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*“Creo que |a discapacidad no es problema de los que padecen alguna
limitaciéon fisica, mental, emocional. La discapacidad estd en las

INTRODUCCION

personas que establecen dogmalicamente e! limite de lo nomal y
anormal y que no pueden ver de frente que son un poco diferentas al
resto.
Y 1o mas Iémemable es que la limitacion de nuestros hijos es en
ocasiones reforzada por padres que no afrontan, gue no luchan, que no
exigen a sus hijos el esfuerzo diario por mejorar, prefiriendo una actitud
de autocompasién. Me atrevo a decir que una actitud cobarde, frente a
la propia grandeza que se encuentra dentro de cualquier nifio o nifia
discapacitado”.

Marla de Ias Nieves Rioén del Olmo'

La discapacidad es un fenémeno social que acompafia a la humanidad desde sus inicios, “...en
1981 la Organizacion Mundial de |a Salud (OMS)y la Organizacion de |as Naciones U nidas
(ONU) senala que entre el 10 y 12 por ciento de! total de la poblacion mundial presenta algin
tipo de discapacidad™, por ello se estima que alrededor de 10 millones de mexicanos presentan
esta caracteristica.

En datos actuales, la ONU confirma que: “existen en el mundo alrededor de 600 millones de
personas con discapacidad, de las cuales aproximadamente 10 millones viven en México. La
mayor parte de estas personas, a nivel mundial, padecen desigualdad, despojo y marginacion;
son discriminadas, sufren pobreza e ignorancia...” ®

La discapacidad ha sido observada desde diferentes perspectivas: La clinica o modelo médico,
que relaciona a “la discapacidad con la situacion de tragedia personal, la patologia e inferioridad
biologica o, en pocos casos, con la desviacion social que, al dominar por mucho tiempo, limitd
las posibilidades de comprension integral..."* En la actualidad, existe una perspectiva que
enmarcada en la teoria social plantea que el problema no esta en la persona, sino en el
entorno, y “que las personas son discapacitadas no debido a sus insuficiencias fisicas o

! Directora General de la Fundacion José Maria Alvarez. Comunicacion en discapacidad UNIKA. 2002: 8.

? Castillo.2001:111

: Consejo nacional consultivo para fa integracion de las personas con discapacidad.2003. http://discapacidad.presidencia.gob.mx
ibidem



mentales, sino. a..la. configuracién de una sociedad disefada por y para personas no
discapacitadas."

Desde esta perspectiva social de la discapacidad y con la formacién que nos brinda la
Licenciatura en Trabajo Social abordamos el tema de la familia, como primer ambito de
integracién social de nifias y nifios con discapacidad intelectual que acuden a la Unidad Basica
de Rehabilitacion del Sistema para el Desarrollo Integral de la Familia DIF del Distrito Federal,
que esta ubicada en Av. Nuevo Ledn s/n, Santa Cruz, Delegacion Milpa Alta.

El propésito del Seminario de Areas Sustantivas en Trabajo Social es: que los alumnos disefen
un modelo de intervencidn social, difundir las diversas areas de intervencion y promover el
papel del licenciado en trabajo social como un investigador y generador de alternativas de
atencion social.

Se entiende por modelo de intervencion social a la representacion abstracta que se construye
para comprender y provocar algiin cambio en un aspecto de una situacion determinada de la
realidad “... no significa la realidad; sino es una representacién o construccion simplificada de

una clase de fendmenos destinada a explicar la realidad o actuar sobre ella".®

Los modelos se desarrollan dentro de las tearias generales, pero hacen referencia a un campo
especifico particular de la ciencia, ya que permiten la posibilidad de ir descubriendo las distintas
relaciones que conforman un hecho o fenémeno y permiten ir ascendiendo en el paso de lo
abstracto a lo concreto, constituyéndose asi en el paso de la teoria a la practica sobre un
espacio muy definido de la realidad. 7

Existen diversas teorias o enfoques que se han desarrollado a partir de los trabajos de
investigacion. “El enfoque - o modelo - describe lo que el trabajador social hace, es decir, la
manera en que recoge los dalos, elabora una hipotesis, elige los objetivos, estrategias y

técnicas que convienen a los problemas encontrados”.®

*Opcr. 112,

: Lopez Amador, Maria de Jesus. Manual, modulo V. Programacidn. 2002: 3.
Mendoza. 1986 :52

® Du Ranquet. 1996: 4.



Cada modelo privilegia una o varias teorias (enfogues), que: proporcionan los conocimientos
que lo sustentan, en este caso la teoria de sistemas, también reconocida como teoria general
de sistemas o enfoque sistémico, es el principal marco de referencia de este trabajo.

Desde el enfoque sistémico un modelo es la representacion abstracta que a través de la
identificacion y caracterizacién de los componentes de uno o varios sistemas asi como de sus
asociaciones, interrelaciones y manifestaciones internas y externas, permite la determinacién de
una estructura légica de actividades y procedimientos que tienen como objetivos la modificacién
ylo alteracion de variables que estan generando una situacion especifica u organizacion en el

sistema.

Para el desarrollo de este trabajo recepcional se retomé el modelo de intervencién social de
Maria del Carmen Mendoza Rangel, dicho modelo esta integrado por tres etapas, de las cuales
se desarrollaron la de Conocimiento y Planeacion, la tercera de Intervencion equivale a ejecutar
la propuesta de intervencion generada de esta investigacion que no se llevara a cabo al menos
para fines de esta modalidad de titulacion. (ver pagina 6)

Este trabajo esta estructurado en seis capitulos. En el primero se desarrolla el planteamiento,
es decir, el problema, objetivo general y e specificos, asi como |a hipotesis. En | os capitulos
segundo (Familia y Discapacidad Intelectual) y tercero (Discapacidad y Entorno Social) se
concentra la parte conceptual y contextual, éste Ultimo es el mas extenso, ya que incluye
Integracion Social, Derechos de las Personas con Discapacidad, Programas y Politicas Sociales
y el Movimiento Vida Independiente. El capitulo cuarto incluye informacién sobre la Unidad
Basica d e R ehabilitacion, Milpa Alta. En el capitulo quinto s e desarrolla el Diagnosticode la
investigacion, y el capitulo sexto comprende la propuesta de intervencién y la evaluacion.

Es necesario aclarar que tanto en el titulo como en la introduccién de este trabajo se hace
referencia a "niflas y nifos”, sin embargo, en lo posterior, sin ser excluyentes, y sélo para
facilitar su lectura, se les denominara "nifios" o “personas".
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I. PLANTEAMIENTO -
1.1 EL PROBLEMA

Por muyc‘hd tiempo las bersonas con discapacidad han vivido marginadas® por la sociedad y sus
familias. Las politicas publicas y servicios han marcado la diferencia entre ellas, generando
actitudes de no aceptacion que limitan la oportunidad de integrarse.

La integracién social es el fin de cualquier accién a beneficio de las personas con discapacidad
y es resultado de la integracién familiar, educativa y laboral. El problema radica en que las
personas con discapacidad no pueden ser integradas en el primer &mbito que es la familia st
antes no son aceptadas por este, ya que ninguna institucion o politica publica puede en si
misma lograr esta integracion en los ambitos educativo y laboral.

“Por cada persona con discapacidad, se estima que por lo menos cuatro miembros de su
familia estaran afectados directamente. Es en este sentido “la discapacidad mas que un

problema que afecta a una persona, es una situacién que afecta a toda la familia.” '°

Por lo tanto, nuestro planteamiento es enfatizar que la aceptacién familiar de nifios con
discapacidad intelectual, solo puede darse después de un procesc de duelo que permita a la
familia, como primer ambito de integracion, impulsar su integracion a los diferentes ambitos
sociales.

Las familias que no logran aceptar a sus hijos, no podran apoyarios,. “...unc de los principales
problemas que enfrentan los niflos con discapacidad es que a sus mismos padres les cuesta
trabajo aceptarlos como son. Muchos de ellos presentan una renuencia muy marcada, que
incluso llega a la no aceptacion, y se olvidan de atender las necesidades particulares del nifio

desde los primeros meses de vida, para que en el futuro logren su independencia™’

¥ “L.a marginacion se refiere a Ia ausencia de relaciones entre la sociedad y las personas discapacitadas;... algunos sectores de la
poblacion les niegan o restringen Ia posibilidad de establecer relaciones que les permitan experimentar para conocer y entender su
entorno, desarrollar sus polencialidades e incorporarse a {a sociedad.” Casasola.1989: 28.

* Corzo.cit.pos;Castillo.2001:112




1.2 OBJETIVO GENERAL

Conocer sl las familias de niflos con discapacidad intelectual que acuden a la Unidad Basica de
Rehabilitacién (UBR) Milpa Alta, han Iniciado el proceso de duelo ya que de ello depende que
sean integrados socialmente.

1.2.1 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Comprobar si las familias de los nifios con discapacidad intelectual tienen conocimiento
del diagnoéstico.

o Identificar. s las familias ‘de_los  nifios con discapacidad intelectual reconocen la

diferencia entre ‘discé'péci'dad' intelectual y enfermedad.

1.3 HIPOTESIS

La aceptacion de nifios con discapacidad intelectual en la familia es un factor que determina su
Integracién Social.

"' Capacce.1987:30
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2.1 LA FAMILIA

“Es tan estimuiante el amor de una familia.
£s tan reconfortante el calor de una familia.
Es tan alentador el apoyo de una familia.
La actitud de una familia hacia cada uno de
sus miembros moldea su actitud hacia el
resto del mundo para siempre”.

Susan Polls Schutz"

La primera experiencia de integracién de una persona con discapacidad es la familia,
considerada el primer ambito de integracidn social porque “...es la primera unidad con la que el
nifio tiene contactos continuos 'y el primer contexto en el que se desarrollan las pautas de

socializacion”,1?

La familia, es el “...pequefio grupo de personas que comparten un hogar y una visioén del
mundo, es el modelo fundamental del nifio, su primera y mas importante influencia. A través de
la convivencia diaria le trasmite —directa o indirectamente, consciente o inconscientemente- sus
costumbres, creencias, maneras de actuar, de pensar, de resolver conflictos, de relacionarse."

La familia, también es considerada “...un grupo natural que a través del tiempo crea patrones
de accion que dan forma a la estructura familiar y favorece el funcionamiento de sus miembros,
esta estructura ayuda a que cada miembro sea uno mismo y se relacione con los otros.
Proporcionando un sentimiento de pertenencia e integracion”.'®

Dentro de la familia, cada miembro cubre necesidades de sobrevivencia, de cuidado emocional,
de mantenimiento fisico y econémico, de reproduccién, de socializacion; los padres, ademas de
educar, poseen el derecho y la responsabilidad de ensefar con el ejemplo amando y aceptando
a cada uno de sus miembros.

La familia es el primer ambito de integracion social el cual debe fomentar el desarrollo de
habilidades que permitira a la persona integrarse a los ambitos educativo y laboral.

'2 g5 tan estimulante el amor de una familia. Polis.2001:41
3 Elin. 1996: 57.

'* Guia de padres. 2003: 6.

** Prado Centro de Informacion y difusion CONFE: 7.



La nueva perspectiva de la discapacidad no encuentra un abordaje mas adecuado que el del
enfoque sistémico, en donde la familia es conceptualizada y estudiada como un sistema,
contemplando cada uno de sus aspectos de manera totalizadora.

Ludwing Von Bertalanffy, biblogo pionero en la aplicacion de los principios de la Teoria General
de Sistemas dice: “...la idea basica de la teoria de sistemas es que un sistema debe ser
entendido como una totalidad y no puede comprenderse examinando sus partes individuales en

aislamiento™'®, :

"7 en el cual

Bajo la perspectiva sistémica la familla “es un sistema social abierto y dinamico...
donde cada uno de sus miembros es una parte interdependiente de la totalidad mas amplia, y

su conducta afecta a todos los miembros de la familia

La familia, como grupo social basico, es considerada un ser social vivo, pues pasa por
diferentes ciclos y etapas durante su existencia: “La manera en cémo e! género humano ha
conservado la especie, es a través de la familia, porque funciona como un sistema evolutivo que
engrana con el ciclo de vida del individuo”." Tiene su propia estructura: organizacion, roles y
reglas de jerarquia con partes complejas de interaccién.

“La estructura de una familia es la de un sistema socio-cultural abierto en proceso de
transformacion, la familia muestra un desarrolio desplazandose a través de un cierto nimero de
etapas que exigen una reestructuracion; se adapta a las circunstancias cambiantes de modo tal
que mantiene una continuidad y fomenta el crecimiento psicosocial de cada miembro™.'® Toda
familia tiene la necesidad de adaptarse a diferentes situaciones y dinamicas.

La vida familiar se altera en diferentes momentos, uno de ellos es cuando se presenta el
diagnéstico de discapacidad que desencadena un proceso de duelo.

“Dentro de la familia se presenta cierlos procesos y etapas que necesitan ser vividos y
superados adecuadamente para que el desarrollo de la familia sea armonioso. Para vivir dichos

'® Gracia. 2000: 138.

"7 ibidem: 141.

:' Prado. Centro de Informacion y difusién CONFE. op.cit: 6.
® Minuchin. 1985: 85.



procesos y etapas_ CUando se_tiene.un miembro con discapacidad, se necesitara paciencia,

energiay cuidados para que Ia famllla salga adelante”.®®

Las familias de personas con discapacidad tienen que asumir un rol diferente, con la posibilidad
de crear un clima de aceptacion plena hacia cada uno de sus miembros, “...esto se logra
mediante el rnanejo adecuado de la afectividad y reforzando los valores familiares".?'

“La accion familiar es un soporte irremplazable de incalculable valor en cada una de las etapas
del desarrollo de las personas con discapacidad intelectual, pero primordialmente, los padres

son el factor determinante de una plena realizacion”.?

Tener un nifio con di'scapacidad intelectual es una responsabilidad que corresponde
principalmente a los padres, pues son ellos quienes guian la organizacion, estructura y accién
familiar. Los padres de nifios con discapacidad intelectual tienen el reto de dirigir a sus familias
para que conozcan la discapacidad y promuevan la integracion social.

“Cuando los padres tienen la intencién de lograr el desarrollo integral de sus hijos, establecen
una estructura que facilita la vida familiar".?® El desafio que debe asumir la familia de una
persona con discapacidad intelectual, consiste en actuar afectivamente, pues el “...amor
incondicional y la aceptacion son determinantes en la autoestima, autovaloracién y seguridad

que tenga la persona en el futuro”.?

Todos los nifios, y en este caso, con discapacidad intelectual “...necesitan un ambiente familiar
consistente, predecible y sin mensajes ambiguos, para que su vida sea lo mas equilibrada
posible. Las personas que interacttan con el nifio, juegan un rol importante en la formacién de
su autoconcepto y confianza. Ignorar esta responsabilidad es hacer la vida de los niflos mucho

mas complicada".?®

Una persona con discapacidad tiene limitaciones, con apoyo, existe la posibilidad de superarlas
y lograr metas siempre y cuando sean realistas y adecuadas.

* Prado. Centro de Informacion y difusion CONFE. op.cit: 3.
' En Ia comunidad Encuentro.2000° 49.
@ Gu:a para Padres CONFE, cuarta edicion: 4.
2 ibidem : 247
* Estudios de Administracion Aplicada. Mujer y Familia. 1996: 149,
* Araru_ Famiha Extensa.2000 22




2.2 DISCAPACIDAD INTELECTUAL

“Una persona presenta di¥capacidad cuando se le niegan las
oportunidades de que se dispone en general en la comunidad
¥ que son necesarias para los elementos fundamentales de la
vida familiar, 1a educacién, el empleo, la vivienda, la seguridad
financiera y personal, la participacion en grupos sociales y
politicos, las actividades religiosas, las relaciones Intimas y
sexuales, el acceso a instalaciones publicas, la libertad de
movimiento s y el estilo general de vida diaria”.

Rafael de Lorenzo™

La palabra “Discapacidad” fue aceptada por la Real Academia de la Lengua Espafiola, hace
méas de diez aflos y se emplea para referirse a las personas con limitaciones fisicas,
intelectuales y sensoriales.

E! fenbmeno de la Discapacidad esta delimitado por una serie de prejuicios que determinan la
aceptacién social de las personas con discapacidad. Frecuentemente se utilizan expresiones
como: “deficiente”, "minusvalido” o “invalido", palabras comunes que trasmiten ideas errébneas o
distorsionadas al referirse a una persona con discapacidad. La semejanza que existe entre los
términos y sus definiciones, utilizados generalmente como sinénimos, han generado una gran
confusion, y por si esto fuera poco, han dado pie a la estigmatizacion y a la discriminacion
social.

También es frecuente que los expertos adviertan sobre el empleo inadecuado de dichos
términos: algunos manifiestan su inconformidad ante frases y expresiones opuestas entre si,
utilizadas para identificar una realidad determinada, solo que, en el caso de la Discapacidad,
esta realidad tiene multiples facetas “Los términos no son la misma cosa que los conceptos 0

representaciones mentales de los hechos, pero los anuncian".?’

Para comprender claramente las caracteristicas de la Discapacidad Intelectual y su
concepcién, debemos tomar en cuenta que: “Cuando un fenédmeno o area problematica tiene
muchas denominaciones, se debe a dos cuestiones: la extension del concepto es muy amplia y
el fenémeno es denominado desde diversas disciplinas, dreas sociales o grupos de poder”.2®

* cit. pos., Diaz.1999: 11.
" Casado.1998: 23.



AUn en el terreno mismo de la discapacidad es posible @ncontrar definiciones que entre si no
comparten semejanza alguna, lo que complica todavia mas este problema. “En esta tarea
multidisciplinar, cada disciplina tiene su particular modo de entender la investigacidn sobre
discapacidad, e incluso es habitual encontrar en las distintas disciplinas multiples enfogues,

algunos de ellos contrapuestos o dificiles de armonizar entre si*.?

“Discapacidad —segun e! modelo social— quiere decir una falta de habilidad en algin ramo
especifico y el uso de este término reconoce que todos los individuos con discapacidades
tienen mucho que contribuir a nuestra sociedad",®

La discapacidad es un fenébmeno social que ha acompafado a la humanidad desde sus inicios,
de ahi que se le considere como “...un fenémeno social tangible que se traduce en situaciones

de menoscabo fisico, psiquico o sensorial que afecta a determinadas personas”.®'

Las caracteristicas propias de la discapacidad han influido desfavorablemente en la interaccion
social, produciendo una afirmacién de la discapacidad misma, y generando por ello diversas
reacciones en el comportamiento social e individual. Dichas reacciones se han convertido en
modelos de comportamiento, que son manifestados en actitudes como la indiferencia.

La discapacidad intelectual esta caracterizada por trastornos y limitaciones en las funciones
mentales superiores (inteligencia, lenguaje y aprendizaje, entre otros). A continuacién se
presentan en forma breve algunas caracteristicas de las discapacidades consideradas
intelectuales:

El Sindrome de Down representa un accidente genético: Es una alteracién cromosémica que
ocurre en el momento mismo de la concepcion. Cada célula del organismo lleva en su interior el
patrimonio genético que caracteriza a cada persona. El Sindrome de Down “es la causa
genética mas frecuente de retraso y se da en uno de cada 800 nacimientos, ...se origina por un
fallo en la division celular ocasionado por la presencia adicional de un tercer cromosoma 212

2 Gonzalez. Implicancias det diagnostico de retraso mental. 2001: hitp://webs.satiink.com/
» Verdugo. Investigacion en Discapacidad. 2002: http://Campus.usual.es-inico/investigacionfjomadas/
:“’ El Cuidado Continuo para Nifios y Adolescentes. 2001: www.nichcy.org
Dell’ Ano. 1995 76.
* Indalia El Retraso Mental. 2002: http:/iwww indalia es/canalesper..



Cada célula tiene 46 cromosomas que identifican a la especie humana. El Sindrome de Down
esta contenido en estos cromosomas. Cuando se gesta un nuevo ser, hereda dos copias de
cada cromosoma: una dela madre y otra del padre, claro que la suma de ambos dara
nuevamente 46 (23 + 23), y en ocasiones aparece un cromosoma extra en el par namero 21, un
cromosoma supernumerario. Por lo tanto, donde debia haber dos cromosomas, ahora hay tres.
El nifio nace entonces con una clara diferencia al resto de las personas, porque mientras todos
tienen 46 cromosomas, &l cuenta con 47.

“Las caracteristicas fisicas de estas personas ayudan al diagnéstico temprano, casi al momento
del parto: didmetro cefalico reducido, ojos almendrados, dedo mefiique atrofiado, pulgar del pie
separado de los otros, orejas pequefias, entre otras. El coeficiente intelectual se promedia en
50, ademas de esta menor capacidad cognitiva y de los rasgos fisicos mencionados, no existen

diferencias en su desarrollo y adquisicién de habitos con el resto de los nifios”. *

“La gran mayoria de los casos de esta alteracion de origen genético no es heredado, ya que se
ha demostrado q ue sélo uno de cada cien nifios con Sindrome de Down ha heredado esta
condicion del padre o de la madre. Como cualquier nifio, el que tiene Sindrome de Down debe

recibir las herramientas necesarias para adquirir independencia y autosuficiencia”.®

Sindrome de X Fragil: “Este Sindrome, es la forma mas comin de discapacidad intelectual
heredada genéticamente. Provocado por un defecto en el cromosoma X, es mas frecuente en el
hombre que en la mujer, en la que el segundo cromosoma X puede enmascarar la debilidad del
primero. Ademas de la discapacidad intelectual, algunas personas con X Fragil desarrollan
rasgos fisicos y faciales comunes, como las orejas prominentes. Los nifios con X Fragil
frecuentemente parecen normales durante la infancia pero desarrollan esos rasgos tipicos

durante su vida".*®

Sindrome Alcohdlico Fetal: "Se trata de una alteracidon caracterizada por el retraso en el
crecimiento, deformidades faciales y funcionales en el sistema nervioso central, retraso en el
desarrollo y en el habla o un coeficiente intelectual menor, causada por la ingesta de alcohol de
la madre durante el embarazo. Segun el Servicio Publico de la Salud de Estados Unidos de

: Promocion e Integracion Socia!l para personas con Discapacidad.2002: hitp://discapacidad.presidencia.gob.mx,
" ibidem: hitp:/idiscapacidad.presidencia.gob.mx.
Indalia. op. cit:: http:/fwww indalia.es/canalesper...



Norte América, no existe ningin nivel de alcohol seguro durante el embarazo. Si una mujer
bebe durante la g estacion los riesgos para el feto van desde el aborto espontaneo hasta el

retraso en el crecimiento; pasando por alteraciones fisicas, mentales y del comportamiento”.

Paralisis Cerebral: “Es un conjunto de desérdenes cerebrales que afectan el movimiento y la
coordinacion muscular. Es causada por dafio a una o mas areas especificas del cerebro,
generalmente durante el desarrolio fetal, pero también puede producirse justo antes, durante o

poco después del nacimiento, asi como en la infancia®.*’

Existen diversos grados de paralisis cerebral y tradicionalmente se distinguen cuatro tipos:

e Espastica. Su manifestacibn mas comun, es que lo musculos permanecen tensos,
parecen rigidos y los movimientos voluntarios como el caminar son dificiles; en
ocasiones si lo pueden hacer.

» Disquinética. Se caracteriza por movimientos involuntarios de la cara, las manos y otras
partes del cuerpo.

¢ Ataxica. Causa problemas de equilibrio y coordinacién, particularmente al caminar.

* Mixta, puede combinar cualquiera de los tipos anteriores.® k

“Dependiendo de el area cerebral dafada; una persona con Pardlisis Cerebral puede presentar
algunas de las siguientes caracteristicas: Tensién muscular o espasmos; movimientos
involuntarios; sensacion y percepcion anormales; limitacion visual, auditiva o del habla; retraso
mental. Quienes tienen p aralisis cerebral también pueden presentar dificultades para comer,
para controlar la vejiga y los esfinteres, para respirar debido a problemas posturales, escaras o

limitaciones para el aprendizaje”.®

Retraso Mental: Fue en el aflo de 1977 cuando se da una definicion para el Retraso Mental y es
un funcionamiento intelectual inferior al promedio existente, con problemas de adaptacion. Las
personas con Retraso Mental tienen dificultades en ciertas areas del pensamiento y del
aprendizaje como: la falta de atencién, problemas de percepcion o de memoria.

* ibidem

¥Promocion e integracion Social para Personas con Discapacidad. Discapacidades, Paralisis Cerebral. 2002;
http.//discapacidad.presidencia.gob.mx./pages/acerca/acerca.html.

* ibidem

* ibigem




Anteriormente el retraso mental era medido por medio de un examen de inteligencia y
clasificado como: leve, moderado, severo o profundo. Los tests de inteligencia mas utilizados
hoy en dia, para su diagnostico son el Standford Binet (S-B) y el WISC-R, que miden: memoria,
percepcion, razonamiento légico y habilidad verbal, entre otros.

Para diagnosticar un retraso mental, es necesario que la puntuacién en el S-B, sea inferior a 68
y en el WISC-R, inferior a 70.

La intervencion de las distintas areas y profesiones, que durante afios han explorado en este
campo, han limitado al mismo tiempo el acceso a la informacion, dificultando ain mas la
comprension del mismo, pues cada area ha tratado de imponer su propia visién a las otras:
“Cada escuela cientifica ‘ha tratado de tener una vision, que trataba de hegemonizar el campo

que veia™.*

Desde hace algunos afos, las investigaciones, programas y servicios dedicados a la
discapacidad, han cambiado de perspectiva, la Asociacibn Americana de Retraso Mental
(AARM)Y*', en 1992, promueve una nueva clasificacion de su sistema para el retraso mental.
Este cambio transformé el concepto de la Discapacidad, contemplando tres caracteristicas no
consideradas antes de 1992:

“El Retraso Mental como una discapacidad intelectual ha de definirse en un contexto social. Los
Standares de habilitacion son dirigidos a sus destrezas y capacidades, a los ambientes
normalizados, a los servicios de apoyo y una nueva concepcion de autonomia. Con apoyos
adecuados, a lo largo de un periodo de tiempo, la vida de una persona con discapacidad

intelectual generalmente mejora.” * .

Expertos en el campo de la discapacidad como el Dr. Robert L. Schalock,*® sefialan que esta es
producto de la interaccion de las limitaciones funcionales de una persona con su ambiente y los
individuos que viven en él. Resulta oportuno aclarar que una “limitacién funcional” no es otra
cosa que el tope o limite de una funcion humana, ya sea motriz, sensorial, intelectual, afectiva o
laboral. Tomando en cuenta este principio de que toda funcidn humana realizada a! 97% con

° El autor hace una reflexion sobre la discapacidad intelectual vista desde diferentes medios y le atribuye a la psiquiatria el atraso
ue se tenia en este campo. Gonzalez. Implicancias del Diagnostico de Retraso Mantal. 2001: webs satlink.com.
** Tras mas de un siglo de trabajo en tareas de investigacion, ta Asociacion Americana de Retraso Mental goza de un prestigio en el
mundo de (a discapacidad. pues ha logrado conseguir una delimitacion clara y no discriminatoria de la condicion de tas personas
Ezon retraso mental, ya que fue una de sus principales preocupaciones desde su fundacion en 1876
i Jomadas cientificas de investigacion sobre personas con discapacidad.2002: hitp://Campus.usual.es_inico/investigacion/




respecto al medio soclal es considerada ya una llmltaclén slgnlflcatlva entonces todos tenemos
limitaciones diversas.*

Esta nueva perspectiva, supone un paradlgma de apoyo que enfatiza en la autonomia, la
integracién, la igualdad y la utnllzacién de Ias capacidades que permnan transformar la vida de
las personas con dnscapacldad y centrarse en Ias ‘conductas funcionales y necesidades de

apoyo..."*

* Expuso los aspectos principales de la nueva perspecliva de la discapacidad en fas Ilf Jornadas cientificas de investigacién sobre
personas con discapacidad, realizadas en Ja Universidad de Salamanca Espafa, marzo 1999.

Gonzmez 2001:webs.sathnk.com

® Hacia una nueva concepcion de la discapacidad. 2002: www.hijosespeciales.com/Nueva-concepcion/nueva-concepcion.htm



TESIS CON
' FALLA DE ORIGEN

2.3 FAMILIA'Y PROCESO DE DUELO

*Su hijo padece algun lipo de discapacidad. Sé muy bien como
se siente usted. Sin duda alguna, e! camino por recorrer sera
dificit para usted y para su hijo, pero ambos triunfardn. Usted
no esta solo”.

' Benjamin Barbaranne*®

E! proceso para integrar a la persona con discapacidad empieza en la familia, y es a través de
ella, y sélo a partir de la aceptacion, que se podra proporcionar el apoyo necesaric para
lograrla.

La crisis que la familia experimenta ante el nacimiento de un hijo con discapacidad, fue
estudiada en 1964 por Garrard y Richmond.’dulenes la dividieron en tres momentos que
llamaron Modelo lineal: ) .

1. La desorganizacién emocional, 2. El periodo de reintegracion (en este momento se movilizan
las defensas) y 3. La adaptacién madura. '

Actualmente, dicha crisis es llamada Proceso de duelo. Este proceso se presenta de manera
circular; sin lbgica; con avance, estancamiento y aparicién de tranquilidad, con periodos de
impotencia e incertidumbre.

El nacimiento de un hijo con caracteristicas “diferentes" es considerado una pérdida para la
familia, iniciandose en ella un proceso integrado por diferentes etapas que deben ser vividas
para lograr su plena aceptacion. Este proceso es conocido, en el area de la psicologia, como
“Proceso de duelo”, y en el 4rea de la discapacidad como “Proceso de aceptacion

Pero, ¢qué es el duelo?*’ Entendemos por duelo al proceso de rehabilitacién psicolégica donde
se presentan una serie de procesos internos que es necesario vivir, de modo que permitan

“® Barbaranne J. 1996:11

* El duelo normal es un proceso que implica desprenderse intelectual y emocionalmente de lo que se ha perdido y de reevaluar y
reorientar emocionalmente las posibilidades o habilidades que permanecen. En el duelo patolégico, (aquel que no tene una
resolucibn sana, sino que lo lleva a una enfermedad emocional mayor) no se produce esta separacidon, sino que sucede
precisamente lo contrario, la persona se aferra a lo perdido y recurre a diversas defensas (mecamsmos psicologicos) para evitar
que Ia pardida se convierta en algo real. Proceso de elaboracion del duelo. 2002; www.esperanzanuestra.cl/duelo/htm



superar el problema que aqueja, en este caso la discapacidad. E| duelo es originado por una
pérdida, las familias han perdido al hijo deseado.*®

El Proceso de duelo permitird a la familia aceptar. Consideramos que “Aceptar implica
dimensionar adecuadamente al otro, conocer sus caracteristicas, posibilidades y limitaciones...
implica para la familia comprometerse afectivamente y adherir a un objetivo comtin: un camino

conjunto en pos del logro del desarrolio maximo de las potencialidades y capacidades”.*®

El orden en que se vive cada etapa del proceso de duelo es individual, no secuencial. La familia
va y viene de una etapa a otra, y con frecuencia hay retrocesos.

Un factor determinante del Proceso de duelo es la forma en que se da a conocer el diagnéstico
de discapacidad. Generalmente es el médico quién lo hace. En muchos casos la ignorancia y la
falta de sensibilidad hacen que esta forma sea a veces cruel, aterradora y culpante. Otros
factores individuales y sociales que determinan dicho proceso son: las caracteristicas
psicoldgicas de los padres; la forma en que hayan enfrentado otros duelos; sus expectativas
con respecto a la maternidad y la paternidad; sus relaciones con la familia; apoyos familiares y
sociales con los que cuentan; la percepcion, tipo, grado, apariencia o evidencia fisica de la
discapacidad; los valores frente a la vida; nivel sociocultural y el sexo de! hijo. %

Una familia que no acepta a la persona con discapacidad es generadora de actitudes negativas
como: la sobreproteccién, proporcionando un exceso de gratificaciones bajo una constante de
dispensar su esfuerzo al hijo, la consideracién basica de que no puede, fa no exigencia de
acuerdo a sus posibilidades; y el rechazo, e ste s uele ser inconsciente, es frecuente que los
padres exijan al hijo demasiado o nada, mostrandole hostilidad abierta o reprimida,
manifestando abandono total o parcial. Estas actitudes representan una dificultad para
integrarse socialmente. Una persona que no es aceptada, estard dafada por el rechazo o el
maltrato, llevara sentimientos de hostilidad, devaluacién o inseguridad y a su vez limitara la
posibilidad de integrarse.

Es indispensable destacar la importancia de aceptar a las personas con discapacidad, ya que
es fundamental para que puedan integrarse a los diferentes ambitos, también es necesario

** ibidemn
** Capacce 1987: 20,
* Prado. Centro de Informacion y difusion CONFE: 11,
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remarcar que la nueva perspectiva de la discapacidad demanda de las familias y de la
sociedad, al menos tres compromisos: Comprension en cuanto a sus limitaciones, confianza en
sus capacidades y apoyo a su participacién en igualdad de condiciones.

De acuerdo a los planteamientos del Dr. Robert L. Shalock, la nueva perspectiva de
discapacidad sefala que !a familia debe apoyar a las personas considerando sus limitaciones y
capacidades; e s n ecesario e ntonces vivir un proceso d e d uelo p ara aceptar. Aunque resulta
dificil predecir el proceso exacto que vive cada familia, si es posible describir las cinco etapas
que estructuran todo el proceso identificando algunos indicadores por etapa.

IMPACTO O SHOCK
En esta etapa de impacto la familia afronta el informe del diagnéstico médico, el cual provoca
esta situacion considerada como crisis para el sistema familiar.

El diagnéstico es | a “etapa q ue refleja una situacion familiar e specifica”,”! su e fecto se hace
sentir en todo el sistema familiar, ya que los miembros de la familia se ven implicados en el
proceso de superar la crisis y aceptar.

El diagnostico es informado en diferentes etapas de la vida. En el nacimiento, es decir, cuando la
familia, desea tener un hijo “normal” y no contaba hasta ese momento con algtin dato que les
hiciera pensar en lo contrario. En el periodo prenatal — gestacion, la familia ya cuenta con
informacion sobre la posibilidad de que se presente una discapacidad; y en la infancia, la familia
cuenta con un hijo que “no presenta ningun tipo de problemas”, estos comienzan cuando el nifio
asiste a la escuela por primera vez. Es entonces cuando los profesionales informan de ciertas
caracteristicas q ue indican una discapacidad. E | diagndéstico también s e informa después de
alguin accidente o enfermedad que haya provocado una discapacidad.

Una vez que el diagnoéstico ha sido comunicado y la familia ha comprendido la idea de que es
importante tomar decisiones inmediatas, se puede producir un bloqueo que les impida decidir
qué hacer, cdmo hacerlo, cuédndo hacerlo y por dénde empezar. Los padres saben que tienen
que tomar decisiones y estan dispuestos a ello, pero generalmente no cuentan con los recursos
para poder llevario a cabo.

*' ibidem.
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Esta etapa del proceso de duelo estd caracterizada por incredulidad, pénico, confusién,
desconcierto, incertidumbre; s urgen preguntas sin respuesta y temor a no ser capaces de
enfrentar la situacién; pérdida de la realidad, inicio de una vida con presiones externas y
dificultad para aceptar que un miembro de la familia cuenta con caracleristicas no aceptadas;
de ahi que los padres se sientan inseguros y tengan dificultad en la toma de decisiones.

En esta etapa los padres comienzan a enfrentarse a la situacién culpabilizando unas veces a la
pareja, otras a si mismos; atraviesan un momento en el que no pueden manejar el sentimiento
de pérdida, se ven forzados por la exigencia externa a iniciar una nueva etapa en sus vidas y no
saben cémo.

A este impacto considerado la primera reaccion ante la discapacidad, también se e llama shock
o bloqueo emocional, y esta determinado en ocasiones por la forma como el profesional y/o
médico informo¢ el diagnéstico.

NEGACION

Esta etapa y su duracién estd marcada por el modo de interiorizacién y percepcién de la
realidad donde los padres se dicen "No es verdad, el nifo no tiene ningln problema”. Es
frecuente que inicien una peregrinacion de médico en médico, o de centro en centro, buscando
una confirmacion para 1o que desean: que alguien les diga que su nifio no tiene problema
alguno.

Las propias limitaciones para comprender ciertos hechos naturales, llevan a la familia a buscar
en los errores humanos y el castigo divino la respuesta que no encuentran en la ciencia o que
de ella no les satisface.

Esta etapa esta caracterizada por la no aceptacion de la realidad; incredulidad a la exposicion
de emociones, sentimientos y sensaciones, que se plasman en frases estereotipadas como,
“esto no puede pasarme a mi”, “por qué tiene que pasarme a mi". Busqueda frenética de ayuda
acompafiada de miedo y frustracién, asi como la ruptura de expectativas.

RECLAMACION
En un intento de desahogo las familias buscan culpables, dirigiéndose contra el mundo o a
ellos mismos. De la culpa se desprenden actitudes generadoras de més culpa y otras que
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buscan sublimarla, entre estas se encuentra la sobreproteccién que impide a la persona con
discapacidad desarrollar su potencial y debilita su autoestima, casi siempre precaria. Es menos
doloroso hacer aquello que se le dificulta a la nifia o nifio que dar la oportunidad a que lo haga
por si mismos, 0 ensefarles con paciencia y dedicacion. Ya que evita el dolor de ser testigos de
sus limitaciones.

La culpa lleva a la verglenza y ésta al aislamiento ya que los padres se ven como
discapacitados a través de la persona con discapacidad. Otra actitud generadora de culpa es el
rechazo. En realidad no se rechaza a la persona sino a la discapacidad, pero se cree estar
rechazando a la persona. A partir del rechazo surge la fantasia de muerte, fantaseando con la
desaparicion de la discapacidad que sé6lo puede desaparecer con junto con la persona.

Esta etapa también es conocida como desorientacion y se caracteriza por la bisqueda de un
culpable, puede ser externo a la familia, ginecélogo, pediatra, médico familiar; o al interior de la
familia, la pareja, miembros de la familia, parientes etc. Esta situacidn puede llevar a la ruptura
del matrimonio, confusion externa, resentimiento hacia las personas que informaron el
diagnbstico (los médicos informadores u otro profesional), bloqueo en la toma de decisiones y
sentimientos como: temor, angustia, coraje y decepcidn por la pérdida del nifio perfecto que se
esperaba.

NEGOCIACION

En esta etapa los padres y en general toda la familia solicitan ayuda; comienzan a eliminar
errores en sus actitudes, a pesar de algunas actitudes desconcertantes; comienzan a reconocer
la repercusiones que produce el buscar un equilibrio y encontrar sentimientos de comodidad al
compartir su situacién con personas en condiciones semejantes, predominando las siguientes
caracteristicas: creencia de que se trata de algo pasajero, equilibrio emocional, busqueda
frenética del mejor especialista, busqueda de un milagro que sane al nifio, busqueda de un
refugio en la religion. El sistema familiar entra en una fase de adaptacion.

ACEPTACION

Los padres dejan de pensar en si mismos y deciden hacer todo lo que esté a su mano para
ayudar, superan sentimientos de rencor y culpabilidad; asi como de lamentos y recriminaciones
hacia la pareja, avanzan hacia la valoracion de fa persona con discapacidad, observan y
aprovechan las oportunidades para apoyar sin sobreproteccién.
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Y tras aceptar, la familia,  valora a la persona como una persona con habilidades y algunas
limitaciones,” a  la . que hay que apoyar para que logre una vida independiente sin
sobreproteccion y culdados excesivos,

En esta etapa los padres saben que la discapacidad no es pasajera y decidén una
reorganizacion de la vida familiar. Buscan un profesional que les brinde apoyo tanto a su hijo
como al resto de la familia, consideran aspectos que antes no eran importantes como la
educacién y el tratamiento.

Llegar a esta etapa no quiere decir que el Proceso de duelo finalice ya que es seguro que se

presentaran situaciones de crisis ante los logros o fracasos de la persona con discapacidad.
(ver Anexo no.1)
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TESIS CON
lll.  DISCAPACIDAD Y ENTORNO SOCIAL FALLA DE ORIGEN

3.1 INTEGRACION SOCIAL Y NORMALIZACION

La integracién es el proceso mediante el cual el sistema
general de la sociedad (tal como el medio fisico y cultural, 1a
vivienda, el transporte, 10s servicios sociales y sanitarios, 1as
oportunidades de educacion y trabajo, la vida cultural y social,
incluidas las instalaciones deportivas y de recreo) se hace
accesible para todos”

Organizacién de tas Naciones Unidas®®

A través de los afios la sociedad ha creado una divisidn entre las personas con discapacidad y
sin discapacidad. La nueva perspectiva de la discapacidad ha llevado a gobiernos y sociedades
a hacer un andlisis sobre su abordaje,® y bajo un marco de derecho se obligan a asumir ante
todas las personas la igualdad; e impulsan bajo el principio de Integracidn acciones a beneficio
de las personas con discapacidad.

Segun Ezequiel Ander Egg define el término integrar al “...proceso o resultado de componer y
unificar partes de un todo. Armonizar y unificar unidades antagénicas en una totalidad.” **

En las ciencias sociales el alcance de la palabra “Integracién” es diferente segun la disciplina de
que se trate. Para ejemplificar, *... en sociologia.... por lo general, se habla de integracion socia!
aludiendo a la cantidad y calidad de la participacién que tiene un individuo o grupo, dentro del
entorno en el que e sta inserto como p arte de un sistema social...el término “ Integracién”" se
aplica a diferentes niveles, desde el pequeiio grupo a la sociedad global, designando la manera
en que diferentes elementos sociales constituyen una unidad en el seno de un conjunto social

mas vasto que los integra. “**

Integrar por lo tanto implica unir fas partes separadas de un todo y en el caso de las personas
con discapacidad consiste en integrarlas a la comunidad para que ésta funcione como una
totalidad sin partes excluidas.

* Programa de Accion Mundial para las personas con Discapacidad (ONU, 1983, en Van Steenland, 1991) Castillo.2001:114,

% El adecuado abordaje de la discapacidad debe ser emprendido como una labor s istematica que atienda a la persona y a la
comunidad como un todo integrado a traves de un equipo transdisciplinario, tendiente al logro de los principios de normalizacién e
integracion. Capacce 1987:26

:Ander Egg 1995: 159

" ibrgdem.
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Retomamos este principio con el fin de conocer el entorno de ia discapacidad e insertar este
trabajo en las tendencias naclonales e internacionglés‘, ya que el bienestar de la sociedad
requiere que todos sus miembros sean integrados y aceptados, y lo indispensable es encontrar
medios que aseguren la participacién sin importar su raza, sexo, origen étnico, religion y
habilidad fisica o mental.

Hablar de integracion en el area de la discapacidad significa hacer referencia a las barreras
fisicas o arquitecténicas, relacionadas directamente con la accesibilidad al mobiliario urbano el
cual dificulta el libre acceso y traslado; y las sociales, que se refieren a la discriminacion hacia
las personas con discapacidad, representando estas un obstaculo para la Integracién social. La
nueva perspectiva de la discapacidad plantea que esta no radica en si misma, ni en las barreras
fisicas, sino en la incapacidad de la sociedad para aceptar a las personas en condicién de

igualdad.

Para lograr la integracidn se promueve el respeto hacia las personas con discapacidad,
considerando que sus limitaciones no son obstaculo para el empleo de sus capacidades. Y que
el entorno adecuado para integrar, es aquel que reune las siguientes caracteristicas: Que
ofrezca oportunidades que permita satisfacer las necesidades de la persona, esto implica
proporcionar servicios de salud, educativos, recreativos y laborales; que la persona experimente
la autodeterminacion; que fomente el bienestar en las areas de vida fisica, social, material y
cognitiva; y que posibilite a las personas con discapacidad las mismas oportunidades para que
realicen su propio proyecto de vida.

La integracién social es un proceso en el que la persona se integra a los diferentes ambitos:
El primer ambito es la familia, en ella se inicia el aprendizaje para la vida, se introyectan valores
y principios, se crean los primergs vinculos.y se prepara a la persona para interactuar con los

miembros del sistema familiar y posteriormente con otros grupos sociales.

Para integrar a la persona con discapacidad al sistema familiar, es necesario que se sienta
aceptada y apoyada; que promuevan su participacion en la vida familiar.
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El segundo &mbito es la escuela. La integracion educativa significa abrir un espacio que
proporcione ante la dificultad de aprendizaje de la persona con discapacidad un marco
educativo adecuado que posibilite su desarrollo en funcion de las Necesidades Educativas
Especiales (NEE).

“La integracion escolar de las personas con discapacidad tiene como finalidad llevarlas a
cumplir, en forma dindmica y participativa, con su proceso de formacion personal, a aceptar sus
limitaciones y revalorizar sus posibilidades, y por consiguiente, a elaborar su propio proyecto de
vida, entendiendo por proyecto de vida la capacidad de percibirse a si mismo como un ser
convocado para elegir un modo presente y una propuesta de futuro en coincidencia con sus
posibilidades y su propio ser, por tanto, elegir una forma de estar en el mundo y esta eleccion
sélo serd posible si la persona con discapacidad es incorporada, desde el mas temprano
momento, a todo el quehacer social mediante un sistema de integracién que derribe las

barreras de la incomprension y viabilice las de la aceptacion.” *®

La educacion e special, esta orientada a la atencién de personas que p oseen caracteristicas
diferentes de lo considerado normal y que no estdn en condiciones de participar en las
propuestas curriculares y académicas de las instituciones educativas regulares. Esta educacion
surge del sistema educativo formal, con el objeto de atender problemas que exceden el marco
de funcionamiento normal. Derivada del término de integracidén escolar oficialmente
desaparecen los centros de educacidn especial, al respecto encontramos la siguiente
referencia:

“...la necesidad de definir una poblacién a la cual va a dirigida la propuesta; unida a estos
conceptos aparece el de Necesidades Educativas Especiales (NEE). El hecho de que el alumno
presente NEE significa que tienen mayores dificultades para aprender que la mayoria de los
ninos de su edad o que posee una discapacidad que le dificulta aprovechar los recursos
educativos que la escuela regular proporciona y necesita, por lo tanto, condiciones de
aprendizaje especialmente adaptadas, asi como la provisién de los recursos especificos.
Entonces las necesidades educativas se describen en términos de todo aguello que es
necesario realizar para alcanzar los fines generales de la educacién. Hablar de N.E.E. nos

“Capacce. 1987: 41
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remite a las personas que poseen alguna discapacidad sino que tienen una necesidad que
puede ser fisica, intelectual, social, emocional”, 5

Es un derecho de las personas con Necesidades Educativas Especiales asistir a una escuela
regular, para concebirse asi misma aceptada y capaz de realizar actividades como cualquier
persona; ya que tiene las habilidades y destrezas desarrolladas en forma diferente, pero
suficientes para desarrollar actividades laborales.

El tercer &mbito es el trabajo. En lo que se refiere a la preparacidn para el trabajo, cada persona
tiene la posibilidad de desempenarse laboralmente siempre y cuando se aclare qué es lo que
pueden hacer o qué habilidades pueden desarrollar para desempenfar un trabajo.

Los empleadores de personas con discapacidad deben respetar sus derechos y obligaciones
como al resto del personal, deben proporcionar capacitacion y un empleo digno y remunerado
en un ambiente de respeto e igualdad.

El trabajo es una fuente de motivacién y valoracién, que incrementa la independencia ademas
de enriquecer las relaciones interpersonales.

Una de las estrategias que favorecen el éxito de la inserciéon laboral de las personas con
discapacidad es incluirlas, dentro de una misma empresa, de a pares o en grupos pequefos.
Esto beneficia la adaptacién al nuevo entorno, garantiza la existencia de un referente con el
cual intercambiar experiencias y posicionamiento ante situaciones problematicas.

Para finalizar nos resta hacer una reflexion: quiza exista un sistema educativo integrador con
resultados alentadores, o una empresa interesada en emplear, sin embargo si la persona con
discapacidad no es aceptada por su propia familia es dificil que pueda potenciar sus habilidades
en otros dmbitos sociales.

Otro principio relacionado con la integracion es la “Normalizacion”. Se entiende que “normalizar
es posibilitar en la persona con discapacidad una rutina de vida normal, un ritmo de actividades
semejante al de sus coetaneos, disfrutar del goce de los derechos y el ejercicio de los deberes
del resto de las personas consideradas normaies, el desarrolio 6ptimo de sus capacidades

* ibidem
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propiciando gl }ogré de conductas spcialrpente aceptgdas y el maximo de independencia y
autovalimiento.”® s

Otro concepto de Normalizacién dice: “es, poner a disposicidbn de las personas con
discapacidad modelos de vida y condiciones diarias que se aproximen lo mas posible a las
circunstancias y modos habituales de la sociedad..."®

El concepto de Normalizacion se acufio por primera vez en 1969, por el danés Bank-Mikkelsen
y el sueco Bengt Nirje quienes lo entendieron como un logro para las personas con
discapacidad, generd la ley de Normalizaciéon aprobada por el Parlamento de Suecia en el
mismo afio. Dicha ley, enmarcada en los derechos humanos, establecié fundamentalmente el
derecho de todo discapacitado a una vida cotidiana normal y a la posibilidad de realizacién
personal en todas las esferas de la vida social: salud, trabajo, recreacion, vida religiosa...®'

Eil término N ormalizacién e sta en funcion de la aptitud de un individuo para alcanzarla, esta
relacionada con su horizonte operativo, que equivale al conjunto de actividades que una
persona es capaz de realizar con mayor eficiencia; y varia segln su edad y condicién fisica y
psicolégica. La normalizacion, entonces permite a la persona desarrollar sus capacidades para
lograr valerse por si sola en todo lo que sus capacidades lo permitan. 52

Podemos decir que la Normalizaciéon y la Integracién son principios rectores que sustentan la
atencion a las personas con discapacidad.

% Gonzalez. 2001: webs.satlink.com

** Capacce. 1987: 28.

“Diaz, 1999: 10.

' Capacce. 1987: 28.

“Martinelli. 2001 www.monografias.com
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3.2 DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD.

“Las personas con discapacidad tienen el mismo derecho a ia
vida y a los recursos sociales y econdomicos que puedan
permitirles vivir su vida con un maximo de dignidad y
autodeterminacion y, por lo tanto, no deberlan ser
consideradas como una tragica minoria”,®

Reunién Plenarta sobre Derechos Humanos del Grupo de
Personas con Di idad del Part Europeo.
Octubre 1994.

Las personas con discapacidad han sido consideradas como una categoria diferente e incluso
oprimida que p ara lograr ser integrada a |a s ociedad en igualdad d e oportunidades necesita
primero el reconocimiento de sus derechos.

En el desarrolio de este tema se mencionan los principales derechos de las personas con
discapacidad y se exploran algunos preceptos legales que reconocen y concentran dichas
garantias y reglamentos.

En el ambito internacional, estos derechos fueron establecidos en diversos instrumentos
internacionales como el Programa de Accién Mundial para Personas con Discapacidad y las
Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad.

Las medidas internacionales que respaldan a |las personas con discapacidad, comenzaron a
tomar fuerza a partir de los 80's; ya que para la Organizacion de las Naciones Unidas, estos
derechos han sido su principal objetivo. Se debe subrayar que fue en 1981 cuando por primera
vez se definié la discapacidad como la relacion establecida entre las personas con limitaciones
y su entorno. Desde 1960 ya se habia contemplado Ia idea de que “en la discapacidad se refleja
la estrecha relacion que existe entre la limitacion de la persona, el disefio y la estructura de su
entorno, y la actitud de la poblacion en general”.®

A partir de entonces se realizaron varias reuniones de expertos y representantes de las
Naciones Unidas quienes formularon las Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades

** Cit.pos. Diaz. 1999:14
#Comision Nacional de Derechos Humanos. 1996: 78, 79.
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para las personas con discapacidad; que sefialan el compromiso moral y politico de los
" Estados para que estos adopten las medidas necesarias para lograr dicha igualdad.

“El fundamento de estas Normas lo constituyen la Carta Internacional de Derechos Humanos, el
Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales, el Pacto Internacional de
Derechos Civiles y Politicos, y la Convencién sobre la Eliminacién de todas las formas de
Discriminacién contra la Mujer.®®

También se han elaborado convenios internacionales como la Convencién Interamericana para
la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacidn contra las Personas con Discapacidad,
ratificada en México en el afio 2000.

Para lograr los objetivos de esta Convencién los Estados se comprometen a: “Adoptar las
medidas de caracter legislativo, social, educativo, laboral o de cualquier otra Indole, necesarias
para eliminar la discriminacion contra las personas con discapacidad y propiciar su plena
integracion a la sociedad. Aplicar todas las medidas para eliminar en lo posible, los obstaculos
arquitectonicos, de transporte y comunicaciones, que existan con la finalidad de facilitar el
acceso y uso para las personas con discapacidad".®®

Entre los principales derechos de las personas con discapacidad se establecen: el derecho a la
igualdad de oportunidades; el derecho a la salud, la rehabilitacion, al trabajo y la seguridad
social, el derecho a la comunicacion, la informacién, y derechos politicos como el voto;
derechos urbanisticos: contempla los principios de accesibilidad, derecho a la cultura, la
recreacion y el deporte; el derecho a los diversos servicios de apoyo como: los recursos
auxiliares de equipo y materiales que cubran sus necesidades espaciales; el derecho a la
proteccién como consumidores, el derecho a una plena participacion familiar y a una integridad
personal; el derecho a la religiébn y a la vivienda.

Otro ordenamiento legal que protege especificamente a los niflos con discapacidad en México,
es la Ley de los Derechos de las Nifias y los Nifios en el Distrito Federal. Los articulos 55 y 56
de esta ley definen de manera muy puntual a las dependencias del gobierno que tienen la
responsabilidad de impartir los derechos y acciones que protegen y benefician a los nifios con
discapacidad.

* Comision Nacional de Derechos Humanos. 1996: 81.
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Algunos articulos de la Seccion Quinta de los derechos de las nifias y los - nifios con
discapacidad son:

“Articulo 2. Todos los nifios y las nifias tenemos derechos sin distincion de raza, sexo, color,
origen nacional o étnico, religidn, idioma, opinién politica, posicién social o econdmica,
impedimentos fisicos o por la condicién de nuestros padres o tutores.

Articulo 23. Quienes tenemos algun problema fisico o mental tenemos derecho a recibir ayuda
especializada, plena y dignamente en la sociedad.

Articulo 27. Nuestras madres y nuestros padres tienen la responsabilidad de ofrecernos un nivel
de vida adecuado que nos permita desarrollarnos de manera fisica, mental, espiritual, moral y

social. Si ellas y ellos no pueden hacerlo, el Estado debe ayudarlos".®”

“La Discapacidad es un hecho inherente al ser humano y la entendemos como una
manifestacion mas de la diversidad humana. Por supuesto que se ha de procurar prevenir,
paliar o eliminar la discapacidad y sus consecuencias, pero cuando esto ya no sea posible se
ha de reconocer a las personas con discapacidad como seres humanos diferentes con igualdad
de derechos y oportunidades. Este caracter universalista de la discapacidad exige que la
sociedad asurma gran parte del esfuerzo necesario para llegar a esta situacion y que este

esfuerzo no recaiga solo en las personas con discapacidad y sus familias." %

Las politicas, Ias i nvestigaciones y movimientos s ociales tienen fundamento en | os d erechos
humanos. La existencia de un modelo de atenciéon a la discapacidad no determina la vida
cotidiana de las personas con discapacidad tanto como su entorno.

El entorno mas proximo e importante es la familia, por ello, debe servir de apoyo para que cada
uno de sus miembros con discapacidad, haga pleno uso de sus derechos y asi evitar la
marginacion y la exclusién social.

En el capitulo Unico de las obligaciones de la familia de la Ley de los Derechos de las Nifas y
los Nifios del Distrito Federal, se establece que los padres son responsables del desarrollo
integral de sus hijos, debiendo garantizar lo necesario para su subsistencia salud, educacion y
los elementos que favorezcan su incorporacion al medio social.

“ Ley para personas con discapacidad de! Distrito Federal. 1999 112
*” Manual de los Derechos de las Nifias y de los Ninos en el Distrito Federal. 2000: 73.
% Movimiento Vida tndependiente.2002: www.especiales.org/recursos/
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El articulo . 5. de esta ley sefala lo siguiente: “Nuestros padres o tutores tienen la
responsabilidad y el derecho de orientarnos en nuestro desarrollo, a fin de que ejerzamos todos

los derechos que nos corresponden™™®,

La igualdad de oportunidades es el arma fundamental para vivir e integrarse, la informacién es
el trampolin principal para decidir, influir y adoptar las medidas necesarias que aseguren los
derechos y la dignidad humana. Esto significa que las personas con alguna discapacidad vivan
con dignidad, desarrollen sus potencialidades, participen y permanezcan integradas en la vida
social, contribuyendo al desarrollo de sus comUnidades.

® ibidem: 49.
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3.3 PROGRAMAS.Y.POLITICAS SOCIALES

Histéricamente las personas con discapacidad han luchado por ser reconocidas y respetadas,
asi como por conservar sus derechos e igualdad de oportunidades. En nuestros dias continuan
los grahdes esfuerzos por su integracién en dmbitos sociales y esto representa la eliminacion
de barreras economicas, fisicas y sociales.

Aun faltan cambios importantes para establecer las condiciones propicias para que las personas
con discapacidad se desenvuelvan sin contratiempos en su vida cotidiana, pero resulta
oportuno destacar aquellos movimientos, politicas y programas que han beneficiado histérica y
socialmente a este grupo de personas; sin embargo, para los fines de éste trabajo, se
consideraron sélo aquellos que han trascendido con el paso de los afios.

En los palses industrializados como Estados Unidos, se comenzaron a introducir beneficios y
servicios modestos a partir de la || Guerra Mundial. Algunos aportes se extendieron para la
atencion de sobrevivientes de polio en las décadas de 1940 y 19507

En 1960 se celebraron los primeros juegos p ara-olimpicos o ficiales con el objetivo d e reunir
atletas con discapacidades, a nive! internacional. A partir de este afio, varios movimientos
internacionales se fueron desarrollando. Las personas con discapacidad comenzaron a recibir
apoyo y algunas pudieron obtener beneficios por medio de conexiones formadas por redes
sociales. “En América Latina y en paises de idiomas espafol y portugués de Europa, Asia y
Africa, los servicios y beneficios ofrecidos por instituciones se dieron desde la década de 1960.
Sin embargo, debido a la falta de recursos financieros en los paises mas pobres, los beneficios
para las personas con discapacidad eran muy pocos, incluso los servicios de rehabilitacion
llegaban a sélo un pequefio porcentaje de la poblacién®.”' Es conveniente senalar que, agencias
de desarrollo reconocidas internacionalmente, comenzaren a realizar politicas sobre temas
relacionados con la discapacidad desde los principios de los afios 80.

A partir del Afio internacional de los impedidos, efectuado en 1981, la Organizacion de las
Naciones Unidas (ONU) reconocié la necesidad de establecer normas que garanticen la
igualdad de oportunidades y la participacion electoral, sin discriminacion, de manera libre y

::’Mawwenlo Vida Independiente 1899: www.especiales.orgirecursos/
ibidem




responsable de las personas con discapacidad, bajo las garantias que el Estado proporciona a
todos sus ciudadanos.

En 1982 se establecieron los principios fundamentales de los derechos de las personas con
discapacidad. Un afio mas tarde, en 1983, fue formulado por la ONU el Programa de Accién
Mundial para las Personas con Discapacidad (ONU-1983, en Van Steenland, 1991). Pero es
hasta el afio de 1993 cuando se aprueban las Normas Uniformes Sobre la Igualdad de
Oportunidades para las Personas con Discapacidad, que comprometen a los Estados miembros
de la ONU a garantizar que los ninos, nifas, mujeres y hombres con discapacidad tengan los
mismos derechos y obligaciones que los demas miembros de sus comunidades. También los
Estados miembros de la ONU estan comprometidos a aplicar las Normas Uniformes al elaborar
programas nacionales sobre discapacidad.”

En el ambito nacional, los movimientos sociales de y para las personas con discapacidad, han
vividko mas de 40 afios de esfuerzo. Con el tiempo, se incrementaron sus formas de
organizacién, conformando en 1990 el Consejo Nacional de Organizaciones, agrupadas como
fundaciones, comités, asociaciones nacionales y consejos estatales. Como miembros de éste
Consejo destacan la Confederacion Mexicana de Organizaciones a Favor de la Persona con
Discapacidad Intelectual A.C. (CONFE), la Asociacion Pro Personas con Paralisis Cerebral A.C.
(APAC) e Industrias de Buena Voluntad 1.A.P..."

El 23 de julio de 1992, como resultado de las demandas hechas por estas organizaciones, se
modifict el articulo 450, fraccién 11, del Cédigo Civil para el Distrito Federa! en Materia Comun, y
para toda la Republica en Materia Federal™. En diciembre de 1994 se modificé la fraccion XlII
del articulo 39 de la Ley Organica de la Administracién Publica Federal, y con ello se reforzé la
Ley del Sistema Nacional de Asistencia Social para personas con discapacidad que establece la
t.ey General de Salud.

En 1995 y como producto de un encuentro en el que participaron funcionarios de entidades de
la administracion publica y dirigentes de organizaciones no gubernamentales, se elabord una
estrategia nacional coordinada por el Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia
(DIF). Para garantizar e! ejercicio pleno de los derechos de las personas con discapacidad, a

2x)i1 Seminario ibercamericano sobre discapacidad y comunicacion social. 1998: www.rppam.es/boletin /bol4 1/Xiiicron.him
*Consejo Nacional de Organizaciones de y para Personas con Discapacidad. A.C. 2002: www.unam.mx/conadi/consejo.htm
"*Rompan Filas. Vida Productiva del Deficiente Mental.2002 www.unam.mx/rompan/39/rf39rep.htmi
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través de un marco juridico acorde a sus realidades, la estrategia nacional establecio diversas
politicas, objetivos y acciones, en beneficio de éste importante grupo de la poblacion.

En ese mismo ario (1995) fue instalado e! Consejo promotor para la Integracion al Desarrollo de
las Personas con Discapacidad, el cual inicié sesiones hasta julio de 1998; estableciendo como
propésitos: Cumplir con un ordenamiento legal y construir un espacio de participacidn, discusién
y analisis, entre la sociedad organizada y funcionarios publicos, en el que debia promover y
coordinar acciones especificas para una plena integracién de las personas con discapacidad.”™

Cabe sefalar que al Consejo Promotor para la Integracion al Desarrollo de las Personas con
Discapacidad lo constituyen seis secretarias del gobierno del Distrito Federal, una dependencia
federal, doce organizaciones de y para personas con discapacidad, y una representacion de
diputados de la Asamblea Legislativa. También participan cinco funcionarios como invitados
permanentes, entre ellos, un representante del gobierno federal y un representante de la
Universidad Auténoma Metropolitana. E! Consejo esta conformado por siete mesas de trabajo y
sesiona cada tres meses. Las reuniones de los grupos de trabajo se llevan a cabo
mensualmente.™

También en 1995 inicié el Programa Nacional para el Bienestar y la Incorporacién al Desarrollo
de las Personas con Discapacidad. En 1998, el gobierno del Distrito Federal, a través de las
Secretarias de Educacion, Salud y Desarrollo S ocial (SESDS), propuso el programa para la
Integracidn al desarrollo de las personas con discapacidad en el Distrito Federal, para
responder a las necesidades de rehabilitacién, prevencidon y deteccién temprana de la
discapacidad en la poblacion.

Asimismo, en 1998, se crearon en el Distrito Federal, seis Unidades Basicas de Rehabilitacion y
la SESDS presentd la politica social contempiada por el gobierno de! Distrito Federal para el
periodo 1 998-2000, considerando programas e specificos y p oliticas s ectoriales, y precisando
acciones concretas para las personas con discapacidad. Dicho documento esta estructurado en
tres capitulos: El primero describe el proceso de consuita que se llevd a cabo para presentar
una propuesta inicial de politica social; el segundo incluye el planteamiento general de politica

;: Consejo Promotor para la tntegracidn. 2002: www.consejo-promotor.com.mx/desarrollosocial/
ibidem.
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soclal, y el Uitimo contiene las propuestas politicas resumidas, para 19 sectores y grupos en
los que se estructura ta atencién al sector social del goblerno del Distrito Federal.”

De la existencia de barreras en ambitos o entornos fisicos y sociales se despliegan problemas
que afectan medularmente a nuestra sociedad, pues las barreras sociales fomentan el rechazo,
la marginacion y la discriminacién. La problematica se acentia cuando las personas con
discapacidad, ademas, tienen que enfrentar problemas econOmicos y politicos, o bien
resignarse a recibir el apoyo insuficiente de los programas destinados para su atencion.

Las politicas sociales de atencién a personas con discapacidad en el Distrito Federal han sido
orientadas para resolver los problemas de accesibilidad e integracién educativa de las personas
con discapacidad fisica © motora principalmente, postergando la atencion de las personas con
discapacidad intelectual y sus familias. El 18 de septiembre de 2001, se dio a conocer el
Programa Nacional de Accesibilidad, con el que se pretende remodelar varios edificios y
adecuar los sistemas de transporte, pero no se hace mencién alguna sobre un programa o
acciones de apoyo a las familias de personas con discapacidad. “Es digno resaltar que en
ciertos programas gubernamentales, se excluye a la familia de la persona con discapacidad y

se le niega todo tipo de recursos”.”®

Con los limitados recursos de la politica social, se han creado centros de rehabilitacion integral
y Unidades Basicas de Rehabilitacion (UBR) que, a pesar de atender a un gran numero de
personas con discapacidad, sus resultados y cobertura han sido insuficientes. Ricardo
Camacho Sanciprian, Director de rehabilitacion y asistencia social del DIF, admitié que en el
Distrito Federal solo hay siete’ Unidades Basicas de Rehabilitacién; sin embargo, aqui se
concentra el 12.4% de los casos de discapacidad.”™

El entonces presidente Ernesto Zedillo puntualizd la necesidad de impulsar avances e
intensificar acciones para las personas con discapacidad; sefalé que se habian construido 310
Unidades Basicas de Rehabilitacion, que se modernizaron 28 centros de rehabilitacion integrai y
27 de educacion especial, pero reconocié que las demandas son mayores que lo adquirido.

"politica Social del GDF. 2002: www.dif.gob.mx/cgl-bin/
™Dell’ Ano. op.cit: 2.
La Unidad Basica de Rehabilitacién (UBR. Cuajimalpa) fue cerrada, por lo tanto a partir del afo 2002 a la fecha sélo existen seis
Hnidades Basicas de Rehabilitacion.
Informacién obtenida de la pagina web del Sistema para el Desarrollo integral de la Familia DIF: http:/Awww.dif.gob.mex/web



Estos datos demuestran que la politica social para atender la discapacidad en el Distrito Federal
ha tenido deficiencias tanto en cobertura y calidad de servicios como en la atencién a los
individuos y sus familias; sin embargo, en algunos estados de la republica como Durango, se
han construccion Unidades Basicas de Rehabilitacion, con servicios especializados y con una
infraestructura que permite la atencién de 1,500 personas por afo. %

El gobierno d el Distrito Federal sabe que muchos de sus s ervicios s ociales b enefician a | os
residentes de otros estados y reconoce que, ampliarlos significaria una labor sin limites. Los
retos que enfrenta el gobierno son incalculables. Por ejemplo: Deben establecerse prioridades
para la prestacion de servicios sociales publicos de la ciudad, darles sentido, pertinencia, orden,
calidad y organizacion. Estos cambios también son necesarios para los servicios que se
destinan a la atencion del fenémeno de la discapacidad.®'

La politica social, para sectores y grupos, contiene un apartado de atencién prioritaria, y dentro
de éste, el apartado 3.2.6. Dice: “Este grupo incluye a todo ser humano que padezca, temporal
o permanentemente, una disminucion en sus facultades fisicas, mentales o sensoriales, que le
impidan realizar una actividad normal. Se estima que en el D.F. existen aproximadamente un

millén de personas con discapacidad”.®

El objetivo general de esta politica social es mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad, mediante la elaboracidn e instrumentacién de politicas, normas y programas, que
impulsen para ellos un trato digno e igualitario; asi como el acceso a los servicios basicos y a un
pleno ejercicio de sus derechos.

Uno de los programas que abriga la politica social del gobierno del Distrito Federal es e!
Programa de Becas para personas con discapacidad, beneficiando con ello a 40 mil 333
becarios. Las becas se otorgan a personas con discapacidad permanente que viven en zonas
de media, alta o muy alta marginalidad, y que pertenecen a familias que perciben menos de dos
salarios minimos.

“Rompan Filas. Discapacitados, entre las barreras y l0s suefos.2002: www.unam.mx/rompan/4S/rd45rep.html

':Poliuca social del GOF. Ei marco para la politica.2002: www.df.gob.mx/vinuai/sds/sds_anterior/polittcasocialfiiipoliticafindex.htmi
“Ppolitica Social del GDF. Politica social para sectores y grupos de atencion prioritana.2002:
www.df.gob.mx/vistual/sds/sds_anterior/politicasocial’

®GDF. Programa de becas para personas con discapacidad 2002:www.df gob mx/secrelarias /social/programas/discapacidad.htmi
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ESIS CON

: RIGEN

FALLADEO

En fechas mas recientes el presidente Vicente Fox Quesada emitié el 4 de diciembre del 2000

el acuerdo para la creacion de la Oficina de Representacion para la Promocién e Integracién
Social para las Personas con Discapacidad. (ORPISPCD). De igual forma el 13 de febrero del
2001 se emiti6 el acuerdo para la constitucion del Consejo Nacional Consultivo para la
Integracién de las Personas con Discapacidad.

En el 2002 se realizaron diversas actividades en apoyo a las personas con discapacidad como
seminarios, programas, foros y encuentros; muestra de ello fue el Programa Nacional de
Atencion a las Personas con Discapacidad (PRONADIS), la Convencion Internacional de la
Organizacion de las Naciones Unidas (ONU), El Programa Nacional de Fortalecimiento de la
Educacién Especial y de la Integracion Educativa, la Convencion Internacional por los Derechos
y la Dignidad de las Personas con Discapacidad, la presentacion del Programa de Integracién
Laboral para Personas con Discapacidad, entre otros.

Es importante senalar que en el afio 2002 se consolidé 1a oficina de representaciéon para la
Promocidn e Integracién Social para personas con Discapacidad (ORPISCPCD), su titular de
esta oficina es Victor Hugo Flores, quien ademdas preside el Consejo Nacional de
Organizaciones para Personas con Discapacidad (CONADI).

E) objetivo de ésta oficina de la Presidencia de la Republica consiste en promover la integracién
de las personas con discapacidad al bienestar social, en igualdad de oportunidades con las
demas personas, estableciendo politicas de coordinacién con las dependencias de la

administracion ptiblica de los tres niveles de gobierno y las organizaciones de la sociedad civil.®*

Lo anterior refleja el compromiso que ciertos grupos y organizaciones sociales tienen para
apoyar a la poblacién con discapacidad; asi como su interés por dar solucién a los multiples
problemas que ya deberian ser superados en los &mbitos familiar, escolar y laboralt.

Las noticias que han destacado en lo que va del afo 2003, con relacidon a los beneficios
destinados a las personas con discapacidad son las siguientes: El 29 de enero, se presentd la
campafa permanente por la no discriminacion. La Comisién de Derechos Humanos del Distrito
Federal, lanz6 dicha camparia con el fin de sensibilizar a la poblacién sobre los principios de
tolerancia, inclusion y respeto a la diversidad.

MPromocion e integracion social para personas con discapacidad. 2002:http://discapacidad.presidencia.gob.mx.
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Las noficias que han destacado en lo que va del afo 2003, con relacién a los beneficios
destinados é las personas con discapacidad son las siguientes: El 29 de enero, se presenté la
campaia permanente por la no discriminacién. La Comision de Derechos Humanos del Distrito
Federal, lanzd dicha campafa con el fin de sensibilizar a la poblaciéon sobre los principios de
tolerancia, inclusion y respeto a la diversidad.®®

En cuanto a la tecnologia que apoya a las personas con discapacidad; jévenes mexicanos
egresados de la Facuitad de Ciencias Politicas y Sociales de la Universidad Nacional Auténoma
de México (UNAM), lanzaron un portal exclusivo para personas con discapacidad visual; sus
creadores lo definen como el “Internet Hablado", es un nuevo sistema multimedia con el que se
realiza el cambio de texto por voz.

“Se trata de un portal de internet creado bajo la premisa de Ila inclusién, ya que el sitic no
precisa de software, ni teclados especiales; solo se utilizan las flechas de cursor, tabulador y
enter de un teclado convencional. Ademas de personas con discapacidad visual pueden
utilizarlo, adultos y nifios que no saben leer, pues sirve para la ensefianza de idiomas, la
alfabetizacion, la educacion a distancia y es una herramienta de ayuda a los pueblos

indigenas".®

ot Presenla CDHDF campafia permanente por la no discriminacién. 2003: hitp://mx.news.yahoo.com/030129/7/ufg5.htm|
® | anzan jovenes mexicanos portal para ciegos. 2003: http://discapacidad.presidencia.gob.mx/7P=128
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TESIS CON

3.4 MOVIMIENTO "VIDA INDEPENDIENTE" FALLA DE ORIGEN

* E! émino "vida independiente” no hace referencia a las
capacidades funcionales, NO significa "hacer todo sin hinguna
ayuda humana externa”. En términos generales se emplea para
indicar que las personas con discapacidad tienen e! control
sobre sus vidas, pueden acceder a las mismas oportunidades y
enfrentarse a las mismas eleccionaes en la vida diana, de la
misma manera que las personas con discapacidad tienen
derecho a pensar y hablar por s| mismos sin la interferencia de
otros™’

Al surgir organizaciones que brindan servicios a personas con discapacidad también surge una
importante y novedosa manera de considerarla, que empieza a sustituir el modelo de atencion
meédico tradicional por el modelo social. Este ultimo, desarrolla todo un fundamento en donde la
discapacidad no se ve como un problema interno que debe ser curado, ni la persona, un ser
que debe a adaptarse a los diferentes &mbitos sociales.

En el &mbito internacional existe el Foro Europeo de Personas con Discapacidad (FEPH),* que
representa los intereses de 37 millones de ciudadanos con discapacidad y sus familias, en la
Unién Europea. Esta organizacion social tiene como principio la “no-discriminacién”. Su mision
es hacer valer los derechos, y promover la igualdad de oportunidades de las personas con
discapacidad, ante las instituciones europeas y los estados miembros de la unién europea.

Esta organizacién forma parte del Movimiento Vida Independiente, y estd integrada por
dirigentes que luchan por la eliminacion de barreras sociales y econdmicas a las que se
enfrentan los casi 600 millones de personas con alguna discapacidad en el mundo. Este
movimiento comenzo6 a finales de los 60's y promueve el apoyo entre las personas con
discapacidad, con una filosofia de auto-direccion y auto-ayuda.

El Movimiento Vida Independiente plantea que la discapacidad es un tema social y que no
puede abordarse desde un enfoque médico. Su objetivo es cambiar la situacion de las personas
con discapacidad: pasar de la dependencia a |a autosuficiencia, incluso, de la caridad al respeto
de sus derechos.

*” Movimiento Vida Independiente. 2001: www.edf_feph.org
*® Organizacion que cuenta con 70 ONGs europeas y 17 consejos nacionales de cada estado de la Unién Europea.
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“La Vida Independiente ha sido definida como un movimiento social que promueve la filosofia
de la autoayuda, la auto - organizacion, los derechos civiles y las mejoras en la calidad de vida
de las personas con discapacidad. Al contrario del modelo médico de rehabilitacion e!
paradigma presentado por la filosofia de la vida independiente se enfoca mas sobre los cambios
ambiéntales y sociales que todos debemos realizar y no en ajustar a la persona con
discapacidad".®®

Los programas orientados hacia la Vida Independiente fueron desarrollados para brindar sus
servicios a las personas con discapacidades que no estaban satisfechas con los servicios
tradicionales de rehabilitacion, llamandoles servicios extensivos. Estos programas promueven la
participacién de los usuarios en los servicios que ellos mismoes necesitan; incluso de asesoria
en la defensa de sus derechos y la eliminacion de barreras ambientales, fisicas y sociales.

Los principios ‘basicos del Movimiento Vida Independiente son: los derechos humanos; la
autodeterminacion; la ayuda y el apoyo mutuos; la integraciéon a la comunidad; la participacion
de las personas con discapacidad, para que reconozcan la importancia de su propia vida, de la
comunidad, de una educacion inclusiva e igualitaria, de las oportunidades de empleo y
empresariales, de la asistencia tecnoldgica, de un transporte accesible y un ambiente libre de
barreras.

La filosofia y los principios del Movimiento Vida Independiente plantean que toda vida humana
tiene un valor.y que cada hombre y mujer deberia poder decidir sobre los diferentes aspectos
que afectan su vida.

Uno de los ejes de trabajo del Movlmiénto Vida Independiente es aplicar sus principios y
filosofia a escala global y que sean impiementados en un nivel local, nacional e internacional,
sin importar la discapacidad, raza, condicidn social, sexo, edad, religién o afiliaciéon politica, y
preferencia sexual.

Al definir el concepto “Vida Independiente”, los paises se enfrentan a diversos matices
culturales: En Europa y América del Norte dicha filosofia es elaborada dentro del marco de los
derechos civiles, y apoya el Movimiento de los derechos de las personas con discapacidad. En
los paises de Asia y el Hemisferio Sur, esta se desarrolla dentro de la perspectiva internacional

# Movimiento Vida Independiente. 1999: web: www.especiales.org/recursos/
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de los derechos humanos. En Asia y Tailandla, se plantea como una vida interdependiente, y en
Rusia como una accesibilidad para la independencia.

Las realidades culturales en América Latina requieren ampliar sus definiciones ya establecidas,
de manera que cada pais no tenga que adherirse a un sélo término o una interpretacion, para
asl comprender los diversos niveles de independencia y sus significados para cada individuo.

Durante la Cumbre sobre Vida Independiente realizada en Washington en 1999, la posicion de
los dirigentes respecto al papel de las personas no discapacitadas fue la siguiente: El papel que
pueden desempefiar las personas sin discapacidad es el de ser sensibilizadas y adquirir
adecuados niveles de conciencia sobre la discapacidad, es decir, que la persona valen por el
solo hecho de ser persona y que la discapacidad en ningin grado determina este valor. El
Movimiento Vida Independiente es una lucha a favor de la justicia social. En este sentido, el
papel de las personas sin discapacidad es servir de apoyo.

El Movimiento Vida Independiente se desarrolla en América Latina y en paises de habla
hispana y portuguesa de Europa, Asia y Africa. Desde la década de los 60's los beneficios y
servicios para personas con discapacidad llegaron través de las instituciones; en cuanto al
beneficio financiero, algunos paises no podian otorgarlo debido a la falta de recursos, incluso
los servicios de rehabilitacidn llegaban tan solo a un pequefio porcentaje de la poblacion.

Los principios del Movimiento Vida Independiente se difundieron gracias a la accién de
personas con discapacidad quienes han tenido acceso a centros de rehabilitacion y han
participado en ellos.

El 30 de octubre de 2001, en un encuentro informal del Foro Europeo de personas con
discapacidad, s e acordd d enominar al movimiento como “ Foro d e vida i ndependiente”, en el
cual se elaboré un manifiesto que expone las ideas fundamentales del mismo, que plantea toda
la filosofia del Movimiento Vida Independiente, representando un logro importante para las
personas con y sin discapacidad. A continuacion se incluye su trascripcion:
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Toda vida tiene un gran valor y todo ser humano debe disponer de las oportunidades y
alternativas necesarias para que pueda decidir sobre los asuntos que afectan a su vida. Vivir con
una discapacidad no tiene por qué estar vinculado a! sufrimiento, la opresion, la marginacion y a
asumir lo que otros decidan por nosotros. No admitimos la representacion por parte de personas

sin discapacidad en sustitucién de nuestra participacion directa.

Los principios basicos de la Filosofia de Vida Independiente son: los derechos humanos y civiles,
la auto-determinacion, la auto-ayuda, la capacidad para ejercer poder, la responsabilidad sobre |a
propia vida y acciones y el derecho a asumir riesgos; estos principios se aplican a escala global
para que se implementen a nivel local, nacional e internacional independientemente de la
discapacidad, s exo, religion, r aza, origenes, afiliacion p olitica, e dad, forma d e c omunicacién u
orientacion sexual.

La Discapacidad es un hecho inherente al ser humano y la entendemos como una manifestacion
mas de la diversidad humana. Por supuesto que se ha de procurar prevenir, paliar o eliminar ia
discapacidad y sus consecuencias, pero cuando esto ya no sea posible se ha de reconocer a las
personas con discapacidad como seres humanos diferentes con igualdad de derechos y
oportunidades. Este caracter universalista de la discapacidad exige que la Sociedad asuma gran
parte del esfuerzo necesario para llegar a esta situacién y no que este esfuerzo recaiga séio en
las personas con discapacidad y sus familias.

Hacemos hincapié en la especial opresion y marginacion de las mujeres con discapacidad que
sufren, por partida doble, como mujeres y como personas con discapacidad, la presion de un
entorno hostil hacia su condicion.

La Educacidon en igual de oportunidades es nuestra arma fundamental para que podamos
desarrollarnos y vivir en un entorno disefado por y para las personas sin discapacidad. La
educacién es el trampolin principal para lograr la cuota de poder necesaria para decidir, influir y
adoptar las m edidas necesarias q ue aseguren nuestros d erechos y dignidad. Destacamos |as
graves insuficiencias del actua! sistema educativo después de 17 afos de la publicacion de la
primera ley de integracion escolar. La educacion y la formacién entre las propias personas con
discapacidad se ha de fomentar como medio para alcanzar el grado suficiente de respeto por si
mismo y de independencia.

La Accesibilidad al entorno, edificios y al transporte y las Aplicaciones Tecnoldgicas no son
concesiones graciables realizadas a favor de las personas con discapacidad, son las
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consecuencias naturales del reconocimiento de nuestra identidad y de nuestro derecho a acceder
alos bienes ylos servicios de | a sociedad, y son m edios indispensables p ara tener control y
decisién sobre nuestras vidas y para ejercer nuestro derecho a la parlicipacion. Se ha de
establecer un auténtico Sistema de Provision de Ayudas Técnicas, hoy dia inexistente, que
asegure el que las personas con discapacidad tengan los dispositivos o adaptaciones necesarias.

Los Servicios de Asistencia Personal son basicos para las personas con discapacidad severa. No
han de confundirse con servicios de cuidado y proteccion o de asistencia doméstica
exclusivamente. Han de entenderse como extensiones de la voluntad de las propias personas
con discapacidad que no pueden ejecutar por si mismas |as actividades de |a vida diaria. Se
reivindica el poder seleccionar, formar y pagar a nuestros asistentes personales y se han de
proveer los fondos necesarios para que ninguna persona que los necesite carezca de ellos por

motivos econdmicos.

Declaramos nuestro especial rechazo al actual modelo médico de la discapacidad que nos
clasifica por patologias y nos divide artificialmente bajo criterios estrictamente politicos y
burocréticos que dificultan la puesta en marcha, la eficacia y la eficiencia de los servicios para las
personas con discapacidad. Reivindicamos el modelo de vida independiente como el inspirador
de todas las iniciativas y servicios para las personas con discapacidad. De igual manera, los
servicios ya sean de naturaleza publica o privada, han de estar gestionados, en la medida de lo
posible, por personas con discapacidad y, sin excepciones, se ha de procurar la capacidad de
influir y controlar a los mismos por parte de Ias propias personas con discapacidad.

Tenemos derecho a que se escuche nuestra voz en todos los debates sobre temas que inciden
sobre nuestras vidas, en especial el tema de |a Bioética. De igual manera, no queremos que se
nos considere como seres asexuados incapaces de tener relaciones sexuales satisfactorias o de
formar una familia. *

. Somos capaces de dirigir nuestras vidas y de cuidar de nosotros mismos. jNADA SOBRE

NOSOTROS SIN NOSOTROS!
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IV. INSTITUCION

4.1 UNIDAD BASICA DE REHABILITACION
En 1998 el gobierno del Distrito Federal a través de las secretarias de educacién, salud y
desarrollo social 'y el Sistema para el Desarrollo integral de la familia del Distrito Federal,
propone el Programa para la integracion al desarrollo de las personas con discapacidad, el
objetivo es atender las necesidades de rehabilitacion, prevencion y deteccion temprana de la
discapacidad, para dar respuesta crearon seis Unidades Basicas de Rehabiitacion (UBR)
ubicadas en zonas marginadas de las delegaciones: Azcapotzalco, Gustavo A. Madero,
|ztapalapa, Tidhuac, Xochimilco y Milpa Alta.

Los servicios que ofrecen estas unidades son: prevenir, detectar y proporcionar tratamiento
simple rehabilitatorio e integral a poblacion con escasos recursos con discapacidad, que vivan
en comunidades con dificultades para acceder a centros de rehabilitacién de segundo y tercer
nivel.

En el Programa de trabajo de las Unidades Bésicas de Rehabilitacién se considera como una
de sus metas la integracion familiar, educativa, laboral y recreativa para lograr la Integracién
social de las personas con alguna discapacidad.

Para atender el area de apoyo familiar y fortalecer las relaciones de unidad familiar, impulsa la

% jnstrumenta servicios de asesoria, informacién,

formacién de grupos de autoayuda,
orientacion, deteccién oportuna, prevencién y rehabilitacion. Instala mddulos para orientar y
brindar atencién psicologica a personas con discapacidad y a sus familiares en las areas

educativa y de capacitacion laboral.

Para la integracion a la actividad productiva se ha creado el Médulo de gestoria ocupacional, el
cual a través del DIF-DF y la Secretaria del Trabajo y Previsién Social, capacitan a personas
con discapacidad en edad productiva para una futura integracion laboral. El personal de este
moédulo desarrolla actividades de sensibilizacion empresarial.

* Programa de trabajo de las Unidades Basicas de Rehabilitacion, 2000.
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El programa de becas del gobierno del Distrito Federal tiene como propésito brindar una mejora
en la calidad de vida para las personas con discapacidad permanente, otorgandoles $636.00
mensuales; los requisitos son: "acta de nacimiento del beneficiario y del tutor (en su caso),
credencial de elector del beneficiario y del tutor (en su caso), comprobante de domicilio,
diagnostico de discapacidad reciente de una institucion publica, tener una edad menor de 70

afios y comprobante de ingresos, en caso de contar con algin empleo”.”

La Unidad Basica de Rehabilitacion de Milpa Alla se encuentra ubicada en Av. Nuevo Leén s/n,
Santa Cruz.; inici6 actividades en octubre de 1998.

Cabe sefalar que la delegacion Milpa Alta es considerada como provincia del Distrito Federal
ya que sus habitantes aln conservan raices indigenas, como son sus numerosas fiestas
patronales y el uso de la lengua nahuatl. Esta conformada por 12 pueblos y 29 barrios. Segun
informacion de la UBR del total de la poblacién (81,078) de Milpa Alta poco mas de la mitad son
mujeres, las cuales, ademéas de las labores en el hogar son campesinas al igual que sus
esposos, siendo sus hijos apoyo para el trabajo en el campo, cuentan con una escolaridad
promedio de 3er afio de primaria. De la actividad productiva se destaca la produccion de nopal,
verdura, elaboraciéon del mole, la barbacoa asi como la industria restaurantera.

En cuanto a los servicios que brinda la UBR a la poblacibn son: valoracién médica
especializada en rehabilitacion, apoyo psicoloégico a personas con discapacidad, apoyo en la
adquisicion de protesis y ortesis, terapia de lenguaje y tratamiento simple rahabilitatorio. El
requisito es presentarse en el area de trabajo social.

Trabajo social valora a través de la aplicacion de una ficha de identificacion si el paciente es
candidato para recibir la atencion o requiere de algtn otro servicio, de ser asi se canaliza a otra
institucién que le proporcione la atencidn rehabilitatoria que requiere.

El paciente se presenta a su cita con el médico especialista el cual después de la valoracion
decide si el paciente sigue el tratamiento en la UBR o se canaliza a otro servicio dentro o fuera
de esta. El horario de atencién es de lunes a viernes de 7:00 a 15:00 el servicio es gratuito.

*' DIF-DF 2003 : www.consejo-promolor.com.mx
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El personal .con el que.cuenta_la UBR_ es: un trabajador soclal, un médico especialista en
rehabilitacién, 1. psiclogo, 2 auxillares en diagnodstico y tratamiento, y un terapista de lenguaje.

El numero de pacientes que se han atendido desde la apertura de la UBR (octubre 1998) a la
fecha han sido mas de 3000 personas las cuales son procedentes de Xochimilco, Tldhuac,
Milpa Alta y Estado de México. El servicio mas solicitado es la terapia fisica, seguido por el de
psicologia y por ultimo el de terapia de lenguaje, los pacientes generalmente son enviados de
las escuelas primarias de la zonas cercanas de la UBR por lo tanto su poblacién oscila de entre
los 3 a 12 afios.

Las funciones de trabajo social son las siguientes: Coordinacién de la UBR, educar, impartir
platicas de prevencién de la discapacidad a la poblacion en riesgo, gestionar apoyos que
beneficien a los pacientes, organizar las actividades de los profesionistas, administrar los
recursos con los que cuenta la UBR, disefiar programas y proyectos a favor de las personas
con discapacidad.

El Programa de Unidades Basicas elaborado en el afio 2000, plantea los siguientes objetivos
especificos:

e Apoyar la integracion de la poblacién con discapacidad al ambiente familiar, educativo,
laboral y recreativo.

e Coordinar con las demas instituciones el gobierno del D.F. y federal acciones que
complementan la rehabilitacion e integracién social de la poblacion atendida en este
servicio.

* Promover y organizar grupos de apoyo para padres con hijos con discapacidad de tal
manera que se sientan apoyados y aconsejados por personas con la misma
problematica.

¢ Detectar los factores de riesgo pre, peri, y postnatales generadores de discapacidad y
prevenirios.

* Realizar acciones de prevencion de la discapacidad en diferentes instituciones que
proporcionan servicios a la comunidad.

* Reconocer los recursos de la comunidad y su organizacién soclal para apoyar en el
tratamiento de las personas con discapacidad.
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Elevar la calidad .de.vida de las. personas adulto.y de latercera edad a través de la
prevencion de Ias enfermedades cronico degenerauvas no trasmisibles generadoras de
discapacidad.

Promover las acciones de salud en la poblacién de la comunldad

Aplicar técnicas de rehabilitacién simplificada.

Conocer la situacion de la discapacidad en su area de influencia.

Promover | a p articipaciéon de la comunidad en la organizacuén y funcionamiento dela
unidad.

Realizar campafas de prevencion de discapacidad en la comunidad.

Y demas actividades que puedan beneficiar a la poblacién en riesgo con discapacidad y
sus familias.
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2 DIAGNOSTICO DE-LA INVESTIGACION REALIZADA EN LA UNIDAD
BASICA DE REHABILITACI(')N ‘
5.1 METODOLOG[A o

Elpresente e studlo p retende_c onocer Ia situacién d e las familias d e nifios con discapacidad
intelectual - que acuden a Ia" Unidad Béasica de Rehabilitacion de Milpa Aita, para ello se
determinaron las sigulentes caracterlstlcas

Muestra: g S Familiares de nifos con discapacidad intelectual que reciben
‘ servicio en la UBR Milpa Alta.

Numero de la _muestfa: 30 familiares del nifio con discapacidad intelectual y 5 personas
que laboran en la UBR.
El numero de la muestra fue determinada por la UBR, quien
después de seleccionar los expedientes de nifos con discapacidad
intelectual programd el dia y el horario de aplicaciéon de la cédula.
(ver Anexos No. 3-4)

Logro de objetivo: Para el logro de objetivo, durante la espera para consulta se
abordé al familiar que acompana al nifio con discgpacidad
intelectual.

Para obtener la informacion se disefiaron dos cédulas de entrevista que incluyen los siguientes
aspectos:
. Datos generales que permiten conocer el perfil de la poblacion.
Il. Proceso de duelo.
. Habilidades e lntegraclbn social
IV. Apoyos.

A partir de esta investigacion se analiz6 la informacion obtenida de la siguiente manera:
* Resultados: Se describe la informacion obtenida de los cuatro aspectos anteriormente
mencionados.
¢ Andlisis: La informacion se analiza por indicadores, relacionando variables de las
cédulas de familia y del personal que labora en la Unidad Basica de Rehabilitacién.
« Priorizacién de problemas: Se identifican problemas en funcién del marco teérico.
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5.2 RESULTADOS. ..

La informacién obtenida de dos instrumentos dirigidos a familiares de nifios con discapacidad
intelectual; y al personal de la Unidad Basica de Rehabilitacién (UBR) es la siguiente:

Ceédula de entrevista dirigida a familiares.

|. Datos generales

De las 30 personas entrevistadas 97% son mujeres y 3% hombres. E| parentesco con el nifio
es, 84% son madres, 10% tias, 3% abuela y 3% el padrino. En cuanto su estado civil, el 51%
unién libre, 33% casadas, 10% solteras, 3% viudas y 3% son madres solteras.

La edad de los nifios que asisten a la UBR, el 43% entre los 8 y 9 afios, 37% entre los 6y 7
afios, 13% entre10 ~ 11 afios y el 7% entre 4 y 5 anos. -

Il. Proceso de duelo

El 80% no conoce el diagnostico de discapacidad intelectual de los nifios, sélo el 20% dice
conocerlo.

Del 20% de personas que conocen el diagndstico el 100% respondié que todos los miembros
de su familia estan enterados del mismo. Todas las personas. respondieron que el médico
general es quién informd el diagnéstico, al 60% sin dar expllbacién y al 40% le explicaron
brevemente. Al 100% fue informado con una actitud indiferente. ‘

El 100% manifestaron que el nifio tiene una discapacidad. El 90% la considera una enfermedad,
el 7% como deficiencia, el 3% que es un castigo de Dios. .
Respondieron que al llevar al nifio a la UBR experimentan las sigulentes emociones: 94% enojo
y angustia y 6% confianza y tranquilidad. e

E! 90% considera que alguien es culpable de la discapacidad, el 10% no lo considera asl; el
44% de las personas desconoce qué persona, mientras que el 37% culpabiliza al esposo y su
familia y 19% se culpabilizan a si mismas.

El servicio médico al que asistieron durante el Ultimo afio es: 50% médico general, el cual

posteriormente canaliza al médico especializado y 50% lo hicieron al médico general y
medicina alternativa.
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E| miembro de la familia que se ha responsabilizado del tratamiento del nifio es: 67% la madre;
17% la madre y abuela, 13% madres y tias y 3% el abuelo.

El 77% de las personas respondieron no haber solicitado informacion sobre la discapacidad, el
23% si la han solicitado en el centro de salud y en la Unidad Basica de Rehabilitacion ambos en
Milpa Alta.

lll. Habilidades e integracién
El 90% de los niftos con discapacidad intelectual, asisten a escuelas regulares y el 10% a
escuelas especiales. :

Hay actividades en la vida cotidiana que Ios nifios con dlscapacidad intelectual no pueden
realizar por si mismos como: 60% tareas de la escuela, 30% recordar datos como su nombre y

10% manejar dinero. -

El 60% asigna obligaciones a los nifios, y es en el aseo de Ia casa 40% .no le asignan
obligacién alguna.

E! 100% de los nifios con discapacidad intelectual no pertenecen a organlzaciones soclales y/o
deportivas, pero si participan en actividades recreativas como:;: 50% deportes y paseos 33%
solo paseos, y 17% solo en deportes.

El 67% de los nifos conviven con los compafieros de la escuela fuera de clase, el 33% no lo
hace por tener otras actividades.

En las reuniones familiares, se habla sobre cémo apoyar a los nifios: 66% casi nunca, 17% una
vez al mes, 10% una vez a la semana y 7% nunca lo hace; sin embargo 93% respondit platicar
con el nifo y 7% no lo hacen.

Respecto a si mantienen platicas con los nifios sobre el tratamiento en la UBR, 30% dice
hacerlo todos los dias, 27% de dos a tres veces por semana, 20% una vez a la semana, 10%
una vez al mes y 13% nunca lo hace.

Las relaciones afectivas que mantienen los nifios son: 40% con la madre, 54% con la madre y
sus hermanos, 3% abuelitas y 3% otras personas.
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En la toma de decisiones familiares participan, 64% el padre, 13% la madre, 13% el padre y la
madre y 10% todos los miembros. Estas decisiones no son respetadas principalmente por los
hermanos 60% y por la madre 40%.

V. Apoyos

La terapia que reciben en la UBR es: 64% psicolégica, 23% psicologica y terapia de lenguaje,
13% psicolégica y rehabilitacion fisica. )

El 90% de las personas evalian el servicio de la UBR como bueno y el 10% como regular, ya
que el 100% respondié que las condicicnes y el equipo de la Unidad cubren sus necesidades.
La atencion del personal el 90% opina que es buena y el 10% regular.

La canalizacion a la UBR, 66% a través de las escuelas primarias, y 17% Hospital General de
Milpa Alta, y 17% por recomendacion de algin familiar o vecinos.

A la pregunta si pudieran cambiar algo en la UBR para mejorar seria: 67% extender el horario
de servicio, 23% que sean amables, que no regafien y que no griten, y 10% que hubiera mas
personal.

Al 93% de las personas les gustaria participar en actividades de la UBR y el 7% lo desconoce
por falta de tiempo; las actividades que sugieren principalmente son: 60% pléticas, 17%
respondid que talleres de manualidades y 23% no saben. El tiempo que dedicarian para el
desarrollo de e sas actividades es: 6 3% unahora, 20%doshorasy el17% !0 desconocen.
Respecto a formar parte de un grupo de padres, 57% le gustaria participar, 23% noy 20% no
lo saben.

Cédula de entrevista dirigida al personal que labora en la UBR.

I. Datos generales

Los datos generales del personal de la UBR son los siguientes: Son cinco personas, entre los
25 y 40 afios de edad.

El area de desemperfio esta distribuida de la siguiente manera: Coordinador y area de trabajo

social, responsable: pasante de la licenciatura en Trabajo Social, area de psicologia,
responsable: pasante de la licenciatura en psicologia; area médica, responsable: médico
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especialista en rehabllitacion, y area de terapia de rehabilitacion fisica, responsables: Dos
auxiliares en diagnéstico y tratamiento.

ll. Proceso de duelo
La razén por la que llegan los nifos a la UBR es: 60% son enviados por la escuela primaria
20% por el médico, 20% por la escuela y un médico. ' ‘

El 100% afirma que el integrante de la familia que apoya con regularidad el tratamienfo esla
madre. . B U
Las emociones que observan con frecuencia en las familias son: 40% tristeza, 20% angustia,
20% enojo 20% y 20% dolor, por o que concluyen que no aceptan a los’ nifios con
discapacidad. ‘ ' R o

El 100% de las familias que solicitan servicio en la UBR desconocen el diagndstico del nifto
porque llegan con documentos difusos del médico general.

En la UBR realizan valoracion y diagnéstico, sin embargo la discapacidad intelectual es
diagnosticada en: 60% instituciones médicas, 20% en la UBR y el 20% en ambos. La persona
que informa el diagnostico en la UBR, 80% es el psicélogo y 20% meédico especialista.

El 100% del personal respondié que no informa el diagnéstico a la familia, argumentando que al
conocerlo se asustan y dejan de asistir a la UBR, lo que permite deducir que el personal no esta
capacitado ni tiene suficiente experiencia. EI 100% del personal no esta de acuerdo en que el
diagnostico lo informen personas sin especializacion.

El 100% de las familias que acuden a la UBR no distinguen entre discapacidad y enfermedad, el
personal opina que es por el nivel educativo, ya que esperan curar al nifio y lo consideran algo
pasajero; por lo que el 100% no reconocen sus Necesidades Educativas Especiales (NEE).
Respecto a la pregunta de si consideran que la informacién puedan llevar a la familia a aceptar
a lo nifios con discapacidad intelectual, el 20% dice que si y el 80% dice que no, debido a que
desconocen qué es una discapacidad y aun contando con la informacion no aceptan.

El 100% del personal afirma que las familias no han solicitado informacidn sobre discapacidad y
que el 80% acude al médico general, el 20% al médico general y medicina alternativa.



El 100% del personal sefiala que las familias no acostumbran platicar con los nifios, porque no
existe esa practica, en lugar de ella esta el rol-de autoridad, control y mando, los padres dan
prioridad a otras actividades. : !

11l. Habilidades e integracion

E! 100% considera que las familias no son integradoras, porque no ven la dimension de la
discapacidad, y consideran a la persona normal con algunos problemas ademas aun no han
aceptan a sus hijos tal como son.

El personal considera que el 80% de las familias propicia que los nifios desarrollen actividades
en la vida cotidiana de forma independiente, solo el 20% dice que no, porque consideran que
es un nifc como cualquiera y le exigen que desarrolle actividades diarias, incluyendo la
asignacioén de responsabilidades 100%.

El 100% del personal respondié que los nifios con discapacidad intelectual participan en
actividades recreativas como el deporte y los paseos.

Respecto a qué entienden por integracién familiar encontramos lo siguiente: Apertura
cognoscitiva, ideologica y disposicion para trabajar con el nifio de parte de los padres y la
familia. Apoyar, tolerar, capacidad de ensefanza y orientacion. Aceptar la discapacidéd para
lograr cambios y respeten a la persona con discapacidad intelectual. Respondieron que la
integraciéon educativa no se da ya que los maestros y alumnos no estan preparados para cubrir
las Necesidades Educativas Especiales (NEE).

El 80% del personal considera que los nifios con discapacidad intelectual si estan preparados
para la integracién educativa y el 20% que no, porque debe cambiar el entorno.

En los cambios que observan en las familias durante su asistencia a la unidad, mencionaron
que el tratamiento no se concluye ya que el 70% deserta y solo 30% logra aceptar y son
conscientes de que requieren apoyo.

V. Apoyos

El personal respondid que el 100% de las familias participan en actividades de la UBR, y que
los servicios que brinda la UBR son: Programa de lecto-escritura, Orientacién para las
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actividades cotidianas de los nifios con dlscapacldad comentan.que no existen programas
especificos para familias. B : .

Los servicios que brinda la UBR a la comunldad son: pléllcas de prevenmbn y talleres de
sensibilizacion. : : S

Ei personal sugirié que se deben reorgahlzar"lés'aétivfdadéé de 15 UBR, ya que no cuenta con
programas integrales para la aceptacnbn ‘de’la persona ‘con’ discapacldad proponen impartir
talleres para padres donde se brinde informacion especlflca a través de actividades lidicas.

El 100% del personal esta dispuesto a apoyar Ias actividades dirigidas al b“eneﬁcio las familias

de nifios con discapacidad intelectual, y 100% le gustaria participar en la formacién de grupos
de apoyo.
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TESIS CON
FALLA DE ORIGEN

- 5.3. ANALISIS

Para el desarrollo de este analisis de resultados se relacionan variables de las cédulas de
“familiares y del personal que labora en la unidad.

I. Datos generales

Lés personas que respondieron el cuestionario son: la madre 67%, la abuela 17% y tias 13%,
siendo el 97% mujeres y 3% hombres. Su estado civil, unién libre 51%, casadas 33%, 10%
solteras, 3% madres solteras y 3% viudas. E| personal confirma que la persona responsable de
apoyar con regularidad el tratamiento es la madre 100%. ’

1. Proceso de duelo

Una factor que determina la forma en como se vivira el proceso de duelo es el conocimiento del
diagnostico de la discapacidad, del cual, solo el 20% respondié conocerlo y haber enterado a
los miembros de la familia 100%, el 80% no lo conoce (Gréfico 1); sin embargo manifiestan que
lo que tiene el niflo es una discapacidad 100%. El personal comenta que el 100% de personas
que solicitan servicio en la UBR desconocen e! diagndstico porque llegan con documentos
difusos del médico general.

Grafico 1. Conocimiento del diagnostico

08I LO CONOCE
ENO LO CONOCE

N=30
Fuente: La familia, pnmer ambito de integracion social de nifas y nifos con discapacidad infelectual, Milpa Alta 2001,

56



Aun cuando respondan que no les informaron el diagnoéstico, ellos saben que sus hijos
presentan un “problema”. Las personas que conocen el diagnoéstico les fue informado por un
médico general 60%, sin explicar o explicando brevemente 40%, esto inicia todo un momento
de desinformacion en la que estas madres no distinguen entre discapacidad y enfermedad 90%
por lo que esperan curarla, considerandola como pasajera, como una deficiencia y en minimo
porcentaje 3% como un castigo de dios.

El personal dice que el 23% de las familias entrevistadas han solicitado informacién sobre
discapacidad y el 77% no lo ha hecho; segun el proceso de duelo, cuando una familia se
muestra interesada por conocer sobre la discapacidad es porque empieza a vivir una de las
etapas muy cercanas a la aceptacion.

Los nifos con discapacidad intelectual que acuden a la UBR son diagnosticados entre los 10 y
11 anos 13%, entre 8 y 9 anos 43%, 6 y 7 afhos 37%, entre 4 a 5 afos 7%, esto nos permite
concluir que fueron canalizados al servicio por la escuela, lo que implica que la identificacién de
limitaciones se da dentro de la escuela. E! servicio que reciben en la UBR es: 64% terapia
psicologica, 23% psicologia y terapia de lenguaje, y 13% psicologia y rehabilitacion fisica.

E! personal dice que en la UBR realizan valoraciones y diagnosticos, sin embargo, la
discapacidad intelectual es diagnosticada en un 60% en instituciones médicas, 20% en la UBR
y el 20% en ambos. La persona responsable de informar este diagnostico es el psicélogo 80%,
médico especialista 20%. Respondieron que no lo informan 100% ya que las familias al
conocerlo se asustan y dejan de asistir.

Las personas que respondieron, afirman experimentar emociones como enojo, angustia y
tristeza 94%, el 6% confianza y tranquilidad. A la pregunta de que si consideran que alguien es
culpable de la existencia de la discapacidad el 10% dice que no y el 80% que si, del cual el 44%
ignora quién, 37% el esposo y su familia y 19% a si mismas.

TRSS CON
FALLA DE ORIGEN
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Gréfico 2. Alguien es culpable de la discapacidad intelectual

=) [ TESIS CON
FALLA DE ORIGEN

Fuente: La familia, primer ambito de integracion social de nifas y nifos con discapacidad intelectual, Milpa Alta 2001.

Ill. Habilidades e integracion

El 90% de los nifios asisten a escuelas regulares (Gréafico 3.); el que asistan a la escuela no
quiere decir que se encuentren integrados al ambito educativo, ya que la situacion puede ser
desfavorable porque se desconocen sus Necesidades Educativas Especiales (NEE) y las
exigencias dentro de la curricula escolar pueden llevar al fracaso educativo; solo el 10% acude
a la educacion especial; el personal considera que 80% de los nifios estan preparados para la
integracion educativa y el otro 20% que no, manifestando preocupacion por el entorno
educativo.

Grafico 3. Asistencia a escuelas

0O Regulares
W Especiales

N=30
Fuente: La familia, primer &mbito de integracion social de nifas y nifios con discapacidad intelectual, Milpa Alta 2001.
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La discapacidad intelectual se caracteriza por limitaciones en las areas de habilidades; los nifios
tienen problemas para desarrollar algunas actividades por si mismos: 60% el hacer sus tareas
30% recordar su nombre y 10% manejar dinero. Al respecto, el personal comenta que el 80%
de las familias propicia el desarrolio de actividades cotidianas de forma independiente, 20% les
exigen que el desarrollo de actividades que resultan dificiles.

En la casa se les asigna responsabilidades principalmente: 60% aseo de la casay al 40% no le
asignan responsabilidad alguna, sin embargo, el personal considera que el 100% de las familias
asignan responsabilidades.

El 100% de los niflos no pertenecen a alguna organizacion social o deportiva, pero si participan
en actividades recreativas como: 50% deportes y paseos, 33% solo paseos ¥ 17% deportes. En
cuanto a la convivencia con sus compafieros fuera de clase el 67% lo hace y el 33% respondi®
no hacerlo por tener otras actividades.

En lo que se refiere a las relaciones afectivas que mantienen, estas son principalmente con la
madre 40%, con la madre y sus hermanos 54%, abuela 3%, y con otras personas 3%. La toma
de decisiones recae principalmente en el padre 64%. A la pregunta de si platican con los nifios
sobre su tratamiento el 30% respondié hacerlo todos los dias, 27% 2 a 3 veces a la semana,
20% una vez a la semana 10% una vez al mes y el 13% nunca lo hace. El personal sefala que
las familias no acostumbran platicar con sus hijos 100%, no existe esa practica, consideran que
en lugar de ello esta el rol de autoridad, control y mando, los padres dan prioridad a otras
actividades.

Y respondieron que informar adecuadamente puede llevar a la familia a aceptar a la persona
con discapacidad intelectual en un 20% y 80% que opina lo contrario, debido a que desconocen
que es una discapacidad y aun contado con la informacién no aceptan; por lo tanto consideran
que las familias no son integradoras 100%, pues estas no ven la dimension de la discapacidad
ya que consideran a la persona normal con algunos problemas.

IV. Apoyos

En cuanto a los servicios que brinda la UBR, 90% o califica como bueno ya que las condiciones
y el equipo cubre sus necesidades, y 10% regular. £l 90% opina que la atencion brindada por el
personal es buena, sin embargo, al preguntar sobre si pudieran cambiar algo para mejorar el
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servicio proponen: 67% extender el horario- de -atencién, 23% .que sean amables, que no
regafien, mas personal 10%.

Los apoyos que les gustaria recibir de la UBR, el 30% econdémico, 26% platicas a la comunidad
y actividades por las tardes y 10% ayuda a tareas escolares, 17% apoyo econdmico y platicas.

Al 93% de las madres les gustaria que les ofrecierén otras actividades en la UBR como: 60%
platicas, 23% no saben que actividad y 17% talleres de manualidades; a estas actividades 63%
dedicarian una hora, 20% dos horas y 17% lo desconocen. Al 57% les gustaria participar en
estas actividades, al 23% no y el 20% respondi6é que no saben. E! personal dice que el 100%
de las familias participan en actividades en la UBR.
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5.3.1 PRIORIZACION DE PROBLEMAS

PROBLEMA

OBJETIVO

ESTRATEGIA

Desconocimiento del diagnastico.

Que conozcan el diagnostico.

Que el personal de fa UBR informe el
diagnéstico.

Personal que no informa el diagnostico.

Contar con personal capacitado que informe el

diagnostico.

Que la UBR promueva la informacion del

diagnostico.

La familia no cuenta con informacion sobre

la discapacidad y el proceso de duelo. No

Proporcionar informacion sobre Discapacidad.

han solicitado informacién sobre la
discapacidad.
Desconocimiento  de la  Necesidades | Que reconozcan las Necesidades Educativas

Educativas Especiales (NEE)

Especiales.

Ei

tratamiento es la madre.

miembro que se responsabiliza del

Que los miembros de la familia se involucren

en el tratamiento.

Busqueda de un culpable.

Que la familia supere sentimientos de

culpabilidad.

Se considera la discapacidad intelectual

como enfermedad.

Distinguir entre discapacidad intelectual y

enfermedad.

Difundir informacién sobre las discapacidades
y dar acompaiiamiento a familias.

TESIS CON
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5.3.1 PRIORIZACION DE PROBLEMAS

PROBLEMA

OBJETIVO

ESTRATEGIA

Esperan curar Ia discapacidad.

Desercion del tratamiento

Que no deserten y den seguimiento al

tratamiento

La familia no acepta a los nifos con

discapacidad intelectual.

Que acepten a nifias, nifios con discapacidad

intelectual.

Difundir informacion sobre las discapacidades

y dar acompariamiento a las familias.

El personal considera que el proporcionar
informacion no facilita ta aceptacion
Personal no sensibilizado ante la
repercusion familiar de la discapacidad.

El personal no cuenta con informacion sobre

la nueva perspectiva de la discapacidad.

Sensibilizar al personal sobre la importancia

de informar sobre Ia discapacidad.

Impartir un taller de sensibitizacion.

La UBR cuenta con programa de atencion y

apoyo familiar, sin embargo no lo ejecutan.

Proponer un programa de atencion y apoyo a

familias.

Ejecutar un programa de atencién y apoyo a

famiias  disefiado y  propuesto  por

Trabajadores Sociales.

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN
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VI. PLANEACION
6.1. PROGRAMA DE APOYO A FAMILIAS

JUSTIFICACION

La sociedad es un sistema en donde cada una de las instituciones que la conforman tiene
la responsabilidad de apoyar, entendiendo por ello hacer los cambios necesarios para
ofrecer servicios a la familia y a la comunidad.

La finalidad de este programa es la de fortalecer a la Unidad Basica de Rehabilitacion de
Milpa Alta a través del disefio e implementacion de una estrategia de apoyo familiar,
estructurandola en las siguientes areas: Sensibilizaciéon del personal, Sensibilizacién de la
familia y Generacién de un grupo de apoyo de familias; a fin de crear una red social ®2
entre la institucién y las familias, generando con ello cambios en las conductas y estilos

de vida que disminuyan el impacto causado por un diagnostico de discapacidad.

La redes sociales tienen funciones sociales de compaiiia social (acompaiamiento), apoyo
emocional (actitud positiva, comprensién, simpatia), guila cognitiva y consejos
(compartimiento de informacion personal o social), regulacion social (marcandose limites
en las interacciones, reafirmandose responsabilidades y roles) ayuda material y de
servicios profesionales.

“Las redes sociales representan una estrategia de apoyo y ayuda en la intervencién con
familias, son informales en el caso que de forma natural y sin intencionalidad preste
apoyos, en otros casos pueden ser formales cuando existe la intencionalidad inicial de

prestar apoyo”.®®

La problematica identificada a intervenir gira alrededor de la desinformacién, ya que
durante el proceso de investigacion, e! 100% de los familiares de nifios con discapacidad
intelectual que fue entrevistado manifesté que el nifio tiene una discapacidad, esto debido

% “La red social se concibe como el producto de ia interaccion entre los distintos grupos sociates. teniendo estos grupos una
capacidad mayor para beneficiar o penudicar que la de los técnicos o expertos. pudiendo incluso ejercer efectos
terapéuticos sobre la umdad psicosocial de ta persona. Confederacion Espafiola de Federaciones y Asociaciones Pro.
Personas con Deficiencia Mental (FEAPS), Manuales de buenas practicas: wwwieaps.org marzo. 2002

* Confederacion Espanola de Federaciones y Asociaciones Pro. Personas con Deficiencia Mental (FEAPS), Manuales de
buenas practicas: wwwieaps.org marzo. 2002
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a que intuyen o perciben en e! niflo alguna o varias limitaciones. Sin embargo el 80% no
conoce el diagnodstico de discapacidad intelectual de los nifios. Sobre la o las limitaciones
que presentan los nifios, el 90% de los familiares lo considera una enfermedad.

Por ello se propone informar y sensibilizar al personal y a la familia; para brindar
acompanamiento durante el proceso de duelo; para después generar la formacion de
grupos de apoyo y que las familias puedan apoyarse mutuamente; es decir de familia a
familia, la intencién es que, coordinados desde la UBR; se proporcionen los apoyos
adecuados a nifos con discapacidad intelectual.

Para la operacién de los proyectos seré necesaria la participacion de personal capacitado
y con experiencia en el area de la discapacidad, por ello se ha solicitado apoyo
institucional a la Confederacion Mexicana de Organizaciones a Favor de la Persona con
Discapacidad Intelectual A.C. CONFE, quien cuenta con profesionales que pueden ser
asignados para dirigir o facilitar cada taller.

Se recomienda que el facilitador establezca las adaptaciones q ue juzgue convenientes
para la ejecucion de las sesiones, pero se solicita que sea respetada la propuesta
tematica, porque serd determinante para lograr los objetivos propuestos. Ademéas se
contempld la participacién de prestadores de servicio social, quienes pueden ofrecer
apoyo tanto al coordinador como al facilitador de cada taller.

OBJETIVO GENERAL
Apoyar a las familias para que acepten a sus hijos y a las personas con discapacidad con
el fin de lograr su integracion a los diversos ambitos sociales.

OBJETIVOS ESPECIFICOS
* Sensibilizar al personal de la Unidad Basica de Rehabilitacién sobre la importancia
de informar el diagnéstico y ofrecer apoyo a familias de nifios con discapacidad.
* Sensibilizar a las familias sobre el Proceso de duelo de las discapacidades.
¢ Generarla formacion de un grupo d e apoyo entre familias para que se brinden
acompafamiento durante el proceso de duelo de la discapacidad.
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METAS
* Sensibilizar al 100% del personal sobre la importancia de apoyar a las familias con
miembros con discapacidad.
e Sensibilizar y apoyar al 100% de las familias participantes que acuden a la UBR
sobre el proceso de duelo de la discapacidad.
e Formar un grupo de apoyo con al menos 15 participantes (familiares de personas
con discapacidad) para que se brinden acomparfiamiento.

ESTRATEGIAS
+ Disenfar tres proyectos de intervencion
¢ Difundir el programa de apoyo a familias.
« Formar una red entre padres para que puedan mantener un grupo de apoyo.

LIMITES

Tiempo: Junio - Septiembre 2003 ) :

Espacio: Instalaciones de la Unidad Basica de Rehablliiacién de Milpa Alta

Universo: Personal que labora en la Unidad y famiIlasyde; personas con discapacidad.

METODOLOGIA

Para el desarrollo de los proyectos y por lo tanto de este programa, se sugiere la
utilizacibn de una metodologia enfocada en la persona, una metodologla activa y
participativa. Esto implica que la persona permanezca interesada por el aprendizaje.

‘Una metodologia activa es la que permite que cada individuo se convierta en el
protagonista de su propio aprendizaje, esto lo hace aprendiendo por medio de acciones
tales como la refiexién la introyeccion, la experimentacion, la creacion, descubrimientos y
redescubrimientos, hipotesis y comprobaciones, cuestionamientos y respuestas

personales, analisis y aplicacién practica”.®
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La metodologia que orienta al presente programa, es también una metodologia Gtil en
procesos vivénciales, con grupos que Integren a un nimero de participantes inferior a §0,
la metodologia utilizada para la construccién de los proyectos retoma como base la
participacion individual y responsable que cada integrante del grupo puede ofrecer, como
una oportunidad para el desarrollo personal y grupal.

Para sostener la participacion y. el sentido de pertenencia en el grupo se proponen, en
cada una de las sesiones, actividades, técnicas o ejercicios dinamicos que brindan
espacios de participacion.

RECURSOS INSTITUCIONALES

La Unidad Basica de Rehabilitacion Milpa Alta cuenta con las siguientes instalaciones:

Un salén de aproximadamente 7-9 metros, dos oficinas, un consultorio, un salén para
terapia fisica, y sanitarios construidos y adaptados para el acceso de personas con
discapacidad.

RECURSOS HUMANOS

1 o dos Facilitadores invitados a disposicion de CONFE.

1 Coordinadora. Lic. en Trabajo Social

5 Prestadores de Servicio Social de las carreras de Trabajo Soclal, Psicologia,
Pedagogia, Sociologia o Carreras afines.

RECURSOS MATERIALES

1 Aula de trabajo equipada con mesas y sillas
Papeleria

Fotocopias

Material didactico

Equipo audiovisual:

Retroproyector, camara fotogréfica y radiograbadora.

™ Garcia. 1996:58
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6.1.1. PROYECTO
APRENDAMOS DE LAS DIFERENCIAS

JUSTIFICACION

En la familia se presentan momentos de crisis 0 translclbn en ios que es necesario contar
con apoyo para enfrentarlos, de ahf que sea Importante tener a disposicién personas que
informen y apoyen de preferencia desde el momento del diagnéstico de alguna
discapacidad. : '

El pape! de los profesionales, el médico, psictlogos, trabajadores sociales y terapistas es
ayudar a enfrentar el impacto de la discapacidad. El hecho de que los padres, y toda la
familia, puedan contar con profesionales capacitados y comprensivos g ue les ofrezcan
informacion, orientacién y que les apoyen es determinante para lograr la aceptaciéon a
través del duelo.

El objetivo es apoyar al personal de la UBR Milpa Alta, por medio de un proceso de
informacién proporcionado por profesionales de CONFE, quienes cuentan con experiencia
en el area de discapacidad, para que el personal de la UBR idenfique y pueda ofrecer un
servicio de calidad, entendiendo este a la planificacién y disefio de estrategias de
intervencidén pensadas con y para la familia, donde se disponga de recursos familiares e
institucionales.

Las familias apoyadas por un profesional sensibilizado y actualizado en el &rea de
discapacidad, podran movilizarse en el tratamiento de sus hijos. Lo importante es
sensibilizar al personal para que a su vez informen, orienten y acomparien a las familias
durante el proceso de duelo de la discapacidad.

OBJETIVO GENERAL
* Sensibilizar al personal de la Unidad Basica de Rehabilitacidon sobre la imporancia
de informar el diagnostico y ofrecer apoyo a familias de nifios con discapacidad.
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OBJETIVOS ESPECIFICOS
. Infofmar sobre la nueva perspectiva de la discapacidad.
« Resaltar la importancia de aceptar a las personas con discapacidad.
« Fomentar el desarrollo de habilidades para el trabajo con familias.

METAS

Que el 100% del personal asista al taller de sensibilizacién.

Que el 100% del personal evallie cada sesion del taller.

Que se impartan 5 sesiones como minimo con una duracion aproximada de dos horas.

ESTRATEGIA } PR
Impartir un Taller de sensibilizacion al personal que labora en la Unidad Bésicé de
Rehabilitacion de Milpa Alta. : ’

TEMAS TENTATIVOS
« Lanueva perspectiva de la discapacidad.
* Laaceptacion de las personas con discapacidad.
» Ei proceso de duelo y la discapacidad.
* Elinforme del diagnostico de la discapacidad.
e Caso practico. (ver Anexo No.5)

RECURSOS HUMANOS

1 Facilitador (CONFE) .

1 Coordinadora - Licenciada en Trabajo social.

2 Prestadores de servicio social de carreras afines.

RECURSOS MATERIALES TESIS CON
Aula de trabajo FALLA DE ORIGEN

Papeleria

Fotocopias
Material didactico
Equipo audiovisual: proyector, camara fotografica y radiograbadora.
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. TESIS CON
APRENDAMOS DE LAS DIFERENCIAS FA‘MA DE ORIGEN

TALLER DE SENSIBILIZACION AL PERSONAL

CRONOGRAMA
DURACION: 12 HRS.
Sesién Contenido Junio Julio
1 La nueva perspectiva de la discapacidad.

LLa aceptacién de las personas con discapacidad.

El proceso de duelo y la discapacidad.

El proceso de duelo y la discapacidad.

El informe del diagnostico de la discapacidad.

D O B N

Caso practico.

A continuacion se presentan las Fichas descriptivas propuestas para la ejecucion del
proyecto Aprendamos de las Diferencias, en ellas se describe brevemente la tematica a
tratar en cada una de las sesiones, ademds se sugiere una técnica o ejercicio para
reforzar los conocimientos a dquiridos, el proposilo e s apoyar al facilitador con técnicas
didacticas para dirigir al grupo.

El fin de las técnicas propuestas tienen la intencién de propiciar la participacién activa del
el grupo, reforzar el conocimiento y motivar su disposicidn al cambio.

Las fichas descriptivas integradas a este proyecto se proponen como un recurse para

facilitar el desarrollo secuencial de las sesiones; sin embargo, el facilitador puede realizar
las adecuaciones que considere convenientes para el logro de los objetivos del programa.
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FICHAS DESCRIPTIVAS
PROGRAMA DE APOYO A FAMILIAS
PROYECTO: APRENDAMOS DE LAS DIFERENCIAS
TALLER DE SENSIBILIZACION

Sesién: 1 . Duracion 2 horas.
[Tema:; La nueva perspectiva de la discapacidad. |
Objetivo: Abordar los principales planteamientos de la nueva perspectiva de

la discapacidad.

En la actualidad, existe una perspectiva que enmarcada en la teoria
social plantea: que el problema no estd en la persona, sino en el
Contenido: entorno, y "que las personas son discapacitadas debido a la
configuracién de una sociedad disenada por y para personas no
discapacitadas.
Esta nueva perspectiva, supone un paradigma de apoyo que
considera los siguientes aspectos: la autonomia, la integracién, la
igualdad y la utilizacibn de las capacidades que permitan
transformar la vida de las personas con discapacidad.

La pelota preguntona

Se adhieren franjas de papel con preguntas a la pelota, de manera

que las preguntas queden ocultas a la vista de los participantes. La
Técnica: pelota debe tener adheridas tantas preguntas como participantes.

Desarrollo:

1. El facilitador explica el desarrollo de la técnica: mientras entonan
una cancién, se hace correr la pelota de mano en mano. Cuando se
escucha la sefial (la campana o silbato), la persona que tiene la
pelota retira una de las preguntas, la lee en voz alta y antes de
responderla dice su nombre. El juego contintta de la misma,
manera hasta que se acaban todas las preguntas. En caso de que
la misma persona quede otra vez con la pelota, retira otra pregunta.
Evaluacion

Se preguntan: ;Para qué les sirvié la actividad? ¢ Qué descubrieron
de los deméas? ;,Qué podrian hacer para integrarse un poco mas?

Materiales:
Recursos: Una pelota grande. Franjas de papel con preguntas.
Una campana o silbato para detener el juego.

Instalaciones y equipo
Aula, sillas y mesas suficientes para cada participante,
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...PROGRAMA DE APOYO A FAMILIAS
PROYECTO: APRENDAMOS DE LAS DIFERENCIAS
TALLER DE SENSIBILIZACION

Sesion: 2 Duracién 2 horas.
Tema: La aceptacion de las personas con discapacidad. !
[ Objetivo: Analizar la importancia de aceptar a las personas con discapacidad. ]

Es indispensable destacar la importancia de aceptar a las
personas con discapacidad, ya que es fundamental para que
puedan integrarse a los diferentes ambitos, también es necesario
Contenido: remarcar gue la nueva perspectiva de la discapacidad demanda de
las familias y de la sociedad, al menos tres compromisos:
Comprensién en cuanto a sus limitaciones, confianza en sus
capacidades y apoyo a su participacion en igualdad de condiciones.

Palabras claves — ejercicio que permite sintetizar o resumir los
aspectos centrales de una idea o un tema.

Técnica: Desarrollo
1. Con todos los participantes o por grupo (segun el namero), se le
pide a cada uno que escriba o diga, con una sola palabra, que
sintetice o resuma, lo que piensa sobre el tema que se trata.
2. Luego se realiza una breve reflexién en torno a lo que cada
palabra significa para los compafieros.

Utilizacién

Basicamente e s u na técnica p ara ejercitarnos en resumir n uestro
pensamiento, escogiendo los aspectos que consideramos mas
importantes.

Puede utilizarse en el desarrollo de un tema particular para
sintetizar los aspectos centrales de una discusion o al inicio del
tratamiento de un tema para hacer el diagnostico de los que los
participantes piensan sobre el mismo.

Evaluacion
El grupo realizara una valoracién de lo que aprendié durante la
sesion.

Recursos: Materiales: hojas blancas, lapices.
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PROGRAMA DE APOYO A FAMILIAS
PROYECTO: APRENDAMOS DE LAS DIFERENCIAS
TALLER DE SENSIBILIZACION

Sesién: 3 Duracién 2 horas.

[Tema: El proceso de duelo y la discapacidad l

I Conocer las etapas y las caracteristicas del proceso de duelo de la |
Objetivo: discapacidad.

El nacimiento de un hijo con caracteristicas “diferentes” es
considerado una pérdida para la familia, inicidndose en ella un
proceso integrado por diferentes etapas que deben ser vividas para
Contenido: lograr su plena aceptacion. Este proceso es conocido, en el area
de la psicologia, como “Proceso de duelo”, y en el area de la
discapacidad como “Proceso de aceptacion.
Etapas del proceso de duelo: shock, negacién, reclamacion,
negociacion y aceptacion.

Palabras claves ~ ejercicio que permite relacionar lo aprendido en
el aula con la vida de los participantes.

Técnica: Desarrollo

1. El facilitador explica el desarrollo de la técnica: Cuando
escuchen la sefal, cada uno retira una tarjeta del sobre, lee en
silencic lo que ahi parece. Después, es forma ordenada se van
presentando, de izquierda a derecha del facilitador. Cada uno
dice su nombre y luego comenta el significado que da a la
palabra que aparece en su tarjeta. En cada ocasion, los demas
pueden intervenir haciendo comentarios u otras preguntas.

2. Siel grupo es muy numeroso, la técnica se realiza en equipos.
En ese caso, cada palabra hay que repetirta en siete tarjetas.
Cuando el facilitador da la sefal. ias personas se reunen segun
su farjeta. Una vez formados los equipos, cada participante se
presenta y comenta el significado que da a la palabra.

3. Por titimo, cada equipo prepara una de estas actividades: un
grito, una cancidén o un verso relacionado con la palabra.
Estando todos juntos, lo participantes se presentan y muestran
la actividad que prepararon.

Evaluacién

(Para qué les sirvid lo que hicieron? ;,Qué fue lo que mas les

gusto? (Cémo se sienten ahora?

Materiales: Tarjetas con las siguientes palabras: hijos, |

Recursos: discapacidad, aceptacién, apoyo, duelo. Cada una de ellas esta
repetida varias veces, segln la cantidad de participantes.
Sobres para depositar as tarjetas.




PROGRAMA DE APOYO A FAMILIAS
PROYECTO: APRENDAMOS DE LAS DIFERENCIAS
TALLER DE SENSIBILIZACION

Sesién: 4 Duracién 2 horas.
lTema: El proceso de duelo y la discapacidad. |
Conocer la importancia del diagnéstico de la discapacidad en el |
Objetivo: proceso de duelo.

El diagndstico es, “una determinada etapa que refleja una situacion

familiar especifica”, su efecto se hace sentir en todo el sistema

famitiar, ya que los miembros de la familia se ven implicados en el
Contenido: proceso de superar la crisis y aceptar.

Palabras claves ~ ejercicio que permite relacionar lo aprendido en
el aula con la vida de los participantes.

Técnica: Desarrolio

4. El facilitador explica el desarrollo de la técnica: Cuando
escuchen la sefal, cada uno retira una tarjeta del sobre, lee en
silencio lo que ahi parece. Después, es forma ordenada se van
presentando, de izquierda a derecha del facilitador. Cada uno
dice su nombre y fuego comenta el significado que da a la
palabra que aparece en su tarjeta. En cada ocasion, los demas
pueden intervenir haciendo comentarios u otras preguntas.

5. Si el grupo es muy numeroso, la técnica se realiza en equipos.
En ese caso, cada palabra hay que repetirla en siete tarjetas.
Cuando el facilitador da |a sefial, las personas se rednen segun
su tarjeta. Una vez formados los equipos, cada participante se
presenta y comenta el significado que da a la palabra.

6. Por ultimo, tada equipo prepara una de estas actividades: un
grito, una cancion o un verso relacionado con la palabra.
Estando todos juntos, los participantes se presentan y muestran
la actividad que prepararon.

Evaluacion

¢ Para qué les sirvié lo que hicieron? ;Qué fue lo que mas les

gusto? ; Como se sienten ahora?

Un/a facilitador/a
Recursos: Tarjetas

Sobres

Radio-grabadora (opcional)




Sesion:

TESIS CON

PROGRAMA DE APOYO A FAMILIAS
TALLER DE SENSIBILIZACION

5 Duracién 2 horas.

lTema:

El informe del diagnéstico de la discapacidad. l

Objetivo:

Identificar habilidades para informar el diagnéstico de Ial
discapacidad.

Contenido:

Un factor determinante del Proceso de duelo es la forma en que se
da a conocer el diagnéstico de discapacidad. Generalmente es el
médico quién lo hace. En muchos casos la ignorancia y la falta de
sensibilidad hacen que esta forma sea a veces cruel, aterradora y
culpante.

Técnica:

Obstaculos de la comunicacion

Reconocer en uno mismo actitudes que, en las propias relaciones
familiares y sociales, nos impidan una buena comunicacién.

Buscar maneras y estrategias para modificar estar actitudes.

Desarrollo

Continuamente podemos observar en nosotros mismos y en las
demas personas actitudes que impiden una comunicacioén sana y
fluida.

La comunicacién profunda y la comunicacion personal, que son las
mas dificiles de lograr, generalmente se ven impedidos por varios
factores. Algunos de ellos pueden ser los siguientes:

Temor al riesgo y al compromiso, miedo al rechazo, falta de interés
por la otra persona, incapacidad para comunicarse correctamente,
lo que es producto de una educacibn que solo propicia
comunicaciones impersonales y superficiales.

Ambiente adverso que pude ser amenazante u hostil y que provoca
inseguridad y temor, hasta en la comunicacion impersonal y
superficial se pueden encontrar obstaculos que impiden que el
mensaje llegue adecuadamente del emisor al receptor.

Ciertas conductas no verbales de una persona pueden estorbar el
proceso de la comunicacidn y distorsionarlo, por ejemplo: expresién
de la cara (gestos, sonrisas, elc), nerviosismo, actitud preocupada
0 apurada, silencio, suspiros, actitud de apatia, bostezos, levantar
los hombros, actitud sarcastica y burlona, irritabilidad, acciones
fisicas amenazadoras, actitud pesimista, depresiva, de queja
continua, inestabilidad de caracter, ser imprevisible, actitud
distraida, desinteresada, no mirar al gque habla, actitud critica,
moralizante, susto, espanto, terror reflejados en nuestra expresion
corporal, actitud defensiva, actitud amenazante.

También hay expresiones verbales que bloquean la buena
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TESIS CON
FALLA DE ORIGEN

comunicacion, como: Responder con frases asperas, rudas, frias.

gritos, insultos, groserias, sarcasmo, burlas, expresiones de
victima, llanto, chantaje, criticas, chismes, murmuraciones, llevar la
contra, opinar generalmente opuesto. Decir mentiras, mensajes
dobles, monopolizar la conversacién, no dejar hablara los demas,
hablar s6lo de si mismo, interrumpir, cambiar de tema, formular
demasiadas preguntas, ser insistente, monotonia, hablar con el
mismo tono de voz, exagerar , hablar demasiado, hacer discursos
al hablar, interpretar, sacra conclusiones antes de escuchar,
corregir al interlocutor en publico, ridiculizarto, emitir expresiones
vulgares, ofensivas, usar tono de voz muy fuerte o demasiado bajo.

La realidad nos hace ver que para lograr una comunicacion

profunda y personal se exige mucho mas de la otra personas y de

uno mismo para que hacerlo a un nivel mas superficial.

1. Repartir a cada participante una lista de : conductas no verbales
y expresiones verbales que obstaculizan la comunicacion.

2. Pedirles que las lean con detenimiento

3. Que piensen en momentos y situaciones en que se haya
obstaculizado la comunicacién en la vida familiar o con los
amigos.

4. ldentificar en cada situacién planteada las actitudes y
expresiones que obstaculizaron la comunicacién. Pueden usar
la lista que se les repartid para comparar algunas a ctitudes y
expresiones.

EVALUACION

5. Preguntarse ¢Fue una actitud o expresibn mia, o fue de la
persona con la que yo queria comunicarme? Escribir esta
respuesta en la misma lista.

6. Cada participante podra anadir a la lista algunas actitudes y
expresiones que segln su criterio no estan incluidas en esta.

7. Compartir con el resto del grupo lo que cada uno escribi6 en su
lista para que juntos puedan encontrar la manera de cambiar o
de utilizar otra expresion.

Material

Recursos: Lista de “conductas no verbales" y "expresiones verbales” que
obstaculizan la comunicacion.
Lapices.
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PROGRAMA DE APOYO A FAMILIAS
PROYECTO: APRENDAMOS DE LAS DIFERENCIAS
TALLER DE SENSIBILIZACION

Sesion: 6 Duracién 2 horas.
[Tema: Caso practico. ]
[Objetivo: Aplicar los conocimientos adquiridos durante el taller. ]

Seleccionar un caso que los participantes propongan.
Contenido: Practicar de acuerdo a lo aprendido en las sesiones anteriores.
Retroalimentacion grupal.

Improvisacion colectiva — la improvisacion colectiva en si puede ser
llevada gradualmente a convertirse en una obra de teatro.

Desarrollo
Técnica: Tomemos un grupo de participantes y démosle un tema para
improvisar. Se comenzard por escenas variadas - el primer

examen, el primer beso, o preparando un baile que presentan los
diferentes grupos; estas escenas seran algunas pulidas, otras
anuladas, otras ampliadas, y se iran registrando los dialogos
espontaneos mas adecuados y asi se llegara a una verdadera obra
de teatro, realizada por los propios participantes. Por supuesto que
ello puede también realizarse a partir de un caso o testimonio.
Evaluacion

Retroalimentacion grupal del ejercicio.

Un/a facilitador/a
Recursos: Un Salén o Aula
Pizarrén o rotafolio
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6.1.2 PROYECTO
ACEPTEMOS NUESTRA DIFERENCIA

JUSTIFICACION

La familia es el entorno inmediato de las personas con discapacidad, por ello debe ser
orientada, informada y sensibilizada para que cada uno de sus miembros sea aceptado en
el ambito familiar, pues esto determinara la integracién educativa, laboral y por lo tanto

social.

El proceso de duelo por el que pasa la familia de una persona con discapacidad,
definitivamente influye en esta. El papel de los padres y de la familia en la educacion y
desarrollo d e las p ersonas con discapacidad intelectual es fundamental y e sencial, por
supuesto, apoyados siempre por profesionales e instituciones, pero sin dejarles toda la
responsabilidad. La pareja debe estar consciente de que ambos deben ocuparse de
formar y educar a sus hijos.”

La familia debera estar puntualmente informada de! diagnéstico de la discapacidad, lo que
le permitird tener metas realistas. La familia debe conocer el diagnostico de la
discapacidad y contar con el apoyo de los recursos sociales para que pueda identificar
que se encuentra en un proceso de duelo, ya que le permitira "El reconocer que se esta
en determinada etapa y que se requiere tiempo para avanzar a oftra, el olvidarse de
lamentos y recriminaciones, el concentrarse en lo que se necesita para avanzar a la
siguiente, el aceptar que no se es el responsable de la discapacidad de su hijo y recordar
que no esté solo, que cuenta con varios apoyos como lo son la pareja, la familia, padres y
profesionales, favorecera a que el proceso de aceptacion sea menos dificil".®
OBJETIVO GENERAL

Sensibilizar a las familias sobre el proceso de duelo ante la discapacidad.

® Prado. Centro de informacién y difusion, CONFE: 13.
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OBJETIVOS ESPEC!FICOS
. Resaltar Ia importancua de la aceptacién, para la integracion familiar.
. Informar sobre Ias etapas y caracteristicas del proceso de duelo.
. Identlfcar en que etapa del proceso de duelo se encuentra la familia.
. Orientar segun las necesidades de cada etapa del proceso de duelo.

METAS -
e lmpartlr un taller para familias con duracion de 10 sesiones.
. lmpartir un taller con al menos 15 participantes.
. Que el 100% de las familias que asistan al taller logren identificar en que etapa del
proceso de duelo se encuentran, :

ESTRATEGIA ’
Impartir un Taller de sensibilizacién para familias.

TEMAS TENTATIVOS:
+ Lafamilia ante la discapacidad.
« Eldiagnéstico de la discapacidad.
* Qué entendemos por discapacidad.
¢ Qué entendemos por discapacidad.
» Familias que viven el proceso de duelo y sus etapas.
* Familias que viven el proceso de duelo y sus etapasb caracteristicas personales.
* Integracion social.
e Derechos de las personas con discapacidad. (ver Anexo No. 6)

RECURSOS HUMANOS

1 Facilitador (CONFE)

1 Coordinadora - Licenciada en Trabajo soclal

1 Psicéloga

3 Prestadores de servicio social de carreras afines.

® ibidgem.
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RECURSOS MATERIALES
Aula de trébajo

Fotocopias

Papeleria

Material didactico.

Equipo audiovisual: proyector, camara fotografica y radiogrébadora.

LT A ld R I o SR
e EA T

DY A BIF:

4
R
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TESIS CON
ACEPTEMOS NUESTRA DIFERENCIA FALLA DE ORIGEN

TALLER DE SENSIBILIZACION
CRONOGRAMA
‘ DURACION: 20 HRS.

Sesion | Contenido . Julio l Agosto Sep
S EM AN A
112{3(4|5|6|7|819] 10

1 La familia ante la discapacidad.

El diagnostico de la discapacidad.

3 Qué entendemos por discapacidad.

4 Qué entendemos por discapacidad.

5~7 | Familias que viven el proceso de duelo y
sus etapas.

8 Familias que viven el proceso de duelo
y sus etapas caracteristicas
personales

9 Integracion social

10 Derechos de las personas con

discapacidad
L P

A continuacién se presentan las Fichas descriptivas propuestas para la ejecucién del
proyecto Aceptemos Nuestra Diferencia, en ellas se describe brevemente la temética para
cada una de las sesiones y se sugiere una técnica para reforzar el conocimiento adquirido
y apoyar al facilitador en la direccion del grupo a través de procedimientos didacticos.
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TESIS CON
FICHAS DESCRIPTIVAS

FALLA DE ORIGEN

PROYECTO: ACEPTEMOS NUESTRA DIFERENCIA
TALLER DE SENSIBILIZACION

Sesibn; 1 Duracién 2 horas.

Tema:
La familia ante la discapacidad.

Objetivo:
Destacar la importancia del apoyo familiar ante la discapacidad.

La familia, es el “...pequeio grupo de personas que comparten un
hogar y una vision del mundo, es el modelo fundamental del nifto, su
primera y mas importante influencia. A través de la convivencia diaria
le trasmite —directa o indirectamente, consciente o inconscientemente-
sus costumbres, creencias, maneras de actuar, de pensar, de resolver
Contenido: conflictos, de relacionarse.”

La familia debe fomentar el desarrollo de habilidades en las personas
con discapacidad ya que es el primer &mbito de integracion social y a
su vez proporcionara la integracion a los ambitos educativo y laboral.

Técnica: La familia ideal
Materiales:
Corazones de papel. Cada uno lleva inscrito un valor de la familia:
comunicacion, respeto, carifio, comprension, unidad, cooperacién.
Desarrollo:

1. Ei facilitador invita a los participantes a formar
espontadneamente equipos de siete personas, antes de que él
termine de contar hasta 10. Una vez formados los equipos,
disponen de siete minutos para hacer el siguiente trabajo: cada
uno se presenta, eligen un jefe y se inventan un nombre corto y
simpatico que tenga relacion con su familia. Por (itimo,
preparan su presentacién de tal manera que resulte breve,
original y graciosa.

2. Estando todos unidos, los equipos se presentan. Se premia su
participacidn con un aplauso.

¥ yéase pagina 10 del presenie trabajo recepcional.
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3. Elfacilitador explicara los siguientes pasos:

4, Ahora que cada equipo es una familia, participardn en un
concurso para elegir a la "familia del ano". Para esto, es
necesario que todos se ubiguen al fondo del salén. (Los
equipos realizan lo que les propone el animador).

Para ganar el premio a la “mejor famitia”, deberan ganar varias
pruebas, algunas de ellas contra reloj y otras en que dispondran
de algunos minutos para prepararlas y desarrollarlas. También
hay pruebas donde se unirdn varios equipos formando una
alianza. Todo esto se les indicara oportunamente.

El equipo ganador de cada prueba obtendrd un corazén vy,
antes de recibirlo explicardn en voz alta y brevemente el
significado d el valor que ahi a parece e scrito. Si esto se hace
correctamente, el grupo obtendra un corazén extra donde
aparece anotada una de las letras de la palabra “familia”. El
equipo que complete primero la palabra sera premiado con el
titulo de la “mejor familia”.

Evaluacién
Se hace en equipos: ¢ Para qué les sirvié lo que hicieron? ¢ Cual fue

su actitud durante la experiencia? ¢ Como calificarian la actitud de
los demas?

Recursos:

Un/a facilitador/a

Un Aula o Salon
Pizarrén, papel, tijeras,
lapices,

boligrafos y

Cinta adhesiva.
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TESIS CON

PROGRAMA DE APOYO A FAMILIAS FALLA DE OR[GEN

PROYECTO: ACEPTEMOS NUESTRA DIFERENCIA
TALLER DE SENSIBILIZACION

Sesion: 2 Duracién 2 horas.
{Tema: El diagnéstico de la discapacidad. ]
| Objetivo: Reconocer la imporiancia del diagnéstico de la discapacidad. |

La vida familiar se altera en diferentes momentos, uno de ellos es

cuando se presenta el diagnbstico de discapacidad que
Contenido: desencadena un proceso de duelo.

El diagnéstico es, “una determinada etapa que refleja una situacion

familiar especifica”, su efecto se hace sentir en todo el sistema

familiar, ya que los miembros de la familia se ven implicados en el

proceso de superar la crisis y aceptar. %

Pegada de Manos

Técnica: Material:
Hojas tamafio carta y boligrafos, cinta adhesiva o chinchetas. Un
pliego grande de papel bond.
Desarrollo:
Cada participante dibuja la silueta de su mano derecha o izquierda
y va rellenando cada uno de los dedos de la mano con las
respuestas a las preguntas que el facilitador desee aplicar
concernientes al diagnostico de la discapacidad o bien a las
siguientes preguntas:

-Motivos por los que estas en la reunion

-Aportaciones concretas que desearias que el grupo se fijase a lo largo
de un tiempo determinado

- Aspectos que mas valoras de las personas con discapacidad.
-Aquello que actualmente mas te preocupa

- Las aportaciones que estas dispuesto/a a ofrecer.

El facilitador puede variar las preguntas en funcién de la dinamica
del grupo. Una vez que todos participaron, se realiza una
exposicidon en comun, para terminar se hace un mural en donde se
pegan las figuras de las manos de los participantes.

Evaluacion:

(Qué impresiones tuviste a lo largo de la dinamica? ¢Qué
dificultades encontraste para hacerla? ¢ Qué lograste?

Un/a facilitador/a
Recursos: Un salon o aula
Hojas de papel, colores, boligrafos
Cinta adhesiva
Pliegos grandes de papel

 véase pagina 11y 21 de este trabajo recepcional.
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TESIS CON

FALLA DE ORIGEN

PROYECTO: ACEPTEMOS NUESTRA DIFERENCIA
TALLER DE SENSIBILIZACION

Sesion: 3 Duracién 2 horas.
{Tema: Qué entendemos por discapacidad. ]
(Objetive: Conocer el concepto de discapacidad y su nueva perspectiva. }

El fenomeno de la Discapacidad esta delimitado por una serie de
prejuicios que determinan la aceptacion social de las personas con
discapacidad. Frecuentemente se utilizan expresiones como:
‘deficiente”, "minusvalido" o ‘“invalido”, palabras comunes que
trasmiten ideas erroneas o distorsionadas al referirse a una
persona con discapacidad. La semejanza que existe entre los
Contenido: términos y sus definiciones, utilizados generalmente como
sinonimos, han generado una gran confusion, y por siesto fuera
poco, han dado pie a la estigmatizacion y a la discriminacién social.

La Discapacidad Inteiectual estad caracterizada por trastornos y
limitaciones en las funciones mentales superiores (inteligencia,
lenguaje y aprendizaje, entre otros)®

i Quién dice mas en un minuto
Téenica: Materiales:
Un papelografo por equipo y un marcador (plumén). Los
papelografos se pegan uno al lado del otro.
Carteles con los dibujos que se emplearan en la dindmica.

Desarrollo

1. El grupo se divide espontaneamente en equipos de cuatro a
seis participantes. Eligen un nombre para identificarse.

2. Eifacilitador explica como se realizara la técnica:
Los equipos designan un representante que intentara anotar en
el papeloégrafo, durante un minuto, la mayor cantidad de objetos
relacionados con ciertos lugares. El ganador obtiene punto par
Su equipo.
Ejemplos de lugares: farmacia, escuela, nave espacial,
convento, cocina, etc.

Evaluacién:

¢Qué les gustdo mas? ;Como se sintieron durante la experiencia?
. Cébmo puede relacionarse la dinamica con la vida del grupo?
¢ Qué descubrieron de los demas con la dinamica?

Un/a facilitador/a
Recursos: Un salon

Papelégrafo / Rotafolio

Marcadores

® vease pagina 13 y 14 del trabajo recepcional

84



[ TESIS Con
FALLA DE ORICEN

PROGRAMA DE APOYO A FAMILIAS
PROYECTO: ACEPTEMOS NUESTRA DIFERENCIA
TALLER DE SENSIBILIZACION

Sesion: 4 Duracién 2 horas.
(Tema: Qué entendemos por discapacidad.
Objetivo: Conocer las diferentes discapacidades.

“Discapacidad —segun el modelo social— quiere decir una faita de
habilidad en algin ramo especifico y el uso de este término
reconoce que todos los individuos con discapacidades tienen
mucho que contribuir a nuestra sociedad”.

Las caracteristicas propias de la discapacidad han influido

Contenido: desfavorablemente en la interaccion social, produciendo una
afirmacioén de la discapacidad misma, y generando por elio diversas
reacciones en el comportamiento social e individual. Dichas
reacciones se han convertido en modelos de comportamiento, que
son manifestados en actitudes como la indiferencia.

Circulos para compartir

Técnica: Desarrolio :
Los p articipantes s e colocan en circulo. El facilitador introduce el
tema del dia y explica o repasa la idea general de las actividades
destinadas a compartir. Después, da a cada uno la oportunidad de
aportar algo, bien siguiendo el sentido del circulo o bien hablando
cada uno cuando qguiera.
Se puede poner un tope de tiempo por intervencion, aunque
conviene intentar que la comunicacién sea lo mas fluida y flexible
posible.

Un/a facilitador/a
Recursos: Un salén con sillas.

Pizarron

Hojas de papel y boligrafos
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Sesion:

| TESS Cow
| FALLA DE ORIGEN |

. PROGRAMA DE APOYO A FAMILIAS

PROYECTO: ACEPTEMOS NUESTRA DIFERENCIA

TALLER DE SENSIBILIZACION

5 Duracién 2 horas.

[Tema:

Familias que viven el proceso de duelo y sus etapas.

{Objetivo:

Conocer qué es el proceso de duelo y sus etapas.

Contenido:

El nacimiento de un hijo con caracteristicas diferentes es considerado
una pérdida para la familia, iniciandose en ella un proceso integrado
por diferentes etapas que deben ser vividas para lograr su plena
aceptacion. Este proceso es conocido, en el area de la psicologia,
como “Proceso de duelo”, y en el area de la discapacidad como
“Proceso de aceptacion”.

El orden en que se vive cada etapa del proceso de duelo es individual,
no secuencial. La familia va y viene de una etapa a otra, y con
frecuencia hay retrocesos.

IMPACTO O SCHOCK

En esta etapa de impacto 1a familia afronta el informe del diagnéstico
médico, el cual provoca esta situacién considerada como crisis para el
sistema familiar.

Técnica:

Ei peri¢dico de las buenas noticias

Materiales:

Cartulinas, papel y marcadores o boligrafos

Desarrollo:

Los participantes de dividen en grupos para representar las distintas
partes d e un periddico, que p reviamente d eben ser d elimitadas. Por
ejemplo internacional, nacional, local, salud, educacion, ecologia, paz,
economla, etc. Una vez que cada grupo sabe la parte d el periddico
que tiene que representar, se retiran durante unos minutos para
concretar cual va a ser la noticia, real o imaginaria, pero con la
condicion de ser en tono positivo, y ia forma de representaria o hacerla
llegar a los demas. Posteriormente el periddico se va leyendo o
representando en un mismo espacio ante los espectadores-lectores.
Es aconsejable que cada grupo escriba en una cartulina la parte del
periddico que va a representar.

Aplicacion de instrumento — ejercicio
ldentificacion del Proceso de Duelo Personal {Instrumento Anexo)

El f acilitador entregara un cuestionario y un boligrafo por persona y
solicitara a los participantes que reconozcan y analicen las reacciones
vividas d urante su proceso de d uelo, animandolos p ara que a porten
sus caracteristicas personales.

Recursos:

Un/a facilitador/a Marcadores, lapices o boligrafos
Un salén Hojas de papel

Fotocopias del instrumento (anexo).

Cartulinas
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EJERCICIO

IDENTIFICACION DEL PROCESO DE DUELO PERSONAL

Instruccion:

Segun el proceso de duelo, reflexione y enliste por etapa, su experiencia en relacién con la discapacidad.

DUELO

SHOCK

NIDI0 XA VTIVd

NOD SISAL
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TESIS CON

| FALLA DE ORICEN

PROYECTO: ACEPTEMOS NUESTRA DIFERENCIA
TALLER DE SENSIBILIZACION

Sesion: 6 Duracién 2 horas.
[Tema: Familias que viven el proceso de duelo y sus etapas. )
[Objetivo: Conocer qué es el proceso duelo y sus etapas ]
NEGACION

Esta etapa y su duracion estd marcada por el modo de interiorizacion y
percepcién de la realidad donde los padres se dicen “No es verdad, el
nifo no tiene ningtin problema”. Es frecuente que inicien una
peregrinacion de medico en médico, o de centro en centro, buscando
una confirmacion para lo que desean: que alguien les diga que su nifio
no tiene problema alguno.

RECLAMACION

En un intento de desahogo las familias buscan culpables, dirigiéndose
contra el mundo o a ellos mismos. De la culpa se desprenden
actitudes generadoras de mas culpa y otras que buscan sublimaria,
entre estas se encuentra la sobreproteccion que impide a la persona
con discapacidad desarrollar su potencial y debilita su autoestima, casi
siempre precaria. Es menos doloroso hacer aquelio que se le dificulta
a la nifia o nifio que dar la oportunidad a que lo haga por si mismos, o
ensenarles con paciencia y dedicacion. Ya que evita el dolor de ser
testigos de sus limitaciones.

Contenido:

Aplicacion de instrumento - ejercicio
Técnica: Identificacion del Proceso de Duelo Personal (Instrumento Anexo)

El f acilitador entregard un cuestionario y un boligrafo por persona y
solicitara a los participantes que reconozcan y analicen las reacciones
vividas d urante s u proceso de d uelo, animandolos p ara que aporten
sus caracteristicas personales.

Técnica: Diccionario

Desarrolio:

Todos los participantes son letras de un diccionario que guardan las
palabras correspondientes que comienzan por su letra. Cuantos mas
participantes, mas gordo sera el diccionario, existiendo en este caso
varios jugadores para una misma letra. En un recipiente se meten
todas las letras; el facilitador extrae una y el participante que la
representa, o uno de ellos si son varios, debe decir rapidamente una
palabra -real o imaginaria-, y a continuacién decir su significado,
siempre en positivo.

Un/a facilitador/a

Recursos: Saldn con sillas y mesas
Fotocopias de! instrumento (anexo).
Lapices o boligrafos
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EJERCICIO

IDENTIFICACION DEL PROCESO DE DUELO PERSONAL

Instruccion:

Segun el proceso de duelo, reflexione y enliste por etapa, su experiencia en relacion con la discapacidad.

NEGACION

RECLAMACION

auldU 40 VIvd
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TESIS CON
| FALLA DE ORIGEN

PROGRAMA DE APOYO A FAMILIAS
PROYECTOQ: ACEPTEMOS NUESTRA DIFERENCIA
TALLER DE SENSIBILIZACION

Sesion: 7 Duracién 2 horas.
(Tema: Familias que viven el proceso de duelo y sus etapas. ]
Objetivo: Conocer que es el proceso de duelo y sus etapas.
NEGOCIACION

En esta etapa los padres y en general toda la familia solicitan
ayuda; comienzan a eliminar errores en sus actitudes, a pesar de
algunas actitudes desconcertantes; comienzan a reconocer la
repercusiones que produce el buscar un equilibrio y encontrar
sentimientos de comodidad al compartir su situacién con personas
en condiciones semejantes, predominando las siguientes
caracteristicas: creencia de que se trata de algo pasajero, equilibrio

Contenido: emocional, busqueda frenética del mejor especialista, busqueda de
un milagro que sane al nifo, busqueda de un refugio en la religion.
El sistema familiar entra en una fase de adaptacion.

ACEPTACION

Los padres dejan de pensar en si mismos y deciden hacer todo lo
que esté a su mano para ayudar, superan sentimientos de rencor y
culpabilidad; asi como de lamentos y recriminaciones hacia la
pareja, avanzan hacia la valoracion de la persona con
discapacidad, observan y aprovechan las oportunidades para
_apoyar sin sobreproteccién.

Aplicacién de instrumento - ejercicio
Técnica: Identificacion del Proceso de Duelo Personal {Instrumento Anexo)

El facilitador entregara un cuestionario y un boligrafo por persona y
solicitard a los participantes que reconozcan y analicen las
reacciones vividas durante su proceso de duelo, animéndolos para
que aporien sus caracteristicas personales.

Técnica: Apagaincendios

Materiales:
Papel celofan

Desarrollo:
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TESIS CON
FALLA DE ORIGEN

El grupo de participantes se divide en dos. Unos hacen de
jugadores-incendios y otros son los apagaincendios. Las personas
que hacen de incendios se distribuyen por la zona de juego y se
quedan sentados en el suelo; a continuacién, cuando todos estan
en silencio comienzan a levantar los brazos y mover el cuerpo
imitando el movimiento de las llamas. (también se puede
acompanar con sonidos de imitacion de incendios, con ayuda , por
ejemplo, de papel celofan). Los que hacen de apagaincendios
deben buscar los incendios o apagarios a través de demostraciones
de afecto y caricias para apagar las lamas. Una vez que lo han
apagado y para mayor seguridad de que no rebrote el incendio, el
apagaincendios debe darle un abrazo y continGia la busqueda de
ofro incendio. Una vez apagado, el jugador incendio se sienta en el
suelo, pero en cualquier momento, si necesita mas afecto, puede
hacer que rebrote el incendio, levantandose de nuevo y volviendo
a simular las llamas. (Puede ponerse como norma un maximo de
tres rebrotes para cada participante) Una vez que todos los
incendios han sido apagados, se cambian los papeles.

Un/a facilitador/a

Recursos: Salon con sillas y mesas
Fotocopias del instrumento (anexo).
Lapices o boligrafos
Papel celofan
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EJERCICIO

IDENTIFICACION DEL PROCESO DE DUELO PERSONAL

Instruccién:

Segun el proceso de duelo, reflexione y enliste por etapa, su experiencia en relacion con la discapacidad.

NEGOCIACION

ACEPTACION

92
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PROGRAMA DE APOYO A FAMILIAS
PROYECTO: ACEPTEMOS NUESTRA DIFERENCIA
TALLER DE SENSIBILIZACION

Sesion: 8 Duracién 2 horas.
IIema: Familias que viven el proceso de duelo y sus etapas Caracteristicas ,
Personales
LObJetivo: Que cada participante identifique las caracteristicas personales en el ‘I
proceso de duelo que ha vivido.
Analisis grupal de instrumentos — ejercicios aplicados en las sesiones
anteriores.
Contenido:
El Proceso de duelo permitira a la familia aceptar. Consideramos que
“Aceptar implica dimensionar adecuadamente al otro, conocer sus
caracteristicas, posibilidades y limitaciones... implica para la familia
comprometerse afectivamente y adherir a un objetivo comun: un camino
conjunto en pos del logro del desarrollo maximo de las potencialidades y
capacidades”
Analizar los Instrumentos — Ejercicios
identificacion de! Proceso de Duelo Personal (Instrumentos Anexos)
Técnica: El facilitador entregara los cuestionarios o instrumentos y un boligrafo por
persona y solicitara a los participantes que analicen las reacciones vividas
durante su proceso de duelo, animandolos para que aporten sus
caracteristicas personales en un ambiente de respeto y cooperacion.
Técnica: Que lo baile
Desarrollo:
El facilitador explica la actividad. Por parejas deben empezar a cantar y
bailar la cancion popular:
Que lo baile, que lo baile,
Que lo baile todo el mundo,
Que lo baile el tio Facundo
Y el perrito de ta Inés.
A continuacion, el faciliador va gritando una serie de expreslones que
repetiran en el mismo tono los restantes miembros del grupo, a la vez que
ejecutan las acciones que las mismas indican. Dichas expresiones son:
Facilitador (F): Una mané,
Todos (T): Una mané
F: En ta orejé del compafieré;
T: En la orejé del companeré;
F: Otra mane:
T: Otra mang;
F: En la nariz del companeré;
T: En la nariz de!l companeré.
A continuacion, sin cambiar de posicion en la que quedaron, retoman el
baile al son del estribillo inicial. Cuando éste se acaba, ia técnica continua
con la misma dinadmica, indicando otras partes del cuerpo. Pueden
cambiar de pargjas.
Fotocopias de instrumentos que se respondieron en sesiones pasadas.
Recursos Un/a facilitador/a Pizarron Léapices o boligrafos
Salén con sillas y mesas




PROGRAMA DE APOYO A FAMILIAS

TESIS CON
FALLA DE QRIGEN

PROYECTO: ACEPTEMOS NUESTRA DIFERENCIA

TALLER DE SENSIBILIZACION

Sesion: 9 Duracién 2 horas.
[Tema: Integracidn social ]
[Objstivo: Conocer gque es la integracién social ]
Para lograr la Integracién se promueve el respeto hacia las personas
con discapacidad, considerando que sus limitaciones no son obstaculo
para el empleo de sus capacidades. Y que el entorno adecuado para
integrar, es aquel que reune las siguientes caracteristicas: Que ofrezca
Contenido: oportunidades que permita satisfacer las necesidades de la persona,
: esto implica proporcionar servicios de salud, educativos, recreativos y
laborales: que la persona experimente la autodeterminacion; que
fomente el bienestar en las areas de vida fisica, social, material y
cognitiva; y que posibilite a las personas con discapacidad las mismas
_oportunidades para que realicen su propio proyecto de vida.
Aislamiento e Integracion
Técnica:
Desarrollo:
El facilitador solicita la colaboracién de cinco voluntarios
Les pide que se coloquen en circuio de modo que la punta de los pies
de uno toque los talones del otro, con los brazos cruzados. Les dira
que son companeros.
Luego saca a uno de ellos y lo coloca en la misma incomoda posicién
de cara a la pared.
- Preguntar al participante aislado cémo se siente en relacién a
sus compaferos.
- Preguntar al grupo cémo se siente en relaclon al compafiero
aislado.
- Incorporar al participante aislado frente al grupo y le solicitara
colocarse en posicion corporal normal.
- Pedir que se tomen de las manos fuertemente y preguntara
como se sienten.
- Solicitar 4 uno de los participantes que se cuelgue sobre las
manos de dos de los participantes.
- Hacer notar la cohesion operada
- Finalmente pedir que se suelten tas manos.
Evaluacion:
Se considerara la crisis del aislamiento, la vulnerabilidad del grupo no
cohesionado, la confianza que da el apoyo del grupo, la alegria y
realizacion en la vida del grupo.
Este ejercicio pretende hacer sentir la crisis del aislamiento y la
realizacion de la integracion, asi como la confianza que engendra el
estar formando parte de un grupo y la vulnerabilidad de la gente no
cohesionada.
Recursos: Un/a facilitador/a

Un Aula o Salon.
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TESIS CON
FALLA DE ORIGEN

PROYECTO: ACEPTEMOS NUESTRA DIFERENCIA
TALLER DE SENSIBILIZACION

Sesion: 10 Duracién 2 horas.
[Tema: - Derechos de las personas con discapacidad ]
Objetivo: Dialogar con los participantes sobre los derechos de las personas

con discapacidad.

Los principales derechos de las personas con discapacidad son: el
derecho a la igualdad de oportunidades; el derecho a la salud, la
rehabilitacién, al trabajo y la seguridad social, el derecho a la
comunicacion, la informacion, y derechos politicos como el voto;
derechos urbanisticos: contempla los principios de accesibilidad;
derecho a la cultura, la recreaciény el deporte; e! derecho a los

Contenido: diversos servicios de apoyo como: los recursos auxiliares de
equipo y materiales que cubran sus necesidades espaciales; el
derecho a la proteccibn como consumidores; el derecho a una
plena participacion familiar y a una integridad personal; el derecho
a lareligidbn y a la_vivienda.

Afirmaciones en Grupo

Técnica: Materiales:
Fichas, utiles de escritura y cinta adhesiva
Desarrollo:
Se elige el tema de derechos de las personas con discapacidad
para opinar sobre él. Cada participante escribe en una tarjeta sus
ideas. Posteriormente se hace la puesta en comun, escribiendo en
la pizarra las afirmaciones sobre las que hay acuerdo y sobre las
que hay desacuerdo. Luego se entabla el debate.
Evaluacion:
¢ En que estriban las diferencias?
¢ Como se actlia cuando hay desacuerdos?
¢ Respetamos la opinion de nuestros compareros?

Un/a facilitador/a
Recursos: Un Aula o Salén

Sillas

Pizarrén
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6.1.3 PROYECTO

DE FAMILIA A FAMILIA

JUSTIFICACION

Este proyecto estd enfocado a la formacién de un grupo integrado por familias de
personas con discapacidad, el objetivo es crear un ambiente de seguridad que les pérmlta
brindarse acompafamiento permanente de familla a familia y puedan enfrentar el proceso
de duelo desencadenado por la discapacidad.

"% son muy utiles con las familias que se enfrentan

“Los enfoques de grupos de formacion
a discapacidades, el contexto grupal brinda la oportunidad de aprender de otras familias y
acompaniarse”. Al participar en los procesos grupales las familias pueden reunirse con
otras personas en igualdad de circunstancias con el fin de dar o recibir apoyo,
intercambiar experiencias, aprenderan a resolver los retos, compartir sentimientos y
experiencias, aprender acerca de la discapacidad, sabran que no son los Unicos y por lo

tanto que no estan solos.

El papel de la institucion en la formacion del grupo es asignar un responsable que
coordine las actividades, mientras es elegido un responsable de los mismos participantes,
ademas proveera recursos materiales: instalaciones, materiales de apoyo y didacticos; asi
como recursos humanos.

Este proyecto tiene como objetivo formar un grupo de apoyo que, coordinado por la
Unidad Basica de Rehabilitacion, se mantenga participativo e incluyente, es decir, que
invite a las familias que acaban de recibir el diagnéstico de discapacidad.

El cuerpo tematico de este proyecto le corresponde determinario al mismo grupo, sera el
resultado de una decision grupal. El tiempo de duracién de esta propuesta también sera
determinado por el grupo, el fin es mantenerla participativa por tiempo no determinado,
asi las familias mas experimentadas se convertirdn en guias de las de reciente
integracién.

'™ Grupos de formacion: son grupos estables de 15 a 20 miembros, familiares de personas con discapacidad, que se
reunen periddicamente para compartir experiencias y aumentar su fomacion, se pretende ademas aportar a los familiares
conocimientos que favorezcan el progreso en sus actitudes y en |a adquisicion de competencias en la familia.
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OBJETIVO GENERAL -
Formar un grupo de apoyo entre familias para que se brinden acompafamiento durante el
proceso de duelo de la discapacidad.
OBJETIVOS ESPECIFICOS
« Que las familias se brinden acompafiamiento y apoyo emocional.
e Que las famillas compartan experiencias e informacién sobre la
discapacidad.
METAS
*« Que el 70% de las familias que participen en el taller de sensibilizacion, formen un
grupo de apoyo. ’
» Que al menos 12 participantes formen un grupo de apoyo.

ESTRATEGIA

Impartir un Taller de: sensibilizacion para familias que obtenga como producto final la
formacién de un grupo de apoyo. (ver proyecto Aceptemos nuestra diferencia)

Difundir el proyecto FAMILIA A FAMILIA con apoyo de prestadores de servicio social.

RECURSOS HUMANOS

1 Facilitador (CONFE)

1 Coordinador Li. en Trabajo Social.

2 a 5 Prestadores de servicio social de carreras afines

RECURSOS MATERIALES

Aula de trabajo

Papeleria

Fotocopias

Material didactico

Equipo audiovisual: proyector, camara fotografica y radiograbadora.
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6.1.4 EVALUACION

La evaluacidn es una herramienta Util que permite medir la calidad de los servicios
ofrecidos en un programa social; en el programa de Apoyo a Familias, se llevara a cabo
una evaluacion cuantitativa y cualitativa en cuanto al logro de objetivos y metas.
“Quedarnos solo en lo cuantitativo, significaria entender |a practica profesional como
cumplir con un determinado numero de actividades en un plazo dado. Haria del Trabajo
Social una practica mecanicista. Mas que en la efectividad, el trabajador social debe

pensar en la evaluacion en términos de consecuencias producidas”.'®

En el programa se evaluard el desempefio de cada proyecto en tiempo, contenido
tematico, recursos humanos y materiales utilizados, pero también se pretende medir el
cumplimiento de aquellos aspectos cualitativos de cada proyecto. Se sugiere realizar una
evaluacion final cuantitativa y cualitativa para cada proyecto, en ella se requiere obtener la
participacion y retroalimentacion de los participantes. Por la naturaleza de los proyectos,
se recomienda aplicar una técnica libre que permita recuperar las experiencias vividas por
los participantes.

El informe final de la evaluacién permitird at coordinador ajustar cambios en el programa
para posteriormente proponerlo a otras Unidades Basicas de Rehabilitacién. Siguiendo
una pauta de evaluacién, pueden recuperarse datos importantes de la experiencia vivida
en cada sesion del proyecto.

En la siguiente pagina, se presentan algunos ejemplos o pautas de evaluacion factibles de
modificarse, enriquecerse e incluso actualizarse; son indicadores presentados en un
instrumento o formulario de evaluacion. Dichos indicadores pueden ser utilizados para
evaluar la calidad de los talleres y el desarrollo de habilidades y relaciones de los
integrantes del grupo.'®

El facilitador decidira cémo utilizar este material, pues los reactivos pueden ser aplicados
directamente a los participantes en forma escrita, o bien pueden utilizarse como guia para
facilitar la elaboracién de un informe de evaluacion y que esto permita recuperar los
resultados obtenidos.

' Kisnerman, 1982:76

98




TESIS CON
FALLA DE ORIGEN

FICHA DE EVALUACION DEL TALLER

1. ¢Los objetivos fueron enunciados
claramente?

2. ¢Hubo interés por ellos?

3. ¢Con base en el tiempo disponible, como

cree usted que fue el contenido?

4, ,Como cree que fue su participacion?

5. ¢Como cree que fue la participacion de
sus compaferos?

6. ,Cree que la informacién fue dad en
forma interesante?

7. ¢Tuvo oporunidad de tener una
experiencia de crecimiento profesional /
personal?

8. ;Qué es lo que mas le ha gustado de
este taller y por qué?

9. ¢ Qué es lo que no le ha gustado de este
taller y por qué?

10. ({Como clasificaria usted este curso en
la siguiente escala de valores? (ponga un|Sinvalor 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
circulo en el numero correspondiente)| Valioso

Ejemplo:
Malo Mediocre Aceptable Bueno
Excelente

11, Con modificaciones ¢Cree que el taller
puede ser aplicado en el futuro en otras
Unidades Basicas de Rehabilitacién?

12. 4Cudles de sus esperanzas se han
cumplido en el taller?, ;Cuéles no?

13. ¢Qué cambios o sugerencias
propondria para el futuro?

Observaciones (incluir espacio suficiente o
bien una hoja en blanco para la redaccién.)

' Indicadores recuperados de David. 1997: 206-245.

99



FICHA DE AUTOEVALUACION
DESARROLLO E INTEGRACION SOCIAL EN EL GRUPO
Debo Estoy Debo
Habilidad de comunicacién hacerio haciéndolo | hacerlo
mas o mejor bien menos

Participas mucho en la conversacion del grupo.

Eres breve y conciso.

Eres enérgico en tus conversaciones

Haces que otros se retraigan en si mismos por sus

comentarios.

Escuchas atentamente.

Piensas antes de hablar.

Mantienes el tema de la conversacion.

Habilidad de observacion Mas Bien | Menos

Observas la tensién del grupo

Notas quién habla con quién y la intencion con que lo hace

Notas el nivel del interés del grupo

Percibes los sentimientos de las personas

Notas quien queda excluido

Notas la reaccion de tus declaraciones

LNotas cuando el grupo evita el tema

Habilidad para resolver problemas Mas Bien | Menos

Defines con claridad ios problemas o metas

Das ideas

Pides ideas y opiniones

Evaluas las ideas criticamente

Sintetizas la conversacion

Aclaras puntos de discusién
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TESIS CON
FALLA DE ORIGEN

Expresion Emocional .. (Continua) Mas Bien Menos

lExpresas a otras personas lo que sientes

Expresion Emociona!l . Mas Bien | Menos

Escondes tus emociones

Expresas abiertamente tu desacuerdo

Expresas sentimientos carifiosos

Expresas gratitud

Eres sarcastico

Habilidad para confrontar y aceptar situaciones emocionales Mas Bien | Menos

Puedes confrontar el conflicto, el enojo

Puedes confrontar el carifio y la cercania de otras personas

Puedes aguantar la desilusion

Relaciones sociales Mas Bien | Menos

Compites para superar a otras personas

Te comportas dominante hacia otras personas

Confias en otras personas

Ayudas a otras personas

Llamas la atencién sobre ti mismo

Puedes defenderte

General Mas Bien | Menos

Solicitas comentarios sobre tu propia conducta

Aceptas ayuda voluntariamente

Decides positivamente

Te criticas a ti mismo

Esperas pacientemente
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TESIS CON

| FALLA DE ORIGEN

Te retiras para leer, pensar o hacer cualquier otra cosa

Te retiras en simples divagaciones

PLANILLA DE EVALUACION GLOBAL DE UNA SESION

¢ Cémo le parecid la reunion? lMala Mediocre Aceptable Buena Excelente

¢ Cuales fueron sus puntos débiles?

¢ Qué le agrad6 mas?

LQué le parecié mas negativo?

¢Le ayudd a comprender mejor a los Mucho Bastante
demas?

Poco Nada

mismo?

¢Le ayudo a conocerse mejor a si No Parcialmente Bastante = Mucho

¢ Qué cambios o mejoras sugeriria

para las sesiones futuras?

Ambiente fisico de la reunion

- ¢ Como fue la ventilacion, temperatura y comodidad fisica?

- La disposicién de los asientos, las mesas el espacio, pizarrén

-Las distracciones, tiempos de descanso

-La acustica, visibilidad.

Objetivos

[Fueron enunciados claramente

Hubo interés por ellos

Los participantes cambiaron de objetivo durante el trabajo

Los objetivos orientaron las decisiones, las actividades del

grupo.

Decisiones  (Continua)

El grupo ilegé a alguna decision

Fueron producto de transacciones
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TESIS CON

FALLA DE ORIGEN

Una o pocas personas monopolizaron a los demas

Las decisiones fueron producto de entendimiento comprension

y consenso del grupo

lDeclsiones

Aunque se expresaron ideas y opiniones diferentes ;Se
obtuvieron posiciones razonabies?

Cada uno se aferré a su idea

Se obligé al grupo a hacer algo contrario a su voluntad

Se dedico suficiente tiempo a la discusiéon adecuada de los

temas

f Contenido

En las sesiones predomina la forma o el contenido

Se dedicé demasiado tiempo a cuestiones de poca importancia

-¢Cémo consiguieron progresar las ideas?

-¢En torno a qué tema gird la atencién e interés dei grupo?

-¢ Se sinti6 que el grupo tenia algun objetivo al trabajar?

-¢,Se preocupaba por conseguirlo?

-¢Cuanto se ha progresado en el logro de los objetivos

comunes?

Mucho

Algo Nada

Claridad

-¢Qué personas presentaron ideas mas claras?

-¢En qué temas hubo mayor claridad?

-¢ Ei conjunto del trabajo quedo claro para todos?

-, Se seguian las ideas expuestas o cada uno presentaba su
idea sin preocuparse de relacionarta con la de los demas?

Participacion (Integracién) (Continua)

-¢,Como se utilizaron los recursos de los miembros?

-¢La mayoria de los miembros parece estar asumiéndola
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TESIS CON
FALLA DE QRIGEN

responsabilidad del éxito de la reunidon?

-¢ Participaron en e! trabajo del grupo?

Algunos Muchos Todos

-¢ Todos tuvieron la misma oportunidad de participar?

-¢El grupo esta integrado?

Nada Poco  Mucho

- Se formaron subgrupos?

Participacion (Integracion)

,Quién, qué hecho o qué palabras o actitudes colaboraron
mas para que las personas se integraran?

4 Cual fue el grado de confianza mutua de los miembros?

¢Cual el grado de apoyo?

Cordialidad
Amistad
Hostilidad
Espontaneidad
Informalidad

¢l.a atmésfera general fue?

Aburrida
Placentera
Facil
Interesante
Satisfactoria
Competitiva
Tensa

Liderazgos

¢ Quiénes tienen mas influencia?

¢ Como fue la vivencia del grupo?

.

Mala
Mediocre
Buena
Optima

¢ Los temas ayudaban a una vivencia? En caso afimativo esta
fue:

Natural

Artificial

Adecuada al grupa
Adecuada al tema del dia.
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TESIS CON
FALLA DE ORIGEN

PAUTA PARA EVALUACION DEL PROFESIONAL - FACILITADOR

[Tarea

a) Entusiasmo manifiesto en el trabajo

1.Excelente
2.Satisfactorio
3.Poco satisfactorio
4 |nsatisfactorio

b) Conocimientos para la tarea

1.Muy bien inforrnado

2.Satisface las necesidades
3.Carece de algunos conocimientos
4.Debe mejorar mucho

c) Experiencia

1. Amplia base y adiestramiento

2. Buena base

3. No tiene experiencia pero progresa
4, No tiene experiencia pero progresa

d) Modales exteriores

1. Confiado, equilibrado, cortés

2. Agradabie, convincente

3. Simpatico

4. Cohibido, no demasiado convincente
5. Persona negativa

e) Responsabilidad

1. Gran sentido de responsabilidad

2. Acepta, pero no busca responsabilidades
3. Realiza las tareas asignadas de mala gana
4. Irresponsable

f) Juicio

1. Inteligente, muy buen juicio
2. Buen sentido comun

3. Mal juicio

g) Iniciativa

1. Muy ingenioso

2. Ingenioso

3. Rara vez sugiere algo
4. No sugiere

h) Planificacién y organizacién
1. Muy organizado

0O OO OO0 OO0 OO0 O OO0 OO0
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TESIS CON
2, Efectivo en situaciones dificiles ] FALLA DE ORIGENﬂ

11

3. Efectivo en situaciones normales
4. Poco efectivo
5. Carece de efectividad

11

1) Creatividad

1. Es muy creativo
2. Poco creativo
3. Nada creativo

[Lider - Grupo

a) Relacién

1.Dirigente capaz

2.No consigue llegar al grupo
3.Predispone al grupo en su contre
4.

b) Motivacion

1. Despierta el interés del grupo

2. Despierta el interés escasamente
3. No despierta interés

c) Delegacion de tareas
1. Delega tareas
2. No las delega

[Lider - Institucién

a) Relacionamiento con padres / personal
1. Muy bueno

2. Bueno, suficiente

3. Regular

4. Malo, insuficiente

b) Cumplimiento administrativo
1. Muy buen cumplimiento

2. Lo cumple

3. No lo cumple

oo oo U m oo om U oo

[Lider = colaboradores { coordinador, prestadores de servicio social, etc.)

a)Relacion

1. Coopera mucho
2. Coopera

3. No coopera

o
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TESIS CON
b) Sociabilidad FALLA DE ORIGEN

2. Aceptado

1. Querido por los demas
3. No aceptado

| Posibilidades de futuro ]

a)Responsabilidad

1. Muchas condiciones

2. Condiclones luego de adiestramiento
3. Escasas condiciones

4. Sin condiciones

Observaciones:

Evaluacién efectuada por :

Fecha:
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TESIS CON
CONCLUSIONES FALLA DE ORIGEN

Podemos concluir que:

Respecto a la hipdtesis de investigacion, las familias que acuden a la Unidad Basica de
Rehabilitacién, aun no aceptan a sus nifios con dliscapacidad i ntelectual, es d ecir, sin
saberlo, viven un proceso de duelo, de este modo determinan que sean integrados
sociaimente.

La madre es la principal responsable de dar seguimiento al tratamiento de los nifios con
discapacidad intelectual, indicando que no hay participacion de los demas miembros de la
familia. k.

Las caracteristicas identificadas en las farmiliaks.‘ vpropias del proceso de duelo son:

¢ Desconocimiento del diagnésﬁcb: no identifican la diferencia entre discapacidad y
enfermedad. Aunque no les hayan informade el diagnéstico, las familias saben que
existe un “problema” que consideran una enfermedad pasajera.

» La discapacidad intelectual generalmente se diagnostica entre los 8 y 11 afios de
edad, y sucede cuando el nifio tiene dificultad en el &mbito escolar.

¢ Consideran que alguien es culpable de la existencia de la discapacidad.

¢ En cuanto a la integracion, los nifios con discapacidad intelectual asisten a escuelas
regulares; se les asignan obligaciones en la familia; participan en actividades
recreativas y conviven con los compareros de la escuela. E! personal considera que
los nifios con discapacidad intelectual se encuentran preparados para la integracién
educativa. Y aunque su asistencia a la escuela no significa que la integracion sea
efectiva, al no sentirse aceptado y apoyado, sera dificil que el nifo logre integrarse no
sélo a la escuela sino por principio a la familia, educativa y laboral.
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TESIS CON
FALLA DE ORIGEN

s Contar con informacién sobre el proceso de duelo no evita que las familias lo
enfrenten, sin embargo, les permite identificar que no son los Unicos que lo viven ,y
que el nifio puede hacer una vida independiente y puede integrarse a otros ambitos
sociales, si recibe el apoyo adecuado.

 En este trabajo se abord6 el tema de la discapacidad intelectual, sin embargo, el
desarrollo de sus contenidos no es exclusivo de la misma, pues el proceso de duelo lo
viven todas las familias cercanas a las personas no importando el tipo de
discapacidad. o
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.~ ANEXO No. 1

PROCESO DE DUELO

TESIS CON
FALLA DE CRIGEN

ETAPA

INDICADOR

CARACTERISTICAS DE LA
ETAPA

IMPACTO

Primera reaccién que puede
verse agravada por el modo
en que los profesionales ©
médicos trasmiten la noticia a
los padres y familiares

Pérdida de la realidad

Sensacién de pérdida

Inicio de una vida de presion
externa

Dificultad para aceptar la realidad
producido por la
comunicacion de que un miembro

Impacto

de su familia porta peculiaridades
no aceptadas.

Familia aturdida, insegura, con

dificultades para la toma de
decisiones.
Necesidad de recibir apoyo

emocional.

Los padres comienzan a enfrentarse a la
situacion, culpabilizando unas veces a la
pareja, otras asl mismos, alternando las
preguntas sin respuesta con depresién y
tristeza.

NEGACION

Este momento y su duracién
viene marcado por el modo de
interiorizacion y percepcion de
la realidad

No aceptacion de |a realidad
Incredulidad a la exposicién de
emociones, sentimientos, Y
sensaciones que suelen plasmarse
en frases estereotipadas como
“Esto no puede ser”, “No puede
pasarme a mi", “Por qué tiene que
pasarme a mi".efc.

Busqueda frenética de ayuda
Ruptura de expectativas.

Miedo y frustracion

Los padres dicen "no es verdad. E! nifio

no tiene ningtn problema”, con
frecuencia inician una peregrinaciéon de
médico a meédico o de centro en centro,
buscando una confirmacién para to que
desean: Que alguien les diga que su

nifia no tiene problema alguno.

“El recurso de buscar en un errof
humano lo que es un hecho bioldgico,
entra dentro del apartado de fa falsa
justificacion personal. Nuestras propias
limitaciones para comprender cierlos
hechos naturales, tratan de buscar en
los falios humanos y el castigo divino la
respuesta que no encuentran en la
ciencia o que de ella no les satisface.
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PROCESO DE DUELO

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN

ETAPA INDICADOR CARACTERISTICAS DE LA ETAPA
RECLAMACION o  Miedo y frustracién Los padres atraviesan esta etapa

Etapa también conocida como
Desorientacion

Busqueda de un culpable.

Culpables externos a 1a familia, por
ejemplo:  ginecélogo,
médico. Culpables al | nterior de la
familia: la pareja, miembros de la

pediatra,

familia, parientes.)

Posible ruptura del matrimonio
Contusion externa

Resentimiento hacia las personas
que informaron de la noticia, los
médicos informadores u  otro
profesional.

Bloqueo en tomar decisiones.
Temor, Angustia.

Sentimientos Ambivalentes sobre
la persona con discapacidad.

culpabilizando a su pareja, produciendo
situaciones de reclamo, la situacién se
hace aun mas desconcertante cuando
los padres se lamentan por la perdida
del niflo perfecto que se esperaba.

Cuando un hijo tiene una discapacidad,
tanto Ja unidad, como el subsisterna
conyugal con s us conflictos, tenderan a
intensificarse, por lo que la situacion
requiere de un manejo adecuado.

NEGOCIACION

Creencia de que se trata de algo
pasajero

Equilibrio emocional

Busqueda frenética del mejor
especialista

Busqueda de un milagro que sane
al nifo

Busqueda de refugio en la religion

La dinamica del sistema familiar entra

en una fase de adaptacion.

Si los padres y en general toda la familia
inician un proceso de informacién y
solicitan ayuda, comienzan a eliminar
errores en sus actitudes, a pesar de
algunas
comienzan a reconocer la repercusiones
que produce el buscar un equilibrio
emocional y encontrar sentimientos de
comodidad al compartir su situacion con
personas en condiciones semejantes.

actitudes  desconcertantes,
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-PROCESO DE DUELO

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN

ETAPA INDICADOR CARACTERISTICAS DE LA ETAPA
ACEPTACION e Reorganizacién de la vida|Los padres dejan de pensar en si

‘e " Informacién para encontrar la

familiar

= Busqueda de ayuda
profesional

s  Ofrecimiento de ayuda a otros
an fa misma situacion

mejor solucion

e Sentimiento de comodidad al
encontrar y compartir con otras
personas en  condiciones
semejantes.

mismos y deciden hacer cuanto esté en
Su mano para ayudar.

Superan sentimientos de rencor y
culpabilidad; asl como de lamentos y
recriminaciones en la pareja.

Avanzan hacia la valoracion de la
persona con discapacidad, observan y
aprovechan las oportunidades para
apoyar, pero sin sobreproteccion.

Conforme se progresa al paso de las
etapas, generalmente se altera la
dinamica famitiar.
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TESIS CON
FALLA DE ORIGEN

ANEXO No.2..

UNIDAD BASICA DE REHABILITACION

VARABLE - .. . -] ... .. INDICADOR

INTEGRACION SOCIAL

En el programa de trabajo de la Unidad Basica . integracion familiar
de Rehabilitacién se plantean como una de sus L S s
metas la Integracion familiar, educativa, laboral y « - Integracién educativa
recreativa para lograr la integracion social de las :
personas con alguna discapacidad. . lﬁ(égraclbn laboral

L Intégraclbn recreativa

Informacion

Instrumentacién de servicios de asesoria,
informacion y orientacion sobre la causa del
relraso  mental, su deteccion oportuna,
prevencion y rehabilitacion.

Instelacion de modulos de orientacién
APOYO A LAS FAMILIAS psicoldgica e integracion familiar, ’

Capacitacion: laboral y educativa.

Grupos de apoyo
Impulso a ta formacién de grupos de auto-ayuda.

Atencion psicologica

A personas con discapacidad intelectual y a sus
familias, para fortalecer ias relaciones de unidad
familiar.
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TESIS CON
FALLA DE ORIGEN

R ANEXO No. 3
UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
ESCUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL

Somos estudiantes de la Lic. en Trabajo Social y estamos realizando una investigacion académica, por lo que
solicitamos su colaboracion.

Dado que este cuestionario es anonimo, le pedimos no anote su nombre y conteste con sinceridad las
siguientes preguntas. Gracias.

3
Edad: [ Estado Civil: [Sexo: |Femenino |[Masculino | [Ocupacion: |

Parentesco con el nifo que acude a la Unidad Basica de |Edad del (a) nif@ que asiste a la U.B.R.:
Rehabilitacién (UBR) Milpa Alta:

It
1, ¢ Por qué razén (es), acudid por primera vez a la Unidad Basica de Rehabilitacién (U.B.R.)

2. ¢ Conoce el diagnostico del nin@?
Si

NO

3. ¢ Qué miembros de su familia estan informados del diagnéstico del nin@?

a) Madre

b} Padre

c) Hermanos

d) Abuelos

e) Otros Sefale quién:

4. Marque ¢ Quién de las siguientes personas dio’el diagndstico del nin@?
a) Médico General d} Maestro

b)  Trabajador Social e) Nolosé

c) Psicélogo f) Otro Sedale quien:

5. Marque de que manera se le inform¢ el diagndstico del nin@.
a) Explicé detalladamente
b) Explicé brevemente

c) No les explico

d) Otra Sednale Cual:

6. ¢ Cual fue la actitud de la persona que informé el diagnéstico?
a) Calida y atenta (amable)
b} Fria y desatenta

c) Indiferente

d) Otra
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7. ¢(Considera que lo que.tiene.ellla nin@ es.una|8. 4Considera que lo que tiene elfla nin@ es una
discapacidad? enfermedad?
Si Sl
Explique porqué:
NO NO
9 Marque lo que considera Ud. Una discapacidad:
a) Una enfermedad
b) Un trastorno
c) Una deficiencia
d) Un Castigo de Dios
a) Otra Indique cual |
10. ¢ Cudl de las siguientes emociones_experimenta usted cuando acompafia al nif@ a la UBR.?
a) Tristeza c) Enojo y Angustia l
b)  Confianza y tranquilidad d) Otra Sefale Cual:

11. ¢ Considera que alguien es culpable de la discapacidad?

{ Si Indique quién?
NO

12. 4 En el ultimo afio a que tipo de servicios ha asistido el/la nin@?
a Meédico Especializado 1a3veces
b Médico General 4 a 5veces
c Medicina Alternativa 6 a7 veces
d) | No ha asistido a servicios médicos Mas de siete veces
e) [ Otros servicios medicos

Sedale qué tipo?
13. ;,Quién se hace responsable del tratamiento del (a) nidN@?
a) Madre
b) Padre
c) Hermanos del nin@
d) Abuelos
e) Otros

Sefale quién:

14. ¢4 Ha solicitado informacién sobre la discapacidad?
Sl A donde?
NO
n.
15. ¢ A que tipo de escuela asiste el/la nin@?
a)  Escuela especial
b)  Escuela regular
c) Otra Sefiale Cual:
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16. 4Qué actividades de la vida cotidiana no puede realizar por sl mismo/a ella nin@?
a) {Comer

b) | Bafarse y Vestirse

c) |Hacer tareas
d) | Recordar datos
e) | Jugar con otros nifios.
f Otra u otras actividades Sehale Cual:
17. g Cudles son las obligaciones de! nifi@ en la casa?

a) Aseo de la casa

b) Compras

c) No tiene obligaciones

d) Cuida animales domésticos

e) Trabajo de campo
f) Otra u oftras actividades

Senale Cual:

18. 4 Pertenece elfla nin@ a alguna organizacién social o deportiva?

St Senale Cual:

NC

19. ¢ En que actividades recreativas participa el/la nin@?

a) | Deportes ]

b Cine

c) |Paseos

d) | Talleres o Manualidades

g) |Otro/a

f) Ninguna Sefiale Cual: ]

20 ¢ Convive el/la nin@ con sus companeros fuera de clase?

NO Por qué?:

21, ¢ Su familia se retine para hablar sobre cémo apoyar al nifi@ que asiste a la UBR?

a) Nunca

b}  Casinunca

c) Una vez al mes

d) Unavezalasemana

e) 2a3vecesalasemana

f) Todos los dias

22. ;Con quien se relaciona afectivamente el/la nin@?
a) Madre

b) | Padre

c) [Hermanos del nii@

d Abuelos

e) |Otro Indique quién
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23. ¢Platica Usted. Con ellla nif@ sobre el tratamiento que  24.,Con que frecuencia acostumbra platicar
recibe en la U.B.R.? y con elfla nin@?

Sl a) Nunca
b) Casi Nunca
c) Una vez al mes
NO d)Una vez a la semana
e) 2 a 3 veces a la semana
f) Todos los dias

25. s Sobre que temas platica Usted con elfla nin@?
a) | De los compafieros de la escuela

b} |Delas dificultades y facilidades del nin@

¢) | Del tratamiento que recibe el/la nin@ .

d} ! No platican

e) |Otrotema Sefale cual:

26. 3 Al tomar decisiones quienes participan dentro de su familia?

a) | Madre

b) | Padre

c) |Hermanos

d) | EllLa nif@ que asiste a la U.B.R.

e} |Otros Sefale quien:
27. ¢ Todos los miembros de su familia Cuando no se respetan las decisiones ¢ Quién (es) no las
respetan las decisiones tomadas? respetan?
a) Madre
sl b) Padre
c) Hermanos
NO d) El/i.a nid@ que acude a la U.B.R.
e) Otros
v
28. Sedale que tipo de terapia o servicio le proporcionan al nif@ en la UBR:
a) | Rehabilitacion Fisica e) | Terapia Fisica
b) | Terapia de Lenguaje f) Estimulacion Multiple Temprana
c) |Psicologia g) |{Otra Sefiale
Cual:
d) |Medicina Fisica y
Rehabilitacion

29. ;,Como califica el servicio que recibe en la Unidad Basica de Rehabilitacion?

a) | Excelente

b) | Bueno

[ Regular

d) |Malo

e Otro

30. ¢Considera que las condiciones y equipo de la U.B.R. cubren sus necesidades?
St
NO Por qué
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31. La atencién’ que recibe del personal es :
a) | Excelente

b) {Buena

¢) | Regular

d) | Mala

32. Si Usted. Pudiera cambiar algo para mejorar la Unldad Basica de Rehabilitacion. ¢Qué haria?

33. 4 Qué apoyos le gustaria recibir?

34. 4 Qué apoyos le gustaria recibir?

35. ¢ Le gustaria participar en actividades de la U.B.R.?
St Sefiale que tipo de actividades:
NO [ Por que: ]

36. ¢ Cuanto tiempo esta dispuesto (a) dedicar al desarrolio de esas actividades?

aria formar parte de un Grupo de Padres en la Unidad Basica de Rehabilitacion?

37. s Le gust,

Sl

NO ¢ Por qué?
NO SE ¢Por que?

* (Trato, Amabilidad, Disponibilidad)
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ANEXO No. 4

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
ESCUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL

Somos estudiantes de Ila Lic. en Trabajo Social y estamaos realizando una investigacién académica, por lo que
solicitamos su colaboracion, dado que este cuestionario es anénimo, no es necesario que anote su nombre.
Le pedimos conteste con sinceridad y anote todas las observaciones que considere convenientes. Gracias.

Puesto que desempena en la Unidad
Edad: Estado Civil: Basica de Rehabilitacion {( U.B.R. )
Sexo: Femenino [Masculino T T Grado Maximo de Estudios:
1. Sefiale et area que desempeda en la Unidad Bésica de Rehabilitacién (U.B.R.)Milpa Alta
a) Trabajo Social e) Terapia Fisica
b) Terapia de Lenguaje f) Estimulaciéon Multiple Temprana
¢) Psicologia g) Otra

d) Medicina Fisica y Rehabilitacion Sefale cual:
.

2. ¢ De acuerdo a su experiencia por qué razon (es) las familias llegan a la U.B.R, a solicitar servicios?
a) Llegan por iniciativa propia
b) Son enviadas por escuelas

c) Son Enviadas por algun Médico
d) Otra Seriale Cual:

3. ¢qué miembro de las familias apoya generalmente el tratamiento de I@s nlﬁ@s con discapacidad
intelectual

a) Padre

b}  Madre

c) Hermanos

d) Otros Sefiale Quien (es):

4 ¢Cudl de las siguientes emociones considera usted que 5. ¢Reallzan valoraclonés y
experimentan las familias cuando se les informa del diagnostico de una dlagnbstlcos enlaU.B.R.?
discapacidad intelectual?

Angustia St

Senale Cual (es): ¢Por qué?
Enojo

Tristeza . NO
Confianza

Otra

6. ¢ Los nin@s con discapacidad intelectual que asisten ala UB.R.son 7. ¢Las familias que llegan a
generalmente diagnosticados en? solicitar algun servicio a la U.B.R.
Instituciones médicas conocen el diagnéstico  de
discapacidad de I@s nin@s?
Instituciones educativas S!
Unidades Basicas de Rehabilitacion ¢Por qué?
Otra u otras institucion (es) o servicios
NO

TESIS CON
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8. ¢Quien de las siguientes personas es la que generalmente informa

del diagndstico de la discapacidad intelectual en la U.B.R.?
Médico
Sefale quien {(es):

Trabajador Social
Psicologo
Terapeuta

Otro

10. ¢ Esté de acuerdo que e! diagndstico de discapacidades lo informen

personas sin espectalizacion?

s
¢Por qué?
NO

124 Alguna familia le ha solicitado informacidn sobre discapacidad?
Sl ] .

NO

¢ Cuantas familias solicitaron informacién?

14, ¢ Considera Usted que las familias que asisten a la U.B.R. aceptan

la discapacidad intelectual de |@s nifn@s?
S|

NO

8. ¢Cuéando realizan ia valoracion
de un (a) nifn@ en la UB.R. y el
diagnéstico resultd ser una
discapacidad intelectual, informan a
|a familia?

]
&Por qué?
NO

11. ¢Cree que las familias
acostumbren platicar con los nifios

Si
¢Por qué?
NO

13. Segun su experiencia ¢ A que
servicios médicos acuden
frecuentemente las familias de los
1@s nif@s con discapacidad
intelectual?

Médico Especiatizado

Sefale Cual (es):

Médico General

Alternativa

No asiste a Servicios Médicos
Asiste a otro Tipo de Servicios

15. ¢Considera Usted que las
familias que asisten a la U.B.R.
aceptan la discapacidad intelectual
de I@s nin@s? ’

Si

NO

TESIS CON
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16. (Considera que las familias que acuden a la
U.B.R. son familias integradoras?

S|

NO

LPor qué?

18. ¢Cree Usted que las familias asignen
responsabilidades a I@s nih@s con discapacidad
intelectual?

Sl
NO
LPor qué?

19. ¢Cree que los niflos participan en actividades
recreativas?

SI
NO

20. ¢ Qué entiende por integracién familiar?

lil. APOYOS
22. 4Cuales son los cambios que ha notado cuando
las familias han concluido el tratamiento?

24, ¢Qué servicios o programas brinda la U.B.R. a
las familias de I@s nid@s con discapacidad
intelectual?

26. De acuerdo a su experiencia ¢Que sugiere para
mejorar la atencién a las familias que asisten a la
UBR.?

28¢ Le gustaria participar en la formacién de grupos
de apoyo a familias?

s)
NO
¢Por qué?

17. ,Cree que las familias propicien que los nifios
desarrollen actividades de la vida cotidiana de forma
independiente?

Si

NO

¢Por qué?

TESIS CON

FALLA DE ORIGEN

Sefale en que actividades:

Deportes

Cine

Paseos

Talleres 0 Manualidades

Otra

Ninguna

21, ¢, Qué opina de la integracion educativa y laboral
de las personas con discapacidad intelectual?

23, Participan las familias de nif@s con
discapacidad Intelectual en actividades de la Unidad
Basica de Rehabilitacion?

St

NO

25. 4 Qué servicios o programas brinda la U.B.R. a la
comunidad de Milpa Alta y zonas aledafias?

27. (Esta dispuest@ a apoyar alguna actividad a
beneficio de las familias de nifi@s con discapacidad
intelectual?

St

NO
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