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RESUMEN

La estructura y consecuente exigencia de las sociedades
actuales, envuelve una formacién de individuos cada vez mas
resilientes. La consolidacion de los pilares de resiliencia es
necesaria para superar experiencias negativas, para lidiar con el
estrés y recuperarse de un trauma. ¢ Son capaces los padres y
madres de hijos con deficiencia de adaptarse a la llegada de un
hijo “diferente”? ¢En el proceso de luto y de reorganizacion
familiar, como utilizan los recursos comunitarios para enfrentar la
situacion? ¢ Seran capaces de utilizar factores protectores para
lidiar con la deficiencia y problematica de sus hijos? ¢En el
proceso de superacion y aceptacion de la deficiencia valoran y
consolidan los pilares de la resiliencia? En esta investigacion
analizamos el proceso de resiliencia en contextos familiares que
presentan hijos discapacitados. Adoptamos una perspectiva
metodoldgica que combina el cualitativo y el cuantitativo en un
modelo de investigacion critico, que nos permite describir y
explicar la incidencia de los pilares de resiliencia en estas
familias. Se trata de una investigacion de naturaleza
comprensiva, exploratoria y descriptiva sobre las percepciones de
326 padres y madres que enfrentaron la adversidad de tener un
hijo con deficiencia. Delineamos una propuesta de intervencion
de caracter interinstitucional dirigida a la formacion de
competencias que favorezcan la adquisicion de la resiliencia. Es
necesario definir metas que orienten las organizaciones y los
individuos para oportunidades de desarrollo y éxito sostenido,
apostar en organizaciones agiles, con capacidad de respuesta
rapida a situaciones nuevas e imprevistas y estar abierto a

nuevas experiencias y desafios para mejorar el futuro.

Ana MariacGomes XV



XV Anx MeariacGomes



RESUMO

A estrutura e consequente pressdao das sociedades actuais,
implica uma formacao de individuos cada vez mais resilientes. A
consolidacédo dos pilares de resiliéncia € necesséria para superar
experiéncias negativas de vida, para lidar com o0 stress e
recuperar de um trauma. Sao capazes os pais e maes de filhos
com deficiéncia de se adaptarem as situacbes geradas pela
chegada de um filho “diferente”? Num processo de luto e de
reorganizacdo familiar, como utilizam os recursos comunitarios
para enfrentar a situacdo? Serdo capazes de utilizar factores
protectores para lidar com a deficiéncia e problematica inerente?
No processo de superacao e aceitacao da deficiéncia valorizam e
consolidam os pilares da resiliéncia? Nesta investigacao
analisamos o processo de resiliéncia em contextos familiares que
apresentam filhos com incapacidades. Adoptamos uma
perspectiva metodologica que combina o0 qualitatvo e o
guantitativo num modelo de investigagéo critico, que nos permite
descrever e explicar a incidéncia dos pilares de resiliéncia nestas
familias. Trata-se assim de uma investigacdo de natureza
compreensiva, exploratéria e descritiva sobre as percepcdes de
326 pais e maes que enfrentaram a adversidade de terem um
filno com deficiéncia. Delineamos ainda uma proposta de
intervencdo de caracter interinstitucional dirigida a formacdo de
competéncias que favorecam a aquisicio da resiliéncia. E
necessario definir metas que orientem as organizacdes e 0s
individuos para oportunidades de crescimento e éxito sustentado,
apostar em organizacbes ageis, com capacidade de resposta
rapida as situacdes novas e imprevistas e estar aberto a novas

experiéncias e desafios para poder melhorar o futuro.
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ABSTRACT

The structure and the consequent pressure of our societies,
requires the training of even more resilient individuals. The
consolidation of the pillars of resilience is needed to overcome
negative life experiences, to deal with stress and recover from
trauma. Are parents of disabled children able to adapt to the
situations created by the arrival of a "different" child? In a process
of mourning and the re-organization of the family, how they use
the community resources to confront the situation? Are they able
to use protective factors to deal with the disability issues and its
inborn problems? In the process of overcoming and accepting the
disablity, do they value and consolidate the pillars of resilience? In
this investigation we analyze the process of resilience in a family
context that present children with disabilites. We adopt a
methodological approach that combines qualitative and
guantitative research in a critical mode of investigation, which
allows us to describe and explain the impact of the pillars of
resilience in these families. It is therefore an investigation of a
complex nature, exploring and describing the perceptions of 326
parents who have faced the adversity of having a child with
disabilities. We outlined a proposal for further action aimed at the
institutional character building skills, which foster the acquisition of
resilience. Its necessary to set goals that guide organizations and
individuals at the opportunity for growth and sustained success,
bet on active organizations with a capacity to a rapid response to
new and unforseen situations, being open to new experiences

and challenges in order to improve the future.
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INTRODUCCION

Mlontaigne

Grandes filésofos como San Agustin o Kant afirmaron que
la busca de la felicidad constituye el dltimo objetivo de la
existencia humana. Ser feliz es fundamental en la vida de las
personas, es tocar en el corazén de los hombres, pues todos
deseamos ser felices. Ser 0 no ser feliz, esa es la cuestion, es
algo fundamental, en el individuo, en las familias, en el empleo,

en la politica o en otras manifestaciones socioculturales.

Oliveira (2004:33) recoge una noticia (8/1/2003) del
periodico El Puablico, que anunciaba un gran “descubrimiento”.
¢, Qué es la felicidad y cual su secreto? Esta era la cuestion. La
noticia, divulgada también por la BBC News, seguia diciendo que,
“cientificos britanicos podian haber resuelto uno de los grandes
misterios de la humanidad. El secreto podria estar en la
expresion perfecta de los ingleses: enjoy life. Ante un estudio,
estos cientificos recurrieron a una formula matematica: Felicidad
= P + (bxE) + (3xH). P se refiere a las caracteristicas personales
(postura ante la vida, adaptabilidad y resiliencia), E representa el
parametro de la existencia (salud, estabilidad financiera y amigos)
y H las necesidades prioritarias (higher order needs)
comprendiendo la auto-estima, las expectativas, ambiciones y
sentido de humor”. Esta férmula fue estudiada por psicélogos
después de realizar mas de mil entrevistas utilizando un

cuestionario basado en preguntas simples.

Esta referencia llama la atencibn y no deja de ser

interesante, aunque estamos al corriente de que la felicidad, o el
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sentido de la vida, no se reduce a una formula matematica y no
esta a la vuelta de la esquina, aunque deseable para todos.
Algunos de estos elementos pueden estar presentes, pero el
proceso para alcanzarlos, dependerd de la manera como los

elaboremos, procesemos y utilicemos.

Esta tesis, en el ambito del Doctorado en Educacion,
Identidad y Futuro por la Universidad de Jaén refleja, mediante la
temética y la perspectiva de quien busca respuestas y algun
sentido para la vida, el camino para esa “felicidad”,
principalmente, cuando la vida va mezclando los datos y las
adversidades tienen que ser el obstaculo a vencer y a superar.
Nuestra investigacion pretende analizar el proceso de resiliencia
en contextos familiares que presentan hijos con discapacidad.
Conocer la capacidad de adaptacion de los padres y madres a la
situacion generada por la presencia de un hijo con discapacidad,
comprobar el grado de conocimiento de la familia sobre los
recursos de su comunidad, describir el grado de adquisicion de
los pilares de la resiliencia por parte de los miembros de la unidad
familiar, determinar como influyen los factores protectores y los
pilares de resiliencia en el proceso de superacion y, mediante los
resultados de Ila investigacion, disefiar una propuesta
interinstitucional dirigida a la formacién de competencias que

favorezcan la adquisicion de la resiliencia.

En el &mbito de la educacion especial, intentamos analizar
y comprender la incidencia de los factores de resiliencia en
padres y madres con hijos, que ante el constructo de la
diversidad, son etiqguetados como discapacitados. Sabemos que
estos padres se enfrentan a momentos muy dolorosos por una

parte, el luto por el hijo “idealizado” y por otra tienen que seguir
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adelante, en busca de la llamada felicidad y del sentido de la

vida.

Inicialmente, disefiamos el marco tedrico donde se inscribe
la investigacion analizando los procesos de atencibn a la
diversidad desde una dimensién social y en una perspectiva
multidimensional. Incidimos en la dimensién educativa
abordandola desde la perspectiva de la educacién especial,
enunciando los principios y objetivos de la investigacion.

Abordamos las cuestiones de la resiliencia, el tema
fundamental de toda la investigacion, desde la perspectiva de
clarificacion de los conceptos en las dimensiones individuales y
familiares. Averiguamos la adversidad y los factores de riesgo
como elementos a superar y a vencer, echando mano de los
factores protectores y de los pilares de la resiliencia. En este
sentido, entendemos la resiliencia como proceso y siendo asi,
puede ser promovida y aprendida tanto a nivel individual, como a

nivel familiar.

Seguidamente, disefiamos y desarrollamos el marco
metodoldgico de la investigacion, desde la justificacion y génesis
del trabajo, clarificacion de la tematica del proyecto de
investigacion y los objetivos. Especificamos la perspectiva
metodoldgica adoptada, seleccionando una muestra aleatoria y
probable. Optamos claramente por la construccion del
instrumento que se revelard mas adecuado y que nos permitird
alcanzar los objetivos trazados y las dimensiones pretendidas.
Para ello, partimos de una revisibn exhaustiva de otros
instrumentos semejantes para elaborar lo que vendria a servir de
base a toda la investigacion. Se sigui6 el estudio de fiabilidad y

validez del cuestionario utilizando las técnicas adecuadas.
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En la siguiente fase, planteamos el estudio piloto, que
ademés de posibilitar un ensayo general, permitié verificar hasta
gué punto los instrumentos construidos tenian condiciones de
garantizar resultados con un margen de seguridad
suficientemente alto. Seleccionamos una muestra aleatoria donde
se aplicé el procedimiento experimental al grupo en estudio, con
la identificacion de las variables y posterior exclusion de las que

podrian interferir en el estudio.

Posteriormente, dimos inicio al trabajo de campo
propiamente dicho. Portugal tenia, segun el censo de 2001,
643.408 de personas con deficiencia, representando 6,1% de la
populacién. Se procedi6 a la distribucion de 600 cuestionarios a
madres y padres de los distritos de Aveiro y Oporto, quedando
una muestra definitiva de 326 sujetos. Construimos una base de
datos en el programa SPSS Statistics 17.0, que mediante un
analisis univariado, dieron lugar a los resultados y las

conclusiones de la investigacion.

Las soluciones, leemos en un libro de Fermin Bouza
(2000) son, “muy genéricamente, una integracion de los datos

vitales del pasado en un proyecto futuro”.

Por eso arriesgamos, y con cierta audacia admitimos,
disefiar una propuesta interinstitucional para ayudar a promover,
en familias con hijos con discapacidades e/o deficiencias, en las
fases iniciales de todo el proceso, comportamientos vy

competencias resilientes.

Ser feliz o la busqueda incesante de la felicidad también
pasa por asumir COmpromisos, COMpPromisos con nuestros

valores y nuestras ideas, con el projimo y con las situaciones.
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Eso exige una posicion activa que intentamos integrar, aprender
a renacer de las adversidades, salir fortalecidos, mirar el
horizonte y elegir el camino.
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| PARTE. MARCO TEORICO DONDE SE
INSCRIBE LA INVESTIGACION
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CAPITULO 1. PROCESOS DE ATENCION A LA DIVERSIDAD
DESDE LA DIMENSION SOCIAL

1. LA NOCION MULTIDIMENSIONAL DEL CONCEPTO DE
ATENCION A LA DIVERSIDAD

En la Historia de las sociedades humanas y desde una
dimension social, constatamos que esta repleta de la nocion de
la diversidad. Cuando analizamos este hecho, presenciamos
incontables encuentros y desencuentros, momentos de division y
de dominio, en un ansia de buscar, en cada momento, 1o “mejor”
para un grupo, una comunidad, un pueblo, una nacién. Silva
(2008) refiere que, subyacentes a este proceso estuvieron
siempre presentes motivaciones de diverso orden, desde la
necesidad de asegurar la supervivencia hasta la conquista de
nuevos territorios, adquiriéndose recursos naturales necesarios y

difundiendo ideas y valores.

Puede pues afirmarse, que la historia de la Humanidad se
form6 de los contactos entre diferentes pueblos y culturas, de
modo conflictivo o pacifico, por imposicion o adhesion, pero
siempre fruto de una relacion. La multiplicidad de culturas
siempre existio; sin embargo, en el siglo XX hemos asistido a los
mayores movimientos de las poblaciones —motivados por
guerras, migraciones, descolonizaciones, movilidad de mano de
obra, desarrollo de los medios de comunicacion, etc.-, que
determinaron diferentes relaciones entre los hombres (Silva,
2008:17). De ahi Goodenough transmite la idea de que el
multiculturalismo, en el mundo contemporaneo, era la experiencia

humana normal (Silva, 2008:17).

Consideramos por eso, que no se puede hablar de

diversidad sin tener en cuenta la nociéon multidimensional del
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concepto. Asociada a la nocion multidimensional podriamos
subrayar la diversidad de los pueblos y naciones, la diversidad
social, la diversidad cultural, la diversidad educacional, etc. Sin
duda, es la diversidad individual de la humanidad quien la
fortalece. La situacion multicultural, por ejemplo, surge como
resultado de la existencia de mdltiples culturas y de una
diversidad propia e inherente a cada grupo, soportada por la
diversidad individual de cada ser humano.

El principio de atencién a la diversidad no es un concepto
univoco, sin que puede encerrar en si mismo diferentes lecturas o
analisis, pero al mismo tiempo interdependientes unos de otros.
La diversidad humana es infinita. Todorov (1991:21) considera
gue para hablar de diversidad tenemos que distinguir entre dos
perspectivas que guardan relaciones entre si. En la primera, la
diversidad es la de los propios seres humanos; en este caso, es
importante saber si formamos una sola especie o varias v,
suponiendo que sea una sola, cual es el alcance de las
diferencias entre grupos humanos. Planteado de otra manera, se
trata del problema de la unidad y la diversidad humanas. En lo
gue se refiere a la segunda cuestion, se desplaza el centro de
atencion hacia el problema de los valores: ¢existen valores
universales y, en consecuencia, la posibilidad de llevar los juicios
mas alla de las fronteras, o bien, todos los valores son relativos
(de un lugar, de un momento de la historia, incluso de la identidad
de los individuos)? Y, en el caso de que se admitiera la existencia
de una escala de valores universal, ¢cual es su extension, qué
abarca, qué excluye? El problema de la unidad y la diversidad se
convierte, en este caso, en lo universal y lo relativo. Para el autor,

la opcién universal puede simbolizar diferentes figuras, donde
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destaca el etnocentrismo (consiste en el hecho de llevar a la
categoria de universal los valores de la sociedad a la que yo
pertenezco). El etnocentrismo tiene, pues, dos factores: por una
parte la pretension universal, y por la otra, el contenido particular
(Todorov, 1991:22).

Consideramos asi, en el dmbito de este trabajo y en el
ambito educativo, que tenemos que responder a la diversidad del
ser humano para romper con las diferencias y desigualdades. El
proceso de globalizacion agrega la “imposicion” de la
homogenizacién y el dominio de los modelos culturales, politicos
y econdmicos de los paises. La identidad implica el
reconocimiento de la diversidad, se trata de percibir la realidad
desde una nueva perspectiva y desde una profunda reforma del

pensamiento y de nuestras actitudes o acciones.

Patricio (1998) en la 12 Conferencia Internacional de
Filosofia de la Educacion (Carvalho [coord.], 1998) refiere un
texto de Martin Heidegger, muy conocido, intitulado “ldentidad y
Diferencia”, como uno de los marcos en la relaciéon de los
conceptos de identidad, diversidad y diferencia. Consideramos
interesante el abordaje y la clarificacion, en el andlisis y en la
asociacion de estos conceptos, porque Patricio (1998:91) refiere

un cuarto concepto que llama de mesmidade®.

Desde su punto de vista, la identidad es propia de lo que
es idéntico. La mesmidade es la propiedad de lo que es lo mismo,
siendo por eso conceptos distintos y no idénticos. La mesmidade

es la propiedad que tiene un ente de ser €l y no otro.

! Término del autor
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La diferencia, por lo tanto, en relacion a la mesmidade,
comienza por instaurar, no el otro, pero otro modo de ser el
mismo. En este sentido, la diferencia es diferencia ontolégica, por
eso, solo la diferencia instaura lo diverso (el ser diverso) y es la
sefial sin duda, de la diversidad (ontolégica). Si es miembro de
una especie, todo el hombre es idéntico a cualquier otro hombre.
Como individuo, todo hombre es una singularidad, una unicidad,

la singularidad y la unicidad propias de la persona.

La identidad, comprende dos lados: la mesmidade, relativa
a todos los hombres que pertenecen al grupo de comparacion,
sea eéste la humanidad en su totalidad de especie, sea éste
cualquier comunidad humana y la identidad propiamente dicha,
pues se define, determina y comprende en comparacion con lo
gue no es su mesmidade, pero es su diferencia relativamente a
cualquier otra entidad con la que sea comparada. Sin embargo,
en la educacion, a la identidad se sobrepone absolutamente a la
mesmidade, pues toda la totalidad humana es constituida por
singularidades personales y la raiz de éstas es la mesmidade,
dado que cada una es absolutamente irreductible a cualquier
otra, sea cual sea el angulo desde la que considere (Carvalho
[coord.], 1998:91-99).

En un plano estrictamente linguistico y formal, cuando
hablamos de la diferencia, no siempre hablamos de la diversidad.
La “diferencia” implica y connota algun tipo de ventaja o de
desventaja (desigualdad) entre quienes se establece (rico/pobres;
joven/anciano, hombre/mujer, catolico/musulman) (Batisda,
2006:71). Todas las sociedades humanas han instituido
diferencias de este tipo, vale decir que todas las sociedades

humanas conocen algin grado de desigualdad. Las relaciones
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sociales giran alrededor de dependencias jerarquicas
sancionadas por normas, valores y creencias. La ideologia se
encarga de darle coherencia y legitimidad a las mismas. La
diferencia sugiere, en definitiva, comparacion valorativa entre dos
elementos juzgados y definidos como distintos en un sistema de

valores preestablecidos jerarquicamente.

La “diversidad” se entiende, por el contrario, como
expresion de variedad y de pluralidad del “ser” humano, del “vivir’
humano, del “experimentar” y del “sentir” humanos; con todas sus
grandezas y, también, con todas sus miserias (Batisda, 2006:71).
El autor refiere que:

[...] en la medida en que todos los seres humanos son
genéticamente Unicos, la especie humana es, por pura genética,
diversa. La genética de poblaciones corrobora este dato. Pero la
diversidad a la que me estoy refiriendo tiene que ver muy poco
con la genética, aunque sea ésta la que la marque perceptiva y
visualmente (negro/blanco) y la convierta en un fenotipo visible.
Se trata de una diversidad construida culturalmente por los
grupos humanos, hecha a medida de sus necesidades, como
respuesta a sus temores y como mecanismos de adaptacion a
los multiples y diversos contextos ecolégicos que constituyen
sus habitats.

Anderson (1998) también refiere que, la diversidad social
depende de tres realidades humanas universales: cada individuo
es unico; los individuos estan interrelacionados y son
interdependientes, y las sociedades y culturas son dinamicas. El
cambio, sea rapido o gradual, afecta a los diferentes integrantes
de la sociedad de forma que reflejan sus diferencias de poder y

de status.

Desde la perspectiva de las culturas dindmicas, en estos
inicios de siglo, otra dimension de la diferencia esta creciendo
cada vez de forma mas visible y mediatica: se manifiesta por las

condiciones de acogida, de acomodacioén y de integracion de los
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inmigrantes y, consecuentemente, por las politicas desarrolladas
que afectan a los ambitos educativo, sanitario, laboral o de
vivienda. Se trata de una dimensién que aborda la diversidad
representada por los inmigrantes. Una diversidad directamente
proporcional a cada una de las poblaciones que llegan; con sus
tradiciones, su religion, su lengua, sus normas de relacion y de
convivencia y que afecta o integra, en mayor o menor grado, las

vivencias de todos.

Pero, en el &mbito de este trabajo, la perspectiva educativa
gue nos interesa analizar y estudiar es la “atencion a la

diversidad” sin perder de vista el enfoque y su dimension social.

2. LA PERSPECTIVA EDUCACIONAL DEL CONCEPTO DE
DIVERSIDAD

La Comisién Internacional sobre Educacion para el siglo XXI
en un informe de 1996 a la UNESCO, declar6 que la educacion
es una de las grandes puertas de acceso al siglo XXI. En esta
perspectiva, la Comision apunta en el compendio “La educacion
encierra un tesoro”, las respuestas para el desafio de un mundo
en rapida transformacion donde esta implicita la preparaciéon para
acompanfar la innovacion, tanto en el campo profesional como en

el personal.

Es pues imperativo, reflexionar sobre los aspectos
tradicionales de la existencia humana. Cada vez mas sentimos el
deber de comprender mejor al otro, de comprender mejor el

medio que nos envuelve y en el cual nos desarrollamos.

La Comision consideré asi como imprescindible cuatro

pilares para las bases de la educacion: el aprender a vivir juntos,
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desarrollando el conocimiento acerca de los otros, de su historia y
tradiciones; el aprender a conocer, teniendo en cuenta las
alteraciones provocadas por el conocimiento cientifico; el
aprender a hacer en un dominio de competencias que preparen al
individuo para enfrentar numerosas situaciones y el aprender a
ser, englobando las capacidades de autonomia y de
discernimiento, conjuntamente con el refuerzo de la
responsabilidad personal, en la realizacibn de un destino
colectivo (Delors, 1996:34).

A la luz de las directrices anteriores, es evidente que no se
puede ser indiferente a la diversidad. En el compendio de la
Comision se encuentra también, la referencia a las principales
tensiones que estan en el centro de la problematica del siglo XXI.
Entre ellas destacamos la perspectiva sobre la percepciéon de la

diversidad,

[...] la tension entre lo universal y lo singular: la mundializacion
de la cultura se realiza progresivamente pero todavia
parcialmente. De hecho es inevitable, con sus promesas y sus
riesgos, entre los cuales no es menor el olvidar el caracter Gnico
de cada persona, su vocacion de escoger su destino y realizar
todo su potencial, en la rigueza mantenida de sus tradiciones y
de su propia cultura, amenazada, si no se presta atencion, por
las evoluciones que se estan produciendo (Delors, 1996:11).

Carvalho (1998:60-70) afirma que cuando se habla de
diversidad en un contexto tan sensible como el de la educacion,
la verdad es que la justificacién antropoldgica que se le exige con
vista a un correcto desempefio pedagdgico, remite
inapelablemente a una indagacion epistemoldgica e incluso l6gica
gue, poniendo a prueba su sentido, pone también a prueba, en el
mismo movimiento critico, la propia coherencia global que le da
cuerpo. Las condiciones de explosion del fendmeno de la

diversidad en sus contornos hermenéuticos, légicos vy
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antropologicos estan creadas y con ellas, la recurrencia entre los
varios planes considerados. Aparecen asi cuestiones de sentido,
de coherencia y del valor humano de la diversidad. Por ello la
diferencia y la repeticion asumen los lugares que antes eran
ocupados por el idéntico, por el negativo, por la identidad y por la

contradiccion.

En educacion, es el ser humano el que importa como
persona, el hombre no es algo, sino alguien. S6lo el hombre es
sujeto veridico de educacion y en el proceso educativo lo
realmente importante no es éste o aquel aspecto del hombre, del
ser y del existir del hombre, sino la integridad del ser humano, el
ser del hombre él mismo, en su integridad. “Como Kant percibio y
dijo, a través de la educacion el hombre pasa de la condicion
animal a la condicion humana, lo que confiere una radicalidad
mas profunda y nitida a la naturaleza ontolégico-humana de la

educacion” (Patricio, en Carvalho [coord], 1998:97).

En la Conferencia “Educacién, Arte y Ciudadania”,
Laborinho Lucio en 15 de Noviembre de 2008, en la Escola
Superior de Educacdo de Paula Frassinetti, abordo6 el paradigma

de la diversidad en la escuela. Refirié que:

[...] es hoy, uno de los puntos nucleares, visto desde fuera, que
se proyecta en el interior de la propia escuela. La diversidad,
vista como una caracteristica saludable de la sociedad de
nuestro tiempo y no como una patologia. La diversidad como
una consecuencia de aquello que inicialmente comenzé por ser
considerado diferente. La diferencia verdaderamente no es sino,
alguna cosa que, divergiendo del patron de la norma, es
incorporada en un conjunto de reglas que la propia complejidad
obliga a que sean mas ampliadas y mas flexibles.

La cuestibn ya no es la diferencia, si la diversidad. La
diversidad, que es fundamental, se transformé en un patrén.
Hoy la diversidad es igualdad del punto de vista de la dimension
mientras sujeto de derecho de cada persona en concreto, es
decir que, el otro que es el opuesto de mi es, en nombre de la
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diversidad, igual a mi. Tenemos entonces, una sociedad de
diversos que conviven entre si.

En las palabras de Laborinho Lucio, la multiculturalidad y la
interculturalidad no son soOlo horizontales en términos
geogréficos, topoldgicos, etc., son también verticales en términos
de cada una de las sociedades, ella considerada en si misma.
Vivimos en un mundo marcado por la diversidad, la idea de hoy
es que, lo diverso es “normal” y, es esta diversidad, la que de
alguna forma legitima la interrogacion y lo incierto y que se viene
a cruzar con la complejidad para darnos un cuadro sociolégico y
psicologico de la relacion exterior a la propia escuela. Aunque
so6lo esto no basta, ya que tenemos que traer a colacion otros dos
datos mas, lo de la autonomia personal, que es la via del
conocimiento (cuanto mas sé, yo soy mas capaz de desarrollar
un pensamiento critico) y la autonomia personal del sujeto y del
individuo que tiene que cruzarse con la solidaridad (esta de
matriz laica), que funciona como obstaculo provocando una
deriva de la autonomia en el dominio del individualismo y que
obliga a ser reconducida a una verdadera idea experimental. “La
solidaridad es la busca de sentido de cada uno de nosotros en los
otros y es en esta relacion que vamos a encontrar al otro”
(Laborinho Lucio, 2008).

Analizando los términos de los debates sobre educacion
en atencion a la diversidad, los mismos reproducen el problema
central de la existencia humana, o sea, las posibilidades de la

convivencia de los diferentes con sus diferencias.

Cuando nos centramos, en la diversidad, debemos

cuestionar ¢ qué se entiende por educacion?
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Torres (2003:16) afirma que Educacién “es un concepto
equiparable en dimension y relacionado, por lo tanto, a la
sociedad y a la cultura”. Hace referencia a una polisemia cultural
del término empleado por Zabalza que ha identificado cinco
concepciones sociales de educacion: como desarrollo (en un
sentido holistico y ecolégico del término); como liberacion (en el
sentido de la busqueda de la libertad); como capacitacion socio
profesional (en el sentido de mudanza del medio), como
informacion (en un sentido cultural); y como formacion (en el
sentido de desarrollo individual). Este autor atribuye a la
educacion una nocion de proceso de socializacion en que [...] “el
papel atribuido a la educacion seria el de organizar el proceso de
adquisicion de la cultura que facilite la integracion del individuo en
la sociedad” (Torres, 2002:16-17).

Torres (2002) refiere que Pérez Gomez a partir de una
perspectiva global y diacronica, atribuye a la educacién un

proceso de socializacion:

Desde que la configuracion social de la especie se transforma
en un factor decisivo de la hominizacién y, en especial, de la
humanizacién del hombre, la educacion, en un sentido amplio,
cumple la ineludible funcién de la socializacion... A ese proceso
de adquisicion de las conquistas sociales por parte de las
nuevas generaciones, a ese proceso de socializacion, se
denomina, genéricamente, como proceso de educacion.

Torres afirma que esa socializacion “es entendida como un
proceso dirigido a la integracion de las personas en la sociedad”
(2002:16-17). Es wuna concepcidon relacionada con la
conformacién y el desarrollo del caracter social del grupo humano
como especie y con la continuidad y la transmision de las
realizaciones alcanzadas para las proximas generaciones. Se

denota aqui un enfoque con caracter cultural. Desde nuestro
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punto de vista, es coOmo potenciar una relacién de conceptos: la
socializacion a través de la dinamizacion de las culturas y de la
educacion para promover la integracion dando atencién a la

diversidad.

El autor referenciado cuestiona qué tipo de cultura es
transmitida por la educacién a través de las escuelas y dice que
mas que hablarse de “cultura de la escuela”, deberiamos hablar
de “culturas de la escuela”. Llama la atencion para algunas
culturas minoritarias o subculturas, diferentes de la mayoritaria en
funcion de la etnia, del género, de la clase social, de la
incapacidad, etc. De una forma mas especifica, escribe que el
“‘tratamiento a dar a la diversidad en la escuela y la importancia
de adoptar en ésta un enfoque de relativismo cultural, aceptar
gue toda la pauta cultural es, intrinsecamente, tan digna de
respeto como las otras”. Torres (2003:18) afirma que la
educacion “deberia ser uno de los ejes principales para realizar la
funcidn de crear la cultura, una vez que la cultura no es sélo un
producto objetivo, es también un proceso que nos produce como

sujetos”.

Sobresale asi, el enfoque légico de la aceptacion de la
diversidad cultural y del caracter activo del educando,
apareciendo de manera clara y responsable, el papel de la
educacion como compromiso en ese proceso y la necesaria toma

de posicion por parte de los profesores y educadores.

En este enfoque no podemos dejar de relacionar la
diversidad  cultural al movimiento  multicultural  que,
histéricamente, se constituye como un reclamo de los derechos

humanos y civiles por parte de los grupos que se sentian
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discriminados o marginados de una participacion democratica y

gue luchaban por la igualdad de oportunidades.

Segun Silva (2008:31), los primeros movimientos de
educacion multicultural pueden ser estructurados en dos fases.
La primera emerge cuando los educadores que tenian intereses y
especializaciones en el area de la historia y de la cultura de
grupos étnicos minoritarios han puesto en marcha las acciones
individuales y/o institucionales para incluir conceptos, informacion
y teorias resultantes de esos estudios en los curriculos escolares
y en la formacion de profesores. Dichas acciones no eran
suficientes, una vez que incidian Unicamente en las necesidades
de los alumnos pertenecientes a grupos étnicos y deberian,
fundamentalmente, ayudar a todos los estudiantes (minorias y
mayoria). Como resultado, surgid una segunda fase de la
educacion multicultural que pretendia introducir en la escuela
cambios estructurales y sistematicos, disefiadas con el fin de
aumentar la igualdad educativa. A los grupos anteriores se unian
otros que “se consideraban victimas de la sociedad y de la
escuela” (Silva, 2008:31) -mujeres y personas con deficiencia—
solicitando la incorporacién en los curriculos de la escuela y de
las universidades, abriendo asi una nueva gama del movimiento
de educacion multicultural, marcando una tercera fase del mismo.
Silva (2008:32), refiere las cinco dimensiones de la educacion
multicultural de Banks: el contenido de integracion, el proceso de
construccién del conocimiento, la reduccién del prejuicio, la
pedagogia para la igualdad, el fortalecimiento de la cultura
escolar y de la estructura social. ElI término educacion
multicultural, utilizado esencialmente en el ambito geografico

anglosajon es sustituido por el de educacion intercultural, en la
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literatura europea continental. Con efecto a partir de 1983, en el
Consejo de Europa reunido en Dublin, la referencia a la
importancia de una dimension intercultural de la educacion (Silva,
2008:36).

En sintesis, la igualdad en la diversidad, la justicia en las
desigualdades y el derecho a la diferencia constituyen los
principios fundamentales en los que se apoya la educacion
intercultural. Se concentra asi, la igualdad a todos los niveles,
incorporando acciones de formacion del conjunto de comunidad
orientada a escuchar a los demés, la educaciébn para la
solidaridad y para aceptacion de la diferencia.

Los profesionales y personas que trabajan directamente
con la diferencia no pueden olvidar que la diversidad se refiere a
la circunstancia de que los sujetos sean diferentes (algo que en
una sociedad tolerante, liberal y democratica es digno de
respeto). Aunque se deba considerar también que, la diferencia
(no siempre neutra) se transforma en la realidad, en desigualdad,
en la medida en que las singularidades de los sujetos o de los
grupos permitan que alcancen determinados objetivos en las
escuelas y fuera de ellas, de manera desigual. La diferencia no
es solamente una manifestacion del ser Unico; en muchos casos,
es “la manifestacion de poder o de llegar a ser, de tener
posibilidades de ser y de participar de los bienes sociales,

economicos y culturales” (Alcudia et el, 2002:14).

Autores anteriores afirman que “todas las desigualdades
son diversidades, aunque no toda la diversidad presuponga
desigualdad” (Alcudia et el, 2002:14) alertando sobre el hecho de
gue a través de la diversificacidon no se contribuye a mantener o

provocar las desigualdades. Considerar la diversidad es una
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constante en la historia de los sistemas educativos y en el
pensamiento sobre la educacidn en permanente relacion
dialéctica con la proclamacién y la procura de la universalidad de
la naturaleza humana, lo que implica, entre otras cosas, el

derecho a la educacion en condiciones de igualdad.

Como conclusiéon, considerar la diversidad es una
constante en la historia de los sistemas educativos y en el
pensamiento sobre la educacibn en permanente relacion

dialéctica.

Aceptar que los alumnos son diferentes unos de los otros
es facil. Lo dificil es tratar educativamente esas diferencias y
contribuir para que ellas puedan enriquecer el proceso de
ensefianza-aprendizaje. En primer lugar es una cuestion de
posicionamiento filosoéfico, ético o ideoldgico. La coherencia de
las estrategias didacticas y la actitud de los profesores en
relacion a la diversidad de ideas, experiencias, actitudes, estilos
de aprendizaje, ritmos, capacidad, intereses, etc. marcaran de
manera relevante las caracteristicas del ambiente de aprendizaje

gue se produce en aula.

A veces la diversidad puede constituir un problema. En la
obra Atencdo a Diversidade (Alcudia et el, 2002:19-24) los
autores refieren algunos indicadores que, en el contexto

educativo, la diversidad puede, a veces, traducirse en problema:

* La percepciéon de que, especialmente en ciertos
medios sociales marginales o desfavorecidos, hay un
aumento de las dificultades para mantener el control de la

conducta de los alumnos, llevando a los profesores a que
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vean la diversidad como un ajuste personal desigual dentro

de las normas disciplinarias y del trabajo escolar;

» La presion evidente para alcanzar ciertos niveles
de resultados académicos que satisfagan las normas
hechas para el plan de estudios regular. Esas normas
expresan los ideales de excelencia y cuando éstas no son
cumplidas por todos de la misma forma, inevitablemente,
surgen las diferencias entre los estudiantes. Cuando el
fracaso persiste, la “singularidad” individual, a veces,

puede estar destinada al abandono;

» La universalidad de la educacion reforzada en la
etapa  obligatoria aumenta  inexorablemente la
heterogeneidad en las escuelas y puede llevar a la ilusion
de que hay una caida del nivel educativo general. Esta
sera una de las causas mas sensibles de la diversidad de
hoy. Puede suponer la existencia de vias alternativas de
formacion para la edad adulta, especialmente en sectores
de la cultura y del trabajo, con desigual destino y diferente

nivel social y académico.

* Los curriculos, aunque establecidos como pautas
obligatorias mas o menos uniformes para todo el sistema
escolar, siempre son objeto de interpretaciones
modeladoras que concretizan sus contenidos y sus
objetivos, organizdndose en practicas realmente
diversificadas. Las disposiciones curriculares de los
Estados son organizadas y concretizadas a veces de
forma desigual en diferentes territorios controlados por
administraciones diferentes, las escuelas pueden dar

diferentes significados a esas concretizaciones, ya que
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siempre es posible algun grado de opcion en los curriculos,
los libros y materiales didacticos -aunque muy semejantes-
siempre ofrecen algunos cambios, el estilo personal de los
profesores en el aula, los diferentes ritmos de aprendizaje
de los alumnos, el tratamiento de los profesores con los
distintos niveles de calidad entre escuelas de barrios
privilegiados y los de la periferia, las diferencias entre
escuelas publicas y escuelas privadas, etc.

* La conciencia de la multiculturalidad y la necesidad
de incluirla de alguna manera en el curriculo. El derecho al
reconocimiento de la identidad cultural de aquellos que la
sienten como tal, modifica el conjunto de ideas y de
practicas mas enraizadas de los modernos sistemas
escolares, colocandolos delante de desafios y dilemas no
siempre faciles de resolver. En este caso, la diversidad es
la ruptura o debilitamiento de la homogeneizacion, asi que
deben tenerse en cuenta pautas esenciales de los
sistemas educativos con la finalidad de difundir para todos
una cultura considerada como universalmente valida. En
educacion, la diversidad puede estimular la busca de un
pluralismo universalista que contemple los cambios
culturales, lo que requiere modificaciones importantes de
mentalidad y de fortalecimiento de actitudes de respeto

entre todos y con todos.

« En la filosofia y en la politica educativa se
encuentra una de las acepciones de la diversidad mas
conflictivas y mas profundas, que es como hacer
compatible la igualdad entre todos en la educacion, con el

reconocimiento de la pluralidad de opciones y de modelos
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de escuela, que se consideran necesarios para garantizar
la expresion democrética de la libertad de los padres para
escoger el tipo de educacion para sus hijos. Por lo general,
ese conflicto estda relacionado con la diversidad de
creencias religiosas, pero puede extenderse a otro tipo de
opciones. La necesidad de respetar la diversidad como un
derecho puede servir para encubrir el mantenimiento de
ciertos privilegios para algunos que se transforman en

desigualdad para otros.

* Y, finalmente, la propuesta de unir al sistema
educativo ordinario una buena parte de la educacion
especial que esta fuera de él, ha aumentado los problemas
de la diversificacion. Por razones de ética, estas
situaciones complejas deben ser tratadas mas

adecuadamente.

Entorno al término diversidad desde una perspectiva
educativa, hay hoy aspectos y frentes tan diferentes como la
lucha contra las desigualdades, el problema de la escuela Unica
interclasica, la crisis de los valores tenidos como universales, las
respuestas para la multiculturalidad social y la integracion de las
minorias, la educacion ante el racismo y el sexismo, las
proyecciones del nacionalismo en las escuelas, la lucha de una
escuela interesada en la autonomia de los individuos, los debates
“cientificos” sobre el desarrollo pedagdgico y sus proyecciones en
la aprendizaje, la controversia sobre el sentido amplio de la
educacion, ademas de la revision del actual sistema escolar y sus

practicas.

La variabilidad (diversidad) evolutiva y la diferenciacion

cuantitativa y cualitativa de las aptitudes entre los sujetos son “los
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dos ejes centrales sobre los cuales fue construido el edificio
tedrico-practico del aparato escolar moderno que hoy
conocemos, con sus estrategias de organizacion general, sus
modos de organizacion interna, sus maneras de organizar el

curriculo y los métodos pedagogicos” (Alcudia et el, 2002:28).

La diversidad es asi comparable a un poliedro con diversos
lados, que en muchos casos estan relacionados entre si. De
forma que para la escuela, para los docentes y para las politicas
educativas, dependiendo del caso, es al mismo tiempo variedad
natural y un desafio para evitar la desigualdad y llevar a cabo la

diversificacion.

3. LA EDUCACION ESPECIAL

Cuando hablamos o cuando se analiza los enfoques de
atencion a la diversidad, no podemos olvidar uno de los grupos
gue mas ha sufrido y luchado por la igualdad de derechos y

participacion activa en la sociedad: las personas con deficiencia.

Hay varias maneras de responder a las necesidades de los
individuos con deficiencia en los mas variados contextos, pero es
especialmente, en el contexto educativo, donde se quiere abordar

la cuestion.

Al largo de la historia, el concepto de educacion especial
se desarroll6 desde una vision médico-pedagdgica hasta una
vision educativa la cual se conoce, en la actualidad, como nocion
de inclusion escolar. El enfoque primordial no es la presencia de
alumnos con necesidades educativas especiales en la escuela,

sino la atencion a la diversidad.
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Es un hecho empirico certificado a partir del sentido
comun, antes de ser una constatacion del pensamiento cientifico,
gue nosotros somos diferentes desde el punto de vista bioldgico,
psicologico, social y cultural. Cada uno de nosotros constituimos
una individualidad Unica al lado de otras tan singulares como la

nuestra.

Esa condicién objetiva (la singularidad individual) se
destaca como un valor importante en las sociedades
democréaticas modernas que reconocen los derechos que
protegen y proporcionan espacios para la individualidad. La
educacion es entendida como capacitacion para el ejercicio de la
libertad y de la autonomia, tanto desde el punto de partida como
en el proceso educativo, esa mirada implica respeto al sujeto que

es unico.

Esa orientacion favorable al sujeto puede tener un fuerte
significado social en un doble sentido, pues de acuerdo con
Dewey (1994) “¢cémo puede haber una sociedad realmente
digna de ser vivida si no fuera constituida por individuos de

cualidades personales significativas?”.

La educacion especial es vista como una respuesta
educativa en la cual las implicaciones de estas ideas pueden ser
reconocidas y no solamente estimuladas. Se propone la
tolerancia no sélo en el trato con las personas y en el
funcionamiento de las instituciones para que los procesos
educativos no se transformen en situaciones que “aprisionen” la
libertad y la singularidad, pero también en una educacién que
estimule las individualidades y diversidad de cada ser humano.

Cuanto mas luchemos por la idea de que la educacion debera
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intervenir en la integridad del ser humano, méas fuentes de

diversidad deberan ser consideradas.

La diversidad de las caracteristicas de los alumnos de hoy
(capacidades cognitivas, estilos de aprendizaje, procedencias
culturales y sociales, intereses, etc.) hace como minimo compleja
la tarea de dar una respuesta educativa adecuada y que,
ademds, sea muy enriquecedora para la practica educativa. Se
entiende asi la adaptacion de los curriculos, de forma general,
como un conjunto de decisiones tomadas por la escuela con el
objetivo de adaptar la respuesta educativa a las diferentes
caracteristicas y necesidades de los alumnos. De la forma como
se decidieron criterios y como se definieron las medidas de
acuerdo con la pedagogia de la diversidad, sera posible una
mejor y mas eficaz atencion a los alumnos con necesidades

educativas especiales.

En la atencidén a esa diversidad Alcudia et el (2002:90-93)
consideran diferentes niveles de respuesta una vez que es muy
dificil que un profesor pueda dar una respuesta diferenciada y
personalizada a todos los alumnos. Los autores se refieren a la
organizacion de la clase, las actividades y la metodologia como
elementos de la practica educativa que posibilitan la atencién a la

diversidad.

En la organizacion del aula hay aspectos tan elementales y
simples como la disposicion de las mesas de trabajo de los
alumnos y del profesor, de forma que permitan un trabajo
cooperativo entre alumnos. Otro aspecto es el tiempo destinado a
las actividades, considerando cierta flexibilidad horaria que
respete los diferentes ritmos de aprendizaje, desde los mas

lentos hasta los mas rapidos.
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En cuanto a las actividades para que trabajen los mismos
contenidos se pueden variar el grado de complejidad, convertir en
partes mas simples y pensar en las que son mas funcionales.
También sera muy importante pensar en actividades que
favorezcan el autoconcepto, de forma que los alumnos con méas
dificultades se sientan capaces de realizarlas, a fin de que

compensen una posible autoimagen negativa.

En relacién a la metodologia, los autores aluden que esta
hace posible realizar las adaptaciones curriculares. No se trata de
calificar a una metodologia de “buena” y otra “menos buena”,
pero si mas adecuada o no, a su propoésito. Para que se puedan
respetar los diferentes ritmos y estilos de aprendizaje y los
diferentes “niveles” curriculares en clase, deberemos estar
abiertos, forzosamente, a metodologias que aumenten la

autonomia de los alumnos y que faciliten el aprender a aprender.

Los actuales modelos educativos tienen como uno de sus
principios basicos la atencion a la diversidad, o sea, la intencion
de promover una ensefianza mas individualizada para todos los
alumnos, tanto para aquellos que presentan necesidades
educativas especiales como para aquellos que no presentan tales
necesidades. La atencion a la diversidad de capacidades,
motivaciones e intereses de los alumnos es uno de los objetivos
gue los profesionales de la educacion intentan abordar hace
muchas décadas con mas o menos éxito. Actualmente, el desafio
de conseguirse una educacibn mas personalizada 'y
consecuentemente mas individualizada es aiun mayor, sobre todo
como consecuencia de la ampliacion de la escolaridad

obligatoria.
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Cabe asi a la Educacion Especial innovar permitiendo
diversificar los métodos de trabajo y flexibilizar las préacticas
educativas para conseguir que los alumnos (sean ellos que
cuales sean) desarrollen al maximo sus capacidades, respetando
al mismo tiempo sus caracteristicas individuales en la diferencia

de cada uno.

Teniendo como referencia el concepto de diversidad, en un
sentido, mas amplio consideramos importante resaltar el objetivo
de mejorar la respuesta educativa para todos los alumnos. Uno
de los primeros pasos consistié en la eliminacion de la atencion
educativa a grupos de alumnos con necesidades educativas
especiales fuera del ambito de la clase. Hoy, se evita al maximo
gue los alumnos salgan de sus clases y las energias se
concentran en diversificar las actividades y las metodologias de
trabajo. Los objetivos son fijados y las actividades programadas
en conjunto con los profesores de educacion especial. Aunque
parezca que el trabajo esta orientado con la intencion de ofrecer
una atencion mas regularizada a los alumnos con necesidades
educativas especiales, los otros alumnos también salen
beneficiados, las estrategias utilizadas para favorecer el
aprendizaje de los alumnos con necesidades educativas
especiales pueden y deben revertir de forma positiva para toda la
clase, beneficiando asi, a todos los alumnos. El trabajo
cooperativo permite que los alumnos compartan, aprendan unos
con los otros, sean mas solidarios y menos individualistas, y

aprendan a respetar las diferencias.

Consideramos también fundamental el esfuerzo de todos
los profesionales de la escuela, de los servicios de apoyo y de los

encargados de educacion (los padres) para dar coherencia a la
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accion educativa. Destacamos aqui la importancia de la
responsabilidad que tienen los profesionales de la educacion en
involucrar a los padres en todo el proceso, asi como, tener la
sensibilidad para comprometerlos con la educacion de sus hijos,
sobre todo aquellos que necesitan de una atencidén especial.

Creemos que para entender mejor como la Educacién
Especial responde y como organiza el principio de la atencion a la
diversidad de cada ser humano, sera necesario hacer una breve
retrospectiva historica de la misma, cuales son los soportes
legislativos y politicas inclusivas que la orientan y como acontece

y se estructura en la actualidad.

3.1. Breve perspectiva historica de la educacion especial

A lo largo de los siglos, la importancia concedida a los
individuos con deficiencia, aunque con avances y retrocesos, se
fue haciendo sucesivamente mas humanizada. Para esto, fueron
necesarias las influencias del pensamiento filoséfico, del

sentimiento religioso, de la organizacion politica y econdmica.

En todas las sociedades existieron individuos mas capaces
gue otros, teniendo en cuenta la media de la poblacion. La
preocupacion por la conducta de aquellas personas que se
alejaban de la media, de la normalidad, fue una constante

historica, aunque no siempre definida con rigor conceptual.

Varios autores se han dedicado al estudio de la historia de
la Educacién Especial. Se considera de gran importancia para su
analisis el sistema de ideas en que ella se desarrolla y la
estructura social en la que esta implantada. Considerar a un

individuo como “retrasado” es un fendmeno determinado socio-
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culturalmente y que se manifesté ya desde los inicios de la
humanidad. Fernandes (2002:33) comenta que en esta linea de
pensamiento “el concepto de ser humano normal o de norma
ideal no tiene una identidad propia, aunque si, es producto de las
representaciones mentales dominantes en determinada sociedad
y, por eso, sera diferente segun los contextos de tiempo y de
lugar”. La normalidad y los desvios respectivos son asi,
subjetivos y variables segun los diferentes contextos culturales e

histoéricos.

En el mundo griego y romano era comiunmente aceptable
gue los individuos mas afectados fisica y psiquicamente fueran
aniquilados o murieran con poca edad, porque no sobrevivieran a
las condiciones adversas (Fernandes, 2002:34). Se considera
gue en este largo periodo, el problema de la deficiencia fue
representada segun un concepto de Separacion, la cual fue
practicada por diversas formas, desde la aniquilacion vy
segregacion, pasando por la utilizacion ludica y caminando hasta

al reconocimiento, respeto y veneracion.

Durante la Edad Media, con la evolucion social y el
surgimiento de algunas ideas renacentistas, la practica del

infanticidio va dejando de ser permitida por la legislacion.

Los siglos XVI y XVII la mitologia, el espiritismo y la
brujeria dominaron y afectaron la forma de ver a la persona con
deficiencia, asi nacieron juicios morales relacionados con el

orden y el control social.

Posteriormente, y por influencia de la Iglesia, se adopto
una actitud de “proteccion”, de caracter puramente asistencial.

Con la aparicion del movimiento reformista de la Iglesia, los
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deficientes mentales con mayor riesgo, eran atendidos en
instituciones diversas; monasterios, hospitales, centros de
beneficencia, presidios, etc.,, obedeciendo béasicamente a
objetivos de asistencia, sin perspectiva o intencion de mejorar su

situacion personal.

Con la afirmacién de las ideas renacentistas, surge un
nuevo interés en estudiar el Hombre, se ve el triunfo de la
omnipotencia, autonomo en sentido universal, como un ser

creador de su propio mundo.

Las ideas y el interés en la exaltacion del hombre también
se reflejan en el estudio de la deficiencia y consecuentemente en
la educacion de los individuos deficientes. Surgen las primeras
experiencias pedagogicas y educativas a favor de los deficientes
sensoriales —sordos y ciegos— Juan Pablo Bonet (1579-1633),
inspirandose en los trabajos de Ponce de Ledn, inicio los
primeros ensayos para la educacion de sordos (Fernandes,
2002:35-37).

En Portugal, la Reina Santa Isabel |, daba gran importancia
a la necesidad de los deficientes, personas cojas, viejos y ciegos
gue querian aprender algo, a excepcion de aquellos que de
ninguna manera pudieran trabajar. Para lograr sus ideas, dicto
una ley para la ocupacién de los deficientes, a través de
actividades artesanales. En Portugal, la atribucion del valor al

trabajo productivo de la persona con deficiencia, llega hasta hoy.

En un andlisis mas amplio, con la revolucion Francesa
surge el espiritu Humanista y asi un modo diferente de entender

la persona deficiente.
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Sin embargo, solo en el siglo XIX se inician los primeros
estudios cientificos en el area de la deficiencia mental. Se
desarrollan y se realizan los presupuestos cientificos y socio-
culturales, que llevan este tema a ser incluido definitivamente en
el campo de la Pedagogia. En este siglo, aparecieron estudios
interesantes sobre esta tematica y son de destacar los trabajos
de Esquirol, Séguin, Itard, Wundt, Ireland, Ducan y Millard, Morel,
Lombroso, Down, Galton, Tuke, Rush y Dix, entre otros.

El inicio de la educacion especial, propiamente dicha, va a
tener lugar en Francia (inicios de siglo XIX), con las experiencias
y estudios de Itard, Seguin y Bourneville, considerados por
muchos como los “padres de la Educacion Especial” (Fernandes,
2002:42).

Con estos autores, surgieron varias designaciones para lo
gue entendemos hoy como deficiente (idiota, imbécil, cretino,
demente, anormal, incurable, retraso mental y nifio disminuido).
Designaciones estas, que reflejaban poca objetividad y alguna
ambigiedad, porque hacian referencia a juicios y criterios
sociales de normalidad, ademas del caracter despreciativo,

asociado a algun estigma, socialmente unido a los términos.

El siglo XIX se designa, por lo tanto, como la época dorada
de la institucionalizacién, aunque este periodo se extienda hasta

a la segunda mitad del siglo XX.

Debemos por eso destacar a los precursores de la
pedagogia terapéutica, que venidos o no del campo de la
medicina, fueron sobre todo educadores de deficiencias
sensoriales y de deficientes mentales. Romeu (1992:21) escribe

que:
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[...] la aparicion de la pedagogia terapéutica como vertiente de
la pedagogia interesada, especialmente, por la educacion de
estos nifios, ocurre posteriormente y debido a dos factores; las
transformaciones resultantes de la revolucion industrial, que
agudizan los problemas de adaptacién, manifestados por la
delincuencia juvenil, y el establecimiento de la obligatoriedad de
la ensefianza, que trajo el problemas de las debilidades
mentales.

Mas tarde, las dos grandes guerras mundiales vienen a
agravar todos los problemas inherentes a la condicion de
deficiencia. Después de la primera guerra, la inmensa multitud de
personas hechas deficientes y o/mutiladas constituyeron un factor
importante en el avance de las actitudes sociales ante esta
problematica. Después de la segunda guerra, como
consecuencia de las carencias sociales y de fuertes motivaciones
e intereses en la reconstruccion de toda una sociedad devastada,
se verificd una expansion de la escolaridad. Se paso a reconocer
la utilidad de las personas con deficiencia, o sea, de todos

aquellos, que al servicio de su patria se quedaron “heridos”.

Por otro lado, los periodos de posguerra proporcionaron el
estudio de la neurologia y de la patologia del cerebro. Poco a
poco se fue sintiendo la necesidad de integrar el deficiente,
dandole las mismas oportunidades educativas,

independientemente de sus limitaciones y o/dificultades.

En los afios 60 y 70, habia un descontento en relacion a la
educacion especial y a la forma como era practicada,
principalmente en la Europa y en los Estados Unidos de América
(EUA). Se verificaba que la educacion de la poblacién portadora
de algun tipo de deficiencia, acontecia en un sistema de
enseflanza paralela. Existia, en este nivel, una cierta
organizacion de los servicios de la educacidén especial, que se

realizaba de modo independiente, sin conexién alguna con la
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educacion general; ain en los casos de las clases especiales,
éstas tenian una relativa organizacion auténoma en relacién a la
escuela ordinaria, reflelando la  preponderancia de
posicionamientos sociales, politicos y educativos, que llevaron a
la “clasificacidon” y “rotulacion” de los alumnos y asi a un sistema
de educacién sin capacidad de responder a las exigencias

educativas de los mismos.

De esta manera, los afios 70 y 80 en los EUA y en Reino
Unido ganan fuerza dos revoluciones silenciosas en el campo de
la educacién especial. El término “integracién escolar” comienza

a formar parte del discurso educativo.

El movimiento de normalizacion ganaba asi fuerza, como
alternativa a los modelos anteriores y traia la esperanza de la
defensa de los derechos de aquellos que no lo podian hacer, en
una sociedad, en la que el sentido de responsabilidad y el
compromiso humano con la educacion para nuevas

cualificaciones no paraba de evolucionar.

Muchas fueron las influencias y acontecimientos en los

diversos paises que fortalecieron estas nuevas ideas.

Para Bank-Mikkelsen (1969), el principio de normalizacion
significa la posibilidad de un deficiente mental de desarrollar un
tipo de vida tan normal cuanto sea posible. Normalizar no es
volverlo normal pero si proporcionar a las personas con
necesidades especiales las condiciones de desarrollo, de
interaccion, de educaciéon, de empleo y de experiencia social en
todo semejantes a las que esas personas tendrian si no hubieran

sufrido una condicidon de deficiencia.
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El principio basico de la normalizacion representa sin duda,

un marco histoérico en la educacién especial.

La Public Law n° 94-142 (The Education for All
Handicapped Children Act) de 19752 constituyé un marco
histérico en la evolucion de la Educacién Especial. A propdésito de
la misma, Mel Ainscow (1997) diria que “esta ley fue concebida
para corregir la negacion de hecho de los derechos de los
deficientes a la educacion”.

A escala internacional, el término Necesidades Educativas
Especiales surge, por primera vez, en el WarnocK Report® (1978)
y, representa un marco decisivo en la forma de tratar al nifio
diferente y los problemas relacionados con su aprendizaje. Se
pasa asi a considerar que un nifio necesita de una educacion
especial si tiene alguna dificultad en su aprendizaje que requiera
una medida educativa especial. De este modo, surge el concepto

de necesidades educativas especiales (N. E. E.).

Sobre el concepto de necesidades educativas especiales,
Bautista (1993:56) afirma que:

[...] desde la perspectiva claramente educativa y funcional que
introduce el concepto de necesidades especiales, la atencion
pasa a centrarse en los diferentes tipos de ayudas pedagdégicas
extra-ordinarias que un alumno dado, o grupo de alumnos,
precisan para favorecer su acceso a los objetivos generales de
la educacion, lo que da pie a la distincion entre dos tipos
fundamentales de necesidades; las de adaptacion o adecuacion
de ese instrumento al servicio del desarrollo y el aprendizaje,
gue hemos denominado curriculo y las de dotacion de servicios
complementarios que hagan posible el acceso de aquel o
aquellos alumnos al curriculo escolar.

Con estos presupuestos se concibe asi la base de un

2 Decreto-Ley de la Educacion para todos los Nifios con Deficiencia, en Estados Unidos de América.
3 Informe de una Comision de Interrogatorio en el Reino Unido, sobre la situacion de los nifios con
deficiencia.
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profundo cambio en las actitudes sociales ante el problema de la
persona con deficiencia, que progresivamente se va extendiendo

a muchos paises inclusive el nuestro.
Bairrdo, et el (1998:23) afirman que,

[...] con el uso del término N.E.E. no se pretende que éste
excluya el concepto de deficiencia. Lo que presupone es un
cambio de enfoque en el andlisis de la problemética del nifio,
pasandose a privilegiar la vertiente educativa.

Después de esta observacion, se concluye que, lo que se
pretende aqui no es “transformar” la persona deficiente en una
persona normal, pero si, proporcionarle condiciones de vida y
prerrogativas tan semejantes a las condiciones de todas las otras
personas de la sociedad en que esta envuelta, tiendo acceso y
utilizando para eso, la gran variedad de servicios existentes en

esa misma sociedad.

De esta forma el Warnock Report y el subsiguiente White
Paper, en 1980 (Reino Unido), quieren que la deficiencia pase a
ser entendida como un continuo de necesidades especificas de
educacion 'y proponen una nueva metodologia, en la
identificacion y evaluacion, con la descripcion detallada de las

necesidades educativas especiales de estos nifios.

Estas medidas, implican ayudas educativas especificas, en
lo que respeta a las adoptadas en general, para los nifios que

frecuentan las escuelas regulares y la ensefianza normal.

Con La Declaracién de Salamanca en 1994 *, sobre
principios politicos y practicas en el area de las necesidades

educativas especiales, se promovié una educacion inclusiva,

*Enuna Cooperacion del Gobierno Espafiol y de la UNESCO, se reunieron en Salamanca, entre 7'y 10 de
Junio de 1994, mas de 300 participantes, en representacion de 92 gobiernos y 25 organizaciones
internacionales con el objetivo de promover el Objetivo de Educacion para Todos.
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acentuandose el papel determinante de las escuelas regulares,
en oposicidn con las actitudes discriminatorias, con la creacion de
sociedades inclusivas y en la defensa de principios ya

anteriormente preconizados.

Los diversos soportes legislativos que fueron surgiendo,
proponian una atribucion de deberes a las autoridades de la
educacion locales, ya que estos nifios y jévenes tienen igual
derecho que los otros y los padres pasaban a tener un papel
activo, tanto en la evaluacion, como en las decisiones, asi como

en la concretizacion de las medidas preventivas para sus hijos.

La tarea principal en la educaciéon especial empieza a ser,
la identificacion de las necesidades especificas de la educacion,
destacandose que no se puede categorizar la naturaleza de las
mismas directamente a partir de la categoria en que el nifio fue
“etiquetado”, ya que indica si el nifilo es 0 no capaz de realizar

determinado comportamiento.

En Portugal, desde la publicacion de la Ley de Bases del
Sistema Educativo, en 1986, la inclusion de alumnos con
necesidades educativas especiales en el sistema regular de

ensefianza comienza a constituirse en una realidad.

Asi, surge una nueva actitud social con fin de la integracion
de los nifios deficientes en un sistema de enseflanza comun.
Ganan cuerpo las opiniones de que la segregacion en el plan
social y educativo era antinatural e indeseable, proporcionando y
favoreciendo el cambio de filosofia de la educacién especial y de

la rehabilitacién en general.

La revelacion de la diversidad como aceptable y positiva

tiene consecuencias en la atencién y comprension educativa de
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las personas con necesidades educativas especiales. Nos lleva a
considerar esas personas como portadoras de un pasado y de
una experiencia que no pueden ser ignorados 0 menospreciados

cuando se planea una intervencion educativa eficaz.

3.2.Soportes legislativos y politicas inclusivas

Las orientaciones del Consejo de Europa, en lo que
respeta a los sistemas educativos, van en el sentido de una
alteracion de los conocimientos a transmitir, de un desarrollo de
nuevas actitudes y de una construccion de nuevos modelos
educativos. En el camino evolutivo que registramos cuanto a los
diferentes enfoques y posicionamientos relativos al concepto de
inclusion, nos parece de interés comentar algunas medidas de
politica educativa global a nivel de Europa y de la América del
Norte que, en conjunto, van siendo tomadas y que pueden
constituir un marco fundamental en la prosecucion de los

objetivos trazados para una inclusion efectiva.

En todas las partes del mundo y en todos los niveles
sociales existen personas con deficiencia. Considerando que el
reconocimiento de la dignidad inherente al ser humano y de sus
directos iguales y inalienables constituye el fundamento de la
libertad, de la justicia y de la paz en el mundo, la Declaracion
Universal de los Derechos del Hombre, proclamada por la
Asamblea General de las Naciones Unidas, el 10 de Diciembre
de 1948, defini6 los derechos y las libertades fundamentales del
Hombre. Los principios en ella enunciados fueron adoptados y
constituyen hoy base de actuacién en la mayoria de los paises

civilizados.
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En el informe final referente al Unesco Expert Meeting on
Especial Educacion, elaborado en Paris en 1979, fueron
enumeradas importantes recomendaciones Yy orientaciones
dirigidas a los Estados miembros con el fin de introducir politicas,
aprobar legislaciéon, desarrollar actuaciones orientadas a las

necesidades de las personas con deficiencia.

En 1981, la Organizacion de las Naciones Unidas
proclamé el Afo Internacional de las Personas con Deficiencia,
transcurriendo de ahi el Programa Mundial de Accion a las
Personas Deficientes que evidencié enérgicamente medidas que
fueran tomadas a nivel mundial en beneficio de los derechos de
las personas con deficiencia. El periodo entre 1982 y 1991 fue
proclamado como Década de las Naciones Unidas para las

Personas Deficientes.

A nivel europeo el Concejo de Ministros de la Educacion
de la Comunidad, encomendé al Comité de la CEE, en Junio de
1984, un informe sobre “Progresos en la implementacion de la
politica de integracion escolar de nifios con deficiencia”, que fue
presentado en 1986 por la Unidad Europea EURYDICE. Las
conclusiones que este informe presentaba eran que la integracion
escolar de alumnos con deficiencia se encontraba generalizada
en los paises de la comunidad, aunque con niveles de desarrollo
estructuralmente diferentes y en el nuevo contexto, la educaciéon
especial se realiza con preferencia en el ambito de la escuela
regular como una prestacion de servicios complementarios
(Fernandes, 2002:98).

La Convencion sobre los Derechos del Nifio, proclamada

en Nueva York, en enero de 1990, y aprobada por la Asamblea
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de la Republica Portuguesa en Junio del mismo afio, define en el
Art 1°y en el Art 23° que,

[...] nifo es todo ser humano menor de 18 afios; y los Estados
Partes reconocen al nifio mental y fisicamente deficiente el
derecho a una vida llena y decente, en condiciones que
garanticen su dignidad, favorezcan su autonomia, y faciliten su
participacién activa en la vida de la comunidad.

Mas tarde, en marzo de 1990 tuvo lugar en Tailandia, en
Jomtien, la Conferencia Mundial en Educacion para Todos,
organizada por la UNICEF, la UNESCO y el Banco Mundial. De
ahi resulté la aprobacién de la Declaracion Mundial en Educacion
para Todos. Confrontandose con la realidad de mas de 100
millones de nifios que no tuvieran acceso a la escolaridad
primaria, la declaracion destaco la necesidad de universalizar el
acceso a la educacion, la importancia del aprendizaje, de la
movilizacion de recursos y del refuerzo de la solidaridad

internacional.

En Junio de 1994, en Salamanca, la Conferencia Mundial
de la UNESCO en Necesidades Educativas Especiales: Acceso y
Calidad, adopt6é la Declaracion de Salamanca sobre Principios,
Politica y Practicas en el area de las Necesidades Educativas
Especiales y el Encuadramiento de la Accion. Forman parte de
estos documentos los principios de inclusion y de la educacion
para todos que recogen el reconocimiento de la necesidad de
actuar con el objetivo de conseguir escuelas para todos —
instituciones que incluyan todas las personas, acepten las
diferencias, las necesidades individuales-, es decir, escuelas con
mayor eficacia educativa. Constituy6é esta declaracién un marco
importantisimo en la evolucion de las tendencias de la politica
social de las dos décadas anteriores con el fin de promover la

integracion, la participacion y la lucha contra la exclusion; en el
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plano educativo, se recomienda que las escuelas se hagan
inclusivas. Se pretende hacer posible que todos los nifios
aprendan juntos, independientemente de las dificultades y de las
diferencias. La mas reciente legislacion portuguesa en el dominio
de la educacion especial también hace referencia explicita a esta

declaracion:

[...] los ultimos afios, principalmente después de la Declaracion
de Salamanca (1994), ha se afirmado la nocion de escuela
inclusiva, capaz de acoger y retener, en su seno, grupos de
nifios y jovenes tradicionalmente excluidos (Decreto-Ley n°
3/2008, de 7 de Enero).

La Ley de Bases del Sistema Educativo (Ley n° 49/2005 de
30 de agosto, vuelta a publicar en la Ley n° 46/1986, de 14 de
octubre) establece en la Subseccion IV las modalidades
especiales de educacion, en su articulo 20° La educacion
especial [...] “mira la recuperacion y la integracion socioeducativa
de los individuos con necesidades educativas especificas debido
a deficiencias fisicas y mentales”. Por otro lado, esta ley
preconiza que la Educacion Especial (EE) [...] “integra
actividades dirigidas a los educandos y acciones dirigidas a las

familias, a los educadores y a la comunidad”.

Esta referencia implica una interaccion de apoyo
generalizado, desde el educando hasta sus familiares, asi como
la comunidad social en la que ese educando participa. En el
ambito de los objetivos del sistema educativo, en general, se

relaza la educacion especial,

[...] el desarrollo de las potencialidades fisicas e intelectuales, la
ayuda en la adquisicion de la estabilidad emocional, el
desarrollo de las posibilidades de comunicacion, la reduccion de
las limitaciones provocadas por la deficiencia, el apoyo en la
insercion familiar, escolar y social, el desarrollo de la
independencia a todos los niveles en que se pueda procesar y la
preparacion para una adecuada formacion profesional e
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integracion en la vida activa (Decreto-Ley n° 3/2008, de 7 de
Enero).

En términos organizativos de la educacion especial, la Ley
de Bases del Sistema Educativo preconiza que esta siga
predominantemente los modelos diversificados de integracion en
centros regulares de educacion, teniendo en cuenta las
necesidades de atencién especifica y con apoyos de educadores
especializados. Son también organizadas intervenciones para
facilitar la integracion profesional de la persona con deficiencia.
Para que esto suceda es necesario que la escuela tenga en
cuenta los principios organizativos, que asegure el derecho a la
diferencia, el respeto por las personalidades y por los proyectos
individuales, asi como la consideracion y valorizacion de los
diferentes saberes y culturas. Soélo el respeto por estos principios

justifica y concibe la inclusion.

En 7 de Enero de 2008 si aprob6 en Portugal el Decreto-
Ley n° 3°. Este decreto-ley define los apoyos especializados a
prestar en la educacion preescolar y en los niveles basico y de
secundaria de los sectores publicos, con caracter cooperativo,
estimulando la creacion de condiciones para la adecuacion del
proceso educativo a las necesidades educativas especiales de
los alumnos con limitaciones significativas al nivel de la actividad
y de la participacién en uno o varios dominios de la vida. “La
educacion inclusiva mira la equidad educativa, y gracias a ésta se

garatiza la igualdad...” (Decreto-Ley n° 3/2008, de 7 de Janeiro).

Candeias (2009:42-43) declar6 abiertamente que,

5 Este nuevo decreto revoca asi el anterior Decreto-Ley n° 319/91 de 23 de Agosto - diploma que
legalizaba y aseguraba la frecuencia en la escuela regular a los nifios con Necesidades Educativas
Especiales (NEE), basada en las transformaciones resultantes de la publicacidn de la Ley de Bases del
Sistema Educativo, y de recomendaciones de organismos internacionales al que Portugal se encuentra
vinculado.
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La educacion especial en Portugal tiene en esta etapa una clara
orientacion para la inclusion educativa y social, el acceso y éxito
educativo, la autonomia, la estabilidad emocional, bien como
promocién de la igualdad de oportunidades, bien como
preparacion para la vida pos-escolar o profesional.

En sus objetivos, encuadre y principios orientadores, este
decreto define los apoyos especializados en varios ambitos:
[...] decurrentes de alteraciones funcionales y estructurales, de
caracter permanente, resultado de continuas dificultades a nivel
de la comunicacion, del aprendizaje, de la movilidad, de la
autonomia, de la relacion interpersonal y de la participacion
social, tiene por objetivos la inclusion educativa y social, el
acceso y el éxito educativo, la autonomia, y estabilidad

emocional, asi como la promocion de la igualdad de
oportunidades.

Confiere un claro papel de responsabilidad a los padres o

encargados de educacion, asi éstos:

[...] tienen el derecho y el deber de participar activamente,
ejerciendo el poder paternal en los términos de la ley, en todo lo
gue se relacione con la educacion especial a prestar a su hijo,
accediendo, para esto, a toda la informacién del proceso
educativo.

Y sigue... cuando,

[...] se compruebe, los padres o encargados de educaciéon no
ejerzan su derecho de participacion, cabe a la escuela dar las
respuestas educativas adecuadas en funcibn de las
necesidades educativas especiales diagnosticadas.

En el proceso de referencia (articulo5°) para la eventual
necesidad de educacion especial, también se contempla la

iniciativa de los padres o encargados de educacion.

Encontramos asi sentido y soporte al punto 2 del articulo
3°y al punto 2 del articulo 5°, para que asi comprendamos mejor
a las familias de nifios portadoras de algun tipo de deficiencia.
Cuestionamos si la escuela esta preparada para implicar a los
padres en todo este proceso, pero lo mas importante, es si esta

preparada para motivar a aquellos en que su grado de
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implicacion no es lo deseable. De esta manera, es nuestra
preocupacion —como vernos en otros capitulos de este trabajo-
fundamentar la necesidad de mirar hacia los nifios con algun tipo
de deficiencia o con alguna necesidad educativa especial, y
también, la importancia de percibir como estd la familia que los

acoge.

3.3. Laeducacién especial en la actualidad

En el actual panorama social se preconiza la inclusién de
las personas con deficiencia en todos los dominios de la vida
social y su derecho a una plena ciudadania. Los agentes
educativos (padres, profesores/educadores) son llamados a
participar de forma activa en este proceso, lo que requiere
nuevas actitudes y mejor preparacion. Aplicar una pedagogia
inclusiva significa hacerlo en todos los ambitos, comprender el
nino con deficiencia y, consecuentemente con necesidades
educativas especiales, pero también a su familia, institucion que
no siempre esta preparada para enfrentarse a los problemas

propias de la deficiencia.

Torres (2003) en su obra Educacion y Diversidad, analiza
la Educacién Especial bajo varias perspectivas. Partiendo de su
origen en las ciencias de la educacion, analiza la educacion
especial como disciplina cientifica, las didacticas con las que se
relaciona, la organizacion de la misma dentro de la escuela, las
perspectivas actuales en el area, el proyecto y desarrollo del
curriculo en procesos de atencion a la diversidad, pero
esencialmente en la formacién de los profesionales para atender

a la diversidad.
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Partiendo del principio de que la Educacion Especial surge
de las Ciencias de la Educacién, Rigo y Talens (1987, en Torres,

2002:23), escriben que:
[...] la educacion especial participa, como educacion que es, de
todos los ambitos propios de las Ciencias de la Educacion, pero
en la medida en que se dirige a sujetos que no responden a las
acciones educativas normales, tal participacion sera hecha a

partir de su propia lectura, de la necesaria adaptacién a las
respuestas que deben dar.

Sanvicens (1984, en Torres, 2002:23) afirma que:

[...] la educacién especial constituye un ambito de la pedagogia
diferencial, cuyo objeto es el estudio de los distintos modos de
educacion que se especifican en funcién de las diferencias
individuales y de grupo de educandos.

Brennan (1988, en Fernandes, 2002:69), la define como:

[...] la combinacion de curriculo, ensefanza, apoyo Yy
condiciones de aprendizaje necesarias para satisfacer las
necesidades educativas especiales de los alumnos de manera
adecuada y eficaz. Puede constituir la totalidad o parte del
curriculo total, puede ser desarrollado individualmente o junto
con otros, y puede constituir la totalidad o parte de su vida
escolar.

Asi, la idea de educacion fue cambiando a lo largo de los
afos en funcion del tipo de sociedad influenciada por las
condiciones ideoldgicas y politicas de cada momento historico.
En la actualidad, varios autores (Mel Ainscow, 1997, Gordon
Porter, 1997, Margaret Wang, 1997) han promovido una nueva
conceptualizacion de la educacion, entendida no como “especial”

pero como “educacion para todos”.

En los ultimos afios, miramos la implementacién de la idea
de integracién, especificando como se deben introducir medidas
adicionales para responder a los alumnos especiales, también
observamos a los movimientos que se relacionan con la

educacion inclusiva, cuyo objetivo consiste en reestructurar las
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escuelas en funcion de como éstas respondan a todos los nifios
(Ainscow et el, 1997:13).

La inclusion significa una articulacion entre la comunidad,
la escuela, profesores, educadores, los demas profesionales y los
padres, certificando el derecho a la diferencia y creando
posibilidades escolares y de formacion, a fin de que sean
respetadas la diversidad y las caracteristicas de los grupos
sociales, culturales, pertenecientes a diferentes niveles

intelectuales, en una educacion para la ciudadania.

Esta comprension implica un cambio fundamental en lo
gue concierne a cdmo son vistas las dificultades educativas. Este
cambio de concepto se fundamenta en la creencia de que los
cambios metodologicos y organizativos que tienen por objetivo
responder a los alumnos que presentan dificultades, benefiairan a

todos los nifios (Ainscow et al., 1997).

Este nuevo concepto de escuela no puede ser visto como
fendmeno aislado. La organizacion de la educacion esta sujeta,
forzosamente, a la influencia de los fenOmenos sociales mas
vastos y amplios, como el desplazamiento geogréafico de las
poblaciones, la globalizacion de la economia, la evolucion
cientifica y tecnoldgica, el avance de las comunicaciones, la
difusion de la diversidad cultural, la conquista y afirmacion de
derechos fundamentales y igualitarios de todos los seres

humanos, entre otros.

Candeias y sus colaboradores (2009:75-76) dicen que una
escuela que tiene un modelo de educacion inclusiva se enfrenta a
una tarea dificil, con muchas barreras y obstaculos, ya que todos

los esfuerzos para cambiar las politicas educativas y la existencia
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de algunas recomendaciones no han dado lugar a una

implementacion real de los modelos de educacion inclusiva.

Basado en la comprensiéon de todos esos fenémenos, se
considera tarea fundamental de la escuela garantizar que haya
un camino en el que se integren todos los individuos,
independiente de sus caracteristicas y condiciones de vida. Si
miramos a nuestro alrededor observaremos que la sociedad en
que vivimos es multicultural. Asi, la diversidad esta en las
diferencias individuales o bien en cada individuo donde se revela
potenciales fisicas, sensoriales, intelectuales, morales o sociales
muy divergentes. Es por lo tanto la escuela la que tiene la funcion
de potenciar, ante toda la diversidad, la inclusion de cada

individuo.

La escuela se enfrenta hoy con multiples diversidades que
representan, en el entender de varios especialistas, uno de los

principales desafios de la institucion escolar.

Daniel Sampaio (CNE-2008:88), en un Seminario del
Consejo Nacional de Educacion sobre la Escola Face a

Diversidade, afirmaba:
[...] la escuela inclusiva es una escuela que tiene que
proporcionar oportunidades para todos y tiene que tratar con la
diversidad y con la heterogeneidad. Esto es para mi un
presupuesto absolutamente basico. Otro presupuesto muy
importante -y que es muchas veces dificil de aceptar por

algunos profesores- es que de hecho hay muchas formas de
trabajar en el aula diferente de las tradicionales.

La cuestion de la diversidad esta hoy, mas que nunca, en
la agenda de las politicas nacionales de la mayor parte de los
paises y es una oportunidad para que la educacion especial,
basada en los principios fundamentales de la inclusion, asuma su

papel, buscando proporcionar a todos y cada uno, la posibilidad
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de que desarrollen todas sus capacidades y que realicen su

potencial.

Fernandes (2002:88) plantea algunos aspectos béasicos

para la politica de inclusion:

Una definiciébn positiva de la incapacidad, desde una
perspectiva de derechos humanos la incapacidad debe ser
definida como parte de la normalidad.

Una dimension social visible, pues es en la sociedad
donde la escuela tiene la responsabilidad de minimizar los

efectos de la incapacidad creando medios y formas de apoyo.

Un medio menos restrictivo, ya que en la sociedad se
encuentra la responsabilidad de promover la nueva comprension
y las intervenciones politicas que deben ser adoptadas, basadas

en estrategias que impidan la discriminacion.

La individualizacion para cada situacion, pues de forma
individualizada seran encontradas las soluciones mas adecuadas
a las necesidades y capacidades concretas, con observancia del

principio de individualizacion.

La cooperacion y inclusién, evitando asi la perspectiva
reduccionista de segregacion bajo cualquier forma de exclusion

social de las personas con deficiencia.

De esta manera, desde la perspectiva de escuela inclusiva,
el respeto por la diversidad y la convivencia real inter-pares, se
afirma como la Unica via para salvaguardar las posibilidades de
desarrollo de todos los nifios, cualesquiera que sean sus

creencias, valores, potencialidades o trazos.
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Nos aventurariamos a ir mas lejos. Concebimos la idea de
gue la diferencia es que puede ser la normalidad, o sea, si
aceptamos que el analisis del ser humano como uno todo
individual y al mismo tiempo elemento de un colectivo, donde
presentamos caracteristicas fisicas y psicoldgicas diferenciadas y
al mismo tiempo comunes, ¢ por qué no se hace esta idea mas
extensible a la poblacién con deficiencia? La respuesta tiene que
ver con el efectivo cambio de las mentalidades. Es ahi, desde
nuestro punto de vista, donde encontramos la mayor barrera para

estructurar un cuadro verdaderamente inclusivo.

Desde una visibn mas académica y no tanto social,
Ainscow, Porter y Wang, (1997:63) estan de acuerdo en que la
implementacion de los programas que promueven la equidad
educativa se ve dificultada por las incontables barreras
programaticas, administrativas, fiscales y relativas a las actitudes
gue vienen, indudablemente, a perjudicar a las escuelas. Sin
embargo, las Ultimas décadas de experiencia sobre la
implementacion de estrategias innovadoras relativas a la
adaptacion de la ensefianza, han revelado que muchas de estas

barreras pueden ser eliminadas.

Los autores consideran que el tema consiste en coordinar
recursos y resultados, el modo de alcanzar los objetivos de
igualdad y la forma de como satisfacer las metas propuestas, al
mismo tiempo que se garanticen las mejores oportunidades de

aprendizaje para todos los alumnos.

Desde este planteamiento, los profesionales a partir de
una consistente y global evaluacién (Correia, 2003:79) de la
situacion de sus alumnos, buscan promover de forma

diferenciada un adelanto en el contexto heterogéneo del aula.
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Apuntan asi, dos principios estructurales. El primero
defiende que la intervencion transcurra y se base en un modelo
de evaluacion y observacion, lo méas riguroso posible, en el
sentido de construirse un conocimiento adecuado al nifio/alumno
y a sus necesidades en todas las dimensiones de su desarrollo.
El segundo, consecuencia de una evaluacion, la intervencién
tendrd que ser objeto de una planificacibn muy cuidada, en
funcion de cada individuo y de cada grupo.

Consideran asi, los autores, que sin la observancia
rigurosa de estos principios, puede quedar claramente
comprometida la posibilidad de proporcionar a cada alumno la

educacion apropiada, con calidad y en un contexto inclusivo.

Nos parece también importante destacar aqui, en una
vision mas actual y metodologica, la Ensefianza Diferenciada,
pro-activo. Tomlinson (2008:16) destaca la diferencia entre
pedagodgica y diversidad. Asi dice que “en el caso de un grupo
diferente, el profesor parte del principio de que diferentes
alumnos tienen diferentes necesidades. Por esa razon, el
profesor planea de forma pro-activa diversas maneras de llegar
hasta sus alumnos y proponer el aprendizaje. Una diferenciacion
bien planteada debe ser expuesta de forma pro-activa por el
profesor con el objetivo de ser suficientemente sélida para

abordar diferentes necesidades”.

Queremos destacar que, desde una observacion clara e
inequivoca de esos principios, no se puede descuidar contan con
la familia y no centrarnos solamente en el nifio, como ser aislado.
Candeias (2009:79), comenta que “la motivacion de los padres en
la asuncién de su papel en la inclusion de sus hijos, resulta en la

mayoria de los casos, de la percepcion que los padres tienen
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respecto a su impacto en el rendimiento académico, asi como las
caracteristicas de accesibilidad necesarias y también cuando
perciben que su participacion es bien aceptada en la escuela vy,
sobre todo, cuando entienden que su participacion es parte de
sus responsabilidades parentales”.

Nos preocupa, en especial, la familia de nifios con
deficiencia, pues es de la forma de como la familia se organiza,
como encara la deficiencia y como trata con ella, como favorece
una mejor inclusién de esos nifios en la sociedad. Intentaremos
percibir como se adapta a la situacion de un hijo diferente de los

patrones instituidos socialmente como de normalidad.

Asi, en la medida que se avanza en la investigacion sobre
los procesos educativos Yy rehabilitadores dirigidos a los
individuos con deficiencia y sus familias, verificamos que es
posible sefalar y seguir caminos para una intervencion cada vez
mas eficaz, donde todos pueden salir beneficiados,
principalmente las familias donde consigan hacer un “camino

resiliente” en la aceptacién del hijo diferente.
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CAPITULO 2. LA RESILIENCIA: EL ESTADO DE LA
CUESTION

1. LA NOCION DE RESILIENCIA

La historia esta llena de grandes personajes que pasaron
una infancia dificil: padres alcohdlicos o ausentes, malos tratos y
mal vivir. A todo resistieron y con las desgracias hicieron su

grandeza.

Uno de los ejemplos es Charlie Chaplin. Creado en una
familia deshecha, tuvo que empezar a trabajar a los 5 afios. A los
9 aflos perdio el padre. Mas tarde paso por orfanatos y ambientes
poco recomendables, donde construyo las principales ideas para
sus peliculas. A esta capacidad de superar las adversidades se
llama resiliencia. Saber aplazar las recompensas, asumir
responsabilidades sin culpar los otros por sus desgracias,
sorprender los otros con el humor y la creatividad, mantener la
iniciativa son factores importantes, ilustrados exhaustivamente en

las peliculas de Chaplin.

Podemos ver un ejemplo de como a Chaplin y otros casos,
la resiliencia ha suscitado el interés de investigadores de forma
gue ha dado lugar a que tengan que refinir el concepto. Esta
historia ha enriquecido y dado origen cada vez mas a estudios en
el campo de la educacion y de la psicologia donde se ha
investigado casi treinta afios, aunque soélo es en los ultimos cinco
a seis afos va siendo sometida a discusion desde el plano teérico
y metodolégico, en seminarios, congresos Yy encuentros

internacionales.

Son varios los investigadores que abordan la tematica en

la actualidad y en una de las publicaciones mas recientes,
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Oliveira (2010:18-19) cuestiona si la resiliencia es un mind-set® o

un paradigma. Para la autora y segun el Thesaurus’, “paradigma
es un padron o un modelo, es un conjunto de ideas, conceptos,
valores y practicas que forman parte de una determinada
perspectiva de la realidad”. Sabemos que los paradigmas
pueden ser individuales o colectivos, dependiendo de existir o no
una comunidad que los divida. En ese sentido, la resiliencia es
considerada como un paradigma que facilita la vivencia de

nuevas experiencias; ver la vida como un trabajo en progreso.

La resiliencia mantiene una actitud positiva en las
personas, confiere la confianza para asumir nuevas
responsabilidades en el trabajo y en la vida personal, impele a
gue se arriesgue en la vida, en el sentido de buscar nuevas
experiencias estimulantes al autoconocimiento, saber mas sobre
si mismo y osar conectarse de forma mas fuerte a los otros. Este
ambito de la resiliencia es entendido como reaching out (alcanzar
algo; ir por encima de sus limites). Asumiendo eso, la vida se
hace mas rica, la red de relaciones interpersonales se profundiza

y el mundo que nos envuelve se amplia.

Oliveira (2010:19) defiende que “por la presion y estructura
de las sociedades actuales la resiliencia es asi necesaria para
superar experiencias negativas de vida, para lidiar con el estrés,
0 recuperarse de un trauma. Pero también es necesaria en una
vida rica en significado y en relaciones, comprometida con
nuevas experiencias y envuelta en procesos de aprendizaje

permanente”.

La resiliencia es vista asi, no s6lo como algo necesario

6 Mentality: a habitual or characteristic mental attitude that determines how you will interpret and respond to
situations, en wordnetweb.princeton.edu/perl/webwn, 12/07/2010.
" Thesaurus dictionary.
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para enfrentar adversidades, pero como una fuerza basica, una
‘energia” en la que giran todas las caracteristicas positivas del
escenario emocional y psicologico de una persona. La falta de
resiliencia seria asi, la principal causa del funcionamiento mas
negativo, donde no existe el coraje, la racionalidad o el insight
(discernimiento). Se concibe asi el pilar sobre lo que se construye
todo lo demas.

Sin  embargo, no podemos avanzar para la
conceptualizacion de resiliencia sin intentar percibir la
emergencia de este nuevo constructo. Algunos investigadores
hacen el encuadramiento histérico de la resiliencia revendo
alguna investigacion sobre estrés y verificando la emergencia del
constructo de hardiness® (Rodrigues, 2004). En la segunda mitad
del siglo XX, el estrés surgi6 como un fuerte campo de
investigacion siendo inicialmente dirigido a través de los sintomas
fisicos registrados en el organismo, que parecian universales y
independientes del tipo de estrés, conectados al sistema
inmunologico y genético, al mantener la vida de cualquier ser
biologico (Damasio, 2000). En el humano, la investigacion se
centraba en factores de riesgo asi como en los campos de estrés
mas especificos de la actividad de la persona y que la envolvia.
Kobasa (1979) declar6 en su tesis de doctorado que algunas
situaciones de estrés eran registradas al mismo tiempo con
enfermedades somaticas y psicolégicas vividas por el ser
humano y en este cuadro propone la conexion entre estrés y
enfermedad y, como condicionante, la importancia de
caracteristicas de personalidad, apuntandose esta Ultima como

constructora de la salud y proponiendo un nuevo concepto, lo de

8 _ Robustez.
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persona hardiness.

Surgieron sin embargo conceptos afines, como lo de
coping® (Serra, 1994; Pereira, 1998, en Rodrigues, 2004:107),
estrategias para lidiar con situaciones sentidas como amenaza,
dafio o desafio, y de Lefcourt (1973, 1980, en Rodrigues,
2004:107), por ejemplo, declara funciones de coping, como de

centrarse en el problema o en la emocién.

El primero que utiliz6 este término fue Bolwby (1982)
insistiendo en el papel del apego en la génesis de la resiliencia y
la definié como resorte moral, cualidad de una persona que no se

desanima, que no se deja abatir.

En la actualidad, Oliveira (2010:19) se refiere cuatro

aplicaciones de la resiliencia:

1. Superar obstaculos decurrentes de la infancia como
una familia desestructurada, escasez de recursos,
negligencia emocional o malos-tratos fisicos.

2. Superar los potenciales estragos ocurridos durante la
juventud y transformarse en el adulto deseado.

3. Vencer las dificultades cotidianas mas comunes:

a. Discusiones con amigos, familiares, o conflictos
en el trabajo.
b. Un gasto abultado e inesperado.

4. Encontrar un nuevo significado o finalidad para la vida,

estar abierto a nuevas experiencias y desafios y poder

alcanzar todo lo que se pueda.

Efectivamente, observamos que las tres primeras

9 - Afrontamiento.
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aplicaciones son reactivas porque la propia naturaleza humana
determina la respuesta de una persona a las adversidades. La
cuarta utilizacion se relaciona con la autoproteccion o
autodefensa; estd asociada a la osadia y al coraje personal que
hace trascender barreras.

Por eso, las personas resilientes usan sus recursos
internos para lidiar con las contrariedades habituales de la vida,
sin que se sientan oprimidas. La autoeficacia es el ingrediente
mas importante para sobrevivir al exceso de estrés en la
actualidad. Consiste en creer que se puede controlar el medio
envolvente y resolver los problemas a medida que van surgiendo,
manteniendo un grado de compromiso elevado, sin perderse en
la aplicaciéon de soluciones que se revelan ineficaces. Hay que
aprender con los errores, mantener la focalizacion con metas

claras y persistir en la busqueda de alternativas positivas.

El concepto de resiliencia tiene un reconocimiento historico
relativamente reciente. Sin embargo, uno de los primeros
consensos que aparecen en la literatura y en los estudios
conectados a la tematica, es que existen dos generaciones de
investigadores. La primera, en los afios setenta, buscaba
identificar los factores de riesgo y de resiliencia que influenciaban
en el desarrollo de nifios que se adaptaban positivamente al
medio, independientemente de que vivieran o que hayan vivido,

en condiciones de adversidad.

En esa primera generacion de investigadores, destacan los

trabajos pioneros de Emmy Werner y Ruth Smith en 1992, en lo
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Kauai, una isla hawaiana®™ (Melillo y Ojeda, 2005:24).

En el desarrollo de los trabajos de esta primera generacion
de investigadores en la tematica de la resiliencia, se nota una
ampliacién del foco de la investigacion, que se inician a partir de
un interés en las cualidades personales que permitirian a los
individuos superar la adversidad (como por ejemplo, la
autoestima y autonomia) para un interés mayor en estudiar los
factores externos en esos mismos individuos (por ejemplo, el
nivel socioecondémico, la estructura familiar o la presencia

proxima de un adulto).

La mayoria de esta generacion de investigadores, se
identifico con el modelo triadico de resiliencia, que consiste en
organizar los factores resilientes y de riesgo en tres grupos: los
atributos individuales, los aspectos relacionados con la estructura
familiar y las caracteristicas de los ambientes sociales a los

cudles los individuos pertenecen (Melillo y Ojeda, 2005:25).

En este breve analisis de la evolucion de la nocion de
resiliencia, encontramos en la revision bibliografica, una segunda
generacion de investigadores, que iniciaron la publicacion de sus
estudios en los afios 90, cuyas interrogaciones se centraban en
los procesos asociados a una adaptacion positiva, una vez que
los individuos en cuestion vivieron o viven en condiciones de
adversidad. Melillo y Ojeda (2005:25) comentan que el foco de
investigacion de esta segunda generacién de investigadores en la
tematica de resiliencia, retoma el interés de la primera

generacion, en el sentido de inferir qué factores estan presentes

19 violveremos a referir y a describir este estudio mas detalladamente en la clarificacion del concepto de
resiliencia.
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en los individuos con alto riesgo social, que se adaptan
positivamente a la sociedad, o que agregan el estudio de la
dindmica, entre factores que estan en la base de la adaptacion

resiliente.

De los investigadores pioneros en la nocion dinamica de
resiliencia, Michael Rutter (1990) plante6 el concepto de

mecanismos protectores y entiende resiliencia como,

[...] una respuesta global en la que estan en juego los
mecanismos de proteccion, entendiendo por éstos no la valencia
contraria a los factores de riesgo, sino aquella dinamica que
permite al individuo salir fortalecido de la adversidad, en cada
situacion especifica, respetando las caracteristicas personales.

También destacan los trabajos de Edith Grotberg (1993, en
Melillo y Ojeda, 2005:25) que formuld el concepto que vendria a
ser la base al Proyecto de Pesquisa Internacional de Resiliencia
(PPIR). En sus estudios, la autora, refiere la interaccion de
factores resilientes advenidos de tres niveles diferentes: El
soporte social (yo tengo), las habilidades (yo puedo) y la fuerza
interna (yo soy y yo estoy). Trabajaron en 27 locales diferentes,
situados en 22 paises en Europa, Africa, América Latina, América
del Norte y Paises del Pacifico. La muestra estaba constituida por
1225 nifios, hasta a los 12 afios de edad. De esta forma,
organizando los factores de resiliencia en un modelo triadico,
incorpora aun, como elemento esencial, la dinamica y la
interaccion entre esos factores. Resiliencia es para esta
investigadora, [...] “una capacidad universal que permite a una
persona, grupo o comunidad prevenir, minimizar o ultrapasar los
efectos nocivos de la adversidad”. Pero el primer objetivo del
proyecto PPIR estaba en el ambito de los procesos educativos.
Consistia en la investigacion sobre la actuacion de padres, otros

educadores y los propios nifilos mas mayores, de modo que
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promovieran la resiliencia en el nifio hasta a los 12 afios. Los
investigadores eligen una poblacion de nifios que cumplan dos
criterios: que hayan vivido situaciones dificiles, aun dentro de la
familia, pero que también tengan un soporte social para
incrementar la referida educacién; y que se distribuyan en tres
grupos: de los 0-3 afios, de los 4-6 afios y de los 9-11 afios, de
acuerdo con los niveles de desarrollo propuestos, teniendo como
base tedrica la investigacion de Erikson. La autonomia es un
valor en esta educacion para la resiliencia, formando parte de los
15 items de la lista de verificacion, como por ejemplo: el nifio
tiene placer en hacer las cosas solo; a el nifio le gusta alcanzar
aquello que pretende; el nifio siente que lo que hace deja
diferente el desenrollo de los acontecimientos; el nifilo hace
planes para realizaciones. De este modo, se percibe la aplicacion
del lenguaje resiliente o el paradigma de Grotberg: yo soy y yo
puedo indican sumariamente el perfil personal, social y de
resolucidén de problemas; yo tengo corresponde a todo lo que le
es exterior y que puede ayudar, también en las situaciones

dificiles (en diferentes niveles y perspectivas).

Sin embargo, haciendo aun referencia a otros autores mas
recientes, pertenecientes a la segunda generacion, destacan los
trabajos de Luthar y Cushing (1999), los de Masten (1999), los de
Kaplan (1999) y Bernard (1999), que también entienden la
resiliencia como un proceso dindmico de manera que las
influencias del ambiente y del individuo establecen una relacion
reciproca que permite al individuo adaptarse, independiente de la
adversidad (en Melillo y Ojeda, 2005:25).

La mayoria de los investigadores, que pertencen a esta

segunda generacion, se identifica con El Modelo Ecoldgico-
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Transaccional de Bronfenbrenner (1979), donde la asociacién a la
resiliencia, consiste en que el individuo est4 inmerso en una
ecologia determinada por diferentes niveles, que interactian
entre si, ejerciendo una influencia directa en su desarrollo

humano.

Los niveles que forman ese marco ecoldgico se situan al
nivel del individual, familiar, comunitario (relacionado con los
servicios sociales), y al nivel cultural (relacionado con los valores
sociales). Cuando intentamos descifrar esos procesos dinamicos
de interaccién entre los diferentes niveles del modelo ecoldgico,
nos colocamos en la visidon de los autores, para asi entender
mejor el proceso inmerso en la resiliencia. La identificacion pasa
por los procesos de adaptacion resiliente, que permitird avanzar
en la teoria y en la investigacion, ademas de posibilitar la
creacion de estrategias programaticas destinadas a promover
resiliencia y, consecuentemente, la promocion de la calidad de

vida.

Dentro del soporte social y considerando la vision que
cada individuo estd inmerso en su propia ecologia, Cyrulnik
(2007:29) afirma que la tendencia para que describamos las
situaciones que nos acontecieron, constituye un factor de
resiliencia con la condicion de dar sentido a lo que se pasoé y de
hacer de eso una remodelacion afectiva. El sentido se construye
con lo que existe antes y después de nosotros, con la historia y
los suefios, con el origen y la descendencia. Pero si nuestra
cultura o las circunstancias no dispusieran, en lo que nos rodea,
de algunos lazos afectivos para que nos conmovamos y que
constituyamos recuerdos, entonces la privacion de afectos y la

pérdida de sentido haran de nosotros hombres-instantaneos.
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Conseguiremos sentir placer rpidamente pero, en caso de

infelicidad, nos faltaran los principales factores de resiliencia.

Soler y Conangla (2010:73), en su obra mas, “Ecologia
Emocional, declara que “la gestiébn correcta o incorrecta de
nuestras emociones también tiene un precio, y cuando hablamos
acerca de los costos, nos referimos aquellos que afectan a
nuestro proyecto vital. A veces, el corto plazo puede parecer mas
facil mostrarmonos pasivos y no hacer un esfuerzo para cuidar de
nuestros afectos. Parece mas facil alejarnos que relacionarnos,
ser egoistas que generosos, inconstantes que perseverantes,
agresivos que prudentes. Y si estas estrategias nos parecen mas
agradables o mas faciles, se puede terminar pagando una factura
muy alta. Terminamos pagando el precio de la soledad, el

abandono y desinterés.

Fernando Savater (2006) dice que de todos los
conocimientos posibles, hay por lo menos uno que es
imprescindible: sabermos que hay ciertas cosas que nos

convienen y otras no.

Para Nietzsche (1985), tener vida es lo mismo que tener
valentia, ambicion, dignidad, fuerza de caracter, humor,
independencia y, al mismo tiempo, ausencia de fanatismo, de

conformismo, resignacion, resentimiento y susceptibilidad.

Estas son las visiones interesantes y compatibles con lo
gue hoy dia es conocida como inteligencia emocional. En
conclusién, aunque no seamos libres de elegir lo que pasa con
nosotros, por lo menos podemos elegir nuestra actitud vy

respuesta ante las dificultades.

Esto es igual a decir que ciertas familias, ciertos grupos
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humanos y ciertas culturas facilitan la resiliencia, mientras otras la
impiden. Sucede que trabajos recientes de la OMS confirman
esta idea estableciendo una relacidn entre las mejorias objetivas
de las condiciones de existencia y la desunion de las familias y de
los grupos: “cuanto mas alto es el nivel de organizacion
alcanzado por una sociedad, mas los individuos se desunen”
(Cyrulnik, 2007:35). Cuanto mejores las condiciones de
existencia, el hombre necesita menos de los otros. El autor afirma
gue aunque no se trata de renunciar a los progresos, debemos
tener la conciencia de que el progreso no existe sin efectos
secundarios. Un desempeifio individual mejorado puede implicar
la disolucion de algunos lazos y aumenta la vulnerabilidad a los
traumatismos. Todo transcurre bien cuando esta bien, pero en
caso de infelicidad o de una adversidad, sin afecto y sin sentido,
la vida se presenta demasiado dura y las rupturas traumaticas
son dificiles de remendar. Por eso, dividir un proyecto y este ser
analizado en una perspectiva ecologica es necesario para la
constitucion de un sentido y para qué desarrollaramos conductas
resilientes. En la visibn de que revelemos comportamientos
resilientes, Cyrulnik (2007:38) habla del sentido de los
traumas/adversidades. Afirma que, si el trauma no adquiere un
sentido, permaneceremos estupefactos, estupidos, confusos por
un torbellino de informaciones contradictorias que nos hacen
incapaces de decidir y actuar. Pero como estamos obligados a
dar un sentido a los hechos y a los objetos que nos “hablan”,
existe un medio de esclarecer los hechos provocados por un
traumatismo: el relato. En este caso, en la narracion de las
adversidades se hace un trabajo de sentido. La remodelacion
espontanea de la representacion de si mismo conforme la edad,

el sexo, el envolvimiento afectivo y cultural dan cuenta de la
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evolucion de la imagen de si y explican por qué razén la
resiliencia es posible durante mucho tiempo, pues la idea que
hacemos de nosotros puede modificarse bajo el efecto del
conjunto de los relatos.

Cuando el sujeto no consigue hacer este trabajo por ser
demasiado joven, porque su lado relacional lo hace “callarse” o
porque su cerebro afectado por un accidente o enfermedad dej6
de permitirle la representacion del tiempo, entonces la resiliencia
se hace dificil. Mientras pudiéramos modificar la imagen que
tenemos de nosotros, al mismo tiempo que el compromiso que
tenemos con la realidad psiquica y social nos permitir trabajar en
eso, la resiliencia sera posible, pues se trata muy simplemente,
de retomar un tipo de desenvolvimiento después de una agonia
psiquica (Cyrulnik, 2007:40).

La resiliencia solo se interesa por los modos de compensar
tras las rupturas traumaticas. Para pensar en resiliencia es
necesario “tener una vision de nuestra historia personal en que
cada encuentro es una eleccibn de existencia” (Cyrulnik,
2007:43). Las personas que infieren de este modo se sienten
bien en culturas de inseguridad donde pueden facilmente
“aventurarse a la vida”. Esta pequefa libertad es un recurso
donde cada gesto y cada palabra pueden modificar la realidad

gue nos “fuerza” a construir la resiliencia como un anti-destino.

Después de esta breve referencia evolutiva de la nocion de
resiliencia, consideramos pertinente clarificar el concepto,

relacionar y percibir como la dinamica y el proceso se establecen.
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1.1.Clarificacion del concepto

Podemos verificar en el momento que investigamos el
desarrollo del concepto de resiliencia, desde el inicio de los afios
ochenta, que ha surgido un interés cada vez mayor por las
personas que desarrollan competencias positivas y constructivas,
a pesar de que hayan vivido en condiciones que aumentarian las

posibilidades de presentar patologias mentales o sociales.

El concepto pasé a ser adoptado en el ambito de las
Ciencias de la Educacion y expresa el desarrollo de
competencias en individuos o grupos que, aunque hayan vivido,
en algun periodo de su ciclo vital, en condiciones de alto riesgo,
se desarrollan psicolégicamente saludables y con éxito social. Se
propone asi como una definicion pragmatica, que funde sus

raices en las realidades educativas, terapéuticas y sociales.

En realidad se distinguen dos componentes: la resistencia
frente a la destruccion, es decir, la capacidad para proteger la
propia integridad bajo presion y mas alla de la resistencia, la
capacidad de forjar un comportamiento vital positivo pese a las
circunstancias dificiles. El concepto incluye ademas, la capacidad
de una persona o sistema social de afrontar adecuadamente las
dificultades, de una forma socialmente aceptable (Garrido y
Sotelo, 2005:113).

El adjetivo resiliente, hoy ya muy difundido en el ambito de
la metalurgia y en las ingenierias, expresa la capacidad de un
determinado material, después de sufrir alguna presién, de volver
a su forma inicial. Uno de los precursores en el campo de la
Fisica e Ingenierias, fue el cientifico inglés Thomas Young, que

en 1807, considerando tensién y compresion, introduce por
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primera vez la nocién de modulo de elasticidad. Young describia
experimentos sobre tension y compresion de barras, recogiendo
la relacion entre la fuerza que era aplicada en un cuerpo y la

deformacion que esta fuerza producia (Yunes, 2003).

En la Fisica, resiliencia es “la propiedad en que la energia
acumulada en un cuerpo deformado es restablecida, cuando cesa
la tension causante de una deformacion elastica” (Aurélio,
Diccionario de Lengua Portuguesa, conocido como Nuevo
Aurélio, 1999).

En la Mecanica, resiliencia es, por una parte,

[...] la capacidad de resistencia de un material al choque, que es
medida por la energia necesaria para producir la fractura de una
muestra del material con dimensiones determinadas y, por otra,
la energia potencial acumulada por una unidad de volumen de
una sustancia elastica, cuando es deformada elasticamente
(Diccionario de Lengua Portuguesa de Oporto Editora, en
www.infopedia.pt, en 5-7-2010).

Conozcamos la palabra resiliencia a partir de su origen
etimologico. En el Diccionario Houaiss de La Lengua Portuguesa
(2003:3157) el término, del latin resiliens, significa “saltar para
atras, volver, ser impelido, recular, encogerse, romper” y del
inglés resiliente (1674) “elastico; con rapida capacidad de
recuperacion”. La definicion para el concepto de resiliencia
aparece asi como: “a) propiedad que algunos cuerpos presentan
de retornar a la forma original después de que hayan sido
sometidos a una deformacion elastica”, y b) capacidad de
recobrarse facilmente o adaptarse a la mala suerte o a los

cambios”.

El concepto de personalidad resistente (hardiness), ya
mencionado anteriormente, aparece por primera vez en la

literatura cientifica en 1972, en relacién a la idea de proteccion,
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ante factores de estrés. Kobasa y Maddi desarrollaron este
concepto mediante el estudio de personas que ante
acontecimientos vitales negativos parecian tener algunas
caracteristicas de personalidad que las protegian (Kobasa y
Maddi, 1982:168-177). Hablaban de las fuentes personales de
resistencia al estrés que incluyen: una constelacion de
caracteristicas personales, que designan por hardy, factor Gnico
con tres dimensiones: desafio, compromiso y control; el factor
genético, de descripcidn constitucional, que incluye una pequefia
historia de enfermedades familiares; el soporte social, como por
ejemplo, status y contactos sociales; y practicas saludables,

como el ejercicio fisico.

Asi parece haber quedado establecido que las personas
“resilientes” tienen un gran sentido de compromiso, una fuerte
sensacion de control sobre los acontecimientos y estan mas
abiertas a los cambios de la vida, una vez que encaran las
experiencias mas dolorosas como mas una parte de la existencia.
El concepto de personalidad resistente, en la perspectiva de los
autores, se queda asi asociado al existencialismo. Indica que la
persona hardy tiene una estructura de personalidad con tres
caracteristicas generales: creencia de que controla o influencia su
“‘dia a dia”; habilidad de sentirse perfectamente envuelto o
comprometido en actividades de su vida; anticipacién del cambio
como un desafio excitante para su posterior desarrollo. Kobasa et
el (1982), presentan asi un constructo fundamentado de la
personalidad hardy, o sea, una persona con un perfil lleno de
energia, autobnomo en el control, con [...] “la decisién de control o
la capacidad de autonomamente escoger el curso de la accion

para gestionar el estrés” (Rodrigues, 2004:110), con un fuerte
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sentido de propdsito o de compromiso.

Melillo y Ojeda (2001:61), en su obra sobre resiliencia,
manifiestan algunas definiciones propuestas por diversos autores

entre las cuales destacamos:

La resiliencia se ha caracterizado como un conjunto de procesos
sociales e intra-psiquicos que posibilitan tener una vida sana en
un medio insano. Estos procesos se realizan a través del
tiempo, dando afortunadas combinaciones entre los atributos del
nifo y su ambiente familiar, social y cultural (Rutter, 1992, en
Melillo y Ojeda, 2001:61).

Habilidad para resurgir de la adversidad, adaptarse, recuperarse
y acceder a una vida significativa y productiva (ICCB, Institute
on Child Resilience and Family, 1994, en Melillo y Ojeda,
2001:61).

La resiliencia distingue dos componentes: la resistencia frente a
la destruccion, es decir, la capacidad de proteger la propia
integridad, bajo presion y, por otra parte, mas alld de la
resistencia, la capacidad de forjar un comportamiento vital
positivo pese a las circunstancias dificiles (Vanistendael, 1994,
en Melillo y Ojeda, 2001:61).

Capacidad del ser humano para hacer frente a las adversidades
de la vida, superarlas e inclusive, ser transformados por ellas
(Grotberg, 1995, in Melillo y Ojeda, 2001:61).

La resiliencia significa una combinacion de factores que
permiten a un nifio, a un ser humano, afrontar y superar los
problemas y adversidades de la vida, y construir sobre ellos
(Suérez Ojeda, 1995, in Melillo y Ojeda, 2001:61).

Concepto genérico que se refiere a una amplia gama de
factores de riesgo y su relacion con los resultados de la
competencia. Puede ser producto de una conjuncién entre los
factores ambientales y el temperamento, y un tipo de habilidad
cognitiva que tienen algunos nifios a pesar de que sean muy
pequefios (Osborn, 1996, en Melillo y Ojeda, 2001:61).

La resiliencia es un proceso dinamico que tiene por resultado la
adaptacion positiva en contextos de gran adversidad (Luthar y
otros, 2000, in Melillo y Ojeda, 2001:61).

Desde nuestro punto de vista, en cuanto a referencias
bibliograficas se refiere, es la definicién de Luthar (2000) la que,

en esta fase del estudio, mejor nos clarifica el concepto de
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resiliencia. Se distinguen aqui tres componentes esenciales a
este concepto: la nociébn de adversidad, trauma, riesgo o
amenaza al desarrollo humano; la adaptacion positiva o
superacion de la adversidad; y el proceso que considera la
dinAmica entre mecanismos emocionales, cognitivos Yy

socioculturales que influyen en el desarrollo humano.

No sélo por pertenecer a la segunda generacion de
investigadores y, consecuentemente, el concepto esta mas
estructurado, sino también porque desde la perspectiva de los
autores Melillo y Ojeda (2005), una clara definicion y clarificacion
de estos conceptos, posibilitan y facilitan la creaciéon de un
modelo para investigaciones y elaboracion de programas de

promocion de resiliencia.

Es con base a esta asociacion y en esta inter-relacion
conceptual como pensamos desarrollar la investigacion, donde el
componente de nocion de adversidad, trauma o riesgo se vincula
con las familias de nifios con deficiencia que tienen que superar
esa adversidad. En otro capitulo, retomaremos esta idea de

abordar la resiliencia en el ambito familiar.

En la bibliografia mas reciente, verificamos que el tema
sobre el riesgo y la patologia, hace referencia a una perspectiva
mas optimista sobre resiliencia. En la vision inicial y en el andlisis
del tema sobre riesgo y patologia a lo largo del ciclo vital, la vision
era mas determinista y lineal, en la relacion entre los procesos de
desarrollo y los resultados inadaptados y adversos; asi lo piensa
Soares, en la coordinaciéon de la obra en Psicopatologia do
Desenvolvimento (2000). Los trabajos pioneros de Garmezy
(1971, en Soares, 2000:30) sobre la investigacion de nifios en

riesgo de psicopatologia y de otros desvios del desarrollo,
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constituyeron una contribucién significativa para la comprension
de la resiliencia. El reconocimiento creciente, por parte de la
comunidad cientifica, de que un nimero significativo de nifios de
alto riesgo, presentaban un funcionamiento competente y se
desarrollaban de un modo favorable y adaptativo, constituy6 el
resultado de la evidencia empirica de varios estudios
longitudinales.

En el ambito de la investigacion sobre la psicopatologia del
desarrollo, los resultados conducen a la resiliencia, en la medida
en que buscan analizar los modelos que, normalmente, predicen
una perturbacion, pero que por otras razones, no conducen a eso
en un subgrupo particular de sujetos (Sroufe & Rutter, 1984). Los
autores referidos sugieren que, a pesar de la condicion de
adversidad y conociendo bien los mecanismos que conducen a
un proceso adaptativo, el desarrollo normal y la evitacion de

psicopatologias podra ser promovida.

Soares (2000) recoge en su obra el importante estudio de
Emmy Werner y Ruth Smith (1992) en Kauai'’, en una isla
hawaiana, sobre la evolucion de los embarazos y sus resultados
hasta a la edad adulta. Ese estudio, permitio evaluar las
consecuencias a largo plazo de complicaciones perinatales y de
cuidados adversos en 698 bebés, de los cuales, el 54% vivia en
condiciones de significativa pobreza. El estudio consistia en
identificar, en un grupo de individuos que vivian en condiciones
de adversidad similares, los factores que identificaban los
individuos que se adaptaban positivamente a la sociedad de
aquellos que asumian conductas de riesgo. Durante 40 afios de

observacion longitudinal de varias familias a lo largo de su

1 Estudio longitudinal de Emmy Werner y Ruth Smith en 1992.
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desarrollo, desde el nacimiento de los hijos hasta a la edad
adulta, pasando por todos los eventos de la vida y como
reaccionaron, especialmente, al estrés, a los traumas, desastres
familiares y catastrofes ambientales, todos caracterizados como
adversidades. En algunos casos fueron encontrados individuos
con trastornos psiquiatricos y agresividad, pero muchos casos
sometidos al mismo riesgo presentaron resiliencia y recuperacion

por factores de proteccion.

Hemos percibido durante la investigacion para la
clarificacion del concepto, que el enfoque que esta en el riesgo
antes de estar en la resiliencia es representativo de un modelo
meédico de patologia. Es necesario integrar este concepto en la
educacion. La resiliencia se manifiesta como un proceso de
accion sistemica en el que intervienen diferentes factores para
promover el desarrollo integral. No podemos olvidar el enfoque
preventivo, alternativo al tradicional de riesgo, basado en el
respeto y la aceptacion incondicional del otro y considerar el

derecho al afecto de todo ser humano.

Una persona no resiliente adopta comportamientos de
evitacion y de negacidon ante situaciones desagradables vy
nuevas, desarrollando un conjunto de reglas, rituales y rutinas

rigidos cuando se enfrenta con lo que le causa estrés.

Oliveira (2010:23) considera que existen factores internos
y externos que afectan la resiliencia y su desarrollo. Desde la

vision de la autora, los factores externos precoces serian:

* Bajo peso al nacimiento, debido a la desnutricion de la

madre.

* Pobreza en la infancia.
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+ Divorcio de los padres.
* Abuso fisico (malos tratos infantiles).

Acontecimientos traumaticos o negativos ocurridos durante
la infancia o juventud (enfermedad grave, catéstrofes naturales,
lutos no superados), pueden tener consecuencias irreversibles

que afecten al desarrollo fisico y o/psicolégico.

Los factores internos de baja resiliencia, en opinion de la

misma autora, son:
 Paradigmas mentales (formas de pensar);

*Comportamientos adquiridos y experimentados en rutinas

rigidas.

Asi la resiliencia puede ser considerada una cualidad que
a ser desarrollada, tendra que trabajarse sobre algo observable
para evaluar los cambios que se van produciendo sobre

(610) mportamientos concretos.

Oliveira (2010:27) describe que “el cambio en la forma de
pensar en determinados acontecimientos y situaciones puede
convertir algunos de los efectos negativos de las causas

externas”.

Al cambiar los paradigmas, aquellos que provocan
inseguridad y dificultad para actuar de forma positiva y
constructiva, la persona también se hace mas fuerte, por el
aprendizaje y por los estimulos de descubrimiento que aun tiene

por delante.

La metodologia adecuada para producir este cambio,
consiste en identificar los “factores de protecciéon” y los “pilares de

resiliencia”, es decir, las fuerzas positivas del medio envolvente y
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las caracteristicas individuales, para asi reaccionar ante las

adversidades y superarlas.

La resiliencia se construye en el tiempo, es algo que esta
por construirse, para ser inventada por cada uno en funcion de si

mismo y de su contexto.

Estas son las lineas conductoras de esta investigacion,
sobre la capacidad que el ser humano presenta en adaptarse al
medio, a sus variables condiciones de adversidad y a la forma

como las enfrenta.

Diversos autores, citados y reconocidos por la comunidad
cientifica, sugieren que, conociendo bien los mecanismos que
conducen a los procesos adaptativos y teniendo presente el
desarrollo normal y la caracterizacion de las psicopatologias, la
resiliencia podra ser promovida. Para eso es necesario que se
conozcan bien las necesidades de los destinatarios a fin de que
se puedan crear e implementar programas que promuevan

comportamientos resilientes.

2. LA ADVERSIDAD Y LOS FACTORES DE RIESGO

El término adversidad, también utilizado como sin6nimo de
riesgo, puede ser causa de una constelacion de muchos factores
de riesgo, como vivir en la pobreza o una situacién especifica,
como la muerte de un familiar (Melillo y Ojeda, 2005:26). También
contemplamos, en el caso particular de este estudio, la pérdida
del hijo “sofado” en detrimento de un nifio diferente en su
desarrollo, que va a requerir una serie de cuidados continuados a
lo largo de su vida y que implica, al seno familiar, una serie de

adaptaciones emocionales personales y sociales no siempre
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positivas. El nacimiento de un nifio especial es un factor mas de
estrés en una familia, afadiendo las situaciones de riesgo,
haciendo la familia mas vulnerable, en especial, las madres y los
padres. Es importante percibir como estas familias enfrentan la
adversidad y como se adaptan positivamente, y si de hecho lo

hacen.

Segun la revisiéon bibliografica sobre los factores de riesgo
y de proteccion, la construccion de una nueva teoria debe ser
imputada a Rutter (Cowan et al, 1996). En este contexto, define
riesgo como una serie de procesos y ho como una categoria
estatica, que se orienta para un mayor o menor grado de
adaptacion, por ejemplo [...] “el riesgo no debe ser atribuido a la
fuga social o timidez, pero reside en los procesos asociados a la
fuga (falta de un feedback positivo de los otros, etc).” Inicialmente
el riesgo fue definido como una predisposicion individual para
resultados negativos o indeseables. Posteriormente, es definida
la vulnerabilidad como un amplificador de resultados negativos en
la presencia de riesgo y el buffering®® como un reductor de

probabilidades de resultados negativos, a pesar de los riesgos.

Méas recientemente Rutter (2002) considera cuatro
mecanismos mediadores del proceso de proteccion psicosocial,
siendo también [...] “algunas de las llaves en la promocion de
perfiles resilientes” (abstract de la comunicacion, 2002):
reduccion del impacto del riesgo; reduccion de reacciones
negativas en cadena; establecimiento y manipulacién de la
autoestima; apertura de oportunidades. También considera que

los mecanismos de proteccion son un sumatorio de procesos que

12 La solucion buffer en quimica corresponde al mantenimiento constante de la concentracion de una
determinada especie quimica.
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son més claramente comprendidos en situaciones de estrés o de

desafio.

Desde la vision de los factores de riesgo y mas,
especificamente, la visién de Rutter, en lo que se refiere al riesgo
como una serie de procesos, encontramos en Oliveira (2010:24)

una lista de algunos obstaculos al desarrollo de la resiliencia:

e Tener una actitud expectante con un discurso orientado hacia
la auto-victimizacion.

e Adoptar comportamientos de respuesta sistematica, de critica
permanente, reveladores de una insatisfaccion constante.

e Dejarse abatir por los acontecimientos negativos, sin
conseguir reaccionar/’dar la vuelta”, adoptando
comportamientos de abuso o dependencia de substancias
(por ejemplo, el consumo excesivo de café, habitos de
tabaquismo, entre otros).

e Sentirse sofocado por los problemas, independientemente de
su naturaleza.

e Tener pensamientos negativos, que realzan las dificultades e
impiden la accion.

e Ser excesivamente exigente consigo mismo y con los otros,
no permitiendo un fallo/error.

e Retardar decisiones, esperando que los problemas
desaparezcan.

e Permanecer “dentro de su concha”.

Una vez que el individuo cambie su forma de pensar,
puede encontrar fuerzas que permitan combatir algunas de las
condiciones desfavorables externas, recurrentes de una infancia

desfavorecida, o de situaciones dificiles.

Esos cambios y actitudes mas positivas se desarrollan
incorporando nuevas competencias para enfrentar la adversidad

o eliminar los factores de riesgo.

Melillo y Ojeda (2005:27) sugieren que, para identificar
resiliencia y crear investigaciones y programas de promocion, es

necesario que ‘la definicibn de adversidad especifique la
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naturaleza del riesgo, si es subjetivo u objetivo y las conexiones

existentes entre adversidad y adaptacion positiva”.

Cuando analizamos la adaptacion positiva, es mas facil de
identificar si existi6 un proceso de resiliencia. La adaptacién
puede ser considerada positiva, cuando el individuo alcanzo
expectativas sociales asociadas a una etapa de su desarrollo, 0

cuando no se verificaron sefiales de desajuste.

Melillo y Ojeda (2005) consideran que, en ambos casos, Si
la adaptacion positiva ocurre, a pesar de la exposicion a la

adversidad, estamos delante de una adaptacion resiliente.

Destacan todavia, tres aspectos esenciales en la

referencia a la adaptacion resiliente:

a) La connotacion ideolégica asociada a la adaptacion
positiva. Masten (1994) considera que la resiliencia implica una
evaluacion cualitativa del funcionamiento del individuo basada en
expectativas de un concepto de desarrollo normal, que varia de
acuerdo con cada cultura. En esa misma linea, Luthar (1999, en
Melillo y Ojeda, 2005:28) desafia el desarrollo de futuras
investigaciones que definan modelos conceptuales de desarrollo
normal, en contextos de pobreza y, de esa forma, crear espacios
para la interpretacion del concepto de “desarrollo normal” vy

resiliencia, en funcion de cada contexto;

b) La heterogeneidad en las diferentes areas del desarrollo
humano nos remite a la imposibilidad de esperar una adaptacion
resiliente por igual en todas las areas del desarrollo.

c) La variabilidad ontogenética nos remite a la idea de que
resiliencia es un proceso y como tal puede ser promovida
durante el ciclo vital. Este argumento sugiere que si el ambiente,
la familia y la comunidad favorecen el desarrollo del individuo,
promoviendo los recursos de que pueda necesitar para superar
la adversidad, existe una alta probabilidad de que, ese mismo
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individuo, continle adaptandose positivamente a lo largo del
tiempo (Werner y Jonhson, 1999, en Melillo y Ojeda, 2005:28).

Cuando hablamos o pensamos en resiliencia tendremos
gue asociar la existencia de una adaptacion positiva, que puede
ser determinada por el desarrollo de algin aspecto
(competencias) del individuo o por la ausencia de conductas
disruptivas. En cualquiera de los casos, conviene considerar que
el concepto de “desarrollo normal” puede particularizar diferentes
grupos culturales y que la resiliencia puede ser observada en
conductas o areas especificas del desarrollo humano y que tiene
gue ser fortalecida a lo largo de todo el ciclo vital del individuo.

Para eso es necesario reforzar la competencia, o sea, para

ser resiliente es necesario desarrollar competencias adecuadas.

Oliveira (2010) analiza el tema de la resiliencia,
justamente, como una competencia que debe ser desarrollada.
Probablemente, mas que una competencia Unica, destacamos
aqui el desarrollo de varias “competencias” que nos hacen mas o
menos resilientes y que tenemos que activar ante las
adversidades, o situaciones de riesgo que nos van surgiendo a lo

largo de la vida.

Ceitil (2006), en su obra Gestdo e Desenvolvimento de
Competéncias, afirma que las personas tienen caracteristicas
propias que, cuando son aplicadas en la practica, se transforman

en cualificaciones.

Oliveira (2010:25) por su parte, dice que “la resiliencia
puede ser considerada una competencia, pero al ser desarrollada
es necesario trabajar sobre algo observable”. La autora analiza la
competencia en una légica de output identificando ésta como “un

conjunto de comportamientos inter-relacionados, provenientes de
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trazos subyacentes a la persona y que son determinantes para el
éxito. Los trazos subyacentes a la persona incluyen

conocimientos, aptitudes, personalidad, valores y motivacion”.

La resiliencia implicaria asi, la manifestacion de
determinados comportamientos observables, pudiendo de esta
forma ser desarrollada alterando representaciones, habitos y
respuestas sobre la modificacion del pensamiento y del modo de

actuar.

En resumen, son esos cambios los que hemos observado
en los padres y madres de nifios con deficiencia. Desde la fase
de choque, hasta al periodo de aceptacién, vamos observando y
acompafiando un cambo de comportamientos. La metodologia
sugerida para producir esos cambios consiste en la identificacion
de los factores de proteccion y de los pilares de resiliencia, o sea,
en la identificacion de las fuerzas positivas del medio ambiente y
en las caracteristicas individuales para enfrentar las adversidades

y superarlas.

3. LOS FACTORES PROTECTORES Y PILARES DE LA
RESILIENCIA

En los primeros estudios acerca de resiliencia, hay que
destacar un estudio longitudinal de Werner y Smith, en 1992, ya
anteriormente referido, en que los investigadores se centran en
las raices de la misma, es decir, en los nifios que, a pesar de los
factores de riesgo en que estaban envueltos, presentaban
resultados de desarrollo positivos asi como una serie de factores
protectores. El grupo resiliente en la primera infancia presentaba

caracteristicas personales marcadas por buen nivel de actividad y
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sociabilidad, competencias significativas para explorar y para
organizar una situacion a fin de ajustarla a sus necesidades,
elevada tolerancia a la frustracion y una notable capacidad de

recuperacion ante las situaciones negativas y adversas.

Estos nifios presentaban un sentido creciente de
autonomia asociada a la capacidad de pedir ayuda cuando asi lo
necesitaban. Porque conseguian superar adversidades,
presentaban un mayor sentido de autoeficacia y confianza, asi
como una amplia gama de estrategias de coping, flexibilidad en el

desempeiio de papeles sexuales.

En el contexto familiar y social, se verificaron por lo menos
la existencia de un adulto con quien tuvieron una relacion afectiva
significativa. Ese adulto podia ser de la familia nuclear o mas
amplia, como el grupo de amigos, vecinos o profesores,
designados como “figuras de vinculacidn invisibles” (Soares,
2000:32).

Es necesario resaltar que el estudio indico, como aspecto
importante, la evidencia del grupo mas resiliente que tenia una
implicacidbn en su comunidad, a través de la participacion en
varias actividades, pero generadoras de un sentido de cohesion,

de comunién social y de algan compromiso ideoldgico.

A lo largo del trabajo referido, los estudiosos implicados,
tuvieron la nocién clara de que uno de los fines del mismo seria
documentar de qué modo una cadena de factores protectores,
asociados al devenir del tiempo, permiti6 que nifios vy
adolescentes escaparan de la adversidad y que también

contribuyeran a resultados mas positivos en sus vidas adultas.
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Rutter (1990) identificd cuatro tipos de mecanismos que
podran actuar como protectores:

a) Procesos que reducen el impacto del riesgo y que podran
ocurrir mediante la alteracion del significado de riesgo, o de la
alteracion en la exposicion o en el envolvimiento en la situaciéon
de riesgo.

b) Procesos que reducen la probabilidad de la escalada negativa
de reacciones en cadena que siguen a la exposicion al riesgo y
gue sirven para perpetuar los efectos del riesgo.

c) Procesos que promueven la autoestima y la autoeficacia
mediante la existencia de relaciones de vinculaciones seguras y
partidarias del éxito en la realizacion de tareas.

d) procesos que permiten nuevas oportunidades de crecimiento
personal.

Asi, el enfoque de la resiliencia describe la existencia de
verdaderos “escudos protectores” contra fuerzas negativas,
transformandolas en factores de superacion. Estos enfoques se
complementan y se enriquecen, pues posibilitan analizar la
realidad y establecer intervenciones eficaces. Cuando se habla
de factores, no se esta definiendo un aspecto estatico de la
persona. Entendido en términos dinamicos, puede decirse que
resiliencia es también la capacidad de potenciar los mecanismos
gue posee una persona para elaborar las circunstancias adversas
por las que debe pasar su vida. Se considera, pues, necesario
clarificar algunos conceptos mediante la investigacion efectuada,
una vez que el estado de resiliencia depende de la interaccidon

entre los mismos:

Factores de riesgo, vienen a ser todas aquellas
caracteristicas, hechos o situaciones que envuelven el sujeto y

gue aumentan la posibilidad de desarrollar desajuste psicosocial.

Factores protectores, seran aquellas caracteristicas, hechos

0 situaciones propias del individuo, que aumentan su capacidad
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de hacer frente a la adversidad y disminuyen la posibilidad de
desarrollar un desajuste psicosocial ante la presencia de factores

de riesgo.

Individuos resilientes, son aquellos que estando insertos en
una situacion de adversidad, 0 sea, que estdn expuestos a un
conglomerado de factores de riesgo, tienen la capacidad de
utilizar factores protectores para sobreponerse a la dificultad,
crecer y que se desarrollen adecuadamente (Melillo y Ojeda,
2001).

Melillo y Ojeda (2001) sefialan algunos atributos, que
aparecen con determinada frecuencia en nifios y adolescentes
considerados resilientes. Definen esos atributos como pilares de

la resiliencia y los clasifican del siguiente modo:

a) Introspeccion: la capacidad de interrogarse a si mismo y

darse una respuesta honesta.

b) Independencia: el saber fijar limites entre si y el medio
con problemas, de mantener una distancia emocional y fisica sin

caerse en el aislamiento.

c) Capacidad de relacionarse: la habilidad para establecer
lazos e intimidad con otras personas, para equilibrar la propia

necesidad de afecto.

d) Iniciativa: el gusto de exigirse y ponerse a prueba en

tareas progresivamente mas complejas.

e) Humor: capacidad de encontrar el lado “comico” en la

propia tragedia.

f) Creatividad: la capacidad de crear orden, belleza y

finalidad a partir del caos y del desorden.
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g) Moralidad: la consecuencia para entender el deseo
personal de bienestar a toda la humanidad y capacidad de

comprometerse con valores.

h) Auto-estima consistente: la base de los demasiados
pilares y fruto del cuidado afectivo consecuente.

Todo esto hace referencia a una mayor necesidad de
comprensién y de conocimiento empirico de los factores que
protegen a los sujetos de la adversidad (malas condiciones del
ambiente social y humano que los rodean).

La resiliencia es pues de naturaleza dinamica, puede variar
en funcidn del tiempo y de las circunstancias. Es el resultado de
un equilibrio entre factores de riesgo, factores protectores y la

personalidad del ser humano.

Los autores, arriba referidos, citan incluso ocho nuevos
enfoques a partir del concepto de resiliencia, que definen lo que

pasa hoy en el area del desarrollo humano:

1) La resiliencia esta conectada al desarrollo y al crecimiento

humano, incluyendo diferencias de edad y de género.

2) Promover factores de resiliencia y tener conductas

resilientes requieren diferentes estrategias.

3) El nivel socioecondmico y la resiliencia no estan

relacionados.

4) La resiliencia es diferente de los factores de riesgo y de

los factores de proteccion.

5) La resiliencia puede ser medida, ademas de que hace

parte de la salud mental y de la calidad de vida.

6) Las diferencias culturales disminuyen cuando los adultos
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son capaces de valorar ideas nuevas y efectivas para el

desarrollo humano.

7) Promocion y prevencién son algunos de los conceptos en

relacion a la resiliencia.

8) La resiliencia es un proceso: hay factores de resiliencia,

comportamientos resilientes y resultados resilientes.

En su reciente publicacion, Luis Rojas Marcos (2011:56)
declara que la resiliencia humana es un atributo natural y
universal de supervivencia que esta compuesto por ingredientes
biologicos, psicoldgicos y sociales. Divide estos componentes en
grupos con una clasificacion ligeramente diferente de Mellilo y
Ojeda. Al primer grupo, lo denomina pilares de resiliencia y se
compone de seis factores generales, incluso la personalidad y la
vision de la vida. El segundo, estd formado por mecanismos
protectores especificos o0 respuestas que se activan en el sujeto
como resultado del estrés o situacion traumatica. “Aunque la
solidez y la composicién de estos grupos de factores globales
varien de persona a persona, ambos se interrelacionan y se
refuerzan entre si para configurar la capacidad humana en

adaptarse, resistir y recuperarse de las adversidades”.

Cuando hablamos en resiliencia hay un dato fundamental
emergente resultado de una interaccion, algo que ocurre a partir
de la relacién de un sujeto con su medio. Desde esta vision, es
también importante analizar, desde el punto de vista psicoldgico,
gué papel desempefia la relacion con el otro en el desarrollo del
sistema psiquico humano. Este analisis es mas pertinente cuando
esta relacionada con el desarrollo del nifio, con las relaciones

familiares y con el desarrollo de su autoestima.

Aua Maria Gomes113



ANALISIS E INCIDENCIA DE LOS FACTORES DE RESILENCIA EN PADRES Y MADRES CON HIJOS, QUE BAJO EL CONSTRUCTO DE LA
DIVERSIDAD, SON ETIQUETADOS COMO DISCAPACITADOS: UNA PROPUESTA DE INTERVENCION EN EL AMBITO SOCIOFAMILIAR

En el desarrollo de los pilares de la resiliencia, se nota asi,
una secuencia identificable y constructora de la autoestima, que
comienza con la madre y sigue con el padre, los hermanos, la
familia extensa, los amigos, profesores, agentes de salud, etc.
(Melillo y Ojeda, 2005:67).

Uno de los propositos generales de esta investigacion seré
el analizar y percibir qué factores protectores en las familias,
expresamente el padre o la madre, de nifios con algun tipo de
deficiencia, hacen lo posible para adaptarse a esta situacion vy,
ademas, cdmo estructuran los pilares de resiliencia. Sin embargo,
en otro momento mas oportuno, seran clarificados los objetivos

del mismo y las dimensiones estructurales.

4. LA RESILIENCIA EN CUANTO AL PROCESO

La resiliencia es un continuo que refuerza las opciones y
oportunidades de las personas mediante la aplicacion de sus
capacidades e recursos internos para enfrentarse a situaciones
de riesgo, 0 que pongan en peligro su desarrollo, superarlas,
mejorar su calidad de vida y hacer posible sus proyectos de

futuro.

Desde una perspectiva de interaccion, la resiliencia puede
ser promovida. Las caracteristicas de temperamento, presentes
desde el nacimiento pueden ser amoldadas, sumandose los
factores ambientales, los cuales pueden ser adquiridos,

promovidos y modificados.

Cualquier adulto puede promover la resiliencia, una vez que
como tal tiene la responsabilidad de cuidar y proteger a los nifios

y adolescentes, asegurarles afecto, confianza béasica e
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independencia. EI modelo de prevencion basado en las
potencialidades y en los recursos que el ser humano posee y en
relacion con su entorno, esta en reconocer que los seres
humanos estan desprotegidos y son vulnerables ante la fuerza de
un evento que en si mismo puede causar dafio, pero todos
poseemos un escudo protector que es la resiliencia, lo que
evitard que esas fuerzas actuen inexorablemente sobre nosotros,
porque nos sirven como filtro que atenua los posibles efectos de
esos dafios que, en ocasiones, logra transformalos en factores de
protecciébn. De esta manera, la amenaza se convierte en

oportunidad.

La investigacion evidencia que la promocion de la resiliencia
en nifios de alto riesgo no consiste tanto en remover el estrés y la
adversidad, sino sobre todo en ayudarlas a confrontarse con
desafios graduales que promuevan cualificacion y confianza en el

contexto de una relacion estructurada (Rutter, 1990).

El concepto actual acentia que la resiliencia debera ser
concebida en términos de cambios entre las caracteristicas de las
personas y de los ambientes a lo largo del ciclo vital y del
desarrollo. La capacidad de resiliencia de un individuo puede
cambiar en el enfrentamiento con circunstancias especificas y
desafios. Un buen nivel de desempefio en un area no significa
una buena adaptacion en otro determinado contexto. Se hace,
pues, necesaria una evaluaciéon multi-comprensiva, con recursos
a varios tipos de medidas, que incidan en varios dominios del
desarrollo individual y con medios para los observadores, o
fuentes de informacion, en los variados contextos de la vida del

individuo.

La evaluaciéon de la adaptacion, principalmente cuando ésta
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se presenta positiva, permite identificar si existio un proceso de
resiliencia. La adaptacion puede ser considerada positiva cuando
el individuo alcanz6 expectativas sociales asociadas a una etapa
del desarrollo, o cuando no existieran sefiales de desajuste. En
ambos casos, si la adaptacion positiva ocurre, la exposicién a una
situacion de adversidad, se considera una adaptacion positiva
(Melillo y Ojeda, 2005:27).

Cuando se analiza adaptacion resiliente, es todavia
importante considerar tres aspectos esenciales: la connotacion
ideoldgica asociada a la adaptacion positiva, la heterogeneidad
en las diferentes areas del desarrollo humano y la variabilidad

ontogénica.

Para Masten (1994) la connotacion ideoldgica asociada a la
adaptacion positiva, implica una evaluacion cualitativa del
funcionamiento del individuo, basada en expectativas de un

concepto de desarrollo normal, en consonancia con cada cultura.

La heterogeneidad en las diferentes areas del desarrollo
humano remite a la imposibilidad de esperar una adaptacion
resiliente por igual en todas las areas del desarrollo. [incluyendo
las areas cognitivas, de conducta, social y emocional] (Melillo y
Ojeda, 2005:28). La uniformidad en el desarrollo humano, su
capacidad de adaptacion positiva en los diferentes aspectos, no
sucede ni siquiera, en los casos considerados de desarrollo

“normal”.

En lo que respeta a la variabilidad ontogénica, hacen
referencia a la idea de que resiliencia es un proceso que puede
ser promovido durante el ciclo vital. De hecho, si la adaptaciéon

resiliente en la infancia puede contribuir para la adaptacion
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resiliente en la adolescencia (dadas ciertas condiciones del
ambiente y del individuo), entonces las intervenciones serian mas
efectivas si cubriera el ciclo del desarrollo humano (Melillo y
Ojeda, 2005:28).

El argumento de la variabilidad ontogénica sugiere que, si el
medio envolvente (familia y comunidad) continla apoyando el
desarrollo del nifio y promoviendo los recursos que pueda
necesitar para superar la situacién o situaciones de adversidad,
existe mayor probabilidad de que el individuo continte
adaptandose positivamente a lo largo del tiempo (Werner y
Johnson, 1999). Esa estabilidad durante el desarrollo no significa
gue una persona es resiliente, ya que eso equivaldria al equivoco
de considerar la resiliencia como un trazo de la personalidad o
como un atributo personal. Melillo y Ojeda (2005) consideran que,
“estabilidad al largo del desarrollo” significa un ambiente que
proporciona los recursos necesarios para que el individuo, que
vive en situacion de adversidad, pueda continuar adpatandose

positivamente durante las diferentes etapas del desarrollo.

Asi se podra decir que la resiliencia se mantendra como una

capacidad estable durante la vida (Melillo y Ojeda, 2005:29).

En resumen, para identificar individuos resilientes es
necesario que haya habido una adaptacion positiva a una
adversidad, requiere haya sido determinada por alguna
caracteristica del mismo o por la ausencia de conductas

disruptivas.

La comprension de la resiliencia como proceso, nos permite
entender la adaptaciéon resiliente en funcién de la interaccion

dinamica entre multiples factores de riesgo, los cuales pueden ser
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familiares, bioquimicos, fisiolégicos, cognitivos, afectivos,

biograficos, socioeconémicos, sociales y culturales.

La nocién de proceso descarta definitivamente la concepcion
de resiliencia como un atributo personal e incorpora la idea de
gue la adaptacién positiva no es sélo una tarea del nifio (Melillo y
Ojeda, 2005:30).

La mayoria de los estudios sobre resiliencia nos reporta al
desarrollo inicial, por lo tanto, al nifio. Consideramos que en el
andlisis de la promocion de la resiliencia como proceso, también
debe ser observada en otras fases del ciclo vital. En este estudio
en particular, nos interesa analizar la cuestion de la familia,
expresamente la madre y el padre, que a lo largo del proceso de
vida familiar son confrontados con un hijo “diferente” del

esperado.
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CAPITULO 3. LA RESILIENCIA EN EL
AMBITO FAMILIAR
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CAPITULO 3. LA RESILIENCIA EN EL AMBITO FAMILIAR
1. PRIMERAS INVESTIGACIONES

La resiliencia en familia es un constructo relativamente
nuevo. La mayoria y, de un modo general, los estudios sobre
familias enfatizan los aspectos deficitarios y negativos de la
convivencia familiar. Un nifio “sintomatico” o un “adolescente con
problemas en la escuela” casi inmediatamente se dirige el

pensamiento para los posibles desajustes de sus familias.

El interés por la resiliencia en familias viene a contribuir
para establecer redirecciones en ese ciclo de raciocinio, trayendo
hacia el mundo familiar un énfasis mas positivo, centralizar e
investigar los aspectos saludables y de éxito en el grupo familiar

en vez de destacar los desajustes.

Uno de los primeros trabajos especificos en esta area fue
publicado por McCubbin y McCubbin (1988) en la tipologia “de
familias resilientes”, partiendo de la definicidn segun la cual,
familias resilientes son aquellas que resisten a los problemas

derivados de cambios y se adaptan a las situaciones de crisis.

Los autores estaban interesados en investigar
caracteristicas, dimensiones y propiedades de familias que las
ayudarian a trabajar con situaciones de crisis, como tragedias o
simples transiciones en el ciclo de vida y los efectos de la
dinamica familiar, como el nacimiento del primer hijo, su
adolescencia o la salida del hijo de casa para la universidad. En
el referido estudio, los autores utilizaron el modelo de las teorias
de estrés para orientar las investigaciones y explicar el
comportamiento de las familias en situaciones que ellos llamaron

de “normativas” (las transiciones esperadas derivadas del propio
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desarrollo) y “no normativas” (catastrofes y otras crisis no
esperadas en el desarrollo). Con esto llegaron a cuatro tipos de
familias: vulnerables, seguras, durables y regenerativas,
dependiendo de la forma como la unidad familiar se enfrentaba

con las situaciones y en funcién de la relacion de sus miembros.

Este fue uno de los trabajos considerado muy importante en
el ambito de la resiliencia en familias, una vez que llama la
atencion no solo para la necesidad de estudiar la resiliencia en
familias pero también de entenderlas en diferentes clases
sociales y étnicas. Ademas de eso, estos investigadores
subrayaron la importancia de mirar hacia el grupo familiar, sin
olvidar su insercidn y relacion con la comunidad, y la importancia
de que se incrementen politicas de programas de apoyo a las
familias. Por otro lado, los autores acabaron por contribuir
también con “rétulos” por ejemplo, los cuatro tipos de familias o
categorias extras y derivativas del concepto de resiliencia (Yunes,
2003).

Varias investigaciones se desencadenaron en esta area y
algunos autores (Walsh, 1996; Hawley y DeHann, 1996) se
preocuparon en esclarecer, conceptuar, definir y proponer nuevas

perspectivas tedricas de resiliencia en familias.

Walch (1996:263) desarroll6 estudios de resiliencia en
familias, en que, segun la autora, “el foco de la resiliencia en
familias debe buscar identificar y implementar los procesos-clave
gue posibilitan que las mismas no sélo trabajen mas
eficientemente con situaciones de crisis, sino que emerjan de

ellas fortalecidas”.

En su obra Strengthening family resilience (Walsh, 1998)
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describe los procesos-clave de la resiliencia organizados por
Sistema de Creencias (que le llama el corazéon y el alma de la
resiliencia), los Patrones de Organizacién y los Procesos de

Comunicacion.

Walsh (1998:12) afirma que la mayoria de las
investigaciones y teorias sobre resiliencia ha abordado el
contexto relacional de forma un poco limitada, en términos de la
influencia de una Unica persona significativa en una relacion
diadica. En este sentido, “la comprension global de resiliencia
requiere un complejo modelo de interaccion. La teoria sistematica
expande la vision de adaptacion individual para la multitud de

influencias mediante los procesos transaccionales”.

Walsh (1998:19) destaca la importancia de la perspectiva de
Desarrollo Familiar “An understanding of family resilience must
also incorporate the developmental perspective, since varied
processes are needed to meet emerging psychosocial challenges
over time”. Resalta modelos dentro de esa perspectiva citando a
Garmezy, Rutter, Seligman, Similarly, McCubbin y Patterson
(Walsh, 1998:19-22).

El término resiliencia en familias, desde la posicién de la
autora, se refiere a “los procesos de adaptacion y copping en la
familia como una unidad funcional” (Walsh, 1998:14). Propone
gue sean estudiados procesos-llave de la resiliencia en familias,
los cuales fundamentan su propuesta de abordaje mediante el
denominado funcionamiento familiar efectivo. Presenta un
panorama conceptual dentro de tres dominios. Este modelo nos
parece interesante y util con el fin de percibir cémo las familias
actian y el “como hacer” para comprender y formar profesionales

promotores y cooperantes en el proceso de resiliencia, en
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familias con hijos con deficiencia. La tabla siguiente representa

los procesos-llave de la resiliencia en familias (Walsh, 1998:133).

Tabla 1. Procesos-llave de la resiliencia en familias de Froma Walsh.

SISTEMA DE PATRONES DE PROCESOS DE
CREENCIAS ORGANIZACION COMUNICACION
Atribuir sentido a la | Flexibilidad: Claridad:

adversidad:

e  Valorizacion de las
relaciones
interpersonales

e  Contextualizacion de
los factores de estrés
como parte del ciclo
vital de la familia

e Sentido de coherencia

de las crisis:
creencias facilitadoras
o inhibidoras

e Capacidad para
cambios: reformulacion,
reorganizacion y
adaptacion

e Estabilidad: sentido de
continuidad y rutinas

Mensajes claros y
consistentes (palabras y
acciones)

Esclarecimientos de
informaciones ambiguas

Mirada positiva:

e Iniciativa (accion) y
perseverancia

e Coraje (foco en el
potencial)

e Esperanza y
optimismo: confianza
en la superacion de
las adversidades

e Confrontar lo que es

posible: aceptar lo
que no puede ser
cambiado

Cohesion:

e  Apoyo mutuo,
colaboracién y
compromiso

e Respeto alas
diferencias,
necesidades y limites
individuales

e  Fuerte liderazgo:
proveer, proteger y
guiar nifios y miembros
vulnerables

e Bulsqueda de
reconciliacion y reunién
en casos de relaciones
problematicas

Expresiones
“abiertas”:

emocionales

Sentimientos varios son
compartidos (felicidad,
dolor, esperanza, miedo)

Empatia en las
relaciones: tolerancia de
las diferencias

Responsabilidad por los
propios sentimientos 'y
comportamientos, sin
buscar un “culpable”

Interacciones de placer y
bien-humoradas
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sociales y | Colaboracién en la solucién
de problemas:

Trascendencia y | Recursos
espiritualidad: econémicos:

e Valores, propuestas y | ¢ Movilizacion de la | e Identificacion de

objetivos de vida

e  Espiritualidad: fe,
comunion y rituales

e Inspiracion:
creatividad y
visualizacion de
nuevas posibilidades

e  Transformacion:
aprender y crecer con

familia extensa y de la
red de apoyo social

Construccién de una
red de trabajo
comunitario: familia que

trabaja junta
Construccion de
seguridad  financiera:

equilibrio entre trabajo y
exigencias familiares

problemas, situaciones de
estrés

“Brainstorming” con
creatividad

Tomada de decisiones
compartida: negociacion,
reciprocidad y justicia

Foco en los objetivos: dar
pasos concretos;

las adversidades aprender mediante los

errores

e  Postura proactiva:
prevencion de problemas,
resolucion de crisis,
preparacion para futuros
desafios

Estos procesos pueden estar organizados y se expresan en
diferentes formas y niveles, una vez que sirven las diferentes
constelaciones familiares, valores, recursos y desafios de las

mismas.

Hawley y DeHann (1996, en Yunes, 2003:81) con el deseo

de que integren las diferentes contribuciones de las

investigaciones y literatura acerca de la resiliencia en el individuo

y en la familia, proponen la siguiente definicion:

Resiliencia en familia describe la trayectoria de la familia en el
sentido de su adaptacion y prosperidad ante situaciones de
estrés, tanto en el presente como a lo largo del tiempo. Familias
resilientes responden positivamente a estas condiciones de una
manera singular, dependiendo del contexto, del nivel de
desarrollo, de la interaccion resultante de la combinacion entre
factores de riesgo, de proteccion y de esquemas compartidos.

Podemos notar asi que la concepcion trazada por estos
autores no difiere mucho de la concepcion de resiliencia en que el

foco es el individuo. Algunos autores manifiestan que no podria
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ser diferente, ya que se tratan de concepciones acerca del mismo
fendmeno. Yunes (2003:81) sugiere que el nivel de analisis es
gue debe variar, pues cuando se trata de resiliencia en familia, el
fenomeno deja de ser considerado como una caracteristica
individual que sufre la influencia de la familia, y pasa a ser

conceptuado como una calidad sistematica de familias.

Los investigadores de la resiliencia en familia defienden
teorias que amplian la comprension anteriormente limitada por el
espectro en el individuo. Yunes (2003) cuestiona el “peligro” y la
necesidad de evitar que el concepto de resiliencia sea utilizado
abusivamente, como ya apuntara Martineau (1999), la resiliencia
como un codigo ideologico de conformidad al éxito prescrito por
normas sociales vigentes. El autor llama la atencion sobre el
cuidado que hay que tener acerca de algunas politicas publicas,
expresamente en Brasil, que apoyan y mantienen las
desigualdades sociales, basado en el “éxito” o “fracaso” de
individuos y de las familias. Pone como ejemplo de esta
tendencia, la frecuencia con que afirma el papel critico de la
pobreza en los estudios sobre resiliencia y desarrollo humano.
“Aungue la situacion de pobreza no sea apuntada como la causa
directa de deficiencias, se sugiere que las circunstancias
asociadas a ella presentan alta correlacion con respuestas
adversas” (Garmezy, 1991; Thompson, 1991, en Yunes,
2003:82). Incluso los principales mentores del concepto de
resiliencia, que en algunos momentos presentan afirmaciones
contrarias a estas concepciones, acaban de alguna forma por
unirse a la linea de aquellos que consideran la pobreza como
“patologia” y, a veces, indirectamente, acaban por “culpar a la

victima”. Yunes realizé en 2001 una investigacidon sobre la
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resiliencia en familias de baja renta y con pocas condiciones
econdmicas, donde la mayoria de los profesionales sociales de
diferentes areas denotan una tendencia a atribuir a esas familias
la condicion de no “resiliencia” a “priori”. Una de las conclusiones
de la investigacién es que los potenciales criterios o indicadores
de resiliencia en familia se mostraron probleméticos para
representar las distintas formas como las familias enfrentan las
dificultades en su condicion de pobreza. En la realidad las
familias estudiadas mostraron que “enfrentaron y enfrentan las
adversidades de la pobreza” a su manera y a su estilo de ser
familia. El autor considera asi que el dinamismo y la complejidad
de los factores relacionales, sociales y historicos que envuelven
los procesos familiares bloquean de alguna manera el
encuadramiento de toda esta diversidad dentro de un mismo
cuadro de universalidad conceptual para ser categorizado bajo el

nombre de resiliencia “en familias pobres” (Yunes, 2003:82).

Podemos verificar que los estudios sobre resiliencia en
familias aun hay mucho por hacerse. Sin embargo, nos parece
gue todo este abordaje vendra a contribuir de alguna forma a
cambiar la tendencia negativa en la que el mundo familiar tiene
como figura principal los desajustes y conflictos. Interesa centrar,
investigar, comprender y fortalecer los aspectos saludables y de
éxito de los grupos familiares estudiando e investigando los
procesos y percepciones de las experiencias de vida,

comprendidos en la 6ptica sistémica, ecoldgica y de desarrollo.

2. EL ENFOQUE EN LA FAMILIA

La familia es una realidad compleja. Compleja en sus

multiples significados de orden psicoldgico, socioldgico, cultural,
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econdémico, religioso y politico. Compleja en su mutabilidad y en
su continuidad. Se trata de una realidad que, aunque exista en
las dimensiones del tiempo y del espacio, las trasciende. No hay
ningun pueblo, por mas diferente que sea su civilizacion y cultura,
sin familia. Parece pues que mientras el ser humano exista, la

familia existird también.

En este capitulo pretendemos caracterizar, desde la
perspectiva sistémica, el ciclo vital de la familia, asi como sus
subsistemas y el tipo de interaccién entre ellos. Pretendemos
también clarificar cuales son los factores de estrés y qué posibles
estrategias utilizan las familias para tratar con sus nifios
portadores de deficiencia. Sabemos que la situacién de tener un
hijo con deficiencia, es por si solo, desencadenadora de
transformaciones y adaptaciones a nuevos ciclos de vida, por
€s0, nos parece pertinente intentar percibir como las familias se

estructuran en estas situaciones.

Existen varios modelos tedricos que facilitan la
comprension de la importancia del envolvimiento parental, en

concreto:

- El Abordaje Sistematica de la Familia, basado en la teoria

general de los sistemas de Von Bertalanffy.

- ElI Modelo Transaccional de Sameroff y Chandler, que
considera la familia como componente esencial del ambiente de
crecimiento, que es influenciada y influencia en el nifio en un

proceso continuo y dinamico.

- ElI Modelo de la Ecologia del Desarrollo Humano de

Bronfenbrenner donde las experiencias individuales constituyen
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subsistemas que se encuentran insertados en otros sistemas,

que por su parte se insertan en otros mas generales.

Estos conceptos sistémicos de las familias son
fundamentales para los profesionales que intervienen en el area
de la educacién/rehabilitacién, porque realzan la importancia de
no centrarse, exclusivamente, en el nifio con necesidades
educativas especiales a fin de encarar este proceso, en su

contexto familiar y social.

La aplicacion del concepto de sistema (conjunto de
elementos y de relaciones entre esos elementos y sus atributos)
a la familia, implica considerar que los elementos son los
individuos que la componen; los atributos estan representados
por las caracteristicas personales, y las relaciones son los lazos
gue mantiene la wunidad del sistema (amor, relaciones
conyugales, relaciones parentales, intereses economicos,
intereses religiosos) necesarios para las interacciones a lo largo

de la vida comun.

La familia como sistema existe en interaccion con otros
sistemas circundantes como los supla-sistemas (familia, escuela,
trabajo, amigos, vecinos), en una relacion circular que afecta a su
organizacion y que, por lo tanto, no deberd ser ni demasiado
abierta, ni demasiado cerrado. Los problemas de apertura/cierre
del sistema también se colocan en su propia organizacion interna,
0 sea, entre los diversos subsistemas que pueden ser
constituidos por individuos, “diades” o subgrupos formados por
generacion, sexo, etc. Asi, encontramos por ejemplo, los
subsistemas conyugal, parental y filial. Los limites existen, pues,

para proteger la diferenciacion de los subsistemas y de los
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sistemas relativamente al exterior, manteniéndoles su

cualificacion y autonomia (Félix, 1994:64).

Estas nociones tienen una aplicacion directa en la tipologia
de familias hechas por Minuchin (1974). Segun este autor, para
un funcionamiento apropiado de la familia, los limites o fronteras
deben ser nitidos, o sea, suficientemente bien definidos para
permitir que los miembros de los subsistemas y de los sistemas
desempeiien sus funciones sin interferencias indebidas, pero
permitiendo el contacto entre ellos. Serian disfuncionales las
familias en las que existiera un predominio de limites difusos
(familias enmarafnadas) o de limites rigidos (familias fuera). Asi
se deduce que la correccion de una permeabilidad o de una
rigidez externa, asi como el establecer una relacion jerarquica
adecuada es esencial para que la familia funcione mejor. Hacer
nitidos los limites entre los subsistemas significa, por ejemplo,
gue los asuntos conyugales no sean asunto de los hijos o que los
padres respeten la privacidad y capacidad de decision de un hijo
adolescente. Son frecuentes las familias con problemas de
relacion y que, en su estructura, presentan transgresiones
generacionales y de poder, visibles a través de alianzas y

coaliciones entre sus miembros.

Desde una perspectiva sistémica, la familia es entendida
como un conjunto de personas que establecen entre si una red
relacional. Cada familia posee un dinamismo propio confiriéndole
autonomia y individualidad, integrando las influencias externas en
combinacién de fuerzas internas, teniendo una capacidad auto-

organizativa (Relvas, 1996).

Todos nosotros sabemos que la familia es lo primero y

mas destacado espacio de realizacién, desarrollo y consolidacion
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de la personalidad humana, en la cual el individuo se afirma como
persona. Se crea asi, en el habitat natural de convivencia
solidaria y desinteresada entre diferentes generaciones, el
vehiculo mas estable de transmision y profundizacion de
principios éticos, sociales, espirituales, civicos y educativos, el
eslabon de conexion entre la consistencia de la tradicion y las
exigencias de la modernidad y, a consecuencia de todo eso, de la
mas eficaz institucion de garantia de cohesion del tejido social,
constituyendo asi, el verdadero fundamento de la sociedad y su
cimiento espiritual (Félix, 1994:13).

Para Minuchim (1979), la familia no es considerada una
estructura cerrada pero si como estructura dinamica, con

patrones de interaccion sujetos a los cambios).

La familia es una institucion natural que nacié con el
Hombre y existe antes del Estado o de cualquier otra sociedad. Si
se tratara de una simple creacion o constitucion social, habria
sufrido, ineludiblemente el desgaste y las incidencias resultantes
de las ideologias dominantes en cada época y en cada lugar. Las
alteraciones que acontecen en el seno familiar, son propias de su
estructura y de la trama de relaciones entre sus miembros. Sin
embargo, sabemos que la estructura, la composicién, las tareas
de las familias, varian con el lugar, los sistemas sociales,
religiosos, politicos y culturales de cada comunidad, lo que de

hecho testifica su notable plasticidad en el tiempo y en el espacio.

La nocion de interaccidbn —cambio de mensajes verbales y
no verbales entre dos o mas individuos— nos permite estudiar la
relacion entre los miembros de una familia. Se parte, pues, del
presupuesto de que aquellos existen en relacién y se influencian

mutuamente, y de que cualquier estudio e intervencion supone la
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consideracion de las interacciones significativas entre los
miembros de la familia. El estudio de la comunicacién verbal y no
verbal se revela, por lo tanto, fundamental en cualquier
intervencién familiar, tanto mas que sabemos que las dificultades
de comunicacion generan errores de aprendizaje que pueden
conducir a la patologia. Es a través de la comunicacién como la
familia se desarrolla como unidad que va creando sus limites y

dividiendo reglas, afectos, papeles, expectativas y secretos.

El concepto de “homeostasis” se refiere a la capacidad de
que los sistemas mantengan un nivel de organizacién y equilibrio
factible para su existencia. Estando los sistemas familiares en
continua relacion con el exterior, reciben influencia que alteran su
estado y evolucion. Para mantener la continuidad y la estabilidad,
las reglas son delimitadas y reforzadas por mecanismos
homeostaticos y, entonces, un desvio acentuado de la norma
puede ser contrariado por un proceso de feedback negativo
restaurando de nuevo el equilibrio familiar (por ejemplo, un hijo
gue empieza a manifestar fracaso escolar, aumenta la vigilancia
de los padres). Sabemos que en las familias disfuncionales la
tendencia homeostatica es preponderante relativamente a la de la
transformacion, es decir, la resistencia al cambio es muy grande
(Félix, 1994:66).

Segun Sarmento (1997), una familia no se refiere al
namero de miembros y a la actividad predominante, pero si al tipo
de vinculo de conveniencia, consanguinidad, afinidad vy

descendencia.

Félix (1994:14) afirma que hay dos trazos esenciales que
permanecen inmutables, que no varian de acuerdo con las

circunstancias del tiempo y del lugar. El primero reside en la
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propia existencia de la comunidad familiar como el grupo social
gue garantiza la transmisién de la vida, que prepara los mas
pequefios para el ingreso en el mundo de los adultos y que
asegura la fluidez entre las diferentes generaciones. El segundo,
qgue, de algin modo, deriva del primero, consiste en la doble
caracteristica de wunidad y de autonomia que identifica y

diferencia la institucion familiar.

Si bien es verdad que la familia es la primera y esencial
sociedad, configurando un nucleo central de valores intemporales
y estables, no es menos cierto que no esta aislada o inmune a las
profundas transformaciones que, por otro lado, se van
verificando, ejerciendo su influencia en la evolucion vy
caracteristicas de la institucion familiar e implicando adaptaciones
y ajustes. Unas, resultantes de mutaciones sociales, otras, de
alteraciones demograficas presentes en las ultimas décadas,
ademas de otras vinculadas a la relativizacion de lo civico, ético
y moral asociado a légicas de predominio utilitario o consumista
(Félix, 1994:14).

En una familia se pueden considerar varios subsistemas
con reglas y patrones de interaccion que definen y caracterizan la
relacion interpersonal entre los diferentes elementos. Segun
Relvas (1996) estos subsistemas son considerados como
unidades sistémicas/relacionales que expresan las interacciones
particulares de acuerdo con los papeles desempefiados y los
espacios ocupados. Se pueden considerar varios subsistemas:

individual, parental, conyugal y fraternal.

Al abordar la familia, considerando la interaccion y
funcionamiento de sus subsistemas, se pueden aludir tres tipos

de procesos segun Cornwell y Korteland, (1997):
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Cohesion: relacionado con los lazos afectivos y al grado de
autonomia en el seno familiar. El nivel de cohesion de las familias
puede variar entre extremadamente alto o extremadamente bajo,
gue se traduce respectivamente en familias muy unidas y con
poco nivel de autonomia individual o familias con un bajo nivel de

conexion, familias desconectadas o desagregadas.

Adaptabilidad: consiste en la capacidad de la familia de
alterar los papeles de autonomia, reglas familiares y estilo ante
las situaciones de estrés internas y externas. La adaptabilidad
refleja la capacidad de la familia de ajustarse a las alteraciones
internas y externas, que puede diferenciarse entre familias con un
nivel de adaptabilidad muy elevado, en que facilmente alteran sus
reglas, o en las denominadas familias cadticas, o familias rigidas
gue revelan un nivel de adaptabilidad muy bajo, o sea, mucha

resistencia a alterar sus reglas en situaciones de estrés.

Comunicacién: proceso de cambio de informacion entre los
miembros, proceso central para construccion de su propia
identidad.

La familia es asi caracterizada como un organismo Vvivo
sujeto a los cambios funcionales, estructurales y relacionales y
cuando se intenta estudiar una familia, mas importante que
estudiar sus elementos, es estudiar la forma como se relacionan
entre si (Relvas, 1996).

Se puede identificar una secuencia previsible de cambios y
transformaciones en la organizacién familiar a lo largo de todo el

ciclo vital de la familia.

El modelo del socidlogo Duvall (1971), relaciona las

transiciones que ocurren en el ciclo vital de la familia con las
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diferentes fases de desarrollo de los nifios, identificando ocho
estadios, en el que cada estadio es caracterizado por tareas
especificas:

1. Pareja sin hijos (establecimiento de relacion conyugal y
preparacién para el embarazo y maternidad/paternidad).

2. Familias con recién nacidos (ajuste al nifio dependiente).

3. Familias con nifios en edad escolar (adaptacion a las
necesidades y intereses del nifio en el sentido de estimular y

promover el desarrollo);

4. Familias con nifios en edad escolar (asumir
responsabilidades con nifios en medio escolar y relacion con

otras familias en la misma fase).

5. Familias con hijos adolescentes (facilitar el equilibrio
entre la libertad y la responsabilidad, particion de esta tarea con

la comunidad).

6. Familias con jovenes adultos (permitir la separacion vy el
‘lanzamiento” de los hijos al exterior con rituales y asistencia

adecuada).

7. Pareja de mediana edad, “nido vacio” (reconstruccion de
la relacion de la pareja, redefinicion de las relaciones con las

generaciones mas viejas y mas nuevas).

8. Envejecimiento (ajuste a la reforma, aprender a elaborar

el luto y a vivir solo; adaptacién al envejecimiento);

El factor tiempo y el cambio asociado a las tareas de
desarrollo de la familia contribuyen al dinamismo familiar. La
familia oscila entre las fases de estabilidad y las fases menos

estables, que implican cambios y evolucion (transformacion) en la
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unidad familiar. Estos momentos de transformacionimplican gran

estrés en la vida familiar, son designados como crisis.

En todas las familias hay momentos de crisis [...] “cuando el
sistema se siente amenazado por la imprevisibilidad que el
cambio comporta”. [...] “todo el cambio causa estrés, sea éste

positivo o negativo” (Alarcéo, 2002:96).

Las crisis son importantes una vez que son momentos que
permiten transformaciones y evolucién de la familia. Minuchin
(1979, en Alarcéo 2002) explicé que la crisis es simultdneamente

ocasion de crecimiento y de riesgo de dificultad y de disfuncion.

El nacimiento de un nifio especial es considerado un factor de
estrés que vendra a alterar la estructura previsible de los ciclos

vitales de la familia asi como las tareas relativas a cada fase.

Estan definidos por Minuchin (1979) cuatro factores de estrés

familiar:

* Contacto de un miembro de la familia con una situacion de

estrés extrafamiliar.

* Contacto de toda la familia con una situacion de estrés

extrafamiliar.

* Estrés relativo a los periodos de transicién naturales del ciclo

vital de la familia.

» Estrés provocado por problemas particulares, que esta
relacionado con acontecimientos que pueden provocar
alteraciones significativas en el funcionamiento familiar, como el
caso del nacimiento de un nifio deficiente o de una enfermedad
cronica, entre otras situaciones, en que la familia tiene que

reorganizar sus periodos transaccionales.
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Con el nacimiento de un hijo hay alteraciones importantes en
los diferentes subsistemas de la familia, se altera radicalmente la
rutina diaria de la pareja, surgen alteraciones profesionales,

relacionales y econémicas (Relvas 1996).

McConachie (1994) propone un modelo de gestion de estrés
gue nos permite percibir mejor cuales los mecanismos Yy
estrategias de una familia para tratar y adaptarse a las

situaciones nuevas y de cambio:

Figura 1. Modelo de “estrés /coping” de McConachie
(1994).

Recursos:
Apoyo Social
Servicios
Interacciones
Familiares
Recursos Utilitarios

’ “Stressores” Crénicos
Resultados:

Adaptacion parental
Factores “Stressores” Adaptacion familiar

Adaptacion del nifio

Efectos de corta duracion /'

Estilos de Gestion:
(coping)
Creencias
Capacidad para obtener
apoyo social
Recursos Utilitarios

Las estrategias que las familias utilizan para dar respuesta
a las situaciones seran responsables de las transformaciones de

adaptacién a la nueva situacion (Alarcéo, 2002).
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El nacimiento de un nifio especial es un factor que puede
llegar a aumentar el estrés en una familia, aumentando las
situaciones de riesgo, haciendo la familia mas vulnerable
(Pereira, 1996).

En estudios realizados por Howord con familias con nifios
especiales se pueden identificar tres tipos de factores de estrés
(Craveirinha, 2003):

1. Factores agudos que estan relacionados con incidentes
periddicos asociados a la deficiencia del nifio.

2. Factores cronicos que incluyen las preocupaciones con
el futuro, limitaciones financieras, aceptacion de las diferencias

de los individuos por la sociedad.

3. Factores de transicion que aparecen en alturas
significativas (factores que surgen en la transicion entre los

diversos estadios del ciclo vital).

Estos son los diferentes factores de estrés que influyen
directa e indirectamente en el tipo de relaciones que los padres
establecen con los hijos y estan muy relacionados con las
caracteristicas del nifilo. Los estudios de Holroyd y McArthur
(1976) apuntan diferencias de estrés existentes en los padres de
acuerdo con el tipo de diagnostico, pues constataron que padres
de nifios autistas verificaban niveles de estrés mas elevados que
padres de nifios con Trisomia 21. Segun Beckmam-Bell (1981)
los niveles mas altos de estrés en los padres estan asociados a
bajos niveles de desarrollo (en los nifios), comportamientos y
relacionales, movimientos estereotipados y con un aumento de

los cuidados especificos a prestar al nifio.

Es importan percibir las fases de luto por qué pasa la
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familia, cuando de la pérdida del nifio “sofado”, cuales son los
factores de riesgo (que potencian el estrés) y cudles los factores
de proteccion que contribuyen para la resiliencia de la familia.
Estos son desde nuestra vision, elementos-llave, en la relacion y
en la intervencién posterior de los profesionales de la educacion y
de la rehabilitacion en la familia, en los nifios portadores de
deficiencia.

La reaccion de los padres al nacimiento de un nifio
especial depende mucho de los mecanismos psicolégicos y del
ajuste personal, o la forma como la noticia es dada (Brandao,
1999). Ese primer impacto parece condicionar, a largo plazo, las
actitudes de parentesco y la capacidad de aceptacion como
ponen de manifesto los estudios de Cunningham, Morgan y
McGuken (1984).

Miguel Palha (1994)" acentta la importancia del contexto
y del sentido de la oportunidad cuando se da la noticia. Los
estudios también revelan que el diagnostico de deficiencia mental
tiene un impacto mas negativo en la familia y que el estrés

parental aumenta con la falta de informacion.

Los diferentes miembros de la familia reaccionan de forma
diferente a la noticia, segun Dale (1996, en Branddo 1999). La
madre es el elemento de la familia con niveles superiores de
estrés; en el padre, el efecto del impacto es menos conocido.
Algunos estudios como lo de Houser (1981), indican que
aparentemente, estes padres, viven niveles mas elevados de
estrés, utilizando mas frecuentemente estrategias de fuga y

evitacion para enfrentarse con la situacion.

13 Miguel Palha, pediatra del desarrollo, muy conocido en Portugal, tiene una hija con Trisomia 21, dedica
gran parte de su practica clinica al estudio y a la intervencién en esta patologia, haciendo conferencias y
alertando a padres, profesionales y comunidad en general sobre el problema, en todo el pais.
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Se verifican siempre alteraciones en la pareja, una vez que
aumentan el numero de tareas a realizar (Beckmam-Bell, 1981),
aumentando las situaciones de conflicto. Necesitan también una
mejor organizacion temporal de la pareja, pero, en determinados
casos, esta necesidad de “reparto” fortalece la unién de los

conyuges.

Los estudios sefialan que el impacto en los hermanos
parece hasta positivo. Una vez que desarrollan otro tipo de
competencias, como las sociales, se hacen mas maduros, mas

tolerantes y leales (Meyer y Vadasy, 1994).

El impacto en los abuelos puede ser considerado como un

doble disgusto por el nieto y por los hijos (Fewell, 1986).

La restriccion de contactos sociales debido a algun tipo de
dificultades y a la falta de tiempo para convivir, pueden originar
una mayor tension y aislamiento social, factores que influyen en

el bienestar psicolégico y emocional (Brandao 1999).

El nacimiento de un nifio especial implica, con frecuencia,
el aumento del numero de gastos en sus cuidados, porque
normalmente necesitan de equipamiento especifico (Craveirinha,
2003).

Aunque la legislacion Portuguesa contemple algunos
beneficios financieros para ayudas técnicas, los padres no
siempre tienen conocimiento de sus derechos. Pensamos que, en
este ambito, es responsabilidad de los profesionales de la
educacion y de la rehabilitacion informar, porque de alguna
manera estdn mas cerca de los mismos: informar, orientar y
ayudar a los padres en la busqueda de soluciones, asi como usar

plenamente sus derechos. Muchas de las veces, envueltos en
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sus propias emociones y en el trabajo del dia a dia con un hijo
diferente del esperado, no saben como organizarse ni saben por
donde empezar.

3. EL LUTO POR LA DEFICIENCIA

En su trabajo acerca del Amor y Pérdida, Parker (2009) hace
referencia al trabajo con el luto que empezé en el Instituto de
Psiquiatria, en Londres, con pacientes psiquiatricos afligidos,
donde sus investigaciones demostraron que, la mayoria de los

disturbios psiquiatricos, pueden ser activados por el luto en si.

En una obra interesante, el autor habla de los patrones de
apego y los patrones de luto, donde reconoce que el luto es un

proceso de cambio a través del cual la gente pasa.

Todavia Parker refiere el trabajo de Bowlby y Parkes (1970),
como una manera de explicar el luto a través de un modelo que lo
hace parecer mas facil do que lo es en la realidad y que fue

facilmente asociado a la descricion psicoanalitica de las fases.

Para Parker la dificultad inicial de las investigaciones pasaba
por la falta de una definiciébn de luto, un problema que todavia
pasa hoy por su cabeza. Comenta que “muchos lo definen como
la reaccidn a una pérdida, de manera que varios instrumientos
fueran desarrollados con el fin de evaluarlo o medirlo”. Los mas
utilizados fueran el “Texas Inventory of Grief’ (Faschingbauer et
al., 1977) y el “Grief Experience Inventory” (Sanders et al., 1991),
gue incluyen aspectos tales como la ira, la reprobacién propia y la
depresion, que puede ocurrir después de una gran cantidad de
situciones de estrés en la vida y que no son, ciertamente, Unicos

responsables del luto. La reaccion incluye mucho mas que solo el
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dolor. Ademas del dolor por la pérdida de una persona amada, el
luto generalmente nos pone cara a cara con: amenazas a la
seguridad, cambios importantes en la vida y cambios importantes

en la familia.

Parker (2009:42) sigue comentando que ninguno de esos
aspectos forman parte de lo luto, aunque puedan complicarlo y
provocar problemas permanentes. En su opinion, una definicion
satisfactoria del luto deberia distinguirlo de otros fenémenos
psicolégicos y dijo que sus componentes esenciales son ‘“la
experiencia de la pérdida y una reaccién de antojo intenso por el
sujeto perdido (antojos de separacion). Si no hay esos
componentes, no se puede decir que la persona esta, en la

realidad, viviendo un proceso de luto” (Parker, 2009:42).

La mayoria de la literatura analiza el luto por fases como
forma de que entendamos mejor este proceso. Varios
especialistas definen mas o menos las mismas fases por las que
pasan las personas cuando pierden algo muy significativo

(Correia y Serrano, 1999).
De un modo general, las fases son las siguientes:
1. Choque, en la que la persona siéntese aturdida o durmiente.
2. Negacion o busqueda:
» Se queda en estado de incredulidad.

* Se hacen preguntas del tipo ¢por qué esto acontecid

esto?, 0 ¢,por qué no evité esto?

» Se buscan maneras de mantener a la persona amada o

la pérdida consigo.

» Se piensa ver u oir la persona perdida.
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» Solo se empieza a sentir la realidad del ocurrido.
3. Sufrimiento y desorganizacion:

» Se tienen sentimientos como culpa, depresion, ansiedad,

soledad, miedo, hostilidad.

« Se puede culpar cualquier cosa por el ocurrido,

incluyendo a si mismo.

» Se pueden presentar sintomas fisicos como dolor de
cabeza, dolor de estbmago, cansancio constante y falta de

aire.
* Hay un desvio de los contactos sociales y de sus rutinas.
4. Recuperacion y aceptacion:

» Se empieza a mirar el futuro en vez de concentrarse en el

pasado.

» Se ajustan a la realidad de la pérdida.
* Desarrollan nuevas relaciones.

 Se desarrolla una actitud positiva.

Estos procesos, y sus fases, también se verifican en las
familias o en sus miembros, cuando no llega el “hijo sofiado” y en
vez de él surge un nifio con necesidades y cuidados muy propios.
Estos padres también atraviesan un periodo de luto, asociado a la

pérdida del “hijo idealizado” (Correa y Serrano, 1997).

Hornby (1992, en Craveirinha, 2003:58) sefiala por orden,

gué habitualmente ocurre en las diversas fases:
Choque: aparece la confusion y la desorganizacion.

Negacién: es una estrategia de coping temporal; algunos
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padres buscan otro diagnéstico que sea mas favorable al inicial.

Revuelta: los padres pueden buscar la causa de la
deficiencia; aparecen los sentimientos de culpa, se sienten

responsables por la situacion.

Tristeza: ademas de la tristeza, puede aparecer la
depresion; la tristeza mas o menos profunda puede permanecer

durante bastante tiempo, coexistiendo con otros sentimientos.

Distanciamiento: se acepta la realidad pero se queda un
sentimiento de “vacio”, algo de importante se perdié y la vida

perdio el sentido para algunos padres.
Reorganizacion: aqui aparece la esperanza.

Adaptacion: aceptacion del nifio con deficiencia; se busca
hacer algo para salir al encuentro de las necesidades especiales

de ese elemento de la familia.

Serrano (1996:42), psicologa y pedagoga con una
intervencidn profesional muy centrada en la familia, comenta que:
La conducta familiar se ve alterada en el momento de conocer el
diagnéstico médico del padecimiento por un miembro de la
familia, de una deficiencia y una discapacidad; si produce un

fuerte impacto emocional. Posteriormente, llega el momento de
afrentar la situacion y esto se hace de muy diversas maneras.

Para la autora, la vida familiar merece por lo tanto una
atencion especial en tres etapas clave: la comprension de los
antecedentes familiares; el momento del diagnéstico y el

funcionamiento familiar a partir de ese momento.

Sabemos que familias de diferentes culturas y tradiciones,
confieren diferente sentido a la discapacidad y, asi, sus
reacciones se manifiestan de diferente manera:

* Algunas niegan la discapacidad.

« Otras se sienten abrumadas.
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» Algunas recurren a la ayuda profesional en ultimo
extremo, 0 N0 recurren nunca.

» Otras no salen del médico u otras consultas.

* Algunas llevan favorablemente el proceso de
adaptacion/aceptacion.

* Otras se ven incapaces de asumirlo.

La incapacidad es el “banco de pruebas” del funcionamiento
familiar del discapacitado [el grito] que pregona los problemas
familiares preexistentes” (Serrano, 1996:42-43).

Para Serrano el efecto de la deficiencia en la familia ira a
depender del tipo de deficiencia, en la que se deberéa tener en
cuenta tres variables que influyen en el nivel de tension familiar:
la evolucién progresiva o estacionaria de la deficiencia; el
desenlace, o sea, si es una deficiencia con final tragico e

irreversible; y el grado y tipo de incapacidad que produce.

El significado dependera de lo que cada familia atribuye a
la deficiencia, en funcidbn de las reacciones y situaciones
posteriores al diagnostico, afectando al nivel sociocultural de la
familia y de cada persona, como el caracter, la personalidad y la
capacidad de adaptacion de cada uno, asi como las experiencias
personales vividas (tener “costumbre” de enfrentarse situaciones

adversas).

Las situaciones que son consideradas irreversibles se
viven mal y se asimilan peor, la Gnica manera de conseguir una
forma de vida con cierta calidad, es enfrentandola bajo puntos de

vista practicos.

Las adaptaciones se hacen mas dificiles en las familias
donde ya exista un desequilibrio marcado en el sistema parental.
A veces no se reconocen las necesidades del hijo con deficiencia
0 se subestiman sus capacidades y otras familias llevan una vida

aislada, con escasas 0 nulas redes de apoyo en la propia familia
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o en la comunidad que es muy dificil la adaptacion.

Serrano (1996) comenta que no hay formulas, pues
podemos ayudar, pero la situacion tiene que ser enfrentada por la

propia familia con la experiencia que tiene.

Después del diagnostico la vida familiar se queda alterada
como el resultado de algo esperado y, probablemente, temido.
Muchas familias cuando hablan de sus vivencias a partir del
momento en que conocieron el diagnostico, dicen: “senti que el

mundo me cay6 sobre mi”.

De como se procesa el luto propiamente dicho, en las
familias de nifios con problemas y que tendran Necesidades
Educativas Especiales, Serrano (1996:41-46) considera que se

dan tres fases importantes subdivididas en algunas fases:
12 Fase

Etapa de conocimiento del diagnostico: al conocer el
diagnostico la familia manifiesta una reaccion de choque o
impacto emocional. Esta “reaccion” debe ser entendida por los
profesionales de forma inmediata y rigurosa. La autora sugiere
algunas estrategias a utilizar en este momento, tales como el
“‘entender” el proceso por el cual los padres pasan, a fin de
mantener una distancia Optima; dar a los padres las
“herramientas” para que ellos puedan resolver por si mismo el
problema. Ademas, en un primer momento, hay que “contener”,
no devolver nada, escuchar simplemente, el silencio es en esta
fase terapéutico, como profesionales y promotores de resiliencia

tenemos que tener cuidado para no devolver la angustia.

Etapa del reconocimiento de la situacion: aqui la familia

reconoce la situacion, pero se enfrenta a sentimientos muy
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dolorosos e intensos de ansiedad, frustracion, rechazo vy
culpabilidad ante la impotencia de la situacion. Las estrategias
sugeridas para la relacién de los profesionales con las familias
implican la actuacién positiva o0 negativa, la aceptacion del
diagnostico por la familia y la evolucion de la enfermedad del
nifio, de la constancia y disciplina durante la rehabilitacion y de la
predisposicién de la familia para tener una buena calidad de vida
e desarrollar factores protectores.

22 Fase

Etapa del Proceso de Adaptacion: se comienza a aceptar
el déficit, pues la defensa de la negacidon va disminuyendo y se
consigue hablar de la deficiencia.

Etapa de la Reorganizacion: en este momento ya se habla
del problema, es posible reorganizar las ideas. Esta
reorganizacion tendra como resultado un cambio de valores que
no tardan en manifestarse. En este momento, las relaciones
terapéuticas son mas sélidas y las salidas que se establecen con
los profesionales son de bastante confianza. Sin embargo,
debimos tener presente que ninguna relacion terapéutica es
estable, a fin de que no nos dejemos influenciar por sus altos y

bajos.

Etapa de la Estabilidad: una vez conseguido el proceso de
adaptacién, viene un periodo de estabilidad que se caracteriza
porque se aprende a vivir con la deficiencia, aunque muchas
veces haya recaidas por el caracter progresivo de la misma, por

su persistente impedimento.
32 Fase

Fase avanzada de la enfermedad: es un periodo muy
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doloroso, caracterizada por el deseo de no expresar los
sentimientos, aunque no quiere decir que éstos no estén
presentes. No es frecuente, en esta fase, recurrir a un profesional
de psicologia, sin embargo, ayudaria a elaborar los sentimientos
gue se originen, por el vacio que dejan y que no se sabe como
llenar, o por lo descanso que se supone y a las veces crea
sentimientos de malestar y de culpa.

Finalizando este abordaje de luto en las familias de nifios
con deficiencia, es necesario que haya un abordaje terapéutico.
Para que la familia sea un vehiculo efectivo y participativo en la
inclusion y participacion es preciso que ella pueda dividir sus
sentimientos y sus pérdidas con alguien y a partir de ahi construir
una nueva vision, una nueva posibilidad de afirmarse como

resilientes.

También es preciso que los profesionales las ayuden a
desarrollar esos comportamientos propios de la resiliencia como
romper habitos de proteccion y control, a encarar nuevas
estrategias de autonomia, a participar con otros grupos en la
sociedad, que se abran al exterior y que se encuentren con otras

familias y luchen, en conjunto, por una vida mejor para sus hijos.

4. LA FAMILIA PORTUGUESA

En esta parte, y desde una vision de la resiliencia en el
ambito familiar, consideramos oportuno hacer un abordaje del
contexto social de la investigacion a fin de percibir, dentro de lo
posible, la realidad circundante de nuestro objeto de estudio. En
este programa de doctorado que impartio la Universidad de Jaén
en convenio con la Escuela Superior de Educacién de Paula

Frassinetti, en Portugal, mas propiamente en Oporto, presenta
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como nucleo central del proyecto de investigacion, la superacion
de las necesidades familiares ante la llegada de un hijo con algun
tipo de incapacidad. Nos interesa comprender, en el &mbito de
objetivos mas especificos, los procesos de adaptacion y
superacion que estas familias utilizan y para esto es del todo
fundamental caracterizar y conocer la realidad geogréfica,

politica, cultural y social en que estan envueltas.

En este apartado pretendemos, dentro de lo posible,
contextualizar el espacio donde la investigacion se lleva a cabo.
Con el deseo de abordar el contexto social portugués, no
podemos olvidar las relaciones, los conceptos estructurales que
establecen conexiones entre las caracteristicas de la poblacion,
Su contexto socioeconomico, el régimen demografico, la

evolucion historica y los sistemas familiares.

Como la familia es la base y el nucleo central de esta
investigacion, consideramos pertinente hacer una pequefia
referencia a la familia portuguesa en general, aunque, en la
revision de las tematicas conceptuales, también hayamos
abordado, y ahi de forma especifica, las familias con hijos con
deficiencia. Aqui pretendemos referenciar la familia en el sistema
portugués, como forma para comprender mejor el contexto

geografico y social de la investigacion.

Por sistema familiar se entiende el conjunto de relaciones
gue se establecen entre individuos y grupos, en el transcurso de
las funciones desempefiadas por la familia en la organizacion
social de la reproduccion (Rowland, 1997:13). Esas relaciones
pueden tener o no, su origen en relaciones de parentesco
biolégico, pero son siempre relaciones sociales. En cada

sociedad, el conjunto de relaciones que integran el sistema
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familiar ird a reflejar las funciones desempefadas por la familia, la
manera como esas funciones se traducen en una determinada
forma de familia y en un determinado tipo de ciclo familiar. El
sistema familiar es, asi, mucho mas que la forma tipicamente
asumida por la familia o por el agregado doméstico en una region
determinada, o la trama de relaciones existentes entre miembros

de una determinada unidad familiar.

Wall (1993) indica que, en los primeros trabajos sobre la
familia en Portugal, se encuentran tres series de monografias
hechas entre 1909 y 1934 por socidlogos franceses vy
portugueses de la escuela playsiana: Leon Poinsard (1910), José
Machado Fontes y Manuel Alves Pimenta (1918) y Paul
Descamps (1935). A este ultimo, miembro del grupo de la Ciencia
Social, fue ofrecido, en 1930, un cargo en la Facultad de Derecho
de Coimbra para dar un curso de Ciencia Social (Kalaora y
Savoye, 1989, en Wall, 1993:999). Invitado oficialmente por
Salazar, entonces ministro de las Finanzas, a emitir su
diagnaostico sobre la sociedad portuguesa, €él lo hizo en dos obras:
Le Portugal, la vie sociale actuelle (1935) y L Histoire sociale du
Portugal (editado en 1959, pero escrito en 1939), en las cuéles
aplicaria el cuadro de analisis que habia desarrollado para la

observacion de otras sociedades.

El desarrollo de los estudios sobre la familia en Portugal
también se inscribe, obviamente, en la historia de la sociologia
portuguesa. Esta emergio, a lo largo de los afios 60, en un
contexto econémico y social particular: la reorientacion del
proceso de industrializaciéon y de la apertura progresiva a la
inversion extranjera; las guerras coloniales; el estancamiento de

la sociedad rural, dando origen al abandono de los campos para
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la ciudad y a la emigracion masiva hacia Europa. Partiendo, de la
nocion de estratificacion, o de las clases sociales, el fin era
conocer la composicion social de la poblacién portuguesa y
comprender los cambios en curso, asi como los factores y
resistencias a la modernizacion. El espacio rural, en vias de
transformacion, es desde los afios 70, un dominio privilegiado
para tal analisis. El movimiento de 25 de Abril de 1974 se tradujo
por una eclosion de iniciativas sociales, econémicas, politicas y
culturales que abrieron nuevas perspectivas a las ciencias
sociales. Los polos de investigacion y de ensefianza ya creados
pudieron desarrollarse 'y aparecieron nuevos centros
universitarios. Estas condiciones de trabajo profesional en
sociologia permitieron la diversificacion y la profundizacion
progresiva de las tematicas, de los paradigmas y de las
metodologias. La investigacion pudo apoyarse en una mayor
circulacion de los socidlogos y en contactos mas estrechos y
frecuentes con las ciencias sociales de otros paises. Sin
embargo, la fragilidad institucional de la comunidad cientifica era
un hecho. Aunque poco numerosa, ella tuvo que formar los
primeros estudiantes en sociologia y dedicarse a la investigacion,
a pesar de un contexto en que los recursos de las bibliotecas
eran limitados, la base de datos sobre la realidad social
portuguesa, pasada y presente, insuficientes y los medios
atribuidos a la investigacion parcos y avanzando muy lentamente.
Este hecho influencié en los estudios disponibles sobre el tipo de

familias en Portugal.

Desde finales de los afios 70, con el aplazamiento de las
influencias ya descritas y bajo el efecto de nuevas tendencias que

se revelaron progresivamente, la investigacién sobre la familia
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conocio diversos desarrollos. El primero se refiere a la historia
social y a la demografia historica de la familia. Un antrop6logo
gue habia ensefiado historia de la familia en la Universidad de
East Anglia, Robert Rowland, fue invitado a crear un
departamento de Ciencias Sociales en la Facultad de Economia
de Oporto. En 1979 se transfiere para el ISCTE (Instituto Superior
de Ciéncias do Trabalho e da Empresa), en Lisboa, instituto que
tenia a cargo la formacion de licenciados en Sociologia y, mas
tarde, a los licenciados en Antropologia Social. Con Rowland son
retomadas las interrogantes sobre la estructura de la familia
portuguesa y se establece contactos con EI Cambridge Group
(especialmente con Richard Smith), estudiando, segun el método
desarrollado por aquella escuela y en un cuadro de investigacion
comparativa, las caracteristicas de la organizacién de los grupos
domesticos portugueses (Rowland, 1984 y 1986, en Wall,
1993:1003).

Simultaneamente, junto a la sociologia, que habia
comenzado a recoger datos y a confrontar paradigmas
socioldgicos con los problemas derivados por el analisis de la
realidad social portuguesa, el énfasis puesto en las clases
sociales ira a conducir a la apertura de un debate acerca de la
importancia del grupo domeéstico en la comprension de las
relaciones entre clases sociales y cambios sociales. La
problematizacion de la familia fue asi siendo elaborada entre
entrelineas con trabajos pertenecientes a varias disciplinas, los
cuales habian optado por objetos mas vastos de analisis -la
sociedad rural, los movimientos migratorios, las clases sociales,
la demografia, las mujeres, etc.- y que intentaban progresar entre

la teoria y la investigacion empirica. Es cierto que soélo la

152 Ana MeriacGomes



ANALISIS E INCIDENCIA DE LOS FACTORES DE RESILENCIA EN PADRES Y MADRES CON HIJOS, QUE BAJO EL CONSTRUCT O DE LA
DIVERSIDAD, SON ETIQUETADOS COMO DISCAPACITADOS: UNA PROPUESTA DE INTERVENCION EN EL AMBITO SOCIOFAMILIAR

demografia historica se centrd explicitamente en la familia como
objeto privilegiado de andlisis. La sociologia y la antropologia
rurales, la sociologia de las migraciones, la sociologia urbana, la
de las clases sociales y la de la educacion sélo se interesaron por
la familia, dado su papel en ciertos procesos sociales como la
movilidad social, el cambio de la sociedad rural, la socializacién o

la construcciéon simbdlica.

Anclada en los debates que acompafaron los primeros
trabajos sobre la sociedad portuguesa, la investigacion
sociolégica sobre la familia buscé crear un espacio mas
autbnomo vy, para tal, se apoyod en la sociologia de la familia
desarrollada en el extranjero. Se confrontaron, como “Descamps”
en los afios 30 y como los sociologos que trabajaban otros
dominios, con la insuficiencia de datos, estadisticos en particular,
y con la dificultad en analizar las mutaciones sociales sin un
conocimiento satisfactorio de las situaciones anteriores. Asi,

limitaron su campo de investigacion a temas particulares.

En un andlisis del tipo de familias portuguesas y de su
constitucion, Félix (1994:14) habla de las mutaciones sociales de
la familia y apunta algunos indicadores interesantes. Sefiala a la
industrializacion acelerada y la urbanizacion desorganizada como
factores de alteracion y sustitucion de la estructura familiar, o sea,
la gran familia, entendidas como unidades de integracion y de
sucesion en el plan “tri-generacional”. Asi, fue siendo sustituida,
gradualmente, por la “familia-conyugal” extendiéndose como
maximo a dos generaciones y haciéndose cada vez mas
frecuentes las situaciones de aislamiento de familias constituidas
por una solo persona. Por otro lado, las familias monoparentales

y la mera cohabitacién son otras expresiones de situaciones que
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existen en la sociedad actual y que han llevado algunos a admitir
diferentes “modelos familiares” consagradas de acuerdo con las

ideologias dominantes en cada época.

Utiliza la expresion “horizontalidad de la comunicacion”
entre personas, que hoy caracteriza a las sociedades modernas
favoreciendo la relacion entre miembros de la misma generacion
en favor de la producida verticalmente de una generacién para la
siguiente, como otro factor que viene condicionando el modelo
familiar en el presente y en el futuro y lo hace mas dependiente

de otras micro-sociedades.

Asimismo, habla de “la administracion del tiempo” como
otra realidad. El tiempo social combinara, con diferentes
jerarquias de valor o importancia, no solo tiempos de trabajo y de
familia, sino también tiempos de ocio y de formacion” (Feélix,
1994:15).

Otros indicadores interesantes son la “transmision de la
informacion”, la “difusion de los valores” y la “expresion de
comportamientos”. Segun Félix, la familia comparte ahora de
forma creciente su papel con la escuela, la prensa, con los
medios audiovisuales y las grandes redes de telecomunicacion.
Se ve casi repentinamente obligada a enfrentarse con las
multiples facetas de la competencia, con otras formas de
comunion de intereses, de ideas o de valores no necesariamente
familiares, ya sea por afinidades de pensamiento, ya sea de
trabajo o de ocio. La pérdida relativa del peso de la familia en la
educacion de los hijos por la presencia de otros medios y agentes
exige un nuevo equilibrio entre el tiempo para el trabajo y la

disponibilidad para la familia, que se concrete en el compromiso y
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la participacion de los padres en el desarrollo de la tarea

educativa.

Asimismo, la disponibilidad y la entrega como actitudes no
s6lo de caracter fisico y temporal, sino sobre todo afectivo e
intelectual. EI acompafiamiento en la vida escolar puede, en
muchos casos, hacerse a un nivel no necesariamente técnico. El
interés por lo cotidiano de los hijos, la comprension de sus
deseos, aspiraciones, dificultades y angustias, constituyen
poderosos estimulos para motivarlos en el desarrollo de los
estudios. A pesar de todo, a familia continda siendo la primera y

decisiva institucion de sociabilidad del nifio.

El trabajo, mas que cualquier otro de los anteriores
factores e indicadores, es la mejor base sobre el cual la vida
familiar se construye y se consolida. La estabilidad de las familias
depende directa y fundamentalmente de la capacidad de que se
utilicen los recursos indispensables para la supervivencia y el
desarrollo. La lucha por el desempleo asume, en este contexto,
un papel muy importante en la defensa de la familia como célula

base de cualquier comunidad.

Desde la vision de hoy, no podemos dejar de tener en
cuenta, y con una visién desde la conciliacion de los papeles
familiares y profesionales, la cuestion de género en la
representacion del trabajo. Andrade (2010:138), refiere la gran
tasa de empleo femenino a tiempo completo y la casi ausencia de
un modelo de empleo a tiempo parcial, de forma que son factores
de cambio social que implican una conceptualizacion un poco
diferente de las dinamicas familiares. Aunque, en Portugal, la
participacion femenina en el empleo sea muy elevada y se

asemeja a las tasas registradas en los paises del norte de la
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Europa, la percepcion de asimetrias de género, en el &mbito de
las actividades familiares, como también el nivel del mercado
laboral, contribuyen para la constitucion de modelos familiares
donde la sobrecarga femenina es manifiesta. Asi, y a pesar de los
cambios sociales, la conciliacion de papeles familiares y
profesionales parece seguir siendo diferente para hombres y

mujeres.

Por dltimo, Félix (1994) alude a los factores demogréficos,
gue han venido a provocar adaptaciones importantes en la
expresion y desarrollo de la institucion familiar. La situacion
demografica en Portugal puede caracterizarse, entre otros, por el
acentuado declive del crecimiento natural desde la década de los
70.

A los origenes y a las tendencias actuales de la sociologia
de la familia en Portugal, varios autores apuntan que este ambito
de investigacion se encuentra aun en la fase inicial de un
esfuerzo de reflexion sistematica y que se observa la
preponderancia de una mirada interdisciplinar, analizando la

demografia, la historia social, la antropologia y la sociologia.

Amaro (2004) afirma que la familia portuguesa, a
semejanza de las familias occidentales, ha evolucionado en su
estructura, dando origen a nuevas formas de familia. La palabra
familia establece asociaciones con otros términos como boda,
hijos, casa o parentesco, y en la realidad esos son elementos que
aparecen en muchas definiciones de familia. En la clasica

definicion de Murdock,
[...] la familia es el grupo social caracterizado por residencia en
comun, cooperacién econdmica y reproduccién. Incluye adultos

de ambos sexos, dos de los cuales, por lo menos, mantienen
una relacion sexual socialmente aprobada, y una o mas nifios
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de los adultos que cohabitan con relacion sexual, sean de los
propios o adoptadas (1949, en Amaro, 2004:2).

Como muchas referencias a la familia son de tipo
demografico, conviene tener presente también la definicién del
Instituto Nacional de Estadistica (INE) que define la familia como
el “conjunto de individuos que residen en la misma casa y que
tienen relaciones de parentesco (de derecho o de hecho) entre si,
pudiendo ocupar la totalidad o parte del alojamiento”.

Los sistemas familiares que caracterizarian la geografia de
la familia portuguesa estarian delimitados en términos de norte y
sur. En Portugal del Norte (principalmente el Minho * )
encontrariamos sistemas basados en la familia troncal, bajos
niveles de matrimonios, elevadas edades medias en la boda
(25/28 aios), altas tasas de fecundidad, sistemas familiares
basados en la “neolocalidade **”. La identificacion de esas
diferencias, apunta la autora, es un paso importante para la
comprension de la situacion tanto de Portugal como de la
Peninsula Ibérica, en el contexto mas amplio de Europa

Mediterranea.

Sin embargo, explicar el contraste que separa el norte y el
sur es un problema mucho mas complejo. Scott refiere que, un
punto importante seria la fuerte emigracion de casi todos los
distritos del Norte. La emigraciéon de los hombres tuvo como
consecuencia una fuerte alteracion de la estructura de la
poblacién y, por lo tanto, afectaria a las oportunidades de
casamiento para la poblacion femenina que permanecia. Otro

factor, consistia en las distintas formas de propiedad vy

14 Antigua provincia en el norte de Portugal, que corresponde aproximadamente a los distritos de Braga y
Viana del Castillo.

15 Costumbre segun lo cual, después del matrimonio, la pareja reside en la parte del local donde vive la
familia de cada uno de los conyuges.
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distribucién de la tierra, asi como los mecanismos de transmision
de una generacion a otra. El problema de la emigracion es, en la
opinibn de Scott (1999:39), particularmente importante en el
contexto de estudio de la comunidad portuguesa, en especial del
Norte, donde se encuentra Oporto, una de las regiones muestra

en esta investigacion.
En el andlisis de los cambios familiares,

[...] no obstante de lo mucho que se cambid, en las ultimas dos
décadas, en Portugal, a nivel de leyes y comportamientos, lo
esencial permanece idéntico y la instituciébn familiar continda
siendo el pilar fundamental de la estabilidad del individuo y de la
sociedad (Reis, 1996:503).
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Il PARTE. MARCO METODOLOGICO DE
LA INVESTIGACION
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CAPITULO 4. DISENO Y DESARROLLO DE LA
INVESTIGACION

1. JUSTIFICACION Y GENESIS DEL TRABAJO DE
INVESTIGACION

En este capitulo pretendemos clarificar la metodologia de
investigacion utilizada en la realizacién de este trabajo. Somos
conscientes de los debates existentes en el ambito de las
ciencias de la educacion sobre los distintos paradigmas en
investigacion educativa y sobre todo, acerca de la diversidad
epistemoldgica. En lo que respeta a los métodos y técnicas de
investigacion existe una gran diversidad de definiciones, pues
eéstas varian segun diferentes autores. Iniciamos una
investigacion bibliografica en el sentido de percibir esa diversidad,
pero por encima de todo, clarificar la metodologia adecuada y

utilizada en nuestra investigacion.

Hablar de conocimiento cientifico es hablar de ciencia. El
término procede del latin scientia, significa “conocimiento,
doctrina, erudicidon o practica” (Almeida y Freire, 2000:19). Hoy
podemos definir ciencia como “conjunto organizado de
conocimientos sobre la realidad y obtenidos mediante el método
cientifico” (Bravo, 1985). En la descripcion del método cientifico
importa salvaguardar el caracter empirico, diferenciando este

conocimiento de las especulaciones o abstracciones puras.

En el diccionario Houaiss de la Lengua Portuguesa
(2003:927) encontramos la siguiente definicién: “cuerpo de
conocimientos sistematizados que, adquiridos via observacion,
identificacién, investigacion y explicacion de determinadas
categorias de fenémenos y hechos, son formulados metédica y

racionalmente”.
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La Ciencia se define por tanto, como un modo de
conocimiento riguroso, metddico y sistematico que pretende
optimizar la informacion disponible en torno a problemas de

origen tedrico y o/practico (Arnal et al, 1992).

Para Patton (1988) es imprescindible que el investigador
tome decisiones metodoldgicas fundamentadas y ello, sélo sera
posible si tiene informacién sobre los condicionantes humanos y
culturales que envuelven las “elecciones” del investigador y que
hacen que la investigacion se desarrolle siempre en un “aqui” y
en un “ahora”, o sea, dentro de un referencial tedrico que
solemos denominar paradigma. El concepto de paradigma se
entiende como wun conjunto de realizaciones cientificas
universalmente reconocidas que, durante algan tiempo,
suministran problemas y soluciones para una comunidad de
practicantes de una ciencia (Kuhn, 1994:13). Este concepto fue
presentado por Thomas Kuhn, en 1962, en su libro The Structure

of Scientific Revolution.

Coutinho (2004), se refiere también a la opinion de Hussén
(1988), el cual entiende que el paradigma adoptado por el
investigador determina el modo de formular el problema de
investigacion y la forma de abordarlo desde el punto de vista
metodoldgico. Esta misma idea asparece en el pensamiento de
Koetting (1996) cuando advierte que las metodologias imputan en
si mismas intereses que condicionan los resultados buscados y
encontrados, razon por la cual el investigador debera identificar
los intereses humanos que estan siempre por detrds de las

diferentes formas de investigar.

Al igual que Koetting (1996), muchos otros autores (Patton,
1988, 1990; Deshaies, 1992; Shaw, 1999) defienden la necesidad
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de que los investigadores conozcan paradigmas de investigacion
distintos de modo que puedan tomar decisiones fundamentadas a
lo largo del desarrollo de sus proyectos de investigacion.

Dentro de esa perspectiva consideramos pertinente
clarificar los dos modelos de investigacion (cualitativa vy
cuantitativa) para, de forma consciente, elegir los métodos vy las
técnicas que mas se adecuan a los objetivos de nuestra propia

investigacion.

Bogdan y Biklen (1994:47-51) refieren cinco caracteristicas
de la investigacion cualitativa en educacion, resaltando que no
siempre los estudios considerados cualitativos presentan esas
caracteristicas con igual elocuencia. De las caracteristicas de la
investigacion cualitativa resaltan que la fuente directa de datos es
el ambiente natural, constituyendo el investigador el elemento
principal del proceso investigativo. Entienden que las acciones
pueden ser mejor comprendidas cuando son observadas en el

ambiente natural donde ocurren, es decir en su propio contexto.

Otra caracteristica es el caracter descriptivo de la
investigacion  cualitativa. Los datos recogidos incluyen
transcripciones de entrevistas, notas de campo, fotografias,
videos, documentos personales, memorandum y otros registros

oficiales.

Los autores apuntan también el hecho de que los
investigadores cualitativos se interesan mas por el proceso que
simplemente por los resultados o productos, como otra
caracteristica de la investigacion cualitativa. Este énfasis ha sido

particularmente util en la investigacion educativa.
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Otra caracteristica apuntada es que, en la investigacion
cualitativa, los investigadores tienden a analizar sus datos de
forma inductiva, no recogen datos o pruebas con el objetivo de
confirmar o informar de hipo6tesis construidas previamente; en
lugar de ello, las abstracciones son construidas a medida que los

datos particulares recogidos se van agrupando.

Por ultimo, aluden a la importancia vital del significado en
el abordaje cualitativo. Los investigadores que hacen uso de este
tipo de abordaje estéan interesados en el modo como diferentes

personas dan sentido a sus vidas.

Nos parece también importante clarificar ahora, algunas
caracteristicas de la investigacion cuantitativa, para mejor situar
nuestra propia linea metodologica en el proceso de investigacion
y, de alguna forma, realizar un andlisis y reflexionar sobre estos

paradigmas.

Desde la vision de Carmo y Ferreira (1998:178), la
utilizacion de métodos cuantitativos estd esencialmente
conectada a la investigacion experimental o cuasi-experimental,
lo que presupone la observaciéon de fenémenos, la formulacion de
hipétesis explicativas de esos mismo fendémenos, el control de
variables, la seleccion aleatoria de los sujetos de investigacion
(muestreo), la verificacion o rechazo de las hipotesis mediante
una recoleccion rigurosa de datos, posteriormente sujetos a un
analisis estadistico y una utilizacion de modelos matematicos
para probar esas mismas hipétesis. ElI objetivo es la
generalizacidon de los resultados a una determinada poblacion a
partir de la muestra, el establecimiento de relaciones de causa-

efecto y la previsidon de fenémenos.
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La investigacion cuantitativa implica que el investigador
antes de iniciar el trabajo elabore un plan de investigacion
estructurado, en el cual los objetivos y los procedimientos de
investigacion estén indicados detalladamente. La elaboracién del
plan debera ser precedida de una revision de la literatura
pertinente, la cual es esencial no so6lo para la definicion de los
objetivos reales del trabajo, sino también para la formulacion de
hipotesis y para la definicion de variables (Carmo y Ferreira,
1998:178).

Los objetivos de la investigacion cuantitativa consisten
esencialmente en encontrar relaciones entre variables, hacer
descripciones recurriendo al tratamiento estadistico de datos

recogidos para probar teorias.

Desde la perspectiva de Huot (2002) la unidad estadistica
es el elemento de la poblacion estudiada. La muestra caracteriza
el subconjunto de la poblacion, en el que el nimero de individuos
es “n”. La poblacion, es la totalidad de las unidades sobre las
cuales incide la investigacion, en la que el nimero de individuos

es “n”. Todas las ciencias utilizan muestras para recoger sus

informaciones y para eso es preciso observarlas.

En psicologia existen tres formas de observacion: la
observacion natural, la observacion sistematica y la observacion
provocada (método experimental). La observacién natural incide
habitualmente en algunas unidades y, a veces, en una sélo; la
observacion sistematica incide en la poblacién o en una muestra
y sus instrumentos pueden ser el cuestionario, la observacion; la
observacion provocada (método experimental) puede incidir en

muy pocas unidades, en varias unidades o en varios grupos de
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unidades, con instrumentos muy diversificados (cuestionario,
etc.), (Huot, 2002:22).

No es nuestra pretension hacer un estudio exhaustivo
sobre investigacion cualitativa y cuantitativa, sin embargo, es
importante que percibamos lo que envuelve la dialéctica de estos
dos métodos. En la opinion de Gunther (2006), una primera
distincion entre la investigacion cualitativa y la investigacion
cuantitativa se refiere al hecho de que en la investigacion
cualitativa hay aceptacion explicita de las influencias de creencias
y valores sobre la teoria, sobre la eleccion de topicos de
investigacion, sobre el método y sobre la interpretacion de
resultados. En la investigacion cuantitativa, creencias y valores
personales no son consideradas fuentes de influencia en el
proceso cientifico. Sin embargo, el autor cuestiona si sera
realmente asi. En su opinion, considerando que un tema
importante (por ejemplo, en la psicologia social) es el estudio de
actitudes, creencias y valores, la cuestidon no es si los valores
influyen en comportamientos y estados subjetivos, inclusive los
valores del cientifico. De lo que se trata es de ver y analizar la
influencia en el contexto de la investigacion, sea esta cualitativa o
cuantitativa. Ademas de la influencia de los valores en el proceso
de investigacion, hay que constatar si existe una implicacion
emocional del investigador con su tema de investigacion. La
aceptacion de tal implicacion caracterizaria la investigacion
cualitativa. La intencion de controlarlo o no, caracterizaria la

investigacion cuantitativa.

La perspectiva de la investigacion cientifica implica que el
investigador, en la fase de la revisién de literatura, no se debe

restringir a los resultados frutos de un determinado estudio,
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ignorando los otros. Desde un punto de vista practico existen
razones de indole diversa que pueden inducir a un investigador a

escoger un abordaje, u otro.

Torres (2003:64) analiza la dialéctica entre el método
cualitativo y el cuantitativo que se inicia con Dilthey y Rikert el
siglo XIX al revelar el estudio de las Ciencias de la Naturaleza
frente a las Ciencias Sociales y Humanas. En este sentido se
interroga sobre si “el tema que siempre ha capitalizado la
polémica (entre el método cualitativo y el cuantitativo) ha sido la
cuestion epistemologica y si tal distincién, vinculada a
paradigmas determinados, esta asociada con diferentes formas

de conocimiento, y si dichas formas son radicalmente distintas”.

Torres, basandose en el articulo de Walker y Ever (1988),
en relacion a la conceptualizacion histérica de esta polémica
paradigmatica, considera tres posturas basicas. La primera se
refiere a la tesis de la diversidad incompatible (que englobaria las
opiniones de los que defienden la idea de que existen
paradigmas epistemologicos diferentes, que son
inconmensurables y que ni la investigacion educativa ni otras
formas de indagacion ofrecen un método racional comun que
permita su valoracion; se trataria asi de modos incompatibles de
investigar una misma realidad). La segunda postura, denominada
de tesis de la diversidad complementaria (comparte con la
anterior la vision de la existencia de paradigmas epistemoldgicos
distintos, consiguientemente inconmensurables, pero que son
complementarios y no competitivos). La tercera postura se refiere
a la tesis de unidad entendiendo que existe una unidad

epistemoldgica fundamental que permite la valoracion de los
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meéritos del enfoque tanto cualitativo, cuanto cuantitativo en

términos productivos (Torres, 2003:64).

Por otra parte, Popkewitz (1984) habla de los tres
paradigmas que definen y estructuran la practica de la
investigacion: el empirico-analitico (equivalente al cuantitativo), el
simbolico (equivalente al cualitativo e interpretativo el
hermenéutico) y el critico (en el que incorpora el criterio politico

en relacion con la mejora del hombre).

No vamos aqui a abordar las tres posturas de forma
exhaustiva. Nuestra intencion es so6lo, ademas de hacer una
referencia a las mismas, la de percibir la evolucion de los
modelos de investigacion en educacion y aun mas, clarificar la
linea de la investigacion que vamos a adoptar en nuestro trabajo
de investigacion. Tal como refiere Torres Gonzalez (2003:69) la
aceptacion de la existencia de los paradigmas basicos de
educacion tienen su origen en la implementacion del término
kuhniano de paradigma, al que ya nos hemos referido con

anterioridad.

El hecho de haber centrado el debate caracterizando las
diferencias en terminologias especificas ha contribuido, sin
duda, més a la separacion que al acercamiento de posturas.
Walkers y Evers (1988), al igual que Keeves (1988) sostienen, sin
embargo, que en toda investigacion educativa esta subyacente la
unidad epistemoldgica -por tanto un Unico paradigma- si bien con
una diversidad de métodos complementarios (Torres Gonzalez,
2003:69).

En este andlisis, el profesor Torres Gonzalez pondera la
opcién de la unicidad paradigmatica, desde las aportaciones de
Howe (1985). Desde una Optica post-positivista, Howe elimina esta
forzada eleccién entre métodos de investigaciéon cualitativa (juicios

de valor) y los cuantitativos (libres de juicio de valor) abogando por
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una combinacion de ambos. Basa sus argumentos en dos

cuestiones:

a) En que el mérito de una investigacion depende del modo como
da respuesta a las cuestiones que se plantea el investigador, la
naturaleza de la preguntas y las restricciones de tipo ético y
practico que rodean a la investigacion, y

b) en la ubicuidad de los valores, que no pueden ser ignorados en
nombre del dogma 'hecho-valor', sino que han de ser tenidos en
cuenta tanto a nivel interno del sujeto como externo (social).

En este sentido Torres (2003:60-71) se refiere a los distintos
niveles que Howe “establece para analizar la compatibilidad de los
paradigmas: los datos, el disefio, los andlisis y la interpretacion de
los resultados”. Dato el caracter pertinente y clarificador de este
enfoque, haremos referencia a los mismos en el sentido de

consolidar nuestra justificacion metodologica.
Sobre los datos, considera que,

[...] la dicotomia cualitativo-cuantitativa es ambigua en dos
sentidos: en lo que respecta a la medida y en un sentido
ontoldgico. En la medida se ha establecido (en opiniébn de Howe),
errbneamente, que los datos son cualitativos si se ajustan a las
escalas categoriales de medida; por el contrario, los datos seran
cuantitativos si se ajustan a las escalas ordinal, de intervalos o de
razén. Ontoldégicamente, se considera que los datos son
cualitativos si tienen un caracter intencional (es decir, si incorporan
valores, creencias e intereses), pero son cuantitativos si tiene un
caracter no intencional (es decir, si excluyen valores, creencias e
intereses).

En lo que se refiere al disefio y analisis,

[...] ambos paradigmas hacen uso de los mismos, estando la
diferencia en los supuestos de los que parte cada uno. En la
investigacion cualitativa, los objetivos se circunscriben a aspectos
mas o0 menos limitados con el fin de dar cabida en la investigacion
a aspectos contextuales imprevistos en el objeto de estudio. La
investigacién cuantitativa, por contra, busca objetivos mas
amplios, con un control mayor de las variables y un menor interés
en el punto de vista de los actores. La principal diferencia entre
ambos estriba por tanto en el tipo de preguntas que se formulan y
en el trasfondo mental y cultural en el que se enmarcan. En
cuanto a los andlisis estadisticos, su credibilidad depende de
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determinados supuestos y argumentos que entiende Howe, no
son susceptibles de demostracion mecanicista.

En la interpretacion de los datos,

[...] ambos enfoques construyen sus argumentos sobre la base de
una evidencia susceptible de interpretaciones alternativas. Es
decir, la interpretacién es en parte cuestion de grado donde lo
cuantitativo o lo cualitativo recibe mas relieve en un determinado
contexto sin que ello suponga la no presencia de uno u otro
paradigma. De hecho, en la mayoria de los estudios se observa,
en la interpretacion de los resultados, la presencia de ambos tipos
de analisis. De ahi que Howe considere que sea poco menos que
imposible que un estudio carezca de elementos ‘cualitativos'. Lo
gue viene a subrayar la afirmacion de Campbell (1974) de que
toda investigacion tiene un fondo cualitativo (a ‘'qualitative
grounding’).

Howe (1985) aboga por un enfoque de investigacion educativa
capaz de superar el enfrentamiento tradicional entre paradigmas
proponiendo un modelo al que denomina “modelo critico de
investigaciéon educativa”. Un modelo que pretende tener un mayor
poder explicativo en cuanto a la concepcion de la naturaleza
humana y en lo que respecta a las relaciones entre teoria y
practica. El valor que da al término ‘critico' no se identifica, sin
embargo, con el sentido que tiene este término en la teoria critica.
Ofrece como alternativa al control técnico del positivismo y a la
facilitacion del enfoque interpretativo, la investigacion educativa
critica (no identificable con la teoria critica). En esta propuesta, el
investigador no se contempla como un controlador técnico, sino
gue trabaja en colaboracién activa con sus interlocutores. En
cuanto a que busca una explicacién cientifico-social técnica
(funcionalista-estructuralista), la investigacion ‘critica social' le
confiere una experiencia y un conocimiento que no posee el
ciudadano medio. Y en cuanto a que se interesa por una
explicacion intencional, al igual que por una concepcién activista
de la naturaleza humana, la investigacion social critica somete
dicho conocimiento a escrutinio mirando su grado de precision y
sus implicaciones para la vida social. Por ello la investigacion
critica social es mas afin al enfoque interpretativo que al positivsta:
porgue es béasicamente participativa y se fundamenta en la
perspectiva de los participantes. En cambio difiere
sustantivamente de la perspectiva interpretativa en la que la
investigacién social critica desafia a sus interlocutores con
hallazgos que son resultado de la investigacion social en lugar de
facilitar una mutua comprensién de las reglas del juego.

Los principios metodoldgicos imbuidos y asociados al

modelo critico de investigacion educativa restringen generalmente
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la conducta de la investigacion educativa, tal como refiere Torres
(2003:71). En este sentido considera que son bastante amplios y
abstractos e incluyen:

e Laformulacion de preguntas, que se fundamentan en
la practica de la educacion para asi seleccionar los
métodos de investigacion que mejor se ajustan a las

cuestiones planteadas.

e La aplicacion sistematica de técnicas especificas de
recogida de datos y de procedimientos de analisis
gue definen un determinado enfoque metodoldgico.

e La fundamentacion de la investigacion en
conocimientos basicos creibles, tanto si se trata de
una gran teoria social, como si es un conocimiento

mas modesto de la practica educativa.

e EIl garantizar las conclusiones alcanzadas, lo que
supone abordar criticamente hallazgos procedentes

de enfoques metodoldgicos.

Los distintos paradigmas en investigacion han suscitado,
tal como venimos analizando, un largo debate en las Ciencias de
la Educacion sobre la posible unidad o diversidad epistemoldgica
de las mismas. Esta situacion se ha puesto de manifiesto durante
los ultimos afios a través del Educational Researcher, 6rgano de

difusion de la American Educational Research Association.

La tesis de la compatibilidad paradigméatica de Howe
(1985) sostiene la necesidad de combinar lo cualitativo y lo
cuantitativo negando que tal combinacion sea incoherente desde

el punto de vista epistemoldgico.
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En esta linea de pensamiento, y mas concretamente en
nuestra investigacion, compartimos esta perspectiva puesta de
manifiesto por los autores citados. Si la relaciobn entre el
cuantitativo y el cualitativo, entre la objetividad y la subjetividad
no se reduce a un continuum, probablemente no puede ser
pensada como oposicion contradictoria. Por el contrario, sera asi
si entendemos que las relaciones educativas y sociales puedan
ser analizadas en sus aspectos mas “ecoldgicos” y “concretos” y
profundizados en sus significados mas esenciales. Asi, la
investigacion cuantitativa puede generar cuestiones para que

sean profundizadas cualitativamente, y viceversa.

De este modo, participamos de la opinion de Howe (1985)
en su tesis de compatibilidad paradigmatica, que posibilita la
combinacion entre la investigacion cualitativa y la investigacion
cuantitativa, resultando asi, un modelo de investigacion educativa
critica, que permite describir y explicar como los padres y madres
de nifios con problemas desarrollan procesos de adaptacion y de

superacion.

En sintesis, pensamos, efectivamente, que lo que debe
determinar la opcion metodoldgica no sera tanto la adhesion a
una u otra metodologia, a uno o a otro paradigma, sino el
problema que queremos analizar. Captar la esencia del fenémeno
de estudio para organizar las opciones metodoldgicas. Esto es a
lo que Bachelard (1971) le llamaba el “sentido del problema”
condicion sine qua non, de la existencia de un “verdadero espiritu

cientifico”.

174 Ana MeriacGomes



ANALISIS E INCIDENCIA DE LOS FACTORES DE RESILENCIA EN PADRES Y MADRES CON HIJOS, QUE BAJO EL CONSTRUCT O DE LA
DIVERSIDAD, SON ETIQUETADOS COMO DISCAPACITADOS: UNA PROPUESTA DE INTERVENCION EN EL AMBITO SOCIOFAMILIAR

1.1. Tema del Proyecto de Investigacion

El programa de doctorado que imparti6 la Universidad de
Jaén, en convenio con la Escuela de Educacién Superior Paula
Frassinetti, respondié a nuestros intereses personales vy
profesionales focalizados, en nuestro caso, en la Educacion

Especial.

El eje fundamental de nuestro proyecto de investigacion gira
en torno a la superacion de las necesidades familiares ante la
llegada de un hijo con discapacidad. Los factores de riesgos tanto
personales como contextuales, asi como, los procesos de
adaptacion y superacion seran el eje nuclear sobre el que girara

toda nuestra investigacion.

Nuestro trabajo de investigacion tiene su origen en la
pretension, bastante extendida, y compartida por muchos paises,
de conocer, analizar y mejorar los pilares de la resiliencia y los
factores de riesgo que inciden en ella, especificamente en

ambitos familiares con hijos discapacitados.

1.2 Planteamiento de la investigacion: El problema

y los objetivos de la investigacion
Cualquier investigacion es abordada con la intencion de
esclarecer una duda, replicar un fenbmeno, probar una teoria o

encontrar soluciones para un determinado problema.

La definicion del problema constituye la primera fase en la
elaboracion de un proyecto o la concretizacibon de una
investigacion. Como cuestion previa a la construcciéon de un

modelo supuestamente explicativo, la definicion del problema es
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una fase esencial y en ella se incluye la definicion de los objetivos

y el disefio de la investigacion (Almeida y Freire, 2000:38).

Nuestra preocupacion, origen de este trabajo, se centrara en
el planteamiento de diferentes interrogantes alrededor de las

siguientes cuestiones:

e ¢ Son capaces los padres y madres de adaptarse a
las situaciones generadas por la llegada de un hijo
con discapacidad al ambito familiar?

e ¢ El entorno familiar conoce y utiliza los recursos que
ofrecen las diferentes instituciones politicas,
sociales y educativas para enfrentarse a esta
situacion?

e ¢Los padres y madres desarrollan y utilizan los
factores protectores en relacion a la deficiencia de
sus hijos?

e ¢En el proceso de superacion de la deficiencia los
padres y madres perciben y valoran los pilares de
resiliencia?

Desde la problematica planteada el propdsito general de
nuestra investigacion sera: “Analizar el proceso de resiliencia en
contextos familiares que presentan hijos con discapacidad”.

De este propdsito general se derivan los siguientes objetivos

de la investigacion:

1. Conocer la capacidad de adaptacién de los padres y
madres a la situacién generada por la presencia de un

hijo con discapacidad.
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2. Comprobar el grado de conocimiento de la familia sobre

los recursos que la comunidad pone a su alcance.

3. Describir el grado de adquisicion de los pilares de la
resiliencia por parte los miembros que configuran la

unidad familiar.

4. Determinar como influyen los factores de resiliencia en
el proceso de superacion por parte de los padres y
madres del hecho diferencial de sus hijos.

5. Diseflar una propuesta de cardcter interinstitucional
dirigida a la formacion en competencias que favorezcan

la adquisicion de la resiliencia.

En el siguiente grafico mostramos de manera esquematica la
problematica y el propdsito y objetivos de nuestra investigacion,
entendiendo que la formulacion de los mismos involucra
conceptos y proposiciones que se derivan del marco tedrico,
donde son definidos. A su vez, los objetivos se corresponden con
las preguntas realizadas para definir el problema y estaran
contemplados en la metodologia. En definitiva, los conceptos,
proposiciones y enfoques que se utilizaran en nuestra
investigacion seran logica y tedricamente compatibles con el

encuadre general de la investigacion.
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Figura 2. Propdsito general y objetivos de la investigacion.

1

1 Describir Determinar ————

=
S

1.3Disefio y Metodologia de la Investigacion

1.3.1 Perspectiva metodolégica

En nuestro trabajo de investigacion, como ya hemos
justificado con anterioridad, compartimos la tesis de Howe que
posibilita la combinacion entre lo cualitativo y lo cuantitativo y
abogamos por un modelo de investigacion critica que nos permita
describir y explicar la incidencia de los pilares de resiliencia en

padres y madres con hijos discapacitados.

Por todo ello, nuestra investigacion es de naturaleza
comprensiva, exploratoria y descriptiva. Esto es, pretendemos
comprender cudles son las percepciones de los padres y
madres ante la llegada al ambito familiar de un hijo con

discapacidad, explorar la actitud del entorno familiar ante la
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situacion expuesta y describir como influyen los pilares de la

resiliencia en la aceptacion y superacion del hecho en si.

1.3.2 Disefio inicial de la investigacién

El disefio de la investigacion se caracteriza por ser flexible,
emergente, participativo y dialéctico:

a)

b)

d)

El

Flexible, porque las decisiones estan abiertas a cuantas
modificaciones sean necesarias en funcién de las
exigencias del proceso de investigacion. No es un
disefio estatico a partir de un punto en el tiempo, sino
gue se va renovando en funcién del devenir de las
acciones que se llevan a cabo

Emergente, de acuerdo con el sentido que le da Guba
(1989) al término, se despliega, desarrolla y evoluciona
a lo largo de la investigacion.

Participativo, en el sentido de que cada una de sus
fases se lleva a cabo entre todos los miembros del
equipo de investigacibn. Se trata de una
responsabilidad compartida en la que todos Ilos
miembros participan activamente.

Planificacion y acciéon se influyen y modifican
mutuamente, ya que la planificacion incide en la accion
y las consecuencias de la accion conllevan una revision
de la planificacion a la luz de la reflexion critica del
equipo investigador.

disefio de la investigacion que presentamos a

continuacién ha de servir, primeramente para concretar sus
elementos al discutir cada uno de sus apartados y, en segundo
lugar, para "cerrar", inicialmente, la investigacion.
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Figura 3. Esquema de la investigacion.

BAJOEL CO

HIJOS,QUE

*Conocer lacapacidad de adaptacion de los padres y madres ala situacion generad¥
por lapresenciade un hijo con discapacidad;

*Comprobar el grado de conocimiento de la familia sobre los recursos que la
comunidad pone asu alcance;
PARA: *Describir el grado de adquisicién de los pilares de la resiliencia por parte los
miembros que configuran launidad familiar;
*Determinar como influyen los factores de resiliencia en el proceso de superacion
por parte delos padres y madres del hecho diferencial de sus hijos;
*Diseflar una propuesta de caracter interinstitucional dirigida a la formaciéon en
v competencias que favorezcan laadquisicion de laresiliencia.

RESPONDIENDO A:

A

Influencia de los pilares
Percepciones de los Actitud del de resiliencia

padres y madres Entorno familiar en la aceptacién y
superacion

cOMO
4 12 Fase: Descriptiva
22 Fase: lluminativa, explicativa
3 Fase: Propuestas de mejora
v
CONTEXTOS
ESPACIO-TEMPORALES: * Eamilia
1 * Instituciones
v
FOCO DE 2MA—A . . . ™ .
ATENCION: Analisisyincidenciadelos factores deresiliencia
FUNDAMENTADO| Procesos de atenci6n ala diversidad Desarrollo y empleo de los Proceso estructural
EN: factores de los pilares de resiliencia
protectores

RESILIENCIA

INVESTIGACION

Fuente: Adaptado de Torres Gonzélez (2003).
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1.3.3 Poblacion y Muestra

La poblacion estara compuesta por padres y madres que
tienen en el seno familiar algun hijo con discapacidad en los

distritos portugueses de Oporto y Aveiro.

El tipo de muestra es no probabilistica y sera seleccionada
tomando como base criterios de eleccidbn sistemética e
intencional con la finalidad de determinar las unidades muestrales
(Carmo y Ferreira, 1998:197).

El caracter intencional vendr4 determinado por las
posibilidades de acceso a familias con hijos discapacitados, en
funcién de las posibilidades del investigador.

En esta fase de investigacion se procedié a una primera
seleccion de la muestra basada en contactos personales y
profesionales para determinar la posibilidad de cuantos padres y
madres podrian participar en el estudio. Nos presentamos y
hablamos con los responsables de las Instituciones, sobre la
posibilidad de que pudiesen cooperar en el estudio y que, dentro
de lo probable, nos dijesen un numero de familias que podrian
intervenir. Se estableciéo la posibilidad de contactar con 160

familias (padres y madres), (Anexo 1).

Este numero probable de la muestra fue el resultado de un
primero contacto, que puede no corresponderse con el nuamero

exacto en el momento de la aplicaciéon del cuestionario.

Segln el censo de 2001, Portugal tenia'® 643.408 de

personas con deficiencia, representando 6,1% de la poblacion.

1% _En Marzo de 2011 el INE (Instituto Nacional de Estadistica) realiz6 nuevos CENSUS en
Portugal, pero en 30 de Junio solamente divulgo datos preliminares, sin referencia a la poblacion
con deficiencia (censos.ine.pt/xportal/xmain?xpid=CENSOS&xpgid=censos2011_apresentacao, en Julio
de 2011).
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De acuerdo con esto, procedimos a imprimir 600 cuestionarios
para conseguir una muestra superior a la posible. La distribucion
se llevo a cabo en los distritos de Aveiro y Oporto.

Gréfico 1. Procedencia de la muestra.

i Total de la poblacidén portuguesa
! Total de la poblacién com deficiencia
k4 Muestra

1.3.4 Técnicas de recogida de
informacion
En esta investigacion se emplearan la técnica del cuestionario
y el grupo de discusion, en funcion de los objetivos de la
investigacion. La variedad de técnicas e instrumentos se justifica
por la necesidad de indagar sobre las distintas dimensiones de

informacion desde diferentes perspectivas.

Después de revisar diferentes cuestionarios relacionados con
investigaciones relativas a la teméatica, seguiremos los siguientes
criterios para el disefio del instrumento que resumimos en el

siguiente esquema:
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Figura 4. Criterios de elaboracién del cuestionario.

OBJETIVOS DE LA
INVESTIGACION

SELECCION DE DIMENSIONES

SELECCION DE
INDICADORES

FORMULACION DE ITEMS
PARA CADA INDICADOR

DEL CUESTIONARIO

ORDENACION DE ITEMS EN CADA
DIMENSION:
12 Version del cuestionario

CRITERIOS DE ELABORACION

VALIDACION DEL CUESTIONARIO

ELABORACION FINAL:

Version definitiva del cuestionario

Fuente: Adaptado de Torres Gonzalez (2003).

La primera versidn del cuestionario se sometera a un
proceso de validacion de expertos para que valoren la pertinencia
de las preguntas para el logro del objetivo que se pretende, la
claridad del lenguaje, la suficiencia del nimero de items y la
valoracion global del cuestionario. Estas valoraciones se

incorporaran para la version definitiva del cuestionario.

El estudio de la fiabilidad se realizard& mediante
procedimientos estadisticos asociados al tipo de variables del

cuestionario (alfa de Cronbach®?).

17 indice de Consistencia Interna.
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El grupo de discusidén nos servira para triangular los datos
obtenidos del cuestionario como medio para confirmar o rechazar
las tendencias obtenidas. El objetivo del grupo de discusién (Orti,
2000:89) es fundamentalmente pragméatico, macro-sociolégico y
extra-grupo: el grupo tan solo interesa como medio de expresion
de ideologias sociales y como unidad pertinente de discursos
ideolégicos. Es un marco para captar representaciones
ideologicas, valores, etc., dominantes en un determinado estrato,
clase o sociedad global. Seguiremos los requisitos que se exigen
para la formaciéon del grupo de discusion y determinados en
diferentes investigaciones (Orti, 2000; Rubio y Varas, 1997;
Ibafiez, 2000).

2. REVISION BIBLIOGRAFICA PARA LA CONSTRUCCION
DEL CUESTIONARIO

Un cuestionario, por definicion, es un instrumento
rigurosamente estandarizado, tanto en las preguntas que se
plantean, como en su orden. Para garantizar y comparar las
respuestas de todos los individuos, es absolutamente
indispensable que cada cuestion sea planteada a cada individuo
de la misma forma, sin adaptaciones ni explicaciones
suplementarias resultantes de la iniciativa del entrevistador y/o
investigador (Ghiglione y Matalon, 1993). Para que eso sea
posible es necesario que las cuestiones estén planteadas de
manera clara y sin ningun tipo de ambigtiedad. En ese sentido,
nos parece pertinente que se haga uno buena revision, no sélo
sobre la tematica a abordar, sino sobre diferentes instrumentos
utilizados en diversas investigaciones relacionadas con la

nuestra.
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En la fase de revision tenemos como objetivo identificar
técnicas e instrumentos utilizados anteriormente, por otros
investigadores, para la medicion de la resiliencia. Se realiz6 una
revision bibliografica en Internet en varias Bases de Datos bajo el
descriptor medicion de resiliencia. Las mas significativas fueran:

e Blackwell Synergy (http://www.blackwell-
synergy.com/)

e ERIC — Education Resources Information Center
(http://eric.ed.gov/ERICWebPortal)

e NCBI — PubMed
(http://www.ncbi.nim.nih.gov/pubmed/)

e SAGE Journals Online (http://asm.sagepub.com)
e Science Direct (http://www.sciencedirect.com/)
e SCOPUS Overview (http://www.scopus.com/)

e Springer Link — All
Journal(http://springerlink.metapress.com/journals/)

En los diferentes articulos relacionados con el tema
encontramos resultados de investigaciones en las que se abordo
directamente el problema de la medicién de la resiliencia, la
mayoria escritos en inglés y en las areas de psicopedagogia,
psiquiatria y salud comunitaria. Seleccionamos aquellos que se
referian especificamente a los indicadores de las escalas. En
este andlisis, intentamos percibir las dimensiones de los mismos,
como estaban estructurados los indicadores desde el punto de

vista del contenido cientifico y gramatical.

La revisidn muestra que las técnicas e instrumentos para la
medicion de la resiliencia pueden agruparse en tres tipos:
pruebas proyectivas, pruebas psicométricas y pruebas de

“imagiologia” (Ospina, 2007). En el analisis de los instrumentos
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Ospina estableci6 una agrupacién que corresponde con los
primeros enfoques tedricos que permiten una aproximacion al
concepto de resiliencia. “Las que mas desarrollo muestran son
las pruebas psicométricas. Sin embargo, tanto las pruebas
proyectivas como las recientes pruebas de “imagiologia", tienen
un potencial interesante para la aproximaciéon al concepto sobre
todo en los trabajos de orden clinico y cualitativo” (Ospina,

2007:58). Como conclusion nos afirma que,

[...] se hace necesario realizar investigaciones con
disefios metodologicos mixtos para profundizar en la
comprension de los fendmenos resilientes, de tal manera
gue se pueda obtener un consenso mas amplio e
integrador sobre el concepto y, a partir de ahi, avanzar
en el disefio de instrumentos capaces de medir de
manera mas integral los aspectos involucrados en la
resiliencia.

Uno de los instrumentos analizados es La Escala de
Resiliencia de Conner y Davidson (CD:RISC: 2003). Es un
instrumento originario de un programa de investigacion sobre
trastorno por estrés postraumatico. En un articulo de Zhang
(2007:19-30) sobre la aplicacion de la escala al pueblo chino,
accedemos a algunos indicadores que nos orientaran en la
construccion de nuestro cuestionario. El autor presenta un listado
de algunos indicadores (Yu y Zhang, 2007:24) derivados de los
resultados del estudio en la poblacion china bajo el andlisis de
tres factores (Tenacidad, Fuerza y Optimismo). Nos intereso
particularmente esta tabla, porque podemos percibir que los
indicadores son construidos bajo tres factores integrados en los

pilares estructurales de la resiliencia.

Otro articulo de Friborg, Barlang, Martinussen, Rosenvinge
y Hjemdalo (2005: 29-42) nos presenta el estudio sobre la

validacion de la Resilience Scale for Adults (RSA), en 482
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candidatos al colegio militar, donde se analizan
comparativamente las medidas de personalidad, habilidades
cognitivas, sociales e inteligencia. En el texto, los autores hacen
referencia a los seis factores de la RSA que son: Socials
Competence, Socials Resources, Structured Style, Perception
Future, Perception Self y Family Cohesion. En la fase de
construccién del cuestionario de nuestra investigacion, este dato
fue muy importante porque nos ayudé a contextualizar los

indicadores de las dimensiones de los factores de resiliencia.

Otros investigadores, Sinclair y Wallston, desarrollaran una
escala para la medicion de resiliencia. En las bases de datos
encontramos dos articulos de referencia. El primero de ellos, The
Brief Resiliente Doping Scale (2004) analiza una escala basada
en los trabajos de Polk, que identificO como items para la
medicion de la resiliencia la tenacidad, el optimismo, la
creatividad, una perspectiva agresiva para la resolucion de
problemas y el compromiso para extraer un sentido positivo de
las situaciones adversas. El segundo articulo describe un primer
estudio presentado en The Society of Behavioral Medicine con el
titulo Predictors of Improvement in a Cognitive — Behavioral
Intervention for Women with Rheumatoid Arthritis (Sinclair y
Wallston, 2001: 291-297). Los investigadores lo disefaran con el
fin de identificar las tendencias de las personas para enfrentarse
al estrés de manera adaptada. Las muestras de los estudios
estaban conformadas una por 91 mujeres y otra por 140 hombres
y mujeres que sufrian artritis reumatoide, enfermedad que, por
estar asociada a altos niveles de estrés, permite que sus
pacientes ofrezcan informacién util sobre los modelos de

adaptacién a éste. Esta escala puede ser utilizada para identificar
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a las personas que requieran desarrollar habilidades o estrategias
resilientes y empleada en investigaciones que buscan
comprender como los procesos para afrontar la resiliencia operan
sobre la salud mental de las personas. Es de facil traduccion a
otros idiomas y, por tanto, se puede aplicar en diferentes

contextos socioculturales (Ospina, 2007:62).

Perry y Bard presentaron en la Annual Conference of the
National Association of School Psychologists Washington (2001)
el Construct Validity of the Resilience Assessment of Exceptional
Students (RAES). El andlisis factorial identifica tres dominios de
resiliencia: conocimiento de la excepcionalidad, planeacion de las
necesidades y pensamiento alternativo para resolver los
problemas relacionados con la excepcionalidad. Para las
conductas resilientes los autores identifican cuatro factores:
planeacion/actividad, auto-eficacia/locus de control, relaciones
positivas con pares y relaciones positivas con adultos. Se
considera una escala pertinente en actividades diagndsticas,
intervenciones e investigaciones con escolares excepcionales,
guienes con frecuencia presentan problemas de adaptacion. En
esta publicacién cientifica podemos percibir cuales son las
dimensiones consideradas por los investigadores en el estudio de
las conductas resilientes. Otro dato que obtenemos es que los
indicadores estructurados estan construidos con los verbos en
infinitivo, sin hacer referencia directa a quien responde al
cuestionario. Nos parece clara, e implicitamente aparece una
preocupacion por salvaguardar cuestiones mucho directas, dada

la naturaleza delicada de las mismas.

Otro documento investigado fue La Resilience Scale de

Wagnild y Young (1993), al que hace alusion Ospina (2007:61),
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también citada en otro articulo cientifico por O’'Neal (1999). Esta
escala nos presenta 25 items correspondientes a cinco
componentes (equanimity, perseverance, sel-reliance,
meaningfulness and existencial aloneness). Otros autores
propusieron que el instrumento fuera aplicable a otras
poblaciones, incluyendo varones y gente mas joven ya que
inicialmente se aplicé a 24 mujeres americanas que se adaptaron
con éxito a determinados acontecimientos importantes de la vida.
En varias investigaciones utilizando esta escala, el alpha de
Cronbach para medir consistencia, fue de 0,94. Ha mostrado alta
correlacion con escalas que miden satisfaccion con la vida,
moralidad y depresion y engloba dimensiones como la

competencia personal y la aceptacion del yo y de la vida.

También revisamos un articulo con el titulo The Healthy
Kids Resilience Assessment, elaborado por Constantine, Bernard
y Diaz en 1999 y publicado en 2001. Este instrumento, segun sus
autores, se construyo6 a partir de una amplia revision tedrica sobre
resiliencia. La prueba presenta sub-escalas, tres referidas a
factores externos y tres a factores internos sistematicamente
referenciados en la literatura como altamente asociados a
resultados positivos y proteccion ante los riesgos de salud que
pueden tener los adolescentes. Los items de las sub-escalas de
factores protectores externos contienen preguntas sobre las
relaciones con los cuidadores, las expectativas de vida y el
significado de la participacion en la escuela, el hogar y la
comunidad. Los items de las sub-escalas de factores internos
indagan sobre competencia social, sensibilidad interpersonal y
comprension de si mismo, entendiendo estos items no como

causas, sino como resultados de procesos positivos de
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desarrollo. Es un instrumento utilizado con frecuencia para
evaluar programas escolares y programas de prevencion con

jovenes y nifios en Estados Unidos.

En la base de dados ERIC (Education Resources
Information Cente) revisamos un articulo de 1999 con el titulo
Measuring Relience de Marcia O’Neal (1999:10-12). La
investigadora nos presenta un analisis de varias escalas sobre
resiliencia. De ellas destacamos la Resiliency Scale for
Adolescentes, desarrollada por Jew, Green y Coger en el mismo
afio. Tiene 35 items, basados en 12 habilidades y capacidades
gue contribuyen a la disminucion de la vulnerabilidad al estrés en
nifios. Contienen tres sub-escalas relacionadas con orientacion
hacia el futuro, adquisicion de habilidades y toma de
independencia y riesgo. Ospina (2007:61) en otro articulo,
también sobre la misma escala, comenta que “dado que los items
hacen referencia a problemas especificos de los adolescentes, la
escala puede ayudar a orientar la intervencién de maestros”. Es
una escala sensible a diferencias de edad y género ya que se
construy6 a partir de la conceptualizacion de la resiliencia como
una caracteristica “mutable” a través de la vida y las
predisposiciones individuales. En el analisis de esta escala
Ospina (2007) comenta también que esta caracteristica
incorporada en la conceptualizacion deriva, de un lado, de
investigaciones sobre estrés en las que se da por entendido que
las respuestas al estrés estan influenciadas por la perspectiva de
la situacion y la capacidad de la persona para procesar las
experiencias, otorgarles significado y incorporarlas en su sistema
de creencias y, por otro, de las investigaciones que plantean que

las muchachas durante su adolescencia y edad adulta joven
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manifiestan mas reestructuracion psicoldgica que los muchachos,
quienes contindan por muchos afios con la misma personalidad
gue se establece tempranamente. Concluye diciendo que ‘las
diferencias de género en la resiliencia encuentran explicacion en
diferentes modos de socializacién y expectativa social a que son
expuestos los nifios y nifias y en las diferencias al asumir

conductas de riesgo”.

Otra referencia en la literatura revisada es la My Child’s
Friendships Scale, desarrollada por Doll en 1993. Esta escala
presenta 20 items sobre cuatro competencias para las relaciones
interpersonales: frecuencia de la interaccion social, habilidad para
resolver pequefias discordias, frecuencia de conductas pro-
sociales y habilidad para resolver conflictos con pares. Ospina
(2007:61) al analizar esta escala indica que “parece diferenciar de
manera adecuada a los estudiantes que tienen competencias
para las relaciones interpersonales de los que no”. En la base de
datos ERIC revisamos un articulo con el titulo Resilience and
Peer Friendships también de Doll, Jew y Green (1998), sobre un
estudio con 140 estudiantes del medio rural. Es un estudio sobre
la resiliencia en amistad entre pares de estudiantes de alto riesgo
gue utiliza la escala anterior. Describe comparativamente la
relacion entre resiliencia y amistad en pares, utilizando las dos
medidas: una medida eficaz de amistad entre pares (My Child’s
Friendships Scale, B. Doll, 1993) y una segunda medida
(Adolescent Resiliency Believe System, C. Jew and K. Green,
1995) sobre creencias resilientes. Ello nos ha facilitado una
percepcion de las dimensiones consideradas en la evaluacion de
las conductas resilientes. La segunda medida, Adolescent

Resiliency Believe System (Jew, 1995), es una escala tipo Likert
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de 21 items, que califica de 1 a 6 el grado de acuerdo o
desacuerdo con afirmaciones positivas sobre creencias
optimistas de los estudiantes. Muestra consistencia interna de
0.83 a 0.92 (Ospina, 2007:61). Con una estructura idéntica

pretendemos construir el instrumento de nuestra investigacion.

Existe otra escala The Individual Protective Factors Index,
elaborada por Sprinter y Philips, en 1995, que contiene 10 sub-
escalas que evallan factores protectores. Es una escala que
hace énfasis en los factores internos de la resiliencia en cada de
una de las sub-escalas que la componen. Analizamos otra
referencia a una escala que también observa factores
protectores, es Commuities that Care Youth de Pollar y otros
(1996), compuesta de 8 sub-escalas. Sobre ella Ospina
(2007:61) afirma que “hace énfasis en las conductas de riesgo y
no en los factores protectores. De los 114 items que la
componen, 87 miden factores de riesgo y soOlo 27 factores
protectores”. Segun el autor, este dato es importante, pues
qguienes desarrollan programas de promocion de la resiliencia
consideran que en este tipo de experiencias es nhecesario
cambiar al enfoque de los factores protectores para evitar
continuar con el estigma que se impone sobre las personas que

participan, por ejemplo, en programas de prevencion de la droga.

No nos fue posible acceder, en las distintas bases de
dados revisadas, a Ego Resilience Scale, de Block y Kremen
(1996) referenciada por Ospina (2007:61). Segun este autor, es
una escala tipo Likert de 14 items. Define el yo resiliente como
las habilidades de un individuo para auto-controlarse siguiendo el
contexto. Asi, una persona con Yyo resiliente tiende a ser recursivo

y adaptado cuando enfrenta nuevas situaciones; mas competente
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y tranquilo en las relaciones interpersonales y usa
adecuadamente las emociones para obtener significados
positivos de las situaciones estresantes. En esta referencia
registramos la intencionalidad y los objetivos de medicion de la
escala.

En esta fase de revisibn de cuestionarios sobre
investigaciones del tema, tuvimos algunas dificultades en acceder
a los instrumentos en su totalidad. La mayoria de los articulos
cientificos publicados en las bases de dados consultadas,
describen los objetivos de los mismos, la metodologia utilizada y
hacen referencia a los resultados finales. Pocos son los que
explicitan el instrumento y apenas permiten analizar las distintas
partes. No obstante, como nuestro objetivo no es utilizar
especificamente ninguna de las escalas descritas sino, tener una
orientacién de como los diferentes investigadores reconocidos en
la comunidad cientifica del area los estructuraron, creemos que
esta revision ha sido muy productiva. Nos permitié una lectura
mas concisa y concreta de lo que pretendiamos como paso
previo para iniciar el proceso de elaboracion de indicadores para

las dimensiones delimitadas.

2.1Sintesis, caracteristicas y opciones en

funcién de los documentos revisados

Después de la revisién de los instrumentos ya existentes,

es fundamental hacer una sintesis de los mismos.

Percibimos que, la mayoria de los cuestionarios para

evaluar la resiliencia estan estructurados y construidos sobre
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dimensiones claramente identificables. Estos no dejan dudas en

cuanto a los objetivos que pretenden evaluar.

Verificamos también que, la mayoria de las dimensiones
presentadas por los diversos investigadores, estan orientadas
hacia estructuras consideradas de soporte al desarrollo de
comportamientos resilientes. De este modo, se van identificando
con los tedricos que sostienen el paradigma de la resiliencia y
muy préximos a los autores elegidos por nosotros, en lo que se
refiere a la estructuracion de los pilares de la resiliencia, como

por ejemplo la perspectiva de Mellilo y Ojeda (2001a; 2005b).

También reconocemos la opinion de Ospina (2007), en lo
gue se refiere a la necesidad de realizar investigaciones con
estructuras metodologicas mixtas, con la finalidad de profundizar
la comprensiéon de los fendmenos resilientes. Es imperativo que,
en la elaboracion de un instrumento tan importante como el
cuestionario, comprendamos el “camino” desarrollado, las ideas

gue prevalecen y la “herencia” que nos dejaron.

Consideramos necesario consultar el modelo La Escala de
Resiliencia de Conner y Davidson (CD:RISC: 2003), no sélo
porque se presenta estructurada en tres factores (Tenacidad,
Fuerza y Optimismo) muy proximos de los pilares de resiliencia
definidos por Mellilo y Ojeda (2001a), sino también porque se
presenta elaborada en la primera persona del singular. Nuestra
opcioén para la elaboracion y construccion del instrumento, que es
la base de esta investigacion, buscd reunir todos los factores que
consideramos positivos para alcanzar los fines que en un
principio nos propusimos. El cuestionario es un instrumento que
requiere mucho cuidado en su elaboracién ya que nos va a

proporcionar una gran informacién en la investigacion. Intentamos
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equilibrar la construccion del mismo con la informacién adquirida
en esta revision, destacando los aspectos que consideramos

fundamentales y que mejor se ajustan a nuestros objetivos.

Pensamos en equilibrar también, el nimero de indicadores
correspondientes a cada dimension determinada, para que
pudiéramos investigar la esencia de lo que se quiere evaluar. De
esta forma, buscamos encontrar un equilibrio entre la escala The
Individual Protective Factors Index, elaborada por Sprinter y
Philips en 1995, muy extensa y a Ego Resilience Scale, de Block
y Kremen (1996), con solamente 14 items, para que hubiese un

equilibrio entre dominios de resiliencia y conductas resilientes.

Verificamos que, la mayoria de las escalas ya construidas
pueden ser aplicadas a otras poblaciones en distintos contextos.
Sabemos que el dominio de la aplicacion sera muy limitado en
términos de la poblacion a que se destina, padres y madres de
ninos con deficiencia, sin embargo, podra ser aplicada a otros

contextos geograficos.

3. CONSTRUCCION DEL CUESTIONARIO: DIMENSIONES

Hill y Hill (2009:69) se refieren al estudio preliminar en la
construccion de un cuestionario como instrumento de

investigacion. Para los autores,

un estudio preliminar es un estudio de pequefia escala hecho para
proporcionar informacién relevante para la investigacion principal.
En general es posible distinguir dos tipos de estudios preliminares:
estudios para auxiliar la elaboracion de un cuestionario nuevo
(como en nuestro caso), que se revela Gtil cuando la investigacion
principal tiene como objetivo la confirmacion, o la extensién de un
trabajo en la literatura y no existe un cuestionario adecuado a la
investigacion; y estudios para probar un cuestionario que ya existe.
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Cuando una investigacion es pautada por el cuestionario
como uno de los instrumentos fundamentales en la recogida de
datos, estamos delante de un estudio extensivo marcado por la
tentativa de identificar determinados fendmenos, procesos o
situaciones especificas. Pero, el cuestionario también es
frecuentemente utilizado en estudios de caso, como por ejemplo,
cuando se pretende tener acceso a un numero elevado de
sujetos en un contexto social especifico, en nuestro caso los

padres y las madres de nifios con deficiencia.

Afonso (2005:103) destaca que “la informacién recogida
con la técnica del cuestionario no consiste en obtener lo que las
personas piensan, sino lo que ellas dicen que piensan, no o que
las personas prefieren, pero si lo que ellas dicen que prefieren”.
En un plan formal, la estructura de un cuestionario se construye
en funciéon de elecciones para el formato de las preguntas, y para

el tipo de respuestas que se pretenden obtener.

En nuestro caso especifico, para la construccion del
cuestionario consideramos cuatro dimensiones estructuradas en

funcién de los objetivos del estudio:
1. Capacidad de adaptacion.

2. Grado de conocimiento de la familia sobre los recursos

existentes en la comunidad.
3. Nivel de adquisicién de los pilares de resiliencia.

4. Grado de influencia de los factores de resiliencia.

Dado que se pretende la construccién de un instrumento

de autoaplicacion directa a las madres y a los padres, las
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cuestiones seran enunciadas en primera persona del singular,
especialmente en la cuarta dimension que pretende identificar
una atribucién sobre su propia conducta en lo que respecta el
grado de influencia de los factores de resiliencia. Esta estructura
gramatical en la formulacion de las preguntas también fue

observada en algunos de los cuestionarios investigados.

Como el tema trata de la probleméatica de la deficiencia,
cuando el indicador hace referencia directa a los encuestados,
padres o madres, en el item usamos la terminologia “hijos con
problemas”, cuando la cuestion es de naturaleza mas general, y
puede ser generalizada a otros contextos familiares semejantes,
usamos la terminologia “hijos con deficiencia”. Esta ultima es la
terminologia utilizada desde el punto de vista cientifico y
legislativo. Se utilizé la terminologia “personas con deficiencia en
la Declaracion de Salamanca (UNESCO,1994)", en la
Conferencia “Young Voices: Meeting Diversity in Education”
(2006) celebrada en Lisboa y organizada por el Ministerio de la
Educacion, en colaboracion con la Agencia Europea para el
Desarrollo de las Necesidades Educativas Especiales de
Educacion, donde participaran jovenes de 29 paises, en la
“Convenci6 sobre los Derechos de las Personas con Deficiencia”
(Naciones Unidas, 2006) y en la nueva Ley n°® 3, de 7 de Enero
de 2008, que regula el tipo de los apoyos educativos para los
nifos con necesidades educativas especiales en Portugal. Sin
embargo, aunque la problematica de la deficiencia toca de modo
muy particular a quien realmente la vive dia a dia, en las
preguntas del cuestionario, dirigidas a las madres y padres,
intentaremos “suavizar’ la realidad utilizando la terminologia

“‘problema”. De esta manera, pretendemos salvaguardar un poco
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alguna condicion méas dolorosa y no herir susceptibilidades, una
vez que se trata de una cuestion tan delicada, para todos en

general, y para cada uno, en particular.

Otro factor al que prestamos especial atencion fue el tipo
del lenguaje utilizado en los indicadores. Este debia ser lo mas
claro y simples posible, considerando que el nivel cultural y
educativo de los padres y madres es muy variable, lo que podria

condicionar la comprensién del cuestionario.

En la elaboracion de los items tuvimos en cuenta que
midieran la caracteristica deseada en la misma direccién, o sea,
deben tener el mismo sentido de respuesta, en este caso, la
forma positiva, considerando la perspectiva de superacion y de

resiliencia.

Teniendo en cuenta todas las premisas descritas

elaboramos la primera version del cuestionario (Anexo 2).

3.1Estudio de lafiabilidad y validez del

cuestionario

Antes de su aplicacidon definitiva, el cuestionario debe ser
validado en el sentido de optimizar su eficacia en la recogida de
la informacién pretendida. En este sentido “debe ser sometido a
una revision por un grupo de expertos. Seguidamente, debe ser
aplicado experimentalmente en una muestra diferente de la que
sera sometida al estudio. Si es posible, tal aplicacion
experimental debe incluir la producciéon de comentarios sobre el
instrumento” (Afonso, 2005:105).
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En la fase de validacion del cuestionario contactamos con
diversos especialistas que, después de una invitacion formal, se
dispusieron a colaborar en este proceso. Conseguimos la
colaboracion de nueve especialistas del pais, con diversidad en
su formacion inicial, pero todos relacionados con el area de
educacion especial y, consecuentemente, relacionados con las

familias de los nifios con deficiencia (Anexo 3).

El cuestionario fue sometido a la validacion de las cuatro
dimensiones, Capacidad de Adaptacion, Grado de Conocimiento
de la Familia sobre los Recursos de la Comunidad, Nivel de
Adquisicion de los Pilares de la Resiliencia y Grado de Influencia
de los Factores de Resiliencia, en lo que respeta al contenido y
redaccion de cada uno de los item, considerando si la
informacion es adecuada y la redaccidn correcta, con un maximo
de 10 y un minimo de 0, ademas de las opiniones 0 sugerencias
gue se consideren oportunas. También fue solicitada una
valoracion global en los aspectos de la Idoneidad e Importancia
de los diferentes bloques propuestos, de la Claridad general del
lenguaje utilizado, de la Extension del cuestionario en su
conjunto, de la Facilidad de respuesta y de la Presentacion

general del mismo.

Después de la validacion del cuestionario por el grupo de
especialistas se procedi6 al célculo del alfa de Cronbach a traves
del programa SPSS 17.0 (Statistical Package for the Social
Sciences). El alfa de Cronbach es una de las medidas mas
usadas para la verificacion de la consistencia interna de un grupo
de variables (items). Ese indice varia de 0 la 1 y, mientras mas se
aproxime a 1, mayor serda la fiabilidad del instrumento, siendo:

muy buena = superior a 0,9; buena = entre 0,8 y 0,9; razonable =
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0,7 y 0,8; débil = 0,6 y 0,7; inadmisible = inferior a 0,6 (Pestafia y
Gagueiro, 2005).

Consideramos pertinente calcular inicialmente, el indice de
consistencia interna de la totalidad del cuestionario (85 items), y
después en las dimensiones establecidas. El alfa de Cronbach,
en las dos variables consideradas (redaccion inteligible vy
adecuacion para valorar lo que se pretende), y tomando la
totalidad de items del cuestionario, se sitia en 0,980 que es

considerado “muy bueno”.

Tabla 2. Alfa de Cronbach del cuestionario.

Reliability Statistics

Cronbach's Alpha N of Items

0,980 85

El indice de consistencia interna de las diversas
dimensiones aisladas, permitira al grupo de discusion, en una
fase posterior, identificar y redefinir los indicadores con una
consistencia interna mas baja (las tablas completas pueden

consultarse en el Anexo 4).

Organizamos la consistencia interna de las cuatro

dimensiones del cuestionario en las variables:
1. Redaccion inteligible y

2. Adecuacion de los items para valorar lo que se

pretende.
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De esta manera, obtuvimos los siguientes resultados:

Scale: DIMENSION | - Capacidad de adaptacién

Tabla 3. Resultados estadisticos del consistencia interna

de la Dimensién | en las dos variables.

Reliability Statistics

Cronbach's Alpha
Based on
Cronbach's Alpha Standardized ltems N of Items
0,879 ,936 20

Summary Item Statistics

Maximum / N of
Mean Minimum Maximum | Range Minimum Variance Iltems
ltem
Means | 8,522 | 6,000 9,444 | 3,444 1,574 , 799 20

En la Dimension |I: Capacidad de adaptacion obtenemos un
alfa de Cronbach de 0,879, considerando que tiene una buena
consistencia interna para este grupo de variables. Sin embargo,
los indicadores A-desafio, D-relacion de la pareja y G-relacion
con el hijo con deficiencia seran objeto de un analisis mas
especifico por el grupo de discusién, tiendo en cuenta las

sugerencias provenientes del grupo de especialistas
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Scale: DIMENSION Il - Grado de conocimiento de la familia sobre

los recursos de la comunidad.

Tabla 4. Resultados estadisticos del consistencia interna

de la Dimensioén Il en las dos variables.

Reliability Statistics

Cronbach’'s Alpha Based on

Cronbach's Alpha Standardized ltems N of Items
0,989 ,990 20
Summary ltem Statistics
Mean Minimum Maximum Range Maximum/ | Variance N of
Minimum Items
Item 9,425 9,125 9,625 ,500 1,055 ,030 20
Means

En la Dimension II: Grado de conocimiento de la familia

sobre los recursos de la comunidad obtenemos uno alfa de

Cronbach de 0,989, considerado muy buena consistencia interna

para este grupo de variables.

202 Ana AlariacGomes




ANALISIS E INCIDENCIA DE LOS FACTORES DE RESILENCIA EN PADRES Y MADRES CON HIJOS, QUE BAJO EL CONSTRUCT O DE LA
DIVERSIDAD, SON ETIQUETADOS COMO DISCAPACITADOS: UNA PROPUESTA DE INTERVENCION EN EL AMBITO SOCIOFAMILIAR

Scale: DIMENSION 1l - Nivel de adquisicion de los pilares de
resiliencia

Tabla 5. Resultados estadisticos del consistencia interna

de la Dimension Il en las dos variables.

Reliability Statistics

Cronbach's Alpha Based
Cronbach's Alpha on Standardized Items N of Items

0,911 0,949 20

Summary Item Statistics

Maximum
/ N of

Mean | Minimum | Maximum | Range | Minimum | Variance | Items

Item
Means | 8,683 6,667 9,556 2,889 1,433 ,468 20

En la Dimension lll: Nivel de adquisicion de los pilares de
resiliencia obtenemos uno alfa de Cronbach de 0,911,
considerandose muy buena consistencia interna para este grupo
de variables. Sin embargo, los items A y C seran objeto de un
analisis mas riguroso por el grupo de discusion tiendo en cuenta

las sugerencias de los especialistas.
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Scale: DIMENSION IV. Grado de influencia de los factores de

resiliencia.

Tabla 6.Resultados estadisticos del consistencia interna

de la Dimensioén 1V en las dos variables.

Reliability Statistics

Cronbach's Alpha Based
Cronbach's Alpha on Standardized Items N of Items

0,932 0,954 20

Summary Item Statistics

Maximum
/ N of

Mean | Minimum | Maximum | Range | Minimum | Variance | Items

Item
Means | 8,767 7,556 9,333 1,778 1,235 ,255 20

En la Dimension IV: Grado de influencia de los factores de
resiliencia obtenemos uno alfa de Cronbach de 0,932,
considerandose muy buena consistencia interna para este grupo
de variables. Sin embargo, el item H, serad tema de un analisis

mas especifico por el grupo de discusion.

204 Ana AlariacGomes



ANALISIS E INCIDENCIA DE LOS FACTORES DE RESILENCIA EN PADRES Y MADRES CON HIJOS, QUE BAJO EL CONSTRUCT O DE LA
DIVERSIDAD, SON ETIQUETADOS COMO DISCAPACITADOS: UNA PROPUESTA DE INTERVENCION EN EL AMBITO SOCIOFAMILIAR

Scale: Valoracion Global del Cuestionario.

Tabla 7. Resultados estadisticos de la valoracion global del cuestionario.

Reliability Statistics

Cronbach's Cronbach's Alpha Based on
Alpha Standardized Items N of ltems
0,930 0,933 5

Item Statistics

Mean | Std. Deviation N

idoneidad 9,00 1,323 9
claridad 8,89 1,453 9
exteniono 9,11 1,054 9
facilidad 8,78 1,202 9
presentacion 9,11 1,054 9

Summary Item Statistics

Maximum
/ N of
Mean | Minimum | Maximum | Range | Minimum | Variance | Items
Item
Means | 8,978 | 8,778 9,111 ,333 1,038 ,021 5

En la Valoracion Global del cuestionario, para los
indicadores Idoneidad e importancia de los diferentes bloques
propuestos, Claridad del lenguaje utilizado en general, Extension
del cuestionario en su conjunto, Facilidad para cumplimentar las
respuestas y Presentacion general del cuestionario, obtenemos
un alfa de Cronbach de 0,930, considerdndose muy buena

consistencia interna para este grupo de variables.
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3.1.1 Grupo de discusion

El grupo de discusion nos servird para triangular los datos
obtenidos del cuestionario como medio para confirmar o rechazar
las tendencias obtenidas. El objetivo del grupo de discusién (Orti,
2000:89) es fundamentalmente pragméatico, macro-sociolégico y
extra-grupo: el grupo tan solo interesa como medio de expresion
de ideologias sociales y como unidad pertinente de discursos
ideolégicos. Es un marco para captar representaciones
ideolodgicas, valores dominantes en un determinado estrato, clase
0 sociedad global. Seguiremos los requisitos que se exigen para
la formacion del grupo de discusion y determinados en diferentes
investigaciones (Orti, 2000; Rubio y Varas, 1997; Ibafez, 2000).

La formacion del grupo de discusion tuvo como objetivo
analizar las respuestas obtenidas en la validacion del cuestionario
y redefinir los indicadores con un alfa de Cronbach inferior a 0,8
después de la validacion por el grupo de expertos. De esta forma,
el grupo estuvo formado por cuatro especialistas, incluida la
investigadora, de las areas de la psicologia, la (neuro)pediatria y

la educacion especial.

En la reunion del grupo de discusion, en un primer
momento, se explicitaron los objetivos de esta investigacién y se
presenté el cuestionario original. Con posterioridad se analizaron
los datos estadisticos de consistencia interna del grupo de
variables (alfa de Cronbach) para cada una de las cuatro
dimensiones del cuestionario. Se solicité al grupo una opinién y la
posterior discusion sobre los resultados obtenidos, asi como,
mediante las sugerencias del grupo de especialistas, se procedid
a realizar las alteraciones pertinentes, expresamente en los items

en los que el indice de consistencia interna fue mas bajo.
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Durante la discusion, estructurada de forma espontanea
por todos los participantes, fuimos recogiendo y registrando, de
modo escrito y efectivo, las alteraciones sugeridas por el grupo.
El anadlisis y la interpretacién de la informacion recogida fueron
realizadas mediante la organizacion del material con respecto a
los objetivos, a la definicibn de epigrafes y a la redaccion
significativa a partir de los conocimientos y experiencias de los
investigadores.

3.1.2 Origeny sentido de la técnica

En 1992, Ibafiez, gran teorico y practico de la investigacion
social en Espafa, concretamente de la metodologia estructural o
cualitativa, licenciado en Ciencias Politicas, creo un Instituto de
Mercado y asi naci6 ECO, la primera empresa espafola de
investigacion. Alli conocié a Alfonso Orti, posteriormente en
CEISA a Angel de Lucas y José Luis de Zarraga y juntos
fundaron ALEF. Con la colaboracion del psicoanalista Francisco
Perefa, entre todos inventaron el grupo de discusiéon. Mas tarde,
en su tesis doctoral Mas alla de la sociologia, fundamenté el
grupo de discusion desde el punto de vista teérico, metodoldgico

y epistemoldgico (Ibafiez, 1990).
En palabras de Ibafiez (2000:42),

[...] las llamadas técnicas cuantitativas investigan el sentido
producido (los hechos). La técnica del grupo de discusion investiga
el proceso de produccion de sentido, que no es mas que la
reproduccion de la unidad social de sentido, y en ello reside su valor
técnico.

Y lo hacen siguiendo el camino inverso al de su produccion,

es decir obteniendo discursos cuyo analisis e interpretacion llevan
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al origen y al proceso de formacion de las unidades de sentido

gue aparecen en el contenido manifiesto de los mismos.

En el sentido de la técnica se pone de relieve que el ser
humano se ha relacionado con la naturaleza y ha explicado sus
leyes mediante un proceso de simbolizacion. Con su capacidad
de hablar adquirio la de la representacion mental y, por lo tanto,
la de interiorizar e interpretar, dando lugar a la abstraccién
(pensamiento) y con ella al conocimiento. Asi surgié el primer
pensamiento magico con el que el ser humano daba una
explicacién a los fenébmenos que aparecian ante él. Sin embargo,
también en las sociedades avanzadas se sigue dando, sobre todo
durante la infancia, pero también en la vida adulta, siendo la base
del pensamiento y del lenguaje tradicional, los cuales utilizamos
para representarnos el mundo y la sociedad en que vivimos, asi
como para comunicarnos en nuestra vida cotidiana. Corresponde
a una interpretacion que los sujetos hacen por analogia entre lo
gue perciben y la explicacion que le dan, y se hace a través de la
elaboracién de simbolos (metaforas y metonimias) que dan un
sentido a lo que hasta entonces no lo tenia, produciendo un
conocimiento que disminuye la angustia del individuo en
particular y la de la humanidad, en general. La interpretacién de
estas analogias contribuye al conocimiento de sus origenes y al
del proceso de su formaciéon y, por tanto, al conocimiento de
sentido (Ibafiez, 1990).

Asi, en esta investigacion que combina la investigacion
cualitativa y la investigacién cuantitativa, se utilizan como datos
las representaciones y los discursos obtenidos en condiciones
rigurosamente disefiadas, mediante el analisis y la interpretacion

de las unidades de sentido (estructuras semanticas) identificadas
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en ellos, el origen y significacién de las analogias (metonimias y
metaforas) utilizadas para elaborarlas siguiendo el camino
inverso al de su formacion, es decir, al del proceso de

simbolizacion.

Sabiendo que el sujeto que habla depende de su
subjetividad y de la intersubjetividad con la de otros, las cuales a
su vez estan condicionadas por el contexto cultural, social e
histérico en el que se desarrolla, se tendra claro por qué es
imprescindible el conocimiento de aquellas disciplinas
relacionadas con el conocimiento de la cultura, de la sociedad y
de la historia para investigar con el lenguaje y el habla de los

sujetos y con los discursos y representaciones a que dan lugar.

Asi, en una apreciacion inicial, la practica de investigacion
conocida como grupo de discusion aparece como una reunion.
De hecho, a pesar de su denominacién habitual, la explicacion de
su funcionamiento debe mas a tal caracter situacional de reunion,
gue de grupo. Es una practica de investigacion en la que se
recoge el camino de vuelta hacia la union, de lo que aparece
separado, la reintegraciéon al grupo tras la individualizacion
(Gallego, 2002).

En la interaccion de los participantes en la reunién, éstos
reconstruyen discursivamente el grupo social al que pertenecen.
Es decir, los nexos de su unién, el material que los une y, a la
vez, los separa de otros grupos sociales. El proceso de
reconstruccién discursiva del grupo, ante un fenémeno
determinado que es basicamente el objetivo de la investigacion
(los pilares de la resiliencia), es lo que constituye el principal

material para el analisis.
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Los participantes en la reunion hablan del objeto social de
la investigacion, reconstruyéndolo simbdlicamente al mismo
tiempo que reconstruyen su grupo, en discusién explicita o
implicita. Considerado el grupo de discusiébn como el ambito
experimental Optimo donde se generan los discursos, el
moderador de la reunion se convierte en guia del discurso. Es el
gue da paso a las intervenciones de unos y otros participantes.
Pero, sobre todo, es el que da paso a unos temas y cierra el paso
a otros, relacionados con los objetivos de la investigacion
(Gallego, 2002:419).

3.1.3 Andlisis de la conversacion grupal

Después de informar al grupo de discusion sobre los
objetivos de la investigacion y presentarles el cuestionario, se
procedio al analisis de los diversos indicadores, expresamente de
los que presentaron un indice de consistencia interna inferior al

0,8 después de la validacion por el grupo de especialistas.

En la primera Dimension I: Capacidad de Adaptacion, se
discutié la reformulacion del item IA por haber presentado un
indice de consistencia interna de 0,789 en la variable redaccion y
un indice de 0,711 en la variable adecuacion. En el proceso de
validacion del cuestionario, tres de los especialistas (que tienen
hijos con problemas; uno con Trisomia 21, otro con un problema
motor derivado de accidente y un tercero que fallecié a los 2
meses por multi-deficiencia grave) expresaron alguna dificultad
referida al distanciamiento que se produce entre el rol que
desempefian los padres/madres y el que desempefan los

profesionales. Esta dificultad fue manifestada inmediatamente a
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partir del indicador |IA pues todos consideraran obvio “que era un
desafio” ser padre/madre de un hijo con deficiencia. Sin embargo,
como lo que se pretende verificar es la capacidad de adaptacion
(las posteriores respuestas a estas preguntas, podran, o no,
sostener la idea de adversidad ante la llegada y acogida de un
hijo con deficiencia), el grupo de discusién, decide mantener la

pregunta.

En los items ID y IG fue sustituida la palabra
‘generalmente” por haber sido considerada innecesaria y no

interferir en aquello que realmente se pretende verificar.

En el item IF la palabra ‘“igual” fue sustituida por
“semejante”, ya que entendemos que indistintamente de que una
familia tenga o no hijos con deficiencia, ninguna familia es igual la

otra.

En el item 1J se considerd la necesidad de afadir la
dimension de la vida social y no sélo la conciliacion de las tareas

domeésticas con el empleo.

En la Dimension Il. Grado de conocimiento de la familia
sobre los recursos de la comunidad, no hubo alteraciones

significativas.

En la Dimension lll. Nivel de adquisicion de los pilares de
la resiliencia, en el item IlIC se sustituyo la palabra “seguro” por

“confiado”.

En el item IlIID fue retirada la palabra “generalmente” y se
sustituy6 la palabra “ayuda” por “ayudarme”, al entender que el

grupo personaliza mas la afirmacion.
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En el item IlIF se cambi6 el texto: “Tomo decisiones
importantes sobre mi hijo/a con problemas, sin depender de la

opinién de los otros™®.

En el item llIG se alter6 “la forma como reacciono” por “mi

forma de reaccionar”.

En la Dimensién IV. Grado de influencia de los factores de
resiliencia, en el item IVC se cambi6o el texto: “Consigo
administrar situaciones inesperadas relacionadas con mi hijo/a

con problemas”*®.

En el item IVH se cambio el texto: Procuro ndo me deixar
influenciar pelos comentarios relativos ao modo como me devo
comportar em relagdo ao meu/minha filho/a e aos seus

problemas?®.
En el item IVI se sustituye “constante” por “persistente”.

El grupo de discusion también analizé la estructuracion
bipolar del cuestionario en la Escala de Likert y pondero los items
Likert “Poco de acuerdo” y “Poco en desacuerdo” se sobreponian

en términos psicométricos.

La no inclusion de la categoria central, en una escala 0-4,
puede conducir a una tendencia y “forzar” a los encuestados a
gue marquen una posicion por la que estdn mas “inclinados”,

positiva o negativa.

De esta forma, y también por sugerencia del grupo de
especialistas, resolvemos alterar la escala de Likert de siete

valores para so6lo cinco. Nos parece que se queda mas claro el

18 Consideramos pertinente no hacer la traduccién para espafiol una vez que la version final sera aplicada
en portugués, dada la caracterizacion de la muestra.

19 [dem.

2 jdem.
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posicionamiento positivo 0 negativo aunque se mantenga la
categoria central, a pesar de que somos conscientes de la
tendencia a la mediana referida por varios autores. La escala

guedo asi:

Totalmente de acuerdo
De Acuerdo
Sin opinién

En desacuerdo

AN N NN

Totalmente en desacuerdo

Se considero que, para diferenciar el género (hijo/hija) y el
namero (singular/plural) y con objeto de no saturar la
presentacion y la lectura del cuestionario, se utilizaria la palabra
hijo para la diferenciacion del género y del nimero, a fin de que

no se hicieran repeticiones.

En el Anexo 5, se encuentra la segunda version del

cuestionario.
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CAPITULO 5. ESTUDIO PILOTO
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CAPITULO 5. ESTUDIO PILOTO
1. SELECCION DE LA MUESTRA

La caracteristica esencial de la investigacion experimental
es el control y la manipulacién deliberada de las condiciones que
determinan los acontecimientos que nos interesan como
investigadores. De esta forma, el objetivo de este estudio piloto,
ademas de un ensayo general, es verificar si los instrumentos
gue elaboramos pueden garantizar unos resultados exentos de

errores.

Se intenta asi, generar una estructura que pueda ofrecer
un margen de seguridad lo mas fidedigno posible en cuanto a los

resultados.

La muestra considerada para el estudio-piloto fue de 10
familias elegidas de forma aleatoria. Se aplic6 aplicar el
cuestionario a los padres y madres de nifios con algun tipo de
problema y o/deficiencia. Esta muestra, considerando a los dos
progenitores, hace un total de 20 cuestionarios aplicados que, por
cuestiones obvias, se quedaran excluidas de la muestra y del

estudio final.

El contexto de la muestra, es un Centro de Apoyo?, con
diversas materias (psicologia, logopedia, fisioterapia, terapia
ocupacional, neurologia y apoyo pedagogico), para nifios con
Necesidades Educativas Especiales y sus familias, en el distrito

de Aveiro.

s ORIGENS DO SER — Centro Terapéutico Educacional e Bem Estar de
Aveiro.
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1.1.Aplicacién del procedimiento experimental al

grupo en estudio

Para la aplicacion del cuestionario, en esta fase del
estudio-piloto, optamos por un dia donde se produce una mayor
afluencia de padres y madres al Centro de Apoyo, cuando éstos
acompafiaban sus hijos a las diferentes terapias. Ademas de la
introduccién explicativa sobre los objetivos de la investigacion,
tuvimos el cuidado de esclarecer alguna duda que,
eventualmente, estas familias pudieran presentar, dandoles

después, total libertad para completar el cuestionario.

Inmediatamente desde los primeros contactos nos fuimos
dando cuenta de que tendriamos una diferencia considerable
entre las madres y los padres respondientes. Esto se debe, no
s6lo a la constitucion de familias monoparentales, sino al hecho
de que, la mayoria de los nifios y jovenes, eran acompafiados por

s6lo uno de los progenitores, generalmente, la madre.

En estas situaciones, solicitamos a la madre que llevase
otro ejemplar del cuestionario, para que el mismo también fuera
respondido por el padre. En la medida de sus posibilidades, las

madres trajeron el cuestionario en los dias siguientes.

1.2.Identificaciéon de las variables en estudio

Las variables en estudio fueron identificadas vy tipificadas
durante la construccion de la Base de Datos, apoyada en el
instrumento construido — Ultima versién del cuestionario — para
posterior analisis estadistica, mediante el programa SPSS
Statistics 17.0.
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De este modo las variables consideradas fueron:

e Sexo: para poder identificar si el respondiente es el
padre o la madre.

e Edad de los progenitores: para relacionar con otras
variables y que puede influenciar el tipo de respuesta
mMAs 0 menos resiliente.

e Profesion de los progenitores: variable que puede
ayudar a identificar el nivel socioeconémico y cultural de
los progenitores.

e Estado civil: permitira identificar y relacionar las
respuestas de las familias monoparentales con el
porcentaje de madres o padres que responde.

e Religion: variable que puede diferenciar las respuestas
mas o0 menos resilientes.

e Habilitaciones académicas: permitird tener una nocion
del nivel socio-cultural familiar.

e Numero total de hijos: para que percibamos las
relaciones, soportes e implicaciones familiares;

e Numero de hijos con deficiencia: podra haber
situaciones en las que exista mas de un hijo con
deficiencia y o/con problemas.

e Nivel de escolaridad de los hijos con deficiencia:
variable que nos podra dar informaciones sobre la
evolucion del nifio/joven.

e Cudl es el tipo de problemas que los hijos presentan:
esta variable nos permite detectar las diferentes
deficiencias y relacionar, algunas de ellas, con el tipo de
respuestas de los padres (por ejemplo, cuando el grado

de gravedad es mayor, los progenitores pueden
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presentar indicadores mas o menos resilientes, estar
mas 0 menos adaptados, etc.).

e Las 10 variables para cada una de las Cuatro
Dimensiones (Capacidad de Adaptacion, Grado de
Conocimiento de la Familia sobre los Recursos de la
Comunidad, Nivel de Adquisicion de los Pilares de la
Resiliencia y Grado de Influencia de los Factores de
Resiliencia) contempladas en la investigacion, seran el
foco central de la misma, posibilitando la realizacion de
diferentes analisis en funcibn de los objetivos

pretendidos.

En este grupo de variables, calcularemos el Alfa de
Cronbach para obtener el indice de consistencia interna del
cuestionario como un todo y posteriormente, se calcula en cada
una de las cuatro dimensiones, para analizar el indice de
consistencia de cada item, en particular, y definir su permanencia

o eliminacion.

1.3.Generalizacion a partir de los resultados

alcanzados
1.3.1. El alfade Cronbach

De un modo general, aceptamos que, cuando un concepto
se define operacionalmente, el instrumento usado para esa

medicion debe ser fiel y valido.

Los fendmenos que se quieren medir en la investigacion
educativa, a veces, no pueden ser observados directamente. Lo
que debemos hacer es medir las variables por medio de

indicadores. No podemos medir directamente la inteligencia, la
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actitud, la ansiedad o la motivacion. Lo que hacemos es inferir
estas propiedades a partir de la observacion mediante un
instrumento que pone en evidencia un comportamiento

inobservable.

La validez es definida como el grado en que un
instrumento mide lo que se pretende medir y la confiabilidad es la
constancia o estabilidad de los resultados que proporciona un
instrumento de medida. Los coeficientes de confiabilidad son
interpretados como una correlacion. “Para que un instrumento
sea fiable su coeficiente de confianza debe ser el mas alto
posible. Sin que se puedan ofrecer normas muy concretas, a
titulo de orientacion, se considera que coeficientes superiores a
0,75 ya son altos. Una forma de aumentar el coeficiente de
fiabilidad consiste en aumentar el numero de items. Mientras mas
items, mayor la confianza. Los métodos de consistencia interna
se basan en un andlisis estadistico. Los mas utilizados son los
coeficientes de Kuder-Richardson y el alfa de Cronbach”
(Bisquerra, 2004:213).

Hill y Hill (2009:144-159) analizan los métodos para
estimar la fiabilidad y llaman la atencién para el uso de la
terminologia “estimar” y no “medir”, porque no es posible hacer
mediciones precisas de fiabilidad. Segun estos autores los
autores, la razébn es simple, “para evaluar cualquier tipo de
fiabilidad es preciso usar un conjunto de datos obtenidos
empiricamente de una muestra de personas. Pero no hay una
muestra perfecta y, por lo tanto, los coeficientes de fiabilidad,
como todas las estadisticas descriptivas, varian de una muestra a
otra” (Hill y Hill (2009:148).
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El alfa de Cronbach traduce esencialmente la media de
todos los coeficientes de biparticion posibles. Cuando un
concepto y su medida comprenden varias dimensiones, es
habitual que se calculen los coeficientes de fiabilidad para cada
una de las dimensiones subyacentes en vez de calcular un sélo

para la medida en su todo (Bryman y Cramer, 1993:90).

En este estudio, para verificar la consistencia interna del
cuestionario aplicado a los padres utilizamos el alfa de Cronbach.
Calculamos el indice de consistencia interna mediante el
programa estadistico SPSS 17. 0, para la totalidad de los 40
items de las cuatro dimensiones en estudio. En esta fase,
obtuvimos uno alfa de Cronbach total de 0,879, considerado
bueno, comparado con el indice encontrado durante la validacion
del cuestionario por el grupo de especialistas, un alfa de

Cronbach de 0,980, considerado muy bueno.

Tabla 8. Resultados de lo alfa de Cronbach de todos los indicadores de las
cuatro dimensiones del cuestionario en la fase del estudio-piloto.

Summary Item Statistics
Mean Minimum Maximum = Range Maximum @ Variance N of

/ Items
Minimum
Item 2,480 1,450 3,750 2,300 2,586 0,337 40
Means
Item 1,204 0,155 2,261 2,105 14,559 0,309 40
Variances
Reliability Statistics
Cronbach's Cronbach's Alpha N of ltems
Alpha Based on
Standardized Items
0,879 0,876 40
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1.3.2. Otros datos analizados

No obstante consideramos que el cuestionario mejoraria si
los indicadores de las cuatro dimensiones estuvieran seguidos y
no asociados al titulo de la dimension correspondiente. De esta
forma, evitariamos que sobresalieran algunas de las dimensiones
gue se quieren medir, haciendo que los sujetos que responde
sOlo se detuvieran en el indicador en cuestion. Como se trata de
un cuestionario que va, de alguna forma, a activar cuestiones no
siempre faciles de recordar, nuestro objetivo serd minimizar,
dentro de lo posible, esa cuestion por parte de los que

responden.

El estudio-piloto, que acaba por constituir un ensayo de la
investigacion final, permite analizar y validar los instrumentos. Es
desde esa perspectiva, desde la que alteramos la estructura de
los indicadores de las cuatro dimensiones, aunque perfectamente
identificadas por el investigador mediante una numeracion alfa-

numérica (romana).

Procederemos también al analisis de algunos datos de los

cuestionarios del estudio piloto.

Inmediatamente en la fase inicial de la aplicacion del
cuestionario nos parecio claro que el porcentaje de madres que
responde seria superior al de padres. Efectivamente, en la
analisis posterior de los datos, confirmamos que el porcentaje de

madres que responden es de un 75% vy, el de padres, un (25%).
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Tabla 9. Porcentaje de las madres y padres que responden.

Statistics
Padre y Madre
Valid 20
Missing 0
Padre y/o Madre
Frequency Percent  Valid Percent Cumulative
Percent
Valid Femenino 15 75,0 75,0 75,0
Masculino 5 25,0 25,0 100,0
Total 20 100,0 100,0

Las habilitaciones académicas de la muestra tienen una
incidencia mayor en el Ensefianza Basica (1°, 2° y 3° Ciclos) -el
50% de los encuestados-, aun cuando la mayoria de ellos (30%)
tienen solo los cuatro primeros afios de escolaridad. Este
indicador puede ser revelador de familias con un bajo nivel
socioeconémico y cultural. Los restantes, un 30% presentan
formacion a nivel de la ensefianza secundaria y bachillerato.

Unicamente, el 10% de los encuestados tiene formacion superior.

Tabla 10. Porcentaje de los grados académicos (estructura portuguesa)
de los respondientes.

Statistics
Habilitaciones Académicas de los padres
Valid 20
Missing 0
Percent Valid Cumulative
Percent Percent
1°Ciclo 30,0 30,0 30,0
2°Ciclo 20,0 20,0 50,0
3°Ciclo 10,0 10,0 60,0
Valid Ensefianza Secundaria 25,0 25,0 85,0
Bachillerato 5,0 5,0 90,0
Ensefianza Superior 5,0 5,0 95,0
Posgraduacion 5,0 5,0 100,0
Total 100,0 100,0
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De la totalidad de padres encuestados, la mayoria (90%)
presentan un hijo con problemas y un 10% tiene mas de un hijo
con problemas (en este caso, 2 familias). Los dos casos en los
gue hay mas de un hijo con problemas pertenecen a familias
monoparentales.

Tabla 11. Numero de hijos con problemas.

Valid Cumulative
e Percent Percent
1 90,0 90,0 90,0
Valid 2 10,0 10,0 100,0
Total 100,0 100,0

Nos interesa también percibir qué tipo de problemas y/o
deficiencias presentan los hijos de estas familias. La diversa
literatura consultada, pone de manifiesto que el grado y el tipo de
deficiencia puede afectar el modo como la familia se adapta y
acepta la situacion, asi como si desarrolla comportamientos mas

0 menos resilientes.

De los 20 casos, observamos que dentro de los diferentes
problemas presentados por los progenitores, el Dominio Cognitivo
es el que presenta una incidencia mayor, con un 50% de los
casos referidos en el 1° hijo y un 100% en el caso de los
segundos hijos (en la muestra del estudio piloto, sélo dos familias
tienen un segundo hijo con deficiencia y ambos en el dominio de
la cognicion). Este andlisis nos permite corregir y confrontar
algunos datos. Tratandose solo de un estudio piloto, dejamos que
los padres comenten libremente el problema de su hijo. Asi,
fueron recogidas en la base de datos, por la patologia y no por
los dominios. Este hecho separa la Trisomia 21 (5%) de la

Deficiencia Mental (45%), en el caso del primer hijo. Sabiendo
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que la Trisomia 21 es del Dominio de la Cognicion, debemos
evitar esa dispersion y reorganizar el cuadro de esta variable en

el cuestionario por referencia a la ICF, 2001.

La ICF (International Classification of Functioning,
Disabilities and Health) introduce un cambio radical de
paradigma, del modelo puramente médico para un modelo bio-
psicosocial e integrado de la funcionalidad e incapacidad
humana. Sintetiza, asi, el modelo médico y el modelo social en
una vision coherente de las diferentes perspectivas de salud:
biolégica, individual y social, (ICF-OMS, 2001) en
http://www.inr.pt/content/1/55/que-cif, (2008).

De la forma como esté estructurado el cuestionario y dado
Su anonimato, no conseguimos relacionar cuando se trata de una
pareja respondiente (padre y madre de un mismo nifio), por lo
gue no se puede inferir que se trata de un porcentaje de casos,
pero si, de hacer referencia al porcentaje de los progenitores de
hijos con problemas. Por ejemplo, en el caso de la Deficiencia
Auditiva, la tabla nos da un porcentaje del 10%. Ahora bien, aqui
se trata de padre y madre de un mismo hijo. En este caso, dado
gue conocemos a la familia de nuestra actividad profesional, sélo
podemos afirmar que un 10% de los progenitores encuestados
tienen hijos con problemas en el Dominio Sensorial Auditivo.

Uno de los casos (5%) presenta el Sindrome de Asperger.
En este caso, constatamos que solamente la madre respondio al

cuestionario.
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Tabla 12. Cuadro de la tipologia de problemas presentados por los hijos.

Statistics
Problema del 1° hijo Problema del 2° hijo
N Valid 20 2
Missing 0 18
Problema del 1° hijo
Frequency Percent Valid Percent  Cumulative
Percent
Valid Deficiencia Mental 9 45,0 45,0 45,0
Trisomia 21 1 5,0 5,0 50,0
DA 3 15,0 15,0 65,0
Asperger Sindrome 1 50 50 70,0
AD/HD 4 20,0 20,0 90,0
Deficiencia Auditiva 2 10,0 10,0 100,0
Total 20 100,0 100,0
Problema del 2° hijo
Frequency Percent Valid Percent Cumulative
Percent
Valid Deficiencia Mental 2 10,0 100,0 100,0
Missing System 18 90,0
Total 20 100,0

En lo que se refiere a los datos obtenidos en relacion a las
dimensiones del estudio, éstos no pueden ser generalizados
porque se trata solo de un estudio piloto. Sin embargo, podemos
inferir algunos datos que podran ser, o no, comprobados

posteriormente en el estudio final.

Expresamente en la | Dimensién- Capacidad de
Adaptacion y en el item IA podemos observar que de las madres
encuestadas, el 93% consideran que es un desafio ser madre de
un hijo con deficiencia y que 100% de los padres corroboran esta
misma opinién. Aqui pretendemos verificar y confirmar la
exteriorizacién de una situacion de adversidad, por la presencia
de un hijo con deficiencia en el seno familiar. Considerando la

revision tedrica y los presupuestos inherentes al concepto de
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resiliencia, esta constatacion es fundamental para que se

comprueben y se relacionen los comportamientos resilientes.

Tabla 13. Cuadro del % de madres que consideran un desafio tener un hijo
con deficiencia.

Padre o Madre
Frequency Percent Valid Percent  Cumulative
Percent
Valid Femenino 15 100,0 100,0 100,0
Desafio
Frequency Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Totalmente
de acuerdo 7 46,7 46,7 46,7
: De acuerdo 7 46,7 46,7 93,3
Valid En
1 6,7 6,7 100,0
desacuerdo
Total 15 100,0 100,0

Tabla 14. Cuadro de la % de padres que consideran un desafio
tener un hijo con deficiencia.

Padre o Madre
Frequency  Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Valid Masculino 5 100,0 100,0 100,0
Desafio
Frequency Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Totalmente de 4 80.0 80.0 80.0
: acuerdo
Valid o acuerdo 1 20,0 20,0 100,0
Total 5 100,0 100,0

En lo que respecta a la Adaptacion por la condicion de
tener un hijo con problemas, el 75% de los encuestados responde
de forma positiva. Cuando se analiza la Aceptacion, 95% de los
progenitores afirman aceptar el hecho de tener un hijo con
deficiencia. S6lo 5% (que traduce apenas un caso) no lo aceptan.
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Tabla 15. Cuadro de los indicadores adaptacion y aceptacion.

Adaptacion
Frequency  Percent Valid Percent Cumulative
Percent

Valid Totalmente 3 15,0 15,0 15,0

de acuerdo

De acuerdo 12 60,0 60,0 75,0

Sin opinion 1 50 50 80,0

En 4 20,0 20,0 100,0

desacuerdo

Total 20 100,0 100,0

Aceptacion
Frequency Percent Valid Percent Cl;)mulatlve
ercent

Totalmente

de acuerdo 10 50,0 50,0 50,0

De acuerdo 9 45,0 45,0 95,0
Valid Totalmente

en 1 5,0 5,0 100,0

desacuerdo

Total 20 100,0 100,0

Desde las aportaciones de los datos podemos hacer varios
analisis. Podemos inferir, por ejemplo, que estas familias ya
superaron algunas de las fases iniciales del proceso impactante
de tener un hijo deficiente. Para corroborar esta idea debiamos
calcular la media de edad de los hijos con problemas. Pero, en el
instrumento utilizado, las edades fueron sefaladas por intervalos,
lo que dificulta el célculo de la media exacta de edades.
Comprobamos que el 55% de los primeros hijos con problemas
tienen mas de 15 afios y los segundos hijos (el 100%), entre 12 y
14 afos. Constatamos asi, que la mayoria de las familias
encuestadas ya no estan en una fase inicial de adaptacion y
aceptacion a la situacion. Sin embargo, la forma de expresa el
indicador “edad de los hijos con problemas” debera ser revisada y
estructurada de forma que nos posibilite una media exacta.
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Tabla 16. Cuadro de las edades de los hijos con problemas.

Edad del 1° hijo con problemas

Frequency Percent Valid Percent Cumulative
Percent
Valid Entre6y9 6 30,0 30,0 30,0
afos
Entre 12 y 3 15,0 15,0 45,0
14 afios
Mas de 15 11 55,0 55,0 100,0
anos
Total 20 100,0 100,0
Edad del 2° hijo con problemas
Frequency Percent Valid Percent Cumulative
Percent
Valid Entre 12y 14 2 10,0 100,0 100,0
anos
Missing System 18 90,0
Total 20 100,0

Continuando con el analisis de los indicadores de la |
Dimension, podemos observar que el 45% de los progenitores
encuestados necesitaron de apoyo especializado durante el
proceso de adaptacion/aceptacion, mientras que el 50%
respondieron de forma negativa. Aquellas familias con un bajo
nivel socioeconémico, pueden ser que no lo hicieran debido a que
no tuvieran necesidad de tal apoyo, porque no tuvieran esos
servicios disponibles o porque no tuvieran condiciones
emocionales y/o econdmicas. Sin embargo, este indicador nos
parece claro. Sigue la misma direccién de todas las afirmaciones,
en el sentido positivo y lo que se pretende averiguar es Si
realmente los progenitores necesitaron de apoyo, independiente
de lo que lo hayan tenido o no. Mas adelante podemos hacer un
analisis comparativo en lo que se refiere a la superacion de la
adversidad. Independientemente de que hayan recurrido, o no, a
los profesionales para enfrentar la adversidad de tener un hijo
con problemas, la mayoria de los progenitores encuestados

aceptan y estan adaptados a esta condicion.
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Aunque de forma equitativa el 45% cree que son familias
iguales a las otras y el 45% crean que no.

Tabla 17. Cuadro de la recurrencia del apoyo especializado, por parte de los
progenitores, para sus hijos.

Apoyo especializado

Frequency Percent Valid Cumulative
Percent Percent

Valid Totalmente de acuerdo 2 10,0 10,0 10,0

De acuerdo 7 35,0 35,0 45,0

Sin opinion 1 50 5,0 50,0

En desacuerdo 8 40,0 40,0 90,0

Totalmente en 2 10,0 10,0 100,0

desacuerdo

Total 20 100,0 100,0

Tabla 18. Cuadro de la referencia a la consideracion de que son familias
iguales a las otras.

Familias iguales

Frequency Percent Valid Cumulative
Percent Percent

Valid Totalmente de 5 25,0 25,0 25,0

acuerdo

De acuerdo 4 20,0 20,0 45,0

Sin opinion 1 5,0 5,0 50,0

En desacuerdo 7 35,0 35,0 85,0

Totalmente en 3 15,0 15,0 100,0

desacuerdo

Total 20 100,0 100,0

Cuando preguntamos si la relacibn con el hijo con
deficiencia es mas fuerte, el 70% de los progenitores responde de
forma positiva, de la misma forma que afirman tener una relacion

facil con ese hijo.
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Tabla 19. Cuadro de referencia sobre el tipo de relacién con el hijo con
problemas.

Relacion mas fuerte

Valid Cumulative
Frequency Percent Ee S —
Totalmente de 7 350 35.0 35.0
acuerdo
Valid De acuerdo 5 25,0 25,0 60,0
a9 sin opinion 3 15,0 15,0 75,0
En desacuerdo 5 25,0 25,0 100,0
Total 20 100,0 100,0
Relacion facil
Valid Cumulative
B Percent Percent Percent
Totalmente de 6 30,0 30,0 30,0
acuerdo
De acuerdo 7 35,0 35,0 65,0
Valid Sin opinién 1 50 5,0 70,0
En desacuerdo 4 20,0 20,0 90,0
Totalmente en 2 10,0 10,0 100,0
desacuerdo
Total 20 100,0 100,0

Cuando analizamos anteriormente el indicador A,
observamos que la mayoria de los progenitores (93% madres y
100% padres) consideran un desafio ser padre/madre de un hijo
con deficiencia. Comparativamente al indicador 1J. Tener un hijo
con deficiencia es un problema, el 55% de los progenitores
responde de manera positiva en relacion, mientras que un 45%
creen que no. Podemos asi inferir, aunque no generalizar aun,
gue el desafio considerado por la mayoria de los padres es un
desafio “problema”, lo que deja claro que estas familias enfrentan

una situacion de adversidad.
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Tabla 20. Cuadro de consideracion sobre el problema de tener un hijo con

deficiencia.
Problema
Frequenc Percent Valid Cumulative
q y Percent Percent
Totalmente de 4 20.0 20,0 20,0
acuerdo
De acuerdo 7 35,0 35,0 55,0
Valid En desacuerdo 7 35,0 35,0 90,0

Totalmente en 5 10,0 10,0 1000
desacuerdo
Total 20 100,0 100,0

La mayoria de los progenitores (el 75%) consiguen
conciliar las tareas domeésticas, la vida social, el empleo u otro
tipo de trabajo, a pesar de que tengan un hijo con problemas.
Este dato, confirma los indicadores de adaptacion y aceptacion

por parte de estas familias.

Tabla 21. Cuadro de la capacidad de conciliar tareas.

Conciliar tareas

Frequency Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Totalmente de 4 20,0 20,0 20,0
acuerdo
De acuerdo 11 55,0 55,0 75,0
Valid Sin opinion 1 5,0 5,0 80,0
En desacuerdo 2 10,0 10,0 90,0
Totalmente en 2 10,0 10,0 1000
desacuerdo
Total 20 100,0 100,0

En la Il Dimension: Grado de conocimiento de la familia
sobre los recursos de la comunidad, el 70% de los que responden
manifiestan que no consiguen encontrar los apoyos de salud
necesarios para sus hijos. Del modo como esta estructurado el
item, “consigo encontrar’, presupone una busqueda vy
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movilizacion por parte de los padres. Sin embargo, puede parecer
poco claro si el factor discordante es revelador de los niveles de
busqueda de los padres, o del hecho de considerar los apoyos de
salud insuficientes para sus necesidades. Efectivamente lo que
nos interesa observar son los niveles de busqueda por parte de
los padres, consideramos por ello, que si manifiestan una opinion,
positiva 0 negativa, significa que conocen la realidad en la que
estan en su comunidad.

En relacion a los apoyos de educacion/rehabilitacion, el
50% de los que responden manifiestan que no los consiguen
encontrar, en contraposicion a un 40% que si lo hacen. Solo el
10% no emite opinidn y aqui si, podemos inferir una situacion de
desconocimiento sobre los recursos existentes en la comunidad.

Tabla 22. Cuadro de conocimiento sobre los apoyos de salud y de educacién.

Apoyos de salud

Frequency Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Valid Totalmente de 1 5,0 5,0 5,0
acuerdo
De acuerdo 4 20,0 20,0 25,0
Sin opinion 1 5,0 5,0 30,0
En desacuerdo 8 40,0 40,0 70,0
Totalmente en 6 30,0 30,0 100,0
desacuerdo
Total 20 100,0 100,0
Apoyos de educacion
Frequency Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Valid De acuerdo 8 40,0 40,0 40,0
Sin opinién 2 10,0 10,0 50,0
En desacuerdo 5 25,0 25,0 75,0
Totalmente en 5 25,0 25,0 100,0
desacuerdo
Total 20 100,0 100,0

Como forma de clarificar mejor la situacion anterior, el item
IIC. Recurro a profesionales especializados [...] pretende
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confirmar y/o eliminar cualquier eventual confusion con los dos
items anteriores. Aqui, podemos relacionar y verificar los
resultados, coincidentes o no, sobre el hecho de que los
progenitores encuentren los apoyos y sobre el hecho de que
recurran a los mismos. En este item encontramos valores
inequivocamente positivos, o sea, el 100% de los progenitores
confirma recurrir a los profesionales especializados para suplir las
necesidades de sus hijos. Este es claramente el indicador que
gueremos medir y confirmar, la capacidad de movilizacién de los
padres para que ayuden sus hijos y que revelan también un

sentido positivo y un caminar en el proceso de adaptacion.

Tabla 23. Cuadro de conocimiento sobre la recurrencia a los diversos
profesionales

Recurrir a los profesionales

Valid Cumulative
Frequency Percent Percent Percent
Totalmente de
Valid acuerdo 8 40,0 40,0 40,0
a9 pe acuerdo 12 60,0 60,0 100,0
Total 20 100,0 100,0

En el item 1D, pretendemos comprobar el grado de
satisfaccion por parte de los progenitores sobre el tipo de apoyo a
qgue recurren. Verificamos que el 60% de los progenitores
encuestados estan satisfechos con los servicios a los que
recurren, en contraposicion con el 30% que indica que no esta

satisfecho y un 10% que no tiene opinion.
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Tabla 24. Cuadro del grado de satisfaccion de los apoyos.

Satisfaccion con los apoyos

Valid Cumulative
B Fercent Percent Percent

Totalmente de

acuerdo 7 35,0 35,0 35,0

De acuerdo 5 25,0 25,0 60,0
valid Sin opinion 2 10,0 10,0 70,0

En desacuerdo 4 20,0 20,0 90,0

Totalmente en 5 10,0 10,0 100,0

desacuerdo

Total 20 100,0 100,0

En lo que se refiere a la suficiencia de los apoyos
prestados, el 60% de los encuestados revela que son
insuficientes en contraposicion con el 35%, que los consideran
suficientes para sus necesidades. Haciendo un analisis
comparativo con los indicadores anteriores, podemos verificar
gue son coincidentes los valores del grado de satisfaccion con los
de insuficiencia. Esto significa que, a pesar de que 60% de los
progenitores estén satisfechos con el tipo de apoyo, en la misma
proporcion, también consideran que son insuficientes. Este dato,
también puede ser revelador del grado de implicacion y de la
preocupacion por parte de los padres en la busqueda de aquello
gue consideran mejor para sus hijos.

Tabla 25. Cuadro sobre la suficiencia de los apoyos.

Apoyos suficientes

Frequency Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Valid Totalmente de 1 5,0 5,0 5,0
acuerdo
De acuerdo 6 30,0 30,0 35,0
Sin opinién 1 5,0 5,0 40,0
En desacuerdo 5 25,0 25,0 65,0
Totalmente en 7 35,0 35,0 100,0
desacuerdo
Total 20 100,0 100,0
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En lo que se refiere al soporte y busqueda de apoyo en las
familias més extensas, el 75% de los progenitores da una
respuesta positiva. Desde las aportaciones de la investigacion
tedrica, se confirma que este es uno de los soportes
fundamentales en la superacion de las adversidades,
promoviendo de esta forma comportamientos mas resilientes. Un
65% de los progenitores también responde de forma positiva a la
experiencia de compartir la problemética con otros padres en
situaciones semejantes. Este también es un indicador positivo en

el proceso de adaptacion y de superacion.

Tabla 26. Cuadro sobre el apoyo de la familia extensa e intercambio de
experiencias con otros padres.

Apoyo en la familia alargada

Frequenc Percent Valid Cumulative
q y Percent Percent
Totalmente de 7 35.0 35.0 35.0
acuerdo
De acuerdo 8 40,0 40,0 75,0
Valid Sin opinion 1 5,0 5,0 80,0
En desacuerdo 2 10,0 10,0 90,0
Totalmente en 2 10,0 10,0 1000
desacuerdo
Total 20 100,0 100,0
Intercambio de experiencias con otros padres
Frequency Percent Valid Percent CllimUIatlve
ercent
Totalmente de 2 10,0 10,0 10,0
acuerdo
De acuerdo 11 55,0 55,0 65,0
Valid En desacuerdo 5 25,0 25,0 90,0
Totalmente en 2 10,0 10,0 100,0
desacuerdo
Total 20 100,0 100,0

En proporciones iguales, 50%, los progenitores estan de
acuerdo y en desacuerdo en cuanto a que encuentran actividades

de entretenimiento para sus hijos en la comunidad donde viven.
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Pensamos que pueden incidir indicadores relativos al
grado y tipo de deficiencia. Efectivamente no es lo que queremos
medir, solo intentar percibir los niveles de atencién por parte de

los progenitores en lo que se refiere a esta cuestion.

Por otro lado, 100% de los encuestados refiere que
considera importante el desarrollo de nuevos programas en el
sentido de los ayudar a que se adapten a los problemas de sus
hijos. Este dato es fundamental y motivador, para la continuidad
de esta investigacion.

Tabla 27. Cuadro sobres las actividades de ocio y desarrollo de nuevos

programas.
Actividades de ocio
Frequenc Percent Valid Cumulative
q y Percent Percent
De acuerdo 7 35,0 35,0 35,0
Sin opinién 3 15,0 15,0 50,0
Valid En desacuerdo 6 30,0 30,0 80,0
ali
Totalmente en
desacuerdo 4 20,0 20,0 100,0
Total 20 100,0 100,0
Nuevos programas
Frequenc Percent Valid Cumulative
q y Percent Percent
Totalmente de 1 55.0 55.0 55.0
Valid acuerdo
De acuerdo 9 45,0 45,0 100,0
Total 20 100,0 100,0

En lo que respeta a la existencia en la comunidad de un
local, donde en el futuro los progenitores puedan dejar sus hijos
para su orientacion y ayuda, el 60% de los encuestados responde
de forma negativa. De hecho, esta es una de las grandes
cuestiones apuntadas por la mayoria de los padres. Los
progenitores con quienes vamos estableciendo algun contacto en
la practica profesional, lo refieren muchas veces. Sélo unos 15%
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de los encuestados responden de forma positiva sobre que
encuentren en la comunidad donde viven, un local que pueda
orientar a sus hijos con problemas en el futuro.

Tabla 28. Cuadro sobre la orientacion para el futuro de sus hijos.

Orientacion
Frequency Percent Valid Percent Cl;)mulatlve
ercent

Totalmente de

e 2 10,0 10,0 10,0

De acuerdo 1 5,0 5,0 15,0

Sin opinién 5 25,0 25,0 40,0
valid - En 4 20,0 20,0 60,0

desacuerdo ’ ! ’

Totalmente en 8 40,0 40,0 100,0

desacuerdo

Total 20 100,0 100,0

El enfoque de la resiliencia describe la existencia de
verdaderos “escudos protectores” contra fuerzas negativas,
transformandolas en factores de superacion. Esta Ill Dimension:
Niveles de adquisicion de los pilares de resiliencia, es
fundamental para que percibamos cémo los progenitores
encuestados analizan sus realidades y establecen reacciones
eficaces. De esta forma, en el estudio efectuado observamos que
el 100% de los encuestados indican que pueden encontrar
soluciones que sean ventajosas para ellos. Verificamos que el
95% de los progenitores afirman tener una nocién realista de sus
capacidades y fragilidades y que son capaces de evaluar sus
formas de reaccionar ante personas o situaciones, de modo que
mejoren las reacciones posteriores. El 75% afirma que tener un
hijo con problemas hizo de ellos una mejor persona y el 75%
manifiestan que son personas con confianza. De los

encuestados, el 70% se consideran optimistas y refieren que el
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hecho, de tener un hijo con problemas, los ayudd a valorar y a

aceptar mejor a los otros, que son capaces de asumir riesgos, de

tomar decisiones y tienen esperanza de que en el futuro la vida

serd mas facil.

Tabla 29. Cuadro del % de los indicadores de la Ill Dimensioén.

Persona mejor
Frequency Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Totalmente de acuerdo 6 30,0 30,0 30,0
De acuerdo 9 45,0 45,0 75,0
Valid Sin opinién 3 15,0 15,0 90,0
En desacuerdo 1 5,0 5,0 95,0
Totalmente en desacuerdo 1 5,0 5,0 100,0
Total 20 100,0 100,0
Optimista
Frequency Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Totalmente de acuerdo 4 20,0 20,0 20,0
De acuerdo 10 50,0 50,0 70,0
lid Sin opinion 1 5,0 5,0 75,0
VL En desacuerdo 3 15,0 15,0 90,0
Totalmente en desacuerdo 2 10,0 10,0 100,0
Total 20 100,0 100,0
Confianza
Frequency Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Totalmente de acuerdo 4 20,0 20,0 20,0
Valid De acuerdo 11 55,0 55,0 75,0
En desacuerdo 5 25,0 25,0 100,0
Total 20 100,0 100,0
Aceptar los otros
Frequency Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Totalmente de acuerdo 5 25,0 25,0 25,0
De acuerdo 9 45,0 45,0 70,0
Valid En desacuerdo 5 25,0 25,0 95,0
Totalmente en desacuerdo 1 5,0 5,0 100,0
Total 20 100,0 100,0
Asumir riesgos
Valid Cumulative
Frequency Percent Percent Percent
Totalmente de acuerdo 3 15,0 15,0 15,0
De acuerdo 11 55,0 55,0 70,0
valid Sin opinién 2 10,0 10,0 80,0
En desacuerdo 3 15,0 15,0 95,0
Totalmente en desacuerdo 1 5,0 5,0 100,0
Total 20 100,0 100,0
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Tomar decisiones

Frequency Percent
Totalmente de acuerdo 1 5,0
De acuerdo 13 65,0
: Sin opinion 1 50
el En desacuerdo 4 20,0
Totalmente en desacuerdo 1 5,0
Total 20 100,0
Evaluar reacciones
Frequency Percent
Valid Totalmente de acuerdo 2 10,0
De acuerdo 17 85,0
Sin opinion 1 50
Total 20 100,0
Encontrar soluciones
Frequency Percent
Valid Totalmente de acuerdo 6 30,0
De acuerdo 14 70,0
Total 20 100,0
Nocién realista
Frequency Percent
Valid Totalmente de acuerdo 3 15,0
De acuerdo 16 80,0
En desacuerdo 1 5,0
Total 20 100,0
Esperanza en el futuro
Frequency Percent
Valid Totalmente de acuerdo 4 20,0
De acuerdo 10 50,0
Sin opinion 2 10,0
En desacuerdo 4 20,0
Total 20 100,0

Valid Percent

5,0
65,0
5,0
20,0
5,0
100,0

Valid Percent

10,0
85,0
50
100,0

Valid Percent

30,0
70,0
100,0

Valid Percent

15,0
80,0
50
100,0

Valid Percent

20,0
50,0
10,0
20,0
100,0

Cumulative
Percent
5,0
70,0
75,0
95,0
100,0

Cumulative
Percent
10,0
95,0
100,0

Cumulative
Percent
30,0
100,0

Cumulative
Percent
15,0
95,0
100,0

Cumulative
Percent
20,0
70,0
80,0
100,0

En la IV Dimension: Grado de influencia de los factores de

resiliencia,

pretendemos percibir

cuales son

los factores

protectores mas utilizados por los progenitores para que se

adapten a la adversidad de tener un hijo con problemas.

Cuando hablamos de factores protectores o pilares de la

resiliencia (Melillo y Ojeda, 2005:67), nos referimos a un proceso

dinamico y no estatico. Por eso, debemos tener presente que el

enfoque esta en la capacidad de potenciar los mecanismos que
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cada uno de nosotros posee para elaborar y superar las

circunstancias adversas.

De esta forma, y observando los resultados del estudio
piloto, podemos constatar que, siendo la autoestima uno de los
pilares fundamentales de este proceso, el 75% de los
progenitores encuestados manifiestan que tienen una buena
autoestima, en contraposicion con el 10% que cree que no y un

15% que no emite opinion.

Tabla 30. Cuadro de referencia sobre el porcentaje de la autoestima.

Auto-estima
Valid Cumulative

Frequency Percent Percent Percent

Totalmente de acuerdo 3 15.0 15,0 15,0
valid De acuerdo 12 60,0 60,0 75,0

Sin opinion 3 15,0 15,0 90,0
En desacuerdo 2 10,0 10,0 100,0
Total 20 100,0 100,0

En lo que se refiere a la capacidad de independencia y de
autonomia, podemos verificar que el 45% de los encuestados
considera que no son independientes, en el sentido de conseguir
un distanciamiento en relacion a los problemas de sus hijos, en
contraposicion a un 40% que afirma conseguir hacerlo. En
contrapartida, el 85% de los progenitores encuestados afirman
conseguir gestionar las situaciones inesperadas relacionadas con
sus hijos. Estos resultados nos permiten inferir, que, a pesar de
gue los padres tengan una capacidad de autonomia, en lo que se
refiere a la resolucion de las situaciones problematicas que van
surgiendo, tienen mas dificultades al nivel de la independencia,

en el sentido de poder abstraerse de esos mismos problemas.
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Tabla 31. Cuadro de referencia sobre el % de los indicadores de
independencia e autonomia.

Independencia

Frequency Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Valid Totalmente de acuerdo 1 5,0 5,0 5,0
De acuerdo 7 35,0 35,0 40,0
Sin opinion 3 15,0 15,0 55,0
En desacuerdo 7 35,0 35,0 90,0
Totalmente en 2 10,0 10,0 100,0
desacuerdo
Total 20 100,0 100,0
Autonomia
Frequency Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Valid Totalmente de acuerdo 1 5,0 5,0 5,0
De acuerdo 16 80,0 80,0 85,0
Sin opinién 1 50 5,0 90,0
En desacuerdo 1 5,0 5,0 95,0
Totalmente en 1 5,0 5,0 100,0
desacuerdo
Total 20 100,0 100,0

En cuanto a compartir sus preocupaciones con los amigos,
el 45% de los encuestados responde de forma positiva, en
contraposicion a un 35% que dice no hacerlo y uno 20% que no
opina. De esta forma, podemos inferir que los padres comparten
mas facilmente sus experiencias dolorosas o relativas a la
problematica de sus hijos con otros padres en situacion
semejante que con sus amigos. Sin embargo, y después del
analisis de estos datos, nos parece que dada la forma como esta
estructurada la afirmacion (“Tengo amigos para compartir las
preocupaciones con mi hijo”) puede inducir a una respuesta
errbnea. Los padres pueden no compartir, bien porque no
tuvieran amigos, o bien porgque no tuvieran la capacidad hacerlo.
Pensamos que debemos replantear este item para “Comparto

con mis amigos las preocupaciones que tengo con mi hijo”.
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Tabla 32. Cuadro de referencia sobre el % de la partilla de preocupaciones con
Sus amigos.

Compartir preocupaciones

Freguency Percent Valid Cumulative

Percent Percent
Totalmente de acuerdo 1 5,0 5,0 5,0
De acuerdo 8 40,0 40,0 45,0
~ Sin opinion 4 20,0 20,0 65,0

Valid En desacuerdo 4 20,0 20,0 85,0
Totalmente en
desacuerdo 3 15,0 15,0 100,0
Total 20 100,0 100,0

En lo que se refiere a la flexibilidad y al ejercicio de criticas
constructivas, el 75% de los progenitores encuestados afirma que
son flexibles en la adaptacion a los problemas y un 55% revela

ser capaz de hacer autocriticas constructivas.

Nos parece un dato significativo que el 35% de los padres
no tengan opinibn sobre su capacidad de hacer criticas
constructivas. Este es un dato de referencia a confirmar en un
estudio mas amplio de la investigacion, dado que, como el nivel
sociocultural de este estudio piloto se revel6 bajo, puede haber
aqui una relacion muy estrecha sobre las competencias y

capacidades criticas.

Tabla 33. Cuadro de referencia a flexibilidad y a las competencias de criticas

constructivas.
Flexible
Valid Cumulative

Frequency Percent Percent Percent
Totalmente de acuerdo 3 15,0 15,0 15,0
De acuerdo 12 60,0 60,0 75,0

Valid = Sin opini6n 1 5,0 5,0 80,0

En desacuerdo 4 20,0 20,0 100,0
Total 20 100,0 100,0
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Criticas constructivas

Valid Cumulative
Frequency Percent Percent -

Totalmente de

acuerdo 2 10,0 10,0 10,0
Valid Dg acge.rfjo 9 45,0 45,0 55,0

Sin opinién 7 35,0 35,0 90,0

En desacuerdo 2 10,0 10,0 100,0

Total 20 100,0 100,0

En lo que se refiere a la realizacion de actividades
relajantes para equilibrar los problemas con sus hijos, un 50% de
los progenitores responde positivamente en contraposicion a un
40% que responde por la negativa y un 10% que no emite
opinion. Podemos inferir aqui que el nivel sociocultural y

economico puede estar relacionado con estos valores.

Tabla 34. Cuadro de referencia % de las actividades relajantes.

Actividades relajantes

Frequency Percent Valid Cumulative
Percent Percent

Valid Totalmente de 2 10,0 10,0 10,0

acuerdo

De acuerdo 8 40,0 40,0 50,0

Sin opinion 2 10,0 10,0 60,0

En desacuerdo 7 35,0 35,0 95,0

Totalmente en 1 5,0 5,0 100,0

desacuerdo

Total 20 100,0 100,0

Cuando tuvieron que posicionarse sobre la capacidad de
gue no se dejaran influenciar por comentarios relativos al modo
como se deben comportar en relacion a su hijo y a sus
problemas, el 75% de los progenitores lo hacen de forma positiva,
en contraposicion al 10% que manifiesta no estar de acuerdo y a

un 15% que no emite opinion.
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Tabla 35. Cuadro de referencia % de no se dejar influenciar

por comentarios de los otros.

Ignoro comentarios

Frequency Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Valid Totalmente de 1 5,0 5,0 5,0

acuerdo

De acuerdo 14 70,0 70,0 75,0
Sin opinion 3 15,0 15,0 90,0
En desacuerdo 2 10,0 10,0 100,0
Total 20 100,0 100,0

En lo que se refiere a la capacidad de persistencia, a pesar
de las dificultades a las que se tienen que enfrenta, el 95% de los
progenitores encuestados se posiciona de forma positiva. Estos
valores son significativos, en la medida en que entendemos la
resiliencia como un proceso y como algo que se va construyendo

y superando.

Tabla 36. Cuadro de referencia % sobre la persistencia.

Persistente

Frequency Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Valid Totalmente de 8 40,0 40,0 40,0
acuerdo
De acuerdo 11 55,0 55,0 95,0
En desacuerdo 1 5,0 5,0 100,0
Total 20 100,0 100,0

Por ultimo, sobre la capacidad de humor para hacer frente
a las situaciones dificiles, el 65% de los encuestados se
posicionan de forma positiva, en contraposicién a un 25% que no

esta de acuerdo y un 10% que no emite opinién.
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Tabla 37. Cuadro de referencia de % sobre la capacidad del humor.

Humor
Frequency Percent Valid Cumulative
Percent Percent

Valid Totalmente de 3 15,0 15,0 15,0

acuerdo

De acuerdo 10 50,0 50,0 65,0

Sin opinion 2 10,0 10,0 75,0

En desacuerdo 5 25,0 25,0 100,0

Total 20 100,0 100,0

Pensamos que es importante relacionar los resultados de
los porcentajes de estos indicadores, para que divisemos cuéles
son los pilares de resiliencia que los padres afirman tener mas
adquiridos.

Obtuvimos los siguientes resultados:

Tabla 38. Cuadro de la % de los indicadores sobre los pilares de la resiliencia.

Indicadores %
Auto-estima 75
Independencia 40
Autonomia 85
Partilla de preocupaciones 45
Ser flexible 75
Hacer criticas constructivas 55
Realizar actividades relajantes 50
Ignorar comentarios 75
Ser persistente 95
Ver el lado cémico de las situaciones dificiles 65

En el cuadro anterior, podemos observar que la
persistencia es uno de los pilares de resiliencia que los
progenitores encuestados mas valoran, seguida de la capacidad
de autonomia. Tenemos un porcentaje idéntico para los pilares
de la autoestima, flexibilidad y el hecho de ignorar comentarios de
los otros. Sigue la capacidad de ver el lado comico en las
situaciones dificiles, después la capacidad de hacer criticas

constructivas y el realizar actividades relajantes. Los pilares de
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resiliencia con porcentajes representativos de minoria fueron la
capacidad de compartir sus preocupaciones con los amigos y la
capacidad de manifestar independencia, en el sentido de que se
distancien de los problemas de sus hijos.

En este estudio, y dada la edad de los hijos, observamos
familias ya adaptadas a la condicion de tener un hijo con
problemas y todo lo que ello implica. Observamos qué valoran, en
su mayoria, los pilares de resiliencia que les permiten superar la

adversidad.

1.4. Identificacidon y exclusion de
variables que pueden interferir en el

estudio

En el proceso de aplicacion del cuestionario en el estudio
piloto, en el que hemos intervenido activamente, nos hemos dado
cuenta que las familias no siempre reaccionan bien ante la
palabra “deficiencia”, excepto en aquellos casos en que ésta es
inequivoca, como en el caso de una deficiencia mental grave.
Tuvimos la oportunidad de observar, en esta fase de la
aplicabilidad de los cuestionarios, que algunos padres tienen una
percepcion diferente de la que tienen los técnicos que trabajan

con sus hijos.

Por las reacciones observadas y como una forma de
suavizar el proceso de administracion del cuestionario que, por si
sélo, ya reaviva en la memoria situaciones a veces dolorosas,
nos parece mas adecuado sustituir la palabra “deficiencia” por la
palabra “problema”. Asi es percibida por los padres como algo
‘menos” grave. También nos parece que la sustitucion de la

palabra no alterard los objetivos de la investigacion.
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Desde esa primera premisa entendemos que, igualmente,
seria mas adecuado tipificar el problema creando un cuadro que
sustituyera la terminologia de las eventuales patologias. El
cuadro estructurado ahora en el cuestionario, tiene referencia a la
ICF (“International Classification of Functioning, Disabilities and
Health” de mayo de 2001, en su version oficial para la lengua
portuguesa, aprobada por la OMS, CIF (Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Séaude).
Organizamos el cuadro en funcién de los dominios: Sensorial
(vision y audicién); Cognitivo; Comunicacion, Lenguaje y Habla;
Motor; Emocional/Personalidad y Multideficiencia. Dejamos
también la opcion “Otro”, en la eventualidad de que los padres
gue no consiguieran encuadrar la situacion de su hijo, tengan la

oportunidad de especificarla con sus propias palabras.

Como la mayoria de los padres encuestados tiene soélo
formacion académica a nivel de Ensefianza Basica, nos lleva a
intensificar el cuidado del lenguaje utilizado en los diversos
indicadores. Este debe ser lo mas simple y claro posible, de
modo que pueda ser comprendido por todos los encuestados. De
esta forma, procederemos a algunos ajustes terminolégicos, sin

perder el sentido y la verdadera razén de lo que se quiere medir.
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1.5. Efectuar medidas finales

Aqui pretendemos demostrar y confirmar la version final
del cuestionario. Esta se presenta en lengua portuguesa, dada la
naturaleza de la muestra y por la importancia de la especificidad

del vocabulario y la estructuracion gramatical.

Tratamento Estatistico

Questionario N2

QUESTIONARIO

Nota de Apresentacéao:

Este questionario, no ambito de uma investigagdo de doutoramento, pela Universidad de Jaén,
destina-se a Pais e Maes* de criangas com problemas.

E nossa intengdo compreender quais sdo as percep¢des no ambito familiar de um filho com
problemas, explorar quais as atitudes do meio familiar diante da situacdo e descobrir como
influenciam os pilares de resiliéncia na aceitacéo e superacao do facto em si.

As informac6es prestadas serdo andnimas e confidenciais.

Agradecemos a sua colaboracgao!

Ana Maria Paula Marques Gomes

Marco de 2009

Instrucdes:

Solicitamos que responda a todas as perguntas, o mais fidedignamente possivel.

| PARTE - Dados Pessoais

Sexo: Masculino I:I Feminino |:|

Idade:

T 9

Profissao:

d. Residéncia: Distrito de Aveiro |:| Distrito do Porto |:| Outro:

134

e. Estado Civil:

Solteiro(a)

22 N3o necessariamente bioldgicos, mas quem assume a tutela da educagéo.
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Casado(a)

Divorciado(a)

Viavo(o)

Unido de Facto

Separado(a)

f.  Religido (seja praticante ou ndo):

Nenhuma

Catolica

Protestante

Ortodoxa

Mugulmana

Budista

Outra:

g. HabilitacGes académicas:

1-Ensino Basico

1.1- 1° Ciclo

1.2- 2° Ciclo

1.3- 3° Ciclo

2- Ensino Secundario

3- Bacharelato

3- Ensino Superior

4- Pos-Graduagao

h.  Indique o numero Total de filhos(as):
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i Indique o
Especiais:

namero de filhos(as) com Problemas e/ou com Necessidades Educativas

Sexo do(s) filhos (as) com problemas: M F

Idades do(s) filhos com problemas:

Nivel de escolaridade dos filhos(as) com Problemas e/ou com
Necessidades Educativas Especiais:

Créche

Pré-escolar

1° Ciclo do Ensino Basico
2° Ciclo do Ensino Basico
3° Ciclo do Ensino Basico
Ensino Secundario

Outro (Qual?)

j. Qual o problema do seu filho/a (referéncia a CIF, 2001):

Dominio Motor

Dominio Cogpniti

Outro

Queira especific
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Dominio Cogniti

Dominio Sensorial - Audig&o

Dominio Sensorial - Visdo

VO

Dominio da Comunicagéo, Linguagem e Fala

Dominio da Saude Fisica

Dominio Emocional/Personalidade

vo, Motor e/ou Sensorial(Multidificiéncia)

ar:
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Il PARTE — Dimensdes

Marque com uma cruz (X) nos quadrados, o quanto CONCORDA ou DISCORDA com as
seguintes afirmagdes. Assinale somente um dos indicadores.

Considere a partir de agora a palavra filho no masculino, para a questdo de género
(filhoffilha) e de namero (singular/plural).

CONCORDO . DISCORDO
INDICADORES CONCORDO SEM OPINIAO DISCORDO
TOTALMENTE TOTALMENTE

IA. E um desafio ser
pai/mae de um filho com
problemas.

IB. Sinto-me adaptado a
condicao de ter um filho
com problemas.

IC. Aceito o facto de ter um
filho com problemas.

ID. Ter um filho com
problemas, fortalece as
relagcbes dos casais.

IE. Na minha
adaptacdo/aceitacdo a/de
um filho com problemas
ndo necessitei de apoio

especializado (médico,
psiquiatrico ou
psicolégico).

IF. As familias de filhos
com problemas sao
familias semelhantes as
outras.

IG. A relagdo dos pais com
um filho com problemas, é

mais forte.
IH. Tenho um
relacionamento facil com o
meu filho.

Il. Consigo conciliar as
tarefas  domésticas, a
minha vida social, o
emprego, ou outro tipo de
trabalho, apesar de ter um
filho com problemas.
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IIA. Na minha comunidade,
consigo  encontrar  0s

apoios de salde
necessarios para 0 meu
filho.

1IB. Na minha comunidade,
consigo  encontrar  0s
apoios de
educacéo/reabilitagdo
necessarios para 0 meu
filho.

IIC. Recorro a profissionais
especializados
(professores
especializados, médicos,
terapeutas, psicélogos,
etc.) para as necessidades
do meu filho.

IID. Sinto-me satisfeito/a
com 0s apoios que tenho
para o meu filho.

IIE. Os apoios técnicos que
encontro  na minha
comunidade sao
suficientes para as nossas
necessidades.

IIF. Procuro o apoio da
familia alargada (avés,
tios, etc.) para ajudar nos
cuidados com o meu filho
com problemas.

IIG. Partilho experiéncias
com outros pais/mées em
situagdes semelhantes.

IIH. Na minha comunidade,
encontro actividades de
lazer para o meu filho.

Ill. Considero importante o
desenvolvimento de novos
programas para me ajudar
na adaptacéo aos
problemas do meu filho.

IIJ. Procuro na minha
comunidade um local para
orientar o meu filho no
futuro, quando eu ja o ndo
possa fazer.
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IMA. Ter um filho com
problemas faz de mim uma
pessoa melhor.

lIB. Sou optimista na
forma como encaro o0s
desafios de educagédo do
meu filho com problemas.

IIC. Sinto-me confiante
guando tenho de tomar
uma decisdo em relacdo
ao meu filho.

NID. Ter um filho com
problemas, ajuda-me a
valorizar e a aceitar os
outros na sua forma de ser
e de actuar.

IIE. Diante de uma nova
tarefa, tendo a assumir os
riscos que a mesma
implica.

IIF. Tomo decisdes
importantes, sobre o meu
filho com problemas, sem
depender da opinidao de
outros.

IIIG. Analiso a minha forma
de agir diante de pessoas
ou situacOes, de modo a
melhorar as minhas
reaccdes posteriores.

1IH. Procuro sempre
encontrar solucbes que
sejam vantajosas para mim
e para as pessoas que
valorizo.

Illl. Enquanto pai/mée de
um filho com problemas,
consigo ter uma nocdo
realista das minhas
capacidades e fragilidades.

IlJ. Enquanto pai/m3e de um
filho com problemas, tenho
esperangas de que no futuro
a vida serd mais facil.
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IVA. Creio ter uma boa auto-
estima para enfrentar a
situagdo de ter um filho com
problemas.

IVB. Consigo algum
distanciamento em  meu
beneficio, em relagdo aos
problemas do meu filho.

IVC. Consigo  gerir as
situagdes inesperadas
relacionadas com o meu filho
com problemas.

IVD. Tenho amigos para
partilhar as preocupag¢bes
com o meu filho.

IVE. Sou flexivel na adaptagdo
aos problemas do meu filho.

IVF. Fago criticas construtivas
sobre mim e sobre as minhas
atitudes, no que respeita aos
problemas do meu filho.

IVG. Realizo actividades
relaxantes (desporto, cinema,
etc.) para me equilibrar dos
problemas do meu filho.

IVH. Procuro ndo me deixar
influenciar pelos comentarios
dos outros  sobre  os
problemas do meu filho.

IVI.  Esforco-me e sou
persistente,  apesar  das
dificuldades na educagdo do
meu filho.

IV). Consigo ver o lado
cémico/humoristico das
situagdes dificeis.
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[l PARTE. RESULTADOS DE LA
INVESTIGACION
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CAPITULO 6. PRESENTACION DE LOS
RESULTADOS
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CAPITULO 6. PRESENTACION DE LOS RESULTADOS
1. APLICABILIDAD DEL CUESTIONARIO

El disefio experimental es la estrategia utilizada para
controlar las variables. En palabras de Kerlinger (1981:214 en
Bisquerra, Sarrierra y Martinez, 2004:15), es el “procedimiento,
estructura y estrategia de la investigacién concebida de forma
gue permita la obtencién de respuestas a las cuestiones objeto

de estudio y el control de la varianza”.

En la mayoria de las investigaciones se define una
poblacién objeto de estudio, a las cuales las conclusiones seran
extensivas. Sin embargo, muchas veces, el investigador no tiene
tiempo ni recursos suficientes para recoger y analizar datos para
cada uno de los casos del Universo® por lo que, en esta
situacion, solo es posible considerar una parte de los casos que
constituyen ese universo. Esta parte se denomina muestra del
universo o de la poblacion. El procedimiento para seleccionar la
muestra de individuos sobre los cuales seran recolectados los
datos debe ser tal que asegure su representatividad en relacion a
la poblacion. Utilizamos el método no-probabilistico (Bisquerra,
Sarrierra y Martinez, 2004:19) para seleccionar los individuos,
siguiendo determinados criterios, recogiendo la representatividad
de la muestra resultante. Dentro del muestreo no-probabilistico
utilizamos el sistema casual, [...] “el caso mas frecuente de este
procedimiento es el de utilizar como muestra individuos a los
cudles se tiene facilidad de acceso” (Bisquerra, Sarrierra y
Martinez, 2004:20).

2% Universo o Poblacion es el conjunto total de casos sobre los cuales se pretende retirar conclusiones
(Hill'y Hill, 2009:41).
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Para la muestra pretendida fueron distribuidos cerca de
600 cuestionarios, previniéndose, al inicio y dadas las
caracteristicas de los encuestados, un porcentaje alto de
mortalidad muestral. La muestra no-probabilistica comprendio
padres y madres de hijos con algun tipo de discapacidad y/o

deficiencia, en los distritos portugueses de Aveiro y Oporto.

Para acceder a las familias se pidi6 autorizacién a las distintas
entidades, instituciones y centros de rehabilitacion donde
confluyen un mayor namero de familias. La aplicabilidad del
instrumento y recogida de informacion fue, en la mayoria de las
veces, explicada por la investigadora directamente a los
encuestados y en algunos casos, contamos con la colaboracion
de los diversos profesionales conectados a las distintas

instituciones.

De esta forma y concluido el periodo destinado a la
aplicabilidad del cuestionario, conseguimos un retorno de 347
encuestados, donde 326 produjeron datos, 175 del distrito de
Aveiro y 151 del Oporto.

Graéfico 2. Cuestionarios validos de la muestra.

21
rechazados
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Tabla 39. Distribucion del nimero de encuestados de los distritos
de Aveiro y Oporto.

Procedencia de los encuestados
. Cumulative
Frequency | Percent | Valid Percent Percent
Oporto 151 46,3 46,3 46,3
Valid [~Aveiro 175 53,7 53,7 100,0
Total 326 100,0 100,0
Gréfico 3. Proveniencia de los encuestados
H Oporto
[ Aveiro

2. LA BASE DE DATOS. VARIABLES

El propodsito fundamental del analisis de datos es organizarlos
de tal forma que permitan responder al problema o problemas
planteados y deben ser interpretados a la luz del marco teorico
gue rige la investigacion. Los andlisis estadisticos realizados con
los datos del cuestionario fueron llevados a cabo con el programa
SPSS Statistics 17.0 donde se identificaron 57 variables y
comprendieron, un analisis univariado de recuento de frecuencias
absolutas, porcentaje acumulado y porcentaje valido, gréafico de
sectores, media, y, por otra, un analisis bivariado para detectar

las relaciones entre algunas variables.
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No podemos hablar de fiabilidad propiamente dicha cuando
trabajamos con variables nominales, y cuando las que tenemos
son ordinales hemos de utilizar procedimientos que por analogia
nos den una idea aproximada del concepto de fiabilidad, tales
como el estudio global de las correlaciones no paramétricas entre

los elementos implicados.

Para este analisis y con base en el instrumento construido y
aplicado, consideramos la siguiente tipologia de variables, que

determinaran el tipo de andlisis a realizarse:

Tabla 40. Tipologia de las variables.

VARIABLE TIPO VARIABLE TIPO VARIABLE TIPO
1-N2 del cuestionario Scale 21-IC Ordinal 41-11D Ordinal
2-Region Nominal | 22-ID Ordinal 42-111E Ordinal
3-Sexo Nominal | 23-IE Ordinal 43-IIlF Ordinal
4-ldad Scale 24-IF Ordinal 44-11G Ordinal
5-Profission Nominal | 25-1G Ordinal 45-111H Ordinal
6-EstadoCivil Nominal | 26-IH Ordinal 46-111 Ordinal
7-Religion Nominal | 27-1J Ordinal 47-111) Ordinal
8-Habilitaciones Ordinal 28-11A Ordinal 48-IVA Ordinal
9-NumeroTotal Hijos Scale 29-11B Ordinal 49-IVB Ordinal
10- Hijos Problema Scale 30-IIC Ordinal 50-1IvC Ordinal
11-Edad 12 hijo Problema Scale 31-1ID Ordinal 51-IvD Ordinal
12-Sexo12HijoProblema Nominal | 32-lIE Ordinal 52-IVE Ordinal
13-Edad29FilhoProblema Scale 33-IIF Ordinal 53-IVF Ordinal
14-Sexo2°FilhoProblema Nominal | 34-1IG Ordinal 54-IVG Ordinal
15-Escolaridade19Filho Ordinal 35-1H Ordinal 55-IVH Ordinal
16-Escolaridade29Filho Ordinal 36-111 Ordinal 56-IVI Ordinal
17-Patologial®Filho Nominal | 37-1lJ Ordinal 57-IV) Ordinal
18-Patologia29Filho Nominal | 38-llIA Ordinal - -
19-1A Ordinal 39-111B Ordinal - -
20-1B Ordinal 40-111C Ordinal - -
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La variable es una caracteristica que puede adoptar diferentes
valores. Para Sierra (1994), las variables presentan dos

caracteristicas fundamentales, “son observables y son
susceptibles de cambio o variacién, con relacion al mismo o a los
diferentes objetos, con una relacion determinada de asociacién o
de dependencia (posicion social conectada a ingresos, nivel

educativo, poder, etc.” (Bisquerra, Sarrierra y Martinez, 2004:20).

Nos parece oportuno hablar aqui también de los constructos
hipotéticos. En las investigaciones cientificas, se utilizan
conceptos formales que reciben el nombre genérico de
constructos hipotéticos. Son modelos supuestos, con una
estructura y funciones, en base a los cuéales se pretenden explicar
determinados fendmenos. Son ejemplos de constructos: la
inteligencia, la motivacion, la creatividad, la personalidad, etc. Los
constructos y las variables estan intimamente relacionados, de tal
forma que constituyen, de cierta manera, las dos caras de una
misma moneda. Los constructos hipotéticos son considerados
como variables latentes no observables directamente por el
investigador, pero presentes en la investigacion. Para estudiar los
constructos, o variables latentes, se analizan las variables
observables, que funcionan como “indicadores” del fenémeno no-

observable (Bisquerra, Sarrierra y Martinez, 2004:21).

3. ANALISIS, CONCLUSIONES E IMPLICACIONES

Es importante trazar un plan de analisis de la informacién
estructurada en torno a los instrumentos de recogida de datos

empleados en la investigacion.
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Presentaremos una organizacion de la descripcion, en funciéon
de una estructura analitica deducida del enfoque conceptual del
estudio. La estrategia se centra en la presentacion de los datos
mas significativos mediante cuadros y diagramas, buscando dar
contenido fundamentado en el esquema conceptual que orientd la

investigacion.

Afonso (2005:116-122) comenta que cuando los datos son
organizados y presentados en un registro interpretativo, la ténica
del tratamiento de la informacion se centra en la construccion del
significado, es decir, se centra en la produccion de un texto
argumental que atribuye sentidos nuevos a los hechos,
situaciones y discursos de los actores, en una l6gica comprensiva

global.

En una primera fase procederemos a un analisis general de
las distribuciones de las variables. La distribucion de frecuencias
absolutas y porcentajes es un instrumento util para resumir
grandes cantidades de datos (Bisquerra, Sarrierra y Martinez,
2004:40). En la secuencia del andlisis y en la presentacion de los
resultados podran aparecer nombres en inglés que se remiten a
las salidas o resultados del ordenador por la utilizacion del

programa en la version original.

Tal como presentamos en el plan de analisis de Ila
informacion, se ha realizado un analisis univariado de cada una
de las variables de 2 a 18 (la variable 1 se refiere al nimero del
cuestionario insertado en el programa estadistico SPSS Statistics
17.0).

Las variables desde la 19 en adelante han sido relacionadas

en funcién de los objetivos pretendidos.
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3.1. Analisis y caracteristicas de los encuestados

De los 326 encuestados, 64% son madres de niflos con
problemas y sélo 36% de los encuestados son padres.

Gréfico 4. Gréfico del porcentaje de padres y madres encuestados.

Distribuicion de los encuestados por sexo

Masculino
36%

Femenino
64%

Estos resultados comprueban la percepcion que ibamos
teniendo en la fase de aplicacion del cuestionario, es decir, que
accediamos significativamente a un nimero mayor de madres.
De hecho, son ellas las que mas acompafian sus hijos en las
consultas, terapias y otros servicios. De los encuestados del sexo
masculino, la mayoria de las veces, pediamos a las madres que
llevaran los cuestionarios a casa con la finalidad de que

pudiésemos acceder a algunos padres.

Podemos deducir que son las madres las que mas se
ocupan de las tareas con los hijos con deficiencia, pero también
es importante analizar de qué tipo de familias hablamos, a fin de
comprobar si las madres son las que mas se ocupan de los hijos

o, si lo hacen, porque la familia tiene una estructura
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monoparental. En un primer analisis es fundamental percibir el

estado civil de los encuestados y cuantos son padres o madres.

Tabla 41. Estado Civil de los encuestados.

Crosstabulation
Padre y Madre * Estado Civil de los padres

Count
Estado Civil de los padres
Soltero | Casado | Divorciado | Viudo Urr:(l;:r;}ge Separado Total
Padre | Femenino 8 150 27 8 9 7 209
o )
Madre Masculino 5 101 3 0 6 2 117
Total 13 251 30 8 15 9 326

La gran mayoria de los encuestados son individuos
casados, pero en este momento nos importa analizar, sobre todo,
el numero de encuestados con una estructura familiar
monoparental. Estos representan el 18% de la totalidad de los
encuestados donde encontramos un porcentaje mayor (el 24%)
de familias monoparentales en que la madre es el elemento que
prevalece y un niumero menor (el 9%) en que es el padre (gréafico
3). Aqui también se evidencia de hecho que son las madres las

gue mas se ocupan de los hijos con problemas.

En realidad, en el Ultimo censo realizado en Portugal
(2001), se observa que el peso mas considerable de las familias
monoparentales es el referido a “madre con hijos” (260.779) que
representan 6,5 veces el nUmero de casos de “padre con hijos”
(40.538), (Pagina Oficial de la Republica Portuguesa,
http://www.presidencia.pt, en 5-8-09).

No podemos dejar de relacionar aqui las informaciones

recogidas en la revision bibliografica en las que se pone de
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manifiesto que las relaciones de las parejas estan fuertemente
influenciadas por la llegada de un hijo con deficiencia. En este
estudio comprobamos que, son efectivamente las madres
guienes mas se ocupan de los hijos con deficiencia y dentro de
las familias monoparentales, éstas superan al nUmero de padres.

Gréfico 5. Tipologia de las familias asociadas al sexo.

Tipo de familias

k4 Monoparentales L Biparentales

18%

&

82%

Distribuicidn por sexo - Distribuicion por sexo -
Masculino Femenino
i Monoparentales I Biparentales M Monoparentales i Biparentales
9% 24%
91% 76%

Podemos observar que del porcentaje total (padres y
madres) de las familias monoparentales de nuestro estudio, el
65% presentan el estado civil de “separados” y “divorciados”
(Gréfico 3), lo que refuerza que, por cualquier motivo, un
porcentaje considerable de los padres y madres se encuentran
ahora “solos” en la ardua tarea de educar un nifio con

discapacidad. Excluimos aqui, por razones obvias, los casos de
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monoparentalidad por viudedad y solteros. Efectivamente, la

literatura refiere que,

el estrés provocado por problemas particulares, que estan
relacionados con acontecimientos que pueden provocar
alteraciones significativas en el funcionamiento familiar, como en
el caso del nacimiento de un nifio deficiente o con una
enfermedad crénica. Con el nacimiento de un hijo hay
alteraciones importantes en los diferentes subsistemas de la
familia, se altera radicalmente la rutina diaria de la pareja,
surgen alteraciones profesionales, relacionales y econdémicas
(Relvas 1996).

Gréfico 6. Estado civil de las familias monoparentales.

Estado civil de las familias - Monoparentales
M Divorciados b Separados W Solteros B Viudos

13%

O

22%

15%

En la variable ID, que nos ofrece la informacion sobre
“Tener un hijo con problemas fortalece las relaciones de la
pareja’, el 51% del total de los encuestados responden
positivamente, el 29% responden negativamente y el 20% sin

opinion (tabla 48).

En la revision bibliografica, encontramos referencias al
hecho de que, la relacidén de la pareja puede verse afectada ante
la llegada de un hijo con problemas. Es preciso sefialar que,

aunque no existan diferencias significativas, la mayoria de los
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encuestados considera que la presencia de un hijo con
problemas fortalece la relacion de las parejas. Este dato puede
ser revelador de que estamos ante padres que ya superaron
algunas de las fases de Iluto y que se encuentran mas
equilibrados, de alguna forma mas resilientes. Sera interesante
conjugar estos datos también con la media de edades de los
hijos, para que percibamos en qué fase, en el proceso de

adaptacion, se encuentran la mayoria de los encuestados.

Tabla 42. Consideracion de la afectacion de la relacion en funcion del estado
civil de los encuestados.

Crosstabulation
Estado Civil de los encuestados * ID- Afectacion de larelacion de la pareja

Count

Relacién de pareja
Totalmente De Sin En Totalmente Total
o en
de acuerdo acuerdo opinion | desacuerdo d
esacuerdo
Soltero 3 2 3 0 5 13
Casado 50 98 50 47 6 251
Estado Divorciado 3 1 2 13 11 30
Civil V_iudo 0 3 5 0 0 8
Unién del 2 4 4 2 3 15
hecho
Separado 0 0 1 6 2 9
Total 58 108 65 68 27 326

Grafico 7. Opinién de los encuestados sobre la afectacion de las relaciones
con la llegada de un hijo con problemas.

ID - Afectacion de la relacion

H Totalmente de acuerdo i De acuerdo
i Sin opinion M En desacuerdo

M Totalmente en desacuerdo

8%  18%

i
T A

20%
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Consideramos también que es importante analizar los
datos sobre la formacion académica de los padres. Estos pueden
influenciar y ayudar a clarificar algunas consideraciones. De la
totalidad de los encuestados, el 55% tienen la Instruccion Basica,
siendo que el 24% corresponden sélo al 1* ciclo®. Con un nivel
de instruccion secundaria tenemos el 21% de los encuestados y
el 5% con bachillerato. Los padres y madres con formacion
superior corresponden solo a un 19%. Sin embargo, con una baja
formacion académica también es més dificil acceder a un bueno
empleo y tener una estabilidad econémica mas adecuada a sus
necesidades. Sabemos que, con la llegada de un hijo con
problemas, se elevan también los gastos familiares con

consultas, terapias y tratamientos.

Tabla 43. Habilitaciones académicas de los encuestados considerando los
grados de escolaridad en Portugal.

Habilitaciones Académicas de los padres
Frequency | Percent | Valid Percent Cumulative
Percent
Valid 1°Ciclo 77 23,6 23,6 23,6
2°Ciclo 57 17,5 17,5 41,1
3°Ciclo 45 13,8 13,8 54,9
Ensino Secundario 69 21,2 21,2 76,1
Bacharelato 15 4,6 4.6 80,7
Ensino Superior 47 14,4 14,4 95,1
P6s-Graduagdo 14 4,3 4.3 99,4
Doutoramento 2 ,6 ,6 100,0
Total 326 100,0 100,0

En la secuencia de este andlisis, los encuestados
referenciaron un total de 65 profesiones (Anexo 5). Estas no
obedecieron a cualquier clasificacion u ordenacion previa en el

cuestionario, o sea, dejamos que libremente los encuestados

24 - E| 1° Ciclo en Portugal representa los 4 primeros afios de la escolaridad obligatoria.

272 Ana AariacGomes




ANALISIS E INCIDENCIA DE LOS FACTORES DE RESILENCIA EN PADRES Y MADRES CON HIJOS, QUE BAJO EL CONSTRUCT O DE LA
DIVERSIDAD, SON ETIQUETADOS COMO DISCAPACITADOS: UNA PROPUESTA DE INTERVENCION EN EL AMBITO SOCIOFAMILIAR

colocasen lo que consideraban como “su” profesion. De las 65
profesiones referidas por los encuestados las mas frecuentes son
doméstica (16%), profesor (8%), desempleado (8%) y operario
fabril (7%). Todas las demas presentan un porcentaje inferior al
5%. Cruzando esta informacién con los bajos indices de
escolaridad, podemos inferir que la comprende una mayoria de
familias con un bajo poder econémico. Dada la actual crisis
financiera mundial y nacional, ésta también se refleja en los datos
obtenidos -el 8% de los encuestados refirieron como profesion
“‘desempleado”,- este dato sin ser dramatico, no deja de ser
curioso quedando recogido en diferentes medios de
comunicacion, asi como un periddico reconocido en el pais
refiere (7-8-2009) que “La actual crisis mundial es «cruel» para
Portugal, pues incide sobre sus puntos vulnerables -
competitividad, empleo y endeudamiento -, afirma un articulo de
la SAER (Sociedade de Avaliacdo de Empresas e Risco) (en

Jornal de Noticias, 6 de agosto, 2009).

En su pagina de Internet, la Organizacao Internacional do
Trabalho (OIT) dice que [...] “la crisis finaciera podra provocar un
aumento de veinte millones de nuevos desempleados en el
mundo hasta el final de 2009” (en _http://www.criseedinheiro.com,
6-8-2009).

Ante esta situacién no nos sorprende que los encuestados
consideren como profesion el “empleo”, no importando lo que se

haga, sino hacer algo para sobrevivir.

La gran mayoria de los encuestados (el 90%) profesa la
religion catdlica, independientemente de practicarla o no, seguido
del 5% que no profesa religion alguna, el 4% refiere otra'y un 1%

sefala la religion protestante.
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Walsh, en sus estudios sobre resiliencia, define la
espiritualidad y la transcendencia como uno de los procesos-llave
de la resiliencia en familias (Walsh, 1998:133). Dentro de la
espiritualidad se contempla la fe, la comunién y los rituales. Con
una muestra mayoritaria (el 95%) el profesar una religion puede
ser un indicador significativo en la hipotesis probable de la
presencia de familias resilientes. En una fase posterior, este dato

deber& ser comparado con otros para corroborar esta afirmacion.

Tabla 44. Religion de los encuestados.

Religion de los padres

Frequency Percent Valid Percent Cumulative
Percent
Valid Ninguna 15 4,6 4,6 4,6
Catdlica 293 89,9 89,9 94,5
Protestante 4 1,2 1,2 95,7
Otra 14 4,3 4,3 100,0
Total 326 100,0 100,0

Un analisis de las caracteristicas familiares de los
encuestados nos da una media de 2 hijos. Podemos observar
(tabla 51) que, el 31% de los encuestados posee sélo un hijo y el
48% posee dos hijos. SoOlo dos casos poseen una prole

numerosa, un caso con 8 hijos y otro con 9.

Debemos recordar aqui que en el cuestionario
solicitAbamos a los encuestados para que considerasen padre y
madre, como los maximos responsables de la educacion y
cuidado de los nifios, independiente, de que sean los padres
biolégicos. Encontramos algunos casos en que eran los abuelos,
gue asumian la paternidad de sus nietos dada la imposibilidad de
los hijos, asi como, algunos casos de nifios adoptados. Estos

datos no fueron considerados relevantes para la investigacion ya
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que nos interesa mas el “sentir’, el “asumir’ y el “vivir’ la

paternidad ante la deficiencia, tenga ella el origen que tenga.

Tabla 45. Media del nimero de hijos de los encuestados.

Statistics

Media de hijos de los encuestados

N Valid 326
Missing 0
Mean 2,00

Tabla 46. Numero de hijos de los encuestados.

Numero total de hijos

. Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
1 101 31,0 31,0 31,0
2 155 47,5 47,5 78,5
3 54 16,6 16,6 95,1
Valid 4 8 2,5 2,5 97,5
5 6 1,8 1,8 99,4
8 1 .3 .3 99,7
9 1 .3 .3 100,0
Total 326 100,0 100,0

En lo que se refiere a la media de hijos con problemas,
este dato no nos parece significativo dadas las caracteristicas y
objetivos de la investigacion. De partida este dato estaba
condicionado ya que fueron encuestados padres o madres con
algun hijo con necesidades. De cualquier modo, la media de hijos
con problemas, en la totalidad de los encuestados, es de 1,06%
(Tabla 54). La gran mayoria tiene solamente un hijo, 305
encuestados (el 94%), y sblo 19 de los encuestados (el 6%),
poseen dos hijos con problemas (Tabla 53). Ninguno de los
encuestados manifiesta tener mas de dos hijos. Es interesante

subrayar que, la patologia dominante en el caso del segundo hijo,
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pertenece, atendiendo al ICF, al dominio cognitivo. Este dato sera
examinado posteriormente cuando nos centremos en las
caracteristicas de los hijos de los encuestados, tanto en el caso
del primero, como del segundo hijo.

Tabla 47. NUumero de hijos.

Numero de hijos con problemas

Frequency | Percent | Valid Percent Cl;)mulatwe
ercent
1 305 93,6 94,1 94,1
Valid 2 19 5.8 59 100.0
Total 324 99.4 100.0
Missing | System 2 6
Total 326 100,0

Tabla 48. Media de los hijos.

Statistics
Media de los hijos con problemas
N Valid 324
Missing 2
Mean 1,06

3.2.  Analisis y caracteristicas de los hijos con
problemas

A continuacion desarrollaremos el andlisis univariado de la
tipologia de los hijos con discapacidad y/o deficiencia de los
encuestados. Ya tuvimos la oportunidad de clarificar,
anteriormente, que en la aplicacién del cuestionario a las familias
participantes del estudio piloto, no mostraron una buena reaccion
a la palabra “deficiencia”, aspecto que constatamos debido a la
prensecialidad en su aplicacion. Por las reacciones presentadas y
con la intencion de suavizar el “malestar” con un cuestionario
gque, por si sblo, ya reavivara situaciones dolorosas,
reemplazamos en la fase de la aplicabilidad, la palabra
“deficiencia” por la palabra “problema” sin intencién de alterar la
conceptualizacion cientifica de la terminologia correcta.
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Podemos constatar que el 29% de los encuestados tienen
hijos, en el grupo de edad situado entre los 6 y 9 afios, seguido
del 28% con hijos con mas de 15 afios de edad. El porcentaje de
encuestados con hijos menores (menos de 3 afios) es de sélo el
3%. De los encuestados que tienen un segundo hijo con
problemas, el 26% de estos nifios, también se sitian entre los 6 y
9 afos de edad, siguiendo la edad situada entre los 10y 11 afios.
Este dato nos revela que estas familias ya tuvieron un periodo
considerable de adaptacion a la condicion “de deficiencia” de sus
hijos.

Consecuentemente, el nivel de escolaridad de la mayoria
de los hijos de los encuestados se situa en el 1° Ciclo del
Instruccion Basico. Este dato no nos sorprende, una vez que, en
tratandose de una muestra no-probabilistica casual, quedo
condicionada por el contexto en que se procedio a la aplicabilidad
del cuestionario (escuelas, instituciones y centros de

rehabilitacion de los distritos de Aveiro y de Oporto).

Tabla 49. Edades del 1° hijo.

Edades del 1° hijo con problemas

Frequenc Percent Valid Cumulative
q y Percent Percent
Menos de 3 8 25 25 25
afios
Entre 3y 5 53 16,3 16,3 18,7
afios
Entre6y9
afios 93 28,5 28,5 47,2
Valid Entre}o y11 32 98 98 57.1
afios
Entre 12y 14
afos 50 15,3 15,3 72,4
Mas de 15
afios 90 27,6 27,6 100,0
Total 326 100,0 100,0
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Tabla 50. Edades del 2° hijo.

Edades del 2° hijo con problemas

Frequenc Percent Valid Cumulative
q y Percent Percent
Menos de 3
afios 1 .3 5,3 5,3
Entre 3y 5 afios 1 3 5,3 10,5
Entre 6 y 9 afios 7 2,1 36,8 47,4
Valid E””gﬁtgyll 5 15 26,3 73,7
Entre 12y 14 4 12 21,1 94,7
afios
Mas de 15 afios 1 .3 5,3 100,0
Total 19 5,8 100,0
Missing System 307 94,2
Total 326 100,0
Tabla 51. Escolaridad del 1° hijo.
Escolaridad del 1° hijo con problemas
Frequency | Percent Valid Cumulative Percent
Percent
Valid Créche”™ 22 6,7 6,7 6,7
Pré- 67 20,6 20,6 27,3
Escolar
1°Ciclo 91 27,9 27,9 55,2
2°Ciclo 49 15,0 15,0 70,2
3°Ciclo 42 12,9 12,9 83,1
Secundario 9 2,8 2,8 85,9
QOutro 46 14,1 14,1 100,0
Total 326 100,0 100,0
Tabla 52. Escolaridad del 2° hijo.
Escolaridad del 2° hijo con problemas
Valid .
Frequency | Percent Percent Cumulative Percent
pre- 1 3 6,7 6,7
Escolar
Valid 1°Ciclo 8 2,5 53,3 60,0
al 2°Ciclo 3 9 20,0 80,0
QOutro 3 ,9 20,0 100,0
Total 15 4,6 100,0
Créche 1 3
Missing System 310 95,1
Total 311 95,4
Total 326 100,0

25- Mantendremos la nomenclatura de la ensefianza en Portugal.

278 Ana AariacGomes




ANALISIS E INCIDENCIA DE LOS FACTORES DE RESILENCIA EN PADRES Y MADRES CON HIJOS, QUE BAJO EL CONSTRUCT O DE LA
DIVERSIDAD, SON ETIQUETADOS COMO DISCAPACITADOS: UNA PROPUESTA DE INTERVENCION EN EL AMBITO SOCIOFAMILIAR

La diversa literatura consultada, refiere que el grado y el
tipo de deficiencia pueden afectar el modo de adaptacion la
familia, asi como desarrollar comportamientos mas o menos
resilientes. Con referencia a la ICF (International Classification of
Functioning, Disabilities and Health) de Mayo de 2001, en su
version oficial para la lengua portuguesa, aprobada por la OMS,
estructuramos el tipo de deficiencia que presentan los hijos de los
encuestados. No podemos dejar de destacar que, las respuestas
sobre el tipo de problema y/o deficiencia resultan de la
autoevaluacién y de la percepcién de cada encuestado, en
relacion a la tipologia de la ICF. De nuestra experiencia y practica
profesional percibimos que los padres tienden a desvalorizar “la
patologia”, o sea, prefieren referir, casi siempre, el aspecto mas
leve de toda la problematica. Fue comun, en los casos de
incapacidad en el dominio cognitivo, que los padres refieran sélo
algunos problemas “en aprender en la escuela” desvalorizando
todo el cuadro de la deficiencia mental. Relacionando estos
comportamientos con las fases del luto y de la aceptacién, podra
estar aqui un mecanismo de defensa que se va perpetuando y de
alguna forma, consustanciar algunos comportamientos

resilientes.

En el caso de un solo hijo —correspondiente al 94% de los
encuestados— el dominio cognitivo presenta una mayor
incidencia, el 32% de los casos, seguido de la multi-deficiencia
con el 26%. Los dominios de la comunicacion, lenguaje y habla,
gue engloban los casos de autismo y de lo sindrome de
Asperger, entre otros problemas mas simples de lenguaje,
aparecen en tercera posicion, con el 21% de los casos. De los

encuestados que tienen dos hijos — correspondiente al 6% de los
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encuestados- también es el dominio cognitivo el que presenta
mayor incidencia, el 53% de los casos. Dadas las caracteristicas
y la etiologia de las patologias en el &mbito del dominio cognitivo
parece haber una mayor probabilidad de que las probleméticas
se repitan en otro hijo.

Curiosamente, el censo de 2001, pone de relieve una
incidencia de la poblacion residente con deficiencia de 6,1% (el
6,7% de la poblacion masculina y el 5,6% de la poblacion
femenina). Analizando por tipos de deficiencia, se verifica que la
tasa de incidencia de la deficiencia visual era la mas elevada,
representando un 1,6% del total de la poblacion deficiente. La
deficiencia mental se situ6 en 0,7%, representando el 0,8% en la
poblacién masculina y el 0,6% en la poblacion femenina. En
nuestra muestra, verificamos que, en el caso de los encuestados
(con un hijo) el 40,5% son del sexo femenino y el 59,5% del sexo
masculino. En casos con dos hijos, existe una tasa del 58,8% del
sexo femenino y del 41,2% del sexo masculino. Constatamos asi

gue no se verifican diferencias significativas en cuestion de

geénero.
Tabla 53. Frecuencia de la problematica en el 1° hijo.
Problema del 1° hijo
Frequency | Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Valid sensorial - audicién 13 4,0 4.0 4.0
sensorial - visién 3 9 9 4.9
cognitivo 103 31,6 31,6 36,5
comunicacion, lenguaje y 67 20,6 20,6 57,1
habla
motor 43 13,2 13,2 70,2
salud fisica 3 9 9 71,2
emocional/personalidad 10 3,1 3,1 74,2
cognitivo, motor y/o 84 25,8 25,8 100,0
sensorial (multidificéncia)
Total 326 100,0 100,0
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Tabla 54. Frecuencia de la problemética en el 2° hijo.

Problema del 2° hijo

Frequenc Percent Valid Cumulative
q y Percent Percent
sensorial - visién 1 .3 5,9 5,9
cognitivo 9 2,8 52,9 58,8
comunicacion, lenguaje y 3 9 17.6 76.5
Valid habla
motor 2 ,6 11,8 88,2
cognitivo, motor y/o 2 6 11,8 100,0
sensorial (multidificéncia
Total 17 5,2 100,0
Missing System 309 94,8
Total 326 100,0
Tabla 55. Frecuencia del sexo del 1° hijo con problemas.
Sexo del 1° hijo con problemas
Frequency Percent Valid Percent Cumulative
Percent
Valid Femenino 132 40,5 40,5 40,5
Masculino 194 59,5 59,5 100,0
Total 326 100,0 100,0
Tabla 56. Frecuencia del sexo del 2° hijo con problemas.
Sexo del 2° hijo con problemas
Frequency Percent Valid Percent Cumulative
Percent
Femenino 10 3,1 58,8 58,8
Valid Masculino 7 2,1 41,2 100,0
Total 17 5,2 100,0
Missing System 309 94,8
Total 326 100,0
3.3.  Analisis de las dimensiones

El eje fundamental de nuestro proyecto de investigacion

gira en torno a la superacion de las necesidades familiares ante
la llegada de un hijo con discapacidad. Los factores de riesgo,
tanto personales como contextuales, asi como, los procesos de
adaptaciéon y superacion son el eje nuclear de nuestra
investigacion, por eso, debimos tener bien presentes los objetivos

trazados inicialmente. El cuestionario construido y aplicado
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refleja, en las cuatro dimensiones identificadas, indicadores que

pasaremos a analizar.

En la | Dimension pretendemos conocer la capacidad de
adaptacion de los padres y madres delante la situacién generada

por la presencia de un hijo con discapacidad.

Los seres humanos tienen la capacidad de realizar
respuestas adaptativas a su ambiente. Poseen, o necesitan, de
una notable capacidad para reducir su inseguridad y confusiéon
atribuyendo sentido a cualquier contexto que se les presente

(Berger y Calabrese, 1975).

Veremos como los padres encuestados se posicionan
delante de la adaptacion a la problematica de la deficiencia de
sus hijos. De los encuestados, el 93% consideran un desafio ser
padre o madre de un hijo con problemas, de igual manera que la
mayoria (el 82%) afirman sentirse adaptados a esa condicion. No
podemos analizar este indicador aislado del siguiente, ya que el
92% también afirma aceptar esta condicion, existiendo aqui solo
una pequefia variacion. Esta variacion no puede ser considerada
de forma lineal, una vez que observamos la frecuencia general, la
opinién puede no ser coincidente en un mismo individuo. Lo que
podemos inferir es que, hay un porcentaje mas elevado de los
niveles de aceptacion que de adaptacion. En la fase de la
aplicabilidad del cuestionario presenciamos algunos comentarios
de los padres —qué remedio tenemos nosotros sino en aceptar...-.
Efectivamente no pueden alterar esta condicion, solo desarrollar

medios y mecanismos para enfrentarla y superarla.
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Atendiendo a la media de las edades de los hijos —los
porcentajes mas elevados se encuentran a partir de los 6 afos-
podemos verificar que la mayoria ya super6 la fase inicial del
diagnéstico y del proceso de luto, una vez que los nifios y jovenes
se encuentran en edad escolar. Este hecho también puede
ayudar a entender los resultados de los niveles de aceptacion y
de adaptacion. Con esta media de edad de los hijos, existid un
periodo razonable de interaccion con la problematica y con el
contexto en general. Aumentd la posibilidad de que se
desarrollardn mecanismos y factores protectores a fin de que

madurasen y consolidaran su proceso de resiliencia.

Tabla 57. Frecuencia de la opinion del indicador IA.

IA — Desafio de tener un hijo con deficiencia

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent

Totalmente de

acuerdo 169 51,8 51,8 51,8

De acuerdo 135 41,4 41,4 93,3

valid Si opinion 5 1,5 1,5 94,8

En desacuerdo 12 3,7 3,7 98,5
Totalmente en

desacuerdo 5 1.5 15 1000

Total 326 100,0 100,0

Grafico 8. Frecuencia de la opinién del indicador IA

IA- Desafio

Totalmente en desacuerdo
En desacuerdo

Si opinion

De acuerdo W
Totalmente de acuerdo W

0 50 100 150 200
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Tabla 58 - Frecuencia de la opinién del indicador IB.

IB — Adaptacion a un hijo con problemas
Frequency | Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Totalmente de
acuerdo 87 26,7 26,7 26,7
De acuerdo 181 55,5 55,5 82,2
valid Si opinion 35 10,7 10,7 92,9
En desacuerdo 21 6,4 6,4 99,4
Totalmente en 5 6 6 100,0
desacuerdo
Total 326 100,0 100,0

Gréfico 9. Frecuencia de la opinién del indicador IB.

IB - Adaptacion

Totalmente en desacuerdo
En desacuerdo
Si opinién

De acuerdo *

Totalmente de acuerdo #

0 50 100 150 200

Tabla 59. Frecuencia de la opinion del indicador IC.

IC — Aceptacién de un hijo con problemas

Frequenc Percent Valid Cumulative
q y Percent Percent
Totalmente de 146 448 44.8 44.8
acuerdo
De acuerdo 154 47,2 47,2 92,0
Valid Si opinion 11 3,4 3,4 95,4
En desacuerdo 10 3,1 3,1 98,5
Totalmente en
desacuerdo 4 1.2 1.2 99,7
Total 326 100,0 100,0
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Gréfico 10. Frecuencia del opinién del indicador IC.

IC - Aceptacion
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En lo que se refiere a lo que afecta a la relacion de la
pareja con la llegada de un hijo con problemas, no parece haber
una tendencia mayoritaria muy significativa, verificamos un
equilibrio de porcentajes en este indicador. El 51% de los
encuestados cree que la llegada de un hijo con problemas no
afecta a la relacion de las parejas, asi como el 49% discrepa o no
emite cualquier opinion. Este indicador es condicionado por una
serie de constructos y de vivencias personales, asi como la
capacidad de adaptacion de cada uno. Por otra parte, la media de
edad de los hijos puede tener influencia en esta apreciacion, ya
gue ha transcurrido, en todo el proceso de aceptacion y
adaptacién, un periodo posible, aceptable y adecuado de la

superacién del problema.
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Tabla 60. Frecuencia de la opinién del indicador ID.

ID — Relacion de la pareja

Frequenc Percent Valid Cumulative
q y Percent Percent
Totalmente de
acuerdo 58 17,8 17,8 17,8
De acuerdo 108 33,1 33,1 50,9
Valid Sin opinién 65 19,9 19,9 70,9
En desacuerdo 68 20,9 20,9 91,7
Totalmente en 27 83 83 100,0
desacuerdo
Total 326 100,0 100,0

Gréfico 11. Frecuencia de la opinion del indicador ID.

ID - Relacion de la pareja
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En la secuencia de este andlisis es importante que
verifiquemos el indicador de la percepcion que los padres y
madres tienen de aceptacién y adaptacion a la condicion de sus
hijos con discapacidad y/o deficiencia. El indicador IE tiene como
objetivo percibir si los encuestados recurrieron a algun tipo de
apoyo especializado en su beneficio. La afirmacién fue colocada
en la forma negativa -En mi adaptacion/aceptacién de/un hijo con
problemas NO necesité de apoyo especializado (médico,
psiquiatrico o psicoldgico)- una vez que toda la estructura del
cuestionario tenia un tratamiento positivo de la problemética.
Puede parecer contradictorio, sin embargo, consideramos el

hecho de que, si ho necesitamos de apoyo especializado significa
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gue encontramos, en nosotros, estructuras y mecanismos para
superar o resolver determinada situacion. Pero, dentro del
proceso de la resiliencia, este indicador también puede ser
analizado de otro modo, o sea, ante la adversidad, el hecho de
“pedir ayuda” significa un paso positivo de reconocimiento de que
algo estd mal y una movilizacion positiva en el sentido de

superacion.

Del analisis de las respuestas de los encuestados a este
indicador, no verificamos una disparidad significativa. El 56%
responden de forma positiva, 10 que nos permite pensar que no
necesitaron de apoyo especializado, mientras que el 44%,
disienten o no emiten cualquier opinién. EI hecho de que
disientan de este indicador puede significar que, en algun
momento de este proceso, los padres y madres necesitaron de
apoyo especializado. No podemos pasar por alto el nivel socio-
economico de estas familias. Ya verificamos que se trata de una
muestra con un bajo indice de escolaridad y poder econémico, lo
gue puede haber condicionado y limitado la busqueda de

especialistas para que los ayuden a superar este proceso.

Tabla 61. Frecuencia de la opinién del indicador IE.

IE — Apoyo especializado

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Totalmente de 74 227 227 227
acuerdo
De acuerdo 107 32,8 32,8 55,5
Valid Si opinion 33 10,1 10,1 65,6
En desacuerdo 78 23,9 23,9 89,6
Totalmente en
desacuerdo 34 10,4 10,4 100,0
Total 326 100,0 100,0
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Gréfico 12. Frecuencia de la opinion del indicador IE.

IE - Apoyo especializado

Totalmente en desacuerdo

En desacuerdo

Si opinion

De acuerdo W
Totalmente de acuerdo W

20 40 60 80 100 120

o

Al encuestarle sobre si se consideran familias semejantes
a las que no tienen algun hijo con problemas, el 72% tienen una
opinidn afirmativa, en contrapartida del 21% que manifiestan su
discordancia y el 7% no emiten cualquier opinion. Una vez mas
podemos inferir que, la mayoria de estas familias ya se
encuentran “adaptadas” a la condicion de tener un hijo (en
algunos casos, dos) con problemas, no considerandose
diferentes de las otras familias. Recordamos el concepto de
‘homedstasis” de Félix (1994:66) sobre la capacidad de los
sistemas familiares en mantener un nivel de organizacion y
equilibrio posible para su existencia, reforzados por mecanismos
homeostaticos preponderantes para la transformacion, o sea, la

aceptacion de una nueva situacion.

Tabla 62. Frecuencia de la opinion del indicador IF.

IF —Consideracién de que sean familias iguales a las otras

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent

Totalmente de

acuerdo 96 29,4 29,4 29,4

De acuerdo 138 42,3 42.3 71,8

valid Si opinion 24 7.4 7,4 79,1

En desacuerdo 55 16,9 16,9 96,0
Totalmente en

desacuerdo 13 4,0 4,0 100,0

Total 326 100,0 100,0
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Gréfico 13. Frecuencia del opinién del indicador IF.

IF —Consideracion de que sean
familias iguales a las otras
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El 77% de los encuestados considera que la relacion de
los padres con un hijo con problemas es mas fuerte, asi como el
90% afirman tener una relacion facil con esos hijos. Una vez mas
encontramos indicadores positivos de superacion y de

enfrentamiento de la adversidad.

En un articulo publicado online (Barbosa, Chaud y Gomes,
2008:50, en www.scielo.br/pdf/ape/v21nl/pt_06.pdf, en 12-09-
2009) sobre un estudio hecho con 5 madres de nifios con
deficiencia, en el que los autores describen la vivencia de estas
madres para comprender el sentido de la misma, refieren que las
madres, aunque no se sientan preparadas inicialmente y vivan
formas dolorosas y tristes de sentir, vencen “la deficiencia”
paulatinamente, buscando construir la base de una relacion en
gue la deficiencia no sea el eje del existir del nifio. Al considerar
gue otras madres viven una experiencia semejante, o peor, las
madres se lanzan en un vivir y hacer por y para el hijo deficiente.
Asi establecen una relacién afectuosa de solicitud y paciencia,

entregandose por completo.
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De nuestra practica profesional podemos afirmar que la
atencion dispensada a estos hijos es mayor que a los demas, las
preocupaciones, la distribucién y organizacién del tiempo y las
ansiedades sobre toda la problematica hace que, efectivamente,
estos padres (considerando madres y padres) creen lazos mas

fuertes con el hijo con deficiencia.

Tabla 63. Frecuencia de la opinion del indicador IG.

IG — Relacion mas fuerte con hijo deficiente

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent

Totalmente de

acuerdo 122 37,4 37,4 37,4

De acuerdo 128 39,3 39,3 76,7

Valid Si opinion 33 10,1 10,1 86,8

En desacuerdo 36 11,0 11,0 97,9
Totalmente en

desacuerdo 7 21 21 100,0

Total 326 100,0 100,0

Grafico 14. Frecuencia de opinidn del indicador 1G.

IG — Relacion mas fuerte con
hijo deficiente
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Tabla 64 - Frecuencia del indicador IH.

IH — Relacion mas facil con hijo deficiente

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Totalmente de
acuerdo 168 51,5 51,5 51,5
De acuerdo 125 38,3 38,3 89,9
Valid Si opinién 13 4,0 4,0 93,9
En desacuerdo 16 4,9 4,9 98,8
Totalmente en
desacuerdo 4 1.2 12 100,0
Total 326 100,0 100,0
Gréfico 15. Frecuencia de opinion del indicador IH.
IH — Relacion mas facil con hijo
deficiente
Totalmente en desacuerdo
En desacuerdo
Si opinidén
De acuerdo
Totalmente de acuerdo #
0 50 100 150 200

Por lo que respeta a la capacidad de que consigan

conciliar las tareas domésticas, la vida social, el empleo u otro

tipo de trabajo, a pesar de tener un hijo con problemas, el 79% de

los encuestados dicen conseguirlo, 16% manifiestan dificultades

en conciliar sus tareas y responsabilidades sociales con los

cuidados de sus hijos.

Con el fin de comprender mejor este resultado, a fin de

saber cual es la edad de los hijos de este grupo, los resultados

nos llevan a verificar que las edades se sitian por encima de los
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3 afos y que, el grupo con mayor incidencia es lo de los 6 a 9
afos, es decir, los nifios que se encuentran en el 1° Ciclo de la
escolaridad. La entrada de cualquier hijo en la escuela es
siempre una fase de estrés en el seno familiar, es natural que
aqui también los padres sientan mas dificultades en conciliar la
fase de entrada en la escuela de sus hijos, con sus actividades
profesionales y/o domésticas.

Otro indicador que debemos relacionar con estos datos es
la prevalencia del dominio, en referencia al ICF, de las
problematicas de los hijos. De esta forma, verificamos que los
padres que responden negativamente son aquellos cuyos hijos
presentan problemas en el dominio cognitivo, motor y en el
dominio de la multi-deficiencia. Efectivamente, son las variables
en que pueden existir una mayor dependencia de los padres vy,
consecuentemente, que éstos sientan mas dificultades en

conciliar todas las tareas diarias.

Tabla 65. Frecuencia de la opinion del indicador 1J.

IJ — Conciliar tareas

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent

Totalmente de

acuerdo 99 30,4 30,4 30,4

De acuerdo 158 48,5 48,5 78,8

valid Si opinion 18 55 55 84,4

En desacuerdo 41 12,6 12,6 96,9
Totalmente en

desacuerdo 10 3,1 3,1 100,0

Total 326 100,0 100,0
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Gréfico 16. Frecuencia de opinion del indicador 1J.

IJ — Conciliar tareas
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Tabla 66. Conciliacién de tareas en funcion de la edad del 1° hijo.
Crosstabulation
Conciliar tareas * Edad del 1° Hijo con Problemas
Count
Edad del 1° Hijo con Problemas
Menos | Entre | Entre Elrg)tre Elr;tre Mas Total
de3 | 3y5 | 6y9 11y 14y de 15
afios afios afios ~ ~ afios
afios afios
Totalmente de
acuerdo 1 11 27 15 12 33 99
g o De acuerdo 6 26 45 15 26 40 158
) Sin Opinion 1 6 4 0 2 5 18
s En 0 6 15 2 7 11 | a1
O desacuerdo
Totalmente en 0 4 2 0 3 1 10
desacuerdo
Total 8 53 93 32 50 90 326
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Tabla 67. Conciliacion de tareas en funcion del problema del 1° hijo.

Crosstabulation
Conciliar tareas * Problema del 1° Hijo

Problema del 1° hijo
> g =0 = S _
Sl |2 |28 5|2 |55 |2Ec4E
$|%|5 828 2|3 |87 Bg2ed”
o = S
s 3 |°3 s | 58 gRE
Totalmente |, 1 4 | 45 | 17 |12 | 1 2 22 99
@ de acuerdo
o De acuerdo 8 1 43 35 18 0 5 48 158
8 Sin Opinion 1 0 6 6 0 2 0 3 18
S En 01|12 9 10| 0 1 9 41
S desacuerdo
8 Totalmente
en 0 0 3 0 3 0 2 2 10
desacuerdo
Total 13| 3 | 103 67 43 3 10 84 326

En la Il Dimension intentamos comprobar el grado de

conocimiento de la familia sobre los recursos que la comunidad

pone a su alcance.

En lo que se refiere al hecho de que encuentren los

apoyos de salud necesarios para sus hijos, el 58% de los

encuestados afirman positivamente, sin embargo, el 24% estan

en desacuerdo y el 9% no emiten cualquier opinion sobre este

hecho.
Tabla 68. Frecuencia de la opinion del indicador IIA.
IIA — Apoyos de salud
Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Totalmente de 39 12,0 12,0 12.0
acuerdo
De acuerdo 149 45,7 45,7 57,7
Valid Sin Opinién 28 8,6 8,6 66,3
En desacuerdo 75 23,0 23,0 89,3
Totalmente en
desacuerdo 35 10,7 10,7 100,0
Total 326 100,0 100,0
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Gréfico 17. Frecuencia de la opinion del indicador IIA.
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En relacion a los apoyos de educacion, el 53% de los

encuestados afirman considerar suficientes para las necesidades

de sus hijos, mientras unos 37% afirman el contrario. Existen

unos 10% que no emiten cualquier opinion

Tabla 69. Frecuencia de la opinion del indicador 11B.

IIB — Apoyos de educacion

Frequency | Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Totalmente de 34 10,4 10,4 10,4
acuerdo
De acuerdo 139 42,6 42,6 53,1
Valid Sin Opinion 32 9,8 9,8 62,9
En desacuerdo 85 26,1 26,1 89,0
Totalmente en 36 11,0 11,0 100,0
desacuerdo
Total 326 100,0 100,0
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Gréfico 18. Frecuencia de la opinion del indicador IIB.

IIB — Apoyos de educacion
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Al preguntar a los encuestados sobre si recurren a

profesionales especializados para las necesidades de sus hijos,

el 93% de los padres afirman hacerlo a pesar de haber

manifestado mas del 50% que tanto en el area de salud como en

el area de educacion son suficientes. Lo que nos permite concluir,

gue consideran necesario un apoyo extraordinario.

Tabla 70. Frecuencia de la opinién del indicador IIC.

IIC - Recurrir a profesionales especializados

Frequency | Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Totalmente de 160 491 491 491
acuerdo
De acuerdo 142 43,6 43,6 92,6
valid Sin Opinidn 7 2,1 2,1 94,8
En desacuerdo 14 4,3 4,3 99,1
Totalmente en 3 9 9 100,0
desacuerdo
Total 326 100,0 100,0
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Gréfico 19. Frecuencia de la opinion del indicador IIC.

lIC - Recurrir a profesionales
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Los niveles de satisfaccion también se encuentran por

debajo de los niveles de solicitud. Sélo el 56% de los padres se

sienten satisfechos con los apoyos que utilizan. Es significativo el

porcentaje de encuestados (el 37%) que no estan satisfechos con

los apoyos prestados a sus hijos, contando aun con uno 8% que

no emiten opinion. Nos parece estar aqui ante un resultado

llamativo ya que atendiendo a los resultados expuestos a pesar

de solicitar apoyo complementario no existe satisfaccion plena.

Tabla 71. Frecuencia de la opinién del indicador 11D.

IID — Satisfaccion con los apoyos

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent

Totalmente de

acuerdo 64 19,6 19,6 19,6

De acuerdo 117 35,9 35,9 55,5

valid Sin Opiniodn 25 7,7 7,7 63,2

En desacuerdo 89 27,3 27,3 90,5
Totalmente en

desacuerdo 31 9,5 9,5 100,0

Total 326 100,0 100,0
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Gréfico 20. Frecuencia de la opinion del indicador IID.

IID — Satisfaccion con los apoyos
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Tabla 72. Frecuencia de la opinion del indicador IIE.

IlE - Apoyos suficientes

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Totalmente de
acuerdo 28 8,6 8,6 8,6

De acuerdo 93 28,5 28,5 37,1

valid Sin Opiniéon 34 10,4 10,4 47,5

En desacuerdo 126 38,7 38,7 86,2
Totalmente en

desacuerdo 45 13,8 13,8 100,0

Total 326 100,0 100,0

Grafico 21. Frecuencia de la opinién del indicador IIE.

lIE - Apoyos suficientes
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También hay que sefialar que el 53% de los encuestados

consideran insuficientes los apoyos que tienen y el 10% no opinan. En

contrapartida, el 65% buscan el apoyo de su familia extensa (abuelas,

tios, etc.) para ayudar en los cuidados de sus hijos.

Tabla 73. Frecuencia de la opinion del indicador IIF.

IIF - Apoyo de la familia extensa

Frequency | Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Totalmente de 66 20,2 20,2 202
acuerdo
De acuerdo 145 445 445 64,7
Valid Sin Opinion 28 8,6 8,6 73,3
En desacuerdo 63 19,3 19,3 92,6
Totalmente en o 74 74 1000
desacuerdo
Total 326 100,0 100,0

Grafico 22. Frecuencia de la opinién del indicador IIF.

IIF - Apoyo de la familia extensa
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En lo que se refiere a si establecen intercambio de
experiencias con otros padres en situaciones semejantes, el 64%

de los encuestados afirman hacerlo.

Compartir preocupaciones y significados ayuda a describir
y a explicar como, en las relaciones interpersonales, los
individuos construyen las relaciones con base en el didlogo.
Tener alguien con quien comentar las preocupaciones también
ayuda a construir nuestra percepcion personal. Fisher y Adams,
(2006:78) afirman que “la percepcién personal ocurre en un
campo mutuamente dividido. Cuando percibimos el otro, la otra
persona esta empefiada en un proceso de percepcion idéntico a

aquel en que nosotros estamos”.

Tabla 74. Frecuencia de la opinion del indicador IIG.

IIG — Cambio de experiencias con otros padres

Frequency | Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Valid Totalmente de 63 19,3 19,3 19,3
acuerdo

De acuerdo 145 445 445 63,8

Sin Opiniéon 49 15,0 15,0 78,8

En desacuerdo 57 17,5 17,5 96,3

Totalmente en 12 3,7 3,7 100,0
desacuerdo

Total 326 100,0 100,0

Grafico 23. Frecuencia de la opinion del indicador IIG.

IIG — Cambio de experiencias con
otros padres

Totalmente en desacuerdo i
En desacuerdo |
Sin Opinién —
De acuerdo | d
Totalmente de acuerdo _=b
0 50 100 150 200

300 Awa AlariacGomes



ANALISIS E INCIDENCIA DE LOS FACTORES DE RESILENCIA EN PADRES Y MADRES CON HIJOS, QUE BAJO EL CONSTRUCT O DE LA
DIVERSIDAD, SON ETIQUETADOS COMO DISCAPACITADOS: UNA PROPUESTA DE INTERVENCION EN EL AMBITO SOCIOFAMILIAR

Por lo que se refiere a la existencia de actividades de ocio
para sus hijos, el 45% responden afirmativamente mientras que el
43% responden de forma negativa y 12% no opinan. Lo que nos
permite establecer una relacién de dichos resultados con el nivel
socio-econdmico bajo de las familias. Ya que es muy dificil,
cuando el dinero no llega para satisfacer las necesidades mas
basicas e inmediatas de salud e alimentacion, pensar en
proporcionar actividades de ocio a sus hijos, por mas importancia

gue le reconozcan.

Tabla 75. Frecuencia de la opinion del indicador II1H.

IIH — Realizacion de actividades de ocio

Frequency | Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Totalmente de o5 7.7 7.7 7.7
acuerdo
De acuerdo 122 37,4 37,4 45,1
Valid Sin Opiniéon 39 12,0 12,0 57,1
En desacuerdo 89 27,3 27,3 84,4
Totalmente en 51 15.6 15.6 100,0
desacuerdo
Total 326 100,0 100,0

Grafico 24. Frecuencia de la opinién del indicador IIH.
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En lo que respeta a la creacién de nuevos programas para
ayudar en la adaptacion a la problematica de sus hijos, el 93% de
los encuestados responden de forma positiva. Encontramos eco
en este porcentaje para disefar, al final de este andlisis, un

programa de intervencion.

Tabla 76. Frecuencia de la opinion del indicador Il1.

Il - Nuevos programas
Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Totalmente de
acuerdo 164 50,3 50,3 50,3
De acuerdo 138 42,3 42,3 92,6
valid Sin Opinion 13 4,0 4,0 96,6
En desacuerdo 6 1,8 1,8 98,5
Totalmente en
desacuerdo 5 15 15 100,0
Total 326 100,0 100,0

Grafico 25. Frecuencia de la opinién del indicador IIE.
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La perspectiva de futuro, con el fin de salvaguardar las
mejores condiciones para sus hijos, es una de las grandes
preocupaciones de estos padres, principalmente cuando lleguen
a una edad mas madura en la que hayan disminuido sus
capacidades para cuidar de ellos. Con respecto a este indicador,
obtuvimos como resultado que, el 56% de los encuestados
responde positivamente, mientras que el 20% responde de forma
negativa y el 24% no emite opinion. La mayoria afirma tener la
preocupacion de buscar un local para orientar sus hijos. En
Portugal son pocos y no siempre reunen las mejores condiciones,
los recursos (domicilios, casas de asistencia total, etc.) para
apoyar a los nifios, ante la imposibilidad de que sus familias se
ocupen de ellos. Los que existen estan casi siempre repletos y
tienen una gran lista de espera, principalmente los que tienen un

funcionamiento eficiente.

Tabla 77. Frecuencia de la opinion del indicador 11J.

11J - Orientacién

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Totalmente de
acuerdo 73 22,4 22,4 22,4
De acuerdo 111 34,0 34,0 56,4
valid Sin Opinidn 78 23,9 23,9 80,4
En desacuerdo 41 12,6 12,6 92,9
Totalmente en 23 71 71 100,0
desacuerdo
Total 326 100,0 100,0
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Gréfico 26. Frecuencia de la opinion del indicador 11J.

I1J - Orientacion
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En la Ill Dimension pretendemos describir el grado de
adquisicion de los pilares de la resiliencia por parte de los
miembros que configuran la unidad familiar. Estructuramos 10

indicadores para la percepcion de esos datos.

En lo que concierne al hecho de que tener un hijo con
problemas hace de ellos una persona mejor, el 62% de los
encuestados responde positivamente, el 19% no esta de acuerdo
y el 19% no opinan. Efectivamente cuando enfrentamos una gran
adversidad en la vida, tendemos, después de un periodo y
superada la crisis, a encarar mejor las adversidades siguientes y
las flaguezas del ser humano de una manera general. Aludiendo
a la perspectiva teérica recordamos que no es suficiente
enfrentarse a la adversidad, sino ademas salir fortalecido de ella.
Observemos comportamientos resilientes en el individuo que
enfrentd y superd una adversidad y desarroll6 competencias que

le ayudaron a concebir la vida de modo diferente.

Scharfetter (2002:190-193) analiza la percepcion sobre

varios procesos psicolégicos generales y las influencias
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personales, sociales y situaciones sobre la misma. Considera por
eso la experiencia de vida como algo que quién desarrolla la
percepcién sobre determinado hecho posee (procesos de
acumulacién y de aprendizaje). De este modo, cuando nos
enfrentamos algo doloroso tendemos a considerarnos personas
mejores, porque nuestra percepcion fue alterada en funcion de

€Se pProceso.

Tabla 78. Frecuencia de la opinion del indicador IIIA.

IlIA — Ser una persona mejor

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent

Totalmente de

acuerdo 85 26,1 26,1 26,1

De acuerdo 118 36,2 36,2 62,3

valid Sin Opinion 61 18,7 18,7 81,0

En desacuerdo 45 13,8 13,8 94,8
Totalmente en

desacuerdo 17 5,2 5,2 100,0

Total 326 100,0 100,0

Grafico 27. Frecuencia de la opinién del indicador IlIA.

IlIA — Ser una persona mejor
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En cuanto al optimismo acerca de encarar los desafios de
educacion de sus hijos con problemas, el 79% de los
encuestados se posiciona positivamente en contrapartida, solo el

12% manifiesta desacuerdo. Estos indicadores son significativos
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en cuanto a los factores protectores y estructurales de

comportamientos resilientes.

Una definicibn comin del optimismo es de la autoria del
antropdlogo L.Tiger (1979): “una disposicion o actitud asociada a
una expectativa sobre el futuro material o social en que el
evaluador mira como socialmente deseable para su provecho o
placer” (en Oliveira, 2004:101).

Segun Peterson (2000, en Oliveira, 2004:95), el optimismo
“‘promete ser uno de los importantes topicos de interés para la
ciencia social positiva”. Mas adelante (Oliveira, 2004:97) afirma

que,
[...] el hecho de los autores humanistas consideraren el
optimismo como siendo parte de la naturaleza humana, no
significa que se prescinda de una interpretacion diferencial. La
naturaleza humana provee la base del optimismo, pero después,
depende mucho de la idiosincrasia de cada persona, y también
grandemente del ambiente en que la persona fue educada y del

mundo que la rodea que resulta en un mayor o menor
optimismo.

En la realidad, muchos estudios se han hecho sobre este
trazo de la personalidad o (pre)disposicion del sujeto. Aqui
intentamos entenderlo como una caracteristica o tendencia, mas
0 menos estable de la persona, en circunstancias normales de la

vida, y que tiende a prevalecer en circunstancias adversas.

Tabla 79. Frecuencia de la opinion del indicador 1lIB.

IlIB — Optimismo para encarar desafios
Frequency | Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Totalmente de 79 24.2 24.2 24.2
acuerdo
De acuerdo 177 54,3 54,3 78,5
Valid Sin Opinion 31 9,5 9,5 88,0
En desacuerdo 33 10,1 10,1 98,2
Totalmente en 6 18 18 100,0
desacuerdo
Total 326 100,0 100,0
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Gréfico 28. Frecuencia de la opinion del indicador I1IB.

l1IB — Optimismo para encarar
desafios
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En lo que respecta a los niveles de confianza cuando
tienen que tomar una decision en relacion a sus hijos, el 77% de
los encuestados se posicionan favorablemente y sélo el 12% se

posicionan de forma negativa, omitiendo el 11% su opinion.

Branden (1995), en su obra “Auto-Estima: como aprender
a gustar de si mismo”, refiere en el 1* capitulo, la importancia de
la auto-estima donde le asocia los niveles de confianza. Escribe

que,

[...] la capacidad de desarrollar una autoconfianza y un auto-
respeto saludables es inherente a la nuestra naturaleza, pues la
capacidad de pensar es basica de nuestra competencia, y el
hecho de que estamos vivos es la fuente de nuestro derecho de
luchar por la felicidad. Idealmente hablando, todos deberian
disfrutar de un alto nivel de auto-estima, experimentando tanto
la autoconfianza intelectual como la fuerte sensacion de que la
felicidad es adecuada. Sin embargo, infelizmente, una gran
cantidad de personas no se siente asi. Muchas sufren de
sentimientos de inadecuacion, inseguridad, deuda, culpa y
miedo de una participacion llena en la vida, un sentimiento vago
de yo no soy suficiente.

Esos sentimientos no siempre son reconocidos Yy
confirmados de inmediato, pero existen. Analizando el elevado

porcentaje (el 77%) de nuestros encuestados sobre la percepcion
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de su confianza cuando tienen que tomar decisiones importantes
sobre sus hijos, se constata que existen cuestiones muy
profundas de supervivencia, ya que tienen que luchar y confiar
para que puedan enfrentar las diversas situaciones inherentes a
las problematicas que los envuelven. Como afirma Branden, es

inherente a la naturaleza humana.

Tabla 80. Frecuencia de la opinién del indicador IlIC.

IlIC — Confianza en tomar decisiones

Frequency | Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Totalmente de 73 22.4 22.4 224
acuerdo
De acuerdo 179 54,9 54,9 77,3
Valid Sin Opinion 35 10,7 10,7 88,0
En desacuerdo 34 10,4 10,4 98,5
Totalmente en 5 15 15 100,0
desacuerdo
Total 326 100,0 100,0

Grafico 29. Frecuencia de la opinién del indicador IlIC.

llIC — Confianza en tomar
decisiones
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Sobre la capacidad de valorar y de aceptar los otros en su
forma de ser y de actuar, el 82% de los encuestados se muestra
positivos y sélo el 10% de forma negativa. Nos parece pertinente

recordar el concepto de tolerancia — tendencia a admitir, en los
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otros, maneras de pensar, de actuar y de sentir diferentes o aun
diametralmente opuestas a las nuestras (Houaiss, 2003:3535).
Dadas las situaciones inherentes al tipo de comportamientos de
sus hijos por las que pasan no son siempre bien comprendidos y
aceptados por los otros, estos padres se revelan mas

comprensivos Yy tolerantes.

Una buena aceptacién de los otros y de sus actitudes nos
permite mejorar nuestro punto de vista sobre las relaciones
humanas y, consecuentemente, mejorar nuestras perspectivas de
encuentro y ayuda con los otros en situaciones de conflicto, crisis

o adversidad.

Tabla 81. Frecuencia de la opinion del indicador IID.

IIID — Valorar y aceptar los otros

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Totalmente de 106 325 325 325
acuerdo
De acuerdo 162 49,7 49,7 82,2
valid Sin Opiniéon 27 8,3 8,3 90,5
En desacuerdo 20 6,1 6,1 96,6
Totalmente en
desacuerdo 11 3,4 3,4 100,0
Total 326 100,0 100,0

Grafico 30. Frecuencia de la opinién del indicador IIID.

IIID — Valorar y aceptar los otros
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Por lo que se refiere a la tendencia en asumir los riesgos
gue una nueva tarea implica, el 73% de los encuestados se
posiciona de forma positiva y sélo el 5% de forma negativa. Es
significativo el porcentaje de encuestados que no emiten
cualquier opinién en este indicador, siendo de un 22%.

Joseph Llardo (2002:11) en su libro “Asumiendo Riesgos
para Crecer” comenta el tipo de riesgo deliberado, la especie de
riesgo que amolda quién somos y que direcciona la vida. Afirma,
“‘asumimos este tipo de riesgo cuando nos comprometemos con
otra persona, cuando investimos tiempo y dinero en el desarrollo
de un talento o revelamos nuestros sentimientos por primera

vez’. Mas adelante define tres tipos de riesgos: riesgos de
adelanto social, riesgos de compromiso y riesgos de exposicion
social. No vamos aqui reflejar sobre cada uno de ellos, pero en la
perspectiva de este indicador, nos interesa percibir mejor el
riesgo de compromiso. Llardo (2002:14) afirma que “existen dos
riesgos de compromiso, cuando nos comprometemos con una
persona o con una relacibn y en el segundo, cuando nos

envolvemos con un valor, que puede expresarse por una causa’.

En el caso de los padres que tienen hijos con deficiencia
y/o algun tipo de incapacidad, esta claro que ademas de las otras
tipologias de riesgo, es a este riesgo de compromiso al que nos
referimos, y en sus dos vertientes; después del periodo de
choque e iniciando una fase de superacion, se comprometen con
el hijo y posteriormente con la causa en si, de la superacién, de
los procesos de rehabilitacion y el hecho de hacer cada dia mejor

gue el anterior.
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Tabla 82. Frecuencia de la opinion del indicador IIIE.

IIIE - Asumir riesgos delante de nuevas tareas

Frequenc Percent Valid Cumulative
q y Percent Percent
Totalmente de
acuerdo 59 18,1 18,1 18,1
De acuerdo 179 54,9 54,9 73,0
Valid Sin Opinion 72 22,1 22,1 95,1
En desacuerdo 12 3,7 3,7 98,8
Totalmente en 4 12 12 100,0
desacuerdo
Total 326 100,0 100,0

Gréfico 31. Frecuencia de la opinion del indicador IIIE.

IlIE - Asumir riesgos delante de
nuevas tareas
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Sobre la capacidad para tomar decisiones importantes
sobre sus hijos, sin que dependan de la opinion de los otros, el
60% de los encuestados afirma tener dicha capacidad y el 33%
considera su ausencia, es decir, depende de la opinion de otros
cuando tienen que tomar cualquier decisidn que envuelva a sus
hijos.

Canavarro (1999) al analizar las relaciones interpersonales
y los conceptos afines cita Bersheid (1986, en Canavarro,
1999:31) que defiende que,
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[...] las relaciones proximas dependen de la forma como los
individuos se relacionan. El autor apuntdé dos aspectos que
deben ser tenidos en cuenta: a) identificacion del tipo de
actividades, es decir, pensamientos, emociones, acciones, de
cada individuo que es afectado por el otro, afectandolo también,
y b) especificacion de la naturaleza de los efectos que la
actividad de cada individuo tiene en el compariero.

Mas adelante, la autora analiza las relaciones de soporte
social y refiere varios modelos. Nos llamé la atencién el Modelo
de Tren propuesto por ella, el cual se basa en la idea de que,

[...] desde el inicio de la vida, el individuo esta envuelto en un
conjunto de relaciones sociales, que lo acomparfia al largo del
tiempo. Este contexto social tiene una funcién protectora,
posibilitando cambios de soporte entre el individuo y los
miembros del tren (Canavarro, 1999:34).

En el andlisis del posicionamiento de los padres
encuestados sobre este indicador, la mayoria (el 60%) asume
gue toman decisiones importantes sobre sus hijos, recordamos
gue el 18% de los encuestados presentan una estructura familiar
monoparental, lo que de alguna forma determina que tengan que
tomar decisiones importantes sobre sus hijos sin poder contar
con la opinidon de un comparfiero o pareja. Sin embargo, también
nos parece significativo el porcentaje de los que se posicionan
negativamente, con un porcentaje alto de familias biparentales (el
82%), el 33% de los encuestados afirman tener en cuenta la
opinidon de otros sobre decisiones importantes. Parece natural,
por el tipo de relaciones de proximidad, que éste otro sea el
compafiero, u otro familiar con quien establezcan una relacion

préxima al modelo de tren referido por la autora.
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Tabla 83. Frecuencia de la opinion del indicador IIIF.

IlIF - Tomar decisiones importantes sin depender de los otros

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Totalmente de 48 14.7 14.7 147
acuerdo
De acuerdo 146 44,8 44,8 59,5
Valid Sin Opinion 26 8,0 8,0 67,5
En desacuerdo 89 27,3 27,3 94,8
Totalmente en
desacuerdo 17 52 5.2 100,0
Total 326 100,0 100,0

Gréfico 32. Frecuencia de la opinion del indicador IIIF.

IlIF - Tomar decisiones
importantes sin depender de
los otros
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La capacidad de analizar la forma de actuar delante de
personas o0 situaciones, a fin de mejorar las reacciones
posteriores, envuelve actitudes de reflexion y de introspeccion,
consideradas importantes y fundamentales en el proceso de
resiliencia. En la muestra de esta investigacion, conseguimos
verificar que el 77% de los encuestados se posicionan de forma
positiva ante esa capacidad y solo el 5% de la muestra esta

desacuerdo. El 19% no se posicionan en este indicador.
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En un articulo de Leonardo Almada, doctorado en filosofia,
en la “Revista AdVerbum 3” (2008:68-85) sobre comportamiento,
introspeccion y conciencia, el autor re-analiza la introspeccién en
cuanto al método de las ciencias psicolégicas y defiende la
consiguiente tesis de que lo psiquico no puede ser incautado
fuera de la objetividad inherente a la experimentacion. Alude a
Skinner, que mas que posicionarse contra los defensores de la
utilidad practica acerca de los resultados del mundo interior via

introspeccion, resalta que,

[...] el conocimiento de si ofrece algunas pistas puntuales: (i)
para comprender el comportamiento pasado y las condiciones
gue lo afectaron; (ii) para comprender el comportamiento actual
y las condiciones que lo afectan; (iii) para comprender las
condiciones que se relacionan con el comportamiento futuro. Sin
embargo, “el mundo privado dentro de la piel no es claramente
observado o conocido” (Almada, 2008:81).

El pasaje de indicadores introspectivos para indicadores
ambientales observables no certifica que el autoconocimiento sea
preciso, sin embargo, no siempre observamos las contingencias a
las cuales estamos expuestos. Podemos mantener registros de lo
gue ocurrig, pero en general, nuestra informacion es superficial.
Empero, es esa evaluacion la que va a servir de molde a nuevos

comportamientos.

Morin (2003:290) también analiza el principio de
racionalidad afirmando que éste ramifica y se desarrolla en todos
los niveles de experiencias sensibles proporcionando modelos de
referencia y estructuras de integracién. “Cuando la racionalidad
se disocia de la experiencia vivida o de observacion empirica el
principio de racionalidad se torna delirante”. Asi el principio de
racionalidad se confunde en cierta medida con la realidad a partir

del momento en que se concilia con lo material y sustancial.
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Tabla 84. Frecuencia de la opinion del indicador IlIG.

IlIG - Evaluar reacciones de modo a mejorar

Frequency | Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Totalmente de 52 16,0 16,0 16,0
acuerdo
De acuerdo 198 60,7 60,7 76,7
valid Sin Opinién 59 18,1 18,1 94,8
En desacuerdo 14 4,3 4,3 99,1
Totalmente en 3 9 9 100,0
desacuerdo
Total 326 100,0 100,0

Gréfico 33. Frecuencia de la opinion del indicador IIIG.

I1IG - Evaluar reacciones de modo a
mejorar
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Nos enfrentamos a la adversidad cuando la superamos
mediante soluciones que nos sean favorables. De los
encuestados de esta investigacion, el 90% se muestra favorable
en relacion al indicador de buscar siempre soluciones ventajosas

para si y para las personas que valoran.

Atendiendo a los resultados anteriores de los niveles de
aceptacion y adaptacion a la problematica de sus hijos nos
parece tener sentido el elevado porcentaje que nos muestra este
indicador. El compromiso con la situacion es la consecuencia de
una posicion activa que lucha por no apartarse de la situacion.

Alcanzar un compromiso con los hechos es adoptar una posicion
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activa, realista y ahi intentar encontrar las soluciones mas

ventajosas.
Bouza (2000:70) afirma que,

[...] la tentacién de fuga a la realidad es muy grande en una
situacion de crisis, y a las veces esa fuga se consolida en
sintomas patolégicos nada deseables. Mantener una actitud de
resistencia a la tentacion de fuga a la realidad que toda la crisis
induce, significa mantener la conciencia de que es preciso
prorrogar para otros momentos las criticas y los lamentos y no
perder la realidad de vista, con todos sus elementos hostiles.

Esta actitud nos recuerda un viejo dicho portugués: “En
tiempos de guerra, no se limpian las armas”. Efectivamente,
cuando ante la adversidad se activan los factores protectores, no
tenemos tiempo para vivir el dolor, hay que enfrentarse a la

realidad y encontrar las mejores soluciones.

Tabla 85. Frecuencia de la opinion del indicador I11H.

IlIH - Encontrar soluciones ventajosas

Frequency | Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Totalmente de 104 31,9 31,9 31,9
acuerdo
Valid De acuerdo 189 58,0 58,0 89,9
al Sin opinién 26 8,0 8,0 97,9
En desacuerdo 7 2,1 2,1 100,0
Total 326 100,0 100,0

Grafico 34. Frecuencia de la opinién del indicador IlIH.

IlIH - Encontrar soluciones
ventajosas
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En todo el proceso de superacion de la adversidad es
fundamental que encontremos una nocion realista para movilizar
y usar nuestros factores protectores. En este indicador,
observamos que el 91% de los encuestados consideran tener una

nocién realista de sus capacidades y fragilidades.

Houaiss (2003:3096) define el término realismo “como
calidad, estado o caracteristica de lo que es real”.

¢Nos cuestionamos que en el dominio de la percepcion,
cualquier nocidn realista no sera relativa o incluso arbitraria? De
hecho, no podemos presuponer consensos inexistentes ni ignorar
las diferencias filosoéficas a este respeto. Sin embargo, tenemos
gue partir de la percepcion de aquello que nos acontece y rodea.
A pesar de tener inseguridad, sobre la nocion de la realidad que
habita en cada uno de nosotros, cuando se solicita a estos
padres que se posicionen sobre sus capacidades y fragilidades,

emerge su “realidad”.

Edgar Morin (2003:288) en su obra el “X de la Cuestiéon”,
escribe sobre la realidad y la verdadera “realidad”, afirmando que

es una palabra mas que equivoca.

Es realidad y irrealidad. Es al mismo tiempo realidad e ilusién,
realidad e imaginario. [...] el sentimiento de la realidad es una
secrecion afectiva que ofrece substancia, no sélo a todos los
objetos materiales, sino también a seres inmateriales, como la
comunidad, la familia, etc., e igualmente a los valores. Esa
secrecién de la realidad puede ser considerada edificante, en el
sentido de que la afectividad, que segrega de ella propia la
magia, transforma procesos 0 apariencias en realidades
substancialmente autbnomas y dotadas de una existencia
independiente de aquel que las concibe.

En este indicador, con un alto porcentaje de la nocion

realista de sus capacidades y fragilidades, observamos que los
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padres estdn en una fase de comprension de la situacion porque
consiguen evaluar sus actos como (generadores de
consecuencias positivas. Comprender la situacibn es la

constatacién de que la nueva definicion de la realidad funciona.

Tabla 86. Frecuencia de la opinion del indicador Il11.

Il - Nocién realista

Frequency | Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Totalmente de 103 31.6 31.6 31.6
acuerdo
De acuerdo 194 59,5 59,5 91,1
Valid Sin Opinion 21 6,4 6,4 97,5
En desacuerdo 7 2,1 2,1 99,7
Totalmente en 1 3 3 100,0
desacuerdo
Total 326 100,0 100,0

Grafico 35. Frecuencia de la opinién del indicador .
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Sobre la esperanza en el futuro, el 59% de los padres
encuestados se muestran esperanzadores, mientras que el 19%

no emite cualquier opinion y el 22% muestra su desesperanza.

Verificamos que, a pesar de que la mayoria de los padres
confien en el futuro, también es significativo el porcentaje de los

incrédulos. Esto nos recuerda a las palabras de un gran
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pedagogo del siglo XX, Freire. En su obra “Pedagogia de la

Esperanza”, escribe,

[...] no estoy esperanzado por pura obstinacién, sino por
imperativo existencial e histérico.

[...] en las situaciones limites, ademas en las cuéles se
encuentra el inédito viable, a veces perceptible, a veces no, se
encuentran razones de tener ambas posiciones: la esperanzada
y la desesperanzada (Freire, 1992:6).

Alberoni (2001:11) escribe en su libro que se titula “La
Esperanza”, “de todas las virtudes, la esperanza es la mas
importante para la vida. ¢Porque sin ella quién osaria iniciar
cualquier actividad, emprender cualquier proyecto? ¢Quién
tendria el coraje de enfrentar el futuro oscuro, incierto,

imprevisible?”
Mas adelante escribe,

[...] la vida es construida sobre la posibilidad de accién en el
futuro y, por consiguiente, sobre la esperanza. La vida, en su
naturaleza profunda, es acceso a la esperanza. La esperanza
destruye la certeza de lo inevitable y de la muerte, reabre el
horizonte y da la posibilidad con sus perplejidades existenciales.
Y es esta apertura la que nos hace volver a tener alegria,
impulso, interés, calor (Alberoni, 2001:16).

Jares (2007:51-53) afirma,

[...] la esperanza acompafia el ser humano desde que toma
conciencia de la vida convirtiéndose en wuna de sus
caracteristicas definidoras y distintivas. [...] somos los Unicos
seres vivos que deseamos cosas, estados mejores o
supuestamente mejores, que aspiramos y deseamos procesos
de cambio para mejorar nuestras condiciones de vida. [...] la
esperanza esta conectada al optimismo y, en ese sentido,
facilita una convivencia positiva, con un efecto positivo para la
autoestima, individual y colectiva y como antidoto ante la
pasividad y el conformismo.

Dice al respecto el psiquiatra Luis Rojas Marcos, citado por

Jares (2007:53) que, “los individuos esperanzados que creen en
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el futuro, cuando se enfrentan a situaciones dificiles, confian que

encontraran un consuelo, un refugio o una salida”.

Tabla 87. Frecuencia de la opinion del indicador I11J.

IIlJ — Esperanza en el futuro

Frequency | Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Totalmente de 67 206 206 20,6
acuerdo
De acuerdo 126 38,7 38,7 59,2
valid Sin Opinion 61 18,7 18,7 77,9
En desacuerdo 60 18,4 18,4 96,3
Totalmente en 12 37 37 100,0
desacuerdo
Total 326 100,0 100,0

Graéfico 36. Frecuencia de la opinion del indicador I11J.
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Gréfico 37. Frecuencia de los indicadores totales de la Il Dimension.
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En el grafico general de las 10 Dimensiones, en el que
describe el grado de adquisicion de los pilares de la resiliencia
por parte de los miembros que configuran la unidad familiar,
conseguimos percibir los altos indices de frecuencia en cada uno
de ellos, aproximandose el 80% el hecho de que tener un hijo
con problemas, los ayuda a valorar y a aceptar a otros en su
forma de ser y de actuar. Lo que nos lleva a pensar que los
encuestados adquieren una mayor capacidad de aceptacion del
otro con sus limitaciones. Por encima del 80%, los encuestados
dicen encontrar siempre soluciones ventajosas y tener una nocion
realista de sus capacidades y fragilidades. Constatamos que,
efectivamente, el enfoque de la resiliencia y de comportamientos
resilientes, describen la existencia de verdaderos “escudos
protectores” que son transformados en factores de superacion.
Estos padres, en esta fase de sus vidas, revelan la capacidad de
potenciar esos mecanismos Yy asi superan las circunstancias

adversas de tener un hijo con deficiencia.

Con respecto al analisis univariado, calculamos la frecuencia
de cada uno de los indicadores de la IV Dimension. Pretendemos
determinar como influyen los factores de resiliencia en el proceso
de superacion por parte de los padres y madres del hecho

diferencial de sus hijos. Fisher y Adams (2006:96) afirman que,

[...] cuando nuestro propio self es el objeto de percepcién, la tarea
es darnos cuenta del self mediante el mismo proceso de percepcion
utilizado para adquirir conocimiento de objetos fisicos externos. La
identidad de nuestro self es conocida como «autoconcepto», un
producto de auto-reflexividad en la interaccién social. El modo como
valoramos, positiva 0 negativamente nuestro autoconcepto es
conocido como autoestima.
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El proceso de desarrollo de una consciencia, o percepcion de
nuestro propio self envuelve reflexividad, interaccion social y un

continuo cambio evolutivo.
Alcantara (2000:17) sefiala que,

[...] la autoestima es una actitud para consigo mismo, es la forma
habitual de pensar, amar, sentir y comportarse con uno mismo. Es
el sistema fundamental por lo cual ordenamos nuestras
experiencias refiriéndolas a nuestro “yo” personal. Es adquirida y
ocurre como resultado de la historia de cada persona. Su
aprendizaje no es intencional, generalmente, nos amolda a partir de
contextos educativos informales, no obstante, a veces, sea el fruto
de una accion intencionalmente proyectada para su consecucion.

En el andlisis de los pilares de resiliencia sobre la
consideracion de que los progenitores tengan una buena
autoestima para enfrentar la situaciéon de un hijo con problemas,
el 82% considera tener una alta estima para enfrentarse a la
situacion adversa, el 6% muestra no tener dicha capacidad y el

12% no emite opinion.

Tabla 88. Frecuencia de la opinion del indicador IVA.

IVA — Auto-estima para enfrentar la situacion

Frequency | Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Totalmente de
acuerdo 80 24,5 24,5 24,5
Valid D_e acu_er_Qo 186 57,1 57,1 81,6
Sin Opinion 40 12,3 12,3 93,9
En desacuerdo 20 6,1 6,1 100,0
Total 326 100,0 100,0
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Gréfico 38. Frecuencia de la opinion del indicador IVA.

IVA — Auto-estima para
enfrentar la situacion

En desacuerdo

Sin Opinién

De acuerdo ?
Totalmente de acuerdo #

0 50 100 150 200

En cuanto a la capacidad de que mantengan algun
distanciamiento en su propio beneficio, s6lo el 37% de los
encuestados afirman conseguirlo, el 23% no emite opinion y el
40% dice no haberlo conseguido. En este indicador, los que
afirman tener dicha capacidad son inferiores a los que dicen no
haberla adquirido. Lo que observamos es que, a pesar de que
estos padres presentan mayoritariamente indicadores afirmativos
sobre el grado de adquisicion de los pilares de la resiliencia,
tienen alguna dificultad en distanciarse de los problemas
relacionados con sus hijos. Seria significativo percibir si seran los
padres o las madres quién presentan mas dificultades en
distanciarse de las preocupaciones, por eso cruzamos este

indicador con el sexo de los encuestados.
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Tabla 89. Frecuencia de la opinion del indicador IVA.

IV B- Distanciamiento en su beneficio

Frequenc Percent Valid Cumulative
q y Percent Percent
Totalmente de
acuerdo 19 5,8 5,8 5,8
De acuerdo 100 30,7 30,7 36,5
Valid Sin Opinién 75 23,0 23,0 59,5
En desacuerdo 95 29,1 29,1 88,7
Totalmente en 37 11,3 11,3 100,0
desacuerdo
Total 326 100,0 100,0
Gréfico 39. Frecuencia de la opinion del indicador IVB.
IV B- Distanciamiento en su
beneficio
Totalmente en desacuerdo #
En desacuerdo | | | d
Sin Opinién
De acuerdo
Totalmente de acuerdo =
0 20 40 60 80 100 120
Tabla 90. Relacién entre padres y madres sobre la capacidad de
distanciamiento de la problemética.
Crosstabulation
Padre/Madre * Distanciamiento en su beneficio
Count
Independen
Totalmente De Sin En Tota(lergente Total
de acuerdo | acuerdo | opinién | desacuerdo desacuerdo
F 14 63 44 63 25 209
Padre/Madre -z 5 37 31 32 12 117
Total 19 100 75 95 37 326

Aunque no exista un numero igual de padres y madres

(64% femenino/ 36% masculino), observamos que el niumero de

madres que tienen dificultades en conseguir algun
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distanciamiento en relacion a la problematica de sus hijos es dos
veces superior a la de los padres. Asi, queda constatado en
varios estudios, apuntando como son las madres las que mas se

preocupan y acompafan a sus hijos con problemas.

En el analisis de como influyen los pilares de resiliencia en
el proceso de superacion, el 83% de los encuestados consiguen
gestionar las situaciones inesperadas, relacionadas con las
probleméticas de sus hijos. El 10% no emite opinion y el 7% no lo
consiguen. Este porcentaje revela que nos encontramos ante
padres que de alguna forma, piensan que no se acomodaran a la
adversidad y que adoptaran un comportamiento proactivo en la
gestion de las dificultades. Fisher y Adams (2006:101) afirman
gue “los seres humanos pueden actuar proactivamente con base
en su capacidad de dar sentido y de lo que eso significa para
ellos”. Actuamos en relacion al contexto y adaptamos nuestros
comportamientos al mismo con base en el sentido que le
atribuimos. El contexto no es simplemente un ambiente, sino una

situacion en la cual debemos encontrar nuestro propio camino.
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Tabla 91. Frecuencia de la opinion del indicador IVC.

IVC - Tratar situaciones inesperadas
Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Totalmente de
acuerdo 61 18,7 18,7 18,7
De acuerdo 208 63,8 63,8 82,5
Sin Opinion 33 10,1 10,1 92,6
Valid
En desacuerdo 21 6,4 6,4 99,1
Totalmente en
desacuerdo 3 9 9 100,0
Total 326 100,0 100,0

Gréfico 40. Frecuencia de la opinion del indicador IVC.
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Verificamos que el 72% de los encuestados afirma tener
amigos con quien dividir sus preocupaciones, 14% no se
posiciona y el 14% dice no tenerlos. La amistad es una relacion
social bastante comun, a pesar de que existan diferencias entre
los posibles contextos de amistad. Son voluntarias, negociadas
de forma personal y privada, mutuamente envolventes o
cooperativas (Rawlins, 1992 en Fisher y Adams, 2006:125). En la

estructuracién y consolidacion de los comportamientos resilientes
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es fundamental que existan amigos, los padres que consiguen
dividir sus ansiedades y preocupaciones aumentan la
probabilidad de desarrollar comportamientos resilientes. Usan sus
contextos sociales para obtener apoyo social. Los sistemas de
apoyo no siempre exigen una relacion de amistad (Alcohdlicos
Anonimos, Co-dependientes Anénimos, Padres sin Compafieros,
etc.), son sistemas de apoyo formales organizados para que
ayuden a las personas con problemas particulares. Las personas
se unen cuando tienen problemas semejantes, pasaron o pasan
por el mismo y, de alguna forma, saben lo que significa tener el
“problema”. Es comun observar a los padres en las salas de
espera de las consultas y/o terapias compartiendo sus
experiencias. Consideramos que este espacio fisico, deberia ser
“aprovechado” de forma consciente y organizada en el sentido de
ayudar a consolidar patrones resilientes en el proceso de

superacion.

Tabla 92. Frecuencia de la opinion sobre el indicador IVD.

IVD - Tener amigos para dividir preocupaciones

Frequenc Percent Valid Cumulative
q y Percent Percent
Totalmente de
acuerdo 73 22,4 22,4 22,4
De acuerdo 162 49,7 49,7 72,1
valid Sin Opinidn 47 14,4 14,4 86,5
En desacuerdo 28 8,6 8,6 95,1
Totalmente en 16 4.9 4.9 100,0
desacuerdo
Total 326 100,0 100,0
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Gréfico 41. Frecuencia de la opinion del indicador IVD.
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La flexibilidad, o a adaptabilidad de comportamiento, es
considerada como la dimension mas vital de la cualificacion — eso
es tanto asi que muchas veces es utilizada como sinénimo de
competencia. La idea subyacente es que las personas se
encuentran con una variedad de situaciones y relaciones, y en la
medida que fueran capaces de adaptar su repertorio de
comportamiento a las exigencias de estas situaciones, ellas son
competentes (Spitzberg y Capach, 1989, en Fisher y Adams,
2006:239). En el andlisis de este indicador de nuestra muestra,
observamos que el 87% de los encuestados se consideran
flexibles en las exigencias de adaptacion a los problemas de sus

hijos.
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Tabla 93. Frecuencia de la opinion del indicador IVE.

IVE — Ser flexible

Frequenc Percent Valid Cumulative
q y Percent Percent
Totalmente de
acuerdo 81 24,8 24,8 24,8
De acuerdo 203 62,3 62,3 87,1
Valid Sin Opinion 26 8,0 8,0 95,1
En desacuerdo 15 4,6 4,6 99,7
Totalmente en 1 3 3 100,0
desacuerdo
Total 326 100,0 100,0

Gréfico 42. Frecuencia de la opinion del indicador IVE.
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Cuando pensamos en la posibilidad de hacer criticas
acerca de nuestro propio comportamiento tenemos que tener
alguna capacidad de introspeccion. Aquella practica mental de
autoexamen constante, necesaria para la comprension de
nuestras propias flaquezas o faltas que también es la via para la
comprension de las del préjimo. Morin (2002:107) dice que “si
descubrimos que somos seres falibles, fragiles, insuficientes,
carenciados, entonces podemos descubrir que todos tenemos
una necesidad mutua de comprension”. Importa aqui percibir
también la critica constructiva, aquella que, en un ejercicio de

introspeccion, descubrimos nuestras debilidades y flaquezas,

Aua Maria Gomes329




ANALISIS E INCIDENCIA DE LOS FACTORES DE RESILENCIA EN PADRES Y MADRES CON HIJOS, QUE BAJO EL CONSTRUCTO DE LA
DIVERSIDAD, SON ETIQUETADOS COMO DISCAPACITADOS: UNA PROPUESTA DE INTERVENCION EN EL AMBITO SOCIOFAMILIAR

porque somos capaces de avanzar en el sentido positivo de

mejorarlas.

En el andlisis de la opinidbn de nuestros encuestados,
observamos que el 69% de los progenitores encuestados afirman
tener capacidad de hacer criticas constructivas sobre si mismos y
sobre sus actitudes, en lo que respeta a las situaciones

probleméticas inherentes a la condicion de sus hijos.

Tabla 94. Frecuencia de la opinion del indicador IVF.

IVF - Hacer criticas constructivas a su respeto

Frequenc Percent Valid Cumulative
q y Percent Percent
Totalmente de 52 16.0 16,0 16,0
acuerdo
De acuerdo 172 52,8 52,8 68,7
valid Sin Opinion 62 19,0 19,0 87,7
En desacuerdo 34 10,4 10,4 98,2
Totalmente en 6 18 18 1000
desacuerdo
Total 326 100,0 100,0
Grafico 43. Frecuencia de la opinién del indicador IVF.
IVF - Hacer criticas constructivas a
Su respeto
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En desacuerdo
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El 38% de los encuestados afirman realizar actividades
relajantes para conseguir equilibrio que le permitan lidiar con los

problemas. El 43% afirma no realizar esas actividades y 19% no
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se posiciona. Una vez mas tenemos que recordar que estamos
ante una muestra con un bajo poder socioeconémico y que este
factor puede condicionar la practica de actividades relajantes que
exigen, ademas de una disponibilidad horaria, una disponibilidad
financiera, a la que ni todos tienen acceso. Los servicios de
apoyo social, no siempre consideran este indicador como
fundamental en la recuperacién y en el mantenimiento de la salud

mental de estas familias.

Este dato también demuestra que estamos ante familias
resilientes, incluso que la disponibilidad, sea ella de orden
emocional, financiera, de tiempo, u otra, estd condicionada.
Rutter (1990) comenta que las actividades de ocio, ayudan a
equilibrar, promover la autoestima y, consecuentemente, a
superar la adversidad. En la muestra de esta investigacion,
constatamos que es superior el porcentaje (43%) de los que no
consiguen realizar actividades relajantes. Independiente de las
razones y motivos que estan en el resultado de este
posicionamiento, nos parece que el “esfuerzo” para vencer la
adversidad se hace mayor, porque el empefio y la superacion
estan desprovistos del refuerzo y del alivio que sentimos cuando

realizamos algunas actividades relajantes.

Tabla 95. Frecuencia de la opinion del indicador IVG.

IVG — Realizar actividades relajantes

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent
Totalmente de 36 11,0 11,0 11,0
acuerdo
De acuerdo 89 27,3 27,3 38,3
valid Sin Opinion 62 19,0 19,0 57,4
En desacuerdo 102 31,3 31,3 88,7
Totalmente en
desacuerdo 37 11,3 11,3 100,0
Total 326 100,0 100,0
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Gréfico 44. Frecuencia de la opinion del indicador IVG.
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Daniel Goleman (1999:172-173) en su libro Trabajar con
Inteligencia Emocional analiza las emociones y refiere que estas
son contaminantes. Nos influenciamos el estado de espiritu unos

de los otros.

Influenciar el estado emocional de otra persona para mejor o
para peor es perfectamente natural; lo hacemos a todas horas y
en cualquier instante, “uniendo” las emociones unos de los otros
como si se tratara de un virus social. Transmitimos estados de
espiritu entre nosotros con tanta facilidad porque pueden
constituir sefiales vitales para la supervivencia (Goleman
1999:172-173).

En lo que respeta el hecho de que no se dejaran
influenciar por los comentarios de los otros sobre la problematica
de sus hijos, el 76% de los encuestados responde no estar
influenciados por otros, mientras que el 11% si considera estar
afectados por los comentarios de otros, y el 13% de los
encuestados no opinan. No es nada facil para estos padres que
ademas de enfrentarse a sentimientos negativos y dolorosos en
relacion a aceptacion y adaptacion de las problematicas de sus
hijos, a veces ademas tienen que enfrentarse a la incomprension
de algunos elementos de la sociedad. Las ideas preconcebidas

sobre las personas con deficiencia se configuran como un
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mecanismo de negacidn social, una vez que las diferencias son

resaltadas como una falta, carencia o imposibilidad. Asociado a

ello aparecen sentimientos de piedad, que en el caso de nifios

son mas frecuentes. Los padres absorben estas lecturas llegando

a ignorar las mas destructivas, en autodefensa y proteccién de su

equilibrio.

Tabla 96. Frecuencia de la opinion del indicador IVH.

IVH - No dejarse influenciar

or comentarios dos otros

Frequency | Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Totalmente de 81 24.8 24.8 24.8
acuerdo
De acuerdo 168 51,5 51,5 76,4
Valid Sin Opinion 43 13,2 13,2 89,6
En desacuerdo 25 7,7 7,7 97,2
Totalmente en 9 28 2.8 100,0
desacuerdo
Total 326 100,0 100,0

Grafico 45. Frecuencia de la opinion del indicador IVH.

Totalmente en desacuerdo
En desacuerdo

Sin Opinién

IVH - No dejarse influenciar por
comentarios dos otros

De acuerdo ?
Totalmente de acuerdo #

0

50

100

150 200

Consideramos, la persistencia

como

uno de Ilos

indicadores de los pilares de resiliencia con mayor significado. No

es facil asumir una actitud positiva y activa cuando todo a nuestro

alrededor parece desmoronarse. Es la capacidad de persistencia
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gue conjuga una posicion activa con la reflexion racional, y una
actitud asi es la mejor para salir de la crisis y enfrentar la
adversidad. En el Diccionario Houaiss de la Lengua Portuguesa
(2003:2845) persistir se define como “l1. Demostracién de
constancia, insistencia; perseverar. 2. Continuar a ser (de una

cierta manera), conservarse, perdurar”.

Charles Chaplim, él que fue un resiliente, afirmé "La

persistencia es el camino del éxito”.

En el andlisis de este indicador, el 94% de los encuestados
se consideran esforzados y persistentes, a pesar de las
dificultades en la educacion de sus hijos. El 5% no opina y solo el
1% no se esfuerza. Es elevado el alto porcentaje de progenitores
gue refieren indices de persistencia, el reconocimiento y la
percepcion que tienen de su propio esfuerzo para lidiar con la

problematica de sus hijos.

Tabla 97. Frecuencia de la opinion del indicador 1VI.

IVI — Ser persistente no obstante las dificultades

Valid Cumulative
Frequency | Percent Percent Percent

Totalmente de

acuerdo 137 42,0 42,0 42,0

De acuerdo 170 52,1 52,1 94,2

valid Sin Opinidn 15 4,6 4,6 98,8

En desacuerdo 3 9 9 99,7
Totalmente en

desacuerdo 1 3 3 1000

Total 326 100,0 100,0
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Gréfico 46. Frecuencia de la opinion del indicador IVI.

IVI — Ser persistente no obstante
las dificultades
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La capacidad que tenemos para reir de nosotros y de los
acontecimientos menos felices revela alguna alegria necesaria e
imprescindible en la vida. Rojas (2005:25) en su libro Una Teoria

de la Felicidad, dice que,

[...] la felicidad es una vocacion para que todos los hombres se
sienten llamados. En cada persona, esta afirmacién un poco etérea,
se cristaliza de modo individual y gana un perfil concreto. Se siente
feliz aquel que desarrolla esa vocacién singular, luchando para
superar todas las dificultades y contrariedades inherentes a su
proyecto, intentando no naufragar delante de las tempestades
naturales que se avecinan.

Hace mas de medio siglo que Tomas Senise (1950, en
Oliveira, 2004:84) escribio un libro llamado la Risa en Psicologia,
dandole como subtitulo “La alegria, el comico, el humorismo”.
Tratandose de la alegria, particularmente en relacién con la risa,
la define como “un estado de animo particular que se forma a
partir de un placer fisico, moral o intelectual y se exterioriza

habitualmente con la risa”.

Quien tiene sentido de humor vy rie facilmente, siente mayor
integracion social y mas facilmente hace amigos. La risa tiene
una funcién esencialmente social, ayuda a la comunicacion y

concibe la alegria como un contagio.
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Oliveira (2004:90) dice que el humor ha merecido la atencion
de la psicologia. “No es facil definirlo, siendo un concepto
multifactorial. EI humor ejerce un papel fundamental en las
relaciones sociales, particularmente en situaciones de
desconsuelo y aun para expresar o descargar la agresividad de
una forma aceptable socialmente”. Comenta que “el humor no
sb6lo se manifiesta saludable desde el punto de vista negativo
(evitando sobrecarga de estrés), sino también desde el punto de
vista positivo (promoviendo una mejor calidad de vida)” (Oliveira,
2004:91.

El humor ayuda a enfrentarse a los problemas con menos
seriedad, hace la adversidad mas leve, ayuda a mantener una
cierta distancia y por eso asume valores psicoterapéuticos, aun
mas cuando conseguimos reirnos de nosotros mismos y de
nuestras actitudes. Thorson y Powell (1993, en Oliveira, 2004:93)
desarrollaron una escala multidimensional para evaluar el sentido
de humor, que manifestd buenas caracteristicas psicométricas,
siendo frecuentemente usada. Por otro lado, Overholser (1992,
en Oliveira, 2004:93) estudié una escala de humor en situaciones
de estrés, que mostré cualidades psicométricas razonables.
Afirma Oliveira (2004:93) “si es dificil medir esa caracteristica de

la personalidad, nadie duda de su importancia personal y social”.

En el analisis del posicionamiento de los encuestados sobre la
capacidad de ver el lado comico/humoristico de las situaciones
dificiles, verificamos que el 71% de los encuestados afirman tener
esa capacidad, mientras que el 15% no emiten opinién y unos

14% revelan no tenerla.
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Tabla 98. Frecuencia de la opinion del indicador 1VJ.

IVJ — Capacidad humoristica

Frequency | Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Totalmente de 74 227 228 228
acuerdo
De acuerdo 155 47,5 47,7 70,5
Valid Sin Opinion 49 15,0 15,1 85,5
En desacuerdo 38 11,7 11,7 97,2
Totalmente en 9 28 28 100,0
desacuerdo
Total 325 99,7 100,0
Missing System 1 3
Total 326 100,0

Gréfico 47. Frecuencia de la opinion del indicador 1VJ.

IVJ — Capacidad humoristica
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Después del analisis de cada uno de los indicadores aislados
de la IV Dimension, serd interesante verificar el posicionamiento
de todos ellos para poder determinar cémo influyen los factores
de resiliencia en el proceso de superacion por parte de los padres

y madres del hecho diferencial de sus hijos.

De este modo, podemos observar en el grafico siguiente la
relacion entre todos, los que fueron menos y mas referenciados,
cuéles son los posicionamientos favorables mas elevados, una

vez que son esos los mas demostrativos de comportamientos
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resilientes. El grafico nos da un posicionamiento por la incidencia
de respuestas (frecuencia de individuos encuestados), pero
recogiendo la informacion en las tablas de porcentaje anteriores
podemos verificar que, los indicadores que presentaron indices
mas bajos fueron el conseguir algun distanciamiento en relacién a
toda la problematica (el 37%) y la realizacién de actividades
relajantes (el 38%).

Estos son los Unicos indicadores que se presentan por debajo
de la media, es decir, la mayoria se posiciona menos proclive a la
resiliencia. Ya reflejlamos la posible influencia del nivel
socioecondémico de la muestra y el mayor esfuerzo para que
estos indicadores pudieran ser mas referenciados por los padres.
Consideramos que este hecho independientemente de las
razones, de realizar actividades relajantes y apacibles, hace de
ellos individuos aun mas resilientes en el dia a dia y mas
involucrados en los problemas de sus hijos, presentando

dificultades en “que se distancien” en su propio beneficio.

A continuacion, y por orden creciente de porcentajes, tenemos
la capacidad de hacer criticas constructivas (69%), conseguir ver
el lado comico y humoristico de la vida (71%), tener amigos para
dividir las preocupaciones con sus hijos (72%) y no dejarse
influenciar por los comentarios menos agradables de los otros
(76%). Como indicadores con porcentaje de referencia mas
elevados tenemos la creencia en poseer una buena autoestima
(82%), que consigan gestionar las situaciones inesperadas
(83%), la percepcion de conseguir ser flexibles en la adaptacion a
los problemas relacionados con sus hijos y esforzarse y ser

persistente con un 94% de posicionamiento.
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Gréfico 48. Frecuencias de todos los indicadores de la IV Dimension.
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4. CONCLUSIONES GENERALES

Somos conscientes de que nuestra investigacion es de
naturaleza comprensiva, exploratoria y descriptiva y que nuestros
objetivos engloban la comprension de las percepciones de los
padres y madres ante la llegada, al ambito familiar, de un hijo con
discapacidad. Definir una realidad es intentar responder a las
preguntas sobre lo que son las personas, las situaciones, las
conductas y todo aquello que exige tener una opinién o una idea
sobre ello. El posicionamiento de los encuestados sobre los
indicadores del cuestionario es “su” definicion de la realidad, en
aquel instante, en aquel tiempo y en aquel sentir. Un andlisis de
la situacion nos llevard a una definicibn de la situacion, el

diagndstico de lo que acontece en una perspectiva racional.

Pretendiamos explorar la actitud del medio familiar y describir

como los pilares de resiliencia influyen en la aceptacién y la
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adaptacion al hecho en si. Observamos que estamos ante una
muestra de padres y madres (éstas en mayor ndmero), con un
nivel socioeconémico bajo, con alguna inestabilidad en términos
profesionales y de empleo, y que luchan con esfuerzo para
superar la adversidad de tener un hijo con problemas.

El hecho de que el nimero de madres sea superior viene a
comprobar, que son éstas las que mas se ocupan de sus hijos,
en el acompafiamiento a las consultas, terapias, escuela u otros

Servicios.

No existe un posicionamiento significativo sobre el hecho de
gue la llegada de un hijo con problemas afecte las relaciones de
las parejas, lo que de alguna forma, contrastaria con datos
encontrados en la revision bibliografica. En esta investigacion, y
tomando como referencia la media de edades de los hijos con
discapacidades y/o deficiencias, percibimos que estos padres y
madres ya pueden haber superado algunas de las fases iniciales
del proceso de luto y que se encuentran, por eso, mas
adaptados. No obstante, consideran el hecho un gran desafio y la

relacion con este hijo es mas fuerte.

Por lo que se refiere al grado de conocimiento de los recursos
de la comunidad, destacamos la recurrencia a los apoyos de
educacion y de salud, aunque no siempre estan satisfechos con
los mismos y los consideran insuficientes. Se destaca, el
reconocimiento de la necesidad fundamental de elaboracion de
nuevos programas para ayudarle a enfrentar y superar la

realidad.

Sobre el andlisis de los grados de adquisicion de los pilares

de resiliencia, destacamos la percepcion de que esta adversidad
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los hace personas con mayores competencias, revelan optimismo
para encarar desafios teniendo confianza en sus decisiones,
consiguen valorar y aceptar mejor a los otros, asi como evaluar
sus reacciones para mejorarlas, destacando tener una nocién
realista de sus capacidades y fragilidades y depositando

esperanza en el futuro.

Sobre la influencia de los factores de resiliencia en el proceso
de superacion, asumen, en esta fase de sus vidas, tener una
autoestima significativa para enfrentarse a la situacién, aunque
no consiguen mantener distanciamiento en relacion al problema,
en su propio beneficio. Consiguen lidiar con las situaciones
inesperadas, teniendo amigos con quien compartir sus
preocupaciones y angustias. Tienen la percepcion de que son
mas flexibles, de que hacen criticas constructivas a su respeto y

alguna capacidad para reirse de las situaciones mas dificiles.

Fernando Savater (2004:31) en su obra El coraje de escoger
hace una afirmaciéon que nos llamo6 la atencion, precisamente
sobre la accion del hombre en la perspectiva de la fatalidad y de
la inseguridad. Afirma que “en la accion humana interviene el
conocimiento de que no dispusimos, las posibilidades de que
juzgamos disponer y la disposicion que tomamos”. En las
vivencias dolorosas y en la gana de superarlas, descubrimos
factores  protectores 'y mecanismos resilientes  que
desconociamos, creemos que seremos capaces y en ese creer,

actuamos positivamente.

No tenemos dudas de que los padres y madres de los nifios
gue presentan alguna discapacidad, deficiencia o problema en su
desarrollo son personas que se enfrentan a un gran sufrimiento,

sélo perceptible por aquellos que viven situaciones semejantes.
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Ser resiliente es enfrentar esta adversidad con sus posibilidades,
fuerzas y estructuras de apoyo que cada uno posee. Ademas de
la busqueda incesante de la felicidad, uno de los temas céntricos
de la existencia humana es la comprensién del sentido del dolor,
sea fisica o psiquica, aqui expresada por la pérdida del hijo
‘idealizado” y del sufrimiento que eso acarrea. Enrique Rojas
(2005) en su obra una Teoria de la Felicidad presenta un capitulo

gue analiza la esencia del sufrimiento, dénde afirma que,

[...] siempre que llega a cierto nivel, el sufrimiento nos parece
superior a nuestras fuerzas; pero la verdad es que no sabemos lo
gue somos capaces de soportar hasta al momento en que llegay se
instala, sin pedir licencia, con toda su intensidad. El sufrimiento es
siempre escandaloso.

Casi que arriesgariamos al decir que el sufrimiento a veces es
un bien no inmediato. Aquello que nos parece terrible en un
momento determinado, mas tarde y salvaguardando las debidas
distancias, puede venir a transformarse en una oportunidad
positiva. El nucleo céntrico de la resiliencia reside en eso mismo,
no es solo la capacidad de enfrentarse a una situacion dificil,
disponer y utilizar todos los mecanismos protectores, Sino
ademas salir de la adversidad mas fortalecidos, encarar la vida y
luchar por nuestros deseos y suefios mas ricos y esperanzados.
Pero para eso tenemos que creer, tener una actitud de
compromiso en relaciébn a los comportamientos y actitudes a
tomar, es también mediante esa creencia que la vida gana

sentido.

A través de esta investigacion constatamos que los padres y
madres de hijos con discapacidades son seres humanos que
resisten, contando no soélo con su resistencia fisica, sino ademas,

con una nueva y positiva mirada en la reconstitucion de sus
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vidas, no obstante al entorno negativo en que se viven inmersos.
Uno de los factores de resiliencia es la capacidad que adquieren
de garantizar su integridad, aun en los momentos mas criticos,
como la fase inicial del proceso y el “(re)encender”’ del luto, en
determinadas fases de transicion de sus hijos a lo largo del ciclo

vital.

Aunque en la resiliencia haya mucho de intimo e individual, la
persona para consolidar las bases de la resiliencia necesita de
apoyo, de ayuda, de acogida, de la familia, de los amigos y de los
profesionales con los que va a pasar a tener una relacion mas

proxima.

En esta investigacion y ademas de los objetivos inicialmente
trazados se encuentra también una gran intencion. La intencion
de que reflexionemos como personas, pero por encima de todo
como profesionales. La intencion de alertar a la sociedad en
general, pero principalmente, a todos los profesionales envueltos
en la problematica de la diversidad y de la deficiencia, con
respecto a los cuidados y orientaciones que deben ser

dispensados a estas familias.

El analisis de la percepcion y del posicionamiento de los
padres y madres encuestados, en su capacidad de adaptacion,
en el conocimiento y movilizacién, en funcion de los recursos de
la comunidad, en la descripcion y el posicionamiento que asumen
en los grados de adquisicion de los pilares de la resiliencia y en
como estos determinan e influencian los factores de resiliencia en
todo el proceso de superacion, nos permite constatar actitudes
beneficiosas ante determinada realidad. No podemos pasar por
alto los resultados que muestran la existencia de padres y

madres que no consiguen superar el proceso y tienen una
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percepcién de la realidad mas negativa. Es para todos, pero
principalmente para éstos para los que disefiamos una propuesta
de intervencion de caracter interinstitucional y sociofamiliar para

favorecer la adquisicion de comportamientos resilientes.

5. PROPUESTA DE INTERVENCION EN EI AMBITO SOCIOFAMILIAR

Nos parece de todo pertinente en la fase final de esta
investigacion y tiendo en cuenta los objetivos inicialmente
trazados que, dadas las condiciones observadas en el proceso de
resiliencia en contextos familiares que presentan hijos con
discapacidades, delineemos posibles actuaciones juntas de los

padres y de las madres de estos nifios.

No obstante, con el paso del tiempo y la necesidad inevitable
de enfrentarse a las situaciones, se van adaptando y ajustando al
hecho, pero ni todos lo consiguen, y los que lo van consiguiendo
lo consiguen en tiempos distintos y con actitudes diferentes,
dependiendo de los factores protectores y de los mecanismos de

defensa que van estructurando, asimilando y aplicando.

Consideramos fundamental que estos padres tengan apoyo y
se beneficien de wun programa promotor de resiliencia,
inmediatamente, en el inicio y en un continuum de la
comunicacion de la situacion diagnostica. Esta es una de las
peores fases y casi nunca los padres estan preparados. Se cree
prioritario que el programa de apoyo, o0 promotor de
comportamientos resilientes en la aceptacion de la problematica,
se inicie junto con las entidades sanitarias que realizan y
comunican el diagnéstico. Esta propuesta tendr4 un caracter

interinstitucional justamente por las areas prioritarias de
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intervencion y movilizacion de estas familias, la salud y la

educacional.

Pretendemos mirar estas familias desde una perspectiva
sistémica, en la que el conjunto de sus elementos sea visto por la
interaccion dindmica y organizada en torno a una finalidad: lidiar
con la problematica de la incapacidad y/o deficiencia en el seno
familiar como un todo y no solamente en cada individuo aislado.
La finalidad aqui consiste en asegurar, a todos los agentes, la
satisfaccion de las necesidades materiales y afectivas
permitiendo a cada uno, dentro de sus caracteristicas y tiempos,
la consolidacion progresiva de sus potencialidades individuales y
resilientes. Recordamos y pretendemos asegurar las propiedades
fundamentales de un sistema apoyado en la TGS (Teoria General
de los Sistemas) de Ludwik von Bertalanffy (1972). En cuanto a lo
gue se refiere a las cuestiones de Totalidad y Orden, donde todo
familiar representa mas que la suma de las partes, comprender y
ayudar la familia enlutada y no solo cada elemento aislado; la
propiedad de Autoestabilizacion Adaptativa, donde el sistema
familiar es capaz de compensar cambios en las condiciones
ambientales, va aceptando progresivamente la problematica de la
deficiencia; la propiedad de Autoorganizacion Adaptativa, donde
la direccion del cambio promueve siempre el mejor
funcionamiento ante las circunstancias y la adaptacion efectiva
comienza a acontecer; la propiedad de la Jerarquia, donde los
sistemas se desarrollan con una estructura jerarquica cada vez
mas compleja, en el caso de la problematica de la deficiencia,
hay momentos, en gque el nifio con discapacidad esta en la cima
de la jerarquia y surge la necesidad de equilibrar y reorganizar

esa estructura; en la propiedad del Movimiento Dialéctico, donde
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los cambios operados en el ambiente crean nuevas situaciones
adaptativas y resilientes, que por su parte van a exigir nuevos
cambios en la familia; y, finalmente, la propiedad del Contexto,
donde cada sistema existe en el contexto de una jerarquia de
interacciones entre ambientes, aqui considerando los ambientes
de las areas de la salud y de la educacion y los respectivos
profesionales implicados.

Pretendemos contribuir a una estructura interventora y
organizacional mas humanista, donde cada uno tiene el derecho
de crecer, pero también el deber de influenciar el éxito y el

superar las adversidades.

Tener siempre presente la atencion a la diversidad donde
la cuestion no sea la diferencia, pero si la diversidad que es
igualdad al punto de vista de la dimension en cuanto sujeto de
derecho de cada persona en concreto, 0 sea, el otro que es el

opuesto a mi, en nombre de la diversidad, igual a mi mismo.

Pretendemos analizar la comprensién de la resiliencia como
proceso y entender la adaptacion resiliente en funcién de la
interaccion dinamica entre multiples factores de riesgo familiar. La
nocion de proceso descarta, definitivamente, la concepcion de
resiliencia como un atributo personal e incorpora la idea de que la

adaptacién positiva es algo que puede ser construido.

Percibir identificando las fases de luto por las que pasa la
familia durante la pérdida del nifio “sofado”, cuales son los
factores de riesgo que potencian el estrés y cuales son los
factores de proteccién que contribuyen para la resiliencia en la
misma. Estos son a nuestro entender elementos llave, en la

relacion y en la intervencién posterior de los profesionales con la
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familia y con los niflos con deficiencia.

En relacion a la estructura organizacional, encontramos en
el trabajo de Alina Oliveira (2010:57-67) un capitulo relacionado
con la resiliencia organizacional. Nos parece de todo pertinente
encuadrar aqui algunas de sus consideraciones, que favorecen
este modelo de intervencion. Segun la autora,

[...] la organizacion resiliente adopta comportamientos de
flexibilidad, elevada responsabilidad, pro-actividad y resistencia
al estrés; asienta en una estructura que permite tener una
estructura basada en el conocimiento, responder y prosperar en
un ambiente de constantes cambios, con capacidad de
adaptacion y rapidez de respuesta ante nuevas situaciones.

En una época de desafios, dificultades economicas,

sociales y tecnolégicas, impera que al disefar cualquier proyecto
organizacional se tenga y desarrolle una vision de éxito en un
enfoque resiliente. Ser resiliente es tener la capacidad de
recomenzar, principalmente cuando los resultados estan en
consonancia con los objetivos propuestos. Oliveira (2010:61)

declaro que,

[...] es necesario definir metas que orienten las organizaciones y
las personas para ofrecer oportunidades de crecimiento y éxito
sostenido, y apostar por una organizacién agil, con capacidad
de respuesta rapida a las situaciones nuevas e imprevistas,
manteniendo la focalizacion en la necesidad de obtencion de los
mejores resultados, con capacidad de generar la supervivencia
y el liderazgo de los Mercados.

Encontramos aqui wuna visibn y una perspectiva
organizacional que pueden perfectamente integrar un proyecto de
esta naturaleza y de esta dimension, en la promocion de la
resiliencia.

Oliveira (2010:64) destaca cinco principios de la
organizacion resiliente, que representan una variacion del modelo
de nueva sinergia, de Gartner. Se trata asi de una estructura

basada en el conocimiento, dotada de gran agilidad y capacidad
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de adaptacién. En la vision de la autora, “la organizacién
resiliente fundada en estos cinco principios constituye un modelo
de competitividad organizacional y de capacidad de supervivencia
adecuada al siglo XXI “(QOliveira, 2010:64).

Ahora presentamos, resumidamente, los principios que
permitirdn a las organizaciones (y afiadimos nosotros, a los
proyectos) responder y prosperar en un ambiente de constantes
cambios y fuertes indecisiones.

Principio 1. Conducir el proyecto a través de un liderazgo
fuerte que emane de los equipos dirigentes.

Principio 2: Construir una cultura de orientacion hacia los
resultados, la valorizacion de las personas, la responsabilidad y la
confianza.

Principio 3: Seleccionar, motivar y apoyar las personas que
tengan las condiciones para alcanzar excelentes resultados,
aunque en contextos de ambiguedad o crisis.

Principio 4: Explorar sistemas que consoliden la

organizacion, manteniendo la fluidez de la informacion.

Principio 5: Crear instalaciones diversificadas, que
dispersen los bienes y las operaciones de las
organizaciones/proyectos Yy las liberen de fronteras, aumentando
la capacidad de respuesta en cualquier circunstancia, incluso, en

situaciones de catastrofe.

Nos parece que estos principios orientados para empresas
gue pretenden ser resilientes, pueden incorporarse y adaptarse a
proyectos de esta naturaleza. Por eso, sera conveniente referir
también algunos comportamientos, conductas o0 principios
orientadores por parte de todos los cooperantes, operarios,

técnicos y especialistas, que de una forma, o de otra, tengan
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responsabilidades en la sustentacion y mantenimiento de todo el

proyecto.

Oliveira (2010:679) indica algunas de esas conductas que
pueden ayudar las organizaciones a desarrollar la resiliencia.
Adaptamos y adecuamos las mismas, como si de un cédigo de
conducta se tratara, para todas las personas que integren el

proyecto delineado:

* Resolver de inmediato los problemas que puede controlar
e influenciar (disminuyendo la morosidad y el atraso en las

respuestas efectivas a las familias).
* Innovar los métodos y procesos de trabajo a su alcance.

Promover la iniciativa, la pro-actividad, y la

responsabilidad propia.

*Aumentar el autoconocimiento sobre los impactos que
produce sobre otras personas, expresamente, los padres mas

sensibles,

* Adaptarse al cambio y ayudar las otras personas a
cambiar (desarrollando una actitud positiva ante de los cambios y

ayudar a otras personas a lograrlo también).

 Facilitar el cambio e inspirar los compromisos con los

padres.

* Valorar los colaboradores del equipo (formal e informal),
orientar la evolucién de las cualificaciones y la mejoria de los

desemperios.

» Crear y mantener un ambiente de trabajo basado en la

confianza.
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Pasamos a ejemplificar la propuesta del modelo de

intervencidn interinstitucional en el &mbito socio-familiar.

Figura 5. Propuesta de un modelo de intervencion interinstitucional

en el ambito socio-familiar.

E La base de la propuesta del modelo de intervencién
interinstitucional, en el ambito familiar, comprende ocho aspectos,

a saber:

e Desarrollo de asociaciones con las instituciones y
profesionales adecuados y necesarios.

e Responsabilidad y compromiso social de las
entidades envueltas y cooperantes.

e Orientacion para los objetivos y los resultados
esperados.

e QOrientacion a las familias.
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e Organizacion, cooperacion y constancia de
propasitos.

e Gestion por procesos y hechos reales.

e Desarrollo e implicacion de todos los intervinientes
(profesionales y familias).

e Procesos continuos de aprendizaje, innovacién y

mejoria.

Presentamos el proceso de estructuraciéon de conductas

resilientes en el sentido creciente, relacionado, positivo y

ascendente con 3 ciclos identificados, diferenciados, pero nunca

aislados.

) ADAPTACION

Orientar por parte de los profesionales competentes de
los centros de salud (consultas de desarrollo y salud
infantil) sobre el programa, sefialando la situacion
preocupante o realizando el diagnostico diferencial.
Comunicar el diagnostico de forma clara y constructiva
en la presencia de los dos progenitores.

Integrar gradualmente los hermanos siempre que sea
adecuado, pertinente y posible.

Apoyar psicologicamente desarrollando estrategias
adecuadas para superar el proceso de luto y para la
estructuraciéon y consolidacion de los pilares de la

resiliencia.
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) RECURSOS COMUNITARIOS

. Proporcionar informaciones sobre la problemética y el
desarrollo del nifio al nacleo familiar progresivamente y
conforme a los tiempos de cada sistema familiar.

«  Promover la interaccion en modelos de intervencion
adecuados y necesarios a cada caso.

. Orientar a la familia hacia otros recursos (materiales,
profesionales, etc.) disponibles en la comunidad o mas
proximos de la zona residencial.

*  Proveer apoyo y orientacion sobre la legislacion vigente
gue pueda soportar el proceso ascendente.

@ ADQUISICION Y ESTRUTURACION DE LOS PILARES DE
RESILIENCIA

. Facilitar apoyo psicolégico y soporte emocional a toda la
familia tiendo en cuenta los ritmos, necesidades,
cualificaciones y capacidades de cada uno de sus
elementos.

. Proporcionar la interaccion y convivencia mediante las
dinamicas de grupo, con otros padres que estén o hayan
pasado por procesos semejantes.

. Posibilitar la expresién y clarificacion de sentimientos
durante las distintas fases del proceso.

* Andlisis de sus preocupaciones sobre la problematica.

. Promover formacién y entrenamiento de los pilares de la
resiliencia con respecto a las estrategias y profesionales

adecuados.
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6. LIMITACIONES U OBSTACULOS A LO LARGO DE LA
INVESTIGACION

Es pertinente, en este momento, reflejar las limitaciones u
obstaculos que fuimos encontrando a lo largo de la investigacion.
Desde una perspectiva mas generalista sabemos que casi toda la
investigacion pasa por “superar obstaculos”. Obstaculos de
naturaleza practica, estructural — que tiene a ver con las
dificultades propias de la complejidad, organizaciéon vy
estructuracién del objeto a investigar, pero también, obstaculos
de naturaleza epistemolégica — como los limites conceptuales y
técnicos del investigador, que atrasan y dificultan el proceso de

investigacion.

Sin pretender clasificar los obstaculos encontrados,
intentamos aqui reflejar y apuntar aquellos que consideramos una

dificultad u obstaculo, en mayor o menor grado.

Una de las primeras dificultades encontradas fue, en la
fase inicial, la construccion del instrumento que mejor sirviera los
objetivos de la investigacion. Iniciamos una busqueda,
principalmente en lo que se referia a otros cuestionarios ya
elaborados y probados por otros investigadores. En la mayoria de
los casos, sOlo encontrdbamos una parte de éstos, lo que

dificultaba la comprension del todo.

En una fase posterior de la investigacion fue necesario
validar el instrumento y el mayor obstaculo se reveld la reunién
del equipo que constituia el Grupo de Discusion. Por tratarse de
profesionales extremadamente ocupados y, algunos de ellos, con
residencia en ciudades diferentes, fue dificil reunir el equipo para

analizar las respuestas del cuestionario y redefinir algunos
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indicadores. Como se trataban de colaboradores invitados y, por
eso, externos a la investigacion, el sentido de compromiso y el

grado de persistencia de nuestra parte, se mostré determinante.

Otra de las fases més delicadas de la investigacion estuvo
relacionada con la logistica de la aplicacion del cuestionario. Un
dispositivo deficientemente montado puede invalidar todo el
trabajo pacientemente organizado durante muchos meses,
reduciendo la tasa de retorno a indices insignificantes. Este fue el
periodo de mayor ansiedad, no propiamente en la distribucién de
los cuestionarios, pero si en la fase de recogida. Con uno retorno
inicial muy bajo, sentimos necesidad de imprimir mas
cuestionarios y de efectuar alguna “presion” junto de las
instituciones que se habian comprometido a cooperar en esta

fase.

Otra dificultad se reveld junto a los sujetos encuestados.
La situacion ideal seria encuestar una pareja, sin embargo, en la
mayoria de las veces, soOlo estaba presente uno de los
progenitores. La solucion encontrada fue pedir al conyuge
presente que llevara el cuestionario para el otro. De esta forma,
conseguimos reunir y alcanzar un numero mas elevado de

parejas.

La distancia geogréfica entre nosotros y los directores de
esta investigacion también se convirtié en una dificultad. Todavia,
los contactos presenciales en Oporto y la disponibilidad constante
a través de e-mail de los dos orientadores, permitieron que se

fueran superando estos obstaculos.
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ANEXO 1

Primera seleccion de la muestra con base en los contactos
e conocimientos sobre la posibilidad de cuales y cuantos padres
e madres podran participar en el estudio. De primero se
estructur6 una posibilidad de unas 160 familias (padres y
madres), asi distribuidas:

Instituciones de Aveiro

Instituciones - AVEIRO Numero de
familias

Gabinete Técnico-Pedagdégico de Aveiro 20
Hospital Distrital de Aveiro - Consulta de 20
Desenvolvimento
Gabinete Diferencgas 10
CASCI-Centro de Accdo Social do 10
Conselho de Ilhavo
UAEAS - Unidade de Apoio a Educagao 5
de Alunos Surdos
APPACDM - Associacdo Portuguesa de 5
Pais e Amigos do Cidaddo con
Deficiéncia Mental
Unidade de Multidificiéncia de Eixo 5
Sala Teach (para nifios autistas) 5
TOTAL 80
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Instituciones de Oporto.

AAJUDE - Associagdo de Apoio a 20
Juventude Deficiente
Instituto Sa Manuel 10
Centro da Vilarinha 20
Associacao de Surdos do Porto 10
UADIP - Unidade de Apoio ao

. = 10
Desenvolvimento e Intervencdo Precoce
Associacao de Familias de Barcelos 10
TOTAL 80
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ANEXO 2

PRESENTACION DEL CUESTIONARIO - PRIMERA VERSION

Esta es la primera version del cuestionario, transcrita para aqui en la lengua

portuguesa, dada la caracterizacién de la muestra y del contexto.

Instrugodes:

Solicitamos que responda a_todas as perguntas, o mais fidedignamente
possivel.

| PARTE - Dados Pessoais

a. Sexo: Masculino Feminino

b. Idade:

c. Profissdo:

d. Estado Civil:

Solteiro(a)
Casado(a)
Divorciado(a)
Viuvo(o)

Unido de Facto
Separado(a)

% N3o necessariamente biol4gicos, mas quem assume a tutela da educag3o.
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e. Religido (seja praticante ou ndo):

Nenhuma
Catodlica
Protestante
Ortodoxa
Mugulmana
Budista
Outra:

f. Habilitacbes académicas:

1-Ensino Basico

1.1- 12 Ciclo

1.2- 22 Ciclo

1.3- 32 Ciclo

2- Ensino Secundario
3- Bacharelato

3- Ensino Superior
4- Pos-Graduacao

g. Indique o numero Total de filhos(as) por grupo etario e por sexo:

Grupo etdreo Masculino Feminino
Menos de 3 anos
Entre 3e 5anos
Entre 6 e 9 anos
Entre 10 e 11 anos
Entre 12 e 14 anos
Mais de 15 anos

h. Indique o ndmero de filhos(as) com Problemas e/ou com Necessidades
Educativas Especiais por grupo etario e por sexo:

Grupo etdreo Masculino Feminino
Menos de 3 anos
Entre 3e 5anos
Entre 6 e 9 anos
Entre 10 e 11 anos
Entre 12 e 14 anos
Mais de 15 anos
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a. Nivel de escolaridade dos seus filhos(as) com Problemas e/ou com
Necessidades Educativas Especiais:

Créche
Pré-escolar
12 Ciclo do Ensino Basico
22 Ciclo do Ensino Basico
32 Ciclo do Ensino Basico
Ensino Secundario
Outro (Qual?)

b. Qual o problema do seu filho/a:
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Il PARTE - Dimensoes

Marque com uma cruz (X) nos quadrados, o quanto CONCORDA ou DISCORDA
com as seguintes afirmagdes. Assinale somente um dos indicadores.

Considere a partir de agora a palavra filho no masculino, para a questdo de
género (filho/filha) e de nimero (singular/plurar).

I. CAPACIDADE DE ADAPTACAO

A. E um desafio ser pai/mae
de um filho com deficiéncia.

B. Sinto-me adaptado a
condicdo de ter um filho
com problemas.

C. Aceito o facto de ter um
filho com problemas.

D. Ter um filho com
deficiéncia, fortalece as
relagdes dos casais.

E. Necessitei de apoio

especializado (médico,
psiquiatrico ou psicoldgico),
na minha

adaptagdo/aceitagdo a/de
um filho com problemas.

F. As familias de filhos com
deficiéncia sdo familias
semelhantes as outras.

G. Arelagdo dos pais com o
filho com deficiéncia, é mais
forte.

H. Tenho um
relacionamento facil com o
meu filho com problemas.

. Ter um filho com
deficéncia é um problema.
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Il. GRAU DE CONHECIMENTO DA FAMILIA SOBRE OS RECURSOS DA COMUNIDADE

DISCORDO

CONCORDO SEM
CONCORDO TOTALMENTE

TOTALMENTE OPINIAo | DISCORDO

A. Na comunidade
onde vivo, encontro os
apoios de saude
necessarios para o meu
filho com problemas.

B. Na comunidade
onde vivo, encontro os
apoios de
educac¢do/reabilitagdo
necessarios para o meu
filho com problemas.

C. Recorro a
profissionais
especializados
(professores
especializados,
médicos, terapeutas,

psicélogos, etc.)
enquanto pai/mde de
um filho com
problemas.

D. Sinto-me satisfeito/a
com os apoios que
tenho para o meu filho
com problemas.

E. Os apoios técnicos
que encontro na
comunidade onde vivo
sdo suficientes para as
nossas necessidades.

F. Procuro o apoio da
familia alargada (avds,
tios, etc.) para ajudar
nos cuidados com o
meu filho com
problemas.

G. Partilho experiéncias
com outros pais/maes
em situagdes
semelhantes.

H. Na comunidade
onde vivo, encontro
actividades de lazer
para o meu filho com
problemas.
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. Considero
importante o
desenvolvimento de
novos programas para
me ajudar na
adaptagdo aos
problemas do meu
filho.

J. Na comunidade onde
vivo, existe um local
para orientar o meu
filho no futuro, quando
eu ja o ndo possa fazer.

Ill. NiVEL DE AQUISICAO DOS PILARES DE RESILIENCIA

A. Ter um filho com
problemas fez de mim
uma pessoa melhor.

B. Sou optimista na forma
como encaro os desafios
de educagdo do meu filho
com problemas.

C. Sinto-me confiante
quando fago alguma coisa,
ou quando tomo alguma
decisdo em relagdo ao
meu filho com problemas.

D. Ter um filho com
deficiéncia, ajudou-me a
valorizar e a aceitar os
outros na sua forma de ser
e de actuar.

E. Diante de uma nova
tarefa, tendo a assumir os
riscos que a mesma
implica.

F. Tomo decisGes
importantes, sobre o meu
filho com problemas, sem
depender da opinido de
outros.

G. Avalio a minha forma de
reagir diante de pessoas
ou situagBes, de modo a
melhorar as minhas
reacgdes posteriores.
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H. Procuro sempre
encontrar solugdes que
sejam vantajosas para mim
e para as pessoas que
valorizo.

I. Enquanto pai/mie de
um filho com problemas,
consigo ter uma nogdo
realista das minhas
capacidades e fragilidades.

J. Enquanto pai/m3e de
um filho com problemas,
tenho esperangas de que
no futuro a vida serd mais
facil.

IV. GRAU DE INFLUENCIA DOS FACTORES DE RESILIENCIA

A. Creio ter uma boa auto-
estima para enfrentar a
situagdo de ter um filho
com problemas.

B. Manifesto
independéncia,
conseguindo um

distanciamento em relagdo
aos problemas do meu
filho.

C. Consigo gerir as
situagdes inesperadas
relacionadas com o meu
filho com problemas.

D. Tenho amigos para
partilhar as preocupagdes
com o meu filho.

E. Sou flexivel na
adaptagdo aos problemas
do meu filho.

CONCORDO
TOTALMENTE

CONCORDO

SEM
OPINIAO

DISCORDO

DISCORDO TOTALMENTE
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F. Fago criticas
construtivas sobre mim e
sobre as minhas atitudes,
no que respeita aos
problemas do meu filho.

G. Realizo actividades
relaxantes (desporto,
cinema, etc.) para me
equilibrar dos problemas
do meu filho.

H. Procuro ndo me deixar
influenciar pelos
comentarios relativos ao
modo como me devo
comportar em relagdo ao
meu filho e aos seus
problemas.

. Esforco-me e sou
persistente, apesar das
dificuldades na educagdo
do meu filho.

J. Consigo ver o lado
comico/humoristico  das
situagdes dificeis.
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ANEXO 3

CUADRO DE ESPECIALISTAS

ESPECIALISTA

AREA

OCUPACION ACTUAL

Helena Serra

Julio Sousa

Luis Borges

Isabel Carvalho

Miguel Palha

Catarina Neves

Isabel Estima

Maria de los Reyes

Raquel Nascimento

Doctorada en
Educacion Especial

Doctorado en
Psicologia

Neuropediatra

Psicopedagoga

Pediatra del
Desarrollo

Psicélogay
psicoterapeuta en
familias

Maestra de Educacion
Especial

Especialista en
Educacioén Especial

Especialista en
Rehabilitacion

Docente en la ESE de
Paula Frassinetti, Porto.

Docente en la ESE de
Paula Frassinetti, Porto.

Director clinico del
Hospital Pediatrico,
Coimbra.

Psicopedagoga del
Hospital Pediatrico,
Coimbra.

Pediatra do Hospital de
Santa Maria y Director
clinico de lo Diferencias,
Lisboa.

Psicdloga Clinica e
Psicoterapeuta de la
Cruz Roja, Agueda.

Maestra de Educacion
Especial en el
Ensefianza oficial,
Aveiro.

Docente en la ESE de
Paula Frassinetti, Porto.

Técnica do Diferengas e
do Gabinete, Aveiro.

Ana MariaGomes 385



ANALISIS E INCIDENCIA DE LOS FACTORES DE RESILENCIA EN PADRES Y MADRES CON HIJOS, QUE BAJO EL CONSTRUCTO DE LA
DIVERSIDAD, SON ETIQUETADOS COMO DISCAPACITADOS: UNA PROPUESTA DE INTERVENCION EN EL AMBITO SOCIOFAMILIAR

ANEXO 4

CONSISTENCIA INTERNA DE LAS CUATRO DIMENSIONES
DEL CUESTIONARIO EN LAS VARIABLES 1.REDACCION
INTELIGIBLE Y 2.ADECUACION DE LOS ITEMS POR LO
GRUPO DE ESPECIALISTAS

Scale: DIMENSION | - Capacidad de adaptacion

1.Desafio 7,89 3,140 9
1.Adaptacion 8,78 1,202 9
1.Aceptacion 9.44 1,130 9
1. Pareja 8,44 1,944 9
1. Especializado 9.44 1,014 9
1.Familias Iguales 9,00 1,323 9
1.Relacion Con El Hijo Deficiente 8.89 1,054 9
1.Relacionamiento 9,22 1,003 9
1.Problema 911 2,028 9
1.Conciliar Tareas 8,44 2,128 9
2.Desafio 711 3,018 9
2.Adaptacién 8,67 1,118 9
2.Aceptacion 9,22 1,202 9
2.Relacion Pareja 6,00 3,775 9
2.Apoyo Especializado 9,44 1,014 9
2.Familias Iguales 9,00 1,323 9
21.Relacién Con El Hijo Deficiente .22 3,073 9
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2.Relacionamiento 8.1 3.219 °
2.Problema 844 2351 °
2.Conciliar Tareas 8.56 2,068 °

Summary Item Statistics

Mean | Minimum | Maximum | Range | Maximum / | Variance N of

Minimum Iltems

Item 8,522 6,000 9,444 | 3,444 1,574 , 799 20
Means
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Scale: DIMENSION Il - Grado de conocimiento de la familia sobre los
recursos de la comunidad

Reliability Statistics

Cronbach's Cronbach's Alpha Based on N of Items
Alpha Standardized Items
0,989 0,990 20
Item Statistics
Mean Std. N
Deviation

1.apoyos de salud 9,63 1,061 8
1.apoyos de educacion 9,63 1,061 8
1.recurrir la profesionales 9,63 1,061 8
1.satisfaccion apoyos 9,25 1,165 8
1.apoyos suficientes 9,50 1,069 8
1.apoyo familia ampliada 9,38 1,061 8
1l.intercambio experiencias con otros 9,25 1,165 8
padres
1.actividades de ocio 9,50 1,069 8
1.nuevos programas 9,13 1,246 8
1.orientacion 9,63 1,061 8
2.apoyos de salud 9,38 1,188 8
2.apoyos de educacion 9,38 1,188 8
2.recurrir la profesionales 9,63 1,061 8
2.satisfaccion apoyos 9,13 1,246 8
2.apoyos suficientes 9,50 1,069 8
2.apoyo familia ampliada 9,38 1,061 8
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2.intercambio experiencias con otros 9,25 1,165 8
padres

2.actividades de ocio 9,50 1,069 8

2.nuevos programas 9,25 1,165 8

2.orientacion 9,63 1,061 8

Summary Item Statistics
Mean | Minimum | Maximum | Range | Maximum | Variance | N of
/ Items
Minimum

Item 9,425 9,125 9,625 ,500 1,055 ,030 20

Means
Scale: DIMENSION IlI - Nivel de adquisicion de los pilares de resiliencia
Reliability Statistics
Cronbach's Alpha Cronbach's Alpha Based N of Items
on Standardized Items
0,911 0,949 20
Item Statistics
Mean Std. Deviation N

1.persona mejor 8,78 1,302 9

1.optimista 9,11 1,364 9

1.seguro 7,78 1,641 9

l.aceptar los otros 9,00 2,000 9
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1.asumir riesgos 8,89 1,691 9
1.tomar decisiones 8,78 2,108 9
1.evallo reacciones 9,11 1,364 9
1.encontrar soluciones 8,67 1,803 9
1.nocidn realista 9,56 1,014 9
1.esperanza futuro 9,11 1,167 9
2.persona mejor 6,67 3,969 9
2.optimista 9,11 1,269 9
2.seguro 8,00 1,323 9
2.aceptar los otros 8,67 2,000 9
2.asumir riesgos 8,00 3,279 9
2.tomar decisiones 8,22 2,386 9
2.evaluo reacciones 8,78 1,787 9
2.encontrar soluciones 9,33 1,118 9
2.nocién realista 9,56 1,014 9
2.esperanza futuro 8,56 1,740 9
Summary Item Statistics
Mean | Minimum | Maximum | Range | Maximum | Variance | N of
/ Items
Minimum
Item 8,683 6,667 9,556 | 2,889 1,433 ,468 20
Means
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Scale: DIMENSION IV - Grado de influencia de los factores de resiliencia

Reliability Statistics

Cronbach's Alpha Cronbach's Alpha Based N of Items
on Standardized ltems
0,932 0,954 20
Item Statistics

Mean Std. Deviation N
1l.auto-estima 8,67 1,732 9
1l.independencia 8,89 1,167 9
1.autonomia 8,67 1,936 9
1.dividir preocupaiones 9,33 1,118 9
1.flexible 8,89 1,167 9
1.criticas constructivas 8,67 1,732 9
1.actividades relajantes 9,22 1,202 9
1.lgnoro comentarios 7,56 2,404 9
1.constante 8,00 2,550 9
1.humor 9,22 1,202 9
2.auto-estima 8,22 2,108 9
2.independencia 8,11 2,892 9
2.autonomia 8,78 1,986 9
2.dividir preocupaiones 9,33 1,118 9
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2 flexible 9,22 1,202 9

2.criticas constructivas 9,11 1,167 9

2.actividades relajantes 9,22 1,202 9

2.ignoro comentarios 8,33 2,291 9

2.constante 8,67 1,732 9

2.humor 9,22 1,202 9

Summary Item Statistics
Mean | Minimum | Maximum | Range | Maximum | Variance | N of
/ Items
Minimum

Item 8,767 7,556 9,333 1,235 ,255 20

Means
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ANEXO 5
SEGUNDA VERSION DEL CUESTIONARIO

Instrugoes:

Solicitamos que responda a_todas as perguntas, o mais fidedignamente
possivel.

| PARTE - Dados Pessoais

a. Sexo: Masculino Feminino

b. Idade:

c. Profissdo:

d. Estado Civil:

Solteiro(a)
Casado(a)
Divorciado(a)
Viavo(o)

Unido de Facto
Separado(a)

" N3o necessariamente biol4gicos, mas quem assume a tutela da educag3o.
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e. Religido (seja praticante ou n3o):

Nenhuma
Catoélica
Protestante
Ortodoxa
Mugulmana
Budista
Outra:

f. Habilitacbes académicas:

1-Ensino Basico

1.1- 12 Ciclo

1.2- 22 Ciclo

1.3- 32 Ciclo

2- Ensino Secundario
3- Bacharelato

3- Ensino Superior
4- Pos-Graduagdo

c. Indique o numero Total de filhos(as) por grupo etério e por sexo:

Grupo etdreo Masculino Feminino
Menos de 3 anos
Entre 3e 5anos
Entre 6 e 9 anos
Entre 10 e 11 anos
Entre 12 e 14 anos
Mais de 15 anos

d. Indique o nimero de filhos(as) com Problemas e/ou com Necessidades
Educativas Especiais por grupo etario e por sexo:

Grupo etareo Masculino  Feminino
Menos de 3 anos
Entre 3 e 5anos
Entre 6 e 9 anos
Entre 10 e 11 anos
Entre 12 e 14 anos
Mais de 15 anos
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a. Nivel de escolaridade dos seus filhos(as) com Problemas e/ou com
Necessidades Educativas Especiais:

Créche
Pré-escolar
12 Ciclo do Ensino Basico
22 Ciclo do Ensino Basico
32 Ciclo do Ensino Basico
Ensino Secundario
Outro (Qual?)

j.Qual o problema do seu filho/a:

Il PARTE - Dimensoes

Marque com uma cruz (X) nos quadrados, o quanto CONCORDA ou DISCORDA
com as seguintes afirmacgdes. Assinale somente um dos indicadores.

Considere a partir de agora a palavra filho no masculino, para a questao de
género (filho/filha) e de nimero (singular/plural).

. CAPACIDADE DE ADAPTAGAO

CONCORDO SEM DISCORDO
TOTALMENTE | CONCORDO | oniag | DISCORDO | yora) MENTE

A. E um desafio ser
pai/mae de um filho
com deficiéncia.

B. Sinto-me adaptado a
condigdo de ter um filho
com problemas.
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C. Aceito o facto de ter
um filho com
problemas.

D. Ter um filho com
deficiéncia, fortalece as
relagdes dos casais.

E. Necessitei de apoio
especializado (médico,
psiquiatrico ou
psicoldgico), na minha
adaptagdo/aceitagdo
a/de um filho com
problemas.

F. As familias de filhos
com deficiéncia sdo
familias semelhantes as
outras.

G. A relagdo dos pais
com o filho com
deficiéncia, é mais forte.

H. Tenho um
relacionamento facil
com o meu filho com
problemas.

I. Ter um filho com
deficéncia é um
problema.

J. Consigo conciliar as
tarefas domésticas, a
minha vida social, o
emprego, ou outro tipo
de trabalho, apesar de
ter um filho com
problemas.
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Il. GRAU DE CONHECIMENTO DA FAMILIA SOBRE OS RECURSOS DA COMUNIDADE

A. Na comunidade onde
vivo, encontro os apoios
de saude necessarios para
o meu  filho com
problemas.

B. Na comunidade onde
vivo, encontro os apoios
de educagdo/reabilitagdo
necessarios para o meu
filho com problemas.

C. Recorro a profissionais
especializados

(professores
especializados, médicos,
terapeutas, psicélogos,

etc.) enquanto pai/mie
de um  filho com
problemas.

D. Sinto-me satisfeito/a
com os apoios que tenho
para o meu filho com
problemas.

E. Os apoios técnicos que
encontro na comunidade
onde vivo sdo suficientes
para as nossas
necessidades.

F. Procuro o apoio da
familia alargada (avds,
tios, etc.) para ajudar nos
cuidados com o meu filho
com problemas.

G. Partilho experiéncias
com outros pais/maes em
situagdes semelhantes.

H. Na comunidade onde
vivo, encontro actividades
de lazer para o meu filho
com problemas.

I. Considero importante o
desenvolvimento de
novos programas para me
ajudar na adaptagdo aos
problemas do meu filho.

J. Na comunidade onde
vivo, existe um local para
orientar o meu filho no
futuro, quando eu jd o
ndo possa fazer.

CONCORDO
TOTALMENTE

CONCORDO

SEM
OPINIAO

DISCORDO

DISCORDO
TOTALMENTE
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11l NiVEL DE AQUISICAO DOS PILARES DE RESILIENCIA

A. Ter um filho com
problemas fez de mim
uma pessoa melhor.

B. Sou optimista na forma
como encaro os desafios
de educagdo do meu filho
com problemas.

C. Sinto-me confiante
quando fago alguma coisa,
ou quando tomo alguma
decisdo em relagdo ao
meu filho com problemas.

D. Ter um filho com
deficiéncia, ajudou-me a
valorizar e a aceitar os
outros na sua forma de ser
e de actuar.

E. Diante de uma nova
tarefa, tendo a assumir os
riscos que a mesma
implica.

F. Tomo decisGes
importantes, sobre o meu
filho com problemas, sem
depender da opinido de
outros.

G. Avalio a minha forma de
reagir diante de pessoas
ou situagBes, de modo a
melhorar as minhas
reacgdes posteriores.

H. Procuro sempre
encontrar solugdes que
sejam vantajosas para mim
e para as pessoas que
valorizo.

I. Enquanto pai/mde de
um filho com problemas,
consigo ter uma nogao
realista das minhas
capacidades e fragilidades.

J. Enquanto pai/mie de
um filho com problemas,
tenho esperangas de que
no futuro a vida sera mais
facil.
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IV. GRAU DE INFLUENCIA DOS FACTORES DE RESILIENCIA

A. Creio ter uma boa auto-
estima para enfrentar a
situacdo de ter um filho
com problemas.

B. Manifesto
independéncia,
conseguindo um

distanciamento em relagdo
aos problemas do meu
filho.

C. Consigo gerir as
situacdes inesperadas
relacionadas com o meu
filho com problemas.

D. Tenho amigos para
partilhar as preocupagdes
com o meu filho.

E. Sou flexivel na
adaptagdo aos problemas
do meu filho.

F. Fago criticas
construtivas sobre mim e
sobre as minhas atitudes,
no que respeita aos
problemas do meu filho.

G. Realizo actividades
relaxantes (desporto,
cinema, etc.) para me
equilibrar dos problemas
do meu filho.

CONCORDO
TOTALMENTE

CONCORDO

SEM
OPINIAO

DISCORDO

DISCORDO TOTALMENTE
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H. Procuro ndo me deixar
influenciar pelos
comentdrios relativos ao
modo como me devo
comportar em relagdo ao
meu filho e aos seus
problemas.

. Esforgzo-me e sou
persistente, apesar das
dificuldades na educagdo
do meu filho.

J. Consigo ver o lado
comico/humoristico  das
situagdes dificeis.
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ANEXO 6

PROFESIONES DE LOS PADRES E MADRES ENCUESTADOS

Profissdo dos pais

Frequency | Percent Valid Cumulative
Percent Percent
Valid | Doméstica 53 16,3 16,4 16,4
Operario fabril 22 6,7 6,8 23,1
Empregada limpeza 8 2,5 2,5 25,6
Educadora de 5 15 15 27,2
infancia
Empresario 11 3,4 3,4 30,6
Pedreiro 6 1,8 1,9 32,4
Engenheiro 10 3,1 3,1 35,5
Empregada de 13 4,0 4,0 39,5
escritorio
Técnico 12 3,7 3,7 43,2
Costureira 5 15 15 44,8
Agricultor 2 ,6 ,6 45,4
Professor 26 8,0 8,0 53,4
Comerciante 8 2,5 2,5 55,9
Fisioterapeuta 1 3 3 56,2
Desempregado 25 7,7 7,7 63,9
Operadora Caixa 3 9 9 64,8
Supermercado
Auxiliar de 2 ,6 ,6 65,4
Alimentagéo
Auxiliar de ac¢éo 8 2,5 2,5 67,9

educativa
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Tintureiro 1 3 3 68,2
Motorista 4 1,2 1,2 69,4
Florista 1 3 3 69,8
Reformado 10 31 31 72,8
Pintor 2 ,6 ,6 73,5
Funcionario publico 11 3,4 3,4 76,9
Construcgéo Civil 4 1,2 1,2 78,1
Professor 1 3 3 78,4
Empregado de 4 1,2 1,2 79,6
mesa

Empregado de 2 ,6 ,6 80,2
armazém

Agricultor 1 3 3 80,6
Militar 1 3 3 80,9
Gestor 3 9 9 81,8
Serralheiro 3 9 9 82,7
Carpinteiro 2 ,6 ,6 83,3
Vendedor 5 15 15 84,9
Estudante 3 9 9 85,8
Electricista 3 9 9 86,7
Cabeleireira 1 3 3 87,0
Bancério 3 9 9 88,0
Mecénico 3 9 9 88,9
Enfermeiro 2 ,6 ,6 89,5
Cozinheira 2 ,6 ,6 90,1
Economista 1 3 3 90,4
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Advogado 4 1,2 1,2 91,7
Médico 2 ,6 ,6 92,3
Designer 1 3 '3 92,6
Vigilante 2 ,6 ,6 93,2
Formador de LGP 1 3 3 93,5
Gerente Comercial 1 3 3 93,8
Psicélogo 1 3 3 94,1
Magistrada 1 3 3 94,4
Pasteleiro 1 3 3 94,8
Artesd-Artes 4 1,2 1,2 96,0
Plasticas

Policia 1 ,3 3 96,3
Contabilista 2 ,6 ,6 96,9
Recepcionista 1 3 3 97,2
Manicure 1 3 3 97,5
Investigador 1 3 3 97,8
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Aucxiliar de Accéo 1 3 3 98,1
Médica
Bombeiro 1 3 3 98,5
Ourives 1 3 3 98,8
Mdsico 1 3 3 99,1
Analista 1 3 3 99,4
programador
Oleiro 1 ,3 3 99,7
Teceldo 1 3 3 100,0
Total 324 99,4 100,0

Missing | System 2 ,6

Total 326 100,0
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