UNIVERSIDAD INCA GARCILASO DE LA VEGA
FACULTAD DE PSICOLOGIA Y TRABAJO SOCIAL

Trabajo de Suficiencia Profesional

Situacion familiar de los nifos con discapacidad intelectual y del desarrollo del
Hospital de Rehabilitacion del Callao- Ao 2018

Para optar por el Titulo Profesional de Licenciada en Trabajo Social

Presentado por:

Autora: Bachiller Maria Luisa Sotelo Huauya

Lima — Peru

2019



DEDICATORIA

A mis padres Julio y Carmen, por su
apoyo incondicional durante mi

formacion profesional.

A mi compafero de vida, Carlos
Mercado, por ser mi fortaleza en los

momentos que sentia decaer.

A mi amada hija, quien me motiva a

superarme dia a dia.



AGRADECIMIENTO

Ante todo a mi alma mater, la
Universidad Inca Garcilaso de la
Vega, Facultad de Psicologia vy
Trabajo Social. A mis profesores,
puesto que a través de sus
ensefanzas y consejos fortalecieron
mi amor hacia la  profesion.
Seguidamente al Dr. Roberto Solis,
Director  Ejecutivo del Hospital
Especializado en Rehabilitacion del
Callao, por darme las facilidades para
recaudar la informacion necesaria
para la elaboracion de este trabajo.
Finalmente a los pacientes de esta

institucion por su disposicion y aporte.



PRESENTACION

Sefiores miembros del jurado:

En lo que respecta el cumplimiento de las normas de la Facultad de Psicologia y
Trabajo Social de la Universidad Inca Garcilaso de la Vega segun la Directiva N°003-
FPs y TS-2018, me es satisfactorio poder otorgarles mi trabajo de investigacion, que
lleva por titulo “Situacion familiar de los nifos con discapacidad intelectual y del
desarrollo del Hospital de Rehabilitacién del Callao. Aho 2018”, elaborado en la
modalidad de: TRABAJO DE SUFICIENCIA PROFESIONAL DE TRABAJO SOCIAL
para lograr el titulo profesional de licenciatura.

Por consiguiente aguardo que este trabajo de investigacidn sea adecuadamente

evaluado y aprobado.

Atentamente.

Maria Luisa Sotelo Huauya



iNDICE

Dedicatoria
Agradecimiento
Presentacion
indice

indice de tablas
indice de figuras
Resumen
Abstract

Introduccion

CAPITULO I: Planteamiento del problema
1.1. Descripcion de la realidad problematica
1.2. Formulacién del problema

1.2.1. Problema principal

1.2.2. Problemas secundarios
1.3. Objetivos

1.3.1. Objetivo general

1.3.2. Objetivos especificos

1.4. Justificacion e importancia

CAPITULO II: Marco teérico conceptual
2.1. Antecedentes
2.1.1. Antecedentes internacionales
2.1.2. Antecedentes nacionales

2.2. Base tedrica

2.2.1. Conceptualizacién de Situacion Familiar

Xii

14
16
16
16
16
16
16
17

19
19
21
24
24



2.2.2. La Teoria Estructural del funcionamiento familiar
2.2.3. Dimensiones de Situacion Familiar

2.2.4. La Familia en relacion con la discapacidad
2.2.5. La Discapacidad segun su clasificacion

2.2.6. Poblacion con discapacidad en el Peru

2.3. Definiciones Conceptuales

CAPITULO III: Metodologia
3.1. Tipo y Disefio de la investigacion
3.1.1. Tipo de la investigacion
3.1.2. Disefio de la investigacion.
3.2. Poblacion y Muestra
3.2.1. Poblacion
3.2.2. Muestra
3.3. Criterios de Seleccion
3.4. Identificacion de variable y operacionalizacion

3.5. Técnica e instrumento de evaluacion

CAPITULO IV: Presentacién, procesamiento y analisis de resultados
4.1. Presentacion de resultados generales

4.2. Presentacion de resultados especificos

4.3. Procesamiento de los resultados

4.4. Discusion de los resultados

4.5. Conclusiones

4.6 Recomendaciones

CAPITULO V: Programa de intervencién

5.1. Denominacion del programa

24
25
27
28
30
31

33
33
33
33
33
34
35
36
38

40
45
50
50
52
53

55

Vi



5.2. Justificacion del problema

5.3. Establecimiento de objetivos
5.3.1. Objetivo general
5.3.2. Objetivos especificos

5.4. Sector al que se dirige

5.5. Metodologia de la Intervencion
5.5.1. Recursos
5.5.2. Actividades

5.6. Cronograma

Referencias bibliograficas

Anexos

Anexo N° 1. Matriz de Consistencia

Anexo N° 2. Cuestionario sobre situacion actual de las familias de
los niflos con discapacidad intelectual y del desarrollo

Anexo N° 3. Carta de Presentacion

Anexo N° 4. Fotografias de la Muestra

55
56
56
56
57
57
58
59
60

61
64
65

67
72
73

vii



iNDICE DE TABLAS

Tabla 1. Matriz de operacionalizacion de la variable Situacion Familiar

Tabla 2. Escala de Likert del cuestionario Situacion Familiar

Tabla 3. Baremo de la variable Situacion Familiar

Tabla 4. Datos sociodemograficos segun el grado de parentesco

Tabla 5. Datos sociodemograficos segun edad del familiar encuestado

Tabla 6. Datos sociodemograficos segun edad del nifio con discapacidad

Tabla 7. Datos sociodemograficos segun el sexo del nifio con discapacidad

Tabla 8. Datos sociodemograficos segun diagndstico del nifio con
discapacidad

Tabla 9. Resultados de la variable Situacion Familiar

Tabla 10. Resultados segun la dimension Bienestar Emocional

Tabla 11. Resultados segun la dimension Relaciones Familiares

Tabla 12. Resultados segun la dimension Bienestar Fisico/Salud

Tabla 13. Resultados segun la dimensién Bienestar Material/Econémico

44
45
46
47
48
49

viii



iNDICE DE FIGURAS

Figura 1.- Formula para determinar la muestra (MAS)

Figura 2.- Factor de correccion por finitud

Figura 3.- Datos sociodemograficos segun el grado de parentesco

Figura 4.- Datos sociodemograficos segun la edad del familiar encuestado

Figura 5.- Datos sociodemograficos segun edad del nifio con discapacidad

Figura 6.- Datos sociodemograficos segun el sexo del nifio con
discapacidad

Figura 7.- Datos sociodemograficos segun diagndéstico del nifio con
discapacidad

Figura 8.- Resultados de la variable Situacion Familiar

Figura 9.- Resultados segun la dimension Bienestar Emocional

Figura 10.- Resultados segun la dimension Relaciones Familiares

Figura 11.- Resultados segun la dimension Bienestar Fisico/Salud

Figura 12.- Resultados segun la dimensién Bienestar Material/Econémico

34
35
40
41

43

44
45
46
47
48
49



RESUMEN

Este trabajo de investigacion aborda la problematica que existe en las familias
que tiene un nifo con discapacidad, desde un enfoque de conocer la realidad en la
que viven, analizado bajo cuatro dimensiones. Teniendo como objetivo determinar la
Situacion Familiar de los niflos con discapacidad intelectual y del desarrollo del
Hospital de Rehabilitacion del Callao, Afio 2018. Para el cual su tipo y disefio de
investigacion corresponde a descriptivo no experimental transversal. La poblacion
corresponde a 82 ninos-pacientes, atendidos el mes de Abril en los diferentes
servicios que ofrece el Hospital, siendo su indagacion de estudio el familiar
acompanfante. Su muestra lo conforma 37 encuestados, entre madre, padre, otro
miembro familiar. Para la obtencién de datos el instrumento aplicado fue el
Cuestionario: “Situacion actual de las Familias de personas con discapacidad
intelectual y desarrollo, de Catalufia, Espafa”, elaborado por la Federacion APPS-
Catalufna (entidad privada de iniciativa social, a favor de la comunidad con
discapacidad intelectual). Obteniendo como resultado que la Situacién familiar de
nuestra poblacidon de estudio, se encuentra en un nivel medio o regular, dando por
concluyente que se necesita mayor soporte en diferentes aspectos para que su

situacion mejore.

Palabras Claves: Situacion Familiar, bienestar emocional, relaciones familiares,

bienestar fisico, bienestar material.



ABSTRACT

This research work addresses the problems that exist in families that have a
child with disabilities, from a focus on knowing the reality in which they live, analyzed
under four dimensions. With the objective of determining the Family Situation of
children with intellectual disabilities and the development of the Hospital de
Rehabilitacion del Callao, Year 2018. For which its type and design of research
corresponds to descriptive, non-experimental transversal. Being its population
conformed by 82 children-patients, attended the month of April in the different
services that the Hospital offers, being the investigation of the familiar companion. His
sample consists of 37 respondents, including a mother, father, another family
member or legal guardian of the patient. In order to obtain data, the instrument
applied was the Questionnaire: "Current situation of the Families of people with
intellectual disability and development, in Catalonia, Spain”, prepared by the APPS-
Catalonia Federation (private entity of social initiative, in favor of the community with
intellectual disability). Obtaining as a result that the family situation of our study
population, is at a medium or regular level, giving as conclusive that more support is

needed in different aspects so that their situation improves.

Key words: Family situation, emotional well-being, family relationships, physical well-
being, material well-being.
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INTRODUCCION

Si bien, cada familia ante la discapacidad de su hijo/a, debe afrontar diversos
tipos de sentimientos, como son: el de culpa, miedo, rechazo, la oposicidon y la
aceptacion, este va a depender de diferentes factores, como la particularidad propia
y emocional de los progenitores, la vinculacion entre pareja, y el apoyo social externo
(Sarto, 2011).

Cuando la discapacidad intelectual y del desarrollo se hace presente en nuestro
nifio, se asume diferentes tipos de necesidades y demandas, requiriendo una mayor
atencion durante todo el ciclo vital. Asimismo la crianza de un hijo con estas
caracteristicas puede generan ciertos niveles de estrés en los padres (Trute, Murphy-
Hiebert y Levine, 2007).

La realidad es que, no toda familia tiene la capacidad de afrontar su situacion
de la misma manera, si bien puede acontecer un crecimiento y fortalecimiento
familiar, por el contrario puede desencadenar una ruptura entre los miembros del

nucleo familiar, al no poder adaptarse a esta nueva situacion.

Durante esta investigacion se pudo observar que en algunos casos ante la
desunion de los padres, la madre es quien asume la mayor carga y responsabilidad
en el cuidado del hijo con discapacidad, donde pese a diversas dificultades que
pueda tener busca mejorar la calidad de vida de su nifio/nifa, haciendo frente
mayormente a los problemas econdmicos por insuficiencia de ingresos, los cuales
limita el poder cubrir las necesidades basicas que requiera el menor. Por otro lado la
carencia de informacidn es otro problema que aqueja al cuidador principal,
desconociendo las instituciones de apoyo que puede acceder a través del estado.
Anadido a todo ello, el estrés, la sobrecarga, y la falta de apoyo por parte la familia

extensa juegan un papel crucial en la rehabilitacién del menor.

De todo esto se desprende la necesidad de conocer la Situacién Familiar de los

ninos con discapacidad intelectual y del desarrollo del Hospital de Rehabilitacion del
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Callao, Afo 2018, para lo cual se abordara cuatro dimensiones: el bienestar
emocional, relaciones familiares, bienestar fisico/salud y por ultimo el bienestar
economico/material; puesto que el comprender la realidad de las familias con esta
problematica aportara a un plan de intervencidén con la finalidad de revertir esta
situacion, contribuyendo tanto al bienestar del paciente como el de su familia.

La estructura de esta investigacion consta de cinco capitulos:

Capitulo I, aqui se desarrolla, el planteamiento del problema, donde se describe
la realidad problematica, formulando el problema, estableciendo los objetivos y
justificando la importancia del tema de investigacion.

Capitulo 1l, contempla el marco tedrico conceptual, donde se detalla los
antecedentes tanto nacionales e internacionales relacionados al presente estudio,
Seguido de las bases tedricas que permitiran conocer a fondo nuestra variable de
estudio.

Capitulo lll, describe la metodologia, el tipo y disefio de investigacién, su
poblacién y muestra, los criterios de seleccion, asimismo la identificacion de la
variable y su operacionalizacion, y por ultimo la técnica e instrumento de recoleccion
de datos.

Capitulo IV, en este capitulo se presentan los resultados obtenidos mediante un
programa estadistico, generando respuestas para su analisis respectivo.

Capitulo V, Finalmente, se plantea una idea de programa de intervencion, de
acuerdo a la realidad problematica.

Cabe resaltar que los testimonios de los familiares, cuyos hijos/as con
discapacidad, atendidos en el Hospital de Rehabilitacién del Callao, se mantendra en

absoluta  confidencialidad, no recogiendo informacion de identidad.
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CAPITULO |
PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1. Descripcion de la realidad problematica

Siendo la discapacidad un fendbmeno complejo que afecta al grupo familiar, en
algunos de manera diferente, con la llegada de un hijo bajo esta condicién, se torna
dificil el poder aceptar el estilo de vida a la que estara sujeta el menor, surgiendo
diversos sentimientos al afrontar tan grande responsabilidad. La familia sufre un
fuerte golpe experimentando diferentes etapas emocionales, siendo estas, parte de

un periodo de asimilacion.

Ortega, Torres, Reyes y Garrido (2012) citan en su investigacion a Hardman
(1996), senalando que la presencia de un hijo con discapacidad altera al entorno

familiar como unidad social de diversas maneras.

Mckiney y Peterson (1987), hacen referencia segun algunos estudios de pareja
con hijos discapacitados, el papel importante que desempefia el esposo como
soporte en la reduccién del estrés, visualizando que la mejor forma de afrontamiento

en las madres era la buena relacion con la pareja.

Rentinck, Kerelaar y Jongmans (2010), realizaron un estudio en Holanda,
analizando las reacciones de 51 padres que enfrentan un diagndstico de paralisis
cerebral en sus hijos menores de dieciocho meses de vida. Examinando variables en
relacion al estatus de la resolucién del duelo, donde los autores consideran que la
negacion al diagnostico del hijo puede interferir en la relacion del padre con el nifio,
afectando la deteccion de necesidades del menor.

En una noticia sobre la discapacidad Infantil, UNICEF (2013) hace mencion que
existen alrededor de 93 millones de nifios en el mundo con alguna discapacidad,
siendo mas propensos a tener limitaciones al acceso de servicios de salud y
educacion, siendo una poblacion vulnerable a ser victimas de violencia y abuso o de
ser alejados de sus familias.

Segun se ha visto, el INEI (Instituto Nacional de Estadistica e Informatica), en

su ultima Encuesta Nacional Especializada sobre Discapacidad (ENEDIS, 2012)
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revela que en el pais, diez de cada cien personas que presentan alguna
discapacidad son menores de dieciocho afos, seis de cada cien se ubican entre los
dieciocho y veintinueve afnos, veinticuatro de cada cien en el grupo de treinta a
cincuenta y nueve afos de edad. Asimismo en la capital, ocho de cada cien son
menores de dieciocho afnos, cinco de cada cien tienen entre dieciocho y veintinueve
anos, y veinte de cada cien se ubican en el rango de treinta a cincuenta y nueve

anos.

La OMS (2005) introduce a la familia, como el vértice del triangulo paciente -
familia - equipo de salud, donde desde el hospital, paciente y familia deben ser
tratados para abordar las complejidades de la enfermedad. De esto se desprende
que la familia llega a ser un poderoso sistema al cual pertenecemos y constituye el
mayor recurso potencial para poder afrontar nuestros problemas. (Citado en Hogarty,
Anderson, C.M., y Reiss, 1986).

Ante esta realidad es que se necesita analizar a profundidad la Situacién del
entorno familiar de aquellos nifios que presentan discapacidad intelectual y del
desarrollo, en el Hospital de Rehabilitacion del Callao, 2018, toda vez que dicha
situacion impacta directamente en la vida de todos los miembro de la familia, su
dinamica familiar. Por esto la importancia de conocer la realidad de estas familias y
la manera de afrontar esta nueva situacion, con qué tipo de ayuda cuentan para
atender las necesidades del menor en condiciones de discapacidad, ya que de esto
dependera el progreso del avance del menor o su estancamiento. Por ende se
considera importante el presente estudio para la creacion de talleres de
sensibilizacién enfocados al desarrollo de capacidad de afrontamiento que demanda

la discapacidad.
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1.2. Formulacion del problema
1.2.1. Problema principal

¢ Cual es la Situacién Familiar de los nifilos con discapacidad intelectual y del

desarrollo del Hospital de Rehabilitacion del Callao- Aho 20187?

1.2.2. Problemas secundarios

¢ Cual es la Situacion Familiar, segun la dimensién Bienestar Emocional de
los nifos con discapacidad intelectual y del desarrollo del Hospital de
Rehabilitacion del Callao-Afio 20187

¢ Cual es la Situacion Familiar, segun la dimensién Relaciones Familiares de
los nifos con discapacidad intelectual y del desarrollo del Hospital de
Rehabilitacion del Callao-Afio 20187

¢ Cual es la Situacién Familiar, segun la dimensioén Bienestar Fisico/Salud de
los nifos con discapacidad intelectual y del desarrollo del Hospital de
Rehabilitacion del Callao-Afio 20187

¢Cual es la Situacion Familiar, segun la dimensién Bienestar Material y
Econdmico, de los nifios con discapacidad intelectual y del desarrollo del Hospital
de Rehabilitacion del Callao-Afio 20187

1.3. Objetivos
1.3.1. Objetivo general

- Determinar la Situacion Familiar de los nifios con discapacidad intelectual y

del desarrollo del Hospital de Rehabilitacion del Callao-Afio 2018.

1.3.2. Objetivos especificos

- ldentificar, segun la dimension Bienestar Emocional, la Situacion Familiar
de los nifios con discapacidad intelectual y del desarrollo del Hospital de
Rehabilitacion del Callao-Afio 2018.
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- ldentificar, segun la dimensién Relaciones Familiares, la Situacion Familiar
de los nifilos con discapacidad intelectual y del desarrollo del Hospital de
Rehabilitacion del Callao-Afo 2018.

- Identificar, segun la dimension Bienestar Fisico/Salud, la Situacién Familiar
de los nifilos con discapacidad intelectual y del desarrollo del Hospital de
Rehabilitacion del Callao-Afo 2018.

-ldentificar, segun la dimensién Bienestar Material/Econdmico, la Situacién
Familiar de los nifios con discapacidad intelectual y del desarrollo del Hospital de
Rehabilitacion del Callao-Afio 2018.

1.4. Justificacion e importancia

Este trabajo es importante porque busca determinar la situacién que atraviesa
la familia de los niflos que presentan discapacidad intelectual y del desarrollo en el
Hospital de Rehabilitacion del Callao-Afo 2018, de forma que pueda contribuir en
mejorar o fortalecer el soporte familiar como parte fundamental en la rehabilitacion

del paciente.

Esta investigacion nos permitira conocer el aporte familiar que recibe el nifio
con discapacidad, sea intelectual o del desarrollo, en base a cuatro aspectos:
Bienestar emocional, relaciones familiares, bienestar fisico/salud y bienestar
material/economico. Asimismo desde nuestra intervencidn profesional, contribuir con
el desarrollo de programas de capacitacion y orientacion, en busqueda de una mejor
calidad de vida de las familias con hijos en situacion de discapacidad.

En el aspecto tedrico esta investigacion pretende aportar informacion valiosa
mediante las descripciones realizadas, las teorias recogidas de otros autores y
aportes personales, lo cual sera como un banco de informacion para otros
investigadores que se interesen en el tema.

En cuanto al aspecto metodologico esta investigacion desarrolla métodos,
técnicas y estrategias, como la utilizacion de instrumentos; los cuales seran un

modelo orientador que puede ser tomado en cuenta para la aplicacion de otras
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investigaciones, permitiendo comprender la realidad de aquellas familias cuyos hijos

presenten discapacidad.

En el aspecto practico esta investigacion permite adoptar técnicas, estrategias
de ayuda para contribuir en mejorar la situacion de aquellas familias con hijos con
estos tipos de discapacidad, en especial a las familias que acuden al Hospital de
Rehabilitacion del Callao; que siendo una institucion de salud, y acorde a la Ley
General de la Persona con Discapacidad (Ley N° 29973) se busca contribuir al
mejoramiento en la calidad de vida de la poblacion asistente.

Tal como indica el presidente del CONADIS, se busca un accion conjunta, no
solo por el estado, sino también con la participacion de la sociedad, que con lleve a
una accion a beneficio de la calidad de vida en las personas con discapacidad en

nuestro pais y esta es precisamente la finalidad que motivo la presente investigacion.
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CAPITULO Il
MARCO TEORICO CONCEPTUAL

2.1. Antecedentes
2.1.1. Antecedentes internacionales

- Anderson, S. (2016) en su investigacion, “Sobrecarga y funcionamiento
familiar en familias con hijos con discapacidad”, tiene por objetivo: Evaluar el
nivel de sobrecarga en aquellos padres de nifios con discapacidad, e identificar el
funcionamiento familiar. El estudio utilizé6 un disefio de corte transversal. Su
muestra estuvo compuesta por 18 padres de familia, siendo sus edades entre 27 y
50 afos. Para la recaudacion de datos se ha recurrido a dos instrumentos y un
cuestionario, siendo la adaptacién espanol, y la escala de Zarit (Zarit, Reever y
Bach-Peterson, 1980). Finalmente, el autor concluye mencionando la existencia
de sobrecarga, representada por un 83,3%, demostrando una tendencia cadtica,

siendo un funcionamiento de rango medio.

- Reina, J. y Sopalo, M. (2015), en su investigacion “Funcionalidad
Familiar en ninos con Paralisis Cerebral que acuden al servicio de
Pedihabilidad del Hospital José Maria Velasco Ibarra de la Provincia de Napo
en los meses de Julio a Diciembre del ano, 2014” tuvieron por objetivo:
Analizar la funcionalidad familiar de los nifios con paralisis cerebral que acuden a
dicha institucion. Este trabajo se constituye como tipo descriptivo transversal. La
poblacion es representada por 60 pacientes. La muestra lo conforma 34 nifos.
Siendo el instrumento de recojo de informacion el Test de apgar familiar, donde se
realizé el familiograma. Sus autores concluyen que la funcionalidad familiar
evaluada en el familiar del nifio o nifia con paralisis infantil se presenta alterada,
siendo necesario ampliar el enfoque del servicio de salud, realizando acciones
que consideren a la familia un factor de apoyo para el manejo de esta
enfermedad.

19



- Solérzano, D. (2015), en su investigaron realizada sobre la “Funcionalidad
y disfuncionalidad en las familias de nihos con discapacidad”, propuso como
objetivo: Analizar las caracteristicas de la funcionalidad y la disfuncionalidad de
las familias integradas con menores en discapacidad. Este estudio es considerado
de tipo descriptivo transversal, con un enfoque cuantitativo, cuyos resultados es
de nivel correlacional. La investigacion tiene como poblacion a familias de nifios
con discapacidad, matriculados en el Centro de Integraciéon Educativa “Luis
Alberto Luna Tobar”, afio lectivo 2013-2014, siendo la muestra de 21 familias, el
total de la poblacién. La técnica que se utilizé para recolecciéon de informacion fue
la escala de evaluacion de cohesion y adaptabilidad (FACE lll) de Olson, Portner y
Lavee, (1985), adaptada por Schmidt, 2005.Concluyendo que el tipo de Cohesion
con mayor frecuencia es el desvinculado, y que la adaptabilidad alcanza su
maximo porcentaje en el nivel flexible, lo que establece que estas familias se

encontraban a un nivel medio de funcionalidad familiar.

- Monzalbo, J. (2014), en su investigacion “Funcionalidad Familiar en
Familias con Hijos con Sindrome de Down de la unidad de medicina familiar
numero 75, ciudad Nezahualcoyotl del Instituto Mexicano del Seguro Social”
tienen como objetivo principal: Determinar la funcionalidad en las familias
conformadas por nifios con Sindrome de Down adscritas a la UMF N° 75 del
IMSS. El tipo de este estudio es descriptivo, analitico y transversal. La muestra es
integrada por un total de 50 familias derechohabientes del IMSS que tengan un
hijo que presente Sindrome de Down. La técnica empleada fue la encuesta y el
instrumento empleado el cuestionario, eligiendo la escala FFSIL. Concluyendo
que: existe una relacion entre la funcionalidad familiar, y la presencia de un hijo
con Sindrome de Down, siendo influyente el grado de escolaridad en los padres
en la funcionalidad familiar, cuyo resultado presenta un nivel alto de familias

moderadamente disfuncionales.
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- Ortiz, J. (2013) en su investigacion “Estudio del funcionamiento de las
familias con un miembro con discapacidad intelectual, matriculados en el
Instituto Médico Pedagdgico de Audicion y Lenguaje (IMPAL), ubicado en el
cantén Duran.” cuyo objetivo principal es el estudio del funcionamiento familiar
que tienen un integrante con discapacidad intelectual. La investigacion es de tipo
descriptivo transversal con enfoque cuantitativo. La muestra consta de 51 familias.
La técnica empleada fue la entrevista semiestructurada y la observacion,
empleando el Test de Percepcion del Funcionamiento Familiar (FF-SIL).
Concluyendo que: 26 familias representan una disfuncionalidad familiar, afectando

severamente la dinamica familiar.

2.1.2. Antecedentes nacionales

- Segura, R. (2018), en su investigacion “Cotidiano del Cuidador
Familiar de ninos con Discapacidad Intelectual - Ferrehnafe, 2017”, tiene por
objetivo: describir, analizar y comprender la vida cotidiana del cuidador principal
de los nifios con discapacidad intelectual. El tipo de investigacion fue cualitativa,
aplicando una metodologia de estudio de caso. Los sujetos de estudio fueron 10
cuidadores, familiares de nifos con discapacidad intelectual de 7 a 12 afios. La
muestra fue determinada por la técnica de saturacion redundancia, recolectando
los datos a través de la entrevista semiestructurada a profundidad. El estudio llega
a concluir que generalmente son las madres quienes asumen el papel de cuidador
principal, siendo ellas las encargadas de cubrir las necesidades principales en sus
nifos, quienes ocasionalmente cuentan con el apoyo de sus demas familiares, a
fin de que perciban que no estan solos, y que tienen el soporte fisico y moral que

necesitan.

- Sanchez, M. (2018), en su investigacion “Clima social familiar en
padres con hijos con necesidades educativas especiales del CEBE piloto
Chincha en el Departamento de Ica en el ano 2017”, tiene por objetivo:

Determinar el grado del clima social familiar en padres con hijos de habilidades
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educativas especiales del CEBE piloto Chincha en el departamento de Ica, ano
2017. La investigacién fue de tipo descriptivo, con enfoque cuantitativo. La
muestra lo conforman 60 padres, cuyos hijos presentan necesidades educativas
especiales. Como instrumento se utilizé la escala FES, de clima social en familia
de Rudolf H. Moos, Bernice S. Moos y Edison Trickett J. Las conclusiones
determinaron que a nivel general el Clima Social Familiar se ubica en una

categoria promedio, con tendencia a buena, segun muestran sus resultados.

- Briones, P. y Tumbaco, L. (2017), en su investigacién, “Resiliencia
materna y ajuste parental ante la discapacidad en madres de Centros
Educativos Basicos Especiales de Lima Este, 2016”, tiene por objetivo:
Determinar la relacion significativa entre la resiliencia maternal y el ajuste parental,
ante la discapacidad, en madres de Centros Educativos Basicos Especiales de
Lima Este, ano 2016. El tipo de estudio tiene como base un disefio no
experimental de corte transversal, siendo su alcance correlacional. Se conté con
la participacion de 98 madres, cuyas edades comprenden los 20 a 59 afos, con
hijos de diferentes discapacidades. Se utiliz6 como instrumentos la escala de
resiliencia materna disefiada por Roque, Acle y Garcia (2009), ademas del
cuestionario de actitud parental ante la discapacidad, por Fernandez, Oliva y
Calderdn (2013). Los resultados sefialan que entre resiliencia materna y ajuste
parental, existe relacion significativa, quiere decir que las madres que tienen
indices altos de resiliencia, presentan mayor adaptabilidad ante una adversidad,
mientras que el 2% de madres que estan en la fase de shock presentan niveles

bajos de resiliencia.

- Calle, C. (2016) realizd la investigacion titulada: “Niveles de clima
social familiar en padres de ninos con necesidades especiales auditivas,
CEBEP Nuestra Senora de la Paz. Piura, 2015”, quien propuso como objetivo
determinar el nivel del clima social familiar en padres de nifios con necesidades

especiales auditivas del Centro de Educacion basica Especial Particular CEBEP
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Nuestra Sefiora de la Paz, en Piura durante el 2015. La metodologia fue un disefio
no experimental, de tipo cuantitativo y de nivel descriptivo. Se empleo como
instrumento la escala del Clima Social Familiar (FES), aplicado a una muestra de
74 padres de nifios con necesidades auditivas especiales. Como conclusion se
encontré que el 51% de los encuestados poseen un clima social familiar “bueno”,
seguidamente se hallé en la dimensién Relaciones una calificacion “media”
representada por un 47%, finalmente en las dimensiones Desarrollo y Estabilidad,
el 46% y el 42% de padres respectivamente, obtuvieron un nivel bueno.
Concluyendo que: el nivel de clima social familiar de los padres con sus nifios de
necesidades auditivas especiales del CEBEP Nuestra Sefora de la Paz, es

buena.

- Tavara, E. (2014), en su investigacion, “Efectos de la discapacidad
en la Dinamica Familiar de los usuarios del Centro de Fisioterapia y
Rehabilitacion de la Oficina Municipal de atencion a las personas con
discapacidad, Sub Gerencia de Derechos Humanos de la Municipalidad
Provincial de Trujillo, Aro 2013”, tiene por objetivo: Conocer los efectos de la
discapacidad en la dinamica familiar de las personas con discapacidad, usuarios
del Centro de Fisioterapia y Rehabilitacién de la Oficina Municipal de Atencién a
las Personas con Discapacidad, de la Sub Gerencia de Derechos Humanos,
Provincial de Trujillo — 2013. Donde el tipo de investigacion realizada corresponde
a descriptiva-explicativa, contando con una muestra de 24 usuarios, atendidos en
el Centro de Fisioterapia y Rehabilitacion de la Oficina Municipal de Atencion a las
Personas con Discapacidad en Trujillo. Las técnicas empleadas fueron: la Guia de
Observacion, el registro de observacion, la guia de entrevista y su registro,
teniendo como instrumento el cuestionario. Este ultimo elaborado bajo preguntas
abiertas y cerradas. Como resultado obtenido, el autor sefala que en la mayor
parte de las familias usuarias, se observé una dinamica familiar afectada,
ocasionando gran impacto en los diferentes niveles del sistema familiar, teniendo

que adaptarse a esta nueva situacion, debiendo organizarse, asumir nuevas
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funciones en relaciéon al miembro con discapacidad, apareciendo dificultades para
mantener un sentimiento de estabilidad e identidad ante las tensiones del dia a
dia.

2.2. Bases teodricas

Para la realizacion de este trabajo, se consideraron las teorias relacionadas con
el tema elegido, donde posteriormente se pretende contrastarlos con los resultados a

obtener.

2.2.1. Conceptualizacion de Situacion Familiar

Se entiende por situacion familiar, a la realidad en la que vive la familia
considerando su composicion familiar, momentos que atraviesa, la union y su

relacion entre si.

Como parte del analisis de la Situacion de las familias cuyos hijos presentan
discapacidad, es de vital importancia conocer su estructura y dinamica familiar.

Para Minuchin (1974), estructuralmente toda familia se define como “un
conjunto invisible de demandas funcionales que organizan los modos en que
interactuan sus miembros”, contemplando aspectos de su organizacion, como su
interrelacion, lazos, tamafio, normas, roles y jerarquia.

A su vez, se entiende como dinamica familiar a la confrontacién de fuerzas,
tanto positivas, como negativas que interactuan directamente con la conducta de
cada componente familiar, reaccionando como unidad ante diferentes
circunstancias que puedan presentarse en su vida cotidiana (Satir 1980, Pérez
1989, De la Revilla y Fleitas 1994, Huerta 1998).

2.2.2. La teoria estructural del funcionamiento familiar

Minuchin (1977) principal exponente de esta teoria, califica a la familia como
un sistema con una organizacion dada por los integrantes que la componen en

funcién a su dinamica.
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La estructura de este sistema familiar es inciertamente estable para brindarle
soporte en el cumplimiento de sus actividades, defenderla del medio externo y
darles también sentido de pertenencia a sus integrantes. Asimismo se debe ser
eficaz para adecuarse a las distintas etapas del desarrollo evolutivo y a las
diferentes necesidades de la vida, permitiendo asi el desarrollo familiar y su
proceso de individuacion.

Adicionalmente el sistema familiar, diferencia y ejerce sus funciones a través
de la interrelacion de sus roles y funciones. Siendo sus subsistemas
fundamentales el conyugal (marido y mujer), parental (padre y madre), fraterno
(hermanos) y filial (hijos). (Aponte, H. J., y Van Deusen, J. M. 1981).

Esta propuesta permite definir la funcionalidad familiar en base al uso de sus
limites. Siendo estas reglas las que determinan qué miembros familiares y de qué

manera participan en una determinada negociacion.

2.2.3. Dimensiones de Situacion familiar
a) Dimensiones del Funcionamiento Familiar, segun modelo McMaster
Mc Master propone este modelo en funcion a 6 dimensiones utiles para

evaluar a las familias en tratamiento, siendo estas las siguientes:

¢ Resolucién de problemas: Esta dimensién examina la destreza que tienen las
familias en la salida de sus problemas de forma que proteja el equilibrio
familiar.

e La comunicacion: En esta dimension se abarca el intercambio de ideas en el
ambito familiar.

e Los roles: En esta dimension se analiza los patrones de conducta, mediante
las labores designadas a cada integrante familiar, clasificadas en dos areas:
instrumentales y afectivas, sub clasificAandose en necesarias y no necesarias.

e El involucramiento afectivo: Involucra el interés que muestra el grupo familiar

en forma colectiva e individual en las distintas actividades de importancia.
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e Las respuestas afectivas: Es la destreza de cada familia para responder de
forma adecuada ante un estimulo, frente a una extensa gama de emociones,
como al grado de respuesta.

e El control de la conducta: Comprende los patrones que considere propicio la
familia para conducir un acertado comportamiento en sus integrantes durante
tres momentos especificos. (Atri, 2016).

a. Situacién que involucra peligro fisico
b. Situacidn que exige afrontar y expresar necesidades psicologicas,
bioldgicas e instintivas.

c. Situacidon que requieren socializacion intrafamiliar como extrafamiliar.

b) Dimensiones de la dinamica familiar segun, Romero, C. y Peralta, S.

En el 2012, los autores Romero, C. y Peralta, S. realizaron un estudio para
conocer la dinamica familiar con hijos/as con sindrome Down en base a sus
caracteristicas. Para la obtencién de datos, aplicaron la Ficha Social en una
entrevista a profundidad, elaboraron un cuadro de dimensiones, contemplando

tres datos esenciales de estudio:

e Etapas emocionales vividas por cada grupo familiar: Conmocién (Expresiones
de susto y shock, incredulidad), reacciones instintivas (proteccion del nifo,
rechazo a la discapacidad), tristeza (dolor y pérdida, incapacidad, miedos y
preocupaciones), ruptura con la vida normal (verglenza, retraimiento social,
cambios experimentados).

e Funciones familiares: Funcion nutricia (necesidad de afecto, necesidad de
cuidado, necesidad de crianza), funcion normativa (necesidad de costumbres
de la rutina familiar, necesidad de limites).

e Expectativas al futuro: Expectativas hacia la independencia (facilitar la
autonomia en diferentes actividades), expectativas hacia la dependencia

(entorno al cuidado).

26



c) Dimensiones segun Summers, Poston, Turnbull, Marquis, Hoffman,
Mannan y Wang (2005)
Estos autores determinan que las dimensiones basicas en la familia son:
¢ Interaccion Familiar
e Crianza
e Bienestar emocional
¢ Bienestar fisico/material

e Apoyos relacionados a discapacidad

2.2.4. La Familia en relacion con la discapacidad

Esta depende de la persona y de la etapa de vida presente, ya que al ser en
ocasiones una experiencia abrumadora, tanto para los padres y el resto de la
familia, se crean grandes tensiones, y es ahi donde actua la resiliencia que debe
tener una familia para conseguir salir adelante, enfrentando el miedo hacia lo
ignorado, pues se ven inmersos en un problema para el que no estan preparados,
Adroher (2004).

En ocasiones la aparicion de un hijo en esta condicion, puede conllevar a la
separacion de sus padres, sobre todo cuando la relacion ya padecia de problemas
previos, o por el contrario fortalecer su unién. Una actitud negativa puede darse
por la poca informacién, en otros casos sus integrantes pueden interactuar
informandose sobre los aspectos de la discapacidad, proporcionando un nuevo

conocimiento y medidas de afrontamiento.

Frente a esta realidad la familia presenta diferentes necesidades que
requieren de atencion, tales como la informacién, la formacion y el apoyo, Muhoz,
Fajardo y Medina (2010).

Siendo la informacion un derecho que tienen los padres y madres, que
aportara en comprender muchos de los comportamientos de sus hijos, que en
ocasiones puede generar angustia. Por medio de la Formacion adquirira

conocimientos de intervencidén que fortalecera el desarrollo social del nifio o nifa,
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logrando en sus padres sentimientos de auto eficacia para afrontar las demandas
de sus menores hijos. Por otra parte el Estado y organizaciones privadas forman
parte fundamental como punto de apoyo para las necesidades del menor y su
familia. Por otro lado cabe resaltar el impacto que tienen los hermanos/as con la
llegada de un nuevo integrante con discapacidad, teniendo que enfrentar esta
nueva realidad, haciéndose presente la incertidumbre de la funcién que les toca
realizar, hasta la apreciacion que tienen de si mismos, Diaz (2009), citado en
Aguilera (2012- 2013).

Consideremos que los hermanos también tienen necesidades personales,
que satisfaciéndose adecuadamente pueden adquirir nuevas capacidades, tales
como, la madurez, responsabilidad, tolerancia e independencia. Segun Lizasoain
(2009, citado en Aguilera, 2012-2013) estas necesidades son: el de conocer sobre
la discapacidad, que les ayudara a reaccionar, comunicar y jugar con su hermano
o hermana, necesidad de poder transmitir lo que sienten, asi como, compartirlo
con otras personas, necesidad de ser respetados en sus aficiones y actividades,
recibiendo comprension, atencidn y apoyo.

Finalmente podemos resaltar que la aceptacion y la unidon familiar son de
suma importancia para sobrellevar las dificultades que puedan presentarse por las

limitaciones que tendra el menor.

2.2.5. La Discapacidad segun su clasificacion

Una discapacidad es aquella condicién, bajo la cual una persona presenta
alguna dificultad para su interaccién con el medio, sea intelectual, fisica, sensorial
o mental. Comprendiéndose como un asunto social donde se discute la inclusion y

exclusion de esta poblacion vulnerable.

Para Campadabal (2001) “Comunidad y familia debe exigir un esfuerzo
conjunto para avanzar en la desventaja de la adopcion de una persona con

discapacidad, el cual impide su integracién con la vida social normal”’. Rescatando
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a las familias como el primer contexto socializador, responsable de inculcar los

valores y principios de la persona, para su insercion y desarrollo en la sociedad.

La Organizacién Mundial de la Salud (2015), dice que la discapacidad

contempla las limitaciones para la realizacién de actividades y las restricciones de

su participacion, dificultando su involucramiento en situaciones vitales.

La Discapacidad puede ser debida a factores genéticos o pueden darse por

enfermedades graves o accidentes, o por envejecimiento, en general, la

discapacidad puede dividirse en: fisica, intelectual, sensorial y mental.

a)

b)

La Discapacidad Intelectual: (mental, psiquica, cognitiva...), es
caracterizada por limitaciones significativas tanto en el funcionamiento
intelectual como en la conducta adaptativa, tales como el Retraso Mental
(término sustituido por el de Discapacidad intelectual), Sindrome de Down,
entre otros. Mateo (2013).

La Discapacidad Fisica: Este tipo de discapacidad afecta las habilidades
motrices, en ella se encuentra la Paralisis Cerebral, Espina Bifida, distrofia

muscular, amputaciones, entre otros. Mateo (2013).

Este Término también es utilizado para aquellas discapacidades que se
presentan durante el desarrollo; generalmente perduran a lo largo de la vida.
Esta discapacidad refleja limitaciones en areas relevantes de la vida tales
como el lenguaje, la movilidad, el aprendizaje, el auto cuidado y la vida
independiente. Las discapacidades del desarrollo engloban una serie de
condiciones como la propia discapacidad intelectual, los trastornos del
espectro de autismo (TEA), la paralisis cerebral y otras situaciones

estrechamente relacionadas con la discapacidad intelectual.
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c) La Discapacidad sensorial: Se encuentran aquellas discapacidades
relacionadas con la disminucion de uno o varios sentidos. Dentro de esta
clasificacion diferenciamos entre: auditiva, visual y sensorial, Mateo (2013).

d) La Discapacidad psiquica o mental: Esta comprendida por las alteraciones
neurologicas y trastornos cerebrales como el mal de Alzheimer o desdrdenes

de conducta como la esquizofrenia.

2.2.6. Poblacion con discapacidad en el Peru

El Instituto Nacional de Estadistica e Informatica, a través de una nota de
prensa, publicada en el mes de Diciembre del 2013, dio a conocer que en nuestro
pais el 5,2% de su poblacién, representada por 1 millén 575 mil personas, tiene
algun tipo de discapacidad. Siendo de este total, el 52,1% mujeres, que equivalen
a 820 mil 731 personas, mientras que en un 47,9% lo conforman los hombres,
cuya cifra es de 754 mil 671, es decir, se visualiza una mayor proporcion en
mujeres con alguna discapacidad. Donde el 40.6% es dependiente para la
realizacién de sus actividades cotidianas, siendo asistidos en su mayoria por hijos,
madre o conyuge.

Segun la primera encuesta nacional sobre la discapacidad (2012), llevada a
cabo por INEI, 10 de cada 100 personas con diferentes tipos de discapacidad se
encuentra en una edad menor de 18 anos, solo en Lima Metropolitana 8 de 100
son menores de 18 afnos. A nivel departamental se observé que en Lima el 6,8%
de la poblacién presenta alguna discapacidad, seguido por Arequipa (6,7%) vy
Moquegua (6,6%). Mientras que, en los departamentos de, Loreto (3,2%),
Amazonas (3,3%) Junin, Cusco y Lambayeque con 3,5% cada uno, registrando
las menores tasas.

El Diario Uno (2016) informé que solo el 23,6% de los nifios con
discapacidad cuenta con acceso a una educacion inicial, mientras que el 22% en
edad educativa esta registrada en el sistema educativo, revelaron especialistas de
la Coalicion por el Derecho a una Educacion Inclusiva que participaron en el “Foro

por el Derecho de la Nifiez con Discapacidad a una Educacién Inclusiva”, cuya
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finalidad fue informar sobre la exclusion que enfrenta la nifiez con discapacidad en

el Peru.

El Comité de los Derechos del Nifio de la ONU a inicios del 2016 anunci6 al

Estado Peruano las altas cifras de discriminacion y exclusion de los menores con

discapacidad, asimismo hace referencia que mas de un 90% no cuenta con un

certificado de discapacidad, y que el 54% de la nifiez bajo esta condicion no sabe

leer ni escribir, recomendando que se destine los recursos necesarios para

cambiar esta situacion.

2.3 Definiciones Conceptuales

Discapacidad: Es la limitacién en el desempefio de funciones tanto fisico
como sociocultural. Comprendida también como respuesta de la sociedad
frente a la persona con discapacidad.

Persona con Discapacidad: Segun la Ley N° 2997 (Ley General de la
Persona con Discapacidad) toda persona en condicion de discapacidad
presenta una o0 mas de deficiencias fisicas, sensoriales, mentales o
intelectuales de caracter permanente que, al experimentar un conjunto de
desafios en su entorno, puedan verse impedidas en el ejercicio pleno de sus
derechos e inclusion social, en igual de condiciones que los demas.

Familia: Grupo de personas unidas por vinculos de parentesco,
consanguinidad, afecto y convivencia, limitada por los valores socioculturales
donde se desarrolla. La Familia es la red de apoyo social donde la persona se
desarrolla frente a la enfermedad y sus secuelas. Las relaciones de sus
integrantes pueden o no generar proteccion, dependiendo de la actitud frente
a una determinada situacion en su interior, Louro (2002).

Funcionamiento Familiar: Proceso de cambio donde la familia debe
adaptarse hacia una determinada situacion, este puede darse al interior de la
familia o puede estar vinculada a un factor externo.

Estructura Familiar: La estructura familiar es el soporte que caracteriza a la

familia, le da identidad y la distingue una de otra.
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Cohesién familiar: Es el vinculo emocional que se desarrolla entre los
miembros familiares.

Adaptabilidad Familiar: Es la relacion positiva que presentan los miembros
de una familia ante un cambio en su estructura, roles, y normas en respuesta
a la exigencia que se plantea.

Roles Familiares: Hablamos del papel que cada uno de nosotros
desempefiamos dentro de nuestra familia. Es decir las funciones que tenemos
como padre, madre o hijo. Cada miembro tiene diferente funcion y el
cumplimiento de este facilitara la estructura familiar.

Problematica Social: Son situaciones que afecta a una determinada
poblacion, donde su resolucidon debe darse de manera colectiva. Una
problematica social puede surgir cuando un grupo de poblacion no puede
satisfacer sus necesidades basicas. Por tratarse de asuntos publicos este
debe ser resuelto por el Estado a través de las acciones del gobierno.
Exclusion Social: Este concepto ha ido cambiando a lo largo del tiempo,
estando sujeto a su entorno cultural. Se caracteriza por el impedimento de un
grupo de personas a la vida social, laboral y cultural de su respectiva
comunidad.

Inclusién Social: Es la integracion de todos los ciudadanos sin excepcion a la
vida comunitaria donde pueden ejercer sus derechos, aprovechando las
oportunidades que se encuentran en su alrededor.

Rehabilitacion Fisica: Proceso con objetivos definidos de recuperar las
habilidades funcionales de las personas con limitaciones fisicas, el cual influye

también el aspecto psicologico y social del individuo.
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CAPITULO 1l
METODOLOGIA

3.1 Tipo y Diseio de investigacion.
3.1.1. Tipo de la investigacion

El tipo de investigacion de este trabajo es descriptivo, pues pretende
describir la situacion que enfrentan las familias cuyos hijos presentan alguna
discapacidad, sea intelectual y del desarrollo.

Para Hernandez y Baptista (2003), el tipo de investigacion busca especificar,
propiedades, caracteristicas y rasgos importantes de cualquier fenbmeno que se
analice, describiendo tendencias de un grupo o poblacion.

Segun refiere Schmelkes, C. (1988) La investigacion descriptiva en base a
objetivos conlleva a indagar y presentar el estado o momento actual de un
fendmeno, observando lo que ocurre con el fendmeno en estudio, sin manipular el
factor del estudio.

Segun el enfoque, este es de tipo cuantitativo por el manejo de sus variables

estadisticas, haciendo uso de la estadistica descriptiva.

3.1.2. Diseio de la investigacion

El disefio de la investigacion es no experimental transversal porque no hay
manipulacion de variables, donde los datos son recolectados en un momento
unico, y su proposito es analizar variables y relacion existente en un momento

determinado, Hernandez, Fernandez y Baptista (2006).

3.2. Poblacién y muestra
3.2.1. Poblacién

Los nifios sujetos a la investigacion son pacientes del Hospital de
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Rehabilitacion del Callao diagnosticado con discapacidad intelectual y del
desarrollo, que ascienden a 82 pacientes que han sido atendidos durante el mes
de Abril del afio 2018.

3.2.2. Muestra

El tamafio de la muestra se determind bajo el disefio del Muestreo aleatorio

simple (MAS), siguiendo la siguiente féormula:

Figura n°® 1: Férmula para determinar la muestra (MAS)

Ng'Z®
ﬁ - 5 5 Eal
(N —1)e* + g2Z*
n= 82 (0.5)%(1,96)?
(82-1) (0,05)%+ (0,5) (1,962
n= 82 (0.25) (3.84)
81 (0,0025) + (0.25) (3.84)
n= 78.72
0.2025 + 0.96
n= 193.92
1.4625
N=68

Donde:

n = Tamafo de la muestra

N = Tamano de la poblacion

Z = Nivel de confianza. Teniendo como constante 1,96, debido a que el nivel

de confianza es 95%.
e = Margen de error absoluto aplicado al 95% (0,05).

o = Desviacion estandar poblacional, el cual se considera 0,5
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De esta muestra se realizara la correccién por finitud de la siguiente manera:

Figura n° 2: Factor de correccion por finitud

q n
N—rs=
N
fh= 68 =0.83
82
na = 68 = _68 =37
1+0.83 1.83

Donde:

fh: factor correccion por finitud
n: tamafio de la muestra inicial
N: tamano del universo (N = 82)

na: tamafo corregido o ajustado de la muestra

3.3. Criterios de seleccién
Para que esta muestra pueda cumplirse existen ciertos criterios de seleccion,

que se basa en 2 enfoques: Inclusion y exclusion.

Criterios de inclusién de los pacientes:
v' Familias con hijos diagnosticados con discapacidad intelectual y del

desarrollo.
v Pacientes cuya edad van desde los 11 meses a 10 afios de edad.

v" Que acepten participar en el estudio.
Criterios de exclusion de los pacientes:

v' Pacientes que padezcan otro tipo de discapacidad.
v Pacientes fuera del rango de edades sefialada.
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3.4. Identificacidon de variables y Operacionalizacién

La variable del estudio es la Situacion Familiar, y como objetivo tiene
determinar la Situacion que atraviesan las Familias de nifos con discapacidad
intelectual y del desarrollo que acuden al Hospital de Rehabilitacion del callao,
2018.

Los datos sociodemograficos a considerar en los familiares son el grado de
parentesco y la edad. Como dato sociodemografico del nifio se considera la edad,
sexo Yy el tipo de discapacidad.

Las dimensiones consideradas son: Bienestar emocional, relaciones

familiares, bienestar fisico/salud y bienestar material/econémico.
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Tabla 1: Matriz de Operacionalizacion de la variable Situacion Familiar

VARIABLE clcj)il:c;:fTKJ:L OPERACTONAL DIMENSIONES INDICADORES iTEMS REeaURSTAS INSTRUMENTO
o Clima Familiar
En términos generales | Bienestar Estrés Familiar 1-9
la situacion familiar | Emocional Equilibrio y Satisfaccién personal )
i hacel .r’eferenma a la Autoestima y confianza
Para definir la | condicion o]
Situacion Familiar es | circunstancias que
importante conocer su | atraviesa la familia.
estructura y dinamica | Teniendo en cuenta Relaciones Apoyo familiar. N
familiar. que la situacion Familiares Respeto y confianza familiar 10-17
0<C Para Minuchin (1974) familiar s? compone Union familiar
- estructuralmente la | por varios factores que
= familia es el “conjunto | describen la situacion Nada de acuerdo
5 invisible de demandas familiar, por ello se | gioneqtar Salud fisica y mental familiar 18-23 | Poco d q
LL funcionales que | considera las | Fisicorsalud Salud fisica y mental paciente ) 0co de acuerdo o
pd organizan los modos | dimensiones Cuestionario
0 en que interacttian sus | Propuestas  por  la De acuerdo
2 miembros” Federacion Espafiola
contemplando de Organizaciones a
F_’ aspectoz de | favor de las personas Bastante de acuerdo
7] parentesco, tamaro, | CON discapacidad Disposicién de recursos materiales y
limites, roles y | intelectual y del economicos
jerarquia. desarrollo , las cuales Bienestar Satisfaccion de necesidades basicas
son: Bienestar Material/Econé Seguridad, adaptacion Y| 24-29
emocional, relaciones mico confortabilidad familiar

familiares, bienestar
fisico/salud y bienestar
material/econémico.
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3.5. Técnicas e instrumentos de evaluacién

La técnica que se utilizé fue la encuesta, mediante un cuestionario elaborado
por la Federacion APPS-Catalufia (entidad privada de iniciativa social de utilidad
publica, asociada a favor de las personas con discapacidad intelectual) en
colaboracion con la Facultad de Psicologia y Ciencias de la Educacion, el cual

consta de 29 items que se miden con la escala de Likert.

Las preguntas son cerradas con un lenguaje claro y sencillo para que el

encuestado marque la opcién con la que se identifique.

FICHA TECNICA: Cuestionario sobre la Situacién actual de las familias de

personas con discapacidad intelectual y del desarrollo - DID en Cataluia

o Autor: Federacion APPS, colaboracion de la facultad de Psicologia,
Ciencias de la Educacion y del Deporte Blanquerna.

J Forma de Administracion: Individual.

° Ambito de Aplicacion: El cuestionario es aplicable a los padres de familia

(padre o madre), tutores o hermanos de los familiares con DID.

o Duracion: 15 minutos (aprox.)

o items del cuestionario: El cuestionario cuenta con 29 items, distribuidos en
4 dimensiones.

o Descripcion de la prueba: El presente cuestionario consta de 29 items que
son de tipo cerrado de opcion multiple, en la escala de Likert. Permite
conocer sobre la Situacion familiar de las personas con discapacidad
intelectual y del desarrollo de una comunidad, por medio de la evaluacion de
sus cuatro dimensiones.

o Calificacion: Las respuestas se califican en la escala de Likert, que van

desde los valores 1 al 6, que se detalla a continuacion.
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Tabla n°2: Escala del Cuestionario Satisfaccion Familiar.

Nada de Poco de De Bastante Muy de No es mi
acuerdo acuerdo acuerdo de acuerdo caso
acuerdo
1 2 3 4 5 8

o Baremo: En efectos de interpretacion de resultados el baremo esta aplicado
en funcién al valor del indice o escala elegida en cada item del cuestionario.
Hallando con la sumatoria el total por cada dimension, por la variable
propiamente.

Tabla n°3: Baremo de la variable Satisfaccion Familiar.

VARIABLE SITUACION FAMILIAR

Categorias I. 1. 1. IV. Total
46-54 41-48 31-36 31-36 149-174
Muy Buena
37-45 33-40 25-30 25-30 120-148
Buena
28-36 25-32 19-24 19-24 91-119
Regular
19-27 17-24 13-18 13-18 61-90
Mala
9-18 8-16 6-12 6-12 29-60
Muy Mala
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CAPITULO IV
PRESENTACION, PROCESAMIENTO Y ANALISIS DE RESULTADOS

4.1. Presentacién de resultados generales

Tabla N° 4: Datos socio demograficos segun el grado de parentesco.

. . Porcentaje Porcentaje
Parentesco Frecuencia Porcentaje o
valido acumulado
Madre 33 89,19 89,19 89,2
Otro miembro familiar 4 10,81 10,81 100,0
Total 37 100,0 100,0
100
80
2
w60
[
S
e
o 59,19%
g .
20
0
Ma-:ﬂre Citro miembro familiar

Figura N°3: Datos socio demograficos segun el grado de parentesco.

Interpretacién: Se aprecia en la Tabla N°4, Figura N°3, que el grado de
parentesco de las familias encuestadas cuyo menor diagnosticado con discapacidad
intelectual y del desarrollo, del Hospital de Rehabilitacion del Callao, esta
representada por un 89,19% (33) por madres de familia, mientras que el 10,81% (4)

lo representan otros miembros familiares.
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Tabla N° 5: Datos sociodemograficos segun la edad del familiar encuestado.

Rango de Edades  Frecyencia Porcentaje Porcentaje Porcentaje

valido acumulado
27-35 13 35,14 35,14 35,14
36-44 17 45,95 45,95 81,11
45-52 3 8,11 8,11 89,2
53-69 4 10,81 10,81 100,0
Total 37 100,0 100,0

Porcentaje

27-35 36-44 45-52 53-69

Cual es su edad?

Figura N°4: Datos sociodemograficos segun la edad del familiar encuestado.

Interpretacion: Se aprecia en la Tabla N°5, Figura N°4 que en promedio, la edad
del familiar encuestado se encuentra entre los 36 y 44 afos, representada por un
45,95%, seguidamente con 35,14%, el rango de 27 a 35 afios de edad, un 10,81%
tiene entre 53 y 69 afos, siendo el rango minimo de 8,11% teniendo por edad entre
45 y 52 afios.
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Tabla N° 6: Datos sociodemograficos segun edad del nifio con discapacidad.

Rango de ) ) o Porcentaje
Edades Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido
acumulado
1-4 8 21,62 21,62 21,62
5-9 18 48,65 48,65 70,3
10-12 11 29,73 29,73 100,0
Total 37 100,0 100,0

Porcentaje

1-4 3-9 10-12

Cual es la edad del paciente?

Figura N°5: Datos sociodemograficos segun edad del nifio con discapacidad.

Interpretacion: Como se aprecia en la Tabla N°6, Figura N°5 en promedio la edad
del niflo en condicion de discapacidad tiene un rango mayor entre 5 y 9 afnos de
edad, representada por un 48,65%, seguidamente con un porcentaje de 29.73% se
ubica el rango de 10 a 12 afos, y siendo el de menor porcentaje el rango a 1 a 4

afnos de edad, representado con un 21,62%.
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Tabla N° 7: Datos sociodemograficos segun el sexo del nifio con discapacidad.

Sexo Frecuencia Porcentaje Porcentaje Porcentaje

valido acumulado
Femenino 16 43,24 43,24 43,24
Masculino 21 56,76 56,76 100,0
Total 37 100,0 100,0

Cual es el sexo del paciente?

B Femenino
O rasculino

Figura N°6: Datos sociodemograficos segun el sexo del nifio con discapacidad.

Interpretacién: En la Tabla N°7, Figura N°6, se aprecia que un 56.76%
corresponde al sexo masculino, representada por 21 nifos, y un 43.24% al sexo
femenino, representada por 16 nifas.
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Tabla N° 8: Datos sociodemograficos segun diagnostico del nifo discapacidad.

Diagnéstico Frecuencia Porcentaje Porcentaje Porcentaje

valido acumulado
Paralisis Cerebral Infantil 17 45,95 45,95 45,95
Trastorno Espectro Autista 9 24,32 24,32 70,3
Retardo Mental Moderado 4 10,8 10,8 81,1
Sindrome de Down 4 10,81 10,81 91,9
Atrofia Cerebral 2 5,41 5,41 97,3
Enfermedad Moyamoya 1 2,70 2,70 100,0
Total 37 100,0 100,0

Porcentaje

2.70%

1 1 T

Paralisis Transtorno Retardo  Sindrome de Atrofia Enfermecdad

Cerebral Espectro Mental Do Cerebral Moyamoya
Infartil Autista Moderacdo

Figura N°7: Datos sociodemograficos segun diagndstico del nifio con

discapacidad

Interpretacién: La Tabla N°8 y Figura N°7 refleja que el 45,95% equivalente a 17
nifos tienen como diagndstico Paralisis Cerebral Infantil, el 24,32% igual a 9 nifos
tienen por diagndstico Trastorno Espectro Autista, el 10,81% igual a 4 nifios tiene por
diagnodstico Retardo Mental Moderado, siendo el mismo porcentaje 10,81% igual a 4
nifos para el Sindrome de Down, mientras que el 5,41% igual a 2 nifios tiene por
diagnostico Atrofia Cerebral, y por ultimo el 2,70% igual a 1 nifio tiene por

diagnostico Enfermedad de Moyamoya.
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4.2. Presentacién de resultados especificos
Tabla N° 9: Resultados segun la variable Situacion Familiar.

. . . Porcentaje Porcentaje
Niveles Frecuencia Porcentaje

Valido acumulado
Buena 4 10,81 10,81 10,81
Regular 26 70,27 70,27 81,1
Mala 7 18,92 18,92 100,0
Total 37 100,0 100,0

B0

G0

Porcentaje
5

T T
Buena Regular Mala

Figura N°8: Resultados segun la variable Situacion Familiar.

Interpretacioén: Lo reflejado en la Tabla N°9 y Figura N°8 revela que el 70,27%

considera que su situacion familiar frente a la discapacidad intelectual y del

desarrollo que presenta su familiar y/o hijo/a se posiciona en un nivel regular, el

18,92% en un nivel malo, mientras que el 10,81% en un nivel bueno.
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Tabla N° 10: Resultados segun la dimension Bienestar Emocional.

Dimension Bienestar Emocional

) ) ) o Porcentaje
Nivel Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido
acumulado
Buena 4 10,81 10,81 10,81
Regular 24 64,86 64,86 75,7
Mala 9 24,32 24,32 100,0
Total 37 100,0 100,0

Porcentaje

Buena Reqgular Mala

Dimension Bienestar Emocional

Figura N°9: Resultados segun la dimension Bienestar Emocional.

Interpretacion: De acuerdo a la Tabla N°10 y Figura N°9, referente a la dimension
bienestar emocional, los resultados muestran que el 64,86% (24) de las familias
encuestadas, perciben un nivel regular, el 24,32% (9) un nivel malo y mientras que el

10,81% (4) percibe un buen bienestar emocional.
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Tabla N° 11: Resultados segun la dimension Relaciones Familiares.

Dimension Relaciones Familiares

Nivel . . Porcentaje Porcentaje
ive Frecuencia  Porcentaje

valido acumulado
Muy Buena 2 5,41 5,41 5,41
Buena 6 16,22 16,22 21,6
Regular 23 62,16 62,16 83,8
Mala 6 16,22 16,22 100,0
Total 37 100,0 100,0

Porcentaje

Muy Buena Buena Regular Mala

Dimension Relaciones Familiares

Figura N°10: Resultados segun la dimension Relaciones Familiares.

Interpretacién: La Tabla N°11 y Figura N°10, refleja sobre la dimension
relaciones familiares que el 62,16%, 23 familias encuestadas, consideran que es
regular, seguido del 16,22%, lo equivalente a 6 familias consideran que es mala, y en
igual proporcion pero de manera contraria el otro 16,22% (6) opina que es buena, y

finalmente el 5,41% percibe sus relaciones familiares como muy buena.
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Tabla N° 12: Resultados segun la dimensién Bienestar Fisico/Salud.

Dimension Bienestar Fisico Salud

Nivel Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido Porcentaje acumulado
Muy Buena 2 5,41 5,41 5,41

Buena 14 37,84 37,84 43,2

Regular 11 29,73 29,73 73,0

Mala 7 18,92 18,92 91,9

Muy Mala 3 8,11 8,11 100,0

Total 37 100,0 100,0

Porcentaje

Muy Buena Buena Regular Mala Muy Mala

Dimension Bienestar Fisico Salud

Figura N°11: Resultados segun la dimension Bienestar Fisico/Salud.

Interpretaciéon: De acuerdo a la Tabla N°12 y Figura N°11, con relacion a la
dimension bienestar fisico/salud, los resultados muestran que el 37,84% (14) de las
familias encuestadas, consideran que es buena, seguido por un 29,73% (11)
consideran que es regular, un 18,92% (7) lo considera como mala, el 8,11% (3)
considera que es muy mala, de manera contraria un 5,41% (2) opina que es muy

buena.
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Tabla N° 13: Resultados segun la dimension Bienestar Material/Econdmico.

Dimension Bienestar Material/Econémico

Nivel Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido  Porcentaje acumulado
Muy Buena 1 2,70 2,70 2,70

Buena 1 2,70 2,70 54

Regular 9 24,32 24,32 29,7

Mala 16 43,24 43,24 73,0

Muy Mala 10 27,03 27,03 100,0

Total 37 100,0 100,0

=k
]
=
@
=
[=]
o 43 249
[l2.70% IR 70% 1]
Muy Busna Buena Regular Méla Iy lr-.-1aalaa

Dimension Bienestar Material econémico

Figura N°12: Resultados segun la dimension Bienestar Material/Econdmico.

Interpretaciéon: De acuerdo a la Tabla N°13 y Figura N°12, sobre la dimension
bienestar material/econdmico, los resultados muestran que el 43,24% (16) de las
familias encuestadas, consideran que es mala, seguido por un 27,03% (10)
consideran que es muy mala, un 24,32% (9) lo considera como regular, de manera
contraria un 2,70% (1) lo considera como buena, de igual proporcion lo considera

como muy buena.
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4.3. Procesamiento de los resultados

Para conocer los resultados de la investigacion, se realizé el vaciado de
datos en el programa Microsoft Excel. Para su analisis estadistico se utilizd la
herramienta informatica IBM Statistics version 22, planteandose los cuadros y
graficas correspondientes al estudio, para dar respuestas a los objetivos, tanto

generales como especificos, procediendo finalmente a su interpretacion.

4.4. Discusion de los resultados

El objetivo principal de la investigacion es determinar la Situacion Familiar de
los nifios con discapacidad intelectual y del desarrollo, del Hospital de
Rehabilitacion del Callao - Afio 2018. Para obtener y dar respuesta a nuestro
estudio, se abarcaron cuatro dimensiones: Bienestar emocional, relaciones

familiares, bienestar fisico/salud y bienestar material/econémico.

En los resultados socio demograficos, se obtuvieron los siguientes

resultados:

De las personas encuestadas, un 89,19% esta representada por 33 madres
de familia, con una edad promedio de 36 a 44 afos. En relacion a la informacién
socio demografica del nifio con discapacidad, este representa un rango de edad
predominante entre 5 a 9 afios, representada por un 48,65%, donde 21 nifios son
de sexo masculino, siendo en mayoria diagnosticados con Paralisis Cerebral

Infantil, representado por 17 casos entre nifos y nifias.

Los datos socio demograficos de la presente investigacion, en cuanto al
diagnostico del niflo con discapacidad, tiene como resultado predominante el de
Paralisis Cerebral Infantil, el cual se relaciona con lo sefalado por el Instituto de
Rehabilitacion en el “Dia Mundial de la Paralisis Cerebral” (Octubre, 2017) donde
se hace mencion que este diagndstico es una de las causas mas frecuentes de

discapacidad a nivel mundial, caracterizado por la restriccion de la funcion para
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controlar la postura o el movimiento del nifio en desarrollo, siendo una
enfermedad incurable. Esta condicidon se convierte en una de las que mas afecta
la vida familiar, debido a que se necesitan diversas sesiones terapéuticas y su
grado de dependencia, no teniendo los resultados esperados en todos los casos
(Romero y Celli, 2014). Por ello ante esta realidad es importante conocer el papel
que desempefia la familia en el tratamiento del nifio o nifa dirigido en mejorar la

calidad de vida sus hijos.

Segun los resultados obtenidos en la presente investigacion determinaron
que las familias, cuyos hijos presentan discapacidad intelectual y del desarrollo,
atendidos en el Hospital de Rehabilitacion del Callao, considera su situacion
familiar en un nivel medio o regular, representado por un 70,27% de la poblacion
encuestada. Dicho resultado se evidencia en la realidad encontrada a través del
estudio de sus dimensiones, donde el 64,86% percibe un nivel medio o regular en
la dimension bienestar emocional, el 62,16% percibe un nivel medio o regular en
la dimension relaciones familiares, mientras que el 37,84% percibe un nivel bueno
en la dimension bienestar fisico/salud, donde finalmente de manera contraria el
43,24% percibe un nivel malo en la dimension bienestar material/econdmico. En
resumen, los resultados encontrados evidencian la necesidad de fortalecer las
dimensiones de nuestra variable debido a que esta situacion impacta en la vida
diaria de cada miembro familiar y su dinamica, asi como el avance o

estancamiento del menor frente a mejorar su condicion de vida.

Comparando los resultados con los de otras investigaciones hallamos
coincidencia en la investigacion realizada por Soldérzano, D. (2015), titulado
“Funcionalidad y disfuncionalidad en las familias de nifios con discapacidad”,
donde se determindé que las familias de estudio se encontraban en un nivel medio
de funcionalidad familiar, concluyendo que ante la discapacidad existe mayor

facilidad para ajustarse a los cambios que se generen en cada ciclo de vida.
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Del mismo modo se encontr6 coincidencia con la investigacion de
Anderson, S. (2016), titulado “Sobrecarga y funcionamiento familiar en familias
con hijos con discapacidad”, donde se hallé en el ambito familiar la existencia de

sobrecarga, siendo su funcionamiento un rango medio.

En relacion a la investigacion realizada por Reina, J. y Sépalo, M. (2015),
en su investigacion titulada “Funcionalidad Familiar en nifilos con Paralisis
Cerebral que acuden al servicio de Pedihabilidad del Hospital José Maria Velasco
Ibarra de la Provincia de Napo en los meses de Julio a Diciembre del afio, 2014”7,
se observo que en la mayor parte de las familias de los usuarios, la funcionalidad
familiar se vio alterada, siendo necesario realizando acciones que consideren a la
familia como factor de apoyo en el manejo de la paralisis cerebral infantil. En
contraste con las investigaciones citadas anteriormente se evidencia la diferencia
de resultados obtenidos, donde por una parte la familia debe ajustarse a esta
nueva situacion afrontandola de manera positiva, pese a las necesidades y
sobrecarga que puedan presentar, obteniendo una funcionalidad media, frente a lo
obtenido en esta ultima citacion donde los resultados arrojan una funcionalidad
familiar alterada, enfatizando la necesidad de involucrar mas a la familia como

apoyo en el proceso de rehabilitacion del nifilo con discapacidad.

4.5. Conclusiones

e La Situacidon Familiar de los nifios con discapacidad intelectual y del desarrollo
del Hospital de Rehabilitaciéon del Callao, se califica como un nivel medio o
regular, teniendo como porcentaje un 70,27% por lo cual se necesita mayor

soporte en diferentes aspectos para que su situacion mejore.
e EI 64,86 % de las familias, cuyos hijos presentan discapacidad intelectual y

del desarrollo, atendidos en el Hospital de Rehabilitacion del Callao, percibe un

nivel un nivel medio o regular en la dimension bienestar emocional, debiendo
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fortalecer el nivel de afrontamiento del estrés, la satisfaccion en el progreso del

nifio con discapacidad, asi como su clima familiar.

e Enun 62,16%, la Situacion Familiar de los nifios con discapacidad intelectual
y del desarrollo del Hospital de Rehabilitacién del Callao, percibe un nivel medio o
regular, en su dimensién relaciones familiares. Determinando la escasa o nula
colaboracion entre sus integrantes, siendo importante para disminuir la sobrecarga

del cuidador principal.

e En la dimensién bienestar fisico/salud las familias con hijos en condicién de
discapacidad tanto intelectual como del desarrollo, pacientes del Hospital de
Rehabilitacion del Callao, determinaron esta dimensién en un nivel bueno,
alcanzando un 37,84%, concluyendo que los integrantes familiares no han
presentado problemas de salud mental ni fisicas ante la discapacidad de su

familiar, ni estos, problemas de salud derivados de su condicién.

e Segun la dimension Bienestar Material/Economico, la Situacion Familiar de los
nifios con discapacidad intelectual y del desarrollo del Hospital de Rehabilitacion
del Callao, perciben un nivel malo, alcanzando un 43,24%, determinando que la
familia utiliza los recursos que estan a su alcance, siendo estos insuficientes para

cubrir las necesidades que plantea esta realidad.

4.6 Recomendaciones

e La familia debe ser el soporte fundamental en el proceso de la rehabilitacion
del menor, para ello se debe reforzar los diferentes aspectos que conllevaron a
una situacién familiar media, siendo importante el cambio de esta realidad ya que

de esto depende la calidad de vida que se le brinde al menor bajo esta condicion.
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e Los integrantes familiares directos deben contar con el apoyo psicolodgico para
mantener una estabilidad emocional adecuada que permita enfrentar esta

situacién de manera positiva.

e Orientar a los padres de familia a una adecuada organizacion, donde todos los

integrantes se vean comprometidos en la rehabilitacion del menor.

e Asesorar, orientar a las familias acerca de las instituciones y/o programas que
brinda el estado en beneficio de la personas con discapacidad, siendo estos en

muchos casos desconocidos.

e Abordar esta problematica a través de un programa de intervencién para

mejorar la situacion de nivel medio encontrada en la poblacion de estudio.
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CAPITULO V
PROGRAMA DE INTERVENCION

5.1. Denominacién del programa

Taller de Intervencion Familiar: “Fortaleciendo familias frente a la discapacidad”

5.2. Justificacion del problema

El criar un hijo con discapacidad simboliza nuevos retos que la familia debe
asumir, desde los cambios que puedan generar en la estructura familiar, asi como su
organizacion. Siendo esencial que la familia asuma su realidad para enfrentar las

exigencias que demande la condicion vida a la que sera sujeta el menor.

Es por ello la importancia del presente trabajo de investigacion y su
intervencidn ante esta problematica existente, donde se busca conocer situacion
familiar de los nifios con discapacidad tanto intelectual o del desarrollo, del Hospital
de Rehabilitacion del Callao. Siendo fundamental conocer la realidad familiar, las
medidas de afrontamiento, las necesidades presentes, asi como su interaccion

familiar en el proceso de la rehabilitacion del menor.

Bajo un analisis estadistico, los resultados demostraron que Situacion Familiar
de los nifios con discapacidad intelectual y del desarrollo del Hospital de
Rehabilitacion del Callao, Afio 2018 se encuentra en un nivel medio o regular
teniendo como porcentaje un 70,27%. Concluyendo: la necesidad de brindar mayor

soporte en diferentes aspectos para que esta situacion mejore.

Ante los resultados obtenidos en la presente investigacion y los hallazgos
encontrados por Caceres, C., en su investigacion: “El impacto de la discapacidad en
la familia”. La autora segun sus resultados hace referencia a la existencia de efectos

tantos positivos como negativos en el entorno familiar frente a la discapacidad,
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sugiriendo desde nuestra intervencion en Trabajo Social abordar temas de
sensibilizacidon, potencializacion y trabajo en comunidad, eliminando los prejuicios
que juzgan la discapacidad en las familias como una realidad negativa. En nuestro
taller de intervencion se busca establecer encuentro entre padres, cuyos hijos
presenten discapacidad intelectual y del desarrollo, con la finalidad de establecer
espacios de comunicacion entre familias para conocer su experiencia de vida y las
medidas de afrontamiento, asi como a través de la intervencion del Profesional
buscaremos reforzar los lazos familiares, siendo importante el apoyo y el rol que

desempena la familia para el proceso de rehabilitacién del menor.

Este taller estarda a cargo de la Trabajadora Social del Servicio de Trabajo
Social del Hospital de Rehabilitacion del Callao, quien trabajara de manera conjunta
con el servicio de Psicologia e instituciones invitadas a favor de la integracion de la

persona con discapacidad.

5.3. Establecimiento de Objetivos
5.3.1. Objetivo General

e Contribuir a mejorar la situacion familiar de los nifios con discapacidad
intelectual y del desarrollo del Hospital de Rehabilitacion del Callao, Afio 2018,

brindando las herramientas de apoyo para superar las dificultades existentes.

5.3.2. Objetivos Especificos

e Reconocer el impacto y los cambios que se han generado en el entorno familiar con

la llegada del hijo/a con discapacidad para fortalecer los puntos débiles.

e Fomentar una adecuada organizacion entre los integrantes familiares, con la finalidad

de que todos puedan ser parte de la rehabilitacién del nifio con discapacidad.
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e Motivar a los padres, madres de familia a un cambio de actitud de manera positiva

que conlleve a mejorar la calidad de vida del nifio/a con discapacidad.

e Informar sobre la existencia de diferentes instituciones de apoyo en el

abordaje de esta problematica social.

5.4. Sector al que se dirige

El presente taller “Fortaleciendo familias frente a la discapacidad”, esta dirigido a
las familias cuyos hijos presentan discapacidad intelectual y del desarrollo, pacientes

del Hospital de Rehabilitacion del Callao.

5.5. Metodologia de la Intervencion

La metodologia empleada en el presente trabajo, estd enfocado en el método
integrado de intervencion del Trabajo Social, basado en la resolucién de problemas a
través de una participacion dinamica, cuya intervencion esta dirigida a nivel grupal
siendo afectados por una misma problematica social como es la discapacidad en

hijos/as.

A través de esta metodologia se llevara a cabo nuestro taller de intervencion
denominado: “Fortaleciendo Familias frente a la discapacidad”, el cual estara
constituido por charlas didacticas donde se buscara sensibilizar a la poblacion,

potencializando el rol de la familia frente a la discapacidad.

Para ello se manejaran dos grupos en fechas diferentes, debido a la programacion
de terapias que se maneja en el Hospital, siendo la asistencia lunes, miércoles y
viernes o martes, jueves y sabados, para que todos los interesados en asistir a este

taller tengan la oportunidad de participar.
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Asimismo manifestar que las Trabajadoras Sociales, del Servicio de Trabajo
Social del Hospital de Rehabilitacion del Callao, seran las encargadas de: Disefar,
planificar y organizar la ejecucion del presente taller, asi como lograr la participacion
activa de los padres y madres de familia, cuyos hijos/as son atendidos en nuestra
institucion. Asimismo se contara con el apoyo del servicio de Psicologia, quienes
aportaran su conocimiento profesional para tratar temas relacionados al estrés,
depresion, ansiedad, autoestima y lo que pueda estar afectando las relaciones

familiares asociada a la discapacidad.

Para reforzar nuestro taller invitaremos a instituciones de apoyo para asesorar y
apoyar a los padres de familia, quienes en muchos casos la falta de informacién

impiden la integracién de sus hijos en la sociedad.

5.5.1. Recursos
» Humanos
o 03 Trabajadoras Sociales (Equipo de Servicio de Trabajo Social)
o 01 Psicologa
o Personal invitado de CONADIS, OMAPED

> Técnico

Retroproyector

o

O

Equipo de sonido
o Micréfono

o Banner

» Materiales
o Auditorio del H.R.C
o Papeldgrafos, plumones

o Sillas
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5.5.2. Desarrollo de Actividades

ACTIVIDAD

META

RESPONSABLE

OBJETIVO

INDICADOR

1. Sensibilizacion frente a la discapacidad

en nuestros hijos

1.1.Actividad : El

El 80% de los padres
y madres de familia

Aceptar y afrontar las
nuevas

:jr?apancc;gtico ?Oesl estén sensibilizados Trabajadora responsabilidades con Nr:aed?:srdeesy
carﬁbios er>1/ ol con esta realidad y Social la llegada del hijo/a en familia
o deseen mejorar su condicion de
entorno familiar . ., ) .
situacion. discapacidad.
Establecer una mejor
El 85% de las organizacioén entre los
1.2.Actividad: El | familias reconozca el |ntﬁgr?ntiisnf?:jml(|jareas, N° d dr
Rol de la familia | valor de la familia Trabajadora Cﬂe to?jos ?Jedaan seer maedFr):s deeSy
frente a la | como soporte para Social qarte pde Ia familia
discapacidad enfrentar la P habilitacia I
discapacidad rel abilitacion de
' miembro con

discapacidad.

2. Espacio de comunicacién entre los padres de familia

El 80% de los padres
de familia identifique,

Motivar a los padres,
madres de familia a

2 1 Actividad: analice su situacion un cambio positivo
R'ef.lexién so'bre Ia actual y reflexione para fortalecer mi | N°de padresy
situacion  familiar sobre las debilidades Psicologa actitud frente a |la madres de
actual presentes en el discapacidad de mi familia

entorno familiar, hijo/a, buscando

generando actitudes mejorar su calidad de

positivas. vida.

3. Orientacién sobre de la persona con discapacidad
— o

.3'1' . Actividad | El 90% de los CONADIS Informar y capacitar al
informativa sobre | padres, madres de adre o madre de
los derechos de la | familia este paare o

) familia  sobre los | N° de padres 'y
persona con | informado sobre los accesos a 1os que madres de
discapacidad y los | recursos que puede MAPED uede acceder gna familia
servicios que se | acceder su hijo/hija O P

persona con

brindan
beneficio.

en Su

como parte de su
inclusion social.

discapacidad.

59




5.6. Cronograma

e Actividades a realizar:

» Elimpacto del diagndstico y los cambios en el entorno familiar

» El Rol de la familia frente a la discapacidad

> Reflexion sobre la situacion familiar actual

» Los derechos de la persona con discapacidad y los servicios que se

brindan en su beneficio.

Fecha: Del 01 de Octubre al 00 de Diciembre del 2018

Hora: 1er Grupo: lunes de 9:00 am a 10:00 am

2do Grupo: jueves de 9:00 am a 10:00 am

Lugar: Auditorio 1° Piso del Hospital de Rehabilitacion del Callao.

CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

MES

ACTIVIDADES OCTUBRE

NOVIEMBRE

DICIEMBRE

Del01al12 | 15 18 | 29 | 01

12

15

26

29

10 13

Promocion y captacién de
asistentes

El impacto del diagnéstico y los
cambios en el entorno familiar

El Rol de la familia frente a la
discapacidad

Reflexion sobre la situacion familiar
actual

Los derechos de la persona con
discapacidad y los servicios que
brinda CONADIS / Importancia del
Carnet de discapacidad

Servicios que brinda la Oficina
Municipal de Atencion a la Persona
con Discapacidad OMAPED
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ANEXOS



ANEXO 1
MATRIZ DE CONSISTENCIA

Titulo: Situacion Familiar de los nifios con discapacidad intelectual y del desarrollo del Hospital de Rehabilitacién del Callao,
2018.
Problemas Objetivos Justificacion variable | Dimensiones Indicadores Escala Técnica | Instrumento

Problema Principal. Objetivo General Este presente ¢ Clima

. Cual la Situacion | Determinar la Situacion trabajo es Familiar

¢udl €s1a  SlUaclon | pamijiar de los nifios | importante  porque Bicnestar « Estrés
Familiar de los nifios con | ., discapacidad | buscar determinar la Emocional Familiar
discapacidad intelectual y | ;e 00| y del | situacion familiar en ociona « Equilibrio y
gel de;agogﬁltde!’Hosp:jta: desarrollo del Hospital | 1@ que viven los Satisfaccién
Cell i? |2|0a1%|2n ® | de Rehabilitacion del ninos CoN | gituacion personal

allao- Ano - Callao-Afio 2018. discapacidad Familiar o Autoestima y | Nada de

intelectual 'y del Relaci confianza acuerdo

Problemas Especificos - tivos Especifi desarrollo en el elaciones

PE1 ;Cusl es la Objetivos Especificos Hospital de Familiares

Situaciéon Familiar, segin B | Rehabilitacion  del Poco de
la dimensién Bienestar | OE.1 Identificar, segun | Callao-Afio 2018, de e Apoyo )
Emocional de los nifios | 12 dimension Bienestar | manera que pueda familiar actierdo
con discapacidad | Emocional, la Situacion | contribuir en mejorar ¢ Respeto y Entrevista | Cuestionario
intelectual y del | Familiar de los nifios | o  fortalecer el ' confianza

desarrollo del Hospital de | con discapacidad | soporte familiar Bienestar familiar De
Rehabilitacién del Callao- | intelectual 'y  del | como parte Fisico/Salud |  ynin acuerdo
Afo 2018? desarrollo 'd.el ll-’losp|tal fundamental en el familiar

de Rehabilitacién del | ambito de la

PE2 ;Cusl es la Callao-Afo 2018. rehabilitacion del Bastant
Situacién Familiar, segun paC|ente.. L Salud fisi e de
la dimensidon Relaciones OE.2 Identiﬁcar, SegL'ln Esta |nVeSt|gaC|On ¢ Salud fisica acuerdo
Familiares de los nifios | 12 dimension | permitird conocer el y mental

con discapacidad | Relaciones Familiares, | aporte familiar que Bienestar famlllar“

intelectual y del | la Situaciéon Familiar de | recibe el paciente - Material/Econ | ® Salud fisica

desarrollo del Hospital de | 108 nifios con | nino con émico y mental

Rehabilitacion del Callao- | discapacidad intelectual | discapacidad tanto paciente

intelectual como del
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Afo 20187

PE.3 ;Cudl es |la
Situacion Familiar, segun
la dimension Bienestar
Fisico/Salud de los nifios
con discapacidad
intelectual y del
desarrollo del Hospital de
Rehabilitacién del Callao-
Afo 20187

PE4 ;Cuadl es Ila
Situacion Familiar, segun
la dimension Bienestar
Material y Econémico, de
los nifos con
discapacidad intelectual y
del desarrollo del Hospital
de Rehabilitacion  del
Callao-Ano 20187

y del desarrollo del
Hospital de
Rehabilitacion del
Callao-Ano 2018.

OE.3 Identificar, segun
la dimension Bienestar
Fisico/Salud, la
Situacion Familiar de
los nifnos con
discapacidad intelectual
y del desarrollo del
Hospital de
Rehabilitacion del
Callao-Ano 2018.

OE.4 Identificar, segun
la dimension Bienestar
Material/Econdmico, la
Situaciéon Familiar de
los ninos con
discapacidad intelectual
y del desarrollo del
Hospital de
Rehabilitacion del
Callao-Ano 2018.

desarrollo en base a
cuatro aspectos:
Bienestar emocional,
relaciones

familiares, bienestar
fisico/salud y
bienestar

material/econdémico.
Asi como desde
nuestra intervencion
Profesional,

contribuir en la
implementacion de

programas de
capacitacion y
orientacién en
busqueda de

mejorar la vivencia
diaria de las familias

con hijos en
situacién de
discapacidad, asi

como su aceptacion
y el afrontamiento
ante esta condicién
de vida.

¢ Disposicion
de recursos
materiales y
econémicos

¢ Satisfaccion
de
necesidades
basicas

e Seguridad,
adaptacion y
confortabilid
ad familiar
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ANEXO 2

CUESTIONARIO SOBRE SITUACION ACTUAL DE LAS FAMILIAS DE LOS NINOS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y DEL DESARROLLO.

Estimado encuestado: el objetivo del presente cuestionario es conocer la situacion familiar, de aquel
nifio/as que presentan discapacidad intelectual y del desarrollo; actualmente pacientes del Hospital de
Rehabilitacién del Callao. Le agradecemos por anticipado su colaboracion y aporte con la presente
Investigacion.

INFORMACION SOBRE LA PERSONA QUE CONTESTA EL CUESTIONARIO:

1. Relacién con la persona con discapacidad

[ ] Padre [ ] Madre [ ] otro miembro de la familia
|:| Hermano(a) |:| Tutor(a) legal (no familiar)
e Edad:.........

2. Informacion sobre el familiar con discapacidad

e Sexo: |:| Femenino |:| Masculino

e Diagnodstico: .....cooviiiiiii

Por favor, siga Ud. las siguientes instrucciones:

a) Lea cuidadosamente los enunciados de las preguntas
b) No deje preguntas sin contestar

¢) Marque con una aspa (X) en sélo uno de los cuadros de cada pregunta
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1. Nada de 2. Pocode | 3.De acuerdo | 4. Bastante de 5. Muy de 6. No es mi caso

acuerdo acuerdo acuerdo acuerdo

1. DIMENSION: BIENESTAR EMOCIONAL

La familia se siente tranquila, sin estrés; los miembros de la familia tienen equilibrio y satisfaccién personal;
disfrutan de una buena autoestima y confianza en ellos mismos y con los demas. Hasta qué punto estan ustedes

de acuerdo con las siguientes afirmaciones:

1 2 3 4 5 6
] El clima familiar se ha visto perjudicado por la presencia del
" | familiar con DID.
) Somos capaces de valorar los progresos de nuestro familiar
' con DID.
3. Nos sentimos seguros, tranquilos y relajados en casa
4 Creemos que tenemos un control suficiente de las situaciones
' que afectan a nuestro familiar con DID
5 Estamos satisfechos del bienestar general del que disfruta
" | nuestro familiar con DID
6 Normalmente podemos presentir lo que pasara a lo largo del
| dia
. Nos preocupa pensar qué sera de nuestro familiar con DID
' cuando nos hagamos mayores o el dia que faltemos
8 Nos sentimos irritados por el comportamiento de nuestro
' familiar con DID
9 Nos produce incomodidad invitar a amigos a casa a causa del
" | familiar con DID
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2. DIMENSION: RELACIONES FAMILIARES

Calidad de las relaciones entre los diferentes miembros de la familia; apoyo, demostrarse respeto y tener

confianza mutua, estar unidos, etc. Hasta qué punto estan ustedes de acuerdo con las siguientes afirmaciones:

1. Nada de 2. Pocode | 3.De acuerdo | 4. Bastante de 5. Muy de 6. No es mi caso
acuerdo acuerdo acuerdo acuerdo
1 2 4 5 6
10 El hecho de tener un familiar con DID ha supuesto una mejora
" | enlas relaciones de pareja
1 Consideramos que la relacion que tenemos con nuestro
" | familiar con DID es satisfactoria
La relacion que hemos establecido con nuestro familiar con
12. DID ha supuesto dedicar menos tiempo a las relaciones con
otros miembros de la familia
13 La presencia del familiar con DID ha empeorado la relacion
" | entre los hermanos
14 La relacion con la familia extensa (ej.: abuelos, tios, etc.) se ha
" | visto alterada por la presencia del familiar con DID
15. Los miembros de la familia nos ayudamos entre nosotros
16 La presencia del familiar con DID ha ocasionado alguna
" | ruptura/ separacion de los miembros de la familia
17 Podemos dejar tranquilamente al familiar con DID con nuestra

familia extensa
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3. DIMENSION: BIENESTAR FiSICO/SALUD

Salud fisica y mental de los miembros de la familia y del familiar con DID.

Hasta que punto estan ustedes de acuerdo con las siguientes afirmaciones:

1. Nada de 2. Poco de | 3. De acuerdo | 4. Bastante de

acuerdo acuerdo acuerdo

5. Muy de
acuerdo

6. No es mi caso

1

2

18.

La atencion del familiar con DID ha llevado a algun miembro de

la familia a sufrir problemas fisicos de salud.

19.

La atencion del familiar con DID ha llevado a algin miembro de

la familia a sufrir problemas de salud mental.

20.

Los posibles problemas afiadidos de nuestro familiar con DID
(ej. Trastornos de conducta) llegan a afectar o suponen un

riesgo para la salud de los miembros de la familia.

21.

Nuestro familiar con DID, en general, no tienen problemas de

salud

22.

Los problemas de salud (periodos de hospitalizacion; cambios
en la medicacion, etc.) del familiar con DID influyen en nuestra

salud.

23.

La falta de movilidad de nuestro familiar con DID comporta

incomodidades que repercuten en nuestro bienestar fisico.
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4. DIMENSION: BIENESTAR MATERIAL/ECONOMICO

Disponer de recursos materiales y econdmicos que garantizan la satisfaccion de las necesidades basicas de la

familia, la seguridad, la adaptacion y la confortabilidad.

Hasta qué punto estan ustedes de acuerdo con las siguientes afirmaciones:

1. Nada de 2. Pocode | 3.De acuerdo | 4. Bastante de 5. Muy de 6. No es mi caso

acuerdo acuerdo acuerdo acuerdo

1 2 3 4 5

o4 En casa tenemos lo necesario para satisfacer las necesidades
" | de nuestro familiar con DID

Creemos que el hecho de tener un familiar con DID representa
25. | un costo extraordinario si lo comparamos con los gastos de
otros miembros de la familia

Consideramos que necesitamos ayudas econémicas de la
26. | Administracion para hacer frente a las necesidades que nos

plantea nuestro familiar con DID

07 La atencion a nuestro familiar con DID exige disponer de
' algunos medios extraordinarios relacionados con la vivienda

08 La atencion a nuestro familiar con DID exige disponer de
' algunos medios extraordinarios relacionados con el transporte

La atencion a nuestro familiar con DID exige disponer de
29. | algunos medios extraordinarios relacionados con la medicacién

y/o los panales
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ANEXO 3
CARTA DE PRESENTACION

d Ui vepsid agl ~wss
! Inca Garcilaso de la Vega

Nuevos Tiempos. Nuevas Ideas
Facultad de Psicologia v Trabajo Social

Lima, 15 de Mayo del 2018

Carta N° 1153-2018-DFPTS

Doctor

ROBERTO SOLIS CARRILLO

DIRECTOR EJECUTIVO

HOSPITAL DE REHABILITACION DEL CALLAO

Presente, -

Luego de recibir mis saludos y muestras de respeto, presento a la sefiorita Maria
Luisa SOTELO HUAUYA, estudiante de la Carrera Profesional de Trabajo Social de
nuestra Facultad, identificada con codigo 44416411-0 quien desea realizar una
muestra representativa de investigacion en la Institucion que usted dirige; para
poder asi optar el Titule Profesional de Licenciado en Trabajo Social, bajo la
Modalidad de Suficiencia Profesional.

Agradezco la atencion a la presente carta y renuevo mis cordiales saludos.

Atentamente,
o
RGShav el
1d. 880446 — = SRERNO REGIONAL TU
e TipgprTaL F REN E
MESA D
51 Wiy 2013
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ANEXO 4
FOTOGRAFIAS DE LA MUESTRA
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