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RESUMEN

El objetivo fue comprender las reacciones de las familias con nifios
que presentan necesidades educativas especiales, una vez conocido
el diagnéstico. Investigacion cualitativa, enmarcada en el paradigma
interpretativo, desarrollada con un disefio emergente, flexible y descriptivo
para comprender la realidad de la familia con nifios que presentan
necesidades educativas especiales (NEE). Las técnicas utilizadas en
la adquisicion de la informacion fueron la observacion participante y
entrevistas en profundidad. El analisis y discusion de los hallazgos se
realizé a través del método fenomenoldgico. Entre las aproximaciones del
estudio se destaca las diferentes reacciones emocionales de las familias
mostradas por medio de sus testimonios como sentimientos de angustia,
negacioén, temor, miedo y desconcierto; por la forma en la que recibieron
el diagnéstico relacionado con la condicion especial del nifio, aunados a
la falta de informacion.

Palabras clave: Familia; nifios con necesidades educativas especiales;
meétodo fenomenolégico
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ABSTRACT

The aim was to understand the reactions of families with children with
special educational needs, once the diagnosis is known. It was approached
through qualitative research, framed in the interpretative paradigm. It was
developed with an emergent, flexible and descriptive design to understand
the reality of the family with children with special educational needs (SEN).
The techniques used in the acquisition of information were participant
observation and in-depth interviews. The analysis and discussion of the
findings was made through the phenomenological method. Among the
approaches of the study the different emotional reactions of the families
shown through their testimonies as feelings of anguish, denial, fear, fear
and bewilderment are highlighted; By the way in which they received the
diagnosis related to the special condition of the child, together with the lack
of information.

Key words: Family; children with special educational needs;
phenomenological method

INTRODUCCION

La palabra fenomenologia etimolégicamente deriva de dos palabras
de origen griego: Phainomenon, que significa fendmeno, aquello que
se muestra a partir de si mismo y Logos, que significa estudio, ciencia.
El término Fenomenologia aparece por primera vez en la historia de
la filosofia en los escritos de Lambert (1764, citado por Smith, 1966)
denominado “Nuevo OrganoOque contiene los principios basicos de una
teoria del conocimiento.

Asi mismo, en 1786 se difunde la obra de Kant, “Principios metafisicos
de la conciencia natural” y el objeto de la fenomenologia para Kant,
constituye, los estados de reposo o de movimiento concebidos como
formas de representacion de los contenidos materiales de la experiencia
natural. (Kant, 1981-1983).

Ademas, dentro de los principales representantes de la fenomenologia
se encuentran: Max Weber (1864-1920/1995) quien fue un cientifico
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esceptico, creyente de la validez del conocimiento obtenido por medio del
saber cientifico. Sin embargo, rechazé la idea de que el pensamiento puede
reflejar objetivamente la realidad, hizo énfasis, en que el conocimiento
siempre es parcial.

También Hegel (1807-1985) definio a la fenomenologia como la “ciencia
de la ConcienciaQ en tanto la conciencia es entendida de una manera
general como saber de un objeto.

De igual forma Edmund Husserl (1859-1938) fildsofo y matematico
aleman, desarrollé la fenomenologia en Europa, la cual ha tenido una gran
influencia como movimiento filoséfico alternativo predominante en el siglo
XXy como practica cientifica, a través de la metodologia cualitativa.

Husserl fundador de la fenomenologia, describe el significado de las
experiencias vividas de los seres humanos acerca de un fenémeno, con el
objeto de conocer la estructura esencial de una experiencia, su interés es
volver a las esencias de las cosas mismas, volver a la experiencia vivida.
La fenomenologia, para este autor, es ciencia eidética porque quiere
llegar exclusivamente a “conocimientos esencialesQ esto es ciencia de
las esencias y no de los hechos, su propdsito es mostrar la esencia de los
fendmenos que es, lo auténtico, lo real; entendiendo el fendbmeno como
la apariencia o forma particular en la que el objeto de estudio se presenta
asi mismo, de modo inmediato a la conciencia del observador (Husserl,
1962).

La regla de oro de la fenomenologia es volver a las cosas mismas,
en palabras de Husserl, describirlas tales como se ven, poner en claro la
experiencia y expresar rigurosamente lo vivido. De acuerdo con lo anterior,
desde el punto de vista fenomenoldgico, los dos hechos fundamentales
que guian la investigacion son la experiencia y el fenémeno, los cuales
estan unidos por la intencionalidad.

Investigadores mas recientes como Martinez (2009) definen la
fenomenologia como ‘el estudio de los fendmenos tal como son
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experimentado, vividos y percibidos por el hombreO(p. 137). Este autor
precisa que el énfasis primario de la fenomenologia esta puesto en el
fendmeno mismo, es decir, en lo que se presenta y revela a la propia
conciencia y del modo como lo hace. Igualmente, describe que para
Husserl, la fenomenologia es la ciencia que trata de describir las
“estructuras esenciales de la conciencia”; en consecuencia, el fin de la
fenomenologia no es tanto describir un fenémeno singular, sino describir
en él la esencia (el éidos), valida universalmente, y util cientificamente (p.
139).

El punto de partida fundamental del método es la descripcion, lo mas
completa y exhaustiva posible del fenémeno a partir de la experiencia
directa e inmediata que el investigador tiene de éste, lo cual le garantiza la
singularidad e irrepetibilidad de todo fenédmeno investigado El investigador
concibe el hecho social a indagar como lo construido desde la subjetividad
de los protagonistas, por tanto, en el caso del estudio realizado fue penetrar
en la interioridad de las familias con nifios que presentan necesidades
educativas especiales (NEE); teniendo en cuenta su marco referencial, a
través de las experiencias del mundo vivido por esas personas. De aqui la
relevancia, de poder identificar y describir las reacciones emocionales de
estas familias a través de la aplicacion del método fenomenoldgico, lo cual
permiti6 comprender sus vivencias, sus creencias, temores y las maneras
de mirar el futuro.

La investigacion se fundamenté en los tedricos que se han dedicado
a estudiar la realidad social desde su propio contexto. La situaciéon
problematica se abordd con base en el cognitivismo de Ausubel (1983)
el cual centra su atencion en la actividad cognoscente que realiza la
persona permanentemente en la interaccion con su medio y los procesos
de aprendizaje, organizando la informaciéon a través, de esquemas
que le permiten filtrar, codificar, categorizar y evaluar sus experiencias
vivenciadas.

En el enfoque socio histérico cultural de Vygotsky (1979) quien
considera al individuo como resultado del proceso histérico y social, el
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lenguaje desempena un papel esencial. Desde la mirada de la Educacion
Especial, sus aportes ayudaron a la reestructuraciéon de la practica del
abordaje hacia la poblacion especial desde un enfoque humanista y
optimista.

Igualmente, Piaget (1981) hace énfasis en el conocimiento como un
proceso dialéctico de interaccion entre el sujeto cognoscente y el objeto
por conocer; el sujeto actiua sobre el medio para transformarlo, pero en
la medida en que la persona tiene contacto con éste se transforma a si
misma. Los representantes de estas teorias antes mencionadas, resaltan
que las personas construyen sus ideas como resultado del predominio de
las interacciones sociales como elemento fundamental en términos de las
relaciones intersubjetivas para la construccion de lo intra- subjetivo.

De acuerdo con lo anterior, la familia debe prepararse para responder
a las exigencias que demanda la complejidad de la situacién de tener en
su seno, una persona con NEE y debe estar dotada de un conjunto de
herramientas de orientacion necesarias para guiar el desarrollo del nifio
que presente esta condicion.

METODO

Investigacion de caracter cualitativa y fenomenoldgico, que por
considerar la investigacion como “un proceso activo, sistematico y riguroso
de indagacion dirigida, en el cual se toman decisiones sobre lo investigable
en tanto se est4 en el campo de estudioQ(Pérez, 1994, p. 46); y centrada
en un enfoque fenomenoldgico por cuanto el objetivo “es descubrir lo
que subyace a las formas a través de las cuales convencionalmente
las personas describen su experiencia desde las estructuras que las
conformanQ(Sandin, 2003, p.151).

En el mismo se muestran algunas expresiones de conciencia de las
vivencias narradas por las diferentes familias de nifios que presentaron
las siguientes discapacidades: a) Deficiencias visuales, b) compromiso
cognitivo, c) déficit de atencién con o sin hiperactividad; y d) trastorno del
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espectro autista. Estos nifios forman parte de la matricula de instituciones
educativas publicas de la Unidad Educativa Nacional Experimental
Venezuela; la Unidad Educativa de Educacion Especial Bolivariana
Mevorah Florentin, y la Unidad Educativa Josefa Irausquin LépezO Todas
ellas adscritas a las instancias educativas del area Metropolitana de la
ciudad de Caracas.

Considerando a Leal (2008), se utilizd el método fenomenolégico que
sefiala como el foco de este método muestra las esencias de significado
de las experiencias vividas por los informantes clave. Ademas, se aplico
la técnica entrevista en profundidad, cuyo propdésito, segun Kvale (2011)
es lograr descripciones del mundo vivido por los informantes clave, con
la finalidad de obtener expresiones de conciencia que reflejen de manera
fidedignas el significado que tienen los fendmenos descritos. Igualmente,
permitié recoger los argumentos directos del fenomeno que se investigod
y posteriormente, se llevé a una descripcidn general, por medio de un
proceso de organizacion de las categorias emergentes, a partir del
andlisis de las entrevistas en profundidad, que de acuerdo a Leal (2013)
“es una técnica para tener acceso a la vivencia o marco fenoménicoOde
los informantes clave (p. 3).

Informantes clave

Las caracteristicas de los informantes clave representados por seis
familias de nifios con NEE fueron:
¢ |a filiacion fue de padre, madre o abuela de un nifio/a con NEE;

e |a condicién especial del nifio/a varié entre: déficit de atencion, trastorno
del espectro autista, deficiencias visuales y compromiso cognitivo:
Sindrome de Down;

e familias pertenecientes a diferentes estratos socioecondmicos;

e los ninos con NEE inscritos en instituciones educativas publicas
ubicadas en el area Metropolitana de Caracas;

¢ se selecciond un informante clave por cada familia, a excepcién de las
familias de nifios con deficiencias visuales: participé madre y padre de
una nifa con un problema visual: nistagmus, abuela de un nifio ciego y
padre de un nifio de baja vision, y
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¢ l|a investigadora también actué como informante clave por ser docente
especialista y profesora asesora de Practicas Profesionales del
Departamento de Educacion Especial de la UPEL-IPC, con experiencia
en el trabajo con familia de nifios con NEE.

Adicionalmente, la investigadora considerd conveniente descargar de la
web, algunos videos que ilustran verbalizaciones de madres de diferentes
nacionalidades de habla hispana, a fin de contrastar sus experiencias
con las narradas por los informantes clave que fueron entrevistados en
esta investigacion. El proceso de recoleccion de informacion se realizo
siguiendo el método fenomenoldgico, el cual se estructuré en etapas,
pasos, momentos y tipos de reducciones fenomenoldgicas sefialadas
por Martinez (2009); Leal (2008) y sustentados en los tres (3) principios
posibilitadores de la aplicacion del método fenomenoldgico de Mayz
(1975).

El método fenomenolégico persigue la comprension del mundo vital de
las personas, a través de la mostracion global de situaciones cotidianas
desde el marco de referencia individual de sus recuerdos, vivencias,
percepciones, experiencias, accesibles en un momento dado, en este caso,
por medio de la entrevista en profundidad realizada a informantes clave.
El método busca la comprension y mostracion de la esencia constitutiva
mediante la comprensién holistica, desde el marco de referencia interna y
se pone en practica, a través de sus diferentes etapas, pasos, mementos,
tipos de reducciones y para su aplicacion. Mayz (1975) considera tres
principios posibilitadores, los cuales se sefialan en el gréafico 1.
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Gréfico 1. Resumen del Modelo Fenomenoldgico con base en Martinez (2009);
Leal (2008) y Mayz (1975). (Elaboracion por Parra, 2016).

En esta investigacion se asumié el esquema planteado por Martinez
(2009) y Leal (2008) por considerar que clarifican el camino a seguir en
la via metodoldgica. No obstante, la investigadora realizé6 adaptaciones
a los pasos, a fin de optimizar la aplicacion del método. Es importante
sefialar que en el analisis y discusion de los resultados se incorporo el
momento fenomenoldgico histérico —critico que implica la contrastacién
de fuentes, lo cual estaria separado si se aplica el método siguiendo a
Leal (2008). Las etapas contentivas en el método fenomenolégico fueron
las siguientes:

Etapa Previa. Clarificacion de los presupuestos considerando
que los presupuestos son los puntos de partida para el desarrollo de la
investigacion: (1) La familia luego de conocer la noticia que de alli en
adelante tendria la responsabilidad de convivir con una persona que
presenta NEE experimenta diferentes momentos emocionales en su
vida. (2) El proceso de vivencia de cada familia es particular y genera
cambios que inciden en la valoracion de si misma y; (3) Las situaciones
vivenciadas por cada familia los coloca en momentos cruciales que
requieren preparacion para afrontarlos.
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Los presupuestos antes descritos, permitieron establecer las bases del
momento psicolégico. Al mismo tiempo, se realizé la primera reduccion
fenomenoldgica, que coloca entre paréntesis juicios, pre-juicios del
entrevistador y cualquier referencia que integre la subjetividad de los
informantes clave en relacion con otros datos. Esto implica, la presencia
del primer principio posibilitador del método fenomenoldgico sefialado por
Mayz (1975) por cuanto en esta primera reduccion se pone en practica la
desconexioén de los aspectos materiales o empiricos hacia los cuales el
investigador centra su subjetividad en las diferentes esferas de la vida de
la persona, como: sentimientos, recuerdos, vision de futuro.

Etapa Descriptiva. La cual se realiz6 en los siguientes pasos: el primer
paso consistié en la eleccién de la técnica de la entrevista en profundidad
para aplicar a familias con nifios que presentan NEE. El segundo paso,
denominado realizacién de la entrevista en profundidad, donde se utilizd
la grabaciéon como instrumento de recopilacion de la informacion. En
ella se obtuvieron registros de los sentimientos, recuerdos, temores,
logros, mirada al futuro, entre otros, sobre la experiencia de ser familia
con miembros que presentan NEE. En consecuencia se penetra en el
momento psicologico. Ademds, se aplico la técnica de la observacion
fenomenoldgica despojandose de prejuicios para registrar la realidad con
una profunda concentracion y atencion a todo lo dado en el momento de
la entrevista, denotandose asi, la segunda reduccion fenomenoldgica. En
esta etapa se caracterizo a los informantes clave en edades comprendida
entre 23y 41 afios de edad. Los siguientes tres (3) de sexo masculino y tres
(3) de sexo femenino; los cuales se ubican en el estrato socioeconémico
esta representado entre el nivel D y F; se mantiene el primer principio
posibilitador del método fenomenoldgico, porque se extraen las esencias
de las vivencias expresadas por los informantes clave.

El tercer paso consistié en la elaboracion de la descripcion protocolar
(entrevistas) donde se construyeron las (6) descripciones protocolares,
por medio de la transcripcion fidedigna de cada entrevista en profundidad,
tal como se presenté en su contexto natural. Se resalta, que en estas
transcripciones protocolares el material de analisis refleja el punto de vista
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de cada entrevistado, demostrandose asi el momento psicolégico que
denota los diferentes procesos mentales (Psiquis) en la elaboracion de
significados a partir de las experiencias mostradas por familias de nifios
que presentan NEE; es decir, manifiesta lo inmanente, lo cual expone
gue se mantiene la segunda reducciéon fenomenoldgica, al transcribir los
hechos facticos, tal cual lo expresaron los informantes clave. También,
se mantiene el primer principio posibilitador de la aplicacién del método
fenomenoldgico, por cuanto se transcriben las vivencias expresadas por
parte de estas familias, con todo su contenido subjetivo que representa la
inmanencia; por lo tanto, permite percibir la esencia de la experiencia de
ser familias con miembros que presentan NEE.

Etapa Estructural. Consta de siete (7) pasos; no obstante, la
investigadora decidio utilizar sélo 6 pasos, los cuales se encuentran
entrelazados y se describen a continuacion:

e El primer paso se refiere a lectura general de las descripciones de cada
protocolo. En el mismo se procedid a hacer una lectura general de
cada descripcion protocolar, con la finalidad de obtener una vision de la
situacién familiar de cada entrevistado con relacién a los presupuestos
planteados, se realiz6 la revision de las grabaciones de ciertas partes
de las entrevistas y se corrobord con las notas realizadas durante la
interaccion con el entrevistado, con la intenciéon de profundizar en la
comprension de algunas expresiones linguisticas, vinculadas con
gestos, actitudes, expresiones emotivas para complementar el analisis;
lo que refleja la aplicacidn del primer principio posibilitador del método
fenomenoldgico.

e El segundo paso, denominado delimitacion de las unidades tematicas
naturales, consideré unanuevalecturadelasdescripciones protocolares,
a fin de extraer partes de las expresiones de conciencia que se vinculan
directamente con la situacion de las familias de nifios con NEE. Se
evidencia de esta manera, la aplicacién del momento fenomenoldgico
denominado por Leal (2003, 2008) Loégico del significado, el cual
consiste en emplear la logica para extraer el significado del tema
central de cada una de las descripciones protocolares, porque permite
la posibilidad de conocer las esencias tal cual fueron narradas por los
informantes y se mantiene la segunda reduccion fenomenoldgica, al
transcribir las expresiones como fueron expresadas por los informantes
clave. Por lo tanto se puede divisar el primer principio posibilitador del
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método fenomenoldgico, por cuanto subyace en las diferentes acciones
realizadas en este segundo paso.

e Eltercer paso, denominado determinacién del tema central que domina
cada unidad tematica, donde se registraron los temas centrales a
partir de la seleccion de significados mostrados en las expresiones
de conciencia reflejadas en la descripcion protocolar de cada una de
las entrevistas realizadas a las familias de niflos que presentan NEE
y agrupados de acuerdo a la correspondencia entre ellos, para llegar
a los 13 temas esenciales que fueron agrupados por similitud (ver
cuadro 1), lo cual ilustra la aplicacion del momento fenomenoldgico
constitutivo trascendental, porque condujo a buscar la correspondencia
entre los temas esenciales para la construccion de las categorias
fenomenoldgicas individuales sintetizadas. Por consiguiente, se da el
proceso de la tercera reduccion fenomenolégica denominada eidética:

¢ Lo cual consiste en el paso de la esfera factica, es decir, descripcién
protocolar a la esfera eidética o esencial, que son los temas
esenciales, referidos a los objetos como esencias individuales,
que permitiéd buscar las esencias de significados en los 13 temas
esenciales;

¢ se profundizé en la tercera reduccion eidética para la construccién
de una nueva esfera eidética que correspondié con la reagrupacion
nuevamente por la similitud de sus contenidos de los temas
esenciales, surgiendo asi, 5 categorias fenomenoldgicas individuales
sintetizadas. En este paso, se evidencia el segundo principio
posibilitador fenomenolégico, debido a que fue posible reducir lo
fisico para dar paso a lo esencial, es decir, de lo fisico se extrae la
construccion de las esencias referentes a las vivencias narradas por
las familias entrevistadas.

e El cuarto paso, conocido como expresion del tema central en lenguaje
cientifico, revisa a profundidad la construccion de los aspectos sefialados
en el tercer paso, que consistid en la construccion de los trece (13)
temas esenciales y cinco (5) categorias fenomenoldgicas individuales
sintetizadas, con la finalidad de clarificar las correspondencias
establecidas entre ambos y definir las cinco 5 categorias mencionadas,
en los términos del lenguaje cientifico: el desconcierto, la evasion de la
realidad, la agresividad, la aceptacion y proceso de reconstruccion.

De igual manera, en este cuarto paso, se conserva el momento
constitutivo trascendental, porque se buscan las correspondencias entre
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las categorias fenomenolodgicas individuales sintetizadas, de las cuales
emergié una superior, denominada categoria fenomenolégica esencial/
universal. Se mantiene la tercera reduccion fenomenoldgica, pero pasando
a una nueva esfera eidética, los objetos ahora son esencias universales; lo
cual expresa claramente, la aplicacion del segundo principio posibilitador
del método fenomenolégico que plantea, de acuerdo con Mayz (1975) que
las esencias no pueden darse, a través, de matices, escorzos, fragmentos,
pues se trata de una esencia, una totalidad.

En el cuadro 1 se exponen los trece (13) temas esenciales, las cinco
(5) categorias fenomenoldgicas individuales sintetizadas y la categoria
fenomenolodgica que emergieron del estudio realizado.

Cuadro 1. Categoria Fenomenolégica Esencial Universal: Reacciones Emocionales
en la familia con personas que presentan NEE y su correspondencia entre
Categorias Fenomenoldgicas Individuales Sintetizadas y los Temas Esenciales

Categorias Categoria
. Fenomenolégicas Fenomenolégica
Temas Esenciales . .
Individuales Esencial /
Sintetizadas Universal

1.- Blogueo ante la situacion.

2.- Dificultad para la busqueda de

alternativas. EL DESCONCIERTO
3.- Culpar al otro por la situacion.

4.- Negacion de la realidad.

5.- Manifestacion de las emociones

como miedo, temor, depresion y LA EVASION DE LA
sentimientos de tristeza, dolor, REALIDAD
rabia.
6.- Temor a enfrentar la realidad.

. . LAAGRESIVIDAD
7.- Comportamientos agresivos.
8.- Visualiza a la persona que REACCIONES
presenta NEE. - EMOCIONALES
9.- Responsabilidad materna de la LAACEPTACION EN LA FAMILIA
persona que presenta NEE. CON PERSONAS
10.- Proceso de crecimiento personal. QUE
11.- La Familia como promotora de la PRESENTAN
integracion de la persona que presenta NEE. NEE
12.- Los miembr ili
invomc;fan.e bros de la familia se PROCESO DE

RECONSTRUCCION

13.- Certeza de la familia con los avances
logrados por parte del nifio que presenta
NEE.
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El quinto paso, conocido como integracion de todos los temas
centrales en una estructura particular descriptiva, permitié elaborar la
estructura particular descriptiva, con base en la correspondencia de
la categoria fenomenoldgica esencial/universal, con las 5 categorias
fenomenoldgicas individuales sintetizadas y con 13 temas centrales
propios a cada una de éstas ultimas categorias mencionadas.

En este paso, se mantiene el momento constitutivo trascendental porque

permitié labusqueda de la correspondencia entre las categorias agrupadas,
a través de la expresion verbal y la correlacion con los elementos que
la integran, lo que hace posible la elaboracion de la estructura particular
descriptiva. Asi mismo, esta implicito el segundo principio posibilitador del
método fenomenoldgico, por cuanto se establecen correlaciones entre las
esencias universales y las expresiones de conciencia contenidas en los
temas centrales.

.

El sexto paso; denominado integracién de todas las estructuras
particulares en una estructura general global, implicé integrar en una
sola descripcidon lo mas exhaustivo posible la riqueza de contenido de
las estructuras identificadas en los diferentes protocolos, por medio del
momento fenomenoldgico metafisico de la conciencia que hizo posible
comprender las esencias que caracterizan a las familias con nifios que
presentan NEE. Ademas, involucra la comprension de la situacion de
éste tipo de familia como una gestalt, es decir, la conciencia constitutiva
del todo es expresada en: Reacciones de la familia con nifios que
presentan necesidades educativas especiales (NEE). Se realiz6 la
cuarta reduccion fenomenolégica designada como trascendental,
porque se pasa de la universalidad factica de las esencias de significado
a la universalidad esencial, es decir, se transita de la realidad vivida
por cada familia a las reacciones mostradas por la familia de nifos
que presentan NEE. Lo expuesto, ilustra el tercer principio posibilitador
del método fenomenoldgico por cuanto, muestra las vivencias, a través
de la captacion esencial de ser familia de nifios que presentan NEE,
develando asi su existencia.

RESULTADOS

El analisis se realizd, a partir de los hallazgos obtenidos de las

expresiones de conciencia de los informantes clave, utilizando un lenguaje
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mas elevado que lo factico; sobre la base del contenido representado
en el cuadro 2 que fue construido a partir de la aplicacién de los pasos
constitutivos del método fenomenoldgico y contrastado con los aportes de
videos sobre testimonios de vivencias de familias con nifios que presentan
NEE, a nivel nacional e internacional, contemplando la fisionomia
constituida en la estructura global, denominada para este estudio:
Reacciones Emocionales en la familia con nifios que presentan NEE (ver
gréfico 2).

Categoria Fenomenoldgica
Estructura Global Esencial Universal
_ — Reacciones .

’ Emocionales en la
{ Familia con nifios "]
\\ gue Presentan
‘e . MNEE_ ..~
[ EiDesconcierta | | Laagresividad

La Evasion de la Realidad |
L ] ekl

La Aceptacién | | Procesos de Reconstruccidon

5 Categorias Fenomenologicas
Individuales Sintetizadas

Grafico 2. Estructura Global: Reacciones emocionales en la familia con nifios que
presentan Necesidades Educativas Especiales. (NEE elaborado por la autora,
2016).

Igualmente, se desarrolld la discusion de los resultados sobre la
base de la contrastacion, triangulacién y teorizacion entre los hallazgos
obtenidos en las expresiones de conciencia de los informantes clave y
estudios nacionales e internacionales relacionados con familia de nifos
que presentan NEE. Se aplicé el momento fenomenoldgico histérico-
critico por permitir recoger la experiencia como base para estructurar
razonamientos tedricos a través, de la contrastacion dentro de la estructura
global fenomenolégicamente referida en el grafico 2. Por consiguiente,
se obtiene la quinta reduccion fenomenoldgica denominada intersubjetiva
transcendental, porque expresa el mundo como es vivido, que radica en
encontrar elementos comunes entre los hallazgos de la caracterizacion
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fisiondmica constituida en la estructura global, a partir de la comparacién
de lo tedrico previamente establecido. De igual manera, se aplico el tercer
principio posibilitador por medio de la contrastacion tedrica a partir de las
categorias emergentes de los contenidos de conciencia, considerados
en términos universales, cuyo propdsito es generar nuevos constructos
tedricos de orden explicativo y analitico, por consiguiente, visualizar la
relacion entre lo universalmente esencial inherente a las reacciones
emocionales de la familia con nifios que presentan NEE y un marco de
referencia mas global.

La estructura global de este estudio, tiene como epicentro las
reacciones emocionales en la familia con nifios que presentan necesidades
educativas especiales y esta constituida por las siguientes categorias
fenomenoldgicas individuales sintetizadas:

1. El desconcierto;

2. Evasion de la realidad;

3. La Agresividad,

4. La Aceptacion, y

5. El Proceso de Reconstruccion.

La estructura global, se define desde la perspectiva fenomenoldgica y
en consonancia a los planteamientos de Martinez (2009) como la “red de
elementos que pierden su condicién de tales al unirse entre si de forma
interdependiente y al relacionarse con ella mediante el desempefio de una
funcionQ(p. 154). La globalidad de esta estructura viene dada por la unién
dinamica entre las diferentes categorias fenomenoldgicas individuales
sintetizadas que la conforman y expresan la realidad vista desde una
totalidad organizada con fuerte interaccion entre éstas, es decir, el
mundo se haya en un red de relaciones. Los elementos que componen
la estructura global de este estudio tienen estrecha relacién con los
planteamientos tedricos antes mencionados, son interdependientes, aun
cuando mantienen su identidad y expresan las esencias de significado
extraidas de los testimonios reflexivos narrados por las familias con nifios
que presentan NEE.
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La familia se ha concebido como un sistema abierto, caracterizado por
su flexibilidad, unidad e interdependencia. En este sentido, Lodo (2002)
considera al grupo familiar como un sistema complejo, abierto, en continua
trasformacioén que esta involucrado en una red de interacciones entre sus
miembros representada por la visién intra-sistémica y con otros ambientes
sociales por la vision extra-sistémica o ecoldgica; es importante sefalar,
que alrededor de esta dinamica se estructuran las normas sociales y
los valores culturales. EI comportamiento y experiencia de uno de sus
miembros no puede ser entendida de forma separada, lo cual implica
que existen cualidades de la familia como unidad. Se evidenci6 que la
presencia de una situacion inesperada, como el conocer el diagndstico de
algun tipo de condicién especial en una persona, afecta el funcionamiento
tanto en su estructura, regulacion, informacién y capacidad de adaptacién
de ese nucleo familiar.

El advenimiento en la familia de un nifio que presenta NEE, genera una
serie de reacciones que evolucionan en etapas. En esta investigacion la
categoria fenomenoldgica esencial universal resultante fue denominada:
Reacciones emocionales en la familia con nifios que presentan NEE
reflejada en el gréfico 2.

Es relevante sefalar que las etapas de reacciones emocionales
vivenciadas por las familias de nifios que presentan NEE no son lineales y
tampoco se superan totalmente, en algunos casos pueden ser recursivas
por la vulnerabilidad a la cual se encuentra sometida la familia con estas
caracteristicas y varian de acuerdo a las condiciones del contexto familiar,
la situacion econdmica, social, cultural e intelectual y las creencias
religiosas.

En este estudio la primera reaccion que reportan los padres fue: el
Desconcierto considerado un estado de impacto, caracterizado por la
presencia de conductas automaticas e incapacidad de aceptar la realidad,
bloqueo ante la situacion, dificultad para la busqueda de alternativas.

Las siguientes expresiones testimoniales, muestran claramente la
caracterizacion de esta etapa:
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“... La cabeza me dio 360, porque, yo me esperaba un bebé
en condiciones regulares...O

“... Quedamos bastante chocados, con el diagnéstico [la
familia] ¢por que él?, ¢por qué nosotros?, los especialistas
estan equivocados...O

“... Fue muy fuerte, todavia, es cémo un duelo...O

“... Mi esposa llor6 mucho, al recibir el diagnéstico, ella se
deprimié mucho, porque decia: ¢por qué al nifio le estaba
pasando eso?...0

Las expresiones de conciencia antes sefialadas, muestran el impacto
generado en la familia al momento de recibir la noticia, reacciones que
denotan cambios bruscos que implican bloqueo ante la situacion. Ademas,
devela incertidumbre, angustia, tristeza, depresion; repercusion que incide
en el entorno familiar. Al principio la familia tiene dudas y confusién porque
el diagndstico es algo que aun no pueden comprender, sienten que no es
una situacion real. Estas reacciones pueden ser muy variadas segun las
caracteristicas individuales, familiares y sociales. De aqui la relevancia que
los profesionales se formen en el manejo de competencias para comunicar
la noticia, dado el caracter traumatizante que representa el diagndéstico, la
familia lo vive en algunas ocasiones como una situacién de duelo que
aun cuando a lo largo del proceso se supere, puede ocasionalmente ser
recursivo.

La evasion de la realidad fue expresada en respuestas de emociones,
sentimientos y comportamientos negativos como rabia, miedo, tristeza,
culpa y sentimientos de impotencia. Asi surgen todas las interrogantes y
el ¢ por qué esto tenia que pasarme a mi? Después de este gran impacto
y desorientacion inicial, los miembros de la familia se aferran a que el
diagnéstico es erroneo y lo rechazan, van de profesional en profesional,
dudan de la informacion y en ocasiones producen un efecto paralizante
en la familia. Los sentimientos de culpa pueden manifestarse también
mediante interpretaciones espirituales y religiosas de culpabilidad y
castigo. ¢ Por qué Dios me ha hecho esto?, ; Qué he hecho para merecer
esto?, jTengo que cargar mi cruz!

“...Me daba ataques de miedo, panico, me daba por llorar a
solas [madre]...”
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“...Cuando renegué de Dios, le preguntaba [el padre] ¢por
qué pasa esto?, jpor qué este nifo?, si yo te pedi mucho que
todo saliera bien...”

“...Ella [la nifia] sufre de nistagmus,..Es algo normal...”

“... Es mi hija y la amo, y para mi... es perfecta... [Hija con
Sindrome de Down]”.

Se muestra a través de estas expresiones de conciencia la evasion
de la realidad, por parte de la familia negar la existencia de la condicion
especial, al realizar afirmaciones contradictorias que develan una
oposicion a la realidad, como por ejemplo, atribuirle cualidades favorables
para contrarrestar las caracteristicas de una persona especial. Se
resaltan, expresiones vinculadas con el aspecto religioso, en términos de
recriminacion a la figura de Dios y en otros casos de resignacion espiritual.
Asimismo, la evasion de la realidad implica un mecanismo de defensa
provisoria, tales como, justificacién, racionalizacion y proyeccion que le
permite mitigar el dolor ante la situacién que se impone. Los testimonios
reflexivos corrobora la informacion precedente.

La agresividad es caracterizada por manifestaciones que demuestran
comportamientos agresivos o auto-agresivos; cuyo objetivo es hacer
dafo u ofender a alguien mediante insultos o comentarios hirientes. Estos
aspectos se evidencian en las siguientes mostraciones de las vivencias
reportadas por los informantes clave:

“...Cuando se le quedaban viendo, me sentia indignada, se
me metia la tigra mariposa que todas las madres llevan por
dentro, agresiva, me mordia un dedo para no estallar...”

“...Sentia que era injusto quitarle su ojito y en ese momento
lloré, tenia mucha rabia, en un momento pensé actuar en
contra de mi mismo... rabia contra el mundo, contra la vida...”

“... ¢ Cuando la gente dice este mongdlico, esta mongdlica? A
mi, eso me volteaba el higado, me hacia hervir la sangre...”

“...Nosotros como padres, no sentiamos mal, en realidad
provocaba matarla [a la maestra] imaginate...”

Las mostraciones de conciencia de los informantes clave, develan
comportamientos impulsivos, agresivos que se exhiben a través de
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reacciones de ansiedad, desapego y sentimientos de rechazo. Ante la
impotencia, los familiares pueden culparse mutuamente de la condicién
especial del nifio con NEE y conducen a éstos a desatar su ira contra el
profesional, la religion o la vida; en otros casos, se sienten culpables por
estar ellos bien, mientras su nifio presenta algun tipo de NEE. Igualmente,
pueden manifestar estados de profunda tristeza.

La aceptacion, se encuentra representada por expresiones de vivencias
que hacen referencia al hecho de mostrar sentimientos y emociones
positivas, en ocasiones contradictorias. La familia admite tener una
persona que presenta NEE, situacion que transforma en un desafio, con
el fin de atenuar la turbulencia emocional en la cual ha estado sometida
en las etapas previas por las que han transitado y por consiguiente, le
permite aproximarse a una vision mas realista para asumir la situacion;
aun cuando se pasa por periodos de ambivalencia; demarcandose esta
etapa en las siguientes frases testimoniales:

“...Tu lo aceptas como es, sufria viendo a mi hija...”

“...Pobre J. Pero en ese momento, era: jvamos a luchar
juntas!, yo te acepté como eres...”.

“...Me siento tranquila [abuela] de repente pienso, si D.
viera, pero después lo veo a él y parece mentira se me olvida
todo...”

“...Esun proceso, después llega como la calma, la resignacion
y la aceptacion...”

La etapa de aceptacion implica asimilar, por parte de la familia la
condicion de la persona que presenta NEE como base de preparacion
para la busqueda de alternativas.

El proceso de reconstruccion, Implica impulsos a realizar esfuerzos y
crecimiento personal, motorizarlos hacia una estrategia de vida diferente.
Los miembros de la familia se involucran junto a otras instancias sociales.
La familia muestra competencias sociales y emocionales para entender,
expresar y manejar sus vivencias. En consecuencia, comprenden los
cambios alcanzados en el tiempo.
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Se presentan algunas de las reflexiones testimoniales vinculadas con
la etapa del proceso de reconstruccién, donde se denota las acciones
llevadas a cabo por la familia en funcion de lo que implica la reconstruccion
de la dinamica familiar.

“... ¢ Para qué madre su hijo es diferente, extraio, es raro, es
anormal? para ninguna, el amor de una madre es tan grande,
tan poderoso que a veces transforma, transforma a la madre
y a la familia...”

“...Hubo etapas y muchas necesidades, cuando estaba
pequefia, la necesidad era de centros cardiovasculares. No
hubiese tenido que pasar por todo el calvario...”

...-“Pero te digo [abuela] todo se supera...”.

La familia muestra en los contenidos de conciencia, disposicion en
la busqueda de alternativas, las respuestas son mas adaptativas, se
involucran en otras instancias sociales a partir de la evaluacién de la
situacion, con el fin de buscar respuestas y soluciones favorables que
permitan redimensionar la dinamica familiar, centrandose en qué hacer y
cémo ayudar a la persona que presenta NEE.

A continuacién se presenta la discusion de los hallazgos relacionados
con la Categoria Fenomenoldgica Esencial Universal: Reacciones
emocionales en la familia con nifios que presentan NEE a la luz de las
referencias nacionales e internacionales, lo cual es el momento histérico-
critico en el método fenomenoldgico. Es importante sefialar que en el
presente estudio, las reacciones que emergieron estan constituidas por: el
desconcierto, la evasion de la realidad, la agresividad, la aceptacién y el
proceso de reconstruccion.

En la familia desde el momento que se conoce la noticia de la presencia
de una persona que presenta NEE, se convierte en un factor potencial que
puede perturbar la dinamica familiar, entendida para este estudio como la
reaccion emocional del desconcierto. Sarto (2011) expone que la llegada
de una persona en la familia genera un cambio a partir del momento que
se recibe el diagndstico, la cual debe enfrentar dos situaciones: una la del
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nifio en siy la otra, el de la familia por cuanto se altera la dinamica familiar
y requiere atencion especializada.

En relacion con la evasion de la realidad, Mufioz (2011) argumenta
que los padres por lo general, niegan el problema, se sienten incapaces,
derrotados y paralizados. La rabia en este caso sirve para ocultar el dolor
y la tristeza.

En cuanto a las reacciones emocionales que muestra la familia con
nifos que presentan NEE, Mufoz (ob. cit) argumenta, que ésta busca
culpables para justificar el diagndstico, los padres sienten que nadie puede
comprender lo que les pasa y que alguien tiene que ser el responsable
de esa situaciéon injusta. La agresividad probablemente se encuentre
relacionada con la impotencia y frustracion que siente la familia ante la
problematica de tener un nifio que presenta NEE, ocasionandole ademas
posibles sentimientos de culpabilidad o verglienza.

Para Ortiz (2014) la reacciéon emocional de la aceptacion consiste
en que la familia admita y valore la situacién como algo que les permita
avanzar de manera realista, adaptandola a las exigencias del contexto;
rompiendo paradigmas como el ideal del hijo ante la sociedad para formar
nuevos esquemas cognitivos, con el fin de mejorar la convivencia familiar.

Para diferentes autores, estas reacciones no coinciden en su
denominacion, pero si en la secuencia de como se presentan en la
experiencia vivida, por ejemplo, Marchesi y otros (2001) denominan a la
ultima de adaptacion y orientacion, mientras en este estudio, se asume
como la etapa de procesos de reconstrucciéon. Madrigal (2007) las enmarca
en demandas especificas como el duelo, asimilacion y aceptacion;
mientras que Rosas (2012) las denomina: shock, frustracion, culpabilidad
y aceptacion.

El tener una persona en el seno familiar que presenta NEE, hace que el
comportamiento de la familia sea a su vez diferente. Estos planteamientos,

coinciden con la afirmaciones realizadas por Panagua (2001), Madrigal
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(2007) y Rosas (2012) quienes exponen, que los padres al conocer la
noticia que el hijo tiene una condicién especial, reaccionan manifestando
sentimientos de culpa, de aturdimiento general, de sentimientos de
pérdidas, y bloqueo, que puede impedir incluso la comprension de la
informacion recibida. Estos aspectos, concuerdan con los sefalamientos
que emergieron en los testimonios reflexivos de los informantes clave,
sobre las diferentes situaciones vividas que indican las necesidades de
hacer cambios en la estructura y funcionamiento familiar, mediante un
proceso de ajuste, evidenciados en las diferentes fases de reacciones
emocionales que emergieron en este estudio y por consiguiente, impulsan
a la familia a buscar nuevas formas de posibilidades a través de diferentes
momentos del proceso hasta llegar a la ultima etapa que implica la
reconstruccion de la dinamica familiar por medio de modificaciones como
respuestas a los requerimientos que van surgiendo desde la llegada de un
nifno que presenta NEE.

CONCLUSIONES

A partir de la aplicacion del método fenomenolégico, en sus diferentes
pasos, etapas, momentos y reducciones se llegé a una aproximacion
del marco fenoménico de un grupo de familias con nifios que presentan
Necesidades Educativas Especiales (NEE).

Las consideraciones siguientes, desde la provisionalidad destacan la
necesidad de conocer y comprender las caracteristicas de estas familias,
para efectuar las orientaciones y el apoyo pertinente a fin de abordar su
realidad vivida. El estudio evidencio, por medio de los testimonios, que
tienen reacciones emocionales diversas y dependeran de las interacciones,
dimensiones y elementos que intervienen durante y después de conocer
el diagndstico vinculado con la condicion especial del nifio. Asi mismo, el
modo de recibir la informacién por parte de los profesionales puede generar
en este tipo de familia actitudes y sentimientos, tales como miedo, rabia,
temor, negacion, rechazo, entre otros. Las familias no estan preparadas
para enfrentar estos desafios por lo que requieren reconducirse hacia el
futuro.
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En ocasiones, el abordaje de la atencidén esta generalmente centrado
en el trabajo con el nifio, dejando de lado la familia. El deber ser, es
potenciarla desde su esencia que le permita descubrir, reconocer sus
necesidades y el empezar abordarlas adecuadamente, lo que amerita de
tiempo, esfuerzos y estrategias que posibiliten el crecimiento y estabilidad
referidos a las etapas por las que recorren.

Lo anterior refleja que la familia con nifios que presentan NEE transitan
diferentes escenarios, por estar inmersa en las exigencias de un mundo
cambiante, que provoca modificaciones en la estructura y dinamica del
nucleo familiar, por lo tanto, este tipo de familia requiere orientacion
de profesionales como psicélogos, trabajadores sociales, maestros
especialistas para abordar desde una vision holistica la problematica que
atraviesan.

Este trabajo, producto de la aplicacién del método fenomenoldgico,
pudiera ser base de posteriores investigaciones para propiciar la
elaboracién de programas de asesoramiento, orientacion y apoyo familiar
desde una perspectiva centrada en la potenciacion de las familias con
nifos que presentan necesidades especiales. Asimismo se sugiere
fomentar cambios en las practicas profesionales de orientacion a las
mismas a través de programas y estrategias que respondan a un modelo
centrado en las necesidades expresadas por esos grupos familiares.
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