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Resumen

Este trabajo de investigacion, que forma parte de la Licenciatura en Psicopedagogia de la
Universidad Abierta Interamericana, tiene el objetivo de analizar las intervenciones que
realizan los/las psicopedagogos/as para acompanar a una familia que recibe el diagndstico
de su hijo/a en la localidad de Mariano Acosta, partido de Merlo. Asimismo, se plantea como
objetivos especificos explorar los obstaculos y/o facilidades que encuentran las familias en
relacién a lo educativo y a la salud ante el diagnostico, asi como indagar acerca del rol
psicopedagogico en el acompafiamiento de una familia que recientemente recibio el
diagnostico.

La metodologia escogida es cualitativa, de alcance exploratorio y corte transversal. Como
instrumento de recoleccion de datos, se administraron entrevistas individuales
semiestructuradas a una poblacion de padres y madres que tienen hijos con discapacidad ya
diagnosticada, de la localidad de Mariano Acosta, partido de Merlo. Estos fueron

seleccionados por medio de un muestreo no probabilistico con técnica de convivencia.

Los resultados dan cuenta de las dificultades que encuentran los padres y madres a partir de
recibir la noticia del diagndstico de su hijo/a, asi como los obstaculos que experimentan
desde el ambito educativo y de salud. Igualmente, se vislumbra la relevancia de la
intervencion psicopedagogica, que es de acompafiamiento integral, ademds del abordaje

propio con el nifio/a con discapacidad.

Palabras claves: Diagnéstico — Familias — Discapacidad — Rol — Psicopedagogia.
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Introduccion
El presente trabajo trata sobre las intervenciones que los/as psicopedagogos/as pueden
realizar para acompaiiar a una familia que recibe el diagnostico de su hijo/a. Para tal fin, se
haré un recorte en la localidad de Mariano Acosta, partido de Merlo, durante el afo 2023. De
este tema, se desprenden la pregunta de investigacion y los objetivos, general y especificos,

que tratara de alcanzar este estudio.

Pregunta de investigacion

(Qué intervenciones pueden realizar los/las psicopedagogos/as para acompafiar a una
familia que recibe el diagndstico de su hijo/a en la localidad de Mariano Acosta, partido de

Merlo?

Objetivo General

Analizar las intervenciones que realizan los/las psicopedagogos/as para acompafiar a
una familia que recibe el diagnostico de su hijo/a en la localidad de Mariano Acosta, partido

de Merlo.

Objetivos especificos

Explorar los obstaculos y/o facilidades que encuentran las familias en relacion a lo

educativo y a la salud ante el diagndstico.

Indagar acerca del rol psicopedagdgico en el acompafiamiento de una familia que

recientemente recibid el diagnostico.



Situacion problematica

La llegada de un hijo implica un cambio radical en la organizaciéon familiar, supone
una continuidad generacional que se alimenta de proyectos, sostiene un mundo de ilusiones,
de suefios y de objetivos por cumplir, que son puestos en ese nifio en camino; supone

empezar a construir una vida a partir de él y con él.

Muchas cosas se modifican en funcion de esto, pero ;qué sucede con este ideal puesto
en juego cuando aparecen cuestiones inesperadas?, ;qué sucede con este hijo ideal deseado
cuando aparece alguna discapacidad?, ;qué sucede con esa familia que planed e ide6 su vida
para ese hijo ideal que no es como se lo esperaba?,;estan preparados para poder asumir y
acompanar a transitar un camino que estd empezando? Es aqui, entre los cuestionamientos e
incertidumbres, donde aparece el rol del psicopedagogo y lapregunta que da forma al presente
trabajo:;qué intervenciones pueden realizar los/las psicopedagogos/as para acompanar a una

familia que recibe el diagnostico de su hijo?

Segtin la Real Academia Espaiola, se entiende por discapacidad a una situacion de la
persona que, por sus condiciones fisicas, sensoriales, intelectuales o mentales duraderas,

encuentra dificultades para su participacion e inclusion social.

La discapacidad es un evento que trae aparejadas vicisitudes sociales y la familia es la
mas afectada, recibir un diagnostico con discapacidad se convierte en una etapa critica para
los padres, donde se vive una serie de inquietudes sociales como rechazo, disminucion de

oportunidades laborales, sociales y educativas (Torres et al., 2008).

Como sostiene Schorn (2013), anteriormente, nifios, adolescentes y adultos con
discapacidad fueron apartados de su circulo familiar, ya que su presencia significaba una
carga; eran ocultados en los entornos de amigos y negados por su familia; esto no quitaba que
se les brindara atencion, pero solian ser atendidos por una sirvienta o, principalmente, por su
madre. Fue recién a partir de la década de los ‘90 que la sociedad empieza a replantearse
cuestiones vinculadas a la discapacidad y ha empezado a incluir “al diferente”. Estos
movimientos fueron significativos y necesarios para poder dar lugar y reconocimiento al hijo
discapacitado dentro del ntcleo familiar, identificandolos como alguien por el cual es posible
hacer algo.

Es posible afirmar que, con los tiempos que corren, la situacidén en relacion a la
discapacidad ha cambiado y ha beneficiado a las personas con condiciones y necesidades
diferentes; existen leyes inclusivas que amparan a las personas con discapacidad desde la

constitucion, pasando por leyes, resoluciones y convenios internacionales que promueven la
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proteccion y la inclusion, atravesando todos los &mbitos, promulgando los derechos. Entre las
leyes vigentes mas importantes puede destacarse la Constitucion Nacional, que ordena, en su
articulo 75, “legislar y promover” acciones positivas que garanticen la “igualdad real de
oportunidades y trato, y el pleno goce y ejercicio de los derechos”, abarcando, en particular, a

personas con discapacidad, nifios y mujeres.

A nivel internacional, en 2006, la Asamblea General de Naciones Unidas aprob¢ la
Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. El Congreso argentino
adhiri6 a los mismos dos afos mas tarde, a través de la Ley N° 26.378. La Convencion sefiala
que es necesario introducir adaptaciones y reforzar la proteccion para que las personas con
discapacidad puedan ejercer de forma efectiva sus derechos a la salud, la educacion, la
accesibilidad y el trabajo. Cabe mencionar también la ley N°25.280 de 2000, que le dio
caracter constitucional a la Convencidén Interamericana para la Eliminacion de Todas las
Formas de Discriminacion contra las Personas con Discapacidad. Ese tratado insta a los
paises a adoptar las medidas de caracter legislativo, social, educativo, laboral o de cualquier
otra indole, necesarias para eliminar la discriminacidn contra las personas con discapacidad y

propiciar su plena integracion en la sociedad.

Ademads, en términos de salud, Argentina cuenta con un sistema de prestaciones
basicas de atencion a favor de las personas con discapacidad, creado por la Ley
N°24.901(1997). Dicho sistema contempla acciones de prevencion, asistencia, promocion y
proteccion, con el objeto de brindar una cobertura de salud gratuita e integral. Para acceder a
la misma, los beneficiarios deben contar con el Certificado Unico de Discapacidad (CUD),
previsto por las leyes N° 22.431 (1981), Sistema de Proteccion Integral de Discapacitados y
N° 25.504(2001) de Discapacitados. En cuanto al mercado laboral, la Ley N° 25.689(2002)
busca generar mas oportunidades para personas con discapacidad a partir del establecimiento
de un Cupo Laboral Obligatorio del 4%para las empresas que presten servicios publicos
privatizados y entes publicos no estatales. Asi también, la Ley Nacional de Educacion N°
26.206(2006) contiene un capitulo dedicado a la Educacion Especial, entendida en esta norma
como una modalidad del sistema educativo destinada a asegurar el derecho a la educacion de
las personas con discapacidad. El texto explica que la educacion especial se rige bajo el
principio de educacion inclusiva y es responsabilidad del Ministerio de Educacion, en
acuerdo con el Consejo Federal, garantizar la integracion de los estudiantes con discapacidad
en todos los niveles y modalidades, segiin las posibilidades de cada uno. No todas las

familias, no todas las madres, no todos los padres, aun asi pertenezcan a una misma familia,



van a responder de la misma manera ante la aparicion del diagnostico. El estado emocional de
los padres es movilizado por el mismo, por esto se ha planteado que en la paternidad estan
involucrados todos los aspectos de la personalidad y que un bebé con discapacidad
desestabiliza el sistema basico de los valores familiares y también de las creencias (King et

al., 1999); afectando el control de su propia vida.

Schorn(2009), por su parte, identifica que la aceptacion y elaboracion emocional del
diagnodstico serd mejor o peor resuelta o encarada de acuerdo a ciertos elementos que
ayudardn o no a su esclarecimiento, tales como el modo de resolucion de los duelos
anteriores, la discrepancia entre el hijo deseado y el hijo real, la personalidad de los padres,
los tipos de familias, la posibilidad de contar con apoyos externos como amigos, compafieros,
familiares, etcétera, el nivel socioecondmico y cultural, las caracteristicas del déficit y el

momento del diagnostico.

A pesar que lo manifestado por el profesional al momento de diagnosticar sea lo
correcto, en cada padre que escucha aparecen preguntas, inquietudes, emociones, miedos,
angustias que interfieren en el entendimiento o comprension. La historia no termina alli, por
el contrario, estd iniciando a recorrerse un nuevo camino que no se planificd y que quizas se

desconoce.

Sera para este proceso de vital importancia poder contar con profesionales que
acompaiien activamente este proceso. Es aqui en donde empieza el camino del
psicopedagogo/a acompafiando a estas familias, orientando, dando herramientas y estrategias
de trabajo e iniciando también el desafio del presente trabajo, que intentard responder a la
siguiente pregunta de investigacion: (Qué intervenciones pueden realizar los/las

psicopedagogos/as para acompafiar a una familia que recibe el diagndstico de su hijo?



Estado del arte

Se ha realizado una busqueda de los antecedentes sobre investigaciones en un periodo
de los tultimos veinte afios, en paises hispanohablantes de la region iberoamericana,
considerando el objetivo de la presente investigacion, que consiste en analizar las
intervenciones que realizan los/las psicopedagogos/as para acompafiar a una familia que

recibe el diagndstico de su hijo/a en la localidad de Mariano Acosta, partido de Merlo.

Para elaborar este apartado no se han encontrado investigaciones realizadas con la
misma tematica, motivo por el cual se decidi6 efectuar la busqueda en sus diferentes
aspectos, como trabajos, publicaciones e investigaciones que se han detenido a conocer en
profundidad temas vinculados con la discapacidad, la familia y el abordaje de diferentes
situaciones, tales como el nucleo familiar, la organizacién y el rol de los profesionales
intervinientes. A continuacioén, se describen los estudios que fueron considerados mas

pertinentes para este trabajo.

En primera instancia, se ha tomado como unidad de andlisis y similitud con el
presente trabajo de investigacion “Estudio sobre los procedimientos profesionales, las
vivencias y las necesidades de los padres cuando se les informa de que su hijo tiene una
discapacidad o un trastorno del desarrollo. La primera noticia”, realizada por Ponte et al.
(2012) en Galicia, Espana. En dicha investigacion, su propdsito era juntar informacion sobre
las practicas habituales de los profesionales a la hora de dar la primera noticia a las familias.
Se define como primera noticia al momento en el que un profesional da cuenta a los padres
de que su hijo presenta una anomalia congénita, una discapacidad, un trastorno o un retraso
del desarrollo. De esta manera, buscaban evaluar qué aspectos del proceso podrian mejorarse,
conocer las necesidades de las familias en estas circunstancias y profundizar en la

comprension de los procesos afectivo-emocionales que experimentan los padres.

Esto se ha llevado a cabo mediante cuestionarios especificos dirigidos a padres;
participaron en el estudio un total de 418 progenitores de 15 comunidades auténomas de
Espana. Este trabajo tiene una recoleccion de datos cuantitativos y un analisis final
cualitativo, que parten de la ordenacion y estudio de las vivencias y necesidades de los padres

obtenidas a partir del cuestionario.

Este trabajo de investigacion arroja como resultado la importancia de que, en el
aspecto profesional, se sea cuidadoso al momento de dar un diagndstico, ya que “la primera

noticia”, como hacen referencia, genera en los padres efectos cognitivos y emocionales



profundos, abriendo lugar a transitar nuevos caminos con retos, desafios y riesgos de gran

complejidad, generando impacto en todos los &mbitos personales y sociales.

Otra unidad de andlisis ha sido “Discapacidad y familia: desgaste emocional”, de
Villavicencio-Aguilar et al. (2018) en Asuncion. Este trabajo de revision tiene un caracter
cualitativo; en éste se exponen las distintas etapas y/o situaciones por las que atraviesa una
familia al momento de recibir un diagnostico y las distintas cuestiones que van apareciendo a
lo largo del crecimiento, tales como: el impacto psicoldgico y las reacciones de los padres, las
distintas etapas del duelo a nivel individual, familiar y social, las demandas del nifio al
sistema familiar que provocan desgaste emocional y los factores que inciden en la labor del
cuidado. Cada una tiene un analisis bibliografico exhaustivo, que permite dar cuenta de como
atraviesa un diagnéstico en cada aspecto (personal, familiar, social, emocional, laboral,
educacional, etcétera). Todo esto dependera de la predisposicion que tenga cada familia al
momento de recibir un diagnodstico, puesto que es un proceso continuo, en el que a veces se
retrocede, y se retrasa en exceso la aceptacion del diagnostico o que uno de los padres no

termina de admitirlo, con la sobrecarga que ello supone para el otro progenitor.

Para continuar, se ha tenido en cuenta una publicacion de una revista argentina de
pediatria, que se llama “La familia con un hijo con discapacidad: sus conflictos vinculares”,
escrita por la Lic. Blanca Nufiez en el afio 2003. En este articulo, el tema principal son las
situaciones de conflicto mas frecuentes a nivel vincular en una familia con un hijo con
discapacidad y el abordaje profesional. Define un momento de “crisis” cuando se recibe el
diagnodstico y sostiene que el mismo es una oportunidad de crecimiento, madurez y
fortalecimiento, como también el peligro de trastornos o desviaciones en alguno de sus

miembros o a nivel vincular.

Es un articulo de carécter cualitativo, que se basa en entrevistas a profesionales y a
familias. Concluye que todas las familias recuerdan con palabras textuales lo dicho por el
médico al momento de diagnosticar y que, desde el rol profesional, es muy importante estar

capacitado para poder acompanar.

El siguiente articulo elegido se denomina “El proceso de comunicar y acompanar a
los padres y al paciente frente al diagndstico de discapacidad” (2014), el cual fue escrito por
la Dra. Susana Lillo, publicado por Departamento de Medicina Fisica y Rehabilitacion
Clinica Las Condes, Chile. Se desarrolla a través de un analisis cualitativo, en donde analiza,
a través de experiencias y bibliografia, dos items fundamentales: comunicar a los padres la

discapacidad de su hijo(a) y como comunicar al nifio y al adolescente su discapacidad. Cada



item principal cuenta con apartados que se relacionan con situaciones tales como la persona
que comunica, el momento de informar, la forma y el contenido de la informacion, el rol que

cumple el equipo de salud, el duelo, el enfrentamiento y la acomodacion.

Sostiene que el proceso de comunicaciéon de una discapacidad es un derecho
indiscutible del paciente y su familia, y debe ser realizado por el médico, apoyado por el
equipo de salud, de la manera mas adecuada posible. Considera que es de gran importancia
que los médicos continuen formandose y que, a pesar de que en su carrera no exista un
momento de ensefianza relacionado a como informar a una familia, nifio y adolescente sobre
una discapacidad, es de vital importancia que puedan perfeccionarse para poder buscar

alternativas y estrategias.

Por ultimo, la unidad de analisis ha sido un estudio llamado “Funcionamiento
familiar y estrategias de afrontamiento de madres y padres de preescolares con discapacidad

intelectual ” (2019), elaborado por Villavicencio-Aguilar y Lopez-Larrosa.

Es un estudio cuantitativo, cuyo propdsito es analizar la dindmica familiar y las
estrategias de afrontamiento de progenitores ecuatorianos de nifios con discapacidad
intelectual, diferenciando entre madres con y sin pareja, y comparando a padres y madres en
pareja. Se estudié a 41 madres y 18 padres cuyos hijos tenian discapacidad intelectual,

estableciendo una diferencia entre madres con pareja y madres sin pareja.

Plantea tres objetivos: analizar las diferencias entre las madres de nifios con
discapacidad que tenian o no pareja en la cohesion, la adaptabilidad y la satisfaccion familiar;
el segundo objetivo era analizar las diferencias entre las madres de nifios con discapacidad
que tenian o no pareja en sus estrategias de afrontamiento; y el tercero, analizar la relacion
entre las dimensiones familiares y las estrategias de afrontamiento diferenciando entre las

madres que estaban solas o en pareja.

Sostiene que han podido encontrar algunas diferencias de afrontamiento entre padres
y madres con y sin pareja, relacionadas a su manera de asimilar y llevar adelante las
diferentes cuestiones relacionadas con la discapacidad intelectual.

Teniendo en cuenta la seleccion realizada, que se trata de publicaciones
contemporaneas, se considera que la discapacidad es un estudio de analisis amplio y de gran
caracter, ya que se desprenden de ella ramificaciones y una de ellas es la familia que
acompaiia a este nifio o adolescente con discapacidad.

En los distintos trabajos se puede observar que tiene gran importancia la forma en que

se transmite la informacion, el acompafiamiento profesional anterior y posterior al momento
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del diagndstico, el acompafiamiento a este nifio o adolescente que tiene discapacidad y las
relaciones intrafamiliares, y que serd todo esto en conjunto lo que determine la calidad de

vida de las personas involucradas.

Por todo lo antes dicho, el trabajo a desarrollar puede ser un aporte novedoso para el
campo de la psicopedagogia, ya que buscara esclarecer cuestiones relacionadas al rol del
psicopedagogo en si y cudles son las posibles formas de intervencidon y acompaiamiento con
la que dichos profesionales cuentan para acompafiar a familias que han recibido el

diagnostico de su hijo.



Marco tedrico

1. Discapacidad

1.1. ; Qué es discapacidad?

Histéricamente, se han expresado distintas concepciones y representaciones de esa
condicién (discapacidad), lo que también supone diferentes maneras de plantear y entender el
problema y de actuar en consecuencia. Estas diferentes concepciones se dan en
simultaneidad, persisten —unas mas que otras- y, muchas veces, producen o inducen a
actuaciones contradictorias. Por otra parte, el mito, la ignorancia, el desconocimiento, la
indiferencia, etcétera, se encarnan en toda la poblacion, es decir, en personas con o sin

discapacidad (Pantano et al., 2015).

La discapacidad es una condicion adquirible por cualquiera, a cualquier edad por
innumerables causas, algunas pueden ser previsibles y, como tal, algunas de sus
consecuencias evitables. Cada experiencia de discapacidad es unica para cada persona y
familia, la cual es influenciada por el medio cultural, social y lingiiistico en el que cada

persona se desenvuelve.

La mayoria de los grupos familiares tienen alglin integrante discapacitado, y muchas
personas que no lo son asumen la responsabilidad de apoyar y cuidar a sus parientes y amigos

con discapacidad.

En la CIF (Clasificacion Internacional de Funcionamiento, Discapacidad y Salud)
discapacidad hace referencia a un término genérico que abarca deficiencias, limitaciones de
la actividad y restricciones de participacion. Indica los aspectos negativos de la interaccion
entre una persona (con una condicion de salud) y sus factores contextuales (ambientales y

personales).

La Organizacion Mundial de la Salud (2011) plantea que las personas con
discapacidad son aquellas que tienen deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales
a largo plazo. La discapacidad es parte constitutiva de la condicién humana, teniendo en
cuenta que casi todas las personas tendran una discapacidad, temporal o permanente, en algin
momento de sus vidas y los que sobrevivan a ella y lleguen a la vejez experimentaran cada
vez mas dificultades de funcionamiento. No se trata solo de una dificultad instalada en el
individuo sino de un problema dindmico, que se desarrolla segin los entornos y sus

manifestaciones (Naciones Unidas, 1980 a y b, 2006). Una parte importante para la



disminucién del problema es generar espacios y ambientes que sean equitativos y accesibles

para todos por igual.

Debido a que las limitaciones en la actividad en los nifios de 0 y 1 afio pueden estar
sujetas a atributos evolutivos mas que a dificultades originadas en una condicion de salud,
solo se considera a la poblacién que posee certificado de discapacidad como poblacion con

dificultad.

La discapacidad abarca desde el nifio que nace con un problema congénito, como
puede ser la pardlisis cerebral, y el soldado joven que pierde una pierna por la detonacion de
una mina terrestre, hasta la mujer de mediana edad con artritis severa o el adulto mayor con
demencia, entre otros. Las condiciones de salud pueden ser visibles o invisibles; temporales o

de largo plazo; estaticas, episodicas o degenerativas; dolorosas o sin consecuencias.

Si bien la discapacidad se funda en la adquisicion de un problema de salud o
deficiencia, se constituye en la interaccion de la persona con el entorno. Y por ende, ocuparse
o atender la discapacidad requiere, ineludiblemente, trabajar sobre el dafio en el
funcionamiento, asi como eliminando en el ambiente barreras de todo tipo —fisicas y

culturales- y desarrollando facilitadores.

1.2 Concepciones de la discapacidad a través del tiempo

Como plantea Schorn (2009), en la Argentina colonial, nifios, adolescentes y adultos
fueron relegados de sus casas, separados de toda circulacidon, atendidos por sirviente —
generalmente amorosamente cuidados, pero unidos en su marginalidad- para no entorpecer el

hogar.

A mitad del siglo XX, estas personas especiales dejan de estar segregadas en lo
edilicio, pero otra estructura los esconde del mundo. Es la estructura psiquica de los padres,

quienes consideran a esas personas como eternos bebotes grandes.

La presencia de esos nifios, adolescentes u adultos era sentida como una verdadera
carga familiar. El padre temia compartir con sus amigos y compafieros de trabajo la
existencia de “tener un hijo diferente”; la madre disimulaba con resignacion su culpa por
haber engendrado a un niflo con déficit, buscando que ese hijo pasara lo mas desapercibido

para que no molestara al resto de la familia, especialmente al padre y a los hermanos.

Fue entre los afios ‘80 y ‘90 que la sociedad se hace replanteos, comenzando a incluir
al diferente. El loco es reconocido como una persona que sufre; el deficiente, aceptado como

una persona con necesidades especiales. Estos movimientos sociales fueron dando lugar a un
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reconocimiento del hijo discapacitado dentro de la familia como alguien por el cual se puede
hacer algo, ofertandole un lugar dentro del seno familiar. De acuerdo con la clasificacion de
tipo de discapacidad (1980), se categoriza a la misma en motrices, psiquica, sensorial y de la

comunicacion, e intelectual o mental.

Actualmente, la situacion cultural es indudablemente distinta a afios anteriores.
Primero, y ante todo, porque se enmarca que todo lo que acontece a ese nifio 0 joven no es
producto de la sola exclusividad de la madre. La mirada actual considera a la persona con
discapacidad dentro de su contexto familiar y no solo en su interaccién con su madre, lo que

deja a la vista un cambio a favor de un mayor énfasis en el sistema familiar.

Las respuestas a la discapacidad se han modificado, motivadas principalmente por la
propia organizacion de las personas con discapacidad y la creciente tendencia a considerar la
discapacidad como una cuestion de derechos humanos. La politica ha cambiado y se ha
optado por la inclusidon en la comunidad y en la educacion, y las soluciones orientadas al
componente médico han dado lugar a enfoques més interactivos que reconocen que la
discapacidad en las personas se origina tanto en los factores ambientales como en el cuerpo.
Las iniciativas nacionales e internacionales, como las Normas Uniformes sobre la Igualdad
de Oportunidades para las Personas con Discapacidad de las Naciones Unidas, han
incorporado los derechos humanos de las personas con discapacidad, lo cual culminé con la
aprobacion de la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD) en el afio 2006.En el preambulo de la misma se reconoce que la
discapacidad es “un concepto que evoluciona” (CDPD), pero también destaca que la
discapacidad “resulta de la relacion de las personas con deficiencias y las barreras debidas a
su actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad en igualdad

de condiciones como los demas”.

1.3 Derechos para todos

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD,2006),
la mayor y mas reciente instancia de reconocimiento de los derechos humanos de las personas
con discapacidad, enumera los derechos civiles, culturales, politicos, sociales y economicos
de las personas con discapacidad. El objetivo de dicha convencidn es promover, proteger y
asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de

su dignidad inherente.
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Aplica el enfoque de derechos humanos a la discapacidad, con lo cual convierte los
derechos humanos generales en especificos para las personas con discapacidad y aclara la
legislacion internacional existente referente a la discapacidad. Incluso, aunque un Estado no
ratifique la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, contribuye a
interpretar otras convenciones sobre derechos humanos de las cuales dicho Estado forma

parte.

Entre los articulos considerables de la CDPD (2006), se reconoce el derecho de las
personas con discapacidad a trabajar en igualdad de condiciones con las demaés; ello incluye
el derecho a tener la oportunidad de ganarse la vida mediante un trabajo libremente elegido o
aceptado en un mercado y un entorno laborales que sean abiertos, inclusivos y accesibles a
las personas con discapacidad. Ademas, entre otras disposiciones, prohibe toda forma de
discriminacién laboral, promueve el acceso a la formacion profesional y las oportunidades de
empleo por cuenta propia, y requiere la realizacion de ajustes razonables en el lugar de
trabajo. En dicha Convencion, ademas, se reconoce el derecho de todos los nifios con
discapacidad a ser incluidos en los sistemas educativos generales, a recibir apoyo individual
cuando lo necesiten y aclara que ésta debe ser asegurada por medio de un sistema inclusivo
en todos los niveles de ensefanza a lo largo de la vida, con el objetivo de desarrollar el pleno
potencial humano, el desarrollo méximo de la personalidad, talento y creatividad, asi como
las aptitudes mentales y fisicas, promoviendo la participacion social libre. Garantiza, ademas,
el derecho de las personas con discapacidad a gozar del nivel mas alto de atencion de la

salud, sin discriminacion.

Con el proposito de promover, proteger y asegurar los derechos en pleno goce de

igualdad de condiciones, la CDPD plantea ciertas definiciones, tales como:

- Comunicacion: en la que incluye diferentes tipos de lenguaje para la
comunicacion, tanto visuales como el braille, tactiles, el uso de distintos tipos de
dispositivos de facil acceso, lenguaje escrito, sistemas auditivos como la voz digital u

otros modos o formatos que permitan la comunicacion de facil acceso.

- Lenguaje: estos podran ser el lenguaje oral, la lengua de sefias u otras
formas de comunicacion que no sean verbales.
- Ajustes razonables: todas aquellas modificaciones o adaptaciones

necesarias para garantizar el goce o ejercicio en igualdad de condiciones de todos los

derechos y libertades fundamentales.
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- Disefio universal: prioriza el disefio de productos, en entornos,
programas y servicios que puedan ser utilizados por las personas con discapacidad sin
necesidad de adaptacion ni disefio especializado, incluyendo las ayudas técnicas que

sean necesarias.

2. Psicopedagogia

2.1 ;Qué es la psicopedagogia?

El término psicopedagogia deriva probablemente de “psicologia pedagogica”,
concepto ya utilizado en la década de los afios cincuenta por Claparéde en Suiza.

El Diccionario de la Real Academia Espafiola define la “psicopedagogia” como “rama
de la psicologia que se ocupa de los fendmenos de orden psicolégico para llegar a una

formulacion mas adecuada de los métodos didacticos y pedagogicos.”

El Diccionario de Educaciéon Especial de Brito, (1983), define “psicopedagogia”
como “la pedagogia que estd fundamentada esencialmente en la psicologia como ciencia.
Utiliza esta pedagogia, recursos psicolégicos para hacerla mas efectiva”. En una segunda
definicion cita a H. Piéron que la describié como una “Pedagogia cientificamente basada en
la psicologia del nifo”.

De estas definiciones y descripciones se desprende que el término psicopedagogia se
refiere a una especializacion psicologica y pedagogica, cuya accidon concreta consiste,
principalmente, en la aplicacion de los conocimientos derivados de ambas ciencias a
problemas concretos que surgen en el campo de la educacion. La psicopedagogia como un
quehacer profesional empezo6 en la década de los afios cincuenta con la creacion de algunas
clinicas psicopedagdgicas destinadas a atender a escolares con diferentes déficits en su
desarrollo, aparece desde su origen estrechamente ligada al proceso del aprendizaje escolar y
a las dificultades que presentan algunos nifios que tienen un desarrollo atipico para seguir la

escolaridad comun.

Cuando el psicopedagogo logra identificar cudles son las estructuras cognitivas
intermediarias que requieren intervencion y cuales son las limitaciones de los nifios con los
que esta trabajando, puede acompaiarlos en la secuencia que va desde la recepcion inicial de
la informacion que les estd ensefiando hasta su asimilacion a nuevas estructuras del
pensamiento. El trabajo psicopedagogico con los procesos del pensamiento favorece nuevas

reorganizaciones cognitivas, que amplian la capacidad para pensar y permite aprender
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contenidos de mayor complejidad. El principal objetivo de la psicopedagogia es crear

distintas herramientas o procesos para poder incrementar la educacion de las personas.

Actualmente, se entiende a la psicopedagogia como la ciencia que estudia los
procesos de aprendizaje, es el campo de estudios que se hace cargo tanto de lo que interactiia
con una persona como de lo que influye en su aprendizaje. Su objetivo principal es estudiar
los procesos de desarrollo cognitivo y encontrar soluciones para los problemas de aprendizaje
que puedan existir. Esta disciplina conjuga psicologia y pedagogia, ya que se encarga del

estudio de los seres humanos en situaciones de aprendizaje.

Los psicopedagogos buscan facilitar los procesos de aprendizaje de las personas, en

cualquier etapa de la vida, a través de la deteccion y el diagnostico.

2.2 ;Quiénes pueden ejercer el rol?

Segun el proyecto de Ley de Ejercicio profesional y creacion del colegio de
profesionales de la psicopedagogia de la provincia de Buenos Aires, podrd ejercer el rol
profesional toda persona que acredite titulo habilitante de: Psicopedagogo/a, Profesor/a en
Psicopedagogia y/o Licenciado/a en Psicopedagogia, expedidos por Instituciones de
Educacion Superior Universitaria nacionales, provinciales, de gestion estatal o privada
reconocidas por autoridad nacional conforme a la legislacion vigente sobre Educacion
Superior, toda persona que acredite titulo habilitante de Psicopedagogo/a expedido por
Instituciones de Educacion Superior no Universitaria de gestion estatal o privada oficialmente
reconocida de acuerdo a la legislacion vigente sobre Educacion Superior y con un plan de
estudios no inferior a cuatro (4) anos, expedido hasta cinco (5) afios anteriores a la

promulgacién de la presente ley.

El profesional debera, sin excepcion, acreditar ejercicio de la Psicopedagogia en el
ambito de salud en el territorio de la provincia de Buenos Aires al momento de promulgarse
la presente ley como asi también formacion complementaria en el &mbito de salud, que sera

evaluado por el Colegio para su validacion.

Toda persona que haya obtenido el titulo de Licenciado/a en Psicopedagogia en ciclo
complementario curricular, que acredite titulo de base de Psicopedagogo/a o de Profesor/a en
Psicopedagogia expedido por Instituciones de Educacion Superior no Universitaria de gestion
estatal o privada oficialmente reconocida de acuerdo con la legislacion vigente sobre

Educacion Superior y con un plan de estudios no inferior a cuatro (4) anos.
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Cada profesional obtendra su matricula ejerciendo de acuerdo a las titulaciones e

incumbencias de su titulo.

2.3 Incumbencias e intervenciones desde el rol

Segun el proyecto de Ley que se encuentra en el expediente N°99/22-23 en el capitulo
IT expresa que “El/la Psicopedagogo/a es un profesional especializado en el proceso de
aprendizaje humano y sus vicisitudes. En tal caracter le compete velar por un adecuado
desarrollo e integracion de las personas a lo largo de las distintas etapas evolutivas,
facilitando la construccion de sus proyectos de vida en la comunidad, asumiendo una actitud
reflexiva y ética en su accionar. La intervencion psicopedagdgica asume un enfoque

preventivo, educacional y terapéutico.”

El Lic. en Psicopedagogia no cuenta ain con colegiatura en la provincia de Buenos
Aires. La Asociacion de Profesionales del Quehacer Psicopedagédgico (2020), de manera
conjunta con otras asociaciones, en el mes de marzo de 2022, ante la Honorable Camara de
Diputados de la provincia de Buenos Aires, presentaron el proyecto de Ley de Ejercicio
Profesional y creacion del Colegio de Profesionales de la Psicopedagogia, la cual cuenta con
el nimero de expediente 99/22-23. Dicho expediente, 7 de marzo de 2023 ingres6 a la
comision de la legislacion general a la espera de ser tratado en comisiones, sin novedades

hasta la actualidad.

Ante lo expuesto, se toma como antecedente para la incumbencia del rol del
psicopedagogo/ a la Ley N°9970 promulgada por la legislatura de la provincia de Santa Fe.

En el ejercicio de su profesion, los psicopedagogos/as deberan:

- Preservar, mantener, mejorar y restablecer a nifios, adolescentes y adultos las
posibilidades de aprender.

- Crear condiciones para un mejor aprendizaje individual y/o grupal en las
instituciones educativas y de salud, o en las situaciones de aprendizaje general.

- Investigar, orientar y asesorar sobre metodologias que ajusten la accion
educativa a las bases psicologicas del aprendizaje.

- Analizar y sefialar los factores organicos, afectivos, intelectuales,
pedagbgicos o socio-culturales que favorecen, interfieren o perjudican un buen
aprendizaje en los ambitos individual, grupal, institucional y comunitario,

proponiendo proyectos de cambios favorables.
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- Organizar el proceso necesario para concretar, en cada caso, el diagndstico
psicopedagogico, el prondstico y las indicaciones terapéuticas.
- Realizar tratamientos ante alteraciones de los aprendizajes sistematicos,

efectuando el abordaje terapéutico seglin las caracteristicas de cada patologia.

- Investigar en las diversas areas de aplicacion de la Psicopedagogia, elaborar
nuevos métodos y técnicas de trabajo, y controlar la ensenanza y difusion de este

saber.

- Llevar a cabo una adecuada orientacion vocacional operativa en todos los

niveles educativos (Ley N° 9970, 2012).

- Prestar atencion a los problemas de desarrollo y aprendizaje en cualquier

entorno en el que se desenvuelve la persona.

- Favorecer la inclusion y adaptacion de los individuos con dificultades de

aprendizaje en los entornos que se desarrollaran.

- Desarrollar métodos, técnicas o herramientas que faciliten la relacion entre

las partes intervinientes (docentes o familiares y el individuo).

- Promover el respeto y asesorar a centros educativos para una mejor
inclusion.

-Crear evaluaciones, test y cualquier otro material que ayude a detectar

tempranamente los problemas que pueden afectar el rendimiento del alumno/paciente.

La psicopedagogia como un quehacer profesional empezd en la década de los afios
cincuenta con la creacion de algunas clinicas psicopedagogicas destinadas a atender a
escolares con diferentes déficits en su desarrollo. Su actividad profesional no derivo de la
psicologia educacional, sino del trabajo escolar con nifios que requerian ayuda
psicopedagdgica especializada para mejorar su aprendizaje. En este sentido, la
psicopedagogia aparece desde su origen estrechamente ligada al proceso del aprendizaje
escolar y a las dificultades que presentan algunos nifios que tienen un desarrollo atipico para

seguir la escolaridad comun.

En la misma linea, las atribuciones u obligaciones del cargo al que puede acceder
el/la psicopedagogo/a que forma parte del equipo de orientacidon escolar en las Instituciones
Educativas en la Provincia de Buenos Aires, segiin la Disposicion 185/ 22 de Psicologia

Comunitaria y Pedagogia Social son:

Corresponde al puesto de trabajo docente de Orientacion Educacional (OE):
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a) Revalorizar saberes comunitarios que, vinculados a las propuestas
curriculares, potencien los enfoques de derecho, de género, interseccional y

constructivista de la ensefianza.

b) Orientar los procesos de ensefianza y transmision compartida de saberes,
social y culturalmente construidos, como una operacion pedagodgica vinculante

respetuosa de las y los estudiantes en situacion de aprendizaje.

¢) Realizar un trabajo sistematico de orientacion a docentes a través de
propuestas e intercambios de recursos pedagogicos, didacticos y bibliograficos que

contribuyan a la mejora de las practicas de ensefianza.

d) Cooperar desde la especificidad de este puesto de trabajo con directivos y
docentes en la puesta en marcha de la ensefianza de las previsiones curriculares de

cada Nivel y Modalidad.

e) Orientar a las y los docentes acerca de estrategias de ensefianza que
permitan enriquecer las experiencias y trayectorias escolares para favorecer practicas

subjetivantes, procesos de constitucion subjetiva y de construccion de ciudadania.

f) Participar en mesas de trabajo intersectoriales, capitalizando los acuerdos de
dichos espacios y socializandolos al interior de la institucion educativa para fortalecer

las dinamicas escolares y las trayectorias educativas.

g) Proponer espacios institucionales y aulicos que promuevan la reflexion
docente y comunitaria en torno a los enfoques de derecho, género, interseccional y

constructivista de la ensenanza.

h) Llevar registro escrito y sistematico de lo producido en los espacios de
construccion colectiva, a través de mesas de participacion con docentes, estudiantes,
familias, grupos de crianzas y personas adultas, referentes de las y los estudiantes,

entre otros.

1) Participar en reuniones con familias, grupos de crianzas y personas adultas
referentes de las y los estudiantes, con el fin de favorecer la participacion activa de
¢éstas en las trayectorias educativas.

j) Participar de la construccion y la organizacion del registro de trayectorias
educativas (legajos) y de informes pedagodgicos con resguardo de toda informacion
sensible que pertenezca a la/el estudiante y su familia, considerando aquello que sea

relevante para favorecer la trayectoria educativa.
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k) Aportar criterios y contenidos a la elaboraciéon de los informes
socioeducativos y/o pedagdgicos mencionados en el Articulo 8 de la presente (incisos
14 y 15), incluyendo aspectos de la formacion disciplinar de base asociada a los

titulos habilitados para la Orientacion Educacional.

1) Intervenir en la construccion institucional de criterios de ensefanza,
valoracion pedagogica, evaluacion, calificacion, acreditacion y promocion, en el
marco de las Reuniones de Equipo Escolar Basico.

m) Contribuir a la revisiéon permanente de condiciones de ensefianza. (Art. 9, p
0).

Cada una de estas acciones, son llevadas a cabo de forma conjunta con el equipo
directivo y/o docentes de la institucién educativa de la que forma parte que estan

involucrados en la educacion inclusiva de alumnos con discapacidad.

3. Diagndstico

3.1 ;Qué es un diagndostico y cudl es su finalidad?

Segun la Real Academia Espafiola, se entiende al termino diagnostico: perteneciente o
relativo a la diagnosis (se entiende por diagnosis segun la RAE al conocimiento de los signos
de las enfermedades); conjunto de signos que sirven para fijar el cardcter peculiar de una

enfermedad; resultado de diagnosticar algo.

Seglin la Organizaciéon Mundial de la Salud (2011), el diagndstico de salud consiste
en recabar, estudiar y analizar el estado de salud de una poblacién, considerando sus
determinantes y los indicadores de salud y/o de las necesidades en cuanto a materia de salud

y educacion (servicios, acceso a atencion médica, etc.)

Para el area de la psicopedagogia, Segun Eulalia Bassedas (1991), el diagnostico se
trata de un proceso en el que se analiza la situacion del alumno con dificultades en el marco
de la escuela y del aula, a fin de proporcionar a los maestros orientaciones e instrumentos que
permitan modificar el conflicto manifestado. Esta misma autora enfatiza el proceso para
poder llegar al diagndstico, ya que se trata de una secuencia de actuaciones y no de una
intervencion puntual; no solo es un medio para valorar las posibles deficiencias de los
nifios/adultos, sino también para proporcionar orientaciones sobre formas de actuaciones
concretas. Obtener un diagndstico en el ambito psicopedagdgico nos aporta sistemas de
apoyos necesarios para esa persona determinada. El agente derivador, dependiendo de la

edad del nifio, suele ser el maestro, ya que €l es quien sefiala el problema y solicita la
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intervencion profesional. El diagnostico, inicia en el momento en que el educador sefiala un

alumno como motivo de preocupacion.

La finalidad de cualquier diagnostico psicopedagogico es identificar las necesidades
de los alumnos en términos de apoyos personales y materiales necesarios para estimular el
proceso de desarrollo. Generalmente esto conlleva a adaptaciones curriculares y para que
estas sean de calidad deben permitirle al alumno su méximo desarrollo personal y social, que

lo lleve a lograr una vida adulta plena y autonoma.

Hace ya muchos afios profesionales médicos al momento de diagnosticar en relacion a
los trastornos mentales, se basan en el Manual Diagnoéstico y estadistico de los trastornos

Mentales, la version vigente es DSM-5.

El DSM (American Psychological Association, 2014), pretende servir de guia
practica, funcional y flexible para organizar la informacion que pueda ayudar en el
diagnostico preciso y el tratamiento de los trastornos mentales. Es un instrumento para los
clinicos, una fuente educativa fundamental para los estudiantes y una referencia para los

investigadores en este campo.

La fiabilidad diagndstica es esencial para orientar las recomendaciones terapéuticas,
identificar las tasas de prevalencia para poder planificar los servicios de salud mental,
seleccionar los grupos de pacientes para la investigacion clinica y bésica, y documentar la
informacion importante relativa a la salud publica, como las tasas de morbilidad y
mortalidad. Al mejorar la comprension de los trastornos mentales y sus tratamientos,
profesionales médicos, cientificos y clinicos se han podido concentrar en las caracteristicas

de los trastornos especificos y en sus implicaciones para el tratamiento y la investigacion.

3.2 Comunicacion y recepcion del diagnostico

Todo diagnostico cae en una circunstancia especial para cada familia, en unos padres,
en un hombre y una mujer que tiene su propia historia personal. Y este hecho repercute no
solo en la familia, en su uso restringido —padre, madre, hijos-, sino también en la familia
ampliada: abuelos, tios, primos. Esta situacion del diagnostico va a conformar la primera

situacion critica a elaborar en relacion al hijo con discapacidad (Schorn, 2013).

El diagnostico psicopedagogico es visto como un proceso a través del cual se trata de
describir, clasificar, predecir y, en su caso, explicar el comportamiento de un alumno en el
contexto escolar e incluye un conjunto de actividades de medicion y evaluacion de la persona

(o grupo) o de la institucion con el fin de proporcionar una orientacion. Los resultados deben
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ser dados al padre de familia personalmente, en un ambiente de reunion, de manera que el
padre puede exteriorizar dudas e inquietudes al respecto, también se le debe ofrecer al padre
un informe escrito que lo respalde en cualquier accion en el &mbito interno de la escuela y del
sistema educativo, este informe debe contener a su vez recomendaciones para el hogar y para
escuela; especificamente para que la maestra pueda ayudar al pequefio de una forma mas

pertinente (Buisdn y Marin, 1987, como se citd en Cardona, 1987).

Es necesario que el pediatra y los demas profesionales intervinientes puedan sostener
y acompafiar a estas familias desde el momento del diagnostico y en otras situaciones de
crisis que atraviesan a lo largo de su ciclo vital. Se requiere que los profesionales que actiian
tempranamente, puedan detectar precozmente a las familias mas vulnerables, que son las que
no pueden encontrar las capacidades, estrategias, fortalezas o recursos propios o de su medio
frente a las exigencias que demanda la situacion. Ellas son las que necesitan mayor
acompafiamiento y sostén, o las que requieren una derivacion al especialista en salud mental
cuando la gravedad de los conflictos excede las posibilidades de intervencion de los demas
profesionales desde su ambito de accion. Una intervencién oportuna puede prevenir
situaciones de conflicto a nivel vincular o en algiin miembro de la familia, que requerirdn

posteriormente intervenciones psicoterapéuticas mas largas y costosas.

El momento en que el profesional comunican a los padres sobre el diagndstico,
este suele ser vivido y recordado como un momento duro, dificil de superar y olvidar;
es una situacion verdaderamente dolorosa que conlleva a una serie de  reacciones

emocionales que afectan a laestabilidad de la pareja y al contexto familiar

(Contreras et al., 2014).

3.3 La familia que acompaiia

La definicion de la Organizacion mundial de la Salud considera como familia a los
miembros del hogar emparentados entre si, hasta un grado determinado por sangre, adopcion
y matrimonio. El grado de parentesco utilizado para determinar los limites de la familia
dependera de los usos a los que se destinen los datos y, por lo tanto, no puede definirse con
precision en escala mundial. La familia no es solo una organizacion basica de la organizacion
social, sino la mas accesible para llevar adelante las intervenciones preventivas y

terapéuticas. En la familia confluyen variables complejas tanto externas como internas (OPS-

OMS, 2003, p. 1).
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Se sabe que la familia ha ido sufriendo diversas modificaciones a lo largo del tiempo.
En el pasado, en el mundo occidental, aunque la convivencia familiar al igual que hoy en dia,
presentaba caracteristicas tanto funcionales como disfuncionales, el sistema familiar mostraba
una serie de modalidades: la unidbn matrimonial se consideraba un compromiso formal y
perdurable, tener hijos se convertia en un requisito primordial; la entrega, el sacrificio y la
dedicacion de los padres por los hijos era un valor prioritario; los roles eran conocidos y
aceptados por cada integrante, las relaciones eran asimétricas entre padres e hijos al igual que
entre los esposos. La discapacidad es un evento que trae aparejadas vicisitudes
sociales, la familia es la mas afectada. Cuando un infante es diagnosticado con discapacidad,
son los padres quienes asumen ese rol protagébnico en su cuidado y proteccion

(Zaidman et al., 2015).

Actualmente, el modelo familiar es diferente; lo perdurable del contrato matrimonial y
el compromiso para toda la vida, ya no es, ni lejos, una regla; emergen otras formas de
compromiso no formales; los roles de género de antafio van mutando dia a dia, lo que incide
en la relacion de los roles, la asimetria ha dado lugar a los valores de independencia, libertad,
promocién de lo personal y al derecho del bienestar individual. Lo relatado anteriormente,
positivo en muchos aspectos, lleva a reflexionar sobre como transita una familia sus distintos
ciclos vitales y, mucho mas, como se producen estas situaciones cuando la familia se

encuentra con la aparicion de un integrante con discapacidad en su seno.

Las familias refieren que “hay un antes” y “un después” del suceso del diagnostico.
Varias son las razones que explicarian esta reiterada explicacion: la ruptura de proyectos, de
expectativas e ideales familiares, mayor incertidumbre, preocupacion e inseguridad con
relacion al futuro, la modificacion de habitos y costumbres que caracterizaban la dindmica

familiar hasta entonces (Nufiez, 2015).

Cada familia con su estructura previa, con sus estilos de funcionamientos, con sus
construcciones miticas e historicas frente a la emergencia de la discapacidad en su seno,
vendra a poner a prueba estos aspectos constitutivos, como sucederia frente a otra situacion
traumadtica. Asi, la familia funciona como un sistema en el cual los elementos constituyentes
interactuan entre si, al mismo tiempo que lo hacen con la comunidad, ellos como un todo e

individualmente cada uno de sus integrantes.

El seno familiar es un sistema cuya finalidad es transmitir pautas de civilizacion de

una generacion a otra. Para ello, desempefia una funcion bioldgica de proteccion, crianza y
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reproduccidn, a la vez que realiza una funcidén psicoldgica de construccion de identidades,

papeles y adaptacion social (Guerra, 1996).

Cualquiera sea el tipo de organizaciones familiares, requieren una respuesta por parte

de los profesionales intervinientes para no opacar los estilos de vida (Schorn, 2013).

La discapacidad por su connotacion emocional afecta a todos los miembros del
entorno familiar demandando el empleo de recursos y estrategias de afrontamiento tales
como: fisicos (salud, energia y empuje); financieros (econdmicos, vivienda,
empleo); sociales (redes de apoyo y sociales); psicoldgicos, (creencias, resolucion de

problemas, personalidad) (Cunningham, 2000).

Las familias que tienen un hijo con discapacidad constituyen una poblacién en riesgo,
lo que no significa afirmar que necesariamente presentaran trastornos psiquicos, sino que

existen probabilidades de que éstos puedan aparecer (Nufiez, 2003).

Encuadre metodologico

Este trabajo propone un estudio de indagacidon acerca de las intervenciones que
realizan los/las psicopedagogos/as para acompanar a una familia que recibe el diagndstico
de su hijo/a en la localidad de Mariano Acosta, partido de Merlo. Por lo tanto, para cumplir
con los objetivos propuestos, el enfoque de esta investigacion es cualitativo de alcance

exploratorio en el cual se emplea un corte temporal transversal.

En cuanto a las técnicas de obtencion de datos se emplea una entrevista individual
semiestructurada y en profundidad a cada elemento de la muestra. Con respecto a ésta ultima,
serd seleccionada de forma no probabilistica obteniendo a los participantes a través de la

técnica de conveniencia.

El criterio de inclusion utilizado para la unidad de anélisis son los siguientes: que los
participantes sean padres y madres, que tengan un hijo con discapacidad que ya esté
diagnosticado. Por otra parte, en cuanto a la demarcacion geografica se delimité a las
localidades de Mariano Acosta, Merlo. Por lo tanto, se considera que enriquece la perspectiva

de la trans-territorialidad.

Se ofrecera a los elementos un consentimiento informado en el cual se expondran
cuestiones relacionadas con la garantia de anonimato, confidencialidad y respeto por su

integridad general ya que las entrevistas se realizaran con adultos.
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A partir de los datos obtenidos en las entrevistas se realizard un analisis inductivo a
fin de reconstruir de forma interpretativa sus experiencias y, a partir de alli, obtener

conclusiones en relacion a la misma.

Analisis e interpretacion de datos

Para realizar el andlisis de los datos obtenidos, se tendran en cuenta las siguientes

categorias:

En relacion a las entrevistas realizadas a las familias, “el momento de recibir el
diagnostico” y “el rol del psicopedagogo en funcion al acompainamiento familiar”. En
relacion a las entrevistas realizadas a psicopedagogos, “como se atraviesa desde lo

profesional el momento de dar un diagnostico” e “intervenciones que realizan desde su rol”.

Desde las entrevistas con las familias y con los psicopedagogos, se analizaran “las

dificultades que encuentran en relacion al ambito educativo y de salud”.

Momento de recibir el diagnéstico

Para el area de la psicopedagogia, segiin Eulalia Bassedas (1991), el diagndstico se
trata de un proceso en el que se analiza la situacion del alumno con dificultades en el marco
de la escuela y del aula, a fin de proporcionar a los maestros orientaciones e instrumentos que
permitan modificar el conflicto manifestado. Como tal, para las familias es un punto de

llegada o de partida desconocido.

Al respecto, las familias que han sido entrevistadas para la realizacion del presente
trabajo consideran el momento que han recibido el diagndstico de su hijo como una vivencia
clave; no han existido entre las familias entrevistadas respuestas iguales. Al realizar la
pregunta de coémo fue el momento de recibir el diagnostico, fue posible conocer tres
experiencias distintas: “Me quedé shockeada, no era lo que yo esperaba, no era lo que yo
pensaba, creia que con terapias iba a avanzar’; “lo unico que teniamos en claro era que a
partir de aca lo unico que queriamos era ayudar a T.”; “Fue un momento muy duro, la
verdad no me lo olvido mas”; éstas fueron parte de las respuestas obtenidas. Se infiere que
este anuncio genera, inicialmente, un impacto emocional muy traumatizante y, generalmente,

imborrable.
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Las familias expresan que este momento ha sido, en una primera instancia, dificil de
procesar y, luego, han podido comprender la situacion gracias al acompanamiento de los
profesionales: “lo unico que teniamos en claro era que a partir de acd lo unico que
queriamos era ayudar a T., el resto la verdad no habia mucho mds que decir. Pero fue un

momento muy fuerte escucharlo en palabras concretas”.

Este extracto de la entrevista se vincula con lo expresado por Nuiez (2015), quien
plante6 que las familias refieren que “hay un antes” y “un después” del suceso del
diagnostico. Varias son las razones que explicarian esta reiterada explicacion: la ruptura de
proyectos, de expectativas e ideales familiares, mayor incertidumbre, preocupacion e
inseguridad con relaciéon al futuro, la modificacion de hébitos y costumbres que

caracterizaban la dinamica familiar hasta entonces.

Asi, los entrevistados expresan que, con el correr del tiempo, han podido ver y
entender con mas claridad este momento clave: “después me di cuenta de que en realidad él
necesita otro tipo de ayuda’; “sentiamos que llegar a esto era ponerle respuestas a muchas
preguntas y buscar nuevas formas de acompaniar”; “ver un poco con mdas claridad y
entender que esto era un punto de partida”. Al respecto,Eulalia Bassedas (1991) plante6 que
obtener un diagnostico en el dmbito psicopedagdgico aporta sistemas de apoyos necesarios
para esa persona determinada. Y esto fue lo que pudieron empezar a entender las familias con
el transcurso del tiempo, pudieron encontrar en esto sistemas de apoyo y de acompafiamiento

para su hijo/hija.

Schorn(2009), por su parte, identifica que la aceptacion y elaboracion emocional del
diagnostico serda mejor o peor resuelta o encarada de acuerdo a ciertos elementos que
ayudaran o no a su esclarecimiento, tales como el modo de resoluciéon de los duelos
anteriores, la discrepancia entre el hijo deseado y el hijo real, la personalidad de los padres,
los tipos de familias, la posibilidad de contar con apoyos externos como amigos, compaferos,
familiares, etcétera, el nivel socioecondmico y cultural, las caracteristicas del déficit y el
momento del diagnostico. Desde este apartado, es posible comprender la diferencia en las
respuestas y sensaciones que se han dado en cada familia. En ese sentido, es posible
identificar que, en una misma familia, no han sido iguales la respuesta y la reaccién dada por
la madre y el padre ante este momento. “El papa tiene mucha como negacion, porque no
entendia el porqué, a pesar de que ya sabia como venia en las terapias”; “Lo llamé a mi
marido llorando y él me tranquilizo y me ayudo a ver un poco con mas claridad y entender

que esto era un punto de partida”.
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Es posible concluir destacando que, a pesar que lo manifestado por el profesional al
momento de diagnosticar sea lo correcto, en cada padre que escucha aparecen preguntas,
inquietudes, emociones, miedos, angustias que interfieren en el entendimiento o
comprension. Cada persona siente reacciones emocionales de forma particular, dependiendo
de sus experiencias anteriores o de su aprendizaje y que el momento de la recepcion del

diagnostico significa un acontecimiento clave y de gran importancia para las familias.

Rol del psicopedagogo en funcion al acompaiiamiento familiar

Se entiende a la psicopedagogia como la ciencia que estudia los procesos de
aprendizaje. Es el campo de estudios que se hace cargo tanto de lo que interactua con una
persona como de lo que influye en su aprendizaje. Su objetivo principal es estudiar los
procesos de desarrollo cognitivo y encontrar soluciones para los problemas de aprendizaje
que puedan existir. Esta disciplina conjuga psicologia y pedagogia, ya que se encarga del
estudio de los seres humanos en situaciones de aprendizaje. Los psicopedagogos buscan
facilitar los procesos de aprendizaje de las personas, en cualquier etapa de la vida, a través de

la deteccion y el diagnostico.

Como tal, el rol profesional del psicopedagogo cumple un rol fundamental en el
acompafiamiento familiar de quienes reciben el diagndstico de su hijo o hija segiin han
expresado los entrevistados. “Para mi fue y es super importante, porque me ayuda un
monton para saber como ayudarlo a él, me siento muy acompanada y me da muchas
herramientas para ayudarlo”; “La psicopedagoga nos dio muchas herramientas, muchas
respuestas, nos supo encasillar como quien diria y ayudarnos a centrar y enfocarnos en
como seguir y como acompariar, hasta el dia de hoy es asi”; “muchas veces cuando siento
que no sé para donde disparar o qué mas hacer, me escucha y me da muy buenos consejos”.
Todos le atribuyen una gran importancia al acompafiamiento del psicopedagogo,

identificando a este rol como una figura de sostén, de apoyo y de orientacion.

En esta linea, Schorn (2013) plante6 que, cualquiera sea el tipo de organizaciones
familiares, requieren una respuesta por parte de los profesionales intervinientes para no
opacar los estilos de vida. Es necesario que los profesionales puedan sostener y acompafiar a
estas familias desde el momento del diagnostico y en otras situaciones de crisis que
atraviesan a lo largo de su ciclo vital. Se requiere que los profesionales que act@ian
tempranamente puedan detectar precozmente a las familias mas vulnerables, que son las que

no pueden encontrar las capacidades, estrategias, fortalezas o recursos propios o de su medio
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frente a las exigencias que demanda la situacion. Ellas son las que necesitan mayor

acompafiamiento y sostén.

Cuando se les pregunt6d a las familias qué injerencia tiene como padres el rol del
psicopedagogo, han expresado que son muy importantes sus intervenciones a nivel familiar.
“Me ayuda mucho, me da muchas herramientas todo el tiempo”; “Nos brinda herramientas
todo el tiempo, nos acompania a nosotros mucho’; “como mamd, me orienta un monton,

muchas veces cuando siento que no sé¢ para donde disparar o qué mas hacer, me escucha y

me da muy buenos consejos”.

A partir de las respuestas obtenidas, se puede identificar la importancia del rol del
psicopedagogo en funcién al acompanamiento y a las necesidades que acontecen en las
familias de hijos o hijas con discapacidad. Su rol no se limita al acompafiamiento de sus
pacientes, sino que sus intervenciones van mas alla del espacio fisico del consultorio y del
nifio o nifia como paciente en si. Los y las psicopedagogas, ademds de tener a cargo del
tratamiento de su hijo o hija, tiene injerencia en ellos como familia y también en el &mbito
educativo y esto convierte al psicopedagogo o psicopedagoga como una figura de vital
importancia. “Intervino la psicopedagoga, pidio hablar con gabinete, reunirse, darles
herramientas a la escuela para ayudarlos, hizo mucho para que, hoy al menos, terminando el

ano, reciba un poco mas de atencion y hagan algo.”

Los extractos de las entrevistas infieren la relevancia que el rol psicopedagogico tiene
en cuanto al acompafiamiento. Los padres refieren sentirse escuchados y contenidos cuando
la situacion los desborda; y encuentran herramientas que ayuda tanto a la familia como a los
docentes a la hora de ayudar a los alumnos. Asimismo, el/la psicopedagogo/a transmite
informacion clara a los padres para calmar la ansiedad de no saber como nombrar el
diagndstico y qué hacer con sus emociones al respecto. Por eso, es relevante dar cuenta que el
rol del psicopedagogo no es sélo abordar cuestiones referidas al aprendizaje, sino también

cumple una funciéon muy importante de sostén y acompafiamiento para las familias.

Como se atraviesa desde lo profesional el momento de dar un diagndstico

Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud (2009), el diagnostico de salud consiste
en recabar, estudiar y analizar el estado de salud de una poblacién, considerando sus
determinantes y los indicadores de salud y/o de las necesidades en cuanto a materia de salud

y educacion (servicios, acceso a atencion médica, etc.).
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Se ha consultado a los profesionales entrevistados acerca de como se sienten al
momento de la lectura de un informe diagndstico y han coincidido en que este momento
requiere de una gran responsabilidad y que, a pesar de que transcurra el tiempo ejerciendo el
rol profesional, sienten una sensacion de nervios e incertidumbre que no se van hasta ver la
reaccion de la familia. “El momento de dar un informe a una familia requiere de un
compromiso moral y profesional y de un total respeto y empatia. A mi me interpela. No hay
reacciones que se parezcan, podes imaginar como puede suceder, como puede reaccionar la
familia, pero aun asi, hasta que no sucede no sabes como puede desenvolverse la situacion.

Me genera una sensacion de nervios a pesar de que lo haya hecho muchas veces”.

Al respecto, se puede decir que la entrega de un informe diagnostico constituye un
gran desafio comunicacional, el cual se debe entender como un proceso que va més all4 de la
informacion; debe contemplar la acogida, el apoyo y el acompafiamiento de los involucrados
por el equipo de salud. Se debe considerar quién o quiénes realizaran este proceso, cuando y
como. Es importante también considerar la reaccion del paciente y su familia frente al
diagnodstico de la discapacidad y el enfrentamiento de esta nueva realidad a lo largo del
tiempo. El anuncio constituye un imperativo ético moral y legal, siendo importante
considerar: la persona que anuncia; el momento; la forma y contenido; la reaccion y el apoyo

y seguimiento.

El Manual Diagnéstico y Estadistico de Trastornos Mentales - DSM (American
Psychological Association, 2014) plantea que la fiabilidad diagnostica es esencial para
orientar las recomendaciones terapéuticas, identificar las tasas de prevalencia para poder
planificar los servicios de salud mental, seleccionar los grupos de pacientes para la
investigacion clinica y basica, y documentar la informacién importante relativa a la salud
publica, como las tasas de morbilidad y mortalidad. Al mejorar la comprension de los
trastornos mentales y sus tratamientos, profesionales médicos, cientificos y clinicosse han
podido concentrar en las caracteristicas de los trastornos especificos y en sus implicaciones

para el tratamiento y la investigacion.

En concordancia con el trabajo de investigacion que se ha tomado como unidad de
analisis denominado “Estudio sobre los procedimientos profesionales, las vivencias y las
necesidades de los padres cuando se les informa de que su hijo tiene una discapacidad o un
trastorno del desarrollo. La primera noticia”, realizada por Ponte et al. (2012) En Galicia,
Espaifia, que arroja como resultado la importancia de que, en el aspecto profesional, se sea

cuidadoso al momento de dar un diagnoéstico, ya que “la primera noticia”, como hacen
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referencia, genera en los padres efectos cognitivos y emocionales profundos, abriendo lugar a
transitar nuevos caminos con retos, desafios y riesgos de gran complejidad, generando
impacto en todos los &mbitos personales y sociales. En funcion a las entrevistas realizadas, se
encuentran puntos de concordancia en relacion a la importancia de ser prudentes al momento
de la lectura diagnostica, la informacion debe ser oportuna y progresiva, con base en la
evolucion del paciente y de las capacidades de la familia, evitando pronosticos definitivos o
marcadamente negativos. “El momento de dar un informe a una familia requiere de un

compromiso moral y profesional y de un total respeto y empatia”.

De este modo, las entrevistas permiten dar cuenta que los profesionales atraviesan el
momento de dar la noticia con responsabilidad y compromiso, al comunicar con claridad y
empatia, sabiendo la reaccion que la misma puede generar en los padres, lo que también se

tiene en cuenta para saber como actuar al respecto.

Intervenciones que realizan desde su rol

Segun el proyecto de Ley que se encuentra en el expediente N°99/22-23 en el capitulo
IT expresa que “El/la Psicopedagogo/a es un profesional especializado en el proceso de
aprendizaje humano y sus vicisitudes. En tal caracter, le compete velar por un adecuado
desarrollo e integracion de las personas a lo largo de las distintas etapas evolutivas,
facilitando la construccion de sus proyectos de vida en la comunidad, asumiendo una actitud
reflexiva y ética en su accionar. La intervencion psicopedagdgica asume un enfoque

preventivo, educacional y terapéutico”.

En relacion a este apartado, se indagd a los profesionales entrevistados sobre la
incumbencia de su rol profesional y se ha podido establecer relacion entre lo expuesto por los

psicopedagogos y entre lo que han expresado las familias entrevistadas.

€

is principales intervenciones son con los nifios y nifias, con ellos comparto el
mayor tiempo e intento que con el transcurso del tiempo vayan apropidandose de
herramientas para tener mayor autonomia. Y si quiero que esto suceda asi, tengo que tener
un vinculo cordial y cercano con la familia y con la escuela. Considero que sin eso el camino
es dificil, porque no tiene sentido que yo esté 45 minutos con un paciente y se vaya a la casa
y no se ponga nada en practica o se vaya 4 horas diarias a la escuela sin una sugerencia, es

como medio en vano el tratamiento”.

Por lo tanto, en relacion a este fragmento, resulta pertinente expresar que el rol del

psicopedagogo no se limita al espacio del consultorio y al periodo de evaluacion, sino que
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realizan un trabajo corresponsable, manteniendo contacto con las instituciones educativas
intervinientes en el proceso educativo de sus pacientes, realizan articulacion con los
profesionales tratantes y brindan apoyo, contencion y orientacion a las familias de sus
pacientes, considerando estas cuestiones como fundamentales para los avances de los nifios y
nifias con los que trabajan. No se encuentran diferencias con lo expuesto por las familias

entrevistadas, al contrario, lo expuesto concuerda.

Las intervenciones que mencionan los entrevistados, desde su rol, se basan en un
acompafiamiento integral, incluyendo ser sostén de las familias, conocer las terapias que
realizan fuera de la institucion, el vinculo con la escuela como con el acompafiante externo.
De esta forma, la intervencion consiste basicamente en acompaiar al nifio/a y su familia,

como a todos los actores que participan en el tratamiento del alumno/a.

Dificultades que encuentran en relacion al ambito educativo y de salud

Se ha consultado a las familias y a los profesionales entrevistados acerca de qué

dificultades encuentran en relacion al ambito de salud y de educacion.

En principio, fue necesario indagar en didlogo con las familias si los hijos de las
personas entrevistadas asisten a escuela de gestion estatal o de gestion privada. Ante este
interrogante, se pudo conocer que entre las familias hay dos que eligen educacioén de gestion
privada y una de gestion estatal. Las tres escuelas son de nivel; ninguno asiste a escuela de
educacion especial. Fue necesario conocer también si cuentan con una obra social o con
acceso a una prepaga y se pudo conocer que si, las tres familias cuentan con esta forma de

acceso a la salud.

En relacion al ejercicio profesional, las psicopedagogas entrevistadas atienden de
manera particular en consultorios externos y solo una atiende en una sala municipal de menor

arancel.

La ley de Educacion N° 26.206 (2006) garantiza la educacion como un bien publico.
Estd organizada en 4 niveles y es obligatoria desde los 4 afios de edad. Se reconocen los
siguientes niveles: nivel inicial, nivel primario, nivel secundario y nivel superior. Se
considera la obligatoriedad de que los nifios y nifias formen parte del sistema educativo a
partir de que alcanzan los cuatro afios de edad. Su primera experiencia se da en el jardin de
infantes, formado por sala de tres, sala de cuatro y sala de cinco; luego el nivel primario esta

formado por grados de primero a sexto y, por ultimo, la secundaria, también, de primero a
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sexto afio, dividiéndose en secundaria basica y secundaria superior. Es necesario alcanzar el

maximo nivel (sexto afio) para considerar por finalizada la formacion de nivel educativo.

En relacion a las necesidades educativas que puedan requerir chicos con alguna
discapacidad, las intervenciones que se pueden hacer en la escuela del nivel tanto de gestion
privada como de gestion publica es generar un proyecto pedagdgico individual, teniendo en
cuenta las necesidades de alumnos y alumnas, buscando favorecer el aprendizaje. Es una
forma de eliminar las barreras al aprendizaje que pueden encontrarse en los programas de
estudios; ademas pueden gestionar la documentacion pertinente para que el alumno cuente
con una docente de apoyo a la inclusion y permitir el ingreso de un acompafante externo que
asista a la institucion en funcion de las necesidades del estudiante. Ambas deben ser
solicitadas por el equipo profesional, neurélogo, psicopedagogo, psicologo, pediatra y, en
parte, gestionadas por las familias.

La Ley Nacional de Educacion N° 26.206 aboga por la inclusion educativa,
estableciendo fines y objetivos de la politica educativa nacional que la garanticen desde la
temprana edad y fija como niveles obligatorios el inicial, primario y hasta la terminalidad del

nivel secundario, estableciendo principios y acciones.

Se indagd haciendo referencia al sistema educativo y las falencias que encuentran las
familias y se han obtenido, en su mayoria, respuestas de disconformidad con el nivel
educativo. “Siempre fue a la deriva, nunca nadie se dio cuenta de lo que le pasaba”; “La
escuela super predispuesta, pero a veces se quedan cortos de herramientas, creo que faltan
capacitaciones”; “estamos esperando hace un ainio una docente de apoyo a la inclusion, o
sea, de escuela especial y no puede ser que estamos en 2023 y siguen existiendo las listas de

i)

espera, ;jpor qué? Si es algo que se necesita realmente.’

Este fragmento de entrevista infiere que faltan recursos o estrategias adecuadas desde
el nivel educativo para abordar las necesidades de los alumnos/as, considerando la carencia

acompafiantes externos y de capacitaciones docentes.

La finalidad de cualquier diagnostico psicopedagogico es identificar las necesidades
de los alumnos en términos de apoyos personales y materiales necesarios para estimular el
proceso de desarrollo. Generalmente, esto conlleva a adaptaciones curriculares y para que
¢éstas sean de calidad deben permitirle al alumno su méximo desarrollo personal y social, que

lo lleve a lograr una vida adulta plena y autonoma.
Haciendo referencia al area de salud, se pudo notar en las familias entrevistadas

descontento al respecto. Las respuestas han indicado referencias de poco cumplimiento y

30



poca cobertura en la localidad de Mariano Acosta, Merlo. “Si te digo que todo lo que hace T.
lo pagamos nosotros de nuestro bolsillo teniendo una obra social, ;contesta tu pregunta?
Nadie nos cubre nada, nadie tiene turno, nadie quiere atender ni por obra social ni por
prepaga’’.

Segtn la ley N° 24.901, las obras sociales, las empresas de medicina prepaga y el
Estado Nacional deben cubrir el 100% de los gastos de todas las prestaciones que necesite
una persona con discapacidad para su correcta habilitacién y/o rehabilitacion. No obstante,
segun refieren los padres, esto no se cumple en su totalidad, por lo que, son éstos quien deben

hacerse cargo de los gastos, si pueden contar con ese privilegio.

En referencia al certificado de discapacidad, también se perciben dificultades. “E/
tema del C.U.D, los beneficios que les da a los chicos y a las familias también, son muy
pocos o0 no se respetan a veces por lo general se sugiere a una consulta con neurologia o
con otro profesional, no hay turnos y las obras sociales o prepagas no cubren o tienen turnos
muy distantes”. De esto, se desprende que no se respeta totalmente lo que especifican las
leyes nacionales N° 22.431 y N° 24.901, que dan constancia del derecho de contar con el
CUD, que posibilita acceder a las prestaciones requeridas.Si bien existen leyes nacionales y
desde la escuela se habla mucho al respecto de la inclusion, la realidad de estos padres
evidencia las dificultades con que se encuentran al momento de acceder a prestaciones y
hacer cumplir los derechos de sus hijos/as con discapacidad, tanto en el dambito educativo

como desde la salud.

En conclusion, seglin las respuestas obtenidas por las familias y los psicopedagogos
entrevistados, tanto el sistema educativo como el sistema de salud presentan falencias en
cuanto a las formas de acceso y a las prestaciones. En cuanto al area de educacion en el
partido de Merlo se identifican listas de espera amplias para acceder a una docente de apoyo a
la inclusion, ademas segln lo expuesto por las familias, se pueden identificar escuelas con
mas acceso al didlogo y con mayor predisposicion que otras en cuanto al area de inclusion.
En relacion al area de salud, todas las familias que han sido entrevistadas, teniendo obra
social abonan los tratamientos y los profesionales, de manera particular, y encuentran muchas

dificultades al momento de conseguir turnos para estudios.
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Conclusiones

En base al andlisis hecho en base a las entrevistas realizadas encontramos que en linea
general el rol del psicopedagogo es fundamental tanto para los niflos y nifias como para las
familias que acompafian y ademas que podemos considerar como un momento crucial,
determinante e inolvidable el momento en que las familias reciben el diagndstico de su hijo o

hija. A continuacion se detallara cada item investigado.

En funcion de la vivencia de cada familia cuando han recibido el diagndstico de su
hijo o hija, se ha podido observar que dicha instancia representa un momento de caracter
imborrable, donde recuerdan las palabras que ha utilizado el profesional y las sensaciones que
han atravesado, reviviendo este momento una y otra vez. Es evidente también que dicha
situacion ha sido un punto de partida para poder informarse y acompafiar de manera activa las
necesidades particulares que se desprenden de la discapacidad, en materia de derechos, salud
y en el ambito educativo. Se pudo concluir también que el area de salud presenta deficiencias
significativas teniendo en cuenta lo que han expresado las familias y los profesionales

entrevistados.

En relacion al rol que cumplen los psicopedagogos y psicopedagogas, se ha podido
concluir en que su rol es fundamental. Ejercen desde su formacion una figura de apoyo
emocional, brindan sostén y seguridad tanto para sus pacientes como para las familias.
Intervienen desde lo emocional hasta lo educativo, manteniendo un vinculo de cercania con
las familias, brindando sugerencias y complementando su intervencion con las instituciones
educativas y con otros profesionales de la salud, desarrollando una tarea integral, sin dejar

espacios por cubrir.

A modo de conclusion, es posible arribar que, a través del presente trabajo de
investigacion, a través de las entrevistas realizadas y de la bibliografia utilizada se ha llegado
a cumplir y a dar respuesta a los objetivos planteados: Explorar los obstaculos y/o facilidades
que encuentran las familias en relacion a lo educativo y a la salud ante el diagndstico e
indagar acerca del rol psicopedagogico en el acompanamiento de una familia que

recientemente recibio el diagnostico.
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Anexos

Preguntas para la familia

(Como fue su embarazo?

(Como fue el momento del nacimiento de su hijo?

(Cuando empezd a conocerse la posibilidad de algin diagnostico? ;Durante el
embarazo o luego de nacido?

(Quién les dio el diagnostico?

(Cémo reacciond la mama al momento de recibir el diagndstico?

(Como reacciond el papa al momento de recibir el diagnéstico?

(Qué importancia tuvo para vos/ustedes el acompafiamiento de los
profesionales?

Después de conocer el diagnéstico del niflo, ;Qué hizo? ;A quién consultd?
(Hace terapias? ;Cuales?

(Cual fue la primera terapia que consideraron para empezar? ;Por qué?
(Como los acompania el psicopedagogo de su hijo/a?

(Qué injerencia tiene personalmente en ustedes como padres el rol del
psicopedagogo?

(Qué dificultades encuentran ustedes en relacion al diagnostico y a lo
educativo?

(Coémo describirian el recorrido de su hijo/a en la escuela? ;Interviene el/la
psicopedagogo/a en esto?

(La psicopedagoga les brinda orientaciones en relacion al &mbito educativo o
mas relacionado con la salud?

(La profesional mantiene reuniones con la escuela? ;Les es util a ustedes?
Respecto al ambito de salud, ;Qué dificultades encuentran? Respecto al

acceso a las terapias, consultas médicas, etcétera.
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Preguntas para psicopedagogos/as

(Hace cuanto te recibiste como psicopedagoga?

(En qué ambito trabajas?

(Que es lo que mas te cuesta como profesional?

(Tu relacion con las familias de tus pacientes es allegada o distante?

¢(Qué sentis al momento de leer un informe e inferir un diagnostico?

(Cuadles suelen ser las reacciones de las familias al momento de la lectura de
informe?

(Cuales son las preguntas mas frecuentes al respecto?

. Te ha pasado que dejen de venir luego de transmitir diagnostico?

(Cuales son tus intervenciones como profesional?

(Les sugeris alguna forma de acceso o de contenciéon emocional para la
familia ante el diagndstico?

(Sugeris a las familias alguna otra terapia con algliin profesional con el que
trabajas de manera interdisciplinaria?

¢ Tenés vinculo con las escuelas de tus pacientes?

(Cuales son las dudas que aparecen desde el nucleo familiar respecto al
ambito educativo?

LY respecto a la salud?

(Doénde sentis que hay mayores falencias o falta de acceso respecto a la

discapacidad?
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CATEGORIAS DENTRO
DE LAS ENTREVISTAS
A LAS FAMILIAS

DATO

INTERPRETACION

momento de recibir el

diagnostico

Entrevistado A

“Como que me quede
shockeada, no era lo que
yo esperaba, no era lo que
yo pensaba, creia que con
terapias iba a avanzar pero
después me di cuenta de
que en realidad el necesita

otro tipo de ayuda”

“El papd como con

negacion, porque  no
entendia el porqué, a pesar
de que ya sabia como
venia T. y lo que me iban
diciendo las terapias pero
mucha

igual con

negacion. Nosotros
estamos separados hace
muchos afios y vive lejos.

No acompafia mucho”

Entrevistado B

“tanto ¢l como yo, ya lo
intuiamos. Si, es distinto,
una cosa es suponer y otra
cosa es que sea un hecho,
unico

pero lo que

teniamos en claro era que

De las tres entrevistas que
se han realizado, se puede
llegar a la conclusion de
que el momento de la
obtencion del diagnostico,
por  mas que este
acompaiado de
profesionales en el tema,
para las familias significa
un momento fuerte y dificil
de procesar. Es importante
contar con la compaiiia de
otro que acompafie y
sostenga. Solo una de las
familias entrevistadas han
podido ver el diagnostico
como algo positivo en el
mismo  momento  que
estaban con el profesional.
Permite pensar también,
que es importante armarse
de una red de contencidn,
investigar 'y  preguntar
cuanto uno crea necesario
para llegar méas calmo o
preparado a este momento.
Pero en conclusion, es un
momento de gran impacto a

nivel familiar.
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a partir de aca lo unico
que queriamos era ayudar
a T., el resto la verdad no
habia mucho més que
decir. Pero fue un
momento muy  fuerte
escucharlo en palabras

concretas”

“ella se informo bien, no
de una manera excesiva,
muy bien informada y me
lo transmitia a mi,
estabamos tranquilos,
sentiamos que llegar a
esto era ponerle respuestas
a muchas preguntas y
buscar nuevas formas de
acompanar, distintas a las
que planedbamos, si, pero

agradezco este nuevo

desafio.”

Entrevistado C

“Fue un momento muy
duro, la verdad no me lo
olvido mas. Ese dia el
papa no pude
acompanarme, estuve
sola, fue terrible. Después
con el tiempo se aliviano
un poco la angustia, pero

el momento en si, el dia
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de la lectura de ese
informe y después cuando
fuimos al neur6logo con
todos los estudios, no me
lo olvido més. Lo llamé a
mi marido llorando y ¢l
me tranquilizo y me
ayudo a ver un poco con
mas claridad y entender

que esto era un punto de

partida”

rol del psicopedagogo en
funcion al
acompaiamiento

familiar

Entrevistado A

“Me emociono. Para mi
fue y es super importante,
porque me ayuda un
montdén para saber como
ayudarlo a ¢€l, me siento

muy acompafiada y me da

muchas herramientas para

ayudarlo a ¢l a que
aprenda.”
“Super bien, nos

acompafia en todos los
sentidos, nos da muchas
herramientas para los dos
y lo ayuda mucho a él.
Tiene un muy buen
vinculo, muy afectivo, a ¢l
le encanta ir, se siente
comodo no quiere faltar

nunca”’

En funcion de lo expuesto
por los entrevistados, las
respuestas coinciden y dan
a entender fehacientemente

que el acompafiamiento del

psicopedagogo a  nivel
familiar es de gran
importancia. Ocupa un

lugar fundamental en el
proceso de aceptacion,
ademds son una figura de
sostén, de acompainamiento
y orientador muchas veces

para las familias.

Las familias que se han
entrevistado, tienen un
vinculo cercano con la
profesional y sus aportes
considerados

Son con

mucha importancia.
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“Mucha injerencia. Me
ayuda mucho a mi. A
veces la frustracion de los
padres hace que no
avancen los chicos,
entonces en ese sentido
me ayuda mucho a mi
para poder saber sus
tiempos como manejarlo,
de qué manera ensenarle,
que podemos usar para
que el pueda aprender. Me
ayuda mucho me da
muchas herramientas todo

el tiempo”

Entrevistado B

“Fue de lo mas
importante. La
psicopedagoga nos dio
muchas herramientas,
muchas respuestas, nos
supo encasillar como
quien diria y ayudarnos a
centrar y enfocarnos en
cdmo seguir y como
acompanar, hasta el dia de
hoy es asi. Nosotros
empezamos psicologia
igual cada uno por su lado

y eso también nos fue de
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ayuda. La realidad es que
yo tengo una amiga que
tiene una nena con TEA y
la vi desmoronarse y yo
no queria que me pasara
esto, sabiamos que
teniamos que pelear por
nosotros tres 'y  eso
hicimos o mejor dicho, lo

hacemos (risas).”

“fue un pilar fundamental
para nosotros. Y
actualmente lo es. Nos
brinda herramientas todo
el tiempo, nos acompaiia a
nosotros mucho y sobre
todo T. el la ama, esta
muy contenido, entra

feliz.”

Entrevistado C

“Tengo muy en cuenta lo
que me dice la
psicopedagoga, nos brinda
muchas herramientas para
poder acompanar de
manera mas productiva,
todo esto es nuevo para
mi, con mis otros hijos no
necesite nada de todo esto
que estoy conociendo

ahora.”
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“Super bien, me siento
muy acompafiada como
mama, me orienta un

montén, muchas veces
cuando siento que no se
para donde disparar o que
mas hacer me escucha y
me da muy buenos

consejos.”

“Fue fundamental. Fue y
es. Porque nadie se las
sabe todas y menos en
este camino, que al menos
por mi era re desconocido
y todavia sigo
aprendiendo y aprendo
mucho de la
psicopedagoga y de la

psic6loga de mi nena.”

dificultades que
encuentran en relacion al
ambito educativo y de

salud

Entrevistado A

“Desde primer grado, el
ahora va a segundo,
siempre fue a la deriva,
nunca nadie se dio cuenta

de lo que le pasaba.

Las familias entrevistadas

coinciden de manera
contundente en que el area
de la salud encuentran la
mayor cantidad de
obstaculos; encuentran
dificultades al momento de

cubrir los servicios
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Si, intervino la

psicopedagoga, pidid
hablar con  gabinete,
reunirse, darles

herramientas a la escuela

para  ayudarlos, hizo
mucho para qué hoy al
menos terminando el ano
reciba un poco mas de

atencion y hagan algo”

“Tiene obra social, pero
ninguna terapia nos cubre,
el neurdlogo lo pague
particular, psicologo y
psicopedagoga  también,

no hay turnos, no hay

profesionales, es como
que en todos lados
pregunte en  muchos

lugares y nadie atiende,
tenes que terminar
pagando particular para
ayudar a que tu hijo salga
adelante y las consultas

7

cada vez son mas

costosas.

Entrevistado B

“Siento que falta mucho
desde el ambito educativo.
T. tiene una acompanante.

Pero por ejemplo estamos

necesarios, las terapias, los
estudios, no consiguen
turnos con los profesionales
que cubren sus respectivas
obras sociales o los turnos

son con mucho tiempo de

demora y se ven obligados

a pagarlo de manera
particular.
Respecto al ambito

educativo, las experiencias
son relativas, manifiestan
falencias en cuanto a
capacitaciones docentes en
el ambito de inclusion, hay
listas de espera muy
extensas para poder tener
una docente de apoyo a la
inclusion, esto obstaculiza
el proceso de aprendizaje
de los nifios y nifas,
expresan también que hay
instituciones que se
desentienden de las
necesidades educativas de
algunos alumnos y dejan
correr el tiempo sin
importar que no se estén

generando aprendizajes.
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esperando hace un afio
una docente de apoyo a la
inclusion, o sea, de
escuela especial y no
puede ser que estamos en
2023 y siguen existiendo
las listas de espera, por
qué? Si es algo que se
necesita realmente. La
escuela super
predispuesta, pero a veces
se quedan cortos de
herramientas, creo que
faltan capacitaciones y a
veces también hay un
poco de falta de interés,
predisposicion y

ocupacion.”

“si te digo que todo lo que
hace T. lo pagamos
nosotros de  nuestro
bolsillo teniendo una obra
social, contesta tu
pregunta? Nadie nos cubre
nada, nadie tiene turno,
nadie quiere atender ni
por obra social ni por
prepaga, solo nos cubre la
acompanante la  obra
social, después nada de
nada. Todo de nuestro
bolsillo y por suerte lo

podemos pagar y

Mencionan en todas las
entrevistas que los
profesionales  intervienen
activamente en el ambito

educativo de sus pacientes.
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sostenerlo en el tiempo
porque si no, no sé como
hariamos. Compadezco a
las familias que necesitan
de terapias y profesionales
y no pueden pagarlo, debe

de ser muy duro.”

Entrevistado C

“Desde el ambito
educativo la verdad es que
no me puedo quejar, esta
en una escuela que es
super abierta al dialogo,
super alojadora. Tenemos
reuniones mensuales,
toman lo que les dice la
terapeuta, recibieron a su
docente de apoyo a la
inclusion 'y a  su
acompafiante como  si
fuese una mas de la
escuela. Igual, creo que
somos afortunados, no sé

si es siempre asi”

“El 4rea de salud y sus
prestaciones saca lo peor
de mi, todas las trabas
posibles, todos los
impedimentos, todos los
NO que tuve que escuchar

vino por parte de ellos. No
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cubrimos esta terapia, no
tenemos turno para esta
especialidad, no le cubre
este estudio, no no no no
todos eran no. Es vivir
peleando y en el medio mi
hija. A capa y espada
peleo por sus derechos en

relacion a las necesidades

de salud”.

CATEGORIAS DENTRO
DE LAS ENTREVISTAS A
LAS FAMILIAS

DATO

INTERPRETACION

como se atraviesa desde lo
profesional el momento de

dar un diagnoéstico

Entrevistado 1

“Siento muchos nervios, por
mas que pase el tiempo,
siento los mismos nervios
que al principio. Requiere de

mucha responsabilidad.
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“Particularmente tuve una
sola familia que se enojo y
no vino mas. El resto, intento
de a poco ir haciendo un
camino previo a la lectura,
con devoluciones muy pero
muy pequefias post sesion,
no soy partidaria de que las
familias no estén al corriente
de lo que se trabaja y como
se trabaja en el espacio, por
lo tanto van teniendo
aproximaciones al respecto y
esto va haciendo mas ameno
el momento puntual de la

lectura de informe.”

Entrevistado 2

“Siento nervios. Hasta el
momento sigo trabajando
con una supervisora, que me
orienta bastante mdas que
nada porque siento que
todavia soy nueva y aprendo
de quienes supervisan mis
intervenciones asi que quizas
eso me da un poco mas de
seguridad al saber que no
solo soy yo sola la que
observa ciertas cuestiones

referidas a una aproximacion
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diagnostica. Igual si, nervios

muchos nervios ”

Entrevistado 3

“El momento de dar un
informe a una familia
requiere de un compromiso
moral y profesional y de un
total respeto y empatia. A mi
me interpela. No hay
reacciones que se parezcan,
podes imaginar como puede
suceder, como puede
reaccionar la familia pero
aun asi, hasta que no sucede
no sabes como puede
desenvolverse la situacion.
Me genera una sensacion de
nervios a pesar de que lo

haya hecho muchas veces”

intervenciones que realizan

desde su rol

Entrevistado 1

“Mucho acompafiamiento a
la familia. Comunicacion con
la escuela y con los
profesionales en el caso de
que asistan a otras terapias
por ejemplo psicologia. Pero
fundamentalmente

acompafiar a las familias

desde mi lugar en lo que
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puedo, el tiempo te da
conocimientos y es bueno
desde ese lugar, poder
orientar 'y  acompafar’
“Si, tengo vinculo con las
escuelas de mis pacientes,
intento tener al menos cada
dos meses reuniones y si no
se puede, busco
comunicacion ~ con  los
equipos, si no es imposible
trabajar, la intervencion se

queda muy corta.”

Entrevistado 2

“Orientacion a padres sobre
todo y bueno, comunicacion
con las escuelas a las que
asisten mis pacientes, si van
a otras terapias también
mantengo comunicacion, si
tiene un acompanante
externo también mantengo
vinculo con la acompafiante.

Busco ir acompanando de

manera integral. Eso lo
puedo hacer porque limito la
cantidad de los pacientes
para poder estar al 100% con
todos. Las familias necesitan

mucho acompafiamiento”
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Entrevistado 3

“Mis principales
intervenciones son con los
nifios y nifias, con ellos
comparto el mayor tiempo e
intento que con el transcurso
del tiempo vayan
apropiandose de
herramientas  para  tener
mayor autonomia. Y si
quiero que esto suceda asi,
tengo que tener un vinculo
cordial y cercano con la
familia y con la escuela.
Considero que sin eso el
camino es dificil, porque no
tiene sentido que yo esté 45
minutos con un paciente y se
vaya a la casa y no se ponga
nada en practica o se vaya 4
horas diarias a la escuela sin
una sugerencia, €s COMmMoO
medio en vano el

tratamiento. Asi lo siento yo”

dificultades que
encuentran en el ambito

educativo y de salud

Entrevistado 1

“Las familias se anticipan a
preguntar muchas veces, por
ejemplo, si necesitan o0 no
un acompanante externo, una

docente de apoyo a la
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inclusion, cuando si cuando
no, que son, como tienen que
trabajar desde la escuela ante
un diagnostico de dislexia,
las  configuraciones  de
actividades, etcétera. Por lo
general estas preguntas son
mas frecuentes cuando las
escuelas son de gestion
publica, siento que todo tarda

mucho mas. ”

“Respecto a la salud hay
muchas falencias, mas que
nada muchos obstaculos.
Particularmente, no se
consiguen turnos en
hospitales con neurdlogos
entonces las familias no
saben qué hacer, para donde
disparar. Particularmente, yo
atiendo en Mariano Acosta,
partido de Merlo y no
tenemos nada de nada para
que atiendan de manera
rapida y eficiente, los turnos
son de aca a dos o tres meses

y muy pero muy costosos. ”

Entrevistado 2

Un poco las preguntas que te
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decia antes, como seguir
ahora, a donde tienen que ir,
a qué medico asistir, que
hacer con la escuela, si
existen escuelas del nivel que
sean mdas considerables que
otras y desde mi punto de
vista, considero que las hay,
aunque no deberia ser asi,
sucede. Creo que hay
muchas falencias en el
ambito educativo. Me estoy
encontrando ultimamente
con pacientes con C.U.D que
no consiguen vacante en
ninguna escuela privada,
segun dicen es porque no hay
vacantes disponibles, pero
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bueno, no sé

“El tema del C.U.D, los
beneficios que les da a los
chicos y a las familias
también, son muy pocos o
no se respetan a veces por lo
general se sugiere a una
consulta con neurologia o
con otro profesional, no hay
turnos y las obras sociales o
prepagas no cubren o tienen

turnos muy distantes”
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Entrevistado 3

“Las familias muchas veces
asocian el certificado de
discapacidad con el pase
directo a educacion especial
y no siempre es asi, tenemos
escuelas del nivel que
pueden  acompanar  de
manera  satisfactoria el
proceso de aprendizaje de
cualquier estudiante, siempre
y cuando exista
predisposicion. Creo que hoy
podemos hablar de escuelas
mas inclusivas que otras,
pero bueno, eso siempre fue
asi.

y hoy por hoy, hablando de
la parte educativa, en el caso
de necesitar un cambio de
trayectoria hay listas de
espera de mas de 25 chicos
en  escuelas  especiales
privadas y publicas. Es una
verglienza”

“el area de salud tanto
publica como privada deja
mucho que desear. No voy a
hablar ni de mis pacientes,
hablo de mi, yo tengo una
prepaga, relativamente

buena, estoy esperando hace
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tres meses que se libere un
turno con un neur6logo. Si es
una urgencia que hago? No
se. Ni hablar de menores de
edad, que requieren atencion
mas minuciosa y estudios
que se repiten, nunca hay
turno ni aunque pagues. Sin

palabras”
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