilidad.

El principio de globalidad: Si la educacion permanente quiere alcanzar a
todos, entonces debe ser abierta a la “vida” a los problemas de la
existencia cotidiana, para poder consentir a todos en el desarrollo de sus
propias potencialidades, en un contexto de globalizacion de la

educacion.
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El principio de igualdad de oportunidades: Si la educacion permanente

no es un engafo, es necesario ofrecer a todas las mismas
oportunidades, ya sea a nivel laboral, de instituciébn, de sexo, de

nacionalidad. (p. 34)

Con respecto a estos principios, todas las personas tienen el derecho a
la educacion, y por este derecho se refiere tanto a modalidad formal como la no
formal. Dichos principios abogan que toda persona es merecedora de una
educacion sistematizada, que primero determine sus necesidades, para luego
establecer objetivos certeros y a partir de estos brindar herramientas idéneas
para satisfacerlas. Hacer consciente a las personas de sus propias
necesidades y asi poder empezar a generar un cambio, parece ser la clave,
para desarrollar autonomia y responsabilidad del propio proceso de aprendizaje

y de aquellos aspectos que estan favoreciendo 0 no una vida optima.

Los dos autores antes mencionados, hacen referencia a aspectos
importantes sobre la educacién permanente y las bases que la sustentan, lo
que hace necesario ampliar ambas percepciones mediante un cuadro
comparativo, que permite a su vez brindar aproximaciones al enfoque de

educacion permanente, mediante las ideas que estos autores aportan

Freire Schawartz Comparacion

educacion | Ambos
como “la

los actos

Aprender y ensefar forman | -...l1a
parte de la existencia | permanente

autores
reflejan la integralidad

humana, historica y social,
igual que forman parte de
ella la creacion, la invencion,
el lenguaje, el amor, el odio,
el asombro, el miedo, el
deseo, la atraccion por el
riesgo, la fe, la duda, la
curiosidad, el arte, la magia,
la ciencia, la tecnologia. Y
ensefar y aprender a traves
de todas estas actividades

integracion de
educativos en una
verdadera continuidad en
el tiempo y el espacio, por
el juego de un conjunto de
medios (institucionales,
materiales y humanos) que
posibilitan esta integracion.

Schawartz  citado  por
Besnard y Liétard (s.f, p.

y globalidad del ser
humano y cémo la
educacion esta
inmersa a lo largo de
su vida.

Visualizan la
educacion como una
integracion de los
valores, creencias,
conocimientos y
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humanas.
22)

(Freire, 1997, p.

-...insertarse en el proceso
de rehacer el mundo, de
decir el mundo, de conocer,
de ensefar lo aprendido y
de aprender lo ensefiado,
rehaciendo lo aprendido,
mejorando el  ensefar.
(Freire,1997, p. 22)

-La educacion es
permanente no porque lo
exija determinada linea

9)

- ... hacer posible que cada

persona tenga la
posibilidad de manifestar
sus propias

potencialidades, teniendo
en cuenta no so6lo una
cultura de base, como un
bagaje minimo, sino una
cultura que mediante su
constante  proceso de
cambio y mejoramiento
favorezca el desarrollo de
sus actitudes y ayude a
cada uno a alcanzar su
nivel maximo, saliendo de
la uniformidad y del llano
conformismo.

(Calderén, 2004, p. 33)

-... mirar al mundo mediante
un concepto de Educacion
Permanente, abierto a la
vida cotidiana, a los
problemas de todos los
dias, a la existencia misma
del hombre y la mujer, con
el fin de hacer frente, a los
nuevos retos.

demas aspectos que
engloban al  ser
humano, y su
dindmica dentro del
contexto en el cual se
desenvuelve.

Los autores hacen
mencion de la
importancia de los
conocimientos
adquiridos y cédmo se
van reconstruyendo
en la interaccion
constante con otras
personas.

-Ambos resaltan el
proceso continuo de
la  educacién, en
respuesta a los retos
gue constantemente
enfrenta el ser
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ideologica o determinada
posicion politica o]
determinado interés
econOmico. La educacion es
permanente en razon, por un
lado, de la finitud del ser
humano, y por el otro de la
conciencia que este tiene de
su finitud. Pero ademas por
el hecho de que a lo largo de
la historia ha incorporado a
su naturaleza la nocién de
‘no soblo saber que Vvivia,
sino saber que sabia” y asi
saber que podia saber mas.
La educacién y la formacion
permanente se fundan en
esto. (Freire, 1997, p. 23)

(Calderon, 2004, p. 34)

humano, y a la vez
hacer consciente a la
persona de lo que
sabe y lo que puede
continuar
aprendiendo en sus
experiencias diarias.

Figura 8. Cuadro comparativo, Freire ySchawartz sobre Educacion Permanente
Fuente: Elaboracién del grupo investigador
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Capitulo Il

Estrategia Metodoldgica
Metodologia, procedimientos y técnicas de recoleccion de Informacion

En este capitulo se realiza una descripcion sobre la metodologia utilizada
durante el proceso de investigacion. Los contenidos que aborda incluyen el tipo
y enfoque de estudio, poblacion y muestra, disefio e implementacion del
instrumento, técnicas de recoleccibn de la informacién y analisis de la

informacion.

Mediante la metodologia que se expone a continuacion, se logré recopilar
la informacion necesaria y valiosa para elaborar un analisis que se presenta en
el siguiente capitulo y de esta manera elaborar una propuesta basada en
evidencias que permitieran atender efectivamente las necesidades de

educacién permanente de familias de personas con discapacidad multiple.
1. Tipo de investigacion

Esta investigacion por la naturaleza de sus procedimientos e instrumentos
se desarroll6 dentro del enfoque cuantitativo, con un plan de trabajo

perteneciente a un estudio descriptivo, este tipo de estudio,

...busca especificar las propiedades importantes de las personas,
grupos, comunidades o cualquier otro fendmeno que sea sometido a
analisis. Miden de manera independiente las variables con las que tiene
que ver el problema, aunque muchas veces se integran esas
mediciones, su objetivo final no es indicar cobmo se relacionan estas.
(Danke (1986, citado por Hernandez, Fernandez y Baptista, 2006, p.
102)

Ademas, comentan estos autores que este tipo de estudios miden o
evallan diversos aspectos, dimensiones o componentes del fendmeno o

fendbmenos a investigar.
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Los autores antes mencionados indican que, desde el punto de vista
cientifico, cuando se describe se mide, por lo tanto, en un estudio descriptivo,
lo que se hace es seleccionar una serie de aspectos y se mide cada uno de
ellos, de manera independiente, para asi poder describir el objeto de estudio de

esta investigacion.

El estudio descriptivo tiene como objetivo central “la medicion precisa de
una o mas variables dependientes, en alguna poblacion definida o en una
muestra de dicha poblacién” (Hyman, 1955, citado en Cazua, 2006, p. 27), esto
quiere decir que se puede establecer el nivel, la razén o la cantidad en que se
presenta una variable especifica. El estudio descriptivo busca describir las
variables midiéndolas, para ello, requiere de mayor conocimiento del tema para

saber qué variables describir y como hacerlo.

Tanto el tipo de estudio como las variables que se incorporaron ofrecen
una panoramica general del objeto (necesidades de actualizacion y demandas
de educacibn permanente) y de las personas sujetos del estudio de
investigacion (familiares de estudiantes con discapacidad multiple que asisten a

centros de educacién especial), en términos de lograr los objetivos propuestos.

Con respecto al tipo de estudio es importante sefalar que el propdsito
del grupo investigador frecuentemente era describir situaciones y eventos. O
sea, mencionar como es y como se manifiesta determinado fenémeno, y de
alguna manera, como se podria generar una posible respuesta a las

situaciones que se presentan.

Resulta importante indicar que la investigacion descriptiva es la que
“describe los fendmenos tal como aparecen en el presente. Incluye estudios de
desarrollo, de casos, correlacionales. Por temporalizacién se incluyen los
estudios transversales y los longitudinales. Por la naturaleza de los datos que
se obtengan, se pueden aplicar analisis cualitativos o cuantitativos” (Bisquerra,
1989, p. 66)
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Se optd, dada la especificidad de la investigacion, el tiempo de ejecucion
del proyecto y el estado de avance del tema, por abarcar descriptivamente
cada una de las variables, avanzando preliminarmente en sus relaciones,
dejando para futuros estudios profundizaciones mayores y la implementacion y
desarrollo de la propuesta de la actualizacion desde un enfoque de la

educacion permanente.

Para efectos de la presente investigacion, se aplic6 un instrumento
previamente analizado por expertos, con el fin de recopilar informacién que
permitiera hacer la respectiva descripcion de las necesidades de educacion

permanente de familias de personas con discapacidad mdltiple.

A partir de esas descripciones, se lograron encontrar las necesidades de
apoyo de las familias de personas con discapacidad multiple, en cada uno de
los cuatro pilares de la educacion: aprender a aprender, aprender a hacer,
aprender a ser y aprender a convivir juntos. Por lo tanto, se puede decir que el
estudio descriptivo, unido a las técnicas cuantitativas y cualitativas aplicadas
fueron adecuadas para recopilar la informacion necesaria y cumplir con el

objetivo de la investigacion.

Es asi como los aportes de la investigacion cuantitativa en el presente
estudio, permitieron generar un proceso sistematico orientado al
establecimiento de un resultado, en este caso la detecciébn de necesidades
para la formulacion posterior de la propuesta.

Con base en lo anterior, y por medio de la siguiente figura se pretende
ejemplificar el disefio de investigacion utilizado para la deteccion de
necesidades de capacitacion, desde el enfoque cuantitativo.
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a) El problema b) El Objeto de s
de investigacion estudio | c) Los Objetivos
e) Las
d)El modelo de . . _
investigacion dlmeenssill?dr}gs de ‘ f) El enfoque
. L h)Técnicas de i) Seleccion de
c?epgs g%‘gxg%ﬁ"gg recoleccion de la poblacion en
T e | informacion estudio
j) Disefio de
instrumentos k) Plan de
para recoleccion trabajo
de informacién

Figura 9. Disefio de investigacion de un diagnostico de necesidades de
capacitacion.
Fuente: Elaboracion del grupo investigador basado en Méndez (2004, s.p.)

Con el fin de clarificar lo expuesto mediante la figura anterior, a
continuaciéon se hace una descripcién de cada apartado que la integra y su

relacion con la presente investigacion.

El problema de investigacion: EI mismo plantea determinar cuéles son

las de necesidades de actualizacidbn que poseen las familias y personas
encargadas de estudiantes con discapacidad multiple, para promover su
calidad de vida. Es un problema que se encuentra delimitado y aplicado a un

campo muy especifico.

El objeto de estudio: El objeto de estudio lo constituyen las

necesidades de capacitacion y demandas de educacion permanente que
poseen las familias. Es importante tener presente que cuando se pretende
detectar necesidades de capacitacién, pueden surgir un sin fin de ellas, sin

embargo, es necesario poder detectar aquellas que guarden relacion directa
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con el objeto investigado y su correlacidon con la calidad de vida de las familias,

como elemento imprescindible en la presente investigacion.

Los objetivos: Segun Méndez (2004), la deteccion de necesidades

servird de base para un plan de capacitacion y asi generar informacion valida
para la posterior planificacion y ejecucién de actividades educativas. De ahi
gue los objetivos planteados orientan el quehacer investigativo y plantean los
pasos a seguir para alcanzar el resultado esperado.

En el caso del tema que nos compete, los objetivos estan relacionados
con la identificacion de necesidades, la caracterizacion de las mismas y con

base en esto, la elaboracion de la propuesta de los modulos de capacitacion.

El modelo de Investigacion: Méndez (2004), explica que;

El modelo de investigacion estrictamente debe estar definido de
acuerdo con el problema de investigacién. Una vez delimitada la
situacion problematica, deberd seleccionarse el modelo bajo el

cual se encausara el diagnéstico (s.p.).

El modelo de diagnéstico utilizado se basé en tres aspectos principales:
1.Los pilares de la educacion costarricense, 2. la cantidad y tipo de
conocimiento que poseen las familias, de sus propias necesidades y en
interaccién con su familiar con discapacidad, 3. EI enfoque de Educacion

Permanente.

En el caso de los pilares de la educacién costarricense estan
relacionados con un nivel mas general de analisis y organizacion de la
informacion que se brindada en el instrumento diagnostico, para identificar las
necesidades que tienen o no las familias en cada una de los cuatro pilares

(aprender a aprender, aprender a hacer, aprender a ser y aprender a convivir).

La cantidad y tipo de conocimiento de las necesidades, se afecta por
la cantidad de habilidades y destrezas que en la practica han interiorizado o no

las familias, cobmo guardan relacion con los distintos pilares de la educacion
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costarricense y asi generar posteriormente, una respuesta oportuna a las

necesidades detectadas.
El enfoque de Educacion Permanente, desde el principio de un
aprender continuo de las familias y su participacion en futuros procesos de

capacitacion.

e) Las dimensiones de estudio: Segun el modelo anteriormente detallado,

las dimensiones de estudio que orientarian el diagnostico de necesidades de
capacitacién y actualizacion de las familias de personas con discapacidad
multiple son:

-Pilares de la Educacion Costarricense

-Conocimientos que poseen las familias desde los 4 pilares de la

educacion Costarricense.

-Enfoque de Educacion Permanente.

f) El enfoque: La presente investigacion como se menciona, se basa en un
enfoque cuantitativo, la aplicacion de este enfoque y su relacion con la
deteccion de necesidades de capacitacion se fundamenta en lo que Méndez
(2004) enumera como las razones que justifican la utilizacion de la

investigacién cuantitativa:

1- Los resultados empiricos obtenidos en la fase de recolecciéon de
informacion, pueden analizarse de acuerdo con el enfoque de
evaluacion seleccionado, para luego considerar en qué grado los
hallazgos encontrados son adecuados en la practica.

2- A través de este tipo de analisis es posible identificar relaciones
causales o de algun otro tipo entre los criterios y respecto a las
necesidades de capacitacion.

3- Una vez identificadas las necesidades de capacitacion, se podra
plantear relaciones de asociacion entre éstas, descubriendo la fuerza
y direccion de tal afectacion.

4- Posibilidad de realizar analisis normativos entre los elementos
identificados. En estos andlisis se valoran las dimensiones de estudio
y los indicadores seleccionados a partir de elementos de caracter

"evaluativo" tales como necesidades “prioritarias”, "importantes ",

"relevantes”, "urgentes”, entre otros elementos. (s.p.)

Lo expuesto anteriormente, permite observar que desde este enfoque
se logra cumplir con los objetivos planteados y fundamenta las decisiones que
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al respecto se tomen, segun el analisis de los datos numéricos obtenidos.
Como lo explica Méndez (2004), “En el diagndstico de necesidades de
capacitacion, el modelo cuantitativo servira para generalizar, presuponer

contenidos tematicos y alcanzar mayores niveles de validez” (s.p.)

9) Operacionalizacién de las dimensiones de estudio: en este caso se

contemplaron 2 variables especificas:
- Calidad de Vida

- Necesidades de educacién permanente

h) Técnicas de recoleccién de la informacion: En este caso se optd por

utilizar la técnica del cuestionario.

)] Seleccion de la poblacién en estudio: Por la naturaleza de la

investigacion la poblacién sujeta de la misma es muy grande, de ahi que surge
la necesidad de escoger una muestra que sea representativa de esa poblacion
y a la que se pueda tener acceso para la recoleccion de informacion, siguiendo

para esto un muestreo intencional y por conveniencia.

)] Disefio de instrumentos para recoleccion de informacién: Al utilizarse la

Técnica de Cuestionario, la misma contempla entre sus apartados:
Encabezado, objetivo de la investigacion, notas aclaratorias, instrucciones para

el llenado de las hojas, ademas de los siguientes aspectos:

-Datos Sociodemogréficos de las personas participantes.

- Cuatro secciones con items relacionados con cada pilar de la educacion
costarricense.

- Escala de Likert: La cual permite que segun la experiencia personal de cada
participante, de una respuesta a los distintos interrogantes.

-Preguntas abiertas: Algunos apartados permiten que el participante emita un

criterio mas amplio respecto a lo que se le cuestiona.

k) Plan de trabajo: Como se detalla posteriormente, las fases de la

presente investigacion contemplaron: Revision Documental, Construccion y
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validacion del cuestionario, aplicacion de encuesta, analisis cuantitativo de los
datos arrojados por el cuestionario y elaboracion de la propuesta.
Méndez (2004) explica que;
La elaboracién del plan de trabajo es de importancia para normar el
tiempo y recursos que se emplearan para realizar la investigacion
incluyendo la elaboracion del disefio, el dedicado a la fase de
recoleccion de informacion y finalmente, al trabajo que demandara el
analisis y construccion de los resultados que culminaran con el

informe final (s.p.)

La descripcion antes hecha, permite clarificar el disefio que se siguid
para la presente investigacion, sin embargo es importante hacer mencion que
todos los aspectos aqui mencionados, son abordados de una manera mas

amplia en los apartados que siguen a continuacion.
2. Enfoque de la investigacion

Se suele pensar que la investigacion educativa o social, debe realizarse
Unicamente bajo un enfoque cualitativo o se duda de la cientificidad de este tipo
de investigacion por la ausencia de datos estadisticos, sin embargo, como
menciona Ander-Egg (1987, citado por Cazau, 2006), la investigacién cientifica
“es un proceso reflexivo, sistematico, controlado y critico que tiene por finalidad
descubrir o interpretar los hechos y los fenébmenos, relaciones y leyes de un
determinado ambito de la realidad” (p. 9). Por lo anterior es que cualquier
enfoque de investigacion ya sea cuantitativo o cualitativo puede utilizarse para

indagar y reflexionar sobre tematicas de indole social y educativa.

Las caracteristicas con las cuales se desarrolldo esta investigacion
corresponden a un enfoque cuantitativo, este fue escogido con la intencion de
generar teoria y buscar los hechos o causas de un fenémeno social especifico.
Al tener la intencion de describir un hecho particular, se considerd efectivo el
uso de técnicas bajo este enfoque y a partir de las cuales, se utilizd un registro
de datos que permitié realizar calculos estadisticos que facilitaron el analisis de

los resultados en la muestra establecida.
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Lo anterior se relaciona con lo mencionado por los autores Fernandez y
Pértegas (2002) quienes indican que “la investigacion cuantitativa trata de
determinar la fuerza de asociacion o correlacion entre variables, la
generalizacion y objetivacion de los resultados a través de una muestra para
hacer inferencia a una poblacion de la cual toda muestra procede” (p. 1). Por
medio de la investigacion cuantitativa, y del célculo estadistico, se permite
hacer una generalizacion aproximada de una situacién especifica, a toda una
poblacién, sin necesidad de analizar en su totalidad, sino extrayendo una
muestra, esta generalizacion siempre toma en cuenta la respectiva desviacion

estandar que se pueda dar durante el proceso.

2.1Investigacion cuantitativa.

Para Hernandez, et al. (2006, p. 6) en la investigacion cuantitativa “las
mediciones se transforman en valores numéricos que se analizan por medio de
la estadistica”. En el caso de la presente investigaciéon, los datos obtenidos
luego de la aplicacion del cuestionario se procesaron en las cinco opciones de
respuesta, haciendo un registro en tablas dinamicas y el analisis de estos

resultados se realiz6 mediante célculos estadisticos y graficos.

Se consideré que el enfoque cuantitativo era ideal para efectos de esta

investigaciéon, ya que como mencionan Hernandez, Fernandez y Batista

“cada etapa precede a la siguiente y no podemos “brincar o eludir” pasos, el
orden es riguroso, aunque desde luego, podemos redefinir alguna fase. Parte
de una idea, que va acotandose y, una vez delimitada, se derivan objetivos y
preguntas de investigacion, drtrvisa la literatura, se construye un marco o una
perspectiva tedrica. De las preguntas se establecen hipétesis y determinan
variables; se desarrolla un plan para probarlas (disefo); se miden las variables
en un determinado contexto; se analizan las mediciones obtenidas (con
frecuencia utilizando métodos estadisticos), y se establece una serie de

conclusiones respecto de la(s) hipotesis” (2006, p. 4)
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Lo anterior, se relaciona con las etapas de trabajo llevadas a cabo en la
presente investigacion y que se plasman en la figura 9, presentada
anteriormente.

El uso de datos cuantitativos facilitd el proceso de analisis y elaboracion
de conclusiones para la formulacion de una propuesta que realmente
respondiera a las necesidades reales de la muestra. La informacion obtenida
de la aplicacion de los cuestionarios, fue procesada numéricamente y se logré
hacer un andlisis de estos datos, partiendo de la operacionalizacion y
asignacion de porcentajes especificos a cada resultado, con el fin de poder
tener claro cuales tematicas se considerarian como necesidades de educacion
permanente en las familias de personas con discapacidad multiple y cuales ya

son atendidas por otros medios.

3. Poblacion, muestray participantes.
3.1 Poblacién.

La poblacion corresponde a todo un grupo que cumple con un serie de
caracteristicas especificas, Suarez (2011, s. p) menciona que la poblacién de
estudio se define como el “conjunto de “individuos” al que se refiere nuestra
pregunta de estudio o respecto al cual se pretende concluir algo”, ademas,
para Sellitz et al (1980, citado en Hernandez et al., 2006, p. 238) la poblacion
es “el conjunto de todos los casos que concuerdan con una serie de
especificaciones”. Existen ocasiones en que, por la naturaleza de la
investigacién, la poblacién puede ser grande y hacer imposible el acceso a
todos los que la conforman o verse limitada por razones de tiempo, de ahi,
surge la necesidad de escoger una muestra que sea representativa de esa

poblacion y a la que se pueda tener acceso para la recoleccion de informacion.

Cazua (2006) indica que una “técnica de muestreo es un procedimiento
para extraer una muestra de una poblacion, mientras que una muestra es una
parte de la poblacién que esta disponible, 0 que se selecciona expresamente

para el estudio de la poblacién”. (p. 86)
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En la presente investigacion la poblacion estuvo conformada por
familiares de estudiantes con discapacidad multiple que asisten a centros de
educacion especial del Ministerio de Educacion Publica. Es importante aclarar
que en cada centro educativo se realizO contacto via correo electronico,
llamada telefonica y de manera personal cuando resultd posible con el fin de
dar a conocer el objetivo del trabajo, establecer una persona que funcionara
como un contacto entre el grupo investigador y las familias, que se encargara
del proceso de aplicacion devolucién de los cuestionarios, a cada uno/a de los
familiares participantes les fue entregado el respectivo consentimiento
informado. A continuacion, se establece una lista especificando los centros

educativos que participaron en el proceso:

- Centro de Ensefianza Especial de Heredia

- Centro de Educacion Especial de Grecia

- Centro de Integracion San Felipe Nery

- Centro Educativo Fernando Centeno Guell

- Centro de Educacion Especial Lenyn Salazar Quesada

- Centro de Educacion Especial de Santa Ana

- Centro de Educacion Especial Marta Saborio

- Centro de Educacion Especial Carlos Luis Valle

- Centro Educativo Lider Puerto Viejo (los y las estudiantes de este centro
asisten a recibir otros servicios al Centro de Educacion Especial de
Guéapiles)

- Escuela de Educacion Especial de Pérez Zeledén

3.2 Muestreo intencional o por conveniencia

Debido a la naturaleza de la investigacion se decidio utilizar una muestra

no probabilistica la cual es

(...) un subgrupo de la poblacién en la que la eleccion de los elementos
no depende de la probabilidad sino del proceso de toma de decisiones
de una persona o de un grupo de personas que obedecen a otros
criterios de investigacion (Hernandez et al., 2006, p. 241).
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La muestra utilizada fue no probabilistica por conveniencia, esto debido
a factores como: ubicacion de los centros, asistencia de la poblacion con
discapacidad multiple, disposicion de los centros para participar en el proceso
de investigacion. Se utiliza este muestreo ya que permite una seleccion
intencionada de la poblacion y escoger “las unidades o elementos que estan
disponibles o son mas faciles de conseguir’ (Gomez, 2012, p. 13). Resulta
importante aclarar que, de acuerdo con los objetivos y la naturaleza de esta
investigacion, no se tomaron como factores de seleccidn los siguientes
aspectos: edad, parentesco, ubicacién geografica, nivel de escolaridad, asi
como tampoco lo fue el nivel de escolaridad del estudiante con discapacidad

multiple.

Para esta investigacion se trabajo con una poblacion de 118 familiares de
personas con discapacidad mdultiple que asisten a los Centros de Educacion
Especial del pais. Lo anterior indica que la muestra fue heterogénea, con
familia de estudiantes con distintas caracteristicas, con el fin de poder obtener
informacion variada de personas de zonas rurales, urbanas, con diversidad
cultural, econ6mica y de escolaridad y comprender cuales son esas
necesidades de educacién permanente que comparten y que podrian estar

afectando la mejora de su calidad de vida.
4. Fuentes de Informacion

Para realizar la respectiva recoleccion de la informacion relacionada
con la tematica que se abordd en la presente investigacion, se consultaron

dos Proyectos Finales de Graduacion,

El primer Proyecto de Graduacion, corresponde a uno de la
Universidad de Costa Rica para optar por el grado de Licenciatura en
Educacién Especial, elaborado por Carazo y Meza (1999), bajo el nombre de
Modelos de apoyo integral para las personas con retos multiples y sus
familias en la zona de Ciudad Quesada. ElI Segundo Proyecto de
Graduacion, también de la Universidad de Costa Rica, fue elaborado por
Herrera y Rosales (1996), con el nombre de Familia y calidad de vida de las
personas con discapacidad fisica y mental.
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Aparte de la informacion recopilada de los trabajos anteriores, se hizo
revision de documentos legales en el ambito nacional e internacional
relacionados con la tematica de estudio y se hizo una indagacion sobre el
papel de los centros de educacion y el papel del personal docente en la
educacion permanente de las familias de estudiantes que asisten a los
centros. Ademdas, se recaudd informaciobn de articulos de fuentes
electronicas y revistas cientificas relacionados con la tematica de la

educacién permanente.
5. Variables o categorias

Partiendo del problema de investigacion, se consideraron las siguientes

variables:

- Variables independientes: en este estudio se refieren a las
caracteristicas de la muestra compuesta por las familias de personas
con discapacidad multiple, estas son: edad, sexo, nivel académico, tipo
de parentesco.

- Variable de control: familiares de personas con discapacidad multiple.

- Variables dependientes: en este caso se refieren a la calidad de vida de
las familias de personas con discapacidad mdultiple y a las opiniones
sobre necesidades de educacidon permanente de las familias de

personas con discapacidad multiple.

Las variables expuestas anteriormente fueron conceptualizadas vy
posteriormente operacionalizadas por medio de la encuesta “Cuestionario para
las familias de estudiantes que asisten a los Centros de Educacion Especial del
MEP dentro del Sistema Educativo Nacional”’, elaborada por el equipo
investigador. Estas necesidades de educacion permanente en las familias de
personas con discapacidad multiple fueron registradas en tablas y se hicieron

los calculos respectivos para obtener la informacion necesaria.

Para efectos de la presente investigacion, debid realizarse una
reconstruccion de algunos conceptos por parte del equipo investigador,

basandose en el analisis de la teoria existente y en los objetivos del presente
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estudio, esta conceptualizacion de términos que fueron base para el anélisis y

la comprension de la tematica:

Familia: una unidad extendida, una unidad en la diversidad, a la cual se van
incorporando cada una de las personas que forman parte del crecimiento de
cada individuo a lo largo de la vida y que su aporte a nivel afectivo, cognitivo y

personal brinda las herramientas necesarias para una mejor calidad de vida.

Educacién permanente: aquella educacion a la que todas las personas tienen
acceso sin importar la edad, sexo, estatus econémico, ubicacion geografica y si
presentan o no una condicion de discapacidad, es dirigida a todos por igual sin
distincién alguna, se da en todo momento y en todo contexto a lo largo de la
vida de las personas y en su interaccién con los otros y las otras y con el medio
y le permite a la persona mejorar su situacién actual, su bienestar y calidad de

vida.

Necesidades de educacion permanente: Aquellas necesidades que no estan
siendo atendidas y que estan interfiiendo en la interaccion con las otras
personas y con el medio que le rodea que influyen en el mejoramiento de su
situacion actual, su bienestar y su calidad de vida, por lo que su atencion debe

considerarse prioritaria

Calidad de vida: Percepcion y posibilidad que tiene cada ser humano de vivir
una vida que le provea bienestar en relacidbn con sus metas, expectativas,
intereses y respondiendo a su cultura y sus valores, esta sera definido Unica y
exclusivamente por la persona, desde su experiencia diaria y por motivaciones

intrinsecas y extrinsecas
6. Disefio e implementacion

Para el disefio del cuestionario llamado “Cuestionario dirigido a familiares
de personas con discapacidad mdultiple que asisten a centros de educacion
especial del Ministerio de Educacion Publica”, se realizé un analisis tedrico de
las definiciones de educacion permanente y de los cuatro pilares de la
educacion correspondientes al aprender a aprender, aprender a hacer,

aprender a ser y aprender a convivir juntos. Luego de esto, con una
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comprension de las tematicas que se intentaban abordar, se elaboraron items
correspondientes a cada uno de esos cuatro pilares, planteados como
necesidades o intereses posibles de las personas participantes.

Este cuestionario, lo que pretendia era realizar un diagnéstico de las
necesidades de actualizacion y capacitacion que tenian las familias de
estudiantes con discapacidad multiple, entendiendo este proceso de
diagndstico como aquel que nos permitié hacer una aproximacion real al estado
actual con respecto al conocimiento y puesta en practica de estos saberes, por

parte de las familias dentro de su familia y en la comunidad.
El Cuestionario estaba conformado por los siguientes apartados:

1. Datos sociodemograficos de la persona participante en la investigacion,
donde se le consulta por informacion personal y aspectos relacionados o de
interés para la investigacion.

2. Cuatro secciones correspondientes a los cuatro pilares de la educacion.

3. Cada seccion estaba conformada por un cuadro con diversos items
relacionados con aspectos generales de la discapacidad, la comunicacion,
las relaciones personales, la sexualidad, entre otras teméaticas especificas,
pero también en cada una de las secciones se abordaron principalmente
aspectos relacionados con el desarrollo personal y la calidad de la vida del
familiar de la persona con discapacidad. (Ver Anexo)

4. Escala de Likert: Cada una de estas areas se incluyé una columna con el
nombre de criterio, y dividida en cinco subcolumnas en las que cada
participante debia marcar de acuerdo con su experiencia y grado de
conformidad, los criterios seleccionados fueron: Muy de acuerdo, De
acuerdo, Ni de acuerdo ni en desacuerdo, En desacuerdo, Muy en
desacuerdo.

5. Se agregaron preguntas respecto de una posible oferta de cursos de
educacién permanente perfeccionamiento, capacitacion, actualizaciéon y

otros.
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6.1 Procedimiento de validacion del instrumento.

Con el fin de corroborar la efectividad y pertinencia de los items
seleccionados, se conform6 un grupo heterogéneo de catorce personas que
tuvieran relacion con personas con discapacidad multiple, experiencia en
investigacion y conocimiento en el area de educacion especial, este grupo
estaba distribuido de la siguiente manera un 72% de docentes de educacion
especial, un 14% de asesoras de educacion especial del MEP, un 7% de
familiares de personas con discapacidad multiple y un 7% de profesores y

profesoras universitarias de educacion especial.

TOTAL de expertos

M Docentes Educacion Especial

M Familiares

W Asesores Educacion Especial MEP

B profesor Universitario Educacion Especial

Figura 10. Descripcion y total en porcentaje de personas participantes en juicio
de expertos para validacion del instrumento “Cuestionario dirigido a familiares
de personas con discapacidad que asisten a centros de educacién especial del
Ministerio de Educacion Publica”
Fuente: Elaboracion del grupo investigador

Se solicité a cada experto/a que analizaran los items, marcando en una
casilla si lo consideraban pertinente o no y se agregd un espacio de
observaciones. Luego las respuestas de cada uno de ellos y cada una de ellas,
fue registrado en Hojas de célculo de Excel y se obtuvieron los siguientes

resultados.
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En la seccion 1, cada experto/a debia analizar 49 items, para un total de
686 items por todo el grupo, representando esta cantidad el 100%, el 92% de
los items fueron considerados pertinentes, ese 8% corresponde a la opinion de
2 expertos quienes consideraron no pertinentes los items del 3 a 3.23. Por el
resultado anterior se decidio ademas tomar en cuenta las observaciones

realizadas en el andlisis cualitativo para decidir eliminar o cambiar el item.

En la seccion 2, los 34 items fueron considerados pertinentes por el
100% de los expertos. En la seccion 3 para un total de 19 items por persona, el
95,5% de ellos fue considerado pertinente, Gnicamente un experto consideré no
pertinente el item 3 y 4. En el caso de la seccidén 4, de los 26 items por
persona, el 100% de ellos se considerd pertinente. Ademas, para mantener la
validez y confiabilidad de los datos se utilizd6 la siguiente férmula que
corresponde al CVR de Validez de contenido, que segun Hernandez et al.
(2008. p. 204) "(...) se refiere al grado en que aparentemente un instrumento

mide la variable en cuestién, de acuerdo con "voces calificadas"’. La formula es

la siguiente:
CVR=[(E-(N/2)/(N/2)]

Donde se utiliza el numero total de expertos como N y el numero de
expertos que clasificaron algun objeto o item como esencial con E. EI CVR
puede adquirir valores entre -1,0 y 1,0. Asi, cuanto mas cerca de 1,0 esté el
CVR, més esencial o pertinente se considera el item.

Para la codificacion de la informacion aportada por los expertos, se
asigno el numero O para establecer aquellos items no pertinentes (np) vy el
namero 1, para aquellos items que se consideran pertinentes (p). Dicho calculo
arrojo los siguientes resultados para cada una de las cuatro secciones del

instrumento.



Tabla 1

Validez de enunciados de la primera parte del cuestionario

Enunciad Exp. Exp. Exp. Exp. Exp. Exp. Exp. Exp. Exp. Exp.l1 Exp.l1 Exp.l1 Exp.l1 Exp.l1 Tot
o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 0 1 2 3 4 al P Computo
0,428571
1 P P NP NP NP NP P P P P P P P P 10 10 4
2 P P P P P P P P P P P P P P 14 14 1
0,714285
3 P P NP NP P P P P P P P P P P 12 12 7
0,714285
3.1 P P NP NP P P P P P P P P P P 12 12 7
0,714285
3.2 P P NP NP P P P P P P P P P P 12 12 7
0,714285
3.3 P P NP NP P P P P P P P P P P 12 12 7
0,714285
3.4 P P NP NP P P P P P P P P P P 12 12 7
0,714285
3.5 P P NP NP P P P P P P P P P P 12 12 7
0,714285
3.6 P P NP NP P P P P P P P P P P 12 12 7
0,714285
3.7 P P NP NP P P P P P P P P P P 12 12 7
0,714285
3.8 P P NP NP P P P P P P P P P P 12 12 7
0,714285
3.9 P P NP NP P P P P P P P P P P 12 12 7
0,714285
3.10 P P NP NP P P P P P P P P P P 12 12 7
0,714285
3.11 P P NP NP P P P P P P P P P P 12 12 7
0,714285
3.11 P P NP NP P P P P P P P P P P 12 12 7
0,714285
3.12 P P NP NP P P P P P P P P P P 12 12 7
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0,714285

12

12

NP

NP

3.13

0,714285

12

12

NP

NP

3.14

0,714285

12

12

NP

NP

3.15

0,714285

12

12

NP

NP

3.16

0,714285

12

12

NP

NP

3.17

0,714285

12

12

NP

NP

3.18

0,714285

12

12

NP

NP

3.19

0,714285

12

12

NP

NP

3.20

0,714285

12

12

NP

NP

3.21

0,714285

12

12

NP

NP

3.22

0,714285

12
14
14
14
14
14
14
14
14
14
14
14
14

12
14
14
14
14
14
14
14
14
14
14
14
14

NP

NP

3.23

4.1

4.2

4.3

4.4

4.5

4.6

6.1

6.2

6.3
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6.4 P P P P P P P P P P P P P P 14 14 0 1
6.5 P P P P P P P P P P P P P P 14 14 0 1
6.6 P P P P P P P P P P P P P P 14 14 0 1
7 P P P P P P P P P P P P P P 14 14 0 1
7.1 P P P P P P P P P P P P P P 14 14 0 1
7.2 P P P P P P P P P P P P P P 14 14 0 1
7.3 P P P P P P P P P P P P P P 14 14 0 1
7.4 P P J P P J J J P P P J P P 14 14 0 1
7.5 P P P P P P P P P P P P P P 14 14 0 1
7.6 P P J P P J J P P P P P P P 14 14 0 1
Total 49 49 23 23 48 48 49 49 49 49 49 49 49 40

Nota: EI CVR puede adquirir valores entre -1,0 y 1,0. Asi, cuanto mas cerca de 1,0 estd el CVR, mas esencial o pertinente se considera el

item.

Como se puede extraer de la informacién anterior todos los items se encuentran entre 0,7142857 y 1, o sea son indices altos, a excepcion del
item 1, el cual, se decide dejar dentro del instrumento ya que se considera pertinente para la investigacion, no obstante, fue revisado y

mejorado para la versiéon definitiva del instrumento.
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Tabla 2

Validez de enunciados de la segunda parte del cuestionario

Cémputo

Exp.l1 Tota
4 [

Exp.1
3

Exp.1
2

Exp.1
1

Exp. Exp. Exp. Exp. Exp. Exp. Exp. Exp. Exp.1
3 4 5 6 7 8 9 0

2

Exp.
1

Enunciad

(0]

14
14
14
14
14
14
14
14
14
14
14
14
14
14
14
14
14
14
14
14
14
14
14
14
14
14

2.1

211
212
2.1.3
214
2.2

221
222
223
224
2.25
2.2.6
2.3

231
232
2.3.3
234
235
2.3.6

3.1

3.2
3.3
34




3.5

4.1
4.2
4.3
4.4
4.5
4.6
Total

W U U U U U T T
W U U U U U U T
W U U U U U T T
W U U U U U T T
W U U U U U U T
W U U U U U T T
W U U U U U U T
W U U U U U U T
W U U U U U U T
W U U U U U U T
W U U U U U U T
W U U U U U T T
W U U U U U T T
W U U U U U U T

w
N
w
S
w
N
w
N
w
S
w
o
w
S
w
S
w
>

34 34

w
S
w
S

34

14
14
14
14
14
14
14
14

S

Nota: Como se puede extraer del cuadro todos los items de esta parte del cuestionario puntian con 1, lo cual indica que segun la validacién

son pertinentes y no se realizaron cambios en la Ultima version de este cuestionario.
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Tabla 3

Validez de enunciados de la tercera parte del cuestionario

Exp.1 Exp.1 Tot
al

Exp.1

Exp.1
1

Exp. Exp. Exp. Exp. Exp. Exp. Exp. Exp.
9

Exp.
1

Computo

Exp.10

Enunciado

14
14
14
14
14

2.1

2.2
23

14
14
14
14
14
14

2.4

2.5
2.6

2.6.1
2.6.2
2.6.3

13 0,8571429
13 0,8571429
13 0,8571429
13 0,8571429
13 0,8571429

14
14
14

NP

NP

3.1

NP

3.2
33

NP

NP

19 19 19 19 19

19 19 19 14 19 19 19 19

19

Total
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Nota: En este caso todos los items de esta parte del cuestionario puntan con entre 0.8571429 y 1, lo cual indica que segun la validacion son

pertinentes, en el apartado 3 y sus subelementos, solo uno de los expertos indicé no considerar pertinentes los items, sin embargo, el resto de

participantes indicaron lo contrario, y el valor luego de la aplicacion de la férmula, permite obtener una puntuacién cercana a 1.

Tabla 4

Validez de enunciados de la cuarta parte del cuestionario

Exp. Exp. Exp Exp. Exp. Exp Exp. Exp Exp. Exp. Exp. Exp. Exp. Tot

Enunciado Exp.3 .4 7 9 10 11 12 13 14 al Computo

1 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
1.1 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
1.2 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
13 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
14 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
1.5 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
2 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
2.1 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
2.2 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
23 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
2.4 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
2.5 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
2.6 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
2.7 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
2.8 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
3 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
3.1 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
3.2 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
33 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
3.4 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
3.5 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
3.6 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
4 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
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4.1 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
4.2 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
4.3 P P P P P P P P P P P P P P 14 1
Total 26 26 26 26 26 26 26 26 26 26 26 26 26 26

Nota: Con respecto a la informacién del cuadro anterior todos los items de esta parte del cuestionario punttan con 1, lo cual indica que segun

la validacion son pertinentes y se decide no realizar ninguna modificacion en este apartado.
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Luego del analisis la pertinencia de cada item mediante revision
cuantitativa, se realizé una valoracién de los aspectos cualitativos mencionados
por los expertos y las expertas en el apartado de observaciones, para decidir si
alguno de los items debia eliminarse o ser cambiado en cuanto a ubicacion dentro

del cuestionario o estructura de la redaccion.

Después de la construccion y analisis de expertos del cuestionario, el grupo
investigador inicidé la busqueda de centros de educacion especial, que dentro de
su matricula tuvieran estudiantes con condiciones asociadas a discapacidad
multiple. Se coordina con las personas encargadas de cada institucion la
respectiva autorizacion para iniciar el contacto con las familias de la muestra
acordada y se entregd el consentimiento informado de la Universidad de Costa
Rica.

Se aplicaron 118 cuestionarios a diversas familias de la muestra seleccionada,
luego de la aplicacion, los datos fueron registrados en hojas de célculo del

programa SPSS.

Con la informacion cuantitativa recopilada, apoyada en datos cualitativos, asi
como la informacion teodrica, se logro realizar una seleccion de temas que son de
necesidad de educacién de permanente en las familias de personas con
discapacidad multiple de la muestra y permitié la elaboracion de una propuesta de

maddulos para abordar las necesidades encontradas.

7. Procedimiento y analisis de la informacién

El procedimiento de analisis de la informacion recopilada, por la naturaleza de
la presentacion investigacion, exigido la respectiva operacionalizaciéon de las
variables que se muestran en el siguiente cuadro, en este se especifican las
definiciones conceptuales y operacionales de las variables de “necesidades de
educacién permanente” y “calidad de vida”, asi como los respectivos indicadores
de estas variables en el cuestionario aplicado, asi como los items asociados y el

valor numérico final.
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Es importante aclarar que en la columna de valor final se aclara que para que
una tematica se considerara relevante y que debia abordarse en la temética se
debian obtener resultados donde entre el 40% y el 100% de la poblacion
respondiera los criterios de: ni de acuerdo ni en desacuerdo, en desacuerdo y muy
en desacuerdo. Las tematicas que no se considerarian que debian abordarse
tendrian entre el 70% al 100% de respuestas para los criterios de: muy de
acuerdo, de acuerdo, siempre, casi siempre. Estos valores finales permitieron una

mayor facilidad en el analisis cuantitativo de los datos.
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Variable Definicién Conceptual | Definicion Operacional Indicador items Valor final
asociados
Necesidades Aquellas necesidades | Las tematicas que las | Porcentaje de | Todos los|Para ambas
de educaciéon |que no estan siendo | familias de personas | familiares que | items de la | variables
permanente atendidas y que estan |con discapacidad | marcan criterios: | seccién 1.
. - - Tematica que
interfiriendo en la | multiple expresaron que Aprender a 9
. - ) , Muy de acuerdo debe
interaccion con las otras | no estan siendo aprender.
De acuerdo abordarse
personas y con el medio | abordadas relacionadas | Ni de acuerdo ni
. en desacuerdo Todos los
ue le rodea que influyen | con el aprender a
9 9 y P En desacuerdo items de la Entre el 40%
en el mejoramiento de su | aprender, aprender a | Muy en al 100%
. . desacuerdo seccion 4.
situacion actual, su | hacer, aprender a sery
. . - Aprender a responde
bienestar y su calidad de | aprender a convivir. Porcentaje de o _
- criterios entre:
. . Convivir
vida, por lo que su familiares que
. Medido por medio del - .
atencion debe P marcan criterios: Ni de acuerdo

considerarse prioritaria.

cuestionario elaborado
por el grupo

investigador

Siempre

Casi siempre
Algunas veces si,
algunas veces no
Casi nunca
nunca

ni en
desacuerdo
En
desacuerdo
Muy
desacuerdo

en
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Calidad de vida

Percepcion y posibilidad

que tiene cada ser
humano de vivir una vida
que le provea bienestar
en relacion

con  sus

metas, expectativas,
intereses y respondiendo
a su cultura y sus valores,
esta sera definido Unica y
exclusivamente por la

persona, desde su
experiencia diaria y por
motivaciones intrinsecas

y extrinsecas

Tematicas que
expresan los familiares
de

discapacidad

personas con
multiple
gue estan afectando su
calidad de vida con
respecto al aprender a
aprender, aprender a
hacer, aprender a sery

aprender a convivir.

Medido por medio del

cuestionario

de

que

Porcentaje
familiares

marcan criterios:

-Muy de acuerdo
-De acuerdo

-Ni de acuerdo ni
en desacuerdo
-En desacuerdo

-Muy en
desacuerdo

Porcentaje de
familiares que

marcan criterios:

-Siempre
-Casi siempre
-Algunas  veces

si, algunas veces
no

-Casi nunca
-Nunca

Todos los
items de la
seccion 2.
Aprender a
hacer
Todos los
items de la
seccion 3.
Aprender a
ser

Algunas veces
si, algunas
veces no

Casi nunca
Nunca

Temética que
no requiere

abordarse

Entre el 70%
al 100%
responde

criterios entre:

Muy de
acuerdo

De acuerdo
Siempre

Casi Siempre
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El cuadro anterior muestra las definiciones conceptuales y operacionales de las
variables: calidad de vida y necesidades de educacion permanente, cada una de
las variables se asocié con items especificos pertenecientes al cuestionario
elaborado por el equipo investigador y cada uno de los criterios establecidos en la
escala Likert, sirvio para establecer los respectivos indicadores y los valores
finales, que permitieron reconocer si una tematica especifica debia ser o no
abordada como parte de la propuesta que se pretendia elaborar luego del
respectivo analisis, para esto se considerd que para cada una de las secciones si
del total de personas participantes, entre el 40% y 100% respondian con criterios
desfavorables (Ni de acuerdo ni en desacuerdo, en desacuerdo, muy en
desacuerdo, algunas veces si algunas veces no, casi hunca, nunca) esta teméatica
debia ser tomada en cuenta como un factor de atencion para mejorar la calidad de

vida por medio de la educacion permanente.

8. Plan de trabajo

La presente investigacion, estuvo conformada por varias fases, las cuales se
mencionan a continuacion.

Fase 1. Revision Documental.

Esta fase estuvo caracterizada por las siguientes actividades:

1. Recopilacion de informacion tedrica.
2. Analisis de informacion tedrica.

3. Redaccion de la fundamentacion tedrica
Fase 2. Construccion y validacion del cuestionario.

1. Construccién de la encuesta.

2. Validacién de la encuesta a través de juicio de expertos.
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Fase 3. Aplicacion de encuesta.

1. Entrega de la encuesta a personas colaboradoras.

2. Recepcion de encuestas de los informantes.
Fase 4. Andlisis cuantitativo de los datos arrojados por el cuestionario

1. Analisis descriptivos

2. Registro de datos en programa SPSS
3. Andlisis de tipo cuantitativo
4

. Confeccion de cuadros, graficos y tablas

Fase 5. Elaboracién de la propuesta.
1. Seleccion de tematicas.

2. Disefio de médulos basado en el enfoque de Educacién Permanente.
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Capitulo IV

Sistematizacion y analisis de la Informacion

1. Aspectos Generales de la Muestra Seleccionada.

De acuerdo con el muestreo por conveniencia seleccionado, se logro
obtener informacion de seis de las siete provincias del pais, lo cual permitio
identificar las necesidades de actualizacion a nivel general en el pais, que tienen
las familias de personas con discapacidad multiple. Dentro de las ventajas de la
aplicacion del instrumento se encuentra la posibilidad de completar la encuesta de
forma individual o con apoyo de otra persona, sin que fuera necesaria la presencia

de algun miembro del grupo investigador.

Se realizo el contacto via correo electrénico inicialmente con cada centro de
educacién especial (CEE) del pais, sin embargo, no de todos se recibi6 respuesta,
ademas uno de los centros contactados indicé que no deseaba ser incluido en el
estudio, por lo que se procedi6 a establecer personas contacto dentro de los CEE.
Sin embargo y a pesar de la disposicion de muchas de ellas, algunos familiares no
desearon participar del estudio o plantearon no sentirse capaces de completar el
instrumento de forma individual, lo cual limitd que las personas que brindaron su
colaboraciéon pudieran aplicar los mismos de forma efectiva o recolectar la

cantidad de encuestas esperadas.

La aplicacion del instrumento requiri6 que las personas participantes
contaran con un tiempo aproximado de 20 minutos para el llenado de este,
algunos lo hicieron de manera inmediata con la docente colaboradora que se los
entrego y otros por facilidad o por razones de tiempo lo completaron en sus
hogares. Sin embargo, hubo casos en los que al no contar con la presencia de una
persona que guiard el llenado del instrumento algunos familiares omitieron
informacion o no completaron el instrumento, reduciendo asi la cantidad de

cuestionarios que se tomaron en cuenta para dicho estudio.



102

Por su parte, algunas de las docentes que colaboraron de manera
voluntaria para la aplicacion del instrumento en sus instituciones educativas,
indicaron que no contaron con el tiempo necesario que les permitiera destinarse a
explicar a las y los familiares como llenar el cuestionario o aclarar dudas que
surgian con determinados contenidos del instrumento, de ahi que esto influyd

también en que la cantidad de cuestionarios que fueron completados disminuyera.

Lo expuesto anteriormente evidencia las principales limitantes y barreras
que se encontraron en el proceso de aplicacion del instrumento, las cuales en
resumen son: la dificultad para tener tiempo dentro de la dinamica del centro
educativo para que las docentes colaboradoras guiaran a los y las familiares para
completar las encuestas, el compromiso de las personas que las recibieron
inicialmente para hacer la respectiva devolucion y principalmente la anuencia de
los centros educativos para permitir la aplicacion del instrumento. A pesar de ello,

se logré obtener informacion relevante que seré analizada en esta seccion.

La primera parte de los cuestionarios consistia en la obtencion de datos
sociodemogréaficos que se consideraron relevantes para el cumplimiento de los
objetivos, por lo que a continuacién se presentan una serie de graficos detallando
la informacion obtenida en dicho apartado. La siguiente figura, especifica por
porcentaje y color la cantidad de personas participantes segun el centro educativo.
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[ Centro e Ensefianza
Especial é2 Heradia

.Cenho de Educacion
Especial de Grecia
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Fehpe Nea

[} Centro educativo Fernando
Centeno Glell

Centro de Educacion
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Espacial da Péraz Zeladdn

Figura 11. Cantidad de personas con discapacidad mdultiple que asisten a Centros de

Educacién Especial de Costa Rica al 2017.
Fuente: Elaboracion del grupo investigador.

Es importante aclarar que dos de las personas del grupo de investigacion,
laboraban en el Centro de Integracion San Felipe Neri, de ahi que el mayor

porcentaje de encuestas aplicadas corresponde a este Centro Educativo.

En la figura 12 se muestra los porcentajes de la poblacién participante
segun el sexo. En este se observa que el 92,4% corresponde a mujeres, el 6,8% a
hombres y el 0,8% no informan su sexo, lo que evidencia que la mayoria de

encuestas fue completada por mujeres familiares de personas con discapacidad

multiple
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Figura 12. Cantidad de familiares de personas con discapacidad multiple que
asisten a Centros de Educacion Especial de Costa Rica, segun su sexo al 2017.
Fuente: Elaboracién del grupo investigador

La figura 13, muestra por porcentajes y color la cantidad de personas
participantes por afios cumplidos, del cual se puede extraer que personas entre
los 15 y 79 afios completaron la encuesta elaborada por el grupo investigador,
teniendo el mayor grupo de personas participantes con edades entre los 30 y 39
anos.

Es importante especificar que, las personas encuestadas no fueron solo
padres y madres de familia, sino que el grupo también estuvo compuesto por otro
tipo de parentesco con las personas con discapacidad multiple, brindando asi la
posibilidad de obtener informacion mas variada sobre las posibles necesidades de

las familias.



105

40

22,9%

18,6%

204

Porcentaje

10,2%

314%

34%
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Figura 13. Cantidad de familiares de personas con discapacidad multiple que
asisten a Centros de Educacion Especial de Costa Rica por aflos cumplidos al 2017.
Fuente: Elaboracién del grupo investigador

La siguiente figura muestra la escolaridad de las personas con discapacidad
multiple familiares de las personas que completaron la encuesta, lo cual permitio
saber el tiempo de relacién familiar y los afios de proceso educativo que han
llevado en centros de educacion especial. Se logrdé obtener una muestra mayor al
4% para todos los niveles, observandose que los mayores porcentajes estuvieron

en los niveles desde maternal hasta tercer ciclo.
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Mivel educative persena con discapacidad

Figura 14. Cantidad de personas con discapacidad multiple que asisten a Centros
de Educacién Especial de Costa Rica por nivel al 2017.
Fuente: Elaboracion del grupo investigador

2. Andlisis de la Informacién

La aplicacion de los cuestionarios tenia como objetivo, obtener informacion
sobre las principales areas y necesidades de actualizacion que tenian las familias

de personas con discapacidad multiple.

El instrumento estaba conformado por una serie de items, ubicados en
cuatros secciones, en cada una de estas secciones se logré rescatar informacion
valiosa, por la naturaleza cuantitativa de la investigacion, se us6 el programa
SPSS, para hacer registro de cada uno de los items y las respuestas de los y las
participantes, con el fin de generar graficos que brindaran datos en porcentajes,
frecuencias y medias, con el objetivo de seleccionar los datos mas sobresalientes

y hacer el respectivo andlisis de estos.

2.1 Analisis de resultados: Seccion 1
La seccion 1 del instrumento correspondia al Pilar de la Educacion: Aprender a

Aprender o también llamado Aprender a Conocer, tenia como objetivo conocer las
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necesidades de actualizacion de familiares de personas con discapacidad en
diferentes tematicas, para esto se abordaban preguntas como ¢considero que
aprendo dia a dia en mi interaccion con mi familiar con discapacidad?, la cual
obtuvo 86 puntos porcentuales para el criterio de “muy de acuerdo”, demostrando
asi que la mayor cantidad de familiares que contestaron el instrumento,
consideran que, a partir de la constante interaccién y relacion con su familiar con
discapacidad, pueden mantenerse en constante aprendizaje, en los diferentes
contextos: familia, comunidad y escuela. De manera inconsciente se encuentran
inmersos en un circulo de educacion permanente ya que segun Calderén (2004)
esta es “...la de todos los dias, la de toda la gente, en todo contexto y en todo
lugar” (p. 113). Esto permite inferir que las necesidades de apoyo que tienen los y
las estudiantes llevan a las familias a recurrir a profesionales en salud, educacion
o incluso a otras familias, para realizar consultas y aclarar dudas para mejorar la
atenciéon de su familiar, esto les permite hacer un continuo proceso de

construccion de conocimientos.

100+

e

60

Frecuencia

40+

204

8%

] 7%
-
No reqpocde De acusrdo Muy d¢ scuerdd

1. ¢Considero que aprendo dia a dia en mi interaccion con mil familiar con
discapacidad?

Figura 15. Cantidad de familiares de personas con discapacidad multiple que
asisten a Centros de Educacion Especial de Costa Rica que consideran que
aprenden en interaccién con su familiar con discapacidad al 2017.

Fuente: Elaboracién del grupo investigador
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Para cumplir con el objetivo de esta seccion también se consultd sobre
tematicas especificas de las cuales consideran que aprenden con su familiar con
discapacidad multiple, se plantearon un total de 23 items los cuales incluian
siguientes opciones: manejo conductual, comunicacion, sexualidad, ocupacional,
salud, é&rea académica, desarrollo motor y sensorial, movilidad, vida
independiente, manejo adecuado del estrés, relaciones familiares adecuadas,
aspectos legales relacionados con los derechos de las personas con
discapacidad, ocio y recreacion, alimentacion, resolucion positiva de conflictos,
relajacion muscular, establecimiento de redes de apoyo en la comunidad, efectos
secundarios de medicamentos, cursos de relajaciébn, masajes, manejo de equipo
tecnologico, primeros auxilios y papel como cuidadores. En las respuestas de este
item, para cada una de las opciones que se les asign6é a las familias, todos
contestaron respuestas entre “muy de acuerdo” y “de acuerdo”, con porcentajes de
70 y 20 puntos porcentuales respectivamente, demostrando asi que tienen un
conocimiento basico de cada una de estas teméticas y que segun los resultados
de la pregunta anterior aprenden sobre ellas en ese constante proceso de

interaccidn con su familiar, con el centro educativo y con la comunidad.

En un inicio el grupo investigador decidi6 incluir este apartado con el fin de
establecer tematicas especificas que permitieran la formulacién de mdédulos para
trabajar dichos temas con las familias y al satisfacer esa necesidad de
conocimiento en areas concretas fomentar la calidad de vida, sin embargo, los
resultados demuestran que las personas participantes consideraron ya conocer
sobre esos temas propuestos y que aprenden de estos en la interaccion con la
persona con discapacidad. Lo anterior indica que, aunque las familias requieran
apoyo e instruccion en areas como comunicacion, movilidad, alimentacion,
sexualidad, entre otros, no es percibido por ellos como una necesidad de
actualizacion para mejorar su calidad de vida, ya que los aprenden en el dia a dia.

Por lo tanto, y tomando en consideracion los resultados obtenidos en la
pregunta numero tres donde se evidencia que de existir inquietudes sobre el

desarrollo de su familiar con discapacidad multiple los familiares acuden en
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primera instancia a educadores, terapeutas y meédicos, se cumple asi, con los
patrones preestablecidos de una vision unidireccional del aprendizaje, donde
existe una persona que tiene el conocimiento y la transmite a otro que no la tiene,
descartando la posibilidad de aprender de las y los pares, de las otras familias e
incluso del aprendizaje incidental que se puede dar en cualquier momento y en

cualquier contexto.

Con respecto a las respuestas registradas en las preguntas 5 y 6, las familias
indican que cuando tienen necesidad o deseo de aprender acerca del desarrollo
de su familiar con discapacidad, suelen utilizar varios medios, principalmente
asistir a talleres, capacitaciones y hacer uso de medios tecnoldgicos, de esta
informacion se puede concluir que existen diversas maneras y oportunidades de
acceder a la informacion de teméaticas especificas sobre discapacidad y las
familias hacen uso de estas, ya sea como requisito dentro del centro educativo o
por iniciativa propia, con el fin de mejorar la atencion que le brindan a su familiar
con discapacidad multiple y en pocas ocasiones participan en actividades dirigidas
a suplir sus necesidades e intereses personales, abandonando asi uno de los
aspectos importantes la Jerarquia de las Necesidades propuesta por Abraham H.
Maslow, la cual hace referencia a las necesidades de autorrealizacion que de
acuerdo con Valdés (2005) se les conocen también como necesidades de
crecimiento, de realizaciéon del propio potencial, de realizar lo que a la persona le
agrada y poder lograrlo. En resumen la persona familiar de una persona con
discapacidad deja a un lado su auto realizacion para suplir las necesidades otro en
este caso la persona con discapacidad mudultiple, lo que consecuentemente

repercute en la posibilidad de favorecer su calidad de vida.

2.2. Analisis de resultados: Seccion 2

Esta seccion correspondia al pilar de la educacion: Aprender a Hacer, el cual
pretendia conocer qué acciones realizan los y las informantes con su familiar con
discapacidad en los diferentes contextos de: hogar, comunidad y escuela. En este
apartado se detalla a través de las respuestas de la pregunta 2, que las personas

informantes y su familiar con discapacidad, suelen participar en la mayoria de
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actividades que se proponian Unicamente en el hogar y en la institucion,
plasmandose esto en un 70% de respuestas favorables sin embargo este
porcentaje se reduce de manera significativa cuando se consultaba sobre la
participacion en actividades comunitarias pues se obtuvo un 30% de participacion
es este ambiente, haciendo evidente que los servicios de la comunidad no suelen

ser aprovechados o son los menos utilizados.

Los resultados anteriores se relaciona en alguna medida con las respuestas de
la pregunta 3, la cual pretendia saber si el ingreso econémico influia en la
realizacion de actividades relacionadas con el cuidado personal, la salud,
actividades recreativas, visitas a centros comerciales y alimentacién, las personas
encuestadas indican en su mayoria que el ingreso econémico si influye en el
cuidado personal y en actividades recreativas principalmente. Los resultados se

muestran en la figura 16.

B Siempre

B Casi siempre

[ Algunas veces si, aigunas
veces no

B Casi nunca

Elnunca

L[

Figura 16. Cantidad de familiares de personas con discapacidad multiple que
asisten a Centros de Educacion Especial de Costa Rica que consideran que el
ingreso econémico influye en su cuidado personal al 2017.

Fuente: Elaboracion del grupo investigador
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Figura 17. Cantidad de familiares de personas con discapacidad multiple que
asisten a Centros de Educacion Especial de Costa Rica que consideran que el
ingreso econdmico influye en el acceso a actividades recreativas

Fuente: Elaboracién del grupo investigador

De acuerdo con los resultados de las preguntas de la seccién 1y 2, en este
punto es donde se empiezan a encontrar algunas areas de atencion de las familias
de personas con discapacidad mudltiple, relacionadas principalmente con el
abordaje de necesidades a nivel personal y el uso de servicios comunitarios, que
corresponden principalmente al cuidado personal y a la participacion en

actividades recreativas.

2.3. Analisis de resultados: Seccion 3
Esta seccion tenia como fin recabar informacion relacionada con el pilar de la

educacién: Aprender a Ser, el cual segun Delors corresponde a un,

Aprender a ser para que florezca mejor la propia personalidad y se esté en
condiciones de obrar con creciente capacidad de autonomia, de juicio y de
responsabilidad personal. Con tal fin, no menospreciar en la educacion
ninguna de las posibilidades de cada individuo: memoria, razonamiento,

sentido estético, capacidades fisicas, aptitud para comunicar. (1994, p. 7)
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Ademas se tenia como objetivo conocer la percepcion que tenian de si
mismos los familiares de personas con discapacidad muditiple. Inicialmente la
pregunta cono la pregunta 1, se pretendia saber si el familiar se reconocia como
una persona con intereses, metas y necesidades particulares, de aqui se obtiene

la informacién plasmada en la siguiente figura.
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Figura 18. Cantidad de familiares de personas con discapacidad maultiple que
asisten a Centros de Educaciéon Especial de Costa Rica gque se reconocen como
personas con intereses, metas y necesidades particulares al 2017.

Fuente: Elaboracién del grupo investigador

La informacién anterior evidencia que la mayoria de personas participantes
indicaron reconocerse como persona con intereses, metas y necesidades
particulares, obtenido un 54,2% para la respuesta de “siempre”, apenas un 4%
por encima de la mitad de los resultados, sin embargo, el resto de los informantes
senalé respuestas entre “casi siempre” y “casi nunca”, lo cual es un indicador
importante sobre la necesidad de replantear las teméticas que se abordan con las
familias. Este replanteamiento debe tomar en cuenta la individualidad vy
principalmente las necesidades reales de las familias que llegan al entorno
educativo, reconociendo que sus intereses y requerimientos van mas alla de su
familiar con discapacidad multiple, ya que la verdadera calidad de vida consiste en
una percepcioén y posibilidad que tiene cada ser humano de vivir una vida que le

provea bienestar en relacion con sus metas, expectativas e intereses y
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respondiendo a su cultura y sus valores, y que sera definida Unica y
exclusivamente por la persona, desde su experiencia diaria y por motivaciones
intrinsecas y extrinsecas, una construccién personal y propia que sélo se
construye cuando cada persona ve satisfechas todas las areas de la vida y de esta
manera puede empezar a influir de manera positiva en los demas, de lo contrario
se seguirdn formando familias en conceptos formales, que aplicaran con sus
familiares, pero no tendran espacios para participar plenamente en la sociedad y

sentirse satisfechos en todos los aspectos personales.

Lo analizado anteriormente se encuentra estrechamente ligado con los
resultados de la pregunta nimero 2, donde se indago6 si las familias buscaban su
satisfaccion personal en las siguientes éareas: fisicas, educativas, culturales,
cuidado personal y socializacion. A continuacion, se exponen los resultados

obtenidos mediante la figura 19:
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Figura 19. Cantidad de familiares de personas con discapacidad multiple que
asisten a Centros de Educacion Especial de Costa Rica que realizan actividades de
satisfaccién personal al 2017.

Fuente: Elaboracion del grupo investigador



114

La imagen anterior pone en evidencia que solo un 30% de las personas
informantes responde que siempre busca tiempo para satisfacer sus necesidades
personales en esas areas y poder participar en diversas actividades. Como se ha
observado en resultados anteriores, al mencionar las tematicas usuales que se
trabajan con las familias estas indican conocer de estos temas, pero al consultar
sobre aspectos especificos de su rutina diaria y de areas a nivel personal y
emocional, los porcentajes de respuestas favorables disminuyen notablemente.

En relacion con la pregunta 4 que buscaba conocer sobre de la conciencia
de cada informante con respecto a sus capacidades y limitaciones en los procesos
de formacion permanente, se rescata que la mitad de la poblacién indica si tener
conciencia de ellos mismos durante este proceso, sin embargo, un 25,4%
menciona que casi siempre, un 15,3% que algunas veces si y algunas veces no,
un 0,8% expresa que casi hunca y un 1,7% que nunca. A pesar de que esta
pregunta obtuvo como resultado un porcentaje positivamente alto, el grupo
investigador considera de vital importancia abarcar esta temética en el proceso de
formacién permanente pues el proponer estrategias para mejorar la calidad de
vida requiere de un autoconocimiento personal, identificando las areas que cada
persona debe reforzar, asi como sus talentos, que los procesos conscientes de
autoconocimiento sean una base para el desarrollo personal y la educacién
permanente, por lo que resulta necesario abordar este punto con los y las

familiares de personas con discapacidad multiple
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Figura 20. Cantidad de familiares de personas con discapacidad multiple que
asisten a Centros de Educacion Especial de Costa Rica que toman conciencia de
sus limitaciones en procesos de formacién personal al 2017.

Fuente: Elaboracién del grupo investigador

Similar a la pregunta anterior, la siguiente figura muestra los resultados
obtenidos donde las personas respondieron si tomaban conciencia de sus
capacidades y limitaciones en la interaccion con su familiar con discapacidad. En
este caso se observan 70,3 puntos porcentuales para la respuesta “siempre”,
dejando claro que cuando se trata de la relacion con la persona con discapacidad,
la familia tiene claro, cuéles son los conocimientos que tiene y cuales son las
areas en la que debe reforzar, una de las posibilidades por las cuales ocurre esto
puede atribuirse al hecho de que los y las familiares reciben mucha informacién
tedrica y practica en los centros educativos y médicos, donde se les explica lo que
deben hacer con su familiar con discapacidad multiple y les permite establecer
pardmetros para saber qué aspectos o tareas si logran llevar a cabo con eficiencia

y con cuales deben trabajar mas.
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Figura 21. Cantidad de familiares de personas con discapacidad multiple que
asisten a Centros de Educacion Especial de Costa Rica que toman conciencia de su
interaccion con un familiar con discapacidad al 2017.

Fuente: Elaboracién del grupo investigador

2.4. Analisis de resultados: Seccion 4

La seccion 4, correspondia al pilar de la educacion de Aprender a Convivir
juntos, el cual tiene estrecha relacion con el descubrimiento del otro, el saber
establecer relaciones armoniosas y sanas sacando el maximo provecho de lo que

el otro y el entorno ofrecen. Ese descubrimiento del otro,

‘pasa forzosamente por el descubrimiento de uno mismo; por
consiguiente, para desarrollar en el nifio y el adolescente una vision cabal
del mundo la educacion, tanto si la imparte la familia, como si la imparte la
comunidad o la escuela, primero debe hacerle descubrir quién es. Solo
entonces podra realmente ponerse en el lugar de los demas y comprender

sus reacciones.” (Delors, 1994, p. 7)

El objetivo de esta dltima seccidon consistia en indagar acerca del
establecimiento de relaciones sociales y el aprovechamiento de recursos

comunitarios Con respecto a la pregunta 1 de este apartado, donde se pretendia
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saber con quiénes utilizaba el informante sus competencias comunicativas, se
obtienen la mayor cantidad de respuestas para el criterio “siempre” en las
opciones de familiares, docentes y su familiar con discapacidad, con un 64%, un
66% y un 77% respectivamente, y obteniendo resultados muy por debajo de la
media las opciones de comunidad y redes de apoyo, evidenciando que las familias
suelen acudir a especialistas y a sus propias familias para satisfacer sus
necesidades de comunicacion, sin hacer uso de algun tipo de enlace comunitario.
En los siguientes graficos se pueden ver los resultados para estos tres contextos

gue se encuentran en analisis

204

Porcentaje

T
Casinunca  Algunas veces Stempre
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Figura 22. Cantidad de familiares de personas con discapacidad multiple que
asisten a Centros de Educacion Especial de Costa Rica que usan sus competencias
comunicativas en larelacion con su comunidad al 2017.

Fuente: Elaboracion del grupo investigador
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Figura 23. Cantidad de familiares de personas con discapacidad multiple que
asisten a Centros de Educacion Especial de Costa Rica que usan sus competencias
comunicativas en redes de apoyo al 2017.

Fuente: Elaboracion del grupo investigador

De esta manera se afianzan las respuestas obtenidas en las secciones
anteriores, donde se deduce la poca interaccién de las familias con el contexto en
el que se desenvuelven, incluso con su comunidad inmediata, perdiendo asi la
oportunidad de establecer redes de apoyo importantes que podrian permitir la

mejora personal y familiar.

La pregunta 2, tenia como objetivo descubrir qué tipo de sentimiento le
generaba al informante la relacion con su familiar con discapacidad, los resultados
obtenidos mostraron altos niveles porcentuales superiores al 80%, para las

emociones favorables como afecto, alegria, satisfaccion.

En ocasiones se sigue creyendo que la atencion al duelo y la aceptacion de la
condicién, son aspectos o temas primordiales de abordar con estas familias, sin
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embargo, los resultados en este caso demuestran lo contrario, confirmando que
los sentimientos de temor, angustia, estrés y enojo no estan presentes en las
familias de personas con discapacidad de la manera que se suele pensar. De ahi,
que surja de nuevo la necesidad de replantear a cuales aspectos se les debe

priorizar cuando se va a trabajar con familias.

Los resultados de la pregunta 4 referentes al uso de la comunidad confirman lo
que se logro profundizar con el analisis de cada seccion, dejando claro que las
personas participantes no estan haciendo uso ni participan en grupos de apoyo y
organizaciones comunales, ya que las respuestas “algunas veces si y algunas
veces no” y “casi nunca”, obtuvieron porcentajes entre el 60 y 90 por ciento,
mientras que la participacion en grupos religiosos obtuvo un promedio de 80
puntos porcentuales en todas las respuestas indicando que es uno de los

principales espacios fuera del hogar en los que patrticipa la familia

A manera de andlisis general, resulta necesario retomar que en un inicio el
grupo investigador, elabor6 el instrumento estableciendo temas especificos que
suelen ser los tradicionales que se usan tradicionalmente para brindar atencion
oportuna a una persona con discapacidad, y los posibles sentimientos
relacionados con el duelo que podian tener las familias, sin embargo, conforme se
fueron analizando los resultados obtenidos del instrumento, las familias mostraron
conocer sobre esos temas propuestos, sin embargo indicaron que si tenian
necesidades pero que estas estaban principalmente relacionadas con aspectos

personales y con el uso de redes de apoyo.

Dentro del instrumento las personas participantes debieron contestar preguntas
qgue iban relacionadas con ellos mismos y su autoconocimiento, aunque en
algunas de estas preguntas las respuestas mostraron valores porcentuales altos
para las respuestas favorables, el grupo investigador considerd que con sélo que
existiera un valor porcentual en respuestas desfavorables, como por ejemplo, el no
reconocerse a Si mismo como persona, con metas, intereses y necesidades
particulares o que dijera que encontraba barreras para satisfacer sus necesidades

personales, eran motivos suficientes para justificar el hecho de tener que abordar
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esa area, ya que como es el propdsito principal de esta investigacion, cada
persona debe reconocerse como un ser individual, como una persona con
capacidad de desarrollarse plenamente, de comunicarse e interactuar y de buscar
los apoyos requeridos a través de la educaciéon permanente, para mejorar asi

realmente su calidad de vida.

Y es que contar con una oOptima calidad de vida tiene un efecto directo en el
desarrollo socioemocional del ser humano, en cémo este le permite a la persona
contar con los recursos necesarios para cumplir con las exigencias o demandas
del ambiente. El que una persona logre satisfaccion en distintos ambitos de su
vida, dentro de los cuales se destacan: sentirse bien consigo mismo, con sus
talentos, habilidades, poseer el deseo de mejorar aquello que considere necesario
o esforzarse por lograr determinado objetivo, va a depender de cuén satisfechas
estén las necesidades primarias y cuan motivada esté la persona en mejorar su

propio ser, para luego poder influir de forma positiva en la vida de otras personas.

Las personas como seres sociales requieren del otro para sobrevivir, por lo
tanto, necesitan conocerse a si mismo, empoderarse de quién se es, y poder ver
el valor de la otredad y compartir con ella sin dejar de ser. Por lo anterior es que,
en el caso de las familias de personas con discapacidad multiple, resulta
imprescindible, brindar herramientas para que la responsabilidad de cuido y
atencidén no recaiga sobre una sola persona, y esa persona se vea limitada para
desarrollarse plenamente. Tal y como lo sefialan Oliva y Villa (2014) al hacer
referencia a la importancia de la familia, al mencionar que este contexto “(...) ha
sido considerado el espacio que permite en forma integral, a cada individuo, el
convivir, crecer y compartir con otras personas (...)" (p.12), por lo tanto debe ser
un espacio en el que cada uno tenga la posibilidad de ser reconocidos y
reconocerse como personas con intereses y necesidades, tener oportunidades
para desarrollarse y no enfocar su rol de vida Unicamente al cuido de la persona

con discapacidad.

A partir de los resultados obtenidos, se encontraron los mayores porcentajes

de necesidades de actualizacién y capacitacion en las areas de conocimiento y
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satisfaccion personal, en el uso de habilidades de comunicacion y en el
establecimiento de contactos con la comunidad y hacer uso de los recursos que
esta ofrece, por lo que se considerd que la propuesta de modulos de trabajo para
el fomento de la calidad de vida de las familias de personas con discapacidad
multiple, se iba a enfocar en las siguientes cuatro tematicas: autoconocimiento,
comunicacién, establecimiento de redes de apoyo y calidad de vida, teniendo
como fin maximo el empoderamiento y la reestructuracion del proyecto de vida de
cada familiar, con el objetivo de buscar de manera permanente el aprendizaje y su
calidad de vida, asi como la calidad de vida de su familiar con discapacidad,
logrando relacionar cada una de las teméticas con los Cuatro Pilares de la

Educacién, que son base importante en el enfoque de la educacion permanente.

En el siguiente capitulo se incluye la propuesta de mdédulos elaborada por el

equipo investigador.
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Capitulo V

Propuesta

El presente capitulo, realiza una descripcién de la propuesta elaborada por el
equipo investigador, la cual lleva por nombre “Manual para el Fomento de la
Calidad de Vida de familiares de personas con discapacidad multiple: Médulos de

Trabajo”.:

Dicha propuesta surge de los resultados cuantitativos obtenidos de la
aplicacion del cuestionario y su respectivo andlisis, de acuerdo con la
operacionalizacion respectiva que se realizd para las variables de calidad de vida

y necesidades de educacion permanente.

Estos resultados permitieron seleccionar cuales eran las tematicas que debian
abordarse en los modulos de trabajo, que eran parte de los objetivos del proceso
investigativo, estos arrojaron que las familias requerian mayor atencion en areas
de desarrollo de con ellas y ellos mismos, con el uso de sus habilidades
comunicativas para el establecimiento de redes de apoyo y con la reestructuracion
de su proyecto de vida donde se incluyeran actividades para el enriquecimiento

personal y familiar, en busqueda de la calidad de vida.

La propuesta se plantea bajo un enfoque de educacion permanente, la cual
como se ha venido definiendo en esta investigacion es segun Calderén (2004,
p.113) es “... la de todos los dias, la de toda la gente, en todo contexto y en todo
lugar”, esto con el fin de fomentar la calidad de vida de las familias de las
personas con discapacidad multiple, y por ende, mejorar las condiciones de estas
personas, relacionadas siempre con los cuatro Pilares de la Educacion: aprender a

aprender, aprender a hacer, aprender a ser y aprender a convivir.

Ademas, la educacion permanente debe verse como un proceso continuo, que
va mas alla de un mero entrenamiento, sino que busca que las familias alcancen
competencias particulares para desempefiarse de manera satisfactoria y poder

promover y asumir los cambios y transformaciones del entorno.
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Para la comprension de esta propuesta, resulta importante rescatar a la familia
como eje principal con que cuenta el ser humano, que debe ser valorada y
apoyada de forma oportuna, de manera que esta pueda abordar el tema de la
discapacidad reconociendo primero el potencial que posee cada uno de ellos y
cada una de ellas, sumando pequefios esfuerzos que en su totalidad les
empoderen para vivir y compartir de forma Optima. Es asi que, desde esta
perspectiva de brindar experiencias que apoyen la labor en el contexto primario
donde se desarrolla la persona con condiciones asociadas discapacidad mdltiple,
resulta de suma importancia para mejorar la condicion de vida de cada una de las

personas miembros de la familia.
1. Descripcion de la propuesta
1.2. Objetivo de la propuesta

1. Brindar a las y los docentes un manual con actividades especificas que
promuevan la calidad de vida de las familias de las personas con discapacidad
multiple bajo el enfoque de la educacion permanente

1.3. Poblacion meta
La poblacion meta de esta propuesta son los familiares de personas con
discapacidad mudltiple, sin embargo, por la naturaleza de sus actividades podria

ser aplicada en conjunto con cualquier tipo de familia.
1.4.Teméticas que se abordan

La deteccion y abordaje de las necesidades de actualizacion desde un
enfoque de educacion permanente dirigida a las familias y encargados de
personas con condiciones asociadas a la Discapacidad Mudltiple, requiere
promover su empoderamiento con respecto a aquellos temas que consideran
como prioridad y que son atinentes para facilitar el desarrollo 6ptimo en su familiar
con discapacidad y esto con el fin de involucrar a la familia o personas encargadas
de las estudiantes discapacidad en el apoyo al abordaje educativo, entendiendo

este como un conjunto de procesos reciprocos que se establecen entre el
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personal docente, el estudiantado y la familia, el cual contribuye a generar
oportunidades y experiencias para enriquecer el desarrollo oportuno de la persona

en los diversos espacios en los que interactua.

Por lo anterior, es que el presente manual consta de cuatro médulos, en los

cuales ser abordan los siguientes temas:

1. Autoconocimiento: Reconocerse como ser individual con intereses,
emociones y necesidades particulares.

2. Comunicacion: Utilizacion de recursos comunicativos de acuerdo con sus
posibilidades de forma asertiva en los diferentes ambientes para una eficiente
interaccién social.

3. Redes de Apoyo: Identifica y establece posibles redes de apoyo que brinda
la comunidad y la region en la que se desenvuelve, que pueden favorecer su
calidad de vida.

4. Reestructuracién del Proyecto de Vida: Reestructura su proyecto de vida

tomando en cuenta factores personales, familiares y ambientales

1.5. Formato de Planeamiento

El formato de planeamiento para cada moddulo fue estructurado bajo el
enfoque de competencias, estas segun la Comisién Europea (2005) citado en
Rosales (2010, p.78) son “aquellas que todas las personas precisan para si
realizacion y desarrollo personal, asi como para la ciudadania activa, la inclusién
social y el empleo”, mientras que el Decreto de Curriculo de Educacion Primaria
de Galicia (2009) citado en Rosales (2010, p.78) las define como “capacidad de
poner en practica de forma integrada en contextos y situaciones diversas los
conocimientos, las habilidades y las actitudes adquiridas. El concepto de
competencia incluye tanto los saberes como las habilidades y las actitudes y va

mas alla del saber y del saber hacer, incluyendo el saber ser”.

Por lo tanto, el trabajo por competencias permitiria desarrollar destrezas y
habilidades en las familias para tener la capacidad de mejorar los procesos de

independencia personal, comunicacion y establecimiento de redes de apoyo en la
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comunidad, con el fin principal de buscar la calidad de vida de cada uno de los
integrantes y bajo esta estructura se estaria trabajando bajo los cuatro Pilares de
la Educacion del Siglo XXI, que corresponden a: aprender a aprender, aprender a
hacer, aprender a ser y aprender a convivir juntos, formando asi personas

integrales y plenas.

A continuacion, se presenta una tabla donde se menciona la competencia
genérica, las competencias especificas para cada uno de los modulos y los
saberes respectivos para cada tema.

CALIDAD DE VIDA

COMPETENCIA GENERICA:
Adquiere destrezas y aplica estrategias en procura de una mejor calidad de vida
personal y familiar

Autoconocimiento Comunicacion Redes de Apoyo | Reestructuracion
del Proyecto de
Vida

Competencia Competencia Competencia Competencia
especifica: especifica: especifica: especifica:
Reconocerse como | Utiliza una | Identifica y | Reestructura su
ser individual con | comunicaciébn de | establece proyecto de vida
intereses, acuerdo con sus | posibles redes de | tomando en
emociones y | posibilidades de | apoyo que brinda | cuenta  factores
necesidades forma asertiva en | la comunidad personales,
particulares. los diferentes familiares y

ambientes  para ambientales

una eficiente

interaccion social.
Saberes: Saberes: Saberes: Saberes:
Autoestima Elementos de la Red de apoyo Calidad de vida
Automotivacion comunicacion Necesidades Proyecto de Vida
Autoconocimiento Roles de personales y Estructura 'y
Autoimagen comunicacion familiares rutina.
Autoaceptacion Comunicacion Participacion
Emociones activa y asertiva activa.
Intereses
Respeto a la
individualidad.
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Figura 24: Descripcion por competencias especificas y saberes de cada una
de las cuatro tematicas abordadas en los médulos de trabajo para fomentar
calidad de vida.

Fuente: Elaboracion del grupo investigador

1.6. Descripcion de la estructura de los modulos
Cada uno de los cuatro médulos cuenta con los siguientes apartados:

1. Titulo: corresponde a la tematica que se aborda en ese mddulo especifico
2. Descripcidn: en esta parte se describe de manera general qué es lo que se
pretende lograr con el desarrollo de esa tematica.

3. Competencia Genérica: corresponde a la habilidad y destreza principal.

4. Competencia Especifica: permite aclarar cual es la meta principal que se va
a trabajar de un tema patrticular.

5. Elementos de Competencia: establecen todas las destrezas y habilidades
especificas que se quieren lograr en el proceso de trabajo.

6. Estrategias de Aprendizaje: corresponden a las habilidades cognitivas y
practicas que se van a abordar durante el proceso con respecto a una tematica
particular.

7. Actividades de Mediacién: son todas las actividades especificas que se van
a realizar en las diferentes sesiones, mencionan cada uno de los pasos que debe
seguir la persona encargada del proceso.

8. Criterio de desempefio: describe lo que la persona deberia realizar luego de
haber sido participe del proceso.

9. Actividades de evaluacién: Se mencionan especificamente cuéles
actividades seran utilizadas para corroborar que la persona haya interiorizado los
saberes que fueron abordados.

10. Anexos: cada uno de los moédulos cuenta con sus respectivos anexos, los
cuales corresponden a material que debe utilizarse durante las sesiones de

trabajo.
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1.7. MAdulos de educacion permanente

El apartado de mdédulos contempla el desarrollo de los cuatro médulos de
capacitacion, mediante procesos efectivos y participativos, invitan a la reflexion y
la ejecucion de distintas estrategias, que motiven a las y los familiares de
estudiantes con discapacidad a mejorar su calidad de vida, desde un enfoque de
educacion permanente. EI manual en su version completa se puede encontrar en

los anexos de esta investigacion.
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Capitulo VI
Conclusiones y Recomendaciones
1. Conclusiones

A patrtir de los resultados obtenidos en la investigacion y en relacion con los

objetivos especificos planteados, se proponen las siguientes conclusiones:
De acuerdo con el objetivo 1 se concluye lo siguiente

El instrumento elaborado por el grupo investigador llamado, Cuestionario
dirigido a familiares de personas con discapacidad que asisten a Centros de
Educacion Especial del Ministerio de Educacion Publica, permitio la detecciéon de
necesidades de actualizacion de los y las miembros de familias, contemplando
aspectos que familiares de personas con discapacidad viven en su cotidianidad,
esto a partir del enfoque de Educacién Permanente y los Cuatro Pilares de la

Educacion Costarricense.

El valor numérica asignado a cada Pilar de la Educacion: (1) Aprender a
Aprender, (2) Aprender a Hacer, (3) Aprender a Ser y (4) Aprender a Convivir
dentro del cuestionario, permitio evitar el exceso de informacién que pudiera
resultar complejo para las y los participantes, facilitando al grupo investigador el

analisis posterior de la informacion.

Se procurd aplicar el Instrumento a los familiares del estudiantado con
Discapacidad Multiple que asisten a todos los Centros de Educacién Especial del
pais, sin embargo, se presentaron factores como: no respuesta de los centros
educativos, respuesta de no interés de participacion por parte de la direccion de
los centros, dificultad para brindar acompafiamiento a las y los familiares que no
sabian leer y escribir, falta de tiempo para la aplicacion y conflictos en la
devolucion a tiempo de los cuestionarios entregados. Dichos factores se
convirtieron en las principales limitantes para lograr los objetivos planteados. A
pesar de esto, se logré obtener informacion de una cantidad total de 118

informantes que fue respectivamente analizada.
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La atencion a las familias en los centros educativos, no suele abordarse de
manera directa y dentro de la dindmica educativa, el proceso se centra mas en la
atencién especifica del estudiantado con alguna condicibn asociada a
discapacidad. Con base en la experiencia para el presente estudio, las dificultades
en poder gestionar momentos para que las familias completen el cuestionario,
espacio para que las docentes colaboradoras pudieran aplicar los mismos y la no
disposicion de algunas familias en participar, muestra que se requiere incentivar

sobre estos procesos que van en procura de una mejor calidad de vida para ellas.

Los resultados obtenidos con la aplicacion del Instrumento permitieron
obtener datos sociodemogréficos de las personas participantes que permitieran un
andlisis posterior de los datos recolectados de acuerdo a estos criterios, asi como
detectar las necesidades planteadas por las mismas a través del valor que le

asignaron a los distintos contenidos que contempla el instrumento.

El instrumento permitid a los y las participantes reflexionar sobre temas que
son habituales en su vida tanto de manera individual como en interaccion con su
familiar con discapacidad. Algunas de las personas participantes mostraron mayor
criticidad y analisis al respecto, brindando sus respuestas de manera reflexiva e
incluso tomando conciencia de ciertos aspectos que estaban haciendo de forma
inconsciente 0 que no habian contemplado que necesitaban para mejorar su

calidad de vida.

La elaboracion del Instrumento, resulté un insumo importante no solo para
detectar las necesidades de capacitacion y actualizacion que tenian las familias, si
no que permiti6 al grupo investigador desarrollar procesos de construccién y
deconstruccion de factores que inciden de una u otra manera en la vida de las
familias. Mediante la puesta en practica de diversos conocimientos, se logré la
elaboracion de este Cuestionario, que se considera de sumo valor para ser
utilizado por cualquier persona que desee explorar las necesidades que presentan

las familias.

De acuerdo con el objetivo 2 se concluye lo siguiente:
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Enmarcar y organizar cada una de las respuestas del cuestionario dentro de
los Pilares de la Educacion Costarricense, permitid que los y las participantes
pudieran encontrar de forma organizada una serie de informacion y respuestas
que les fueron solicitadas, y determinar con mas claridad a qué respuestas dieron
mayor 0 menor puntaje determinando en qué tipo de aprender (aprender, hacer,
ser y convivir), las personas participantes mostraron mayor necesidad de

actualizacion o capacitacion, dentro de un marco de educacion permanente.

A partir del analisis de la informacion obtenida con la aplicacion de los
Cuestionarios, los objetivos de la investigacion, en la naturaleza de la Educacion
Permanente y en las bases de los Pilares de la Educacién Costarricense, se
establecid la importancia de generar cuatro contenidos tematicos que de manera
integral permitieran generar herramientas y experiencias, que a su vez brindaran
oportunidades de aprendizajes que empoderen a las y los familiares a aplicar en

su diario vivir.

En los items relacionados con el pilar de Aprender a Aprender y Aprender a
Hacer la gran mayoria de los y las participantes concuerda en que su diario vivir
se aprende sobre distintos temas ahi contemplados (comunicacién, manejo motor,
salud, entre otros) y los ejecuta en su cotidianidad.

En los items relacionados con el Aprender a Ser y Aprender a Convivir, los
informantes manifiestan mayor necesidad de formacién al respecto, que les
permita generar procesos individuales y sociales en pro de su calidad de vida, por
lo que se optd en darle mayor relevancia a los aportes de las y los familiares en

temas relacionados con el Ser y el Convivir.

Es por esto por lo que los contenidos que se determinaron, luego del analisis

de la informacion recolectada fueron los siguientes:

> Autoconocimiento: Partir de conocerse asi mismo, resulta imprescindible
para poder responder a los distintos desafios que se puedan generar en la

interaccion consigo mismo y con los demas. Es por esto por lo que
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responder con estrategias basicas que permitan generar procesos
reflexivos que orienten a las y los familiares a conocer sus habilidades y
areas de apoyo, no solo permite que puedan reconocerse a Si mismo como
seres individuales y con necesidades propias, sino que permitiria potenciar
el desarrollo de interacciones sociales efectivas y que potencien de manera
integral todos los &mbitos de la vida.

> Comunicacion: Aspecto basico en la interaccion que se tiene con las demas
personas y con uno mismo. La forma en cédmo nos desenvolvemos en
distintos contextos sociales y personales, cdmo comunicamos nuestros
deseos, intereses, necesidades, entre otros, es basico para enfrentar las
distintas situaciones de la vida diaria.

> Redes de apoyo: Conocer, gestionar y establecer redes de apoyo, es un
aspecto basico que las y los familiares requieren para mejorar su calidad de
vida, comprender que no tienen por qué hacerlo todo ellos, que en distintos
contextos existen personas, empresas, organizaciones que les pueden
ayudar, permite que, partiendo de sus propias necesidades y sus
habilidades para comunicarlas, puedan buscar apoyos que le sean
efectivos y oportunos acorde a sus necesidades.

> Reestructuracion del Proyecto de Vida: Establecer parametros que permitan
definir qué se esta haciendo en pro de mejorar la calidad de vida,
reflexionar sobre estos y hacer los cambios pertinentes, conlleva una serie
de procesos que la persona debe ser consciente de hacer y modificar,
garantizando asi, que, de manera integral, se cuente con las condiciones
basicas, para gozar de bienestar fisico y emocional, con mejores

condiciones personales para afrontar los distintos retos de la vida diaria.

La eleccion de los cuatro contenidos, permitio caracterizar necesidades que
eran posibles de abordar en este momento, mediante el desarrollo de los médulos

de capacitacion.
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Los aspectos que se consideraron con base en la caracterizacion de las
necesidades, demostrd que la idea inicial que tenia el grupo investigador, respecto
a las necesidades que pudieran tener las familias, vari6 en gran medida, puesto
que el analisis de la informacion reveld que la necesidad de los y las integrantes
de una familia, esta orientado a reencontrarse cada uno como un ser individual,
con intereses y necesidades particulares y asi generar procesos en procura de

mejorar su calidad de vida.

De acuerdo con el objetivo 3 se concluyo lo siguiente:

A partir de la investigacion realizada y los resultados favorables de la
aplicacion del Cuestionario, se elabor6 una propuesta de Mdbdulos de
Capacitacion. Este es un manual que responde a los cuatro contenidos que
surgieron de la caracterizacion de las necesidades planteadas por parte de las

personas participantes, en el presente estudio.

La interrelacion entre los cuatro contenidos tematicos, los pilares de la
educaciéon costarricense y el enfoque de educacion permanente, es un aspecto
que sustentd la elaboracion y resultado final del Manual, como se observa en la

siguiente imagen:

Aprender a
Convivir

Aprender a
Ser

APRENDER A
APRENDER

_ 3

[ EDUCACION PERMANENTE ]

Redes de
Apoyo

Aprender a
Hacer

Aprender a
Ser, a Hacer
y a Convivir.

J

—

Figura 25. Diagrama de Interrelacion entre la Propuesta de Mddulos, los Cuatro Pilares de la
Educacion y la Educacion Permanente.
Fuente: Elaboracion del grupo investigador.



133

Los objetivos, contenidos y estrategias de cada moédulo, fueron enfocados
en las y los familiares, teniendo como principal propésito que todo lo contenido en
el Manual respondiera de manera directa a las necesidades de las personas,

visualizandolos como eje central de todo el proceso de capacitacion.

Las actividades planteadas pretendieron orientar el desarrollo de cada maodulo,
de manera que de forma integral los y las participantes puedan vivenciar el
ejercicio de dinamicas que les lleven a reflexionar sobre su forma de actuar en los
cuatro contenidos tematicos (Autoconocimiento-Comunicacién-Redes de Apoyo-
Reestructuracion del Proyecto de Vida), una vez que las personas participantes
sean conscientes de cdmo se desenvuelven en cada area, pueden ir avanzando
hacia conductas efectivas que les permitan, de manera gradual, adquirir
comportamientos que favorezcan una mejor calidad de vida, que es el fin dltimo

de este proceso.

La elaboracién de los Mdodulos de Capacitacion, las estrategias y contenidos
planteados, contribuye a potenciar las habilidades en las familias, partiendo desde
la individualidad de cada miembro, pero con la certeza que desde un enfoque

sistémico, esto generara beneficios en la familia en su totalidad.
2. Recomendaciones

Las siguientes son las principales recomendaciones que surgen al concluir esta
investigacion, a partir de la recopilacion teorica, aplicacion del Cuestionario,
andlisis de los resultados obtenidos y la elaboracion de los Mdédulos de

Capacitacion.

2.1. AlaEscuelade Orientacion y Educacion Especial:

- Incluir en el plan de estudios de la carrera de Educacion Especial, de forma
transversal, contenidos y actividades que inviten a la poblacion estudiantil a
brindar un abordaje integral a la familia de la persona con discapacidad. La
formacion de futuras generaciones en Educacion Especial debe verse

plasmada por una vision holistica de la discapacidad, centrarse en el
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contexto que rodea al estudiante, de manera que las y los familiares de
personas en condicion de discapacidad tomen mayor participacion del
proceso educativo de sus familiares con discapacidad, pero esto sélo se
logra si el profesional hace ver a ese padre o madre de familia lo valioso
gue es como persona primeramente y luego como responsable de su hijo e
hija.

- Gestionar dentro de las actividades curriculares, que los y las estudiantes
de la Escuela de Orientacion y Educacion Especial vivencien procesos de
capacitacion a personas cuidadoras de personas con discapacidad, para
esto es importante que se les provea de conocimientos sobre abordaje de
grupos, expresion oral, estrategias de capacitacion, entre otros, que les
permitan de mejor manera transmitir contenidos que sean de utilidad a las y
los familiares y que respondan de manera oportuna a las necesidades
plasmadas.

- Emplear como base la informacion recopilada, de manera que se pueda
poner en practica los alcances de esta y asi validar tanto la informacion
tedrica como practica que de este Seminario se desprende. Se considera
gue dar mayor importancia al derecho de las y los familiares a ser personas
capacitadas y reconocidas como seres individuales es de suma relevancia,
para brindar a la formacién profesional, una perspectiva integral de la

discapacidad.

2.2 Para las instituciones educativas

Si la institucidbn educativa desea implementar el uso del Instrumento
Cuestionario dirigido a familiares de personas con discapacidad que asisten a
centros de educacion especial del Ministerio de Educacién Pdblica, es

importante tomar en cuenta lo siguiente:

- El trabajo con las familias es una tarea que los centros de educacion
especial deben de dar prioridad, ya que son ellos y ellas quienes dan o

no continuidad a los procesos educativos de sus familiares con
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discapacidad y es ese contexto inmediato quién determina muchas
veces los avances que en cualquier area el estudiantado pueda tener.
Es por esto, que conocer las demandas de capacitacion y abordar las
mismas desde la perspectiva de las personas encargados y lo que ellos
manifiestan necesitar, es una oportunidad que el centro educativo puede
aprovechar, para que su personal docente y administrativo cuente con
los insumos necesarios, y asi cualquier proceso que se vaya a ejecutar
sea significativo.

La aplicacion del Cuestionario, aunque fue hecho para ser auto
administrado por parte de las personas participantes, resulta mas
provechoso si se recolecta por medio del personal, de ahi que es
importante brindar los espacios para que sea este quien haga la
aplicacién, acorde a las necesidades o disposiciones del Centro
Educativo, puedan aplicar dichos cuestionarios de manera directa a las
personas participantes y explicar con claridad el objetivo del mismo, el
cual es contar con informacion que les permita a ellos como
profesionales y miembros de la institucion, saber cuales son sus
necesidades para mejorar su calidad de vida y por ende la de su familiar
con discapacidad.

Dar capacitaciones a los y las docentes facilitadores de esta actividad,
de manera que cuenten con los conocimientos basicos sobre el
instrumento y los objetivos de este.

Disponer como tareas de los servicios de Psicologia y Trabajo Social de
los centros educativos, indagar sobre las necesidades que tienen las
personas participantes, sobre todo a nivel personal, pues es muy comun
que se plasmen sus necesidades en funcion de familiares con
discapacidad, pero pocas veces se les invita a reflexionar, que requieren
ellos y ellas como seres individuales mejorar, para que su calidad de
vida sea 6ptima. De ahi que el uso de este cuestionario puede ser de
vital importancia para que estos profesionales inviten a esta reflexion y

generen experiencias de divulgacion y capacitacion en torno al rescate
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de vivencias que empoderen a los familiares para guiar sus acciones a

practicas saludables y respetuosas para si mismos.

Si la institucién educativa desea implementar el uso del Manual, es importante

tomar en cuenta lo siguiente:

La estructura de cada Modulo ofrece una serie de objetivos claros y
experiencias de aprendizaje que permiten a la persona facilitadora, de una
manera sencilla orientar la capacitacion en los cuatro temas que el presente
Manual contempla. Sin embargo, es importante que el facilitador, sea
docente o profesional en el campo de la Psicologia o Trabajo Social, pueda
dosificar los mismos de manera que puedan abordarse todos y cada uno de
los objetivos que este Manual integra, de manera que se logre brindar todas
las experiencias necesarias que el padre y la madre de familia requiere
para comprender y aplicar lo aprendido en su diario vivir. De ahi que es
valioso disponer de espacios semanales que, de manera continua, permitan
abordar junto con los familiares lo que en este Manual se plantea.

Disponer de espacios fisicos dentro de la Institucion o en sus alrededores,
para llevar a cabo las capacitaciones de los Mddulos que integran este
Manual, esto con el fin que las personas participantes y las personas
facilitadoras puedan contar con los recursos materiales y estructurales
basicos, que permitan de forma adecuada generar experiencias 6ptimas a

través de lo que el presente Manual ofrece.

2.3 Paralos y las docentes:

Si los docentes desean implementar el Cuestionario dirigido a familiares de

personas con discapacidad que asisten a centros de educacién especial del

Ministerio de Educacion Publica, se recomienda lo siguiente:

Aplicar de manera individual o con maximo de tres familiares, este

instrumento, de manera que pueda orientar y aclarar dudas que puedan
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surgir y asi guiar a las y los familiares para que completen con conciencia
este instrumento, respondiendo con sinceridad cada apartado de este.

En familiares con limitados estudios académicos, es conveniente que él o la
docente llene con él o ella este Cuestionario de manera individual, explicar
de manera directa cada apartado y brindar el espacio para que el padre de
familia pueda aclarar cualquier duda que tenga al respecto.

Considerar también la existencia de factores externos e internos que
pueden incidir directamente en los resultados, que se plasmen en cada
Cuestionario.

Los apartados 3 y 4 del Cuestionario, relacionados con el Aprender a Sery
Aprender a Convivir, brindan al docente informacién béasica para conocer
como se percibe el padre o la madre de familia a si mismo y como es su
relacion con los demas, de ahi que se recomienda al docente prestar
atencién en estos dos ultimos apartados para asi poder gestionar los
procesos que se requieran para optimizar la calidad de vida de los

familiares.

Si los docentes desean implementar el Manual se recomienda lo siguiente:

Considerar, desde un enfoque de trabajo colaborativo, integrar a los
servicios de Psicologia y Trabajo Social, en dichas capacitaciones, de
manera que desde su area puedan complementar la informacién que este
Manual plantea.

Utilizar para el abordaje de temas relacionados con Autoconocimiento,
Comunicacion, Redes de Apoyo y Calidad de Vida, las estrategias que este
Manual contempla, asi como la retroalimentacion que en su conjunto
permite, en el abordaje integral de todos los contenidos y objetivos que aqui
se proponen, permitira contar con una base estructural para gestionar los
talleres o capacitaciones en estos temas. Sin embargo, queda a discrecion
del docente, si asi lo desea, enriquecer lo que aqui se propone con nuevas
estrategias que se ajusten a la poblacion a la cual se destina la

capacitacion, considerando aspectos sociales, familiares, economicos,
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educativos, entre otros.

Concientizar a la familia sobre la importancia de participar de este tipo de
capacitaciones, hacer ver la necesidad de dedicar tiempo a si mismos y
desarrollar estrategias que les ayuden a adquirir habitos en distintas areas
personales y sociales, que les permitan mejorar por ende su calidad de

vida.

2.4Para familiares de personas con discapacidad multiple.

Participar de manera activa y reflexiva en los distintos procesos, tanto en el
llenado del Cuestionario, como en la participacion de cada médulo, ya que
es a través de la informacion que brindan, que la formulacion de cualquier
accion resulta significativa y cumple los objetivos que pretende este
Seminario, que es gestionar procesos que, orientados de forma Optima,
puedan mejorar la calidad de vida de las y los familiares de personas con
discapacidad.

Reflexionar de manera constante, qué esta haciendo para mejorar su
calidad de vida, ser consciente de esto, no solo permite empezar a generar
cambios en su rutina diaria, si no que motivaria a valorar los distintos
procesos que a nivel institucional o fuera de ella, se realizan para
proveerles de espacios orientados a este fin y participar de manera activa
en ellos.

Hacer uso del recurso humano con que cuenta la Institucion a la que asiste
su hijo e hija, esto con el fin de gestionar acciones que les permitan como
familiares gozar de una calidad de vida 6ptima, plasmando asi sus
necesidades personales y procurando que desde el centro educativo se les

pueda orientar para solventar las mismas.
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ANEXO 1
FORMULA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

(Para ser sujeto de investigacion)

Calidad de vida de familias de estudiantes que asisten a Centros de Educacion Especial
del Ministerio de Educacion Publica: Propuesta de Modulos desde un enfoque de
educacion permanente.

Cadigo (o numero) de proyecto: Trabajo Final de Graduacién
Nombre del Investigador Principal: Dr. Ronald Soto Calderon + Estudiantes de Licenciatura

A PROPOSITO DEL PROYECTO:

El estudio sera realizado por las estudiantes del grupo de investigacion que desean
adquirir el grado de licenciatura en educacion especial en la Universidad de Costa Rica,
Inger Guerrero Valverde, Leonela Gonzéalez Vides, Moénica Bermldez Garita, Yy
\eronica Arias Urefia; nace esta investigacion con la idea de obtener informacion acerca
de aquellos aspectos que el padre, madre o encargado vive diariamente a nivel personal,
familiar y social, desde su individualidad y también desde la perspectiva de convivir
con una persona con discapacidad.

B. ¢ QUE SE HARA?

Se le solicitard completar un cuestionario, la informacion anotada en el mismo sera
utilizada para definir en otra etapa de la investigacion, modulos de capacitacion desde
el enfoque de educacion permanente.

Dicho cuestionario consta de un apartado donde se le solicitara llenar datos Socio-
Demogréaficos de usted como padre, madre o encargado y de la persona con
discapacidad, en este apartado no debe poner su nombre ni de la Persona con
Discapacidad. Posteriormente encontrara 4 apartados, cada uno enumerado en el margen
superior izquierdo, cada apartado contiene preguntas y una serie de conceptos, que
usted marcara en la escala segun su propia experiencia, al final de algunos apartados se
le solicitard ampliar alguna informacion adicional.

C. RIESGOS

1. La participacion en este estudio implica lo siguiente: aptitud analitica y critica de
la realidad que vive diariamente en interaccion con su familiar con discapacidad, por lo
que se requiere un nivel de concentracion para responder.

2. El tipo de actividades no expone a la persona participante a consecuencias que
pudieran afectar su integridad fisica.

D. BENEFICIOS

Como resultado de su participacion en este estudio,es posible que los investigadores
aprendan mas acerca de la vivencia diaria y necesidades de los padres, madres o
encargados de personas con discapacidad mdltiple, asi como factores que inhiben o



149

promueven una mayor calidad de vida, todo la informacion recopilada sera utilizada
para la elaboracion de modulos de capacitacion para padres de familia, de los cuales
usted podré formar parte y este conocimiento ademas beneficiara a otras personas en el
futuro.

E. Antes de dar su autorizacion para este estudio usted debe haber hablado con el
Dr. Ronald Soto Calderon o con alguna de las personas investigadoras, quienes
coordinan este estudio y estas personas deben haber contestado satisfactoriamente todas
sus preguntas. Si quisiera mayor informacién ya iniciado el proceso de investigacion,
puede obtenerla llamando al Dr. Ronald Soto Calderdn al teléfono 2511 8878. Ademas,
puede consultar sobre los derechos relacionados con la investigacion, de las personas
participantes en Proyectos de Investigacion a la Direccion de Regulacion de Salud del
Ministerio de Salud, al teléfono 22-57-20-90, de lunes a viernes de 8 a.m. a 4 p.m.
Cualquier consulta adicional puede comunicarse a la Vicerrectoria de Investigacion de
la Universidad de Costa Rica a los teléfonos 2511-4201 ¢ 2511-5839, de lunes a viernes
de8am.ab5p.m.

F. Recibird una copia de esta formula firmada para su uso personal.

G. Su participacién en este estudio es voluntaria. Tiene el derecho de rehusarse a
participar o a discontinuar su participacion en cualquier momento. No obstante, nuestro
interés se enfoca en que usted pueda completar este cuestionario de manera que su
informacion forme parte del presente estudio y sea contemplada para el cumplimiento
de los objetivos de la presentee investigacion.

H. Su participacion en este estudio es confidencial, los resultados podrian aparecer
en una publicacion cientifica o ser divulgados en una reunion cientifica pero de una
manera anonima.

I No perdera ningun derecho legal por firmar este documento.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido, toda la informacion descrita en esta formula, antes de firmarla. Se me
ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido contestadas en forma clara,
pertinente y adecuada.

Por lo tanto, accedo a participar como informante de investigacion en este estudio

Nombre, cédula y firma del sujeto (nifios mayores de 12 afios y adultos) fecha
Nombre, cédulay firma del testigo fecha
Nombre, cédula y firma del Investigador que solicita el consentimiento fecha

Nombre, cédula y firma del padre/madre/representante legal (menores de edad) fecha
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ANEXO 2

Cuestionario dirigido a Familiares de Personas con Discapacidad Mdultiple
gue asisten a Centros de Educacion Especial del Ministerio de Educacion
Pablica

Instrucciones:
Estimado/a familiar:

Con el siguiente instrumento de recoleccion de datos se desea obtener
informacion acerca de aquellos aspectos que usted como familiar de una
persona con discapacidad vive diariamente a nivel personal, familiar y social,
desde su individualidad y también desde la perspectiva de convivir con una
persona con discapacidad.

La informacién que usted nos brinde serd empleada Unicamente como insumo
para el desarrollo del Seminario de Graduacion de la Licenciatura en Educacion
Especial con énfasis en Discapacidad Mdultiple, de la Seccion de Educacion
Especial de la Escuela de Orientacién y Educacion Especial, de la Universidad
de Costa Rica.

Por favor conteste lo siguiente de manera fidedigna, no hay respuestas
correctas ni incorrectas, y la informacion sera utilizada de manera confidencial
y solo para efectos del Trabajo Final de Graduacion. Por lo tanto, no es
necesario que usted escriba su nombre. Conteste lo que se le propone segun
su experiencia como padre, madre o encargado de una persona con
Discapacidad Mdltiple.

Agradecemos su disposicion de colaborar con dicho cuestionario, favor llenar la
informacion que a continuacion se le solicita.

DATOS SOCIO-DEMOGRAFICOS

Datos del familiar de la Persona con Discapacidad Multiple

1. Sexo: 1.( ) Masculino 2.( ) Femenino
2. ¢Cual es su edad? afios

3. Indique su nivel educativo: 1-( ) Primaria Completa
2-( ) Primaria Incompleta
3-( ) Secundaria Completa
4-( ) Secundaria Incompleta
5-( ) Universidad Completa
6-( ) Universidad Incompleta
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Datos de la Persona con Discapacidad

4. Sexo: 1.( )Masculino 2.( ) Femenino

5. ¢(Cudl es su edad? afios

6. Indique el nivel educativo en que se encuentra el estudiante :
1-( ) Estimulacion Temprana
2-( ) Maternal
3-( ) Kinder
4-( )ICiclo
5-( ) Il Ciclo
6-( ) lll Ciclo

7-( ) IV Ciclo

7. Institucion ala que asiste:

8. Lugar de residencia

Provincia Cantén Distrito
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Criterio
Muy de De Ni de En Muy en
acuerdo | acuerdo acuerdo ni desacuerdo desacuerdo
en
desacuerdo

1. ¢Considero que aprendo
dia a diaenmi
interaccion con mii
familiar con
discapacidad?

2. En mivivencia diaria con mi familiar c

on discapacidad considero

que aprendo sobre lo siguiente:

2.1Manejo conductual

2.2Comunicacion

2.3Sexualidad

2.40cupacional

2.5 Salud (fisicay
emocional)

2.6 Area académica

2.7Desarrollo motor y
sensorial

2.8 Movilidad

2.9Vida independiente

2.10 Manejo adecuado del
estrés

2.11Relaciones familiares
adecuadas

2.12Aspectos legales
relacionados con los
derechos de las personas
con discapacidad

2.130cio y recreacion

2.14Alimentacién

2.15Resolucién positiva de
conflictos

2.16Relajacién muscular
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2.17Establecimiento de
redes de apoyo en la
comunidad.

2.18Efectos secundarios de
los medicamentos

2.19Cursos de relajacion
para las familias

2.20Manejo de equipo
tecnolégico

2.21Masajes

2.22 Primeros auxilios

2.23 Papel como cuidadores

Criterio
Muy de De Ni de En Muy en
acuerdo | acuerdo acuerdo ni desacuerdo desacuerdo
en
desacuerdo

3. Cuando usted tiene interés en aprender sobre el desarrollo de su familiar con discapacidad ,
usted consulta con:

3.1Educadores

3.2Médicos

3.30tras familias

3.4Amigos

3.5 Conocidos

3.6Terapeutas

4. ¢Considero que aprendo
cuando me relaciono con
otras personas?

5. Cuando deseo aprender acerca del desarrollo de mi familiar con discapacidad

5.1Realizo lecturas de




154

libros

5.20bservo videos

5.3Asisto a charlas

5.4Asisto a capacitaciones

5.5Asisto a talleres

5.6Me informo por medio
del internet.

6. Cuando decido participar en actividades de formacion permanente lo hago por:

6.1Interés personal

6.2Utilidad

6.30bligacion

6.4Suplir mis necesidades
personales

6.5Suplir las necesidades
de mi familiar con
discapacidad

Criterio
Siempre Casi Algunas Casi nunca Nunca
siempre veces si,
algunas
veces no

1. Realizo actividades en el hogar
con mi familiar con discapacidad
gue refuercen los contenidos
abordados en el centro educativo

2. Tomo en cuenta las necesidades de mi familiar con discapacidad cuando:

2.1 Realizo actividades en el
hogar

2.1.1 De Cocina

2.1.2 De Limpieza

2.1.3 Ver television
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2.1.4 Fiestas familiares

2.2 Dentro de las actividades de la comunidad aco

stumbra participar en:

2.2.1 Centros religiosos

2.2.2 Supermercado

2.2.3 Servicios de salud

2.2.4 Transporte

2.2.5 Servicios comerciales
(tiendas, bazar, librerias)

2.2.6 Centros de recreo
(Parque, plaza, entre otros)

2.3 En la Institucion

2.3.1 Asistencia a clases

2.3.2 Puntualidad

2.3.3 Asistencia a terapias

2.3.4 Cumplimiento de tareas

2.3.5 Participaciéon en
actividades extracurriculares

2.3.6 Participacién en las
actividades que se le solicita.

3.Considera que el ingreso econdmico del hogar influye en la realizacion de la

S siguientes ac

tividades

3.1 Cuidado personal (corte
de cabello, entre otros)

3.2 Salud

3.3 Actividades recreativas

3.4 Visitas a centros
comerciales

3.5 Alimentacioén
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Agregue en la columna vacia los elementos que USTED considera que
requiere aplicar para mejorar su calidad de vida, segun cada uno de los
aspectos.

Aspectos Elementos

Personales

Interpersonales
(relaciones con
otros)

De espacio fisico en
el hogar

De espacio fisico en
la comunidad

Tecnologicos

Econdmicos
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Criterio
Siempre | Casi Algunas Casi Nunca
siempre | veces si, nunca
algunas
veces no

1. Me reconozco como una
persona con intereses,
metas y necesidades
particulares

2. Realizo actividades en busqueda de mi satisfaccion personal como:

2.1 Actividades fisicas

2.2 Educativas

2.3 Culturales (cine, teatro,
museos)

2.4 Cuidado personal

2.5Socializacion

3. Organizo el tiempo de tal manera que satisfaga

las necesidades de:

3.1Todos los integrantes de
la familia

3,2 Mi familiar con
discapacidad

3.3 Mi persona

Tomo conciencia de mis
capacidades y limitaciones
en el proceso de formacion
permanente.

Tomo conciencia de las
capacidades y limitaciones
de mi familiar con
discapacidad en el proceso
de formacion permanente

Tomo conciencia de mis
capacidades y limitaciones
en mi interaccién con mi
familiar con discapacidad

Siento satisfaccion con mi
desempefio como participe
de una familia
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Criterio

Siempre | Casi Algunas | Casi | Nunca
siempre | veces si, | hunca
algunas
veces
no

1. Uso mis competencias comunicativas en interacciones con

1.1 Familiares

1.2 Docentes

1.3 Comunidad

1.4 Redes de apoyo

1.5 Mi familiar con discapacidad

2. Larelacién con mi familiar con discapacidad me genera un sentimiento de:

2.1 Temor

2.2 Angustia

2.3 Afecto

2.4 Estrés

2.5 Alegria

2.6 Enojo

2.7 Tristeza

2.8 Satisfaccion

3. Al participar con mi familiar con discapacidad fuera del hogar, me genera
sentimientos de:

3.1 Satisfaccion

3.20rgullo

3.3Verglenza

3.4Temor

3.5Ansiedad

3.6 Tranquilidad

4. Asisto a:
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4.1 Grupos religiosos

4.2 Grupos de apoyo

4.3 Organizaciones comunales

Si hay algun aspecto no contemplado en este instrumento sobre el cual tenga interés en
aprender, anételo en este espacio.

¢ Estaria dispuesto a participar en actividades de formacion?

Si() No ()

Si su respuesta es afirmativa. ¢Por parte de quién le gustaria recibir esta formacion?
( ) Docente de Educacion Especial

( ) Médico

() Otro padre de familia con un familiar con Discapacidad

( ) Otros profesionales
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1. INTRODUCCION

El presente manual surgié como resultado de un proceso de investigacion llevado
a cabo por estudiantes de la Licenciatura en Educacién Especial con énfasis en
Discapacidad Multiple, quienes elaboraron el Seminario de Graduacion “Fomento
de la calidad de vida de familias de estudiantes que asisten a Centros de
Educacion Especial del Ministerio de Educacion Publica: Propuesta de Modulos
desde un enfoque de educacion permanente”.

En dicho Seminario mediante un proceso metddico se lograron identificar algunas
de las necesidades de actualizacion que tenian las familias y encargados legales
de estudiantes que asistian a Centros de Educacion Especial del Ministerio de
Educacién Publica, concluyendo en la necesidad de la educacion permanente de
las familias la cual segun Calderdn (2004, p.113) es “... la de todos los dias, la de
toda la gente, en todo contexto y en todo lugar’, esto con el fin de fomentar la
calidad de vida de las familias de las personas, y por ende, mejorar las

condiciones de estas personas.

Durante la recopilacion de informacion mediante una encuesta, sobre las
necesidades de actualizacion de las familias, se abordaron diversas tematicas
relacionadas con los cuatro Pilares de la Educacion: aprender a aprender,
aprender a hacer, aprender a ser y aprender a convivir, donde se pudiera valorar
de manera integral a la persona. Varios de los temas que se ofrecian estaban

ligados con capacitacion en temas especificos para el trabajo con la persona con
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Discapacidad Multiple como: Comunicacién Aumentativa y Alternativa, Movilidad,
Masaje, Alimentacion, entre otros, sin embargo luego del analisis cuantitativo con
apoyo del analisis de orden cualitativo de la informacién se concluye en la
necesidad de enfocarse en la calidad de vida de la familia, en el retomar el rol
como persona, el desarrollo de habilidades en el hogar y en la comunidad y la

comprension del aprendizaje como un proceso continuo.

Partiendo de la idea que la educacién no tiene un limite de edad ni es dirigida para
un tipo de poblaciéon determinada, se pretende que la persona encargada de la
familia comprenda que sus acciones fuera de la institucibn son un apoyo
fundamental para mejorar la labor educativa y por ende, mejorar la calidad de vida

del estudiantado.

La familia como eje principal con que cuenta el ser humano, debe ser valorada y
apoyada de forma oportuna, de manera que ésta pueda abordar el tema de la
discapacidad reconociendo primero el potencial que posee cada uno de ellos y
cada una de ellas, sumando pequefios esfuerzos que en su totalidad les
empoderen para vivir y compartir de forma Optima. Es asi que, desde esta
perspectiva de brindar experiencias que apoyen la labor en el contexto primario
donde se desarrolla la persona con condiciones asociadas o no a discapacidad,
resulta de suma importancia para mejorar la condicion de vida de cada una de las

personas miembros de la familia.

Las personas que presentan una condicion de Discapacidad Multiple requieren de

diversos apoyos con diversas intensidades a lo largo de su vida para realizar las

Vo
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actividades que se consideran basicas para cualquier ser humano, dando como
resultado que dichos apoyos no se restrinjan Unicamente al entorno escolar, sino
que deben ser necesarios en todo aquel contexto donde se desenvuelve la
persona, de ahi la necesidad que los padres y las madres de familia, o personas
encargadas pueden dar continuidad y seguimiento a los procesos disefiados en

las instituciones educativas.

Es por lo anterior que el rol de padre-madre-cuidador adquiere mayor peso, ya que
el hijo o la hija en su gran mayoria, requiere de apoyo total para ejecutar diversas
actividades, y por ende la familia debe proveer esa ayuda de forma diaria, y en
algunas ocasiones siendo una Unica persona la que se responsabiliza de poder
ejecutar de forma correcta estas acciones, por lo que muchas veces ella o él

tiende a abarcar todo sin delegar funciones al resto de la familia.

Es asi como, la familia de una persona con discapacidad tiende en algunas
ocasiones a definir su modo de ser, de hacer, de interactuar y de pensar en torno
a su hijo o hija con condiciones asociadas 0 no a discapacidad, y la mayor parte
de las veces su vida gira en torno a €l o ella y en lo que le pueda beneficiar,
abandonando muchas veces la comprensién de que la familia estda compuesta por
diversos miembros y que cada uno tiene sus propias necesidades, caracteristicas,
intereses, pero sobre todos su potencialidades, las cuales deben ser asumidas
para promover una interaccién adecuada de todo el grupo familiar. De ahi que,
como una manera de buscar equilibrar el interés primario del padre o madre de
familia o persona encargada, se pretende disefiar espacios donde estos puedan

apoyar el desarrollo de su hijo e hija pero sin olvidarse de él o ella como persona,
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con intereses y metas particulares, ademas, conocer su papel dentro del ambito
del hogar, fortaleciendo y consolidando bases fuertes para que el padre o madre
de familia o persona encargada pueda disfrutar y compartir de una mejor manera

el rol que le corresponde como miembro del grupo familiar.

Gongora (2013, p. 142), hace menciéon al valor de la familia para fomentar el

desarrollo de la persona, y explica que;

Desde la teoria de sistemas, la familia es la primera y mas importante red de
apoyo para la persona, porque es amortiguadora de las tensiones que
engendra la vida; por ejemplo, se sabe que el nacimiento de un hijo con
discapacidad genera tensién y estrés y, por ende, puede generar que la familia
se fracture o se haga mas fuerte, dependiendo de factores como la
comunicacién, el apoyo social, etc., que se vivan y perciban en el sistema
familiar.
Segun lo mencionado anteriormente y poniendo énfasis en la importancia de la
comunicacién y el apoyo social que se menciona, es que desde la perspectiva del
personal docente, la familia es el ente primario con que se cuenta para apoyar el
trabajo con el estudiantado, y por ende, la comunicacién que se establezca con
ella es crucial para que las habilidades, aptitudes y actitudes que se busca
reforzar o potenciar en la persona con condiciones asociadas o no a discapacidad
tengan el acompafiamiento necesario y oportuno, y asi de manera conjunta
generar procesos acordes a las necesidades e intereses de la persona esta
personay a su vez del contexto inmediato donde ella se desenvuelve.
El padre o madre de familia o la persona encargada de una persona con

condiciones asociadas o0 no a discapacidad que asisten a los Centros de

Educacion Especial, se consideran una pieza clave para que la labor educativa y
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el fomento de la calidad de vida de la persona con Discapacidad Multiple sea un
proceso exitoso, acorde a las potencialidades que ambos poseen, y por ende, se
procura mejorar la calidad de vida de ellas. Pensar en este aspecto sin contemplar
el papel de la familia, sus sentimientos, expectativas, necesidades e intereses
resulta poco satisfactorio e impide, que todos los demas objetivos o acciones que
se pretendan abordar con la persona con condiciones asociadas o0 no a
discapacidad se cubran de manera satisfactoria en procura de una mejor calidad
de vida de estas personas.

Partir de la necesidad de la poblacién meta es la clave para que no se desarrolle
un proceso de capacitacion solo por capacitar, sino que se responda a los
intereses, inquietudes, preocupaciones y demandas, asi como de las
potencialidades que tiene tanto la persona con condiciones asociadas a
discapacidad que asiste a los Centros de educacion Especial, como de sus
familias, quienes se espera sean las personas beneficiarias directas de los
moddulos de actualizacion desde un enfoque de educacion permanente que se
exponen en este documento. Es por medio de esta premisa que se garantiza que
las experiencias que se buscan compartir sean de provecho, y que ademas
respondan de forma significativa y oportuna a una necesidad palpable por parte de

la poblacion meta, ya que como menciona Peresson (2008),

Toda necesidad es una carencia. Y las carencias, entre otros parametros,
estan referidas en nuestros contextos culturales a bienestar, prestigio,
eficienciay eficacia, calidad de vida. Las necesidades no se dan en
abstracto. Son concretas, sentidas, capaces de ser expresadas Yy
satisfechas (p.14).
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Cuando el sistema educativo comprenda que la funcién del padre y madre de
familia o persona encargada no se limita Unicamente a dejar al estudiantado en el
porton de la institucibn o en el espacio de aula, para luego al final del dia
recogerle, sino que son persona que tienen la capacidad de tomar parte en
procesos formativos y actualizacion que les permita tener una participacion activa
en el desarrollo de su hijo o hija, y es donde la educaciéon cobrara una mejor
sentido, ya que existirdn mas opiniones con respecto a las necesidades del

estudiantado asi como posibles soluciones para estas.
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2. DESCRIPCION DE LA PROPUESTA

2.1. Teméaticas que se abordan

La deteccién y abordaje de las necesidades de actualizacion desde un enfoque de
educacion permanente dirigida a las familias y encargados de personas con
condiciones asociadas a la Discapacidad Mdltiple, requiere promover su
empoderamiento con respecto a aquellos temas que consideran como prioridad y
que son atinentes para facilitar el desarrollo 6ptimo en su hijo o hija, y esto con el
fin de involucrar a la familia o personas encargadas de las estudiantes con
condiciones asociadas o0 no a discapacidad en el apoyo al abordaje educativo,
entendiendo éste como un conjunto de procesos reciprocos que se establecen
entre el personal docente, el estudiantado y la familia, el cual contribuye a generar
oportunidades y experiencias para enriquecer el desarrollo oportuno de la persona

en los diversos espacios en los que interactua.

Por lo anterior, es que el presente manual consta de cuatro modulos, en los cuales

ser abordan los siguientes temas:

1. Autoconocimiento
2. Comunicacioén
3. Redes de Apoyo

4. Calidad de Vida

2.2. Formato de Planeamiento
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El formato de planeamiento para cada médulo fue estructurado bajo el enfoque de
competencias, estas segun la Comisién Europea (2005) citado en Rosales (2010,
p.78) son “aquellas que todas las personas precisan para si realizacion y
desarrollo personal, asi como para la ciudadania activa, la inclusién social y el
empleo”, mientras que el Decreto de Curriculo de Educacion Primaria de Galicia
(2009) citado en Rosales (2010, p.78) las define como “capacidad de poner en
practica de forma integrada en contextos y situaciones diversas los conocimientos,
las habilidades y las actitudes adquiridas. El concepto de competencia incluye
tanto los saberes como las habilidades y las actitudes y va mas alla del saber y del

saber hacer, incluyendo el saber ser”.

Por lo tanto, el trabajo por competencias permitiria desarrollar destrezas y
habilidades en las familias para tener la capacidad de mejorar los procesos de
independencia personal, comunicacion y establecimiento de redes de apoyo en la
comunidad, con el fin principal de buscar la calidad de vida de cada uno de los
integrantes y bajo esta estructura se estaria trabajando bajo los cuatro Pilares de
la Educacién del Siglo XXI, que corresponden a: aprender a aprender, aprender a
hacer, aprender a ser y aprender a convivir juntos, formando asi personas

integrales y plenas.

A continuacién se presenta una tabla donde se menciona la competencia
genérica, las competencias especificas para cada uno de los modulos y los

saberes respectivos para cada tema.
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CALIDAD DE VIDA
COMPETENCIA GENERICA:
Adquiere destrezas y aplica estrategias en procura de una mejor calidad de vida personal
y familiar

Autoconocimiento Comunicacion Redes de Apoyo | Calidad de Vida
Competencia Competencia Competencia Competencia
especifica: especifica: especifica: especifica:
Reconocerse como | Utiliza una | Identifica y | Reestructura su
ser individual con | comunicacion de | establece posibles | proyecto de vida
intereses, acuerdo con sus | redes de apoyo | tomando en
emociones y | posibilidades de | que brinda la | cuenta factores
necesidades forma asertiva en | comunidad personales,
particulares. los diferentes familiares y

ambientes para ambientales

una eficiente

interaccion social.
Saberes: Saberes: Saberes: Saberes:
Autoestima Elementos de la Red de apoyo Calidad de vida
Automotivacion comunicacion Necesidades Proyecto de Vida
Autoconocimiento Roles de personales y Estructura y
Autoimagen comunicacion familiares rutina.
Autoaceptacion Comunicacion Participacion
Emociones activa y asertiva activa.
Intereses
Respeto a la
individualidad.

2.3. Descripcion de la estructura de los médulos

Cada uno de los cuatro médulos cuenta con los siguientes apartados:

1. Titulo: corresponde a la tematica que se aborda en ese modulo especifico
2. Descripcion: en esta parte se describe de manera general qué es lo que se
pretende lograr con el desarrollo de esa temética.

3. Competencia Genérica: corresponde a la habilidad y destreza principal.
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4. Competencia Especifica: permite aclarar cual es la meta principal que se va

a trabajar de un tema particular.

5. Elementos de Competencia: establecen todas las destrezas y habilidades
especificas que se quieren lograr en el proceso de trabajo.

6. Estrategias de Aprendizaje: corresponden a las habilidades cognitivas y
practicas que se van a abordar durante el proceso con respecto a una
tematica particular.

7. Actividades de Mediacion: son todas las actividades especificas que se van
a realizar en las diferentes sesiones, mencionan cada uno de los pasos que
debe seguir la persona encargada del proceso.

8. Criterio de desempefio: describe lo que la persona deberia realizar luego de
haber sido participe del proceso.

9. Actividades de evaluacién: Se mencionan especificamente cudles
actividades seran utilizadas para corroborar que la persona haya
interiorizado los saberes que fueron abordados.

10.Anexos: cada uno de los mddulos cuenta con sus respectivos anexos, los
cuales corresponden a material que debe utilizarse durante las sesiones de

trabajo.
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3. OBJETIVO DE LA PROPUESTA

1. Brindar a las y los docentes un manual con actividades especificas que
promuevan la calidad de vida de las familias de las personas con
discapacidad multiple bajo el enfoque de la educacién permanente

4. MODULOS DE CAPACITACION

El siguiente apartado contempla el desarrollo de los 4 mddulos de capacitacion,
mediante procesos efectivos y participativos, invitan a la reflexion y la ejecucion de
distintas estrategias, que motiven a los padres de familia de estudiantes con
Discapacidad a mejorar su calidad de vida, desde un enfoque de educacion

permanente.

kJ 12
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Modulo Autoconocimiento

Presentacion

La persona, aungue es un ser social, para lograr vivir en interaccién plena e integral con los otros, requiere de ciertas
habilidades y destrezas en el reconocimiento de si mismo como una persona independiente, sujeta de derechos y
deberes, con necesidades particulares.

El autoconocimiento permite a la persona reencontrarse consigo mismo, mediante un proceso reflexivo y constate, donde
adquiere una nocion real de sus cualidades, habilidades, barreras y areas por reforzar.

Por lo anterior, cualquier intento que se quiera llevar a cabo para mejorar la calidad de vida de una persona, requiere que
se trabaje como primer paso el autoconocimiento, donde la persona logre expresar sus caracteristicas personales,
intereses y emociones, que adquiera destrezas de automotivacion y mejoramiento del autoestima, con el fin de que
reconozca con un ser individual, que debe establecer metas a partir de sus intereses y areas en las que requiere apoyo.

Promover seres humanos con un alto conocimiento de si mismos, generara personas empoderadas y plenas que podran
comunicarse y relacionarse con los otros de manera efectiva.
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CALIDAD DE VIDA- AUTOCONOCIMIENTO

Competencia Genérica:
Adquiere destrezas y aplica técnicas en procura de una mejor calidad de vida personal y familiar

Competencia especifica:
Expresa caracteristicas personales, familiares, intereses y emociones para promover el autoconocimiento

Elemento de competencia:
Expresa caracteristicas personales, intereses y emociones
Emplea técnicas de automotivacion y mejoramiento de autoestima

Se reconoce a si mismo y a los demas como seres individuales con intereses, metas y necesidades particulares

Estrategias de Actividades de Criterios de Actividades
aprendizaje mediacién desempefio de evaluacion
1. Explorar las | a. Realizar actividad de motivacion: relajacion, reflexion, video. En el diario Descripcion de si

habilidades que posee
para expresar su
autoconocimiento y el
conocimiento de las
caracteristicas de su
familia.

2. Identificar las
habilidades con las
que cuenta para
promover su
autoconocimiento y el
conocimiento de las
caracteristicas de su
familia.

3. Reforzar las
habilidades y el

b. Entregar un folder con el material a utilizar a cada participante

Actividad: Todos somos pieza clave

1. Se elabora un rompecabezas cuya cantidad de piezas sea

equivalente a las personas participantes.

2. Se entrega una pieza del rompecabezas donde deben dibujarse a

si mismos, luego en alguna pared deben armar el rompecabezas con

la figura elaborada por cada persona.

3. Se solicita a cada participante que haga una breve descripcion de

si mismo, incluyendo datos personales e intereses y virtudes.

4. Se discute sobre el valor de cada persona dentro de cualquier

contexto en que se desenvuelva y que a la vez sigue siendo un ser

individual.

Actividad: Pensando coémo soy y conociendo a los demas.

1. Se entrega una hoja con una figura humana en el centro y otra
con un grupo de personas, se solicita que en los espacios

vivir, utiliza las
estrategias
aprendidas que
le permiten
disponerse
para expresar
sus emaociones
e intereses vy
aplicar
actividades de
autocuidado vy
auconocimiento

mismo y de cada
miembro de su
familia.

Completa hojas de
registro de
emociones
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desarrollar las
destrezas que requiera
para mejorar su
autoconocimiento y el
conocimiento de las
caracteristicas de su
familia.

4, Corroborar las
habilidades y
destrezas aprendidas
para el desarrollo de
su autoconocimiento,
autoestima y
conocimiento de las
caracteristicas de su
familia

5. Reforzar con nuevas
estrategias si fuera
necesario, las
habilidades para el
autoconocimiento y
autoestima.

correspondientes  escriban las  fortalezas, debilidades,
oportunidades y amenazas que tiene como persona y en su
familia. (Anexo 1)

Se forman grupos y se discute lo que se completé de forma
individual, compartir las caracteristicas semejantes y las
diferencias. Elaborar un cartel con el listado de esas
caracteristicas y presentarlas al resto del grupo.

Cada participante describe de forma individual a cada miembro
de su familia de acuerdo con las fortalezas, debilidades e
intereses. (Anexo 2)

Actividad: Aprendiendo a querer y a quererme

1. Se solicita a cada participante que escriba de forma individual
¢ qué le gusta hacer de forma individual? ¢ qué le gusta hacer
en familia? Y ¢qué no le gusta hacer de forma individual?
¢qué no le gusta hacer en familia? (Anexo 3)

2. Se elabora un listado en la pizarra con las respuestas
brindadas por los participantes a la pregunta :(,Qué me
gustaria hacer? ¢ Qué actividades he dejado de hacer que me
generan disfrute?

3. Se coloca al grupo de pie en circulo, se explica que se va a
tirar una bola de lana, y deben irla lanzando a la persona que
quieran, pero cada uno debe responder a la pregunta: ¢qué
pasa si quien cuida al familiar con discapacidad no se cuida a
si misma?. Al finalizar se tendra una lana entrelazada y
desordenada, se reflexiona sobre la relacién que hay entre la
actividad y la vida cotidiana: si no se practica el autocuidado,
el orden, la estructura y la dindmica familiar sera desordenada
y Se pensara que no hay tiempo para si mismo.

4. Se construye de forma grupal el concepto de autocuidado, se
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discuten los beneficios de aplicarlo.

5. Se entrega un papel en el que cada uno escribe una actividad
de autocuidado que sea sencilla y de bajo costo.

6. Se solicita a cada participante que escriba una actividad de
autocuidado la cual se compromete a realizar a partir de ese
dia y realiza el compromiso ante el grupo. Hacer énfasis en
gue la actividad que se escoja debe ser totalmente posible de
realizar de acuerdo a recursos y factores de la persona.

7. Se entrega un documento con informacién de autocuidado:
dieta equilibrada, tiempos de suefio y descanso, actividad
fisica. (Anexo 4)

8. Asignar de tarea que para cada proxima sesién dos
integrantes por clase deben llevar una recomendacion de
alguna actividad que fomente el autocuidado.

Actividad: Acepto mis errores y reconozco lo que hago bien

1. Se explica a los participantes la diferencia entre culpa y
responsabilidad (Anexo 5) y se reflexiona sobre esa
diferencia. Mediante didlogo se responde a la pregunta ¢ quién
soy yo? Y ¢quién soy en mi familia?

2. Se solicita que en una tira de papel escriban actividades,
acciones o0 eventos que les generen frustracion o que crean
que no realizan bien.

3. Se coloca en el suelo simulando una pecera, fichas de papel
con las siguientes preguntas : ¢realmente no hay nada que
haga bien? ¢ qué cosas me salen bien? ¢qué cosas me salen
regular? ¢qué cosas me salen mal? ¢ realmente las cosas que
me salen mal son tan importantes? ¢puedo mejorarlas?
¢quién me puede ayudar? ¢qué otras alternativas existen?.
Un participante al azar debe “pescar” alguna de las preguntas
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y responderla.

4. Reflexionar sobre la naturaleza del error como una
caracteristica humana y la importancia de eliminar
pensamiento automaticos y las autoinstrucciones negativas.

5. Cada participante elabora una frase de automotivacion y la
comparte con el grupo.

Actividad: ¢Compartir emociones y reconocer que nhecesito
ayuda?

1. Se colocan en una pared o pizarra trozos de papel cortados
en forma de piedras, que tengan escritas la mayor cantidad de
actividades que se hacen en el hogar. (Anexo 6)

2. Se entrega una bolsa a dos o tres participantes voluntarios,
estos deben insertar en cada bolsa las actividades de las que
se hacen cargo en el hogar.

3. Reflexionar sobre la relaciébn entre carga y cantidad de
actividades y la importancia de aprender a solicitar apoyo y
eliminar el “caparazén antiapoyos”.

4. Se mencionan a todo el grupo frases como: “suena el
despertador por la mafiana ¢,qué piensa? ¢qué siente? ¢ qué
cambiaria?” “Es hora de salir de la casa ;qué piensa? ;qué
siente? ;qué cambiaria?” “Es hora de comer ;qué piensa?
Jqué siente? ¢qué cambiaria?”’. Se enlistan en la pizarra o
papelégrafo los sentimientos y pensamientos mencionados y
lo que quisieran cambiar. Analizar cuales cambios propuestos
podrian aplicarlos y cuales son cambios que no estan en su
control

Actividad: Aprendiendo a decir no
1. Mediante el didlogo reflexionar sobre: 1. Importancia de poner
limites a las demandas excesivas sin que se genere un




Fomento de la Calidad de Vida de Familias de Personas con Discapacidad Multiple

Médulos de Trabajo

sentimiento de culpabilidad. 2. Reconocerse como humano
con necesidades particulares

Se enlista de forma individual las tareas que se realizan en su
casa. Se priorizan las tareas dependiendo de su importancia y
urgencia. Valorar la capacidad de cada participante de
hacerse cargo de gran cantidad de actividades de su hogar y
la importancia de solicitar apoyo Yy delegar funciones. (Anexo
7)

Se reestructuran algunas de las tareas del hogar de forma
individual, incluyendo asignaciones para el resto de
integrantes de la familia. Uno o varios de los participantes
comparte al grupo la reestructuracion creada. (Anexo 8)

Actividad: Mis emociones no me controlan, tomo el poder yo.

1.

Se explica la diferencia entre control emocional y represién
emocional, haciendo uso de ejemplos.

Se enlista mediante una lluvia de ideas algunas situaciones
gue generan explosion emocional de enfado e ira.

Se forman subgrupos y se solicita que discutan la pregunta
Jqué situaciones me preocupan en este momento?. Cada
subgrupo lo expone al grupo. Se debe hacer énfasis en que
las situaciones deben ser situaciones especificas y concretas.
Se solicita a los participantes que piensen en alguna anécdota
de su vida que les haya generado algin sentimiento que
recuerden y voluntariamente la expresen al grupo.

Se entrega hoja de registro de emociones (Anexo 9)

Se explican estrategias para disminuir el sentimiento durante
el momento de explosion emocional (Anexo 10)

Se elabora una ficha en donde la persona escribe la situacién
gue le genera frustracion, el pensamiento negativo, escribe
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una alternativa de pensamiento y posibles estrategias para
combatirlo y coloca al final algtn dibujo, imagen o frase que le
genere motivacion. ( Anexo 11)
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Modulo Comunicacion

Presentacioén

‘“‘La forma en que nos comunicamos con otros y con nosotros mismos, determina la calidad de nuestras vidas”
Anthony Robbins (sf)

Comunicar va mas all4 de solo compartir palabras, en la poblacion con Discapacidad, este concepto tiene una vision
mucho mas amplia e integral. Transmitir mensajes mediante gestos, expresiones, sonidos, movimientos, entre otros, es
una realidad que muchos padres de familia han integrado en su diario vivir, y el comprender estas respuestas
comunicativas, les permite compartir con ellos un sin fin de experiencias. La familia a lo largo de los afios, por el vinculo
establecido, logra comunicarse con el familiar con discapacidad, comprendiendo sus necesidades, intereses, deseos,
ademas se cuenta actualmente con una serie de Sistemas Aumentativos y Alternativos de Comunicacion, que favorecen

estos procesos.

& 20
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Si bien el tema de comunicacion con personas con discapacidad es importante, y por ende se ha tomado en cuenta en
muchas investigaciones, asi como capacitaciones, talleres y demas, orientados tanto a padres como profesionales. Se
considera necesario abordar en el presente modulo, mediante el desarrollo de distintas estrategias, la comunicacién
desde el punto de vista de los familiares, permitirles mediante el desarrollo de este médulo, poder reflexionar sobre la
manera en que ellos se comunican con los demas y con ellos mismos, como orientar dinamicas familiares que permitan a
cada miembro de la familia compartir sus propias necesidades, intereses o deseos, todo dentro de una dinamica familiar

gue potencie en cada uno de sus miembros conductas que favorezcan su calidad de vida.
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Competencia Genérica:
Adquiere destrezas y aplica técnicas en procura de una mejor calidad de vida personal y familiar

Competencia especifica:
Identifica y establece técnicas de comunicacion asertiva consigo mismo y con sus familiares.

Elemento de competencia:

Identifica la manera de comunicarse consigo mismo y con los demas.

Determina las necesidades que posee en el area de comunicacion.

Establece estrategias de comunicacion que le permiten mejorar su convivencia diaria.

Estrategias de Actividades de Criterios de | Actividades
aprendizaje mediacion desempefio de
evaluacion
1. Explorar las Actividad: ¢He pensado cédmo me comunico? En el diario | Asocia la frase
formas de e Se presenta el video llamado Estilos de Comunicacién | Vivir,  utiliza | o descripcion
comunicacion que https://www.youtube.com/watch?v=0s-Yfp4YXnl. las _ conel
- . . . . estrategias respectivo
posee la persona e Se hace una reflexion sobre los aspectos importantes del video, dando énfasis a los aprendidas Estilo de
consigo mismo y tres estilos de comunicacion: Agresivo, Pasivo y Asertivo, reforzando las que le | Comunicacion,
con los demas. caracteristicas que estos estilos poseen y como se manifiestan en la convivencia | permiten segun la
_ diaria, esto mediante fichas con la informacion principal de cada uno de ellos (Anexo | segun sus | informacién

2. De.termlnar sus 12) necesidades | que se explica
;Zf:j:}i?g:s y . Se.realizaré tres ciartel.e,s, Io_s cuales ten,dra'm imprgsos tres imagenes Ialusivas a los ?aer:]SiI(i):raelss y | anteriormente.
familiares, para estllos. de comunicacién .VIS'[OSZ F)ra'g,jon (Agreswo),' Tortuga (Pasivo), Petsona ejercer  una
generar procesos (Asertivo), co.n gu respectiva descnpmon. A gadg part|C|panj[e' se le entregara una comunicacién | Expresa
comunicativos frase o descripcion de algun estilo de comunicacion, el participante debera leerlo y | gsertiva. posibles
efectivos. pegarlo en el cartel correspondiente, segin considere a que estilo pertenece la problemas,
3. Reforzar las descripcion. (Anexo 13). causasy
habilidades y o ) _ . consecuencias
desarrollar las Actividad: ¢(Qué necesito comunicar? enla

Y ond
\ﬂ/ 22


https://www.youtube.com/watch?v=Os-Yfp4YXnI

Fomento de la Calidad de Vida de Familias de Personas con Discapacidad Multiple

Médulos de Trabajo

destrezas que Se realizara la dinamica “Arbol de Problemas”, la cual se desarrolla mediante tres d[némica
requiera para pasos que se elaboran en el siguiente orden: TRONCO: Identificar uno o varios “Arbol de
utilizar habilidades problemas y escoger uno que se considere prioritario y se quiera resolver con Problemas”
comunicativas antelacion. RAMAS Y HOJAS: Examinar los efectos o consecuencias que provoca
efectivas. el problema. RAICES: Identificar las causas del problema: ¢Por qué se ha
4. _C_orroborar las producido el problema? (En una cartulina se tendra la imagen de un arbol)
habilidades y Para comprender la dindmica se les dara el siguiente ejemplo:
destrezas
aprendidas para I
generar procesos Frustracién-Agotamiento-mal humor-irritabilidad
comunicativos
efectivos.
Me siento cansado(a)
4
“Pienso que solo yo hago las cosas bien”
“Es mi obligacion”
“Yo tengo que resolver todo”
Completa la
ficha sobre
Temas
e Los participantes responderdn a la _'I\_Ieerl:]t;gsqﬁe
siguiente pregunta ¢Qué necesito comunicar?, las respuestas a estas preguntas me
seran escritas en el tronco del arbol y seran llamadas “problemas”, en conceso con preocupan.
los participantes se elegira una de las respuestas, para realizar todo el proceso
gue esta dindmica requiere.
Cada participante pensara en causas que originen el problema, para esto
responderan a la siguiente pregunta ¢Por qué se ha producido este problema? ,
Y oo
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mediante una lluvia de ideas los participantes indicaran las posibles causas del
problema y en conjunto definiran aquellas mas significativas y otras causas
secundarias.

Posteriormente los participantes deberan responder a la siguiente pregunta ¢Qué
efectos ha tenido dicho problema? ¢;Como se manifiesta el problema?, para asi
determinar los efectos o consecuencias del problema identificado.

Se llevara a cabo un proceso reflexivo sobre dicha actividad, de manera que se
pueda hacer ver como la misma posteriormente puede emplearse para identificar
otras causas a otros problemas que se les planteen en su vida diaria y sepan asi
gue es lo primero que tienen que solucionar.

Actividad: Comunicandome con los demas

Se leera la fabula sobre “El Sultan”, una vez leida se reflexionara sobre la moraleja
“Comunicacion asertiva” y como puede asociarse a nuestras experiencias diarias.
(Anexo 14).

Se le entregard a cada participante una ficha (Anexo 17), en la cual deben anotar:
-Temas Neutros, sobre los que no me importa hablar.

-Temas que me preocupan, y sobre los que me gustaria recibir mas apoyo familiar.
En este caso, se escribird ¢Con qué familiar o familiares me gustaria hablar?, y la
carga emocional del Tema, dandole un valor del 1 al 3, donde 1 es el valor
minimo y tres el valor maximo.

Completa las fichas por cada participante, se procedera a reflexionar sobre la
informacion anotada, pidiendo que de forma voluntaria cada participante exprese lo
anotado en esta hoja, y como puede hacer para resolver la situacion de la forma
mas asertiva posible. Se puede tomar algunos temas que hayan sido quizas
semejantes entre los participantes y se hard una discusion grupal sobre los
mismos, comenzando sobre temas neutrales y posteriormente sobre temas con
carga emocional, iniciando con aquellos calificados con menor carga.

Para dirigir la discusion se sugieren las siguientes preguntas generadoras:

-Temas Neutros: ¢Por qué me es facil hablar sobre esto? ¢(Como me siento

Realiza los
ejercicios de
respiracion
gue se
proponen a
través del
video.
Participa del
conversatorio

Selecciona el
derecho
asertivo
adecuado
segun la
suposicion
erronea
indicada.

Indica una
situacion que
le genere
tension.
Expresa una

Y ond
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cuando me preguntan de estos temas? ¢Qué siento cuando logro comunicar estos
temas alos demas?

-Temas que me preocupan: ¢Qué sensacidn me generan estos temas?, ¢Qué
suelo pensar cuando deseo comunicar estos temas a los demas? ¢Como suele
comunicar estos temas a los demas? ¢Como es la reaccion de los demas al
escucharme hablar sobre esto?

Actividad: Me relajo, luego hablo

Con base en el video descargado de
https://www.youtube.com/watch?v=PhhYvSORjzl , se realizard una sesion de
relajacion simple, basado en técnicas de respiracion que se explican en el video,
cada participante, seguira las indicaciones que se explican en el video y practicara
de manera activa los ejercicios propuestos.

Una vez hechos los ejercicios que propone el video, se realizara un breve
conversatorio sobre las sensaciones percibidas por cada uno, y cémo esto puede
ayudar a mejorar la comunicacion con los demas vy hacerla de forma mas
asertiva.

Actividad: Me comunico asertivamente

Se colocaran en una pizarra 10 suposiciones erréneas sobre situaciones de la
vida cotidiana, se escogerdn a 10 participantes, quienes deberan asociar el
“‘Derecho Asertivo” a cada una de ellas. (Anexo 16) Por ejemplo:

Suposicion errénea Derecho Asertivo

Las cosas podrian aun ser peores de lo | Usted tiene derecho a intentar un cambio
que son. No hay que tentar a la suerte.

Posterior a esto, se hara una reflexién con los participantes sobre el uso de las
mismas en la vida cotidiana y como afectan la comunicacion, ademas de la
importancia de ser conscientes de los Derechos Asertivos que se poseen y cémo
estos pueden mejorar las relaciones humanas.

Se establecerdn subgrupos de trabajo, en cada subgrupo, se entregara papel y
lapiceros, de manera que cada participante pueda anotar una situacion que le

forma asertiva
de resolver
una situacion
gue genere
tension.
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genere tension, hecho esto, dentro del grupo cada participante comentara lo que
escribié en el papel. Posterior a esto se depositaran los papeles de cada subgrupo
en una caja, cada participante de este subgrupo tomard al azar unos de los
papeles y leera la situacidén de tensién que esta ahi escrita y expondra una manera
de comunicar asertivamente a los demas esta situacion para poder contrarrestar la
misma. Con esto se pretende que cada participante pueda escuchar su situacién
desde otra perspectiva y poder visualizar una manera de comunicar asertivamente
lo que siente.
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1 145 ¥y MODULO REDES DE APOYO

Moddulo Redes de Apoyo

Presentacion
Estructurar una red de apoyo familiar que responda de manera asertiva y oportuna a las necesidades personales y

familiares, permite generar un entorno que favorezca el desarrollo éptimo de cada uno de los miembros de la familia,

incluida la persona con discapacidad.

La familia, como entorno inmediato en donde se desarrolla la persona, suele asumir por completo la solvencia de las
necesidades de su familiar. Es por lo anterior que brindarle la oportunidad de hacer un diagndstico de sus necesidades, y
la posibilidad de conocer y gestionar los recursos con que cuenta su comunidad mas cercana o a nivel nacional,
posibilita orientar a las familias, para que de manera colaborativa, puedan utilizar de forma efectiva los recursos con

que disponen.
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Reflexionar sobre las necesidades que se tienen es el primer paso para visualizar como distintas redes de apoyo, sean
familiares, comunales o nacionales pueden responder a cada una de ellas. Poder reflexionar en este sentido permite a la
familia, no solo saber que cuentan con distintos apoyos que pueden mejorar su calidad de vida, sino ademas permite
gue de manera efectiva las familias y los apoyos que existen, puedan generar en conjunto alianzas, que potencien el
entorno familiar y en donde cada miembro sienta satisfechas, en la medida de las posibilidades, sus necesidades,

aspiraciones y metas.

Es por lo anterior que el presente médulo pretende orientar a los padres de familia en la gestion oportuna de redes de
apoyo, partiendo inicialmente de un diagndéstico de necesidades que sirvan de base, para identificar y emplear de manera

efectiva los recursos con que cuentan.
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CALIDAD DE VIDA- REDES DE APOYO

Competencia especifica:
Identifica y establece posibles redes de apoyo que brinda la comunidad

Elemento de competencia:

Identifica las necesidades personales y familiares.

Ubica posibles redes de apoyo en su comunidad mas cercana o0 en otros espacios.
Selecciona redes de apoyo idoneas para la atencion de las necesidades identificadas.
Establece contacto con las redes de apoyo seleccionadas.

Se involucra activamente en el proceso establecido por las redes de apoyo

Estrategias de Actividades de Criterios de | Actividades
aprendizaje mediacion desempefio de
evaluacion
1. Explorar las En el diario | Indica una
habilidades que | Actividad: Reconociendo mis propias necesidades vivir,  utiliza | idea acorde a
posee la persona 1. Presentar el video El vuelo de los Gansos: | las . las frases
para definir  sus https://www.youtube.com/watch?v=CAat9pDPSFQ estrategias mostradas.
necesidades 2. Reflexiéon sobre el video: ap;endldas le ggcmﬁlgrisl
personales y -La importancia de contar con el apoyo de otros para el cumplimiento de un objetivo ggrmiten Apol;/os y ’
familiares. sea personal o para el familiar con discapacidad. seglin  sus | Servicios
-El apoyo mutuo favorece el avance hacia metas especificas. necesidades | (Anexo 18)
2. Conocer posibles -Avanzar solo, hace mas dificil el trayecto. personales y
redes de apoyo -Es necesario tomar turnos cuando sentimos el trabajo dificil, esto hace que la energia | familiares
disponibles para la se mantenga y poder responder de mejor manera. gestionar
atencion de sus -La red de apoyo, se convierten en esa “manada”’ que acomparia a la familia en el | redes de
necesidades trayecto de la vida. apoyo que le
personales y brinden
familiares. 3. Lluvia de ideas: colaboracion.
3. Reforzar las Con el fin de incentivar la participacién de la familia, se realizara una lluvia de ideas,
habilidades y en esta actividad, el tema central sera:
fﬁ\
&y
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desarrollar las
destrezas que
requiera para
buscar redes de
apoyo.

4. Corroborar las
habilidades y
destrezas

aprendidas para
identificar
necesidades y
gestionar apoyos.

“Lo que yo necesito para mi vida”

“Lo que mi familia necesita”

Con esta actividad se pretende motivar a los asistentes en pensar en si mismos, y
luego como parte de una familia y generar ideas que permitan orientar la actividad que
sigue a continuacién.

4. Se entregard a los asistentes el documento titulado Apoyos y Servicios (Anexo 18),
con este instrumento se pretende que los padres analicen las necesidades que su
familiar presenta y los servicios que recibe, y las necesidades propias y los servicios
gue recibe para si mismo.

Actividad: Valorando las Redes de Apoyo

1. Se haran grupos de maximo 5 personas, cada grupo tendra que elegir un
representante, el cual se colocara en la frente la imagen de una pelicula que sea
conocido por todos o la mayoria, los otros 4 comparfieros tendran la tarea mediante
mimicas, sin poder hablar, de indicarle a la persona que tiene la imagen en su frente,
cudl es el nombre de la pelicula, de manera que él o ella lo pueda adivinar, asi cada

grupo.

Con esta dinamica se pretende hacer reflexionar a los padres de la importancia de las
otras personas en nuestra vida, como las habilidades que se manifestaron en la dinamica
se pueden aplicar a la vida diaria, la importancia de la comunicacion que va mas alla de
las palabras, de la atencion a lo que otros manifiestan, que la diversidad de formas de
ser y de hacer las cosas llevan a un mismo resultado, reconocer la necesidad y buscar
en el otro el apoyo que requiero, con el fin de poder relacionar esto con la actividad que

Participa
activamente
enla
dinamica.
Completa el
cuadro de
priorizacion
de
necesidades.

Forma parte

sigue a continuacion. activa del
2. Se tomard como base el documento Apoyos y Servicios, que fue llenado por los g;lijgr?ado
padres. Se les pedira que clasifiquen esas necesidades partiendo de aquellas que les '
generan mas estrés.
3. Cuando ya tengan clasificadas esas necesidades, se les pedira que elijan las
primeras tres y las anoten en una hoja, a la par de cada necesidad deben anotar si
Y oo
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conocen algun lugar, actividad, persona o demas que les pueda ayudar a solventar la
misma, y por tanto que estrategia proponen para buscar la solucion a la necesidad
planteada, resaltando los inconvenientes o beneficios de cada red de apoyo.
Necesidad Red de apoyo Beneficios Inconvenientes
1. .
2 Indica al
3 menos una
4. Una vez hayan hecho esto, de forma voluntaria algunos participantes compartiran lo ;en(igﬁtg%cgo
anotado en el cuadro anterior. Expresa al
Actividad: Solicitando apoyos ;nenos una
. ot C ortaleza y
1. Se leeréa la reflexion llamada “ Las hormiguitas” (Anexo 19) para hacerla de forma una
dinamica se dividira a los participantes en tres subgrupos:  Rinoceronte- Elefante- debilidad.
hormiga Participa de
La moderadora entregard a cada participante la reflexion impresa, de modo que cuando la dinamica
ella vaya narrando, en el momento que aparase el dialogo con el rinoceronte por ejemplo, final
el grupo que corresponde a este animal lee en conjunto el fragmento en donde habla el
elefante y asi con los otros dos animales.
Como reflexién se invitara a los participantes a analizar el actuar del pajaro, del elefante, el
rinoceronte y de la hormiga y cémo estos personajes de algin modo reflejan los temores
que se tienen a pedir ayuda o confiar el cuido de esa persona especial a otros, que en
ocasiones no los creemos capaces de asumir roles importantes en la vida de cada uno.
2. Mediante el didlogo reflexionar sobre la naturaleza del humano de vivir en sociedad
y de requerir de otros. Valorar la importancia de reconocer abiertamente que se requiere
ayuda para alguna situacion especifica y valorar cada apoyo con que se cuenta
3. Se les brindard entonces, una serie de posibles redes de apoyo que existen y de
las cuales pueden hacer uso.
4, Se dejara de tarea que cada participante busque al menos una red de apoyo
familiar o comunal que le colabore en alguna necesidad particular, para lo cual debera
explicar el nombre de la red de apoyo, ubicacion de la misma, el servicio que le brinda, y
Y oo
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cdmo se organizara para hacer uso de ella.

Actividad: Seguimiento a mi red de apoyo

1.Se les solicita a cada participante explicar la red de apoyo encontrada y la experiencia
gue resulté la busqueda de la misma, para esto el moderador pondra en una pizarra dos
frases: Mi red familiar y Mi red comunal.

Cada patrticipante escribira la red de apoyo que encontrd, la pegara debajo de alguno de
los titulos anteriores y explicara cdémo fue la experiencia de la busqueda de la red, los
inconvenientes y los beneficios obtenidos.

2. Se entregara dos papeles de distinto color, verde y amarillo, en el papel verde se
les pedira que anoten fortalezas que ellos poseen a la hora de buscar una red de apoyo y
en el amarillo debilidades que poseen en este sentido. Se invitard a reflexionar sobre su
contexto familiar, comunal, y a nivel personal para formular su respuesta.

3. Una vez hecho esto, cada participante se unira a otro compafiero o compafieray le
explicard que fue lo que anoto, analizaran si comparten fortalezas o debilidades, o por el
contrario son muy diferentes. Concluido el tiempo, a modo de resumen cada pareja
compartird brevemente como fue la experiencia.

4, Para concluir se hard la siguiente dindmica:

Actividad: EL CIRCULO MAGICO
Desarrollo: El facilitador invita al grupo a formar un circulo tomados de las manos
en el centro de la sala. Inmediatamente cuenta algo sobre la simbologia del circulo:

e Tomados de las manos: la mano derecha simboliza nuestra capacidad de
ayudar, debe estar sobre la mano izquierda del compariero de la derecha;

e La mano izquierda, recibiendo la derecha del otro, simboliza nuestra
necesidad de intercambio;

e Al mismo tiempo en que podemos ayudar, necesitamos recibir ayuda.
Ninguno de nosotros es tan fuerte para sélo ayudar o tan débil para sélo
recibir ayuda;

e El circulo forma parte de los rituales y costumbres de pueblos primitivos,
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probable-mente desde la prehistoria. Todas las actividades en esta época
eran celebradas en forma de circulo;

Se creia que a través de la energia emanada entre las personas
componentes de la ronda, los malos espiritus eran alejados y los buenos
permanecian ahi;

En el circulo vemos a todos, estamos en el mismo plano, podemos mirar a
aguellos que estan cerca y a los mas distantes. No hay primero ni ultimo.
Nos sentimos iguales;

Cuando entramos en el circulo, no estamos disputando el liderazgo.
Estamos confiando en los amigos

La energia esta en equilibrio entre dar y recibir;

En el circulo somos todos iguales;

No hay primero ni ultimo;

Estamos todos en el mismo plano;

Veo a las personas de la izquierda, derecha y a los mas distantes

Nos separaremos algunas veces en pequefios circulos, pero sin perder de
vista nuestra fuerza y nuestra union.

Concluido esta reflexion, se le pedira a cada participante que indique una manera
de pedir ayuda y otra situacion de brindar ayuda.
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Modulo Calidad de Vida

Moédulo Calidad de Vida

Presentacion

Segun el Diccionario de la Real Academia Espafiola el término “Calidad de Vida” puede entenderse como un “Conjunto
de condiciones que contribuyen a hacer la vida agradable, digna y valiosa”. Dicho lo anterior cabe mencionar que el
término no muestra algun tipo de exclusion, y que se convierten en un conjunto de caracteristicas importantes y sobre

todo necesarias para el pleno crecimiento y desarrollo personal de cada ser humano en la sociedad.

En el mundo actual encontrar momentos para participar de actividades de ocio o recreacién resulta una tarea compleja,
por horarios de trabajo, demandas familiares, situacion econémica o diversos motivos segun el entorno en el que cada
persona esta inmersa. Ahora bien, para una persona que es cuidadora de una persona con discapacidad, en ocasiones
encontrar un espacio para su recreacion o descanso resulta ain mas complejo pues no se trata solo de encontrar tiempo

o dinero, sino de un sinfin de situaciones que tiene que afrontar como por ejemplo delegar tareas.

Este modulo tiene como objetivo, ensefarle a las personas cuidadoras la importancia de tener una buena calidad de
vida, asi como el reconocimiento de las herramientas que tiene a su alcance para potenciarla y permitir la creacion de un

nuevo estilo de vida, una nueva rutina diaria donde tome en cuenta su crecimiento y bienestar personal.
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CALIDAD DE VIDA- CALIDAD DE VIDA

Competencia Genérica:
Adquiere destrezas y aplica técnicas en procura de una mejor calidad de vida personal y familiar

Competencia especifica:
Reestructura su proyecto de vida tomando en cuenta factores personales, familiares y ambientales

Elemento de competencia:

Identifica los aspectos viables y aspectos por mejorar de su proyecto de vida actual.
Establece y aplica las destrezas adquiridas en las areas de: autoconocimiento, comunicacién y redes de apoyo en la
reestructuracion de su proyecto de vida
Analiza de manera periddica los logros alcanzados en el proyecto de vida establecido y realiza los ajustes necesarios en el proceso.

Estrategias de Actividades de Criterios de Actividades
aprendizaje mediacion desempefio de evaluacion
1. Explorar las | Actividad: Aprendiendo sobre calidad de vida. En el diario | Identifica el concepto de

habilidades que posee

para potenciar su
calidad de vida

2. Identificar las
habilidades con las
que cuenta para

fomentar una calidad
de vida positiva

3. Reforzar las
habilidades y el
desarrollar las
destrezas que requiera

para el acto
comunicativo.
4, Corroborar las

habilidades y
destrezas aprendidas
para mejorar su
calidad de vida
5. Reforzar con

1.

Se entrega una hoja en blanco, cada uno en forma individual
daran a conocer sus conocimientos previos sobre el término
calidad de vida.

Mediante un dialogo grupal expondran al grupo lo que cada
uno escribid, puede hacerse de forma voluntaria o uno por
uno, segun las caracteristicas del grupo con el que se imparta
el taller.

Se proyecta el video Cuidar al cuidador obtenido de
https://www.youtube.com/watch?v=ZiogmDMtkws

(Segundo video opcional o para reforzar el tema

https://www.youtube.com/watch?v=dkfJVit5LPgM)

Mediante un didlogo los participantes expresan su opinién
sobre el video y como este se relaciona con sus vidas.

La persona expositora mediante una conversacion conlleva a
los participantes a reconocer la calidad de vida como un factor
intrinseco y no como las oportunidades externas.

Se invita a los participantes a reflexionar sobre cuales

vivir, utiliza las
estrategias

aprendidas
que le
permiten
disponerse
para alcanzar
una mejor

calidad de vida
tanto a nivel
familiar como
individual.

calidad de vida.

Reconoce la importancia
de potenciar su calidad de
vida en el cuido de una
persona con discapacidad.

Explora las habilidades y
herramientas que posee
para potenciar su calidad
de vida.

Hace uso de las
oportunidades que tiene a
su alcance en el diario vivir
para potenciar su calidad
de vida.



https://www.youtube.com/watch?v=ZioqmDMtkws
https://www.youtube.com/watch?v=dkfJVt5LPgM
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nuevas estrategias si
fuera necesario, las
habilidades para
experimentar una
buena calidad de vida.

situaciones debe cambiar tanto a nivel personal como familiar
para que su calidad de vida mejore. Se deja tarea para la
proxima sesion (anexo 20)

Actividad: Deleguemos tareas, restructuracién familiar

1. A modo de motivacion se comenta sobre la tarea del taller
anterior, de manera voluntaria se solicita a los participantes
gue comenten lo que cada uno escribié. El expositor rescata la
importancia de tener tiempo libre para realizar los cambios y
actividades necesarias para mejorar la calidad de vida del
cuidador.

2. Cada persona enlista todas aquellas responsabilidades o
tereas que tiene a cargo en su hogar estas se van a clasificar
en dos: aquellas relacionadas con la persona con
discapacidad y las que tienen que ver directamente con
labores hogarefias. (anexo 21)

3. A la par de cada tarea escribira si puede o no puede otro
miembro de la familia hacerse cargo de esto y que actividad
gratificante puede hacer en el tiempo libre que esto le genere
y que contribuya a mejorar su calidad de vida. Se pueden
tomar como referencia la tarea asignada en el punto anterior.

4. Motivar a los participantes para que al llegar a su hogar
compartan con la familia o personas cercanas la informacion
recibida hasta el dia de hoy, de manera que pueda solicitar su
participacion en algunas tareas.

Actividad: Autoprogramacién de actividades gratificantes.
1. Se entrega una hoja a cada participante, en esta cada uno
hace un listado de pequefias actividades individuales
gratificantes que le gusta o le gustaria realizar en el préximo
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mes, seguidamente se le indica que seleccione las mas
factibles y que las escriba segun el orden en que le gustaria
realizarlas.

Seguidamente se hace un nuevo listado pero se enlistaran
actividades gratificantes que le gustaria realizar en grupo o en
familia, siguiendo los mismos pasos que el punto anterior.
Para cada una de las actividades seleccionadas se les solicita
concreten el dia y la hora en que van a realizar dicha actividad
(anexo 22)

Se entrega un cronograma semanal (anexo 22) para que sea
completado con las actividades seleccionadas, incluyendo
espacios de descanso, de actividades individuales y de
actividades en familia.

Completar un registro cada vez que haga la actividad
gratificante. (anexo 22).

Al finalizar cada dia debera anotar en no mas de 3 renglones
(anexo 22), la emocion con que inici6 el dia, con cual emocién
lo terminé y qué puede cambiar. Estas Ultimas serdn tomadas
en cuenta por cada participante para la planeacién de su
nueva semana.

Actividad: Yo también tengo metas
1. Se motiva a los participantes sobre la importancia de tener

metas en la vida y cumplir con la autorrealizacion, lectura de
una reflexién (anexo 23).

Se entrega una hoja en blanco para que cada participante
realice una lista de metas a corto o largo plazo que le gustaria
cumplir a lo largo de su vida.

Se le pide que escojan tres metas a corto plazo y dos a largo
plazo y escojan una fecha exacta en la que les gustaria
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cumplir estos objetivos.

En otra hoja cada participante planea la manera en que
cumplird su meta a corto plazo.

Se motiva para que realicen lo mismo con las metas a largo
plazo.
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FORTALEZAS

DEBILIDADES

Anexo 1

OPORTUNIDADES

AMENAZAS
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ME GUSTA HACER INDIVIDUAL NO ME GUSTA HACER INDIVIDUAL

ME GUSTA HACER EN FAMILIA NO ME GUSTA HACER EN FAMILIA
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Autocuidado: ¢ VA

Recomendaciones relacionadas con la Alimentacion

LN WNRE

I
A WNERLO

Disfrutar de la comida.

Consumir una dieta variada incluyendo alimentos de todos los grupos.

Evitar largas horas de ayuno.

Las dietas muy bajas en calorias, pueden ser perjudiciales para la salud.

Comer con moderacion.

No te saltarse el desayuno e incluye al menos tres grupos de alimentos diferentes.

Variar el desayuno..

No olvidar consumir alimentos ricos en fibra, como cereales integrales, frutas enteras, etc.
Incluye en la dieta pescados.

. Tener cuidado con la sal, limita y modera su consumo.

. Acompafiar siempre las comidas con agua y pan.

. Cenar mas ligero y procurar que complemente a la comida en cuanto a variedad de alimentos.
. Hidratarse, bebe unos dos litros de agua al dia.

. Realizar un consumo moderado y responsable de las bebidas alcohélicas.

Recomendaciones relacionadas con el uso del tiempo y la actividad fisica

1.

oukwnN

Todas las maiianas escribir las actividades que debe realizar, no olvidar incluir por lo menos una actividad de 10 minutos que sea de alto

agrado.

Resolver lo mas importante primero.
Decir que no

Dormir lo que necesite

Enfocarse en la tarea que estd haciendo
Comenzar temprano



7.
8.
9.

10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.

18.

No detenerse en detalles

Convertir las tareas mds importantes en habitos
Programar tiempos limites para realizar algunas actividades
Darse un paseo

No preocuparse si la lista de pendientes es larga

Evitar el tiempo perdido

No intentar resolver todo solo

Trabajar en grupos

Encontrar tiempo para quietud y diversion

Eliminar el exceso y todo o que no sea esencial.

Practicar ejercicio fisico, si no tiene tiempo siempre puede:

Subir las escaleras en lugar de utilizar el ascensor.

Pasear a buen ritmo.

Bajar del metro o del autobus una parada antes de llegar al destino, para acabar el trayecto caminando
Buscar videos o imdagenes de actividades de relajacion y estiramiento.

Recomendaciones relacionadas con el tiempo de suefio y descanso

© NO U AWM

La regularidad en las horas de acostarse y levantarse

Desarrollar unas rutinas antes de acostarse

No realizar actividades fisicas de importancia en las Ultimas horas de la noche
No ingerir alimentos que puedan interferir con el suefio

Separar las comidas principales de las horas de suefio.

Utilizar, en lo posible, la habitacion dormitorio casi Unicamente para el suefio, no para leer, estudiar ni comer.

Mantener el dormitorio oscuro y en silencio, con la cama comoda y a temperatura confortable.

En caso de no poder dormir en los primeros minutos, no realizar ninguna actividad que pueda causar desvelo, ni inquietarse: mantener

una posicion comoda y relejada, los ojos cerrados y en silencio.
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CulpajvsjResponsabilidad!

CULPA

RESPONSABILIDAD

Caracter General

Suele ir unida a expresiones absolutas como “TODO es culpa mia” “No
hago NADA bien” “JAMAS saldré adelante” “SIEMPRE me salen las
cosas mal”

Es dificil de modificar. Tiene un significado negativo para la persona.
Obliga a la persona a sentirse mal, castigarse.

Suele disminuir los sentimientos de otras acciones que se han hecho
bien y que generan sentimientos positivos

Es concreta
Facilita saber exactamente cudl es el error “una persona es
responsable de una cosa en concreto, pero no de todo lo que sucede
en su vida”

Facilita la mejora de la accidn

La persona se siente con poder para cambiar ese error, ella ha
cometido ese error, pero también sabe cémo remediarlo

Adquirir herramientas para remediar ese error favorece el autoestima
y la visidn positivo de uno mismo

(Fundacion para la Atencion e Incorporacion Social, 2009 )
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AN'ctividadeslquefsefrealizanfenfcasa




Anexo 8

Reestructuracionydeftareasfdelfhogar;

Tarea:

Horario:

Encargados
éQué hara cada uno?

Tarea:

Horario:

Encargados
¢Qué hara cada uno?

Tarea:

Horario:

Encargados
¢Qué hara cada uno?

Tarea:

Horario:

Encargados
¢Qué hara cada uno?
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EstrategiasfcontrafExplosionfEmocionall

No buscar otras situaciones que aumenten el enfado, la ira o la fristeza.

Detenerse

Identificar el motivo que ha desencadenado el sentimiento

Buscar un espacio de respiro y relajacion

Pensar en alguna alternativa para la resolucion

Realizar alguna de las actividades de autocuidado.

Si existiera, informar a la otra parte el sentimiento que tiene y explicar que mejor esperan un tiempo
adecuado para buscar una posible solucion.



Situacion ocurrida
Pensamiento Negativo
Alternativa de Pensamiento
Estrategias para Combatirlo

Frase o imagen de Motivacion

Anexo 11

Eichas]dejResolucion
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Estiloslde]Comunicacion

No son capaces de expresar sus
sentimientos, opiniones,
necesidades, deseos, derechos, "5 \

o bien lo hacen con poca Qe 7 A Efectos
confianza y seguridad. Generando N ‘ \ 90 Conflictos Interpersonales
en ellos mismo gran malestar. ) :

Depresion

Desamparo
Imagen pobre de uno mismo

e s Tension
Comunicacion No Verbal

-Expresién de la cara: asustada, timida, Se siente enfadado
triste.

-Mirada evitativa: ojos mirando al suelo

-Voz temblorosa y floja

Comunicacion Verbal
"Quizds, supongo, me pregunto si podriamos, te importa mucho que, .."




Expresan sus ideas, sus
sentimientos, necesidades,
opiniones, de forma
inapropiada y dafiando los
derechos de los demas.

Comunicacion No Verbal

-Expresion de la cara: enfadada y tensa.

- Mirada desafiante.
-Vos altq, gritona.
-Gestos exagerados o amenazantes.

Efectos

Conflictos Interpersonales
Culpa, Frustracion.

Imagen pobre de si mismo.
Hace dafio a los demds.
Se siente con tensidn,
enfado.

Se siente sin control.

N

\.

Comunicacion Verbal )
"Si no lo haces, por tu culpa, mds te vale, eres, pareces,
deberias, tienes que, invalidacion de los sentimientos
del otro




Efectos
Resuelve los problemas.
Es una forma de comunicarse Se siente a gusto con los
eficaz. La Persona habla
claramente a los demas y con

franqueza, y es capaz de
de Se siente a gusto consigo

demads.
Se siente satisfecho.

pedir lo que desea,
expresar lo que siente sin mismo.
herir a los demds y de Relajado
negarse a hacer lo que no le
apetece o no le parece

razonable.
Comunicacion No Verbal

Expresion de la cara:
tranquila y amable.

Comunicacion Verbal -Mirada Directa.
"Me siento...cuando 14 te comportas...” *Yo creo, yo pienso, Voz claray firme.

" w

yo me siento”, "Comprendo que t4...pero yo", “¢Qué Cuerpo erguido.

M ')II . ./ . .
piensas?”, validacién de los sentimientos del otro. Gestos adecuados.
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IRctividad:JDragongTortugayydPersona

Este estilo es el que utiliza el dragon
impone sus sentimientos, sus ideas y
sus opiniones. Se comunican
amenazando, insultando y agrediendo. El

La tortuga se esconde en su caparazén
criiandn la darimne alnn Nn defienden

Las personas nos comunicamos con las
palabras, es importante usar bien las
palabras y respetar nuestros propios

derechos asi como los demas. Este estilo
de comunicacion nos permite decir lo
gue nos molesta sin hacer dafio alos
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Fabul a}ElfSultan!

i

En un pais muy lejano, al oriente del gran desierto vivia un viejo Sultan, duefio
de una inmensa fortuna.

El Sultan era un hombre muy temperamental ademas de supersticioso. Una
noche sofié que habia perdido todos los dientes. Inmediatamente después de
despertar, mandé llamar a uno de los sabios de su corte para pedirle
urgentemente que interpretase su suefio.

— jQué desgracia mi Sefior! — exclamo el Sabio — Cada diente caido representa
la pérdida de un pariente de Vuestra Majestad.

— jQué insolencia! — grité el Sultan enfurecido — ¢ Como te atreves a decirme
semejante cosa? jFuera de aqui!

Llamé a su guardia y ordend que le dieran cien latigazos, por ser un pajaro de
mal aglero. Mas tarde, ordend que le trajesen a otro Sabio y le conté lo que
habia sofiado. Este, después de escuchar al Sultdn con atencion, le dijo:

— iExcelso Senior! Gran felicidad os ha sido reservada. El suefio significa que
vuestra merced tendra una larga vida y sobrevivira a todos sus parientes.

Se ilumind el semblante del Sultdn con una gran sonrisa y ordeno que le dieran
cien monedas de oro. Cuando éste salia del Palacio, uno de los consejeros
reales le dijo admirado:

— iNo es posible! La interpretacion que habéis hecho de los suefios del Sultan
es la misma que la del primer Sabio. No entiendo por qué al primero le castigd
con cien azotes, mientras que a vos 0s premia con cien monedas de oro.

— Recuerda bien amigo mio —respondio el segundo Sabio— que todo depende
de la forma en que se dicen las cosas... La verdad puede compararse con una
piedra preciosa. Si la lanzamos contra el rostro de alguien, puede herir, pero si
la enchapamos en un delicado embalaje y la ofrecemos con ternura,
ciertamente serd aceptada con agrado...

— No olvides mi querido amigo —continuo el sabio— que puedes comunicar una
misma verdad de dos formas: la pesimista que solo recalcara el lado negativo
de esa verdad; o la optimista, que sabra encontrarle siempre el lado positivo a
la misma verdad”.



Dice el libro de los Proverbios: “Las palabras del hombre son aguas profundas,
rio que corre, pozo de sabiduria... Con sus labios, el necio se mete en lios; con
sus palabras precipitadas se busca buenos azotes... Cada uno comera hasta
el cansancio del fruto de sus palabras. La vida y la muerte dependen de la
lengua; los que hablan mucho sufriran las consecuencias”. Prov 18,4.20-21.-
Moraleja: Aprende a comunicarte de manera Asertiva
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Mo le imporian las opiniones de los demds.

Mo sabe decir que no.

Escucha a los demds con respeto.

Dice sus opiniones respetando a los demaés.

Se deja influenciar.

Mo le importa hacer dafio a los demés.

Puede insultar, amenazar y humillar.

Mo tiene miedo de decir lo que piensa.

Le asusta lo que los demés puedan pensar.
Sabe decir que no a algeo sin sentirse culpable.

Tiene en cuenta las epiniones y sentimientos de los demés.

Actia con seguridad y firmeza.

Raramente hace lo que quiere.

e mete con los demds cuande ne le parece bien su opinién.

Trata de manipular a los otros.

Suelen ser inseguros.

Munca deciden en un grupe.

Imponen sus opiniones y sus decisiones.

Escucha y acepta otras opiniones.

Consigue que los demas le tengan miedo.

Consigue que los demas le respeten y escuchen.

Los demds no le ienen en cuentia.

L.
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FrasesfsobrelSituaciones)ErroneasiydDerechos]

Situaciones Erroneas

Derechos Asertivos

Es ser egoista anteponer las
necesidades propias a los demas

Algunas veces usted tiene derecho a
ser el primero

Es vergonzoso cometer errores. Hay
gue tener una respuesta para cada
ocasion

Usted tiene derecho a cometer errores

Si uno no puede convencer a los
demas de que sus sentimientos son
razonables, debe ser que esta
equivocado o bien que se esta
volviendo loco

Usted tiene derecho a ser el juez
ultimo de sus sentimientos y aceptarlos
como validos.

Hay que respetar los puntos de vista
de los demas, especialmente si

desempefian algun cargo de autoridad.

Guardarse las diferencias de opinién
para uno mismo escuchar y aprender.

Usted tiene derecho a tener sus
propias opiniones y convencimientos.

Hay que intentar ser siempre l6gico y
consecuente.

Usted tiene derecho a no actuar de
acuerdo a la l6gica, a cambiar de idea
o linea de accién

Hay que ser flexible y adaptarse. Cada
uno tiene sus motivos para hacer las
cosas y no es de buena educacion
interrogar a la gente.

Usted tiene derecho a criticar y a
protestar por un trato injusto.

No hay que hacer perder a los demas
su valioso tiempo con los problemas
de uno.

Usted tiene derecho a pedir ayuda o
apoyo emocional

A la gente no le gusta escuchar que
uno se encuentra mal, asi que es
mejor guardarselo para si.

Usted tiene derecho a expresar y sentir
dolor.

No hay que ser antisocial. Si dices que
prefieres estar solo, los demas
pensaran que no te gusta.

Usted tiene derecho a estar solo aun
cuando los demés deseen su
compaiiia.

Hay que tener siempre una buena
razon para todo lo que se siente y se
hace.

Usted tiene derecho a no justificarse
ante los demas.
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Temas]delcomunicacion|

Ficha: ¢ Qué tema elegir para empezar con el entrenamiento en
comunicacion?

Favor anotar en los espacios respectivos la informacién que se le solicita.

TEMAS NEUTROS, SOBRE LOS QUE NO ME IMPORTA HABLAR

Temas que me :.Con qué familiar o Carga Emocional 1 al 3
preocupan y sobre los | familiares me gustaria  del Tema

que me gustaria recibir | hablar?

mas apoyo familiar



Anexo 18

Seryvicios[defApoyo)

1. Explorar las habilidades que posee la persona para definir sus necesidades personales

y familiares.

Apoyos y Servicios

Por favor cuéntenos sobre el tipo de servicios que su familiar con discapacidad necesita y recibe.

De la siguiente lista de
servicios indique:

Equipamiento especial
para ayudar a su familiar
con discapacidad a vivir,
aprender y crecer (ayudas
técnicasy de
comunicacion)

Servicios sanitarios
(evaluaciones médicas,
nutricion, enfermeria)
Servicios de audicién y/o
vista

Fisioterapia o terapia
ocupacional

Servicios del hablay/o
lenguaje

Servicios de educacion
especial

Servicios de orientacion y
psicolagicos

Apoyo conductual
(modificacién de
conductas problematicas)
Servicios de transporte y
movilidad

Entrenamiento en
habilidades de
autocuidado (ejemplo:
ayuda con el vestido o uso
del baiio)

Coordinacion entre
diferentes servicios

Si su familiar lo
necesita en la
actualidad

NO SI

En caso de contestar si ;qué cantidad de
servicio recibe?
Suficiente

Ninguno Alguno, pero

no suficiente

kJ 61



Servicios de transiciéon
Servicios de empleo o
formacion para el empleo.
Otros (por favor,
describalos)

Apoyos y Servicios

Por favor cuéntenos sobre el tipo de servicios que su familia necesita y recibe.

De la siguiente lista de
servicios indique:

Respiro familiar

Cuidado de la persona con
discapacidad

Dinero para ayudar a
pagar las facturas
Servicios de ayuda al
mantenimiento de la casa,
apoyo doméstico
Transporte

Grupos de apoyo
Orientacion

Apoyo (ayuda) a
hermanos/as

Formacion a los padres o
familia

Informacién sobre
discapacidades especificas
Informacion sobre dénde
conseguir servicios para
su familiar con
discapacidad

Informacion sobre
derechos legales

Otros (por favor,
describalos):

Si su familia lo
necesita en la
actualidad

NO SI

En caso de contestar si ;qué cantidad de
servicio recibe?
Suficiente

Ninguno Alguno, pero

no suficiente

kJ 62
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ReflexioniLaslHormiguitas)

Habia una mama pajara que acababa de poner un huevito en su nido, ubicado en
la rama de un arbol. Y vio, al ras del suelo, a una culebra que daba vueltas,
esperando que ella se fuera para comerse su huevito. Entonces mama pajara
decidié no moverse. Pasaron dos dias y mama pajara no pudo mas, tenia mucha
hambre. Por eso llamé al Rinoceronte y le pidi6é ayuda: “¢ Podrias cuidar mi huevito
mientras voy por comida, si no, la culebra se lo comera?” Pero el Rinoceronte le
dijo que con gusto se lanzaria sobre la culebra si intentaba subirse al arbol, pero
“soy tan pesado que podria romper el tronco y el nido caeria dafhando el
huevito; mejor pide ayuda a otro”. Al pasar el elefante, mama pajara solicita su
ayuda. Pero el elefante le argumentd que “si la culebra intentaba llegar al nido,
él sacudiria la rama tan fuerte que probablemente se romperia y de perderia
el nido; mejor pide ayuda a otro.

Entonces mama pdjara oyo la vocecita de una hormiguita negra: “Ve por comida,
yo me ocupo de tu huevito”, dijo la hormiga con gran confianza. Asi que mama
pajara se fue. Esta pequefia hormiga era la coordinadora de 300 mas, llamoé a sus
comparnieras, las ubic6 en el tronco, y les dijo que cuando la culebra tratara de
subirse en el tronco todas debian morderla y asi pas6. La mordieron tan fuerte
gue todavia sigue lamiéndose las heridas y mama pajaro encontrd a su huevito a
salvo.

¢ Qué hicieron el rinoceronte y el elefante, tan fuertes, grandes y poderosas?
Nada. ¢Quién resolvid el problema? La hormiga. ¢Y como era? Pequeia, débil y
negra, pero resolvio el problema porque se organizé con las demas. Cuando
muchos pequefios se juntan
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Escribo en cada columna aquellas situaciones que yo considero deben cambiar, para mejorar mi calidad de
vida.
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Completo los siguientes recuadros,

Actividad en el hogar

Que me gustaria hacer en el
tiempo libre

Actividad con la persona que
cuida

Que me gustaria hacer en el
tiempo libre

(N 65
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Individual
Actividad Dia Hora Registro
Si/NO
En grupo
Actividad Dia Hora Registro
Si/NO
£
\ﬂ/ 66



Cronograma semanal

Actividad: Actividad: Actividad: Actividad: Actividad: Actividad: Actividad:
Hora: Hora: Hora: Hora: Hora: Hora: Hora:
Actividad: Actividad: Actividad: Actividad: Actividad: Actividad: Actividad:
Hora: Hora: Hora: Hora: Hora: Hora: Hora:
Actividad: Actividad: Actividad: Actividad: Actividad: Actividad: Actividad:
Hora: Hora: Hora: Hora: Hora: Hora: Hora:




Calificacion de mi dia
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Metas

Esperar que las soluciones perfectas a tus problemas te caigan del cielo, no es
mds que fantasia. Tomar decisiones que cambien tu vida no es algo que sucede de
forma pasiva; en realidad tienes que poner de TU TIEMPO y ESFUERZO
FISICO para tomar esas decisiones y hacer que las cosas pasen. Si ho tienes
metas claras debido a que no sabes qué es lo que quieres en la vida, entonces es
el momento de detenerse y DECIDIR REALMENTE LO QU EQUIERES. Esa
sensacion de saber lo que realmente uno quiere en la vida nunca llegard en una
bandeja de plata: TENER CLARIDAD ES UNA DECISION PERSONAL y no
llega sola a ti..ITIENES QUE ALCANZARLA!

&
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