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FAMILIA'Y DISCAPACIDAD

RESUMEN

El presente estudio tiene la finalidad
de incidir en la problematica
sociofamiliar detectada en los
padres de familia que asisten al
Centro de Atencién Multiple No. 50
Vespertino, mediante la
instrumentacién de un programa de
atencion social desde un enfoque
sistémico, el cual busca promover la
integracion educativa y social de
sus hijos a partir del trabajo con los
padres. Como resultado del trabajo
realizado se encuentra que la
mayoria de los padres de familia no
han aceptado la discapacidad de
sus hijos y carecen de un
conocimiento real del tipo de
discapacidad que poseen; situacion
que les impide intervenir
adecuadamente en la atencién y
rehabilitacion oportuna del menor.
Finalmente, se concluye que la
integracion de un menor con
discapacidad debe comenzar dentro
de su nucleo familiar.

“No le evitéis a vuestros hijos
las dificultades de la vida,
ensenadles mas bien a superarlas”

Louis Pasteur

ABSTRACT

This study is intended to influence
the social and family problems
detected in the parents attending to
“Centro de Atencion Multiple” No. 50
Evening, by implementing a
program of social care from a
systemic approach, which seeks to
promote the integration educational
and social development of children
from working with parents. As a
result of the work is that most
parents did not accept their child's
disability and have no real
knowledge of the type of disability
they have, a situation that prevents
them from properly intervene in the
care and rehabilitation of the child
timely. Finally, it is concluded that
the integration of a child with a
disability must begin within the
family unit.
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PROLOGO

En México las personas con discapacidad en sus multiples manifestaciones,
por muchos afos han vivido en un estado de desventaja frente a su entorno,
por ello desde hace ya tres décadas han venido uniendo esfuerzos para
trabajar conjuntamente en torno a la eliminacién de las barreras principalmente
sociales que los han llevado a ser marginados y excluidos de toda actividad
dentro de su entorno. A raiz de ello fue que los diversos organismos
internacionales convinieron en darle su importancia al tema, mismo que se
aprecia en el primer capitulo cuando se expone que esa incidencia
internacional fue el inicio para que cada nacion empezara a trabajar
activamente contemplando aspectos que buscan mejorar los servicios
existentes hasta llegar a confluir en la defensa de los derechos humanos.

Con el transcurrir del tiempo empiezan a considerarse como sujetos de
atencion; se les llego a tener cierta consideracion piadosa y/o asistencial, pero
en las ultimas décadas se les comenzd a considerar de manera mas seria
sobre la forma de abordarlas, mas cientifica y profesionalmente, de manera
que no solo se incluyd el asistir a personas con discapacidades en términos
meédicos, sino el atenderlas de manera mas integral con respecto a la sociedad
incluyendo su participacion en su formacion educativa.

Con la finalidad de dar respuesta al fenomeno antes mencionado, en 1970, por
decreto presidencial se cred la Direccion de Educaciéon Especial. Desde ese
momento el servicio prestd atencidn a las personas con discapacidad, aunque
se hicieron evidentes ciertas carencias en su forma de trabajo, por lo que, para
atender profundamente la problematica presentada, en 1993 por Acuerdo
Nacional para la Modernizacién de la Educacién Basica, la reforma al articulo
3° constitucional y la promulgacion de la Ley General de Educacién, los
servicios de Educacion Especial se transformaron en Centros de Atencion
Multiple (CAM), con los cuales se han implementado proyectos escolares que
se adecuan a las necesidades de los alumnos, propiciando mas la participaciéon
de los mismos en su formacion; y en Unidades de Servicios de apoyo a la
Educaciéon Regular (USAER) disefiados para apoyar el proceso educativo en la
atencion de la poblacion con o sin discapacidad que presenta necesidades
educativas especiales (NEE) en el ambito de la escuela de educacion basica.

En el segundo capitulo se expone las diversas concepciones de la
discapacidad asi como los tipos y su clasificacion, mismas que permitiran el
conocimiento real de la problematica, asi como la forma de intervenir.

En la actualidad la discapacidad es vista no s6lo como un problema individual,
sino como un problema donde se le da mayor importancia al aspecto social, de
ahi que el Trabajador Social juega un papel esencial en la atencién de los nifios
con discapacidad y su familia, por lo cual se considera necesario brindar
atencion social a los padres de familia, mediante la formacion de grupos para
atender esta problematica comun detectada en los padres.
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En la familia no solo se da la tradicion, sino también el cambio. Como
institucion, ha permanecido a través de los tiempos, pero nunca ha
permanecido igual, sino que ha ido evolucionando permanentemente,
modificando su estructura y su funcionamiento para amoldarse a condiciones
externas. En algunas épocas, estos cambios se han ido dando en forma tan
lenta que han sido apenas perceptibles y en otras se han producido en forma
rapida y radical, bajo la influencia de acontecimientos histéricos y fuerzas
sociales orientadas a la transformacion de la sociedad. Por ende, en el tercer
capitulo se observa a la familia desde un enfoque sistémico, mismo que
permitié analizarla considerando para su estudio no sélo al individuo como tal,
sino de la interaccidén con su entorno en el cual se encuentra inmerso.

Con base en todo lo expuesto se llevd a cabo el presente estudio con la
finalidad de incidir en la problematica sociofamiliar detectada en los padres de
familia del Centro de Atencion Multiple No. 50 Vespertino, para brindar atencion
a los padres mediante la instrumentacion de un Programa de Atencién Social
donde se atienda el proceso de duelo por el que atraviesan los padres, el cual
en algunos casos no ha sido atendido, teniendo esto repercusiones en su
actitud en relacién a su hijo, su persona y su familia.

Los padres de familia juegan un papel muy importante en la educacion de sus
hijos, el interés de los padres en el proceso educativo del menor con
discapacidad va a contribuir en la integracién escolar y social del menor con
discapacidad. Por lo tanto, es necesario ayudar a los padres a comprender sus
conflictos, temores y reproches que a menudo canalizan hacia su persona o
contra el menor con discapacidad, es una labor lenta a realizar que requiere de
sensibilidad, tolerancia y profesionalismo, que podria facilitarse si hubiese un
poco de introspeccién o un conocimiento real del problema.
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|.LUBICACION CONTEXTUAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

La discapacidad puede decirse que ha sido objeto de atencion constante por
los organismos internacionales constituidos a partir del fin de la Segunda
Guerra Mundial.

Entre 1945 y 1950 se fundaron las Naciones Unidas (1945) y algunas de sus
mas importantes organizaciones, como la Organizacion Internacional del
Trabajo (1946), primer organismo especializado de Naciones Unidas para el
fomento de la justicia social y los derechos humanos y laborales
internacionalmente reconocidos, y la Organizacion Mundial de la Salud (1948),
organismo especializado en la gestidén de politicas de prevencion, promocion e
intervencién en salud a nivel mundial. En la region europea, el Consejo de
Europa, con sede en Estrasburgo, (1949) se crea para defender los derechos
humanos y la democracia parlamentaria y asegurar la preeminencia del estado
de derecho.

Mencion aparte debemos hacer de la constitucion de lo que hoy conocemos
como Unidn Europea, ya que, si bien los inicios respecto a su creacion pueden
fecharse en 1946, el proceso para la integracion de sus miembros en la
organizacion ha sido largo y, aun, hoy dia, continua abierto. El fruto de las
primeras negociaciones sobre la propuesta de construccién de una Europa
integrada (1950) se plasmé en los Tratados de Paris (1951), de caracter
econdmico, y el de Roma (1957) que incorporaba ya un enfoque social.

La constitucion y el inicio del funcionamiento de la casi totalidad de los
organismos Internacionales citados (a excepcion de la UE, como se ha
sefalado anteriormente) tienen lugar en los afios inmediatamente posteriores a
la Il Guerra Mundial, que, entre otros problemas, se caracterizaron por el
aumento significativo del numero de personas con algun tipo de discapacidad y
por una sociedad afectada por las constantes violaciones de los derechos
humanos. Estas dos situaciones obligaron a los citados organismos a
incorporar entre sus preocupaciones y esfuerzos a las personas con
discapacidad.

Por ello, para abordar el siguiente aspecto, es importante hacer mencién sobre
el estudio realizado por la Revista del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales
No. 65 en el 2006 sobre la influencia que tuvo los organismos internacionales
para que se tomaran las medidas y decisiones en materia de discapacidad.

1.1. Politicas Internacionales

La Declaracion Universal de los Derechos Humanos de Naciones Unidas
(1948), y los primeros documentos que en este ambito promulga el Consejo de
Europa: el Convenio sobre Derechos Humanos (1950) y la Carta Social
Europea (1961) recogen por primera vez en tratados de ambito internacional
menciones expresas a la discapacidad.
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En el caso de la Declaracion de Naciones Unidas, tanto en la Declaracion
citada como en los Convenios Internacionales sobre Derechos Humanos
aprobados en su seno, se afirma que las personas con discapacidad deben
poder ejercer sus derechos civiles, politicos, sociales y culturales en igualdad
de condiciones con el resto de los ciudadanos. Entre finales de los afios 40 y la
década de los 50, Naciones Unidas promoviéo acciones para mejorar el
bienestar de las personas con discapacidad y el propdsito, demasiado idealista
en esa época, de allanar el camino hacia el disfrute de sus derechos en pie de
igualdad con otros ciudadanos. Se llevaron a cabo acciones de asistencia a los
gobiernos para la prevencion de la discapacidad y su rehabilitacion, por medio
de misiones de asesoramiento, creacion de grupos de estudio, intercambio de
informacion y experiencias entre expertos, formacion de personal técnico y
apoyo a la creacion de centros de rehabilitacion. Podriamos sefalar un objetivo
para este conjunto de actuaciones: la transmisién de la informacion y el
conocimiento de las mejores formas de intervencion y cuidado de las personas
con discapacidad con el fin de mejorar sus capacidades personales hasta el
maximo posible.

Respecto al Consejo de Europa, los instrumentos juridicos arriba mencionados
contienen referencias a la proteccion juridica de las personas con
discapacidad: el Convenio de Derechos Humanos y Libertades Fundamentales,
si bien con un caracter muy restringido, y la Carta Social Europea centrandose
en las obligaciones de los Estados sobre la orientacion y la formacion
profesional de estas personas.

Podemos por tanto afirmar que, tanto en las acciones de Naciones Unidas
como en las del Consejo de Europa, la mayor preocupacion en esos afios era
fomentar las medidas centradas en la persona con discapacidad para alcanzar
el 6ptimo posible de su recuperacion personal y profesional. En esta misma
linea, el Consejo de Europa da muestras de un interés especial por el
tratamiento de los asuntos referidos a las personas con discapacidad cuando,
en 1959, crea un marco concreto para trabajar en favor de la proteccion de la
salud de los consumidores, de la prevencion de accidentes y enfermedades
laborales y, de forma especifica, de la integracion de las personas con
discapacidad. Se trata del “Acuerdo Parcial en el campo de lo social y la salud
publica” (revisado en 1996), que ha desarrollado su actividad a través del
Comité Directivo para la Rehabilitacion e Integracion de las Personas con
Discapacidad (CD-PRR).

Las resoluciones del Comité en esa época, estaban dirigidas
fundamentalmente a mejorar los procesos de educacion, formacién profesional
y empleo de determinados grupos de personas con discapacidad, siguiendo las
tendencias del momento. También en esos, afos la Organizacién Internacional
del Trabajo sigue el ejemplo de las organizaciones internacionales citadas, de
acuerdo con el principio de que cualquier politica de integracion tiene como
elemento clave el trabajo. Asi, esta organizacién se muestra preocupada por la
situacion del acceso al trabajo de las personas con discapacidad en el
Convenio 111 y la recomendacion sobre discriminacion en el empleo y la
ocupacion, ambas aprobadas en 1958, donde se prohibe la discriminaciéon en
el empleo que tenga su base, entre otras razones, en la discapacidad, ya sea
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en las normas juridicas, o lo mas habitual, en las practicas de individuos o
grupos que afecten a las oportunidades para el empleo y condiciones de
trabajo. El acercamiento al problema de la discapacidad en estos afos y su
respuesta por las diferentes organizaciones internacionales se ha venido
realizando casi en exclusiva bajo un enfoque que ha venido a llamarse “modelo
médico”, por estar centrado en la mejora de las capacidades de la persona,
como si fuera un paciente del proceso rehabilitador desde un punto de vista
médico. Este enfoque evoluciona afios después hacia el denominado “modelo
social”’, basado en considerar la interaccion entre la persona y el entorno, de
modo que éste debe ser adaptado para asegurar la integracion y la
participacion de todas las personas en todos los ambitos de la sociedad.

Actualmente, nos encontramos en una nueva fase en esta evolucién. Se ha
impuesto un modelo de ciudadania en el que todos los miembros de la
sociedad deben tener la plena garantia de sus derechos. La persona con
discapacidades considerada como ciudadana y como sujeto de derechos.
Podemos sefialar el periodo comprendido entre los afios 70 y 80 del siglo XX
como un primer punto de inflexion en ese proceso pues empiezan a
promulgarse y adoptarse textos especialmente destinados a las personas con
discapacidad y de gran calado, aunque en lineas generales, continuan con un
fuerte componente del modelo médico/ rehabilitador.

En esta linea, se enmarcan los programas y recomendaciones que Naciones
Unidas emite entre 1970 y 1975: el Fondo Mundial para la Rehabilitacion, el
Comité ad hoc sobre este mismo aspecto o la Reunion para la Rehabilitaciéon
mantenida en Ginebra. Al mismo tiempo, este organismo da sus primeros
pasos en el reconocimiento de los derechos de las personas con discapacidad,
con la adopcion de textos especificos: la Declaracién de los Derechos de las
Personas Retrasadas Mentales (1971) y la Declaracion de los Derechos de los
Impedidos (1975).

En esta ultima, aunque la definicion que aporta de “impedidos” refleja una
concepcion restrictiva sobre la discapacidad, que incide mas en la deficiencia
que impide a las personas asegurarse «las necesidades de una vida individual
o social normal», sin tomar en consideracion los efectos de las barreras
impuestas por la sociedad, el texto proclama ya la igualdad de derechos civiles
y politicos, estableciendo un nivel minimo para el acceso igualitario a los
servicios, que ayude a las personas con discapacidad a acelerar su integracién
social (Blanco y Sanchez, 2006:39).

En esos mismos afios, el Comité Directivo para la rehabilitacion e integracion
de las personas con discapacidad (CD-P-RR), del Consejo de Europa,
actualiza su concepcién del proceso de rehabilitacion, después de una serie de
informes y estudios llevados a cabo por los comités de expertos subordinados
a aquél, dandole un caracter amplio e integral, no sélo centrado en la persona;
y el Comité de Ministros adopta una serie de resoluciones en los afios 70 que
abordan ya aspectos como: las necesidades de transporte especial, los
servicios sociales destinados a las personas con discapacidad fisica o mental,
las medidas apropiadas para facilitar el acceso y utilizacion del transporte
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publico para las personas con discapacidad fisica, la adaptacion de
alojamientos y entornos, o las posibilidades de ocio y vacaciones.

La Union Europea comienza también en estos afnos a interesarse por la mejora
de las condiciones de vida de las personas con discapacidad a través de la
aprobacion por Resolucién del Consejo del 27 de junio de 1974 del primer
Programa de accion comunitaria para la readaptacion profesional de los
minusvalidos, en el que se establece un cauce de cooperacion entre los
organismos que se ocupan de esta cuestion y acciones dirigidas a la
elaboracién de buenas practicas en la materia y su difusion.

El Afo Internacional sobre Personas con Discapacidad (1981), declarado por la
Asamblea General de Naciones Unidas, con el lema “plena participacion e
igualdad”, supone un salto cualitativo del quehacer de esta organizaciéon que,
junto con la adopcién del Programa Mundial de Accién sobre las Personas con
Discapacidad y la Década de las personas con discapacidad, ha impulsado
acciones diversas para culminar con el objetivo de la integracion social de las
personas con discapacidad, con un caracter global e integral y no, como en
anteriores etapas, dirigidas a proteger a los heridos de guerra o a las victimas
de accidentes de trabajo. El Programa define tres ambitos prioritarios: la
prevencion, la rehabilitacién y la igualdad de oportunidades, anunciando asi el
enfoque que considerara el binomio persona-sociedad.

Entre las medidas establecidas para poner en marcha el Programa, Naciones
Unidas declara la Década de las Personas con Discapacidad, 1983-1992, que
servira de catalizador de las diversas acciones llevadas a cabo en todo el
mundo: se celebran conferencias: podemos mencionar la Conferencia Mundial
celebrada en Torremolinos, con la participacion de la UNESCO, que llevaba por
titulo “Acciones y Estrategias sobre Educacién, Prevencion de la Discapacidad
e Integracion de las Personas Discapacitadas” y se publican informes y
recomendaciones, entre ellas una primera mencién a la necesidad de elaborar
una convencion de derechos de las personas con discapacidad, que no se
materializara hasta el 2006. La Década culminara con la Conferencia Mundial
sobre Derechos Humanos, celebrada en Viena en 1993, que incluye y
reconoce los derechos de las personas con discapacidad, afirmando que no
cumplir estos derechos constituye una violacion de los derechos humanos.

En estos anos también, concretamente en 1983, la Organizacion Internacional
del Trabajo aprueba el Convenio 159 y la Recomendaciéon 168 que establecen
una serie de medidas positivas, a nivel nacional, para el desarrollo de servicios
de readaptacién profesional y empleo para personas invalidas y cuya filosofia
se basa en la «normalizacion», interesante por lo novedosa en el tiempo.

La Organizacion Mundial de la Salud aport6 en 1980 un enfoque también
interesante respecto al concepto que anteriormente tenia de la minusvalia, sus
consecuencias y tratamiento. La aprobacion en ese afo de la Clasificacidon
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CDDM) quiso
contribuir a un entendimiento universal de los conceptos para acercarse al
fendbmeno de la discapacidad y, aportdé una perspectiva de lo social en el
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concepto de minusvalia, que ayudd a avanzar hacia la toma en consideracion
del entorno en la valoracion de las consecuencias de la discapacidad.

En el marco establecido por Naciones Unidas con el Programa y la Década de
las personas con discapacidad, el Consejo de Europa, a través del CD-P-RR,
llevd a cabo la preparacion de un documento de politica global que serviria de
guia, durante ocho afos, a los estados miembros en el disefio de estrategias y
politicas sobre discapacidad.

Respecto a la politica comunitaria europea, dicho periodo se caracterizé por un
esfuerzo creciente en la adopcién de medidas que situan a las personas con
discapacidad con una cierta prioridad de atencion dentro de la agenda europea.
El 21 de diciembre de 1981, el Consejo Europeo aprob6 una Resolucion sobre
“Integracién social de los minusvalidos” por la que se invita a los Estados
Miembros a promover e intensificar las acciones tendentes a dicho objetivo. En
julio de 1986, el Consejo aprobd la primera y unica recomendacion sobre el
empleo de las personas con discapacidad, que constituye el referente
especifico mas importante en la materia en la Europa comunitaria: recomienda
a los estados miembros la adopcién de medidas que garanticen un trato
equitativo de las personas con discapacidad en la formacién profesional y el
empleo, eliminacion de todo tipo de discriminacion en esta materia, puesta en
marcha de acciones positivas que eliminen o compensen las desigualdades de
partida de estas personas.

En 1988 se aprueba el Programa de Accién Comunitaria HELIOS (1988-1992),
fruto de la Recomendacion del 11 de mayo de 1981 del Parlamento al Consejo
sobre integracion economica, social y profesional de las personas con
discapacidad. El citado Programa, que tuvo una gran acogida por los estados
miembros, las organizaciones de personas con discapacidad y los expertos,
fomento el estudio e intercambio de experiencias en red sobre materias como
la formacion profesional, formulas de empleo, experiencias de vida autbnoma,
educacion, entre otras. Uno de los productos de gran valor del Programa Helios
fue el Proyecto Handy net que dio origen a una base de datos, a escala
comunitaria, sobre productos y servicios para las personas con discapacidad.
Por otro lado, el programa Helios facilitdé la financiacion de proyectos
consorciados entre los estados miembros de la Unidon Europea como medida
para favorecer el proceso de integracion y la igualdad de oportunidades de las
personas con discapacidad. A la finalizacion del plazo de este programa se
abrid un nuevo Helios Il para el periodo 1993-1996, que continudé con los
objetivos marcados para el anterior y que tuvo como resultado mas destacado
el activo papel de las organizaciones no gubernamentales y la inclusién entre
los temas a tratar de la accesibilidad, el transporte y las soluciones
tecnoldgicas para la comunicacion y la autonomia.

La década conduce a los ultimos afnos del siglo y activa las politicas sociales en
materia de discapacidad; por otro lado, las transformaciones econdmicas,
sociales y tecnoldgicas que se gestan desde principios de los 90 influyeron en
el cambio de paradigma de la discapacidad, promovido por las organizaciones
internacionales.
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La adopcién por la Asamblea de Naciones Unidas en 1993 de las Normas
Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las personas con
discapacidad que inauguran una nueva fase en la historia de la discapacidad.
Dichas normas sirven como instrumento para la formulacion de politicas y
como base para el desarrollo de acciones de cooperacion técnica y econdmica;
ademas contienen pautas para la accion de acuerdo con el pronunciamiento
del programa de Accion Mundial para las personas con discapacidad y, lo mas
destacado, incorporan la perspectiva basada en los derechos humanos.
También incluyen un mecanismo de seguimiento y apoyo para su aplicaciéon
que contempla la figura del “Relator Especial’ que puede establecer consultas
directas con los Estados Miembros, las organizaciones no gubernamentales y
otros organismos intergubernamentales.

Estan organizadas en cuatro capitulos: requisitos para la igualdad de
participacion, areas para la igualdad de participacion, medidas de ejecucion y
mecanismo de supervision. Ademas de definir los servicios de rehabilitacion
como fundamentales para que la persona pueda alcanzar su nivel maximo de
autonomia y libertad, las normas establecen la obligatoriedad de ofrecer a las
personas con discapacidad las mismas oportunidades disponibles para el resto
de la sociedad y presenta los mecanismos para ello.

Aunque las normas no son de obligado cumplimiento, tal y como queda
estipulado en su apartado 14, pueden convertirse en normas internacionales
consuetudinarias cuando las aplique un gran numero de estados con la
intencidn de respetar una norma de derecho internacional. Llevan implicito el
firme compromiso moral y politico de los Estados de adoptar medidas para
lograr la igualdad de oportunidades. Efectivamente, desde su aprobacion, las
Normas han servido de referencia para muchas de las iniciativas llevadas a
cabo tanto en ambitos nacionales como internacionales. Tanto la Unién
Europea como el Consejo de Europa han tenido presente el enfoque y
contenido de las Normas en muchas de sus estrategias y acciones lo que, a su
vez, se ha recogido en las previsiones de los Estados Miembros de dichas
organizaciones.

En la Union Europea, las Normas ejercieron también una gran influencia, tanto
en las politicas como en los movimientos asociativos en este ambito. Asi, la
Comisién Europea reconoce las Normas de Naciones Unidas como la base
para el desarrollo de la politica de discapacidad en Europa y en las politicas y
programas de relaciones exteriores de la Comision.

Igualmente, la Regla 18 de este documento, que establece que los Estados
deben reconocer a las organizaciones de personas con discapacidad como
representantes de sus miembros, asi como su papel asesor en la toma de
decisiones en materia de discapacidad, favorecio la creacion del Foro Europeo
de la Discapacidad, como miembro del comité consultivo del Programa de
Accion Comunitaria HELIOS I, y hoy, sigue actuando en calidad de asesor en
las instancias y asuntos que les afectan de las instituciones comunitarias y
participando en gran parte de Organizaciones internacionales en calidad de
observadores u otros status.
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En esta etapa de los anos 90, los estudios y trabajos en el seno del Consejo de
Europa se centran fundamentalmente en la concreciéon y propuesta de medidas
que tienen en cuenta la relacidn entre la persona con discapacidad y la
sociedad. En 1991 se celebra en Paris la | Conferencia de Ministros
Responsables de las Politicas de Integracion para las Personas con
Discapacidad bajo el lema “llevar una vida independiente siendo una persona
con discapacidad”. En ella se afirma la necesidad de adoptar una politica global
que contemplara todos los aspectos de la vida de las personas con
discapacidad, sin olvidar las diferentes etapas de su evolucion. A raiz de esta
Conferencia, el Consejo aprueba la Recomendacién (92) relativa a una politica
coherente para las personas discapacitadas que sustituye y actualiza la
resoluciéon de 1984 y constituye desde entonces el modelo de referencia,
emanado del Consejo de Europa, para los Estados Miembros.

En diciembre de 1996, el Consejo emite la Resolucion sobre la igualdad de
oportunidades de las personas con discapacidad, que da conformidad a la
Comunicacion adoptada por la Comision “lgualdad de oportunidades de las
personas con discapacidad. Una nueva estrategia comunitaria en materia de
minusvalias”. Esta nueva estrategia incluye por primera vez de forma coherente
un enfoque basado mas en la eliminacion de las barreras del entorno como
obstaculos para la plena integracién, que, en las limitaciones funcionales de las
personas con discapacidad.

A partir de esta nueva concepcion de la discapacidad se sucederan otros
documentos, recogidos mediante Comunicaciones de la Comisién como el de
“hacia una Europa sin barreras” entre otros, y esta nueva orientacién en el
tratamiento de la discapacidad se reforzara en el Tratado de Amsterdam
(1997), que distingue entre dos aspectos: la igualdad de oportunidades entre
hombres y mujeres, y la eliminacion de las desigualdades que resultan de otros
factores, entre ellos la discapacidad fisica. Este tratado introduce una
disposicion especifica sobre la lucha contra la discriminacion que habilitara
para la adopcién de medidas en el ambito comunitario, quedaran lugar como
hecho de mayor trascendencia, a la directiva de no discriminacion en el empleo
y la ocupacién de las personas con discapacidad, o lo que es lo mismo, a la
igualdad de trato en el empleo y la ocupacion.

Por otro lado, es preciso recordar la fundamental aportacion de los Fondos
estructurales, especialmente el Fondo Social Europeo, durante el periodo
1994-1999 a la promocidn de las politicas de integracion social de las personas
con discapacidad de la Uniéon Europea. Se apoyaron en ese periodo ayudas a
la contratacién, a los programas de iniciacién a la vida laboral, el empleo
protegido, entre otras. Asimismo, la iniciativa comunitaria Empleo-Horizonte
financié proyectos innovadores y de ambito transnacional, a favor de personas
con especiales dificultades para su insercién laboral, entre los que se incluian a
las personas con discapacidad. También programas comunitarios como el
Programa TIDE (1991), “Iniciativa tecnologica para personas con discapacidad
y mayores”, especificamente creado para financiar la investigacion y el
desarrollo en el campo de la discapacidad vinieron a contribuir a la aportacién
de medios y conocimientos acerca de la discapacidad.
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En los primeros afios de este siglo asistimos a una apuesta fuerte para
asegurar la igualdad de las personas con discapacidad a través del
reconocimiento de sus derechos, y, o que es mas importante, por el ejercicio
de los mismos en igualdad de condiciones que los demas integrantes de la
sociedad. No es tiempo ya para que en una sociedad como la actual no tengan
cabida como iguales los ciudadanos con discapacidad. Los cambios
experimentados en todo el mundo nos plantean desafios de orden econdémico,
social, demografico, cultural y tecnolégico que hemos de estar dispuestos a
abordar. Procesos como el envejecimiento de la poblacién, incluso de la
poblacion con discapacidad, evidencian las ventajas de un entorno social
donde tenga cabida la diversidad; la revolucion tecnoldgica nos plantea el reto
de velar para que nadie quede excluido de las nuevas formas de comunicacion
y de acceso a la informacion, que constituyen, cada vez mas, la base de las
relaciones humanas; y, no se puede olvidar el esfuerzo y el trabajo del
movimiento asociativo por ser protagonistas de su propia vida y participes de
los asuntos que les conciernen en las instancias pertinentes, en definitiva, por
ser ciudadanos como el resto.

Como hemos visto anteriormente se ha recorrido un largo camino, dejando ya
hace mucho tiempo los enfoques asistencialistas y los modelos de intervencion
“medicalizados”, evolucionando del modelo social a un modelo garantista de
derechos vy libertades fundamentales, cuyo reto en este siglo es el de su
consolidacion. Tanto Naciones Unidas, como el Consejo de Europa y la Unién
Europea han presentado programas directos de trabajo e instrumentos juridicos
en esta direccion, actuando de forma coordinada, quizd en estos momentos
mas que nunca. Quizd es éste un buen resultado de la “globalizacion”.
Naciones Unidas: la Convencion de derechos de las personas con
discapacidad

En diciembre de 2001 la Asamblea General de Naciones Unidas (ONU) dicté la
Resolucién 56/168, por la que establecia un comité especial encargado de
elaborar una convencion para promover y proteger los derechos y la dignidad
de las personas con discapacidad. Acorde con el modelo de igualdad social
que se venia gestando, este nuevo tratado tiene el objeto de asegurar que las
personas con discapacidad disfruten de todos los derechos ya creados en
convenciones anteriores, no solo mediante una declaracién politica, sino
también con medidas para su cumplimiento efectivo.

La Convencion de derechos de las personas con discapacidad ha sido
elaborada en un periodo de trabajo de 5 afnos (2001-2006) por el Comité ad
hoc, creado por Resolucion citada de NNUU, vy la participacion de los Estados
Miembros de la ONU y observadores, como organismos internacionales e
intergubernamentales, y la importante participacion de la sociedad civil, que
acufo el lema “nada para nosotros sin nosotros”.

Este tratado tiene el propdsito de promover, proteger y asegurar el disfrute
pleno e igualitario de todos los derechos humanos y las libertades
fundamentales por las personas con discapacidad, y promover el respeto a su
dignidad inherente». En su articulado se enumeran estos derechos a: la vida, la
salud, el empleo, la familia, la educacidn, la participacion en la vida politica, en
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la cultura, etc. Derechos basicos que, sin embargo .como ha sefalado la propia
ONU en diversos informes no estan siendo respetados plenamente.

La Convencién dotara al Derecho internacional de un instrumento juridicamente
vinculante para que los gobiernos introduzcan gradualmente cambios en sus
legislaciones, referentes a mejorar y promover el acceso a la educacion y al
empleo de las personas con discapacidad. Asimismo, prevé acceso a la
informacion y sistemas de salud adecuada y, garantias para la movilidad, sin
obstaculos fisicos ni sociales, asi como proteger y garantizar la igualdad plena
con las demas personas.

La Convencion no soélo implica la elaboraciéon de leyes y medidas para mejorar
los derechos de las personas con discapacidad, sino que ademas representa
un cambio de paradigma hacia las personas con discapacidad en tanto que
acuerda eliminar legislaciones, practicas y costumbres que las discriminen.
Segun expreso el Director de la Oficina de Derechos Humanos, Fernando
Fernandez Arias, del Ministerio de Asuntos Exteriores y Cooperacion, en la
presentacion de este tratado en la oficina del Parlamento Europeo en Madrid,
se trata de una Convencion novedosa, (“la primera convencién de derechos
humanos de este siglo”), por varias razones, entre ellas, porque incorpora
todos los derechos, sin hacer distincion entre derechos humanos, politicos,
sociales o culturales; todos los derechos deben ser efectivos para las personas
con discapacidad. Por otro lado, establece temas transversales, la situacion
especifica de los nifios y de las mujeres con discapacidad, que deben ser
considerados en todos los articulos.

Finalmente, se han establecido mecanismos de control y seguimiento de la
aplicacion de este instrumento, con el objeto de hacer que goce de una
influencia real. También por parte de la Organizacion Mundial de la Salud se
aprueba en el ano 2001 la nueva Clasificacion de la discapacidad, la
Clasificacion Internacional para el Funcionamiento (CIF), que, tomando como
base el principio de participacion en la vida social de todas las personas,
elimina las referencias a los conceptos de enfermedad, deficiencias y
discapacidad de la anterior Clasificacion (CDDM-1980) y presenta estas
situaciones como las dificultades que, en uno u otro grado, afectan a su
funcionamiento individual y social y al estado de salud como sustitutivo del
concepto de enfermedad. Representa la CIF una herramienta que permite el
entendimiento a nivel internacional sobre la clasificacion de las discapacidades
y sus dificultades graduales para el funcionamiento, la participacion y, en
definitiva, su situacion en relacion con el disfrute de derechos e igualdad de
oportunidades.

En mayo del 2003, el Consejo de Europa celebré en Malaga la |l Conferencia
Europea de Ministros Responsables de las Politicas de Integracion de las
Personas con Discapacidad, bajo la rubrica “Mejorar la calidad de vida de las
personas con discapacidad: conseguir una politica coherente para y por la
plena participacion”. En la declaracion que recogia las conclusiones del evento
se afirma la capacidad de las personas con discapacidad para contribuir
validamente en el desarrollo y bienestar de la sociedad, y que todas las
personas son iguales ante la ley y tienen derecho a la misma proteccion
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juridica, implicandose asi en el marco de los derechos humanos y de la lucha
contra la discriminacion.

La Conferencia de Malaga tiene especial importancia en el desarrollo de la
estrategia futura del Consejo por varios motivos, pero destacan dos de ellos.
Por un lado, porque expresa la idea de armonizar las directrices de los
organismos internacionales, apoyando a la ONU en la elaboracion de la
Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad, y afirmando
su papel de promotor de una filosofia europea comun, que sirva para elaborar
politicas activas, de caracter ejecutivo, en el ambito de las instituciones de la
Union Europea, en particular, facilitando el acercamiento de los paises de la
Europa del Este. Por otro lado, porque sienta las bases para la elaboracion de
un Plan de Accion para el decenio siguiente, disefiado para promover la
eliminacion de cualquier forma de discriminacién de las personas con
discapacidad.

El Plan de Accion del Consejo de Europa para la promocion de derechos y la
plena participacion de las personas con discapacidad en la sociedad tiene
como fin: mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad, en
Europa ha sido aprobado mediante Recomendacion del Comité de Ministros, el
5 de abril de 2006 y fue presentado en la Conferencia Europea de Ministros
responsables de la discapacidad de San Petersburgo en septiembre del mismo
afo. Esta dirigido a los 46 estados miembros del Consejo y constituye un
nuevo marco politico europeo para la accion, fundamentado en los derechos
humanos, para el periodo 2006-2015. Se trata de un plan ambicioso y
detallado. El objetivo es promover el cambio de enfoque de la discapacidad,
“‘de paciente a ciudadano”, y se presentan para ello estrategias estructuradas
en 15 lineas de accion que incluyen: la participacion en la vida politica, publica
y cultural, en la educacion, en la informacion y la comunicacién, el empleo, la
accesibilidad al entorno construido y al transporte, y la integracion en la
comunidad, entre otras. Ademas llama la atencién sobre la situacion de las
mujeres y los nifilos con discapacidad, y de aquellas personas con necesidad
de un alto nivel de apoyo y entre sus principios generales figuran, entre otros,
el de igualdad entre hombres y mujeres y el de transversalidad de sus
acciones.

El Plan propone una serie de iniciativas innovadoras financieramente posibles y
susceptibles de ser implantadas en las distintas fases del planeamiento politico:
el disefio, la planificacion y puesta en marcha de programas. El Comité de
Ministros en la Recomendacion por la que adopta el Plan de Accion crea el
Foro de Coordinacién para la promocion, aplicacion y seguimiento del Plan,
como instrumento de cooperacion con los estados miembros en el apoyo para
la difusion y puesta en marcha del Plan y como garantia para el seguimiento de
la ejecucion del mismo. Es importante esta iniciativa porque en materia de
discapacidad y en instrumentos como las Recomendaciones aprobadas hasta
la fecha por el Consejo, no se habia previsto algun mecanismo de seguimiento.

En los trabajos de elaboracion y redaccion del Plan, llevados a cabo por los
representantes del los estados miembros en el CD-P-RR ha participado la
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representacion del movimiento asociativo de personas con discapacidad, a
través del Foro Europeo de Personas con Discapacidad.

La accion del Consejo de Europa en relacion con las personas con
discapacidad tiene un objetivo a medio plazo: 2006-2015, la puesta en marcha
de las medidas del Plan de Accion del Consejo como instrumento para
favorecer el ejercicio de los derechos por las personas con discapacidad. El
Plan se ha elaborado en los afios en que se estaban llevando a cabo los
trabajos de preparacion del texto de de Convencién de NNUU vy, por tanto, esta
en sintonia con sus planteamientos y medidas, por lo que, también puede
considerarse como una herramienta eficaz en las acciones a desarrollar por los
estados para la aplicacion de la Convencion.

La Unién Europea, acorde con el nuevo enfoque ya aceptado, ha proyectado la
actuacion politica para los proximos afios en dos direcciones, la integracién de
la perspectiva de la discapacidad en todas las acciones que afecten a los
ciudadanos de su ambito, y la elaboracién de estrategias especificas para
actuar en aquellos aspectos en los que se muestre la permanencia de
desigualdades, siempre bajo el objetivo de garantizar a las personas con
discapacidad el pleno disfrute de sus derechos.

Este planteamiento se refleja en un instrumento legal, la Carta de Derechos
Fundamentales (2000), y una herramienta para hacerlo efectivo en el ambito de
la discapacidad: el Plan de Accién Europeo: Igualdad de oportunidades para
las personas con discapacidad (2004-2010).

La Carta de Derechos Fundamentales de la Unién Europea, proclamada en
diciembre del 2000, constituye una recopilacion de los derechos civiles,
politicos, econdmicos, sociales y culturales. De forma expresa, el articulo 26
“reconoce y respeta el derecho de las personas discapacitadas a beneficiarse
de medidas que garanticen su autonomia, su integracion social y profesional y
su participacion en la vida de la comunidad. La Carta recoge expresamente la
no discriminacién por razén de discapacidad.

Las iniciativas por la lucha contra la discriminacién a partir de la aprobacion del
Tratado de Amsterdam, se han concretado en la Directiva sobre igualdad de
trato en el empleo y la ocupacién, y se ha seguido en esta etapa con la
aprobacion de la iniciativa comunitaria EQUAL, 2000-2006, financiada por el
Fondo Social, cuyo objetivo ha sido establecer una cooperacion transnacional
que promueva un instrumento para combatir todas las formas de discriminacién
y desigualdad en el mercado de trabajo. La iniciativa plantea acciones en una
serie de areas tematicas, definidas en los cuatro pilares de la estrategia por el
empleo.

La Unién Europea establecié en la Cumbre de jefes de estado y de gobierno,
celebrada en Lisboa en el afio 2000, las pautas a seguir en los préximos anos
para pasar a una economia basada en el conocimiento y la innovacion, es
decir, a una Europa mas dinamica, basada en la sociedad de la informacion,
prestando especial atencién a las personas con discapacidad. La Iniciativa
“Europea” de la Comision al Consejo Europeo de Lisboa pretende conectar a
Internet al mayor numero posible de ciudadanos, escuelas y empresas y se
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articulan en diez acciones prioritarias, una de ellas es la participacién de las
personas con discapacidad en la cultura electronica.

El mecanismo europeo adoptado por la Unidn Europea para favorecer y
mejorar los niveles de empleo en el ambito comunitario, conocido como la
Estrategia Europea por el empleo, es otro de los elementos a considerar en la
lucha por la igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad. La
Estrategia Europea por el empleo significa la aprobacién por el Consejo
Europeo de unas directrices comunes a seguir por los estados miembros,
sirviendo asi como marco general de coordinacién de las politicas de empleo
de los estados que para la aplicacién de dichas directrices elaboran los Planes
Nacionales de Empleo a los que se apoya econdmicamente desde los Fondos
Estructurales.

1.2. Politicas Nacionales.

El Programa Nacional para el Desarrollo de las Personas con Discapacidad
2009 — 2012 sustenta los esfuerzos realizados para otorgar atencion a las
personas con discapacidad, argumentando que el primer hospital que brindd
atencion a los enfermos mentales fue el Hospital de San Hipdlito, el cual se
fundd en la Ciudad de México en 1566 por iniciativa de Fray Bernardino
Alvarez. Poco después, en 1572, se fundd el Hospital de San Lazaro, por
iniciativa del Doctor Pedro Lopez, en el que se proporcioné atencion a
personas amputadas a causa del mal de Han zen (lepra lepromotosa) (SSA,
2003).

Durante los siguientes afos se sumaron otras iniciativas encaminadas a
proporcionar una atencién centrada en lo educativo, como el surgimiento de la
Escuela Nacional para sordomudos en 1866 promovida por el presidente
Benito Juarez en 1861; en 1868 se fundd la Escuela Normal para Maestros
Especializados, en donde se llevaba a cabo la ensefianza a nifios sordos y en
1870 se funda la primera escuela para ciegos en México, en un pequefio local
del Antiguo Colegio de San Gregorio.

En 1950 se puso en funcionamiento en la entonces Secretaria de Salubridad y
Asistencia, el Centro nacional de rehabilitacion “Francisco de P. Miranda”, el
cual se dedico inicialmente a la atencidn de pacientes con poliomielitis y
posteriormente se convirtié en el Hospital de Ortopedia y rehabilitacion para
Nifos y Ancianos Teodoro Gildred, que dio origen al Instituto Nacional de
Ortopedia. En 1951 el Hospital Infantil de México inicié la capacitacion de
terapistas fisicos y médicos, dando lugar a los primeros trabajos de
investigacion en rehabilitacién (INEGI, 2000).

Posteriormente, entre 1952 y 1958 se fundaron centros de rehabilitacién para la
atencion de ciegos, débiles visuales, sordomudos, personas con trastornos del
sistema musculo-esquelético, débiles mentales y nifios con secuelas de
paralisis cerebral.
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En 1977 con la creacion del Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la
Familia (DIF), cuya finalidad fue brindar asistencia social, como obligacion del
estado y en beneficio de la poblacidn marginada, a las personas con
discapacidad o las personas en desventaja social.

Posteriormente, dentro del Plan Nacional de Desarrollo 1983 — 1988, se incluyo
el compromiso de realizar acciones encaminadas a impulsar la proteccién
social a los menores de edad escolar, a personas con discapacidad y a la
familia en general. Dicha accion dio origen en 1987 al Programa de
Rehabilitacion, el cual incluyd servicios de atencion al sistema neuro-musculo-
esquelético, comunicacion humana, ceguera o debilidad visual, asi como las
que afecten la salud mental.

Dichas acciones dieron origen al inicio de politicas publicas de tipo
asistencialista dirigidas a la poblacion con discapacidad, las cuales fueron
respaldadas por la Ley sobre el Sistema Nacional de Asistencia Social en 1986,
la cual plante6 que el Sistema Nacional de salud en materia de asistencia
social deberia establecer y llevar a cabo programas interinstitucionales para
asegurar la atencion integral de grupos sociales en situacion de vulnerabilidad.

Por ende, las organizaciones de y para las personas con discapacidad, han
incrementaron sus formas de organizacion, 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 |.A.P. (Xl
Seminario Iberoamericano sobre discapacidad y comunicacion social, 1998).

En Diciembre de 1994 se modificé la fraccion XllI del articulo 39 de la Ley
Organica de la Administracion Publica Federal, y con ello se reforzé la Ley del
Sistema Nacional de Asistencia Social para personas con discapacidad que
establece la Ley General de Salud.

En 1995 y como producto de un encuentro en el que participaron funcionarios
de dependencias y entidades de la Administracion Publica, representantes de
asociaciones de personas con discapacidad y organizaciones civiles, se creo el
“Programa Nacional para el Bienestar e Incorporacion al desarrollo de las
Personas con Discapacidad”, invitados por el Sistema Nacional Para el
Desarrollo Integral de la Familia (DIF), que buscaba elaborar una estrategia
nacional para conjuntar a las personas con discapacidad, sus familias y las
asociaciones civiles con las instituciones publicas de tal manera que se avalara
el ejercicio pleno de los derechos de las personas con discapacidad a traveés de
un marco juridico que respondiera de manera real a sus necesidades.

Dicho programa comprendié ocho subprogramas en materia de: salud,
bienestar y seguridad social, educacion, capacitacion y trabajo, cultura-
recreacion y deporte, accesibilidad, telecomunicaciones y transporte,
comunicacién, rehabilitacion laboral, legislacion y derechos humanos e
integracion al Sistema Nacional de Informacion.
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Los propdsitos generales de éste programa son principalmente:

Garantizar la dignidad y la integracion social de las personas con
discapacidad. Favorecer la unidad y la fuerza de la familia en su
beneficio e impulsar el desarrollo arménico de la comunidad y la
sociedad en su conjunto para brindarles oportunidades de desarrollo.

Propiciar el equiparamiento de oportunidades para las personas con
discapacidad que redunden en su plena integracion al desarrollo social,
economico, politico y cultural.

Fomentar la nueva cultura de respeto, dignidad e integracion hacia las
personas con discapacidad, derribando todas las barreras fisicas y
mentales que aun existen.

Considerar a las personas con discapacidad como actores estratégicos
de su propio desarrollo, ya que su participacion es vital para el
enriquecimiento de toda sociedad.

Considerar la unidad y la fuerza de la familia como el motor de un
desarrollo arménico de la comunidad y de la sociedad en general.

Consolidar el papel del estado como rector y promotor de la integracion
social de este importante grupo poblacional.

Concientizar a las instituciones, a las organizaciones y a los individuos
sobre la discapacidad y su corresponsabilidad en la atencion de este
problema.

Tomando en consideracién las siguientes estrategias:

Fomentar la participacion activa de las personas con discapacidad como
actores de su propio desarrollo y el fortalecimiento de sus
organizaciones.

Impulsar la autosuficiencia basada en la superacion personal y en el
equiparamiento de oportunidades para las personas con discapacidad.

Apoyar a las familias de las personas con discapacidad como un primer
paso para su integracion a la vida comunitaria.

Integrar los recursos publicos y privados para la adecuacion, articulacion
y promocion de los programas de las instituciones publicas y privadas
para potencializar la energia social de las organizaciones a favor de las
personas con discapacidad y dar respuesta a problemas acumulados.
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¢ Instrumentar una politica econdmica que considere el financiamiento de
programas, exenciones fiscales, subsidios y fondos especiales para
estimular y apoyar el desarrollo de las personas con discapacidad.

e Impulsar la modificacion integral al marco juridico y consolidar su
establecimiento y observancia en los niveles federal, estatal y municipal,
continuando el proceso de cambio.

En ese mismo afo (1995) fue instalado el Consejo promotor para la Integracion
al Desarrollo de las Personas con Discapacidad, el cual inicio sesiones hasta
julio de 1998; estableciendo como propdsitos: cumplir con un ordenamiento
legal y construir un espacio de participacion, discusion y analisis, entre la
sociedad organizada y funcionarios publicos, en el que debia promover y
coordinar acciones especificas para una plena integracion de las personas con
discapacidad (Gaceta Oficial del Distrito Federal, 1997).

Durante la administracion 2000 — 2006, se dio un replanteamiento a la politica
de Estado, establecida en el sexenio anterior. El 4 de diciembre del 2000 se
creo la Oficina de Representacion para la Promocion e Integracidn Social para
Personas con Discapacidad (ORPIS) y el 10 de junio del 2005 fue publicada la
Ley General de las personas con discapacidad.

Por ello, Antunez y Balcazar (2004:7) enfatizan que se hace preciso conocer
las particularidades de las leyes que brindan derechos a las personas con
discapacidad. Las leyes a las que hacen mencién los autores son las
siguientes:

Titulo Ley General de las Personas con discapacidad

ARo de 2005
publicacion

Propdsito | Establecer las bases que permitan la plena inclusiéon de las
personas con discapacidad, en un marco de igualdad y de
equiparaciéon de oportunidades, en todos los ambitos de la
vida.

Descripcion | Permite implementar a nivel nacional los Programas de Politica
Publica creados en los ultimos 7 afos.

Titulo Cdédigo Federal de Instituciones y Procedimientos Electorales

Ano de 1990, ultimo decreto modificatorio:2003
publicacion

Propdsito | Reglamentar las normas constitucionales relativas a los
derechos y obligaciones politico-electorales de los ciudadanos;
la organizacion, funcién y prerrogativas de los partidos politicos
y las agrupaciones politicas; y la funcién estatal de organizar
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las elecciones de los integrantes de los Poderes Legislativo y
Ejecutivo de la union.

Descripcion | Permite que los electores que se encuentren impedidos
fisicamente para marcar sus boletas de voto, puedan hacerse
asistir por una persona de su confianza que les acomparie.

Titulo Cadigo Civil Federal

Ano de 1928, ultima reforma:2004
publicacion
Propdsito

Descripcién | Permite que los electores que se encuentren impedidos
fisicamente para marcar sus boletas de voto, puedan hacerse
asistir por una persona de su confianza que les acomparne.

Titulo Ley Aduanera
Ao de 1995, ultima reforma:2002
publicacion
Propdsito | Regular la entrada al territorio nacional y la salida del mismo
de mercancias y de los medios en que se transportan o
conducen, el despacho aduanero y los hechos o actos que
deriven de éste o de dicha entrada o salida de mercancias.

Descripcion | Exenta del pago de impuestos al comercio exterior a los
vehiculos especiales 0 adaptados y las demas mercancias que
importen las personas con discapacidad que sean para su uso
personal, asi como aquellas que importen las personas
morales no contribuyentes autorizadas para recibir donativos
deducibles en el impuesto sobre la renta que tengan como
actividad la atencién de dichas personas, siempre que se trate
de mercancias que por sus caracteristicas suplan o
disminuyan su discapacidad; permitan a dichas personas su
desarrollo fisico, educativo, profesional o social; se utilicen
exclusiva y permanentemente por las mismas para esos fines,
y cuenten con la autorizacién de la Secretaria.

Titulo Ley de Aeropuertos
Ano de 1995
publicacion
Propdsito | Regular la construccion, administracion, operacion vy
explotacion de los aerédromos civiles.
Descripcion | Especifica que los concesionarios y permisionarios de

aerédromos civiles deberan adoptar las medidas necesarias
que permitan atender de manera adecuada a las personas con
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| discapacidad, asi como a las de edad avanzada.

Titulo Ley de Aviacién Civil

Ano de 1995, ultima reforma:2001
publicacion

Propdsito | Regular la explotacion, el uso o aprovechamiento del espacio
aereo situado sobre el territorio nacional, respecto de la
prestacion y desarrollo de los servicios de transporte aéreo civil
y de Estado.

Descripcion | Indica que los concesionarios y permisionarios deberan
adoptar las medidas necesarias que permitan atender de
manera adecuada a las personas con discapacidad, asi como
a las de edad avanzada.

Titulo Ley General de Cultura Fisica y Deporte

ARo de 2003
publicacion

Propésito | Fomentar el 6ptimo y ordenado desarrollo de la cultura fisica y
el deporte en todas sus manifestaciones y expresiones.

Descripcidén | Indica que los deportistas con algun tipo de discapacidad no
seran objeto de discriminacion alguna, siempre que las
actividades a realizar no pongan en peligro su integridad.

La CONADE (Comision Nacional del Deporte) tiene la
atribucién de formular programas para promover la cultura
fisica y deporte entre las personas con discapacidad.

Establece que la planificacidon y construccion de instalaciones
de cultura fisica y deporte financiadas con recursos
provenientes del erario publico deberan permitir el uso normal
de las mismas por parte de personas con alguna discapacidad
fisica

Los programas de capacitacion en actividades de cultura fisica
deberan ser elaborados por la CONADE, en participacion con
las Dependencias y Entidades de la Administracién Publica
Federal, Gobiernos de las Entidades Federativas, del Distrito
Federal, y Municipales, organismos publicos, sociales y
privados, nacionales e internacionales; contemplando la
capacitacion respecto a la atencion de las personas con algun
tipo de discapacidad.

Titulo Ley del Impuesto sobre la Renta

Ano de 2002, ultima reforma:2004
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publicacion
Propésito | Obligaciones de las personas fisica y morales, relativas al
pago del impuesto sobre la renta.

Descripcidn | Los patrones que contraten personas con discapacidad podran
deducir de sus ingresos un monto equivalente al 100% del
impuesto sobre la renta de estos trabajadores.

Titulo Ley del Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los
Trabajadores del Estado
Afo de 1983, ultima reforma:2001
publicacion
Propdsito
Descripcion | Esta ley utiliza aun el término de personas “incapacitadas”:
Se establecen como de caracter obligatorio los servicios de
rehabilitacion fisica y mental:
Los trabajadores asegurados podran incluir a sus familiares
incapacitados, que sean hijos mayores de 18 afos, o su
cényuge y que presenten certificado de incapacidad expedido
por el propio instituto.
El trabajador tendra derecho a una pension en caso de ser
declarada una incapacidad parcial o permanente, derivada de
riesgos de trabajo.
Titulo Ley del Seguro Social
Ano de 1995, ultima reforma:2005
publicacion
Propdsito | Garantizar el derecho a la salud, la asistencia médica, la
proteccion de los medios de subsistencia y los servicios
sociales necesarios para el bienestar individual y colectivo, asi
como el otorgamiento de una pension.
Descripcidon | Establece que la existencia de estados anteriores tales como

discapacidad fisica, mental o sensorial, intoxicaciones o
enfermedades cronicas, no es causa para disminuir el grado
de la incapacidad temporal o permanente, ni las prestaciones
que correspondan al trabajador.

Con el propésito de proteger la salud y prevenir las
enfermedades y la discapacidad, los servicios de medicina
preventiva del Instituto llevaran a cabo programas de difusion
para la salud, prevencidon y rehabilitaciéon de la discapacidad,
estudios epidemiolégicos, produccién de inmunobioldgicos,
inmunizaciones, campafas sanitarias y otros programas
especiales enfocados a resolver problemas médico-sociales.
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Titulo

Ley General de Asentamientos Humanos

Ano de
publicacion

1993

Propdsito

|. Establecer la concurrencia de la Federacion, de las
entidades federativas y de los municipios, para la ordenacion y
regulacion de los asentamientos humanos en el territorio
nacional;

[I. Fijar las normas basicas para planear y regular el
ordenamiento territorial de los asentamientos humanos y la
fundacién, conservacion, mejoramiento y crecimiento de los
centros de poblacion;

[ll. Definir los principios para determinar las provisiones,
reservas, usos y destinos de areas y predios que regulen la
propiedad en los centros de poblacion, y IV. Determinar las
bases para la participacion social en materia de asentamientos
humanos.

Descripcién

Establece que el ordenamiento territorial de los asentamientos
humanos y el desarrollo urbano de los centros de poblacion,
tendera a mejorar el nivel y calidad de vida de la poblacion
urbana y rural, mediante, incluyendo el desarrollo y adecuacion
en los centros de poblacion de la infraestructura, el
equipamiento y los servicios urbanos que garanticen la
seguridad, libre transito y accesibilidad que requieren las
personas con discapacidad.

Se estableceran las disposiciones para la construccion y
adecuacion de la infraestructura, el equipamiento y los
servicios urbanos para garantizar la seguridad, libre transito y
accesibilidad requeridas por las personas con discapacidad,
estableciendo los procedimientos de consulta a los
discapacitados sobre las caracteristicas técnicas de los
proyectos.

La Federacion, las entidades federativas y los municipios
fomentaran la coordinacion y la concertacion de acciones e
inversiones entre los sectores publico, social y privado para
promover la construccion y adecuacion de la infraestructura, el
equipamiento y los servicios urbanos que requiera la poblacion
con discapacidad.

Titulo

Ley Federal de Proteccion al Consumidor

Ano de
publicacion

1992, ultima reforma, 2004

Propésito

El objeto de esta ley es promover y proteger los derechos y
cultura del consumidor y procurar la equidad, certeza y
seguridad juridica en las relaciones entre proveedores y
consumidores.
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Descripcién

Especifica que los proveedores de bienes, productos o
servicios no podran negarlos o condicionarlos al consumidor
por razones de geénero, nacionalidad, étnicas, preferencia
sexual, religiosas o cualquiera otra particularidad, ni excluir a
personas con discapacidad, salvo por causa que afecten la
seguridad y tranquilidad del establecimiento, de sus clientes o
de las propias personas con discapacidad.

También establece que no se podran aplicar o cobrar cuotas
extraordinarias 0 compensatorias a las personas con
discapacidad por sus implementos médicos, ortopédicos,
tecnoldgicos, educativos o deportivos necesarios para su uso
personal, incluyéndose el perro guia en el caso de invidentes.
Los proveedores estan obligados a dar las facilidades o contar
con los dispositivos indispensables para que las personas con
discapacidad puedan utilizar los bienes o servicios que
ofrecen. Dichas facilidades y dispositivos no pueden ser
inferiores a los que determinen las disposiciones legales o
normas oficiales aplicables, ni tampoco podra el proveedor
establecer condiciones o limitaciones que reduzcan los
derechos que legalmente correspondan al discapacitado como
consumidor.

Titulo

Ley General de Salud

Ano de
publicacion

1984, ultima reforma:2005

Propdsito

Reglamenta el derecho a la proteccién de la salud que tiene
toda persona en los términos del Articulo 40. de la Constituciéon
Politica de los Estados Unidos Mexicanos.

Descripcién

En esta ley se utilizan aun los términos de “invalidez” e
“invalidos” al hacer referencia a la discapacidad:

» Especifica que es materia de salubridad general la
prevencion de la invalidez y la rehabilitacién de los invalidos

* Las dependencias y entidades del sector salud y los
gobiernos de las entidades federativas, promoveran vy
apoyaran la constitucion de grupos, asociaciones y demas
instituciones que tengan por objeto participar organizadamente
en los programas de promocion y mejoramiento de la salud
individual o colectiva, asi como en los de prevencion de
enfermedades y accidentes, y de prevencion de invalidez y de
rehabilitacion de invalidos.

* La Secretaria de Salud y los gobiernos de las
entidades federativas captaran, produciran y procesaran
informacion sobre estadisticas de natalidad, mortalidad e
invalidez.

* Son actividades basicas de Asistencia Social: I. La
atencion a personas que, por sus carencias socio-econdomicas
0 por problemas de invalidez, se vean impedidas para
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satisfacer sus requerimientos basicos de subsistencia y
desarrollo; Il. La atencion en establecimientos especializados a
menores y ancianos en estado de abandono o desamparo e
invalidos sin recursos; V. La prestacion de servicios de
asistencia juridica y de orientacién social, especialmente a
menores, ancianos e invalidos sin recursos;

» La atencion en materia de prevencion de invalidez y
rehabilitacion de invalidos comprende: |. La investigacién de
las causas de la invalidez y de los factores que la condicionan;
[I. La promocidén de la participacion de la comunidad en la
prevencion y control de las causas y factores condicionantes
de la invalidez; Ill. La identificaciéon temprana y la atencion
oportuna de procesos fisicos, mentales y sociales que puedan
causar invalidez; IV. La orientacion educativa en materia de
rehabilitacion a la colectividad en general, y en particular a las
familias que cuenten con algun invalido, promoviendo al efecto
la solidaridad social; V. La atencion integral de los invalidos,
incluyendo la adaptacion de las protesis, ortesis y ayudas
funcionales que requieran; VI. La promocion para adecuar
facilidades urbanisticas y arquitecténicas a las necesidades de
los invalidos, y VII. La promocion de la educacion y la
capacitacion para el trabajo, asi como la promocion del empleo
de las personas en proceso de rehabilitacion.

* La Secretaria de Salud establecera las normas
oficiales mexicanas de caracter nacional en materia de
prevencion de invalidez y rehabilitacion de invalidos, vy
coordinara, supervisara y evaluara su cumplimiento por parte
de las instituciones publicas, sociales privadas que persigan
estos fines.

* La Secretaria de Salud y los gobiernos de las
entidades federativas, coordinadamente y en sus respectivos
ambitos de competencia, promoveran el establecimiento de
centros y servicios de rehabilitacion somatica, psicoldgica,
social y ocupacional para las personas que sufran cualquier
tipo de invalidez, asi como acciones que faciliten Ia
disponibilidad y adaptacion de protesis, ortesis y ayudas
funcionales.

* Las autoridades sanitarias y las educativas, en el
ambito de sus respectivas competencias, colaboraran para
proporcionar atencion rehabilitatoria, cuando asi se requiera.

* La Secretaria de Salud y los gobiernos de las
entidades federativas, en coordinacion con otras instituciones
publicas, promoveran que en los lugares en que se presten
servicios publicos, se dispongan facilidades para las personas
invalidas.

Titulo

Ley Para la Proteccion de los Derechos de Nifas, Nifios y
Adolescentes
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Ano de 2000
publicacion
Propdsito | Garantizar a nifias, nifios y adolescentes la tutela y el respeto
de los derechos fundamentales reconocidos en la Constitucion.
Descripcion | Establece que son principios rectores de la proteccién de los

derechos de nifias, nifos y adolescentes, entre otros: el de
igualdad sin distincion de raza, edad, sexo, religion, idioma o
lengua, opinion politica o de cualquier otra indole, origen
étnico, nacional o social, posicion econdmica, discapacidad,
circunstancias de nacimiento o cualquiera otra condicion suya
o de sus ascendientes, tutores o representantes legales.

Las autoridades federales, del Distrito Federal, estatales y
municipales en el ambito de sus respectivas competencias, se
mantendran coordinados a fin de disponer lo necesario para
que nifias, ninos y adolescentes con discapacidad, reciban la
atencion apropiada a su condicion, que los rehabilite, les
mejore su calidad de vida, les reincorpore a la sociedad y los
equipare a las demas personas en el ejercicio de sus
derechos.

Nifas, nifios y adolescentes con discapacidad fisica, intelectual
o sensorial no podran ser discriminados por ningun motivo.
Independientemente de los demas derechos que reconoce y
otorga esta ley, tienen derecho a desarrollar plenamente sus
aptitudes y a gozar de una vida digna que les permita
integrarse a la sociedad, participando, en la medida de sus
posibilidades, en los ambitos escolar, laboral, cultural,
recreativa y econdmica.

La Federacion, el Distrito Federal, estados y municipios en el
ambito de sus respectivas competencias, estableceran normas
tendientes a:

A. Reconocer y aceptar la existencia de la discapacidad.

B. Ofrecer apoyos educativos y formativos para padres y
familiares de nifas, nifios y adolescentes con discapacidad, a
fin de aportarles los medios necesarios para que puedan
fomentar su desarrollo y vida digna.

C. Promover acciones interdisciplinarias para el estudio,
diagndstico temprano, tratamiento y rehabilitacion de las
discapacidades de nifias, nifilos y adolescentes que en cada
caso se necesiten, asegurando que sean accesibles a las
posibilidades econdmicas de sus familiares.

D. Fomentar centros educativos especiales y proyectos de
educacién especial que permitan a nifias, nifios y adolescentes
con discapacidad, integrarse en la medida de su capacidad a
los sistemas educativos regulares. Dispondran de cuidados
elementales gratuitos, acceso a programas de estimulacién
temprana, servicios de salud, rehabilitacion, esparcimiento,
actividades ocupacionales, asi como a la capacitacion para el
trabajo, para lo cual se promovera, de no contarse con estos
servicios, a su creacion.
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E. Adaptar el medio que rodea a nifas, nifios y adolescentes
con discapacidad a sus necesidades particulares.

Titulo

Ley Sobre el Sistema Nacional de Asistencia Social

Ano de
publicacion

2004

Propdsito

Sentar las bases Sistema
Nacional de

Asistencia Social que fomente y coordine la prestacion de
servicios de asistencia social publica y privada e impulse la

participacion de la sociedad en la materia.

para la promocidon de un

Descripcién

Establece que personas con algun tipo de discapacidad o
necesidades especiales tienen derecho a la asistencia social.
Se entiende como un servicio basicos de salud en materia de
asistencia social la prevencion de invalidez y la rehabilitacion e
integracion a la vida productiva o activa de personas con algun
tipo de discapacidad;

El Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia
prestara servicios de representacion y asistencia juridica y de
orientacién social a nifias y nifios, jovenes, adultos mayores,
personas con alguna discapacidad que por distintas
circunstancias no puedan ejercer plenamente sus derechos.

Titulo

Ley de Obras Publicas y Servicios Relacionados con las
Mismas

Ano de
publicacion

2000, ultima reforma:2003

Propésito

Regular las acciones relativas a la planeacién, programacion,
presupuesto, contratacion, gasto, ejecucion y control de las
obras publicas, asi como de los servicios relacionados con las
mismas.

Descripcién

Toda instalacién publica debera asegurar la accesibilidad,
evacuacion, libre transito sin barreras arquitectonicas, para
todas las personas; y deberan cumplir con las normas de
disefio y de sefalizacibn que se emitan, en instalaciones,
circulaciones, servicios sanitarios y demas instalaciones
analogas para las personas con discapacidad.

Titulo

Ley de Desarrollo Rural Sustentable

Ano de
publicacion

2001

Propdsito

Promover el desarrollo rural sustentable del pais, propiciar un
medio ambiente adecuado, en los términos del parrafo 40. del
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articulo 40.; y garantizar la rectoria del Estado y su papel en la
promocién de la equidad, en los términos del articulo 25 de la
Constitucion.

Descripcién

El Programa Especial Concurrente para el Desarrollo Rural
Sustentable, derivado de esta ley fomentara Equidad de
geénero, la proteccién de la familia, el impulso a los programas
de la mujer, los jévenes, la proteccion de los grupos
vulnerables, en especial nifios, discapacitados, personas con
enfermedades terminales y de la tercera edad en las
comunidades rurales;

Para la atencion de personas con discapacidad, con o sin
tierra, se formularan e instrumentaran programas enfocados a
su propia problematica y posibilidades de superacion,
mediante  actividades  econdmicas  conjuntando los
instrumentos de impulso a la productividad con los de caracter
asistencial y con la provision de infraestructura basica a cargo
de las dependencias competentes, asi como con programas de
empleo temporal que atiendan la estacionalidad de los
ingresos de las familias campesinas.

Titulo

Ley de Fomento para la Lectura y el Libro

Ano de
publicacion

2000

Propdsito

Fomentar y promover la lectura. Promover la produccion,
distribucion, difusion y calidad del libro mexicano, y facilitar su
acceso a toda la poblacién

Descripcién

El Consejo Nacional de Fomento de la Lectura y del Libro
tendra la funcidon de apoyar acciones que favorezcan el acceso
a los discapacitados a las bibliotecas y a las técnicas de
audicién de texto.

Titulo

Ley de los Derechos de las Personas Adultas Mayores

Ano de
publicacion

2002, ultima reforma:2005

Propésito

Garantizar el ejercicio de los derechos de las personas adultas
mayores, asi como establecer las bases y disposiciones para
su cumplimiento

Descripcién

La ley garantiza el derecho de las personas adultas mayores a
ser sujetos de programas de asistencia social en caso de
desempleo, discapacidad o pérdida de sus medios de
subsistencia.

El estado proporcionara atencion preferencial: Toda institucion
publica o privada que brinde servicios a las personas adultas
mayores debera contar con la infraestructura, mobiliario y
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equipo adecuado, asi como con los recursos humanos
necesarios para que se realicen procedimientos alternativos en
los tramites administrativos, cuando tengan alguna
discapacidad.

Los programas de salud dirigidos a atender las necesidades de
las personas en las diferentes etapas del ciclo de vida
incorporaran medidas de prevencion y promocion de la salud a
fin de contribuir a prevenir discapacidades y favorecer un
envejecimiento saludable.

Titulo Ley del Instituto de Seguridad Social para las Fuerzas
Armadas Mexicanas
AfRo de 2003

publicacion

Propésito | Otorgar las prestaciones y administrar los servicios que la ley
le encomienda.

Descripcion | Establece los derechos de los familiares de los asegurados
que presenten alguna incapacidad para laborar.

Titulo Ley del Instituto Nacional de las Mujeres
AfRo de 2001

publicacion

Propésito | Creacion del Instituto Nacional de las Mujeres como un
organismo publico descentralizado de la Administracion
Publica Federal.

Descripcion | Son sujetos de los derechos que esta Ley garantiza todas las
mujeres mexicanas y extranjeras que se encuentren en el
territorio nacional, y las mexicanas en el extranjero, sin
importar origen étnico, edad, estado civil, idioma, cultura,
condicion social, discapacidad, religion o dogma

Titulo Ley Federal de Turismo
Ano de 1995, ultima reforma:2000

publicacion

Propdsito | Determinar los mecanismos necesarios para la creacion,
conservacion, mejoramiento, proteccion, promocién y
aprovechamiento de los recursos y atractivos turisticos
nacionales, preservando el equilibrio ecoldgico y social de los
lugares de que se trate.

Descripcidn | Son sujetos de los derechos que esta Ley garantiza todas las

mujeres mexicanas y extranjeras que se encuentren en el
territorio nacional, y las mexicanas en el extranjero, sin
importar origen étnico, edad, estado civil, idioma, cultura,
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condicidn social, discapacidad, religion o dogma.

Titulo Ley Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminacion
AfRo de 2003
publicacion
Propdsito | Prevenir y eliminar todas las formas de discriminacion que se
ejerzan contra cualquier persona en los términos del Articulo 1
de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos,
asi como promover la igualdad de oportunidades y de trato.
Descripcion | Se entiende por discriminacion toda distincion, exclusion o

restriccidon que, basada en discapacidad (entre otros), tenga
por efecto impedir o anular el reconocimiento o el ejercicio de
los derechos y la igualdad real de oportunidades de las
personas.

Busca promover el acceso a centros de desarrollo infantil,
incluyendo a menores con discapacidad. Los 6rganos publicos
y las autoridades federales, en el ambito de su competencia,
llevaran a cabo, entre otras, las siguientes medidas positivas y
compensatorias a favor de la igualdad de oportunidades para
las personas con discapacidad:

I. Promover un entorno que permita el libre acceso y
desplazamiento;

[I. Procurar su incorporacién, permanencia y participacion en
las actividades educativas regulares en todos los niveles;

[ll. Promover el otorgamiento, en los niveles de educacion
obligatoria, de las ayudas técnicas necesarias para cada
discapacidad;

IV. Crear programas permanentes de capacitacion para el
empleo y fomento a la integracion laboral;

V. Crear espacios de recreacion adecuados;

VI. Procurar la accesibilidad en los medios de transporte
publico de uso general;

VII. Promover que todos los espacios e inmuebles publicos o
que presten servicios al publico, tengan las adecuaciones
fisicas y de senalizacion para su acceso, libre desplazamiento
Yy USO;

VIII. Procurar que las vias generales de comunicacion cuenten
con sefalamientos adecuados para permitirles el libre transito;

IX. Informar y asesorar a los profesionales de la construccion
acerca de los requisitos para facilitar el acceso y uso de
inmuebles, y

X. Promover que en las unidades del sistema nacional de
salud y de seguridad social reciban regularmente el tratamiento
y medicamentos necesarios para mantener y aumentar su
capacidad funcional y su calidad de vida.
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Titulo Ley Federal de Fomento a las Actividades Realizadas por
Organizaciones de la Sociedad Civil

Afo de 2005

publicacion
Propésito | Fomentar las actividades que realizan las organizaciones de la

sociedad civil.
Establecer los derechos y las obligaciones de las
organizaciones de la sociedad civil que cumplan con los
requisitos que esta ley establece para ser objeto de fomento de
sus actividades.

Descripcion | Las actividades de las organizaciones de la sociedad civil
objeto de fomento incluyen la aportacion de servicios para la
atencion a grupos sociales con “capacidades diferentes”.

Titulo NORMA OFICIAL MEXICANA NOM-001-SSA2-1993
Afo de 1993

publicacion

Descripcion | Establece los requisitos arquitectonicos para facilitar el acceso,
transito y permanencia de los discapacitados a los
establecimientos de atencién medica del sistema nacional de
salud.

Titulo NORMA OFICIAL MEXICANA NOM-173-SSA1-1998
Ano de 1998

publicacion

Descripcion | Establece los lineamientos para la atencion integral a personas
con discapacidad en el sistema de salud gubernamental.

Titulo ACUERDO POR EL QUE SE ESTABLECEN LOS
LINEAMIENTOS PARA LA ACCESIBILIDAD DE LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD A INMUEBLES
FEDERALES
Ano de 1998
publicacion
Descripcién | Las disposiciones de este Acuerdo son de observancia

obligatoria para las dependencias y entidades de |la
Administracion Publica Federal destinatarias de los inmuebles
propiedad de la Federacién y tienen por objeto regular el
disefio y realizacion de los elementos arquitectonicos y
urbanisticos que faciliten el acceso, desplazamiento y uso por
parte de personas con discapacidad, en los espacios interiores
y exteriores de los inmuebles federales en los que se
desarrolla la actividad humana.
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1.3. La Educacién Especial en México

En México destaca el surgimiento de la Escuela Nacional para sordomudos y
en 1870 la Escuela Nacional para ciegos. Con ellas se crean los decretos que
dieron origen a ambas escuelas observandose, por primera vez en nuestro
pais, el compromiso por la educacion a los individuos con discapacidades.

Desde entonces, y hasta la fecha se da una continuacion de avances de la
educacion especial, a la par con el desarrollo del Sistema Educativo Nacional,
misma que resalta en la siguiente cronologia publicada en el documento
“Lineamientos Técnico — Pedagdgicos de los Servicios de Educacion Especial
2006".

Se crea la Escuela Nacional para Ciegos, destinada a
jovenes y adultos ciegos y débiles visuales. En 1914
pertenecid a la junta de Beneficencia Publica del D.F., en
1870 1928, pasa al Ex convento de Santa Teresa, en 1953,
depende de la direccion de Rehabilitacion de la Secretaria
de Salubridad y Asistencia Publica.

Creacién de los primeros talleres de Adiestramiento para el
Mitad de la |trabajo, en el Instituto Médico Pedagdgico, para la
década  de | Capacitacion en oficios a adolescentes y jovenes con
los 40°s. ‘retardo mental’, coexistiendo  enfoques médico-
rehabilitatorio, asistencial y educativo.

Creacion de las Escuelas de Adiestramiento para
Mitad de la | adolescentes (varones No.1 y Mujeres No. 2). Los talleres
década de | eran atendidos por técnicos en diversos oficios con
los 60°s. orientacion y asesoria de maestros especialistas en la
atencion de jovenes con “deficiencia mental’.

Creacion de la Direccion General de Educaciéon Especial.

Grupos Integrados “A” y “B”, (Gl) Centros Psicopedagdgicos
(CPP), Unidades de Atencion a Aptitudes Sobresalientes

Segunda (CAS), y Centros de Orientacion Evaluacion y Canalizacion
mitad de los | (COEC).

60s vy la

década  de | En los Grupos Integrados “A”, se realizaban actividades con
los 70’s. los alumnos de 1er grado, que presentaban dificultades de

acceso al sistema de escritura y a las matematicas basicas
y que en un afio se incorporaban al grupo regular de la
escuela; en los grupos integrados “B” se brindaban atencion
y apoyo psicopedagogico a los menores que, siendo
alumnos de la escuela regular cursaban de 2° a 6° grado en
un grupo especial en virtud de que presentaban “problemas

de aprendizaje”, “problemas de conducta” y/o “problemas de
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lenguaje”.

La atencion ofrecida en los CPP era de caracter clinico, los
menores asistian por o menos dos veces por semana a
“terapia” de aprendizaje, conducta o lenguaje; ésta era
brindada por un especialista en un cubiculo especial por
espacio de una hora.

Los COEC eran los responsables de realizar evaluaciones
psicométricas y pedagogicas para canalizar a los alumnos a
CPP, grupo integrado o escuelas de educacién especial. En
las Unidades CAS se atendia a alumnos que presentaban
un rendimiento académico por encima del promedio del
grupo, mediante actividades de enriquecimiento curricular.

Escuelas de Educacion Especial para adolescentes. Los
talleres eran atendidos por maestros especialistas con
formacion técnica en el oficio y por técnicos en oficios
diversos. Se crean las primeras industrias protegidas:
Centro de Adaptacion Laboral (C.A.L.), donde invidentes del
sexo femenino producian sabanas y otra industria donde se
elaboraban escobas donde también se proporcioné empleo
a un gran numero de ciegos.

80’s

Se publica el documento titulado “Bases para una Politica
de Educacion Especial” donde se plantea un modelo de
atencion para la poblacion, basandose en los principios de
normalizacion, integracion, sectorizacion e individualizacion
de la ensenanza de los nifios con requerimientos especiales
y el derecho a la igualdad de oportunidades para su
integracion educativa, social y laboral.

Centros de Intervencion Temprana (CIT) y Escuelas de
Educaciéon Especial (EEE) como centros educativos
organizados en funcién de la discapacidad (visual, auditiva,
motora e intelectual).

Las escuelas de educacion especial para adolescentes
cambian su nomenclatura a Centros de Capacitacion de
Educaciéon Especial (CECADEE), siendo los talleres
atendidos por técnicos en diversas ocupaciones y puestos
de trabajo, apoyados por maestros especialistas;
asumiendo como estrategia la integraciéon en todos los
ambitos, asi como el precepto de Participacion e Igualdades
Plenas (OIT).
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Se transfiere a la Direccion de Educacién Especial la
Escuela Nacional para Ciegos formando en sus aulas a
90's y 2000 | maestros que llevaron sus conocimientos a otros estados de
la Republica y el D.F., y a jbvenes que se desempefiaron en
areas ocupacionales como  secretarios, musicos,
radiotelefonistas, masoterapeutas y en otros oficios.

Con el Acuerdo Nacional para la Modernizacion de la
Educacién basica suscrito por el Gobierno Federal y
Estatales y el SNTE en 1992, la reforma al articulo 3°
Constitucional y su reglamentacion a través de la Ley
General de Educacion en 1993, se inicia el camino para la
reorientacion de la Educacion Especial, lo que implicé un
analisis de los servicios y areas que la constituian hasta ese
momento para construir nuevas maneras de ofrecer este
servicio educativo.

Para ello ha sido necesario revisar la concepcion de
Educaciéon Basica, curriculo escolar, funcidén de la escuela,
gestion escolar, calidad de la educaciéon y de la atencion a
la diversidad, como elementos determinantes del proceso
educativo, para definir las lineas que reorientan la
educacién especial. Asimismo, el encuentro con
planteamientos y marcos legales que redefinen la
Educaciéon Especial, su lugar dentro del sistema educativo
nacional y sus estrategias de operacion ha sido también
sustancial en este proceso de renovacion.

El analisis sobre dichos aspectos representa el punto de
partida y a la vez la directriz para la creacion en 1993 de las
Unidades de Servicios de Apoyo a la Educaciéon Regular
(USAER), el Centro de Atencion Multiple (CAM) y las
Unidades de Orientaciéon al Publico (UOP) como servicios
estratégicos de la Direccion de Educacion Especial. El
objetivo fundamental de estos servicios es favorecer el
acceso y permanencia en el sistema educativo de nifios y
nifas y jovenes en situacién de NEE, otorgando prioridad a
aquellos con discapacidad, sin soslayar a los alumnos con
aptitudes sobresalientes o aquellos con diferencias
socioculturales o linguisticas, proporcionando los apoyos
indispensables dentro de un marco de equidad, pertinencia
y calidad, que les permita desarrollar sus capacidades al
maximo e integrarse educativa, social y laboralmente.

Los CECADEE, cambian su nomenclatura a Centros de
Atencion Multiple (CAM LABORAL), como una estrategia
que reorienta al servicio educativo hacia una respuesta
pertinente a la demanda poblacional del mismo y de
diversos sectores, buscando una formacién socio-laboral
vinculada estrechamente con las actividades productivas
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(talleres, fabricas, industrias, servicios, entre otros). No se
ofrece una certificacion oficial de estudios o reconocimiento
oficial de la competencia ocupacional.

Las Coordinaciones Regionales de Educacion Especial se
reestructuran y se constituyen en 7, para apoyar el
mejoramiento de los servicios que se brindan.

La Direccion de Educacion Especial, identifica la necesidad
2001-2003 | de fortalecer la inclusion, dar un paso mas en el proceso
integrador de las escuelas de educacion basica para
proporcionar una respuesta educativa para todos los
alumnos.

Se pretende superar los momentos en que la integracion
para las personas con discapacidad fue asumida como
responsabilidad unicamente de educacion especial, para
involucrar al Sistema Educativo nacional. Atender a la
diversidad a través de un conjunto de servicios y apoyos
para todos los alumnos que requieran, aportando recursos
especializados humanos, conceptuales y metodoldgicos,
para mejorar la calidad de la educacion y no solo de la
integracion; puesto que todos los nifios, nifas y jovenes de
una comunidad han de aprender juntos,
independientemente de sus caracteristicas.

Para el CAM- Laboral se define un modelo propio de
capacitaciéon basada en el Desarrollo de Competencias,
partiendo de un modelo eminentemente educativo hacia
dicha formacién, diferenciandolo del CAM que ofrece
educacion basica y se plantean bases de organizacion y
funcionamiento del mismo para abordar un proceso de
definicion de un modelo que oriente técnica, pedagogica y
metodoldgicamente el servicio, en el marco internacional de
la integracion.

En 1985 la Direccién General de Educacion Especial, publicé el documento
“bases para una Politica de Educacion Especial’, dandose a conocer en éste,
los principios en los cuales se basaria el Modelo Educativo en México:

1. La Normalizacion e Integracion del nifio con requerimientos especiales
de educacion.

2. Adoptar la denominacion de nifos, jovenes, personas O sujetos con
necesidades de educacion especial (NEE).

35



FAMILIA'Y DISCAPACIDAD

3. Su referencia juridica directa estaba en los articulos 48 y 52 de la Ley
Federal de Educacion.

No obstante, en ese mismo afio da una definicion de la educcion especial,
considerando los siguientes aspectos:

1. Tiene como sujetos a las personas con necesidades educativas
especiales, cualesquiera que sea su problematica.

2. No difiere esencialmente de la educacién regular, sino que comparte sus
fines generales y sus principios y en algunos casos requiere del
concurso de profesionales de disciplinas diversas.

3. Segun la naturaleza y grado de severidad de los problemas, comprende
objetivos especificos, programas adicionales & complementarios
individualizados, que pueden ser aplicados con caracter transitorio o
mas menos permanente en el aula regular, en la escuela u otros
servicios.

El fin o meta que se persigue, en el ambito nacional, es preparar y capacitar a
la persona con necesidades educativas especiales, hasta lograrse la
integracion (educativa, recreativa, laboral o social), a su comunidad, segun su
nivel y habilidades, mediante la asignacion hacia los diversos servicios.

A partir de 1993 —como consecuencia de la suscripcion del Acuerdo Nacional
para la Modernizacion de la Educacién Basica, la reforma al articulo 3°
constitucional y la promulgacién de la Ley General de Educacion- se impulsé
un importante proceso de reorientacion y reorganizacion de los servicios de
educacién especial, que consistio en cambiar las concepciones respecto a la
funcién de los servicios de educacién especial, promover la integracién
educativa y reestructurar los servicios existentes hasta ese momento.

Los propositos de reorientar los servicios de educacion especial fueron, en
primer lugar, combatir la discriminacion, la segregacion y la etiquetacion que
implicaba atender a las nifias y los nifios con discapacidad en dichos servicios,
separadas del resto de la poblacion infantil y de la educacion basica.

El primer paso para abrir mayores posibilidades de desarrollo de los nifios con
necesidades educativas especiales fueron promover su insercién en las aulas
regulares. Por ello, la SEP (2002) establece que la insercion del nifio debe
conducir, como resultado de la reflexion, la programacion y la intervencion
pedagdgica sistematizada, a su integracion; ademas de inscribir al alumno en
la escuela regular es necesario ofrecerle, de acuerdo con sus necesidades
particulares, las condiciones y el apoyo que precise para que desarrolle
plenamente sus posibilidades.

En el 2003 la Direccién de Educacion Especial en el Distrito Federal en
cumplimiento con las lineas de acciébn y trabajo expresadas por la
Subsecretaria de Servicios Educativos para el Distrito Federal, a través de la
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Direccion General de Operaciones de Servicios Educativos en el Distrito
Federal se propone como tarea prioritaria consolidar un modelo de escuela
diferente que tenga dentro de sus objetivos atender a la diversidad.

En este sentido, este modelo “Escuela para Todos” responde a los principios
rectores expresados en el Plan Nacional de Educacion 2001-2006:

e Educacion para todos
e Educacion de calidad
e Educacion de vanguardia

El documento “Lineamientos Técnico —Pedagdgicos de los Servicios de
Educacion Especial”’, pretende contribuir al fortalecimiento de la inclusién,
orientar y guiar en torno a la organizacion de la atencion educativa,
planificacion didactica y evaluacion, con el fin de facilitar la concordancia y el
marco para el trabajo de los servicios en las regiones del Distrito Federal
(Sanchez, 2002: 8).

Como consecuencia de los cambios en la orientacidn de los servicios de
educacién especial se promovid la aplicabilidad de los programas de educacion
basica vigentes con los alumnos con necesidades educativas especiales. Esta
reorganizacion se realizé del modo siguiente:

1. Transformacién de los servicios escolarizados de educacion especial en
Centros de Atencion Multiple (CAM), definidos en los siguientes
términos: institucion educativa que ofrece educacion basica para
alumnos que presenten necesidades educativas especiales, con o0 sin
discapacidad. Los CAM ofrecerian los distintos niveles de la educacion
basica utilizando, con las adaptaciones pertinentes, los planes vy
programas de estudio generales. Asimismo, se organizaron
grupos/grados en funciéon de la edad de los alumnos, lo cual lleva a
alumnos con distintas discapacidades a un mismo grupo.

2. Establecimiento de las Unidades de Servicios de Apoyo a la Educacion
Regular (USAER) con el proposito de promover la integracion de las
niRas y nifos con necesidades educativas especiales a las aulas y
escuelas de educacion inicial y basica regular. Estas unidades se
formaron principalmente con el personal que atendia los servicios
complementarios; igualmente, se promovio la conversion de los Centros
de Atencion Psicopedagodgica de Educacion Preescolar (CAPEP) en
servicios de apoyo para los jardines de nifnos.

3. Creacion de las Unidades de Orientacion al Publico (UOP), para brindar
informacion y orientacion a padres de familia y maestros.
1.3.1. EI CAM Basico

El Centro de Atencion Multiple (CAM) Basico es un servicio escolarizado de
Educacion Especial que atiende las Necesidades Basicas de Aprendizaje

37



FAMILIA'Y DISCAPACIDAD

(NBA) de los alumnos con discapacidad y Necesidades Educativas Especiales
(NEE) que no logran la integracion a la escuela regular a través de la
elaboracién de programas y materiales de apoyo didactico, asi como de
recursos adicionales necesarios para el logro de su autonoma convivencia
social y productiva.

El CAM basico es “multiple” por la variedad de recursos especializados que
ofrece para asegurar el proceso educativo de los alumnos; por la diversidad de
necesidades educativas especiales que pueden manifestar los alumnos con
discapacidades transitorias o definitivas; y por la posibilidad de que en un
centro escolar existan dos o tres niveles educativos: inicial, preescolar o
primaria.

De acuerdo con las disposiciones de Ley, la politica educativa y el proyecto
actual de la educacion especial, la mision del CAM basico implica lo siguiente:
(Sanchez, 2002:125).

e Asegurar que los menores que, por su condicion de discapacidad no han
ingresado en la escuela regular en los niveles inicial, preescolar o
primaria, tengan acceso, permanencia, logros en aprendizajes y egreso
de la educacion basica.

e Ofrecer una educacién de calidad con equidad que se ajuste a las
necesidades especificas de estos alumnos, para lo cual la escuela
gestionara los recursos y apoyos especificos necesarios durante su
escolarizacion.

e Promover como un aspecto prioritario en la propuesta curricular del CAM
Basico la satisfaccion de las necesidades basicas de aprendizaje
orientadas a la autonomia en los ambitos educativo y social.

e Promover la integracion escolar de los alumnos del CAM Basico que
puedan escolarizarse en escuelas comunes, asegurando que recibiran
los apoyos que requieren para continua su educacién en ese ambito.

e Ofrecer orientacién y propiciar la colaboracion de los padres de familia
en la dinamica de atencion educativa de sus hijos.

En este sentido, el funcionamiento del CAM Basico es complejo por la variedad
de situaciones presentes en los centros escolares:

Trayectoria de los servicios.

Tipos y grados de discapacidad de la poblacion escolar.

Necesidades educativas que se derivan de la misma.

Niveles educativos que atiende el centro escolar.

Confluencia de personal con diferentes tipos de formacion y funciones
en el servicio educativo.

Demandas especificas de los padres de familia.

e Demandas y exigencias institucionales y de la administracion escolar.
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e Condiciones fisicas y materiales de los servicios.
¢ Cantidad de alumnos, entre otros.

Todo ello ha significado un gran reto para la organizacion de la respuesta
educativa, por lo que cada centro, en cierta medida, ha tomado decisiones al
respecto a partir de una gran variedad de referencias.

1.3.1.1. Oferta Educativa

El CAM Basico brinda Educacion Basica a alumnos con discapacidad y
necesidades educativas especiales, ya sea de manera permanente o
transitoria, ademas de plantear la posibilidad, en la medida que los recursos del
Centro asi lo permitan, de organizar talleres pedagdgicos para su poblacion
escolar, asi como para los alumnos con discapacidad y necesidades
educativas especiales integrados a la escuela regular, ademas de los padres y
maestros que asi lo requieran.

Por lo anterior se considerara lo siguiente:

Que la atencidn educativa a alumnos con discapacidad y con necesidades de
apoyo permanentes, o retos multiples para quienes la integracion escolar no se
vislumbra como una opcion, la escolarizaciéon en CAM Basico sea permanente.

La posibilidad de escolarizacion transitoria para aquellas y aquellos alumnos
que al proporcionarles los apoyos requeridos manifiestan avances en la
adquisicién de aprendizajes y/o competencias y habilidades escolares que les
permitan integrarse de manera funcional a la escuela regular.

1.3.1.2. Talleres pedagdgicos

Se busca que en los CAM Basicos de tiempo completo se abra la oportunidad
de brindar mayores estrategias de atencion para dar respuesta a los
requerimientos de tiempo y de diversificacién de actividades de sus alumnos.
En este sentido, se propone que los talleres prelaborales sean sustituidos por
talleres pedagogicos. Con esta disposicion se cambia no solo el nombre, sino
fundamentalmente la orientacion de dichos talleres, a partir de reconocer que
los alumnos tienen intereses, ritmos y estilos diferentes, por lo que es
necesario optimizar el tiempo que asisten al CAM.

La orientacion de la estructura de estos talleres se realizara bajo los
procedimientos que la Direccion de Educacién Especial indique. Su desarrollo y
organizacion debera tener como objetivos:

e Apoyar el acceso a los contenidos curriculares de los educandos.

e Ofrecer espacios de formacion integral que permitan la expresion y

desarrollo de habilidades y potencialidades de los alumnos, por ejemplo:
danza, pintura, teatro, modelado, deporte, entre otros.
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e Estimular y fortalecer el desarrollo de los talentos identificados en los y
las alumnas.

¢ Introducir a los alumnos del ultimo grado a los procesos laborales, como
un apoyo educativo para su futuro ingreso a un CAM Laboral.

e Brindar apoyos muy especificos relacionados con las caracteristicas de
la discapacidad: sistema braille, lenguaje de sefias, habilitacion en el
manejo del baston blanco, entre otros.

e Recuperar las experiencias de los padres de familia en cuanto al apoyo
educativo y educacion integral de sus hijos.

La evaluacién de estos talleres sera cualitativa, permanente y sistematica
situacion que permitira reconocer los avances de los alumnos, tomar
decisiones en la implementacion del taller y dar cuentas de las competencias
que los alumnos logran al egreso del CAM.

1.3.1.3. Ingreso de CAM Basico

Las escuelas tienen la obligaciéon de inscribir a todo nifio que se presente a
solicitarla, por lo que es muy importante realizar lo mas pronto posible una
evaluacion (psicopedagodgica) que permita tomar decisiones temprana, de tal
forma que los alumnos se escolaricen en el ambito escolar que les sea mas
conveniente de acuerdo a su condicién, ya sea el CAM o la Escuela regular y
de acuerdo con las disposiciones normativas de control escolar (Sanchez,
2002:128)

Los criterios para tomar decisiones sobre el ingreso de los alumnos son los
siguientes:

a) La constatacion de la presencia de discapacidad y necesidades
educativas especiales.

Involucra el conocimiento por parte del personal, de las caracteristicas de las
discapacidades, estrategias para su exploracién diagndstica, conocimiento de
las necesidades educativas especiales que con probabilidad se derivan de un
déficit e identificacion de las prioridades de intervenciéon educativa, entre otras.

De manera amplia, pueden distinguirse cuatro discapacidades a las que se
pueden asociar las necesidades educativas especiales: auditiva, motriz, visual
e intelectual. Se puede afadir una categoria amplia que incluye trastornos
severos del desarrollo (sindromes de naturaleza organica o trastornos de
personalidad que comprometen de manera significativa el desarrollo de los
menores) y condiciones de discapacidad multiple.

Aquellas dificultades, como problemas de lenguaje, problemas de aprendizaje,
problemas de conducta, hiperactividad, etc. No pueden ser considerados como
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discapacidad, y por tanto, los alumnos con estos “diagndsticos primarios” no
podran ser aceptados en un CAM Basico. De acuerdo con los principios
globales sobre la discapacidad, las necesidades educativas especiales, la
diversidad, la integracion y la inclusion, se puede afirmar que las escuelas
regulares son el entorno mas adecuado para estos alumnos, a condicion de
asegurar los tipos de apoyo pertinentes que favorezcan su escolarizacion. En
estas situaciones los padres de familia deberan recibir informacion vy
orientacion sobre las escuelas a las que pueden acudir.

b) La aceptacion corresponsable de padres de familia y el Centro sobre la
escolarizacion de los menores.

La escolarizacion de los alumnos en CAM basico debe ser el resultado de una
decision corresponsable entre los padres de familia y el personal del CAM. Ello
implica, por una parte tener claridad de las expectativas de los padres sobre la
educacion de sus hijos y, por otra, informar a los padres acerca del trabajo que
se realiza en el CAM Basico.

A los padres de familia se les debe informar acerca de:

e El quehacer educativo del CAM Basico.

e Las caracteristicas de discapacidad y las potencialidades del menor.

Las prioridades de educacidén y los tipos de apoyo que necesita el
menor.

La propuesta educativa que ofrece el CAM Basico.

Los procesos de ensefianza, aprendizaje y evaluacion.

Las posibilidades o no de integracion a la escuela regular.

La colaboracion que la escuela espera de los padres de familia para
lograr los propoésitos educativos propuestos.

Se espera que con estas medidas los padres tengan claro la propuesta
educativa que brinda el CAM Basico a sus hijos y asuman la parte que les
corresponde durante el proceso escolar.

1.3.1.4. [Egreso de CAM Basico

El egreso es la salida de un nivel y en el caso de primaria se acompana de la
certificacion correspondiente. Existen disposiciones al respecto en el Manual de
Organizacion de CAM Basico (extender a dos anos el limite de edad de egreso
en cada nivel).

Por otra parte, es importante considerar que los alumnos pueden tener otras

opciones educativas relacionadas con la integracion escolar, la cual puede
promoverse a lo largo de la escolarizacion de cualquier nivel.
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1.3.1.5. Proceso de Integracion a la Escuela Regular

Segun las Normas de Inscripcidn, Reinscripcion, Acreditacion y Certificacidon
para Escuelas Primarias Oficiales y Particulares Incorporadas al Sistema
Educativo nacional 2002-2003, se propone que para el caso de alumnos con
necesidades educativas especiales con o sin discapacidad que requieran de
apoyo para su ubicacion, las decisiones seran responsabilidad compartida
entre el director, el docente, los padres de familia y del area de Educacion
Especial, en caso de que la haya. Y por supuesto de los alumnos.

De esta manera los criterios para la integracion a la escuela comun involucran
decisiones de tipo psicopedagogico por parte de la escuela y su personal,
decisiones de tipo familiar por parte de los padres, condiciones estructurales,
organizativas, profesionales y pedagdgicas favorables de la escuela para la
atencion del menor y por supuesto la decision de los propios alumnos para
ejercer su derecho de participar en la decisiones que se tomen con respecto a
ellos (en este caso se hablaria de un cambio de plantel) y que tendrian que ir
acompanadas de un proceso de informacion y conocimiento paralelo al que se
le ofertaria a los padres ( informar sobre el cambio, conocer el nuevo plantel,
discutir sus ventajas y desventajas con los alumnos y alumnas candidatos a la
integracion, etc.).

En este sentido, la posibilidad de que alumnos escolarizados en CAM Basico
continden su educacion basica en una escuela comun requiere de una reflexion
sobre las siguientes condiciones:

a) Valoracion por parte del personal docente y equipo de apoyo.

La integracion escolar es siempre una posibilidad para los alumnos atendidos
en CAM Basico, y como tal, el personal docente y de apoyo tiene en ella una
de sus tareas. Esto involucra la necesidad de contar siempre con informacién
suficiente sobre los alumnos, los apoyos que requieren, sus avances y Ssus
posibilidades y las competencias escolares que posee. Sin embargo, es muy
importante valorar que escuela reune las condiciones para la integracion
escolar.

b) Adquisicién de herramientas minimas de autonomia, comunicacion y
competencias pedagdgicas.

En la medida en que el CAM Basico cubra las necesidades basicas de sus
alumnos y compense las necesidades derivadas de su discapacidad los
prepara potencialmente para la integracion escolar.

En este sentido pueden establecerse criterios minimos a tomar en cuenta para
tomar decisiones sobre la integracion escolar como opcién viable, por ejemplo
que estén presentes algunas de las siguientes competencias o habilidades:

e Competencias y habilidades que le permitan cierta autonomia y
desplazamiento en los espacios escolares.
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e Competencias y habilidades que le permitan un sistema de
comunicacion funcional con quienes seran sus comparneros y maestros.

e Competencias y habilidades de autonomia y autocuidado que le
permitan cuidar de si mismo, de sus pertenencias y ser autosuficiente.

e Competencias y habilidades de socializaciéon e interaccion que le permita
desempefiarse lo mas funcional y positivamente posible en sus
relaciones con compareros y maestros.

e Competencias y habilidades en cuanto a los propésitos curriculares que
permitan la participacion de estos alumnos en las actividades
pedagdgicas en la escuela comun.

c) Asegurar condiciones favorables de escolarizacion en una escuela
regular.

Se hace necesario que en las escuelas en las que se escolaricen estos
alumnos existan y/o se promuevan condiciones que permitan un ambiente
incluyente e integrador, asi como las posibilidades de que se brinde el apoyo
especifico que requiere. Las condiciones necesarias son las siguientes:

e Contar con una Unidad de Servicios de Apoyo a la Escuela Regular
(USAER).

e Brindar informacion al colectivo de maestros sobre el sentido de la
inclusion, la integracién educativa, el papel de la educacién basica para
la atencién de estos alumnos y la tarea especifica de la educacion
especial.

e Difundir e incorporar los principios de atencion a la diversidad y a las
necesidades educativas especiales en el proyecto escolar, en el sentido
de tomar en cuenta las caracteristicas de estos alumnos para organizar
el trabajo pedagdgico.

e Explicar con claridad sobre el sentido de las necesidades educativas
especiales, su identificacion, los apoyos que se requieren para el
proceso de atencidén educativa y de evaluacion.

e Reconocer que la respuesta educativa adecuada e incluyente supone la
flexibilizacién en el trabajo pedagdgico (flexibilizacion curricular) y la
flexibilizacién en la organizacion escolar.

e Asegurar los apoyos extras o complementarios que puedan requerir
estos alumnos, ya sea a través de USAER, del mismo CAM o de otra
instancia.
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e Reconocer la necesaria participacion y colaboracion de la comunidad
educativa, en especial de los padres de familia.

d) Aceptacién de los padres de familia y del menor.

En la decision de la integracion escolar deben participar de manera
corresponsable los padres de familia, por lo que deberan estar informados
acerca de:

Los beneficios y retos de la integracion escolar para el menor.

Las caracteristicas de la escuela regular

La propuesta educativa que se ofrecera.

Los procesos de ensefianza, aprendizaje y de evaluacion.

La colaboracion que se espera de los padres de familia para lograr los
propositos educativos propuestos.

Ademas de lo anterior es importante conocer la opinién del alumno sobre el
cambio de escuela.

e) Vinculacion CAM-USAER
Es deseable la continuidad en el proceso de integracion escolar.

La vinculaciéon entre la USAER y el CAM permite esa continuidad, en un inicio
en relacién con acuerdos sobre las posibilidades de integracion de los alumnos,
posteriormente en relacién con un plan de trabajo conjunto y el seguimiento del
mismo.

En este sentido, el CAM debera mantener abiertas las puertas, si en el proceso
de integracién las condiciones cambiaran.

Aunque es mas comun hablar de la integracion escolar en el nivel primaria, lo
ideal es actuar en sentido preventivo, es decir, fortalecer los niveles inicial y
preescolar de tal forma que los alumnos que tengan posibilidad de una
integracion regular o hagan lo mas pronto posible.

1.4. Discapacidad en el Distrito Federal

De acuerdo con datos actuales de la ONU, existen en el mundo alrededor de
600 millones de personas con discapacidad, de las cuales aproximadamente
10 millones viven en México. En el Distrito Federal se estima que para el 2006
existan 159, 477 personas, sin tomar en cuenta la edad, la mayor parte de
estas personas a escala mundial padecen desigualdad, despojo y marginacion,
son discriminadas, sufren pobreza e ignorancia. Existe una falta de cultura
hacia este segmento de la poblacion por parte de la sociedad. Todo lo anterior
exige como imperativo la decision politica de los gobiernos nacionales, para
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combatir a fondo hasta solucionar las impostergables necesidades de este
vasto grupo de la poblacién (Revista Trabajo Social No. 3, 2001:11)

De acuerdo al diagnéstico realizado por el Sistema para el Desarrollo Integral
de la Familia del Distrito Federal (DIF-DF, 2006), de poblacién con
discapacidad en las unidades territoriales de muy alta marginacion en el Distrito
Federal se detectaron 25,627 personas con algun tipo de discapacidad
permanente. De ellas, 14,853 son hombres y 10,774 mujeres.

La mayor concentracion de personas con discapacidad se encuentra en la
Delegacion Iztapalapa con 8,245, seguida de Tlalpan 3,072, Gustavo A.
Madero 2,907, Xochimilco 2,782, Alvaro Obregén 2,246, Tlahuac 1,821,
Magdalena Contreras 1,286, Coyoacan 1,219, Cuajimalpa 610, Azcapotzalco
313, Miguel Hidalgo 54, Venustiano Carranza 35 e lztacalco 21.

La discapacidad mas frecuente es la motriz con 11,096 personas, seguida de
intelectual 8,434, visual 2431, auditiva 2,068 y mixta 1,598 personas.

En el caso de los nifios de 0 a 12 afos, las dos principales discapacidades son
la motriz (1,587) y la intelectual (1,476), seguidas de la visual (1,145), auditiva
(314) y mixta (289). Teniendo como principal origen, el nacimiento en un 82%,
mientras que la adquirida representa el 18% restante

Del total de personas, el 66.5%, es decir 17,065 personas, adquirieron la
discapacidad a lo largo de su vida; por accidentes (8,424), a consecuencia de
enfermedad o adiccion (8,272) y a causa del trabajo (379). Mientras que el
origen de la discapacidad de las (562 personas restantes, fue desde su
nacimiento.

Debido a los principales tipos de discapacidad, 10,422 personas requieren de
apoyos para desplazarse, tales como silla de ruedas (3557), baston blanco
(2,250), muletas (2,139), auxiliar auditivo (1,390) y protesis (1,086).

Es importante sefalar que la adquisicion de este tipo de apoyos es
principalmente mediante la donacion, ya que en algunos casos por las
caracteristicas especificas del auxiliar, llegan a tener un costo inaccesible; en
esta situacion se encuentran 3,535 personas, que aunque requieren de apoyo
para salir de sus casas, no lo han podido adquirir por cuestiones econdémicas,
lo que sin duda contribuye a su aislamiento, a tener una mayor dependencia, y
sobre todo, a profundizar su situacion de desigualdad.

Ya que sélo el 17.6% de las personas con discapacidad son derechohabientes
de los sistemas de salud, podemos concluir que las personas con discapacidad
que habitan en las unidades de muy alta marginacion, estan muy alejadas de
acceder a procesos terapéuticos que les permitan mejorar su calidad de vida,
otro elemento que conforma la situacién de confinamiento, dependencia y
desigualdad en la que viven.

La discapacidad no sélo afecta a la persona, sino también a su nucleo familiar,
por lo que sus dimensiones econdémicas y sociales adquieren una grave
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magnitud que debe ser atendida. En general, la familia resiente, en forma
importante, una sobrecarga econémica y emocional que se refleja en
alteraciones de las relaciones familiares, que en algunos casos desencadenan
la desintegracion de este nucleo, e inclusive, pueden llegar a generar maltrato y
confinamiento.

En el caso de 25,627 personas con discapacidad a que se hace referencia,
pertenecen a 24,526 familias de las cuales 7,494 son parentales, 5,101
monoparentales y 11, 931 extensas. Esta conformacion familiar esta indicando
la solidaridad de los miembros de las familias, que ante una situacion de falta
de recursos, comparten el espacio de su vivienda y, en el caso que algun
miembro padezca algun tipo de discapacidad, apoyen en la medida de sus
posibilidades, a la persona.

La solidaridad familiar es fundamental para que, 12,800 personas, es decir el
50% puedan realizar sus actividades diarias, tales como alimentarse y vestirse,
incluso, solo pueden salir de sus casas con ayuda.

A la situacion de dependencia para desplazarse, hay que agregar la
dependencia econdmica, puesto que solo el 6.7% de las personas con
discapacidad, tienen algun ingreso por su actividad econdémica, el 19.5% son
estudiantes y el 73.8% estan en el hogar de tiempo completo. Ademas, los
ingresos totales de las familias, apenas ascienden a un salario minimo en el
70.5% de los hogares, a dos en el 18% y a tres o mas en el 11.5 por ciento.

En resumen, si alguna persona nace con discapacidad o la adquiere por
accidente, enfermedad, trabajo o alguna otra causa, cuenta con menores
elementos para acceder a la educacion, a la salud, al trabajo, es decir, a los
medios que le permitan mejorar su calidad de vida, ya que inclusive su
posibilidad de contar con una rehabilitacion fisica es minima. Nacen en
desigualdad social y estan destinados a vivir cada vez con mayor desigualdad,
ya que crecen sin oportunidades.

También, el Gobierno del Distrito Federal y la UNICEF-México (2006) dan a
conocer un estudio denominado “El reto de la inclusion y atencidén integral de
nifos, nifias y jovenes con discapacidad en el Distrito Federal” en el marco de
la iniciativa “Todos los nifios y nifias en la escuela” que tiene como fin lograr el
cumplimiento de los derechos de la nifiez en el Distrito Federal y en particular
impulsar acciones para que todos los nifos asistan, permanezcan y finalicen la
educacién basica. Los datos que arroja dicho estudio son los siguientes:

En cifras totales en el afio 2000 eran mas de 64,500 nifios entre 5 y 14 anos los
que no asistian a la escuela en el Distrito Federal, cifra que se redujo a cerca
de 40,000 en 2005. Los nifios con algun tipo de discapacidad y los hablantes
de lenguas indigenas son quienes mas expuestos estan a la exclusién, en
términos generales. En el caso de los primeros — para quienes solo se dispone
de datos al ano 2000 - mas de 1 de cada 4 estaban fuera de la escuela.

Una de las principales conclusiones que surgieron del estudio es que es
indispensable crear las estructuras necesarias y desarrollar politicas que
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promuevan la generacion de una cultura de la diversidad y garantizar la
inclusion de los nifios y niflas con alguna discapacidad en la sociedad y en la
escuela.

El Director Regional de UNICEF, Nils Kastberg menciona que el estudio
demuestra lo que observamos también en otros paises de América Latina, que
los nifios con discapacidades son los mas vulnerables y discriminados junto
con la poblacion indigena. Por eso el llamado a las politicas publicas y la
sociedad en su conjunto de hacer un esfuerzo extraordinario de integracion a
estos grupos para asegurar que los derechos de todos los nifios sean
cumplidos.

El estudio identific6 que la discapacidad aumenta en funcidén del nivel de
marginacion de la familia. De la poblacion censada, el 9% corresponde a nivel
de marginacién media, 36% a marginacion alta y aumenta a 55% en la
poblacion que vive en las unidades territoriales de muy alta marginacion.

La causa mas frecuente de discapacidad tiene su origen al nacimiento. En
promedio sucede asi en el 70.5% de los casos. Las discapacidades mas
frecuentes son la discapacidad intelectual y la motora, derivada principalmente
de paralisis cerebral. Cuando el nivel de marginacion es muy alto aumenta
significativamente el nimero de nifios con discapacidad mixta.

Un dato especialmente alarmante es la edad en que son detectadas y
diagnosticadas las discapacidades. En el nivel de marginacién media, los nifios
son diagnosticados entre los 6 y los 7 afios. La edad de diagndstico aumenta
hasta los 10 afios entre quienes viven en zonas de muy alta marginacion.

Es importante subrayar que la ausencia de un diagnéstico temprano tiene
consecuencias graves, y a veces irreversibles, en cuanto a las posibilidades de
habilitacion y rehabilitacion.

El estudio contempla el acceso de los nifios y nifias con discapacidad a los
servicios médicos, abasto de medicinas, servicios de rehabilitacion, aparatos
ortopédicos y equipo especial cuando lo requieren, asi como su incorporacién a
los servicios educativos. El 12.3% de los nifilos no reciben ninguno de estos
servicios y sélo el 2.3% tienen atencién integral. En el caso de quienes viven en
zonas de muy alta marginacion este porcentaje es aun menor. Sélo el 0.5% de
los nifos reciben toda la atencién que precisan.

Entre las principales propuestas y recomendaciones del estudio se hace
énfasis en las medidas de prevencion de las discapacidades al nacimiento, asi
como de aquellas derivadas de enfermedades y de accidentes en la infancia; la
deteccion, el diagndstico y la intervenciéon temprana, asi como el fortalecimiento
de la informacion y la capacitacion a las familias con hijos con discapacidad.
Ademas, hace una especial recomendacion sobre el acceso a los servicios de
educacion especial y educacién regular, garantizando la calidad de atencién a
las necesidades educativas especiales de la poblacion infantil y al disefio de
modelos de rehabilitacion que permitan mejorar la calidad y ampliar la
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cobertura de estos servicios para hacerlos accesibles a las familias que viven
en zonas marginadas.

1.5. Trabajo Social y Discapacidad

Toda profesion tiene definidos sus actores como el objeto con el cual se va a
desempeniar, en el caso de Trabajo Social es un deber tener presente que se
intervendra con sujetos que se encuentran inmersos en una amplia red de
relaciones sociales que a su vez delimitaran la participacion de todo
profesionista.

Es asi como surge una gama de necesidades dentro de la realidad en la cual
se encuentra ubicado el individuo que a su vez, de acuerdo a la demanda
generada, daran pauta para que el Trabajador Social incida en ella utilizando
un marco tedrico y siempre apoyado en una metodologia.

1.5.1. Conceptualizacion

La Escuela Nacional de Trabajo Social define al Trabajo Social como una
disciplina de las ciencias sociales que mediante tecnologia cientifica,
contribuye al conocimiento de los problemas y recursos de la comunidad, en la
educacién social, organizacion y movilizacién consiente de la colectividad, asi
como en la planificacion y administracién de acciones, todo ello con el
proposito de lograr las transformaciones sociales para el desarrollo integral del
hombre (Sanchez, 1999: 242).

Mary Richmond establecid6 que el trabajador social es un puente entre la
institucion y la comunidad esto significa que el trabajador social debe ser el
portavoz de las necesidades comunitarias ante las instituciones y de los
recursos de éstas ante las comunidades, orientando hacia el pleno uso de los
mismos (Arellano, 1995:211).

Mientras que Ander-Egg (1995:295) el trabajador social es aquel que lleva a
cabo una actividad que se realiza actuando sobre algun aspecto de la realidad
social en vista de mejorar y transformar las condiciones sociales de un
individuo, grupo o comunidad.

Para Kisnerman (1990:143), el trabajador social es un educador social en el
sentido de animar intencionadamente un proceso que lleve a cabo a los seres
humanos con quienes trabaja a reflexionar acerca de sus situaciones problema,
y asumir su propia resolucion frente a ellos. El trabajador social interpreta y
trasmite cientificamente la realidad de los problemas sociales que le develan
las personas y los instrumentos, para que ellos organizadamente, planifiquen y
ejecuten las acciones tendientes a superarlos.
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De ésta forma el trabajador social cobra gran importancia por pertenecer a una
disciplina de la Ciencias Sociales, ya que, contribuye al conocimiento de la
realidad social aprovechando los recursos con que cuenta la comunidad y asi
planificar acciones que contribuyan al desarrollo de la sociedad.

1.5.2. Areas y campos de actuacion

En casi todos los campos profesionales existen algunos libros que tienen por
finalidad dar una visiébn general de los aspectos sustanciales que definen el
“perfil profesional” de los mismos. A este problema no ha sido posible darle una
suficiente atencidén en el campo del trabajo social, porque existen problemas no
resueltos sobre la propia identidad profesional y sobre los campos especificos
de actuacion, debido a que existen diversas formas de organizacién social y
administracién, modificadas en mayor o menor grado por el caracter de los
problemas, las diferencias culturales y religiosas (Paraiso, 1969:22).

Ezequiel Ander-Egg (1992:6) considera que existen areas, campos de
actuacion y sectores de intervencion: el primero engloba un concepto mas
general y hace referencia a seis subsistemas que configuran el sistema de
bienestar social; el segundo alude a los ambitos de intervencion social de esta
profesién; y el tercero se centra en el conjunto de colectivos humanos que
tienen algunas caracteristicas en comun y con los cuales o para los cuales se
realizan determinadas actividades o se ofrecen ciertas prestaciones o servicios.

Las areas de actuacion a las cuales hace referencia y que coinciden con los
subsistemas que configuran la politica social o el bienestar social son las
siguientes:

a) Salud

Considerado como uno de los campos donde el trabajo social ha encontrado
mayor empoderamiento. La incorporacion de los trabajadores sociales a este
campo de actuacién se ha venido haciendo desde hace varias décadas, desde
el momento en que la salud se consideré no s6lo como un problema fisico-
biolégico, sino como resultante de una relacién dialéctica del individuo con su
medio ambiente.

b) Educacion

Denominado trabajo social en la educacién o escolar, en esta area los
trabajadores sociales se integran en equipos interprofesionales de caracter
psico-pedagogico. Generalmente desempena funciones-puente entre el nifio, la
familia, la escuela y la comunidad dentro de actividades que interrelacionan con
el medio y como apoyo a la situacion de nifios problema.

Las actuaciones que desarrollan consisten basicamente en establecer y
fortalecer las relaciones entre la escuela y los padres, integrar en la escuela a
los nifios con problemas de adaptacién a la vida escolar, ofrecer a los docentes
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informacion sobre el entorno social en el que desarrollan su vida y que
condicionan la tarea educativa.

c) Vivienda

Dependiendo del tipo de programa de vivienda (proyecto de autoconstruccion,
planes de construccion de viviendas por administracion y programas de
mejoramiento, reparacion y ampliacion de viviendas), varian las funciones
desempefiadas por el trabajador social.

d) Laboral

Los servicios sociales en las empresas se han centrado en el bienestar del
trabajador y de su familia, atendiendo a sus problemas y necesidades,
conforme a las actividades propuestas por la empresa o bien atendiendo a
demandas de los mismos trabajadores.

e) Ambito Rural

Este es un campo de accién que ofrece muchas posibilidades de trabajo, pero
en el cual muy pocos desean trabajar, salvo al comienzo de la vida profesional.
Los trabajadores sociales tienden a preferir el trabajo en zonas urbanas,
especialmente en las ciudades.

Sin embargo, actualmente los campos de intervencion son diversos y existen
trabajadores sociales que realizan su practica profesional en centros de
readaptacion social, instituciones del sector salud, empresas con
responsabilidad social, centros educativos, dependencias Ooficiales,
organizaciones sociales, partidos politicos, asociaciones civiles; otros mas se
desempefian como consultores, funcionarios publicos o como asesores de
representantes populares.

Lo anterior, sustenta que los ambitos de intervencion no permanecen estaticos.
Las mismas transformaciones originan nuevas demandas sociales que se
convierten en nuevos campos de intervencidon profesional y que el Trabajo
Social ha vendo transitando un camino que pasa de lo disciplinar a lo
interdisciplinar, de esto a lo multidisciplinar y que tiende a conducirlo hacia la
transdisciplina. (Deyta, 2011:20)

1.5.3. Funciones de Trabajo Social

Silvia Galeana de la O, en su apartado Campos de Accién, dentro del Manual
de Trabajo Social en 1997, menciona que con base a las caracteristicas del
objeto de intervencion profesional, las funciones basicas del trabajador social
son:

e Investigacion Social
e Organizacién Social
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Capacitacion Social
Administracion

Planeacién y Programacion
Educacion Social

Gestidon Social

Sin embargo, en el area de la educacion, Silvia Galeana sefala que, el Trabajo
Social promueve y contribuye a lograr la educacion integral, a través de
responder a los factores internos de tipo social que inciden en el proceso
ensefanza-aprendizaje. Favorece el fortalecimiento de las relaciones entre la
escuela y los padres de familia, integrando en la escuela al menor con
problemas de adaptacion a la vida escolar. Las funciones que llevan a cabo
son:

Investigacion

Programacion

Educacion y orientacion social
Asistencia

Pero existen otros autores como Sanchez Rosado (1999:242) que considera
las funciones de un trabajador social en base al impulso de acciones que
potencian el desarrollo de individuos, grupos y comunidades, tendiendo a
facilitar las condiciones para la participacion activa de la gente en la solucién de
Sus propios problemas, es decir:

e Aplicar el proceso de investigacion cientifica a fin de llegar al
conocimiento de la realidad social.

¢ COrientar a la poblacion para la formacion de una conciencia critica.

e Participar en la planeacidén y programacion social para la atencion de
problemas colectivos.

e Promover la organizacion y movilizacion social.

e Participar en el proceso administrativo de los programas de bienestar
social.

e Promover politicas sociales que impulsen las transformaciones
tendientes al mejoramiento de las condiciones de vida de la poblacién.

1.5.4. Metodologia de Trabajo Social

La definicion mas sencilla de lo que es la metodologia refiere que, es un
conjunto de métodos, técnicas e instrumentos.

Segun Maria del Carmen Mendoza Rangel, la metodologia es una conjuncién
de orientaciones, intencionalidades, procedimientos, instrumentos y técnicas
que se interrelacionan entre si para accionar en un contexto determinado.
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Siendo indispensable que el trabajador social asuma una postura cientifica en
la busqueda de solucién a las necesidades sociales (Sanchez, 2004:229).

De lo anterior, Maria del Carmen Mendoza Rangel, dentro del manual de
trabajo Social en el apartado Metodologia y Trabajo Social en el 2004, propone
el siguiente proceso metodoldgico, en la intervencidon profesional del Trabajador

Social:

Proceso metodologico

Etapa | Etapa Il Etapa lll
Conocimiento Planeacion Intervencién
Investigacion Analisis Organizacion

Descriptiva
Investigacion Elaboracion Realizacion
documental Diagnostica de proyectos
Elaboracion Programacion Supervision
Marco teorico
Elaboracion Elaboracion Evaluacién
Marco operacional de proyectos
Recoleccion Sistematizacion
de informacion

Considerando que todo proceso metodoldgico es, en definitiva, un proceso
ascendente de crecimiento, ya que significa un permanente proceso de
acumulacién de conocimientos y experiencias; dicho proceso va definiendo por
si mismo las posibilidades de avanzar, en la medida en que se van
construyendo las mediaciones necesarias para ello.

Sin embargo, es importante precisar que las tres condiciones necesarias para

el cumplimiento de un procedimiento completo son las que abren la posibilidad
de conocer, planear e intervenir sobre el objeto que pretendemos transformar.
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[I. DISCAPACIDAD

La historia de la discapacidad ha pasado por diferentes conceptos. El enfoque
dominante lo ha limitado al padecimiento de alguna deformacién y/o
disminucién de las facultades psiquicas, fisicas o sensoriales, desvinculadas
del contexto de marginacion y rechazo social del otro diferente. En sentido
estricto hasta hace pocas décadas era posible hablar con propiedad de una
sociedad de la discapacidad, diferenciada de los modelos clinico, terapéutico y
pedagaogico.

2.1. Concepto

Segun la OMS (1981) la discapacidad se refiere a las deficiencias que posee
un individuo en cuanto a las funciones y estructuras corporales, dando como
resultado una limitacion en la actividad o restriccion en la participacion. Para
poder abordar el tema de la discapacidad, es necesario diferenciar entre
deficiencia, discapacidad y minusvalia, los cuales forman parte de Ila
clasificacion internacional de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS).

Deficiencia: es toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcion
psicoldgica, fisioloégica o anatdmica. Estas pérdidas pueden ser temporales o
permanentes, entre las que se incluyen la existencia o aparicion de una
anomalia, defecto o pérdida producida en un miembro, érgano o tejido u otra
estructura del cuerpo, incluido los sistemas propios de la funcion mental. La
deficiencia representa la exteriorizacion de un estado patolégico y en principio,
refleja perturbaciones a nivel érgano.

Discapacidad: es cualquier restriccion o impedimento de la capacidad de
realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal
para el ser humano. La discapacidad se caracteriza por excesos o
insuficiencias en el desempefio de una actividad rutinaria normal, los cuales
pueden ser temporales o permanentes, reversibles o irreversibles, progresivos
O regresivos.

Minusvalia: es una situacion para un individuo determinado, consecuencia de
una deficiencia o discapacidad, que limita o impide el desarrollo de un rol que
es normal en su caso; esta en relacién con el valor atribuido a la situacién o
experiencia de un individuo cuando se aparta de la norma, en funcién de su
edad, sexo y factores sociales y culturales que pudiesen ocurrir.

De acuerdo a lo anterior no toda deficiencia debe originar una discapacidad ni
toda persona con discapacidades ha de encontrarse forzosamente en una
situacion de desventaja interpretada como minusvalia.
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La discapacidad refleja las consecuencias de la deficiencia a partir del
rendimiento funcional y por lo tanto, de la actividad del individuo; aunque no es
preciso; existen elementos para afirmar que la discapacidad tiende a aumentar,
no solo en numeros absolutos, resultado del incremento poblacional, sino
también como resultado del cambio demografico social y epidemioldgico. Lo
anterior significa que el aumento de la discapacidad en la poblacion, se puede
deber a la disminucion de la mortalidad, los cambios en los patrones de
morbilidad, el incremento en la esperanza de vida al nacer y hasta la reduccion
de la fecundidad.

La discapacidad afecta no unicamente a la persona, sino también al nucleo
familiar y a la comunidad de la que forma parte; estas personas no presentan
so6lo una limitacion fisica en sus funciones, sino también muestran en muchos
casos un desajuste psicoléogico y una limitacion en su desarrollo
socioecondmico, educativo y cultural.

La Organizaciéon Panamericana de la Salud (1998) senala que la discapacidad
es un problema social, y advierten que el riesgo y la presencia de ésta aumenta
con la edad; ademas que su prevalencia es mas alta en areas rurales que en
zonas urbanas; ademas de que los servicios ofrecidos a estas personas son
brindados por el gobierno.

En la mayoria de los paises latinoamericanos, por si mismos o0 con apoyos
internacionales, han venido desarrollando ingentes esfuerzos metodoldgicos
(experiencias, investigaciones, encuestas, preguntas censales, registros, etc.),
asi como avances conceptuales que se guian de algun modo del modelo
europeo basado primeramente en la Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias (CIDDM/OMS) vy, al finalizar la década de los
90’, en la clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud (CIF/OMS). También se tomaron en cuenta las recomendaciones
de Naciones Unidades para la medicion del fenbmeno dentro de los censos
nacionales.

De acuerdo con Resano (1999:158) México, empezd con el censo de 1895
preguntando por “personas con defectos fisicos 0 mentales”, aunque la falta de
fiabilidad en la obtencion de la informacion y las diferencias metodoldgicas y
conceptuales de uno a otro periodo obstruian su uso y aprovechamiento.

La Organizacion Mundial de la Salud (1988) en los noventa estimé que
aproximadamente el 10% de la poblacién mundial tiene alguna discapacidad,
variando segun el pais. En algunos paises 90 por ciento de los nifios con
discapacidad no viven mas de 20 afos. Cada afio en el mundo, a causa de la
desnutricion, un millén de nifios se convierte en discapacitado.
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2.2 Tipos Yy clasificaciéon

Para poder definir los diferentes tipos de discapacidad, la Comision de los
Derechos Humanos en Meéxico, en una de sus publicaciones en 1999
denominada “La Incorporacion al Desarrollo de las Personas con Discapacidad,
retoma una clasificacion y sefala que existen tres grandes grupos cuyas
caracteristicas son:

2.2.1. Discapacidad Fisica

Es cualquier dafio a lesion producida por una enfermedad o traumatismo en
alguna parte del cerebro o de la médula espinal, dejando dificultad para hablar,
moverse y de sensibilidad. También se le conoce como discapacidad
neuromotora, locomotora o motriz.

Las personas con discapacidad fisica presentan una paralisis en los miembros
inferiores o superiores (brazos y piernas) o ambos. En este rubro se incluyen a
las personas que se les amputé algun miembro, mientras que la paralisis
cerebral con deficiencia motora causada por una lesion cerebral, producida
habitualmente durante el periodo prenatal o en el momento de nacer.

Dentro de la discapacidad fisica sin afectacion cerebral se encuentran las
siguientes: secuelas de poliomielitis, lesidn medular y amputaciones.

a) Secuelas de poliomielitis

No obstante que en general este tipo de discapacidad no es tan dramatica
como aquellos casos en que se presenta una lesién medular, las secuelas de la
poliomielitis pueden ser permanentes y altamente limitativas.

Esta enfermedad es producida por un virus que se transmite por contacto
directo de persona a persona y penetra al organismo a través de la boca. Se
caracteriza por la aparicion brusca de una paralisis flaccida, es decir, cuando
los musculos estan relajados. Dicha paralisis generalmente afecta en forma
desigual a los miembros inferiores.

La poliomielitis es un padecimiento que aparece con mayor frecuencia durante
la infancia y puede prevenirse mediante la aplicacion de una vacuna; sin
embargo, el principal problema consiste en que en la mayoria de los casos
unicamente es posible diagnosticarla hasta el momento en que aparece la
paralisis.

b) Lesion medular

La lesiéon medular consiste en una conmocién, compresion o seccion de la
meédula espinal, lo cual produce una pérdida de la funcién neurolégica por
debajo del lugar en donde se produjo la lesion. El dafo puede implicar
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ausencia del control voluntario de su aparato muscular y la pérdida de
sensacion.

Dentro de la discapacidad fisica, la lesion medular es la que mas atencion ha
recibido en los ultimos anos, y el conocimiento de las consecuencias fisicas y
neurologicas de la lesion, su tratamiento y las medidas encaminadas hacia la
recuperacion estan muy avanzados (Verdugo, 1995:28). Aunque por la
naturaleza del tejido afectado, este tipo de lesion suele ser irreversible.

Esta discapacidad obliga a llevar a cabo una serie de cambios drasticos en el
estilo de vida, pues representa una alteracion de la identidad personal, e la
capacidad de movilidad, de las relaciones sociales y de la actividad laboral,
situaciones que producen tension emocional y efectos psicolédgicos. Por ello,
este tipo de discapacidad exige un gran esfuerzo para que la persona logre su
adaptacion y rehabilitacion.

Clasificacion

La discapacidad fisica suele describirse segun las partes del cuerpo que
afectan independientemente de su causa, para describirlos se emplean los
siguientes términos. El prefijo Plejia, que proviene del griego “golpear” para
indicar la localizacion exacta en que afectan las extremidades.

e Cuadriplejia: Afecta a las cuatro extremidades (ambos brazos y piernas), y
también puede producir trastornos en el movimiento del tronco.

¢ Paraplejia: Produce una disfuncion solamente en las piernas.

e Hemiplejia: Se refiere a un lado del cuerpo solamente, por ejemplo, al brazo y
a la pierna izquierda.

¢ Diplejia: Afecta gravemente a las piernas y menos gravemente a los brazos.

Otras formas menos comunes son:

e Monoplejia: Solo afecta a un miembro
e Triplejia: Afecta a tres miembros

c) Amputaciones

Este término se refiere a la separacion de un miembro o de una parte del
mismo respecto del resto del organismo, la cual frecuentemente se lleva a cabo
mediante una cirugia, como ultimo recurso para preservar la salud e incluso la
vida del paciente.

El origen de las amputaciones es diverso e incluye: accidentes laborales, de
transito o deportivos, asi como enfermedades vasculares, canceres,
infecciones y malformaciones congénitas, traumaticas y las secuelas asociadas
a una enfermedad.
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Como una de las medidas para disminuir los efectos de las amputaciones se
desarrollaron las prétesis u ortesis, que son aparatos que sustituyen una
porcidon del organismo para tratar de recuperar, en alguna medida, la capacidad
de llevar a cabo las diferentes funciones.

No hay criterios exactos para la descripciéon del grado y amplitud de los
trastornos motores, las dificultades de los nifios para realizar tareas puede
variar con el tiempo, segun factores como la posicién que adoptan y su nivel de
fatiga, la medicacion que estén tomando, los cuidados en su rehabilitacién, por
lo que suelen usarse los términos ligero, moderado y grave para describir el
rendimiento de los nifios con una gran variedad de trastornos fisicos y de la
salud (Heward, 1997:404).

Para Heward (1997:406) existen ciertas normas para determinar el nivel de
trastorno, tales como:

1. Discapacidad Grave

¢ Dependencia total para la satisfaccion de las necesidades fisicas.

e Control defectuoso de la cabeza.

e Deformidades reales o potenciales que limitan determinadas funciones o
provocan dolor.

e Deéficit perceptivo y/o sensorio-integrativos que impiden adquirir las
capacidades académicas y motoras adecuadas a la edad.

2. Discapacidad Moderada

e Cierto grado de independencia en la satisfacciéon de las necesidades
fisicas. Control funcional de la cabeza.

o Deformidades reales o potenciales que limitan determinadas funciones o
provocan dolor.

o Déficit perceptivo y/o sensorio-integrativos que impiden adquirir
capacidades académicas y motoras a la edad.

3. Discapacidad Ligera

¢ Independencia para la satisfaccion de las necesidades fisicas.

o Existencia de un potencial para mejorar la calidad de las capacidades
motoras y/o perceptivas con intervencion terapéutica.

e Existencia de un potencial para la regresiéon de la calidad de las
capacidades perceptivas y motoras sin intervencion.

Principales discapacidades fisicas:

a) Paralisis cerebral
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b
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Espina Bifida

Distrofia muscular
Ontogénesis imperfecta
Lesiones de la médula espinal

N N N N

2.2.2. Discapacidad Sensorial

Consiste en la alteracion del funcionamiento en el area del cerebro que controla
los sentidos de la vista y el oido. Este tipo de discapacidad comprende a las
personas con deficiencias visuales, auditivas y de comunicacion.

a) Deficiencias visuales

Las deficiencias visuales son el debilitamiento o pérdida total o parcial del
sentido de la vista.

La pérdida o disminucion de la visidn puede presentarse en uno o en ambos
ojos, éstos se derivan de enfermedades como la diabetes, leucemia o pueden
ser por accidentes o por intoxicaciones crénicas.

Las personas con deficiencias visuales presentan grandes dificultades, ya que
la vision es la fuente de conocimiento mas importante, aunque no la unica, pero
es el principal estimulo incitador de conductas, y por ello, responsable del
desarrollo motor, cognitivo y emocional.

b) Deficiencias Auditivas

Esta discapacidad consiste en la pérdida total o parcial de la audicién, el grado
de pérdida se divide en dos grupos, por un lado se encuentran los sordos
profundos y por el otro lado se encuentran los hipo acusticos que tienen la
posibilidad de adquirir el lenguaje oral por medio de la via auditiva, mientras
que en los sordos profundos la visién se convertira en el medio principal para el
aprendizaje como para el establecimiento de la comunicacion.

En cuanto a la pérdida auditiva se encuentran las siguientes causas:

e Congénita: Puede ser por cualquier condicion que se presenta al nacer o
por una enfermedad hereditaria.

e Adquirida: Se presenta como consecuencia de alguna enfermedad como
la meningitis, por accidente o por efectos toxicos de algunas drogas.

En atencion al momento en que se presenta, existe una division entre la
sordera prelocutiva (antes de que el nifio adquiera el habla) y poslocutiva
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(posterior a la adquisicion del habla). Si la sordera se adquiere antes del cuarto
ano de vida, la persona pierde completamente el habla; si se contrae entre el
cuarto y el séptimo afio, la persona no pierde el habla, pero ésta es defectuosa;
cuando se adquiere después del octavo afio, la voz no presenta ningun
trastorno (Valmaseda, 1991:3).

Dicho autora también establece que de acuerdo con la localizacién de la lesion
(oido externo, medio o interno) el grado de pérdida auditiva sera mayor o
menor y se diferencia entre:

e Sordera Conductiva (o de transmision): se refiere a cualquier efecto o
condicion que afecte a la progresion del sonido hacia el oido interno,
obedece a obstrucciones en el oido externo o medio. En este caso, la
deficiencia puede ser tratada de forma médica y/o quirurgica. La pérdida
auditiva ocasionada por la alteracién en la conduccion del sonido es de
tipo cuantitativo, ya que afecta el grado de la audicién pero no la calidad
de la misma.

e Sordera neurosensorial (de percepcidn): esta asociada a problemas en
las estructuras del oido interno o en las vias de acceso al cerebro. En
este caso no existe ningun tratamiento que permita restablecer la
audicion o corregir la pérdida auditiva que afecta tanto a la cantidad
como a la calidad del sonido.

c) Personas con problemas en la comunicacion y en el lenguaje

Son las personas que presentan trastornos de comunicacion que se
caracterizan por deficiencias del habla o el lenguaje y que por diversas razones
no estan en posibilidad de hablar en forma normal, motivo por el cual enfrentan
una serie de problemas para comunicarse (OMS, 1992). Este es el caso de los
mal denominados sordomudos, quienes debido a una sordera congénita o
adquirida durante los primeros afios de su vida no aprendieron a hablar o bien
perdieron esta funcion.

Los sordos pueden comunicarse por medio del lenguaje de sefias, ademas de
que algunos aprenden a leer los labios o por medio de la rehabilitacion se les
ensena a hablar.

2.2.3. Discapacidad Intelectual

Para establecer las caracteristicas principales que envuelven a las personas
con discapacidad intelectual (Dl), es necesario conocer a qué se refiere este
término y desmitificar la idea que, a partir de una clasificacién basada en el CI
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(Coeficiente Intelectual), sitta a estas personas como sujetos incapaces,
dependientes y sin posibilidades de desarrollo cognitivo ni social.

En este sentido, la AAMR (Asociacion Americana sobre Retraso Mental) define
a la DI como “una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en
el funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa tal como se ha
manifestado en habilidades practicas sociales y conceptuales. Esta
discapacidad comienza antes de los 18 afios” (Verdugo, 2002:18).

En los nifos, los niveles de discapacidad intelectual varian ampliamente, desde
problemas muy leves hasta problemas muy graves. Los nifios con discapacidad
intelectual puede que tengan dificultad para comunicar a otros lo que quieren o
necesitan, asi como para valerse por si mismos. La discapacidad intelectual
podria hacer que el nino aprenda y se desarrolle de una forma mas lenta que
otros nifos de la misma edad. Estos nifios podrian necesitar mas tiempo para
aprender a hablar, caminar, vestirse o comer sin ayuda y también podrian tener
problemas de aprendizaje en la escuela.

Las causas pueden ser una lesion, enfermedad o un problema en el cerebro.
En muchos nifios no se conoce la causa de la discapacidad intelectual. Algunas
de las causas mas frecuentes como el sindrome de Down, el sindrome
alcohdlico fetal, el sindrome X fragil, afecciones genéticas, defectos congénitos
e infecciones, ocurren antes del nacimiento. Otras ocurren durante el parto o
poco después del nacimiento.

La discapacidad intelectual abarca toda una serie de enfermedades y
trastornos, dentro de los cuales se encuentran el retraso mental y el sindrome
de Down vy la paralisis cerebral.

a) Retraso Mental

Dificultad en el aprendizaje y en la ejecucion de determinadas habilidades de la
vida diaria. Se caracteriza por un funcionamiento intelectual general
significativamente inferior a la media (70 a 75 o inferior) mismo que debe
obtenerse mediante dos o mas pruebas de inteligencia, que se acompafa de
limitaciones significativas de la capacidad adaptativa en por lo menos dos de
las siguientes areas de habilidades: comunicacion, cuidado de si mismo, vida
en el hogar, habilidades sociales, relaciones con la comunidad, autodireccion,
salud y seguridad, habilidades académicas funcionales, tiempo libre y trabajo.

Existen multiples causas que originan el retraso mental, algunos se presentan
al momento de la concepcion o durante el embazo, en la infancia o en la
adolescencia, otras se refieren a factores hereditarios; sin embargo, debe
manifestarse antes de los 18 afos de edad, por considerarse que en nuestra
sociedad ésta es la edad en la que el individuo asume generalmente el papel
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de adulto, lo cual seria uno de los parametros para diagnosticar las limitaciones
en las habilidades de adaptacion (Verdugo, 1995:3).

Dentro de las causas perinatales existen una serie de factores que se
presentan durante la vida intrauterina, como son: la malnutricién, el uso de
drogas, el consumo de alcohol, la ingesta cotidiana de sustancias quimicas,
ademas de la presencia de enfermedades como sarampion, rubéola,
tuberculosis o sifilis.

En cuanto a las causas posnatales, se encuentra el envenenamiento por plomo
y las lesiones cerebrales ocasionadas por accidentes o por el abuso fisico en
contra de menores.

b) Sindrome de Down

Esta discapacidad, que en forma equivocada se le llama mongolismo, se
presenta por una alteracion de cromosomas en el momento que el 6vulo es
fecundado. Se origina por una alteracion en el par de cromosomas numero 21,
donde aparece un cromosoma adicional, de aqui que el nombre correcto de
esta discapacidad sea el de trisonomia 21.

Las personas con sindrome de Down tienen 47 cromosomas, por ello
presentan una serie de caracteristicas fisicas y mentales (Cunningham,
1990:2).

e QOjos oblicuos inclinados hacia arriba y hacia fuera.

e La cara tiene un aspecto plano porque el puente de la nariz suele ser
mas bajo y los pdmulos mas altos, situacién que contribuye para que la
nariz parezca mas pequefia y achatada.

e La cabeza es mas pequefa delo normal y la parte posterior de la misma
es aplanada.

e Las orejas son mas pequenas.

e La boca es mas pequefia en su interior y los labios son delgados. Por el
contrario, la lengua es prominente y se desborda, razon por la cual
frecuentemente tienen la boca abierta.

e El cuello, las piernas, los dedos y los brazos son mas cortos, mientras
que los pies son anchos.

Las personas con sindrome de Down presentan un dafio en el sistema nervioso
central (cerebro y cerebelo), el cual se manifiesta por un retardo significativo
tanto en la maduracion como en el desarrollo de estas personas; incluso,
algunos presentan inestabilidad psicomotriz.

También tienen una predisposicion a contraer una serie de enfermedades, a
esto obedece que gran parte de ellas no sobrepasan la infancia. Actualmente,
con una atencién adecuada, aquellos que no padecen malformaciones
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cardiacas graves llegan a la vida adulta y pueden llevar una vida normal hasta
los 50 afos en promedio.

c) Paralisis Cerebral

Es ocasionada por una lesion irreversible en los centros motores del
cerebro o cerebelo que son originados por factores hereditarios o pueden
ser por problemas antes, durante o después del parto. En este caso, el
cerebro es incapaz de controlar el uso de ciertos musculos, razén por la
cual los movimientos simples resultan extremadamente dificiles de llevar
acabo.

Las personas con paralisis cerebral tienen dificultad para caminar y hablar,
en ocasiones también presentan problemas visuales y/o auditivos, por lo
que requieren de fisioterapia del cuerpo y del lenguaje, a través de la cual
se consigue reducir en cierto grado la discapacidad (OMS, 1992).

2.3 Derechos de las personas con discapacidad

Las personas con discapacidad han sido consideradas como una categoria
diferente e incluso oprimida que para lograr ser integrada a la sociedad en
igualdad de oportunidades necesita primero el reconocimiento de sus
derechos.

Los principales derechos de las personas con discapacidad se encuentran
contemplados por la Comision Nacional de Derechos Humanos, asi como
también en diversos Instrumentos de caracter Regional y Universal, tales como:

e Declaracién Universal de Derechos Humanos

¢ Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos

¢ Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales.

e Convencioén sobre la Eliminacion de todas las formas de discriminacion en
contra de la Mujer.

e Convencion sobre los Derechos del Nifo

e Convencién americana sobre Derechos Humanos.

Estas medidas internacionales que respaldan a las personas con discapacidad,
comenzaron a tomar fuerza a partir de los 80°s. Cabe destacar que fue en 1981
cuando por primera vez se definiod la discapacidad como la relacion establecida
entre las personas con limitaciones y su entorno.

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 para las personas con
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discapacidad; que sefalan el compromiso moral y politico de los Estados para
que estos adopten las medidas necesarias para lograr dicha igualdad.

Dentro de la Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos, estan
establecidas las bases para que en las leyes no pueda permitirse la
discriminacion del ser Humano por razones de raza, color u origen étnico,
racional, familiar, la religion, la riqueza o la posicion econdmica social, el idioma
o el sexo, la condicidn fisica, mental o sensorial.

En sus articulos da a conocer que todo ser humano tiene derecho a la igualdad
de oportunidades en la sociedad para lograr su desarrollo integral. Por lo tanto,
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
informacion, 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 especiales; el
derecho a la proteccion como consumidores; el derecho a una plena
participacion familiar y a una integridad personal; el derecho a la religion y a la
vivienda.
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lIl. EL ENFOQUE SISTEMICO Y LA FAMILIA

El estudiar a la familia mediante un enfoque sistémico, lleva a tener en cuenta
sus caracteristicas como sistema humano en su totalidad, el cual tiene una
finalidad, y esta formado por seres vivos, complejos en si mismos, en el que se
debe considerar que la totalidad es mas que la suma de cada uno como
individuo. En  él se genera un proceso de desarrollo, que permite su
crecimiento en complejidad y en organizacion; con una perspectiva
multigeneracional y en el que un evento histérico o situacional como la
discapacidad afectara a los miembros del sistema, en diferente grado, pero, al
final todos se veran de cierta manera modificados por esta situacion.

Ademas, toda familia nuclear o extendida se relaciona con otros sistemas con
los que debe interactuar, que influyen en su dinamica en forma negativa o
positiva. En este sentido, consideramos a la familia como un sistema integrador
multigeneracional, caracterizado por varios subsistemas de funcionamiento
interno e influido por una variedad de sistemas externos relacionados (Nichols
y Everett, 1986. citado por Gonzalez S.C. 2002:1).

3.1. Teoria General de los Sistemas

Diversos enfoques han tratado de dar una explicacién al comportamiento
humano, pero buscando otro modo de ver el mundo surgio la Teoria General
de los Sistemas, la cual abri6 una nueva y amplia gama de aspectos a
considerar para el estudio no soélo del individuo como tal, sino de la interaccion
con su entorno en el cual se encuentra inmerso.

Ludwing Von Bertalanffy (1976:9), bidlogo y pionero en la aplicaciéon de los
principios de la Teoria General de Sistemas, sefala que la idea basica de la
teoria es que un sistema debe ser entendido como una totalidad y no puede
comprenderse examinando sus partes individuales en aislamiento.

Hall y Fagan pretenden dar una definicién, quiza la mas sencilla, de lo qué es
un sistema: “conjunto de objetos asi como de relaciones entre los objetos y
entre sus atributos. Los atributos son las propiedades de los objetos, y las
relaciones mantienen unido al sistema” (citado en Watzlawick, 1987:177).

Sin embargo, esta definicion no considera dos aspectos de suma importancia
en la teoria de los sistemas, y son:

a) Larelacion entre el sistema y su medio.
b) Se considera como caracteristica de los sistemas la direccion de un
objetivo, sus actividades son teleoldgicas.
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De ahi que Suarez y Rojero (1983:14) prefieran definir un sistema como un
conjunto de elementos en interaccion dinamica organizada en funcion de una
finalidad.

Mientras que Luhman (1987:242) considera como paradigma central de la
nueva teoria de los sistemas, al sistema y al medio, y coincidiendo en esto con
otros autores, que la realidad y los fendmenos no son objetos independientes,
sino que existe alguna relacion entre ellos: pues ni ontolégica ni analiticamente
es el sistema mas importante que el medio; ambos son lo que son solamente
en relacion reciproca al otro.

En definitiva, lo que se asevera es que en el estudio del individuo nos tenemos
que fijar, necesariamente, en el medio (contexto) si queremos entender la
situacion en su totalidad, ya que cualquier modificacion en uno de los
elementos que componen el sistema social va a afectar a la totalidad del
mismo. Asi también, cualquier cambio en el contexto o medio va a tener
consecuencias para los elementos constituyentes del mismo. Lo que origina
que nada se comprendera como algo atomizado y aislado. Todo esta de alguna
manera, sobre todo en las relaciones personales y sociales, en mutua conexion
e interdependencia.

Esta concepcion interactiva del individuo, Macias R. (1994: 163) lo concibe
como una organizacion y un orden que se une en infinidad de procesos a otros
macro y micro sistemas, en 1968 esta nueva concepcion surge con una serie
de conceptos y principios en los que se basa para explicar el comportamiento
del universo y de los seres que lo conforman, entre ellos la familia, definiendo a
ésta, como una unidad sistémica, inserta y relacionada con otros sistemas
humanos de mayor y menor jerarquia o complejidad, que realiza funciones
especificas necesarias para la satisfaccion de las necesidades de los miembros
que la integran, asi como de ella misma como unidad de desarrollo.

Satir (1991:44) reconoce dos tipos de sistemas:

1. Los sistemas cerrados, en los que las partes tienen una conexion muy
rigida 6 cuando se encuentran desconectadas por completo; en
cualquier caso, la comunicacién no fluye entre las partes, o del exterior
hacia dentro y viceversa. Cuando las partes se hallan desconectadas, a
menudo conservan un aspecto de funcionalidad, la informacién se
escapa y no lleva direccion.

2. El sistema abierto, es aquel en el que las partes estan interconectadas,
responden y son sensibles a las demas, y permiten que la informacion
fluya entre el ambiente interno y externo.

Bajo esta perspectiva sistémica, la familia es un sistema social abierto y
dinamico (Gracia, 2000:18), donde cada uno de sus miembros es una parte
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interdependiente de la totalidad mas amplia, y su conducta afecta a todos los
miembros de la familia. No puede considerarse al individuo, a la familia, a la
estructura social, ni siquiera a las mismas pautas culturales, como sistemas
cerrados o como entidades separadas e independientes, sino que son partes
interrelacionadas e interactuantes de un todo que cambian y se transforman a
lo largo del tiempo.

3.2. La Familia

La teoria sistémica de la familia destaca, sobre todo, la interaccion y el
contexto; el comportamiento individual se considera dentro del contexto donde
ocurre. Desde esta perspectiva, funcidn y disfuncién se definen en relacién con
el ajuste entre el individuo y su familia, su contexto social y las demandas
psicosociales de la situacion: en este caso, la discapacidad.

Ackerman, (1970:53) sostuvo que existia una continua interaccién dinamica
entre los factores biolégicos que determinan la vida del ser humano y el medio
social dentro del cual interactua y que el conflicto interpersonal procede al
conflicto intra psiquico, que no es sino el resultado de conflictos interpersonales
interiorizados. Por lo que, considera a la familia como la formadora del
individuo mediante las experiencias de realizaciéon y fracaso; de la salud y la
enfermedad, de aprender a querer y ser queridos, en si como la unidad basica
de intercambio, en donde los valores que se intercambian son el amor y bienes
materiales; cuya funcién principal es socializar y fomentar el desarrollo integral
de cada uno de sus miembros, asi como de ella misma como unidad vital de
desarrollo.

Estrada (1993:11) parte de que la familia es en esencia un sistema vivo de tipo
abierto, el cual se encuentra ligado e intercomunicado con otros sistemas como
el bioldgico, el psicoldgico, el social y el ecoldégico. Ademas, la familia pasa por
un ciclo donde despliega sus funciones: nacer, crecer, reproducirse y morir.

Cordera de Hillman (1988:86) sefiala que la familia constituye una gestalt, una
verdadera estructura, donde la accion de uno de los miembros incide sobre los
demas, debiendo proveerse entre ellos roles interrelacionados con el fin de
mantener el equilibrio.

Por otra parte Ana Quiroga (1992:43) sostiene que la familia es el ambito
primario de emergencia y constitucion de la subjetividad. Escenario inmediato
de nuestras primeras experiencias, de los protoaprendizajes fundantes de
nuestros modelos de aprender. Escenario e instrumento de nuestra
constitucidon como sujetos, en un transito que va de la dependencia absoluta a
la autonomia. De la simbiosis a la individuacion.
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La familia es una organizacion grupal que tiene rasgos universales que
comparte con otros sistemas pertenecientes al mismo orden social, pero como
estructura de interaccion entre los sujetos es uUnica, particular. Esta sostenida
en un orden social e historico que la determina influyendo en ella,
constituyéndola desde distintas relaciones: economicas, politicas, ecoldgicas,
culturales, juridicas, etc.

La familia segun Fernandez Moujan (1986:162) es una unidad que tiene una
identidad propia que la define, tiene ademas una estabilidad: la estructura que
permitira el interjuego dinamico que la identidad propone. Otro elemento basico
dentro de esta unidad es la satisfaccion, que como tal tiene necesidades
elementales, organicas, ademas de otras mas alejadas de lo organico.
Identidad, estabilidad y satisfaccion, son tres caracteristicas basicas de la
familia:

e La identidad de la familia se define como una identidad grupal que
adquiere un total sentido como relacion de un “nosotros” en
contraposicion de un “yo” individualista.

e Con respecto a la estabilidad, se refiere a la estructura familiar, seria
la organizacidon que permite mantener la unidad del grupo
especialmente en los momentos de desacuerdos o ansiedad.
Controla de manera explicita e implicita las acciones y emociones
que surgen.

e La satisfaccion seria la capacidad de elaborar (o sea de transformar)
las relaciones durante los periodos de inicio de acciones o
ansiedades motivadoras tanto por fuerzas externas e internas.

La familia se forma originalmente por la uniéon de dos personas adultas, luego
ésta se extiende con la llegada de los hijos. Dentro del grupo familiar el nifo
comienza a desarrollarse con base en las relaciones interpersonales que
vivencia con los miembros de su familia. El nifo va adquiriendo el sentido de la
identidad, de libertad y autoridad, ademas, aprende a compartir, competir,
distinguir sentimientos de frustracion, celos, rivalidad, etc. Es decir, el nifio en la
familia comienza el proceso de socializacion que continuara después en los
grupos extra familiares y sociedad en general.

La familia es la institucién social fundamental, la piedra angular de nuestra
sociedad. También es la arena primaria en que un individuo, invalido o no, se
socializa, se educa, expuesto a las creencias y valores de su cultura.

La familia como todo organismo vivo, tiene una historia, un nacimiento y un
desarrollo. Se reproduce, declina y también muere. Confronta diferentes tareas
en cada uno de estos pasos: la union de dos seres con una meta comun; el
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advenimiento de los hijos, el educarlos en sus funciones sexuales y sociales, el
soltarlos a tiempo para la formacion de nuevas unidades y el quedar la pareja
sola nuevamente. Si la familia cumple con estas funciones, sera una familia
sana, y si en alguna de ellas fracasa o se detiene, sera un sistema enfermo
(Estrada, 1997:12)

A través de dos mecanismos principales regula su funcionamiento:

a) Control homeostatico y
b) Red de comunicaciones

La homeostasis utiliza fuerzas directrices y la comunicacion, mensajes.

Ambos mecanismos dan lugar a la formacién de funciones, la del padre, de la
madre, de los hermanos, y son estos elementos precisamente los que nos
ayudaran a entender y manejar al sistema de manera tal que nos permita la
extraccidn de sus ingredientes curativos.

Segun Estrada (1997:12), para entender el proceso homeostatico es
conveniente pensar en él como un sistema de fuerzas organizadas entre si, de
tal manera que le confieren al “organismo familiar” una estructura
temporoespacial sui generis, es decir, que cada uno de sus miembros estara
colocado en una posicion especial respecto a los otros, la cual nadie puede
abandonar, puesto que de hacerlo, entraran en juego reacciones de todos los
miembros de la familia, de tal forma que obligaran necesariamente a la
conservacion de dichas posiciones, tendiendo siempre a conservar la misma
estructura geométrica del sistema.

En cuanto a la red de comunicaciones, sabemos actualmente que tiene un
papel preponderante en la salud o enfermedad del individuo. Una familia
formula su propio cédigo de mensajes y, so pena de sufrir las consecuencias
de rechazo o abandono, sera necesario que cada miembro siga fielmente dicho
cbdigo para ser aceptado plenamente en el seno del sistema.

La comunicacién a todos sus niveles, ya sea verbal o no, activa o ausente en
apariencia, tendra siempre un efecto de fendmeno generalizado donde no
importando cémo ni a quién sea dirigido el mensaje, producira en todos una
respuesta y retroalimentara respectivamente a quien lo manda.

Finalmente tenemos como resultado de la homeostasis y la comunicacién, la
aparicion de roles en la familia, lo cual determina igualmente que marchen bien
las cosas o0 que el sistema se enferme. La ausencia de una funcién clasica
como la del padre o la madre, o bien el que un miembro tome el papel del otro,
determinara que todos sufran las consecuencias.
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3.3. Tipos de Familia

Hablar de tipos de familia, no implica necesariamente o clasificarla de manera
acartonada. Tipificar a las familias representa, o puede ser entendido, mas
bien como un intento de describir de forma mas o menos ordenada las
caracteristicas principales de una familia. Implica la descripcion de ciertos
patrones repetitivos en la familia, en términos de interaccion, formas y pautas
de comunicacion, manejo de aspectos tales como: autonomia, independencia,
poder, entre otros; a fin de detectar algunos elementos claves que permitan
comprender de manera mas precisa y objetiva el funcionamiento y dinamismo
familiar; dando pauta a un proceso de intervencion oportuno y acertado dentro
de la problematica familiar.

Desde el enfoque sistémico familiar, su principal representante, Minuchin
(1984:8), se plantea que los diferentes tipos de familias, dependen de la forma
en que estan estructuradas y de la forma en como se relacionan sus miembros,
considerandose a partir de estos criterios, que existen nueve categorias:

a) Familias de pas de deux. Estas familias estan conformadas por dos
miembros, los cuales en forma inconsciente presentan una dependencia
reciproca, por ejemplo las familias formadas por un solo progenitor o las
familias que se encuentran en fase de nido vacio.

b) Familias de tres generaciones. Este tipo de familias es muy frecuente
encontrarlas tanto en las ciudades como en las provincias, y son
conocidas también como extensas, ya que viven en una sola casa los
abuelos, hijos y nietos, hay ocasiones que hasta los tios ocupan un lugar
dentro de la estructura familia.

c) Familias con soporte. Las familias de este tipo se presentan cuando son
muy numerosas Yy es necesario delegar autoridad a algun miembro de la
familia siendo comun que el mayor de los nifos reciba la responsabilidad
parental, como es el criar a lo demas nifos.

d) Familias acordedn. Existen algunas familias en las que alguno de los
progenitores vive alejado del resto de los miembros del sistema familiar.
En estas familias el otro progenitor toma la responsabilidad que el
primero ha dejado. Generalmente, se observa esto en las familias de
personas que se han ido a trabajar a las grandes ciudades, en busca de
mejorar su condicion, pero dejan en su lugar a su esposa.

e) Familias cambiantes. Estas familias, por situaciones econdémicas o
emocionales, tienden a cambiar constantemente de residencia o pareja,
lo cual desestabiliza a la familia, dado que el cambio de residencia
implica tener nuevas amistades y habituarse a un nuevo medio social.
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En otras circunstancias, es la composicion misma de la familia la que
varia, por ejemplo, cuando el progenitor soltero cambia de pareja una y
otra vez.

Familias huéspedes. La familia huésped tiene la caracteristica de tener
un nifo huésped temporalmente, se recomienda que la familia no debe
de establecer vinculos afectivos fuertes, ya que llegara el dia en que el
nifio tenga que regresar a su familia de origen.

Familias con padrastro o madrastra. Ante el ingreso de un padre
adoptivo la estructura familiar se altera, y puede éste no integrarse con
compromiso pleno a la nueva familia o bien la familia mantenerlo en la
periferia.

Familias con fantasma. La familia de este tipo, es la que ha sufrido la
muerte o desercion de un miembro importante, presenta problemas en la
asignacion de tareas del miembro faltante, un ejemplo seria cuando a la
falta de la madre las necesidades llevan a decir: “si mi madre viviera,
sabria qué hacer”. El realizar funciones de la madre se convierten en un
acto de deslealtad a su memoria.

Familias descontroladas. Son aquellas familias que constantemente
presentan problemas de control en areas de organizacién, jerarquia, y
proximidad entre sus miembros, etc. Por lo tanto el tipo de problemas
dependera de la etapa en que se encuentren los miembros de la familia.

Familias psicosomaticas. En este tipo de familias existe un miembro con
problemas psicosomaticos, la estructura familiar incluye una excesiva
insistencia en los cuidados hacia dicho miembro presentando como
caracteristicas la sobreproteccion, fusidon o unidon excesiva entre los
miembros de la familia, e incapacidad para resolver problemas.
Aparentemente, son familias sanas porque su relacion con los demas es
adecuada, es decir, serian el tipo de familia ideal.

Por otra parte, desde un enfoque estructuralista (Minuchin y Montalvo,
1967:112), y en funcién de los limites, las familias pueden ser:

a) Amalgamadas;
b) Desvinculadas;y

c)

Funcionales (normales).

En el primer tipo de familia, los limites no se encuentran bien establecidos, no
son claros, toda la familia pareciera mas bien una masa amorfa, en las que no
hay diferenciacion entre sus miembros. Por el contrario, en las familias
desvinculadas existe una exagerada importancia al proceso de individuacion, a
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tal grado que el sentido de pertenencia parece no existir, de tal suerte, que la
conducta o lo que le pase a un miembro no parece afectarle a otro. El tercer
tipo de familia, la familia funcional, representa el punto de equilibrio, ni los
miembros estan fusionados e indiferenciados, ni desarticulados e
independientes, permitiéndose por ello las pautas de ajuste al interior de la
misma.

La familia amalgamada, ante un problema o situacion conflictiva, tiende a
exagerarlo, centrando y dirigiendo toda su energia a dicho problema; mientras
que la familia desvinculada pudiera en un momento dado actuar como si no
existiera o no le afectara, no poniendo atencion, ya que el problema parece no
afectarle.

En el caso particular de enfrentarse con un miembro discapacitado, que
requiera de educacién especial, la familia amalgamada tendera a reaccionar
proporcionandole una exagerada atencion. La vida familiar en tales casos,
pareciera girar en torno al miembro discapacitado pasandose a un segundo
plano cualquier otra situacion familiar, pudiendo llegarse al grado de frenar o
imposibilitar el desarrollo de los demas miembros de la familia.

Por el contrario, en una familia desvinculada un miembro discapacitado no
parece encontrar suficiente apoyo. Es la clasica familia que se desatiende de
los problemas. Por ejemplo, con un miembro con retardo mental, la familia
desvinculada tenderia a reaccionar casi de manera automatica, recluyéndolo
en un internado de educacion especial, optando por esta opcion como la unica
solucién —en el mejor de los casos-, sin poner en consideracion el nivel o grado
de retraso, las posibilidades de rehabilitacion en casa, o mediante consulta
externa, etc. Asimismo, seria una accion en la mayoria de los casos llevada a
cabo a lo sumo por los dos padres o por uno de ellos, debido a que los demas
miembros de la familia se mantendrian al margen.

Retomando algunos otros tipos de familia, desafortunadamente existe la que
podria denominarse “saboteadora” (Bleger, 1979; Pichén-Riviére, 1980:122), y
aunque no siempre sea todo el sistema familiar, algun miembro si lo es, siendo
por lo regular el miembro de mayor fuerza, ya sea en términos de su
centralidad, y/o por su jerarquia, entendida la primera como importancia de un
miembro, y la segunda como el poder o grado de participacion en la toma de
decisiones dentro de la familia (Minuchin y Fishman, 1979:19).

La familia saboteadora, se entiende como aquella que a pesar de que en
apariencia estd de acuerdo con la atencion y acepta colaborar, y que
manifiestamente no pone ningun obstaculo, lleva al mismo tiempo una serie de
tacticas o acciones que de manera indirecta obstaculizan o frenan al proceso
de intervencién. Ejemplo de ello, puede ser la situacion de que, aun cuando la
propia madre solicita la pronta atencién de su hijo por problemas de lenguaje,
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resulta que no llega a tiempo, falta a menudo, cuando se le pide que avise a los
otros miembros de familia para una entrevista, se le olvida decirles, etc.

Por ende, dependiendo de las caracteristicas de la familia en términos de sus
dinamismos y su estructura, de su nivel de funcionamiento, de los recursos con
los que dispone para enfrentar situaciones nuevas y/o conflictivas, es que la
familia por si sola podra enfrentar adecuadamente las diversas situaciones que
implican la educacion especial.

3.4. Familia y Discapacidad

La familia es en esencia un sistema vivo de tipo abierto tal como lo describid
Bertalanffy en 1968. Al conceptualizarlo asi veremos que dicho sistema se
encuentra ligado e intercomunicado con otros sistemas, como el bioldgico, el
psicoldgico, el social y el ecoldgico. Ademas, la familia pasa por un ciclo donde
despliega sus funciones: nacer, crecer, reproducirse y morir, la cuales pueden
encontrarse dentro de un marco de salud y normalidad o bien adquirir ciertas
caracteristicas de enfermedad o patologias.

En este complejo tejido humano, la llegada de un hijo es un hecho que, en
cuanto altera la estructura existente hasta entonces, produce una alteracion
fundamental. Levin (2003:38) sostiene que un nifio antes de nacer es, para los
padres, una hipétesis, un proyecto, una promesa, es aquello que los padres
imaginan, novelan, inventan, suenan y escenifican a partir del ideal de cada
uno. Hipodtesis, porque los padres la construyen en un devenir temporal y el
hijo, aun no nacido, representa una novedad. Proyecto, porque los progenitores
edifican sus planes en funcién del nacimiento de este hijo y proyectandose en
el. Cumple una promesa porque resignifica la historia de los padres y sus
abuelos, siendo una esperanza de futuro y trascendencia. Todos ellos, generan
en la fantasia de los padres, la existencia de un supuesto hijo “ideal”.

Un nifilo, mucho antes de nacer, ya es hijo, nieto, sobrino o hermano. No sélo
ocupa, desde entonces, un lugar en las fantasias inconscientes de ambos
padres, sino también en una complejisima trama de emociones inconscientes
en la cual participa, en mayor o menor grado, toda la familia. (Chiozza,
2005:44)

Concebir un hijo, es uno de los acontecimientos vitales mas importantes. Un
hijo, es una “idea” (que precede al deseo asumido de procrearlo) que surge en
la infancia en ambos sexos, pero es recién en la adultez, cuando se manifiesta
por primera vez la fantasia concreta de la pareja de engendrar un hijo que
represente la combinatoria de ambos. “Concebir” hace referencia a ese
proceso, por el cual el hijo ya existe desde mucho antes, en la mente de sus
progenitores y no solo tiene un lugar en las fantasias inconscientes de ambos
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padres, sino también en mayor o menor grado, en toda la familia (Ibid,
2005:45).

A veces, el deseo de concebir un hijo encierra un pensamiento egoista como
por ejemplo, tener la fantasia de que arregle situaciones matrimoniales, llene
un vacio o concrete nuestras ambiciones proyectadas en él. Este deseo, no
esta exento de ambivalencias, como por ejemplo:

e Ambos padres no se sienten aun preparados para asumir este rol,
porque todavia desean seguir siendo hijos.

e |a mujer embarazada que presenta vomitos o nauseas expresa
con ello su rechazo inconsciente a una union entrafable a un
hombre que en el fondo, no ha dejado de sentir como un extrafo
(Soifer, 1973:26).

e Ademas percibe a este nuevo ser como ajeno a si misma que
habita dentro de su propio cuerpo.

e Cabe agregar a esto los celos que genera en cada uno de ellos, la
envidia que el padre siente por la maternidad, aunque existe un
interés curioso que lo prepara para ejercer la paternidad y la culpa
“unida a la satisfaccion de engendrarlo”. (Ibid. 2005:45-46)

Cuando un hijo nace, los progenitores sienten por un lado que es un regalo y
por otra parte, suelen experimentar una responsabilidad que temen no poder
asumirla. Esta responsabilidad frente al nacimiento de un nifio enfermo se
exacerba. Chiozza expresa que los padres, ante esta situacion, habitualmente
se preguntan, con temor o con angustia, ¢ por qué pasa esto? (Ibid. 2005:47)

El hijo puede ser esperado, deseado por sus padres, o puede no serlo. El hijo
puede constituir el fruto de una auténtica necesidad humana, surgida de una
relacion de pareja exitosa. O puede, por el contrario, ser una coartada para
paliar frustraciones matrimoniales.

Ahora bien, ¢qué sucede cuando el hijo que llega posee algun tipo de
discapacidad? En principio, se produce una conmocién. Las expectativas y
fantasias que los padres se habian forjado ya no sirven. Deben ser
reformuladas. Un hijo discapacitado hace siempre conmover las bases de la
pareja.

En 1983 estudiosos en el area (Turnbull, Summers y Brotherson) propusieron
un marco de sistemas familiares para aquellas familias con un hijo con
discapacidad, el cual consiste en cuatro elementos:

a) La interaccién familiar. Los miembros padre-hijo, hermano-hermano
actuan entre si de conformidad con unas reglas de cohesidn,
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adaptabilidad y comunicacion. La cohesion es el grado de cercania o
distanciamiento entre los integrantes de la familia. La adaptabilidad es el
grado de estabilidad y reaccion frente a los cambios, y la comunicacién
es el grado de sinceridad y franqueza entre los miembros de la familia.

b) La estructura familiar. Se refiere a las caracteristicas descriptivas de la
familia, como sus integrantes, su cultura y su ideologia.

c) Funcion familiar. Se refiere a los resultados o productos finales de la
interaccion y la estructura de la familia. Las funciones familiares estan
dirigidas a satisfacer las necesidades de cada uno de los miembros y
que pertenecen a varias categorias como economia, educacion,
vocacion, afecto y socializacion.

d) El ciclo de la vida familiar. Describe los cambios que la familia
experimenta como parte de su desarrollo. Por ejemplo, si el nifio con
discapacidad adolece de limitaciones severas, la familia probablemente
tendra que prever una situacion de atencion y de dependencia muy
prolongada. En algunos casos el miembro con discapacidad, quiza
nunca llegue a dejar el hogar.

Las familias con un hijo con discapacidad, no son iguales a las demas en el
sentido de que sus necesidades varian. Cada familia es unica. Dentro del
nucleo familiar intervienen muchas caracteristicas que determinan la forma
como la familia reacciona ante una discapacidad, la forma como cada uno de
sus miembros se adapta a la situacion, y la forma como enfrentan el desafio de
incorporar al menor con discapacidad a la estructura y a la funcion de la familia.

Tras la comunicacion del nacimiento de un nifio con problemas fisicos
evidentes (dedos de manos o pies pegados, malformacién en el pabellén
auricular, estrabismo, alteraciones motrices) o discapacitado (sindrome de
Down, con malformaciones, con deficiencias sensoriales, motoras, mentales o
con dafo neurolégico), la noticia sorprende a la familia en su conjunto, que al
no estar preparada, reacciona en el encuentro con ese bebé con sentimientos
contradictorios, amor y rechazo, al no coincidir con las expectativas del “hijo
ideal” y enfrentan a los progenitores a la frustracién de los anhelos y fantasias,
provocando una profunda herida narcisista, de dificil y lenta recuperacion
(Giberti, 1999:55).

Paniagua (2001:111) sefala que afortunadamente hoy, se esta lejos de los
tiempos en que una persona con discapacidad se le ocultaba y suponia un
estigma. Hasta mediados del siglo XX las discapacidades se atribuian a causas
organicas generadas en la familia por algun tipo de degeneraciéon moral, lo que
llevaba a sentimientos de culpa y verglenza. Aun en la actualidad estos
sentimientos perduran y numerosos padres creen que el nacimiento de un hijo
discapacitado es algun “castigo”.

Actualmente no se actua tan irracionalmente, pero, contindan muchos
prejuicios y creencias, que sin duda tienen que ver con los sentimientos de
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culpa y verguenza que los padres sienten frente a este nifio con deficiencia, lo
que provoca una herida narcisista importante.

Diversos autores como Barbaranne (1994) y Mackeith (1973) citado en Powell
(1991: 127), coinciden en que la familia inicia un largo proceso que describen
como una secuencia de estados emocionales 6 tensos periodos de transicion
respectivamente. Para Barbaranne, los sentimientos que experimentan los
padres de un nifio con algun tipo de discapacidad son: el choque, la negacion,
la culpabilidad, el enojo y la aceptacion, los cuales se describen a continuacion.

El choque. Periodo en el que se presenta el sentimiento de indiferencia en el
que el padre escucha las palabras, sabe lo que quieren decir pero en realidad
no siente nada; es como si el padre de familia se encontrara flotando,
suspendido. Esta etapa inicial puede ser muy breve o bien prolongarse por
largo tiempo.

Negacion. Otra de las reacciones tipicas que experimentan algunos padres es
negar que exista un problema. “Solo esta cansado”, “es su manera de ser’ y
‘va se le pasar”, son manifestaciones de escape que algunos padres
experimentan cuando no quieren aceptar que su hijo tiene una incapacidad.
Niegan que exista un problema, porqué no pueden afrontar que su hijo no sea
perfecto.

Culpabilidad. La culpabilidad es otro de los sentimientos que se experimentan
con frecuencia y que puede ser contraproducente, debido a que nos quita, a
nosotros y a nuestro hijo, un valioso tiempo, ademas de agotarnos
emocionalmente. Este es el periodo en el que los padres se sienten
responsables y se culpan por el problema del hijo.

El siguiente paso que se da en esta etapa es transferir la culpa a alguien. Se
culpa al médico, a la pareja, se culpan el uno al otro por el problema del nifio.
En este tipo de recriminaciones se dan algunos de los casos, en que la pareja
no pueden librarse de este ciclo de inculpacion y culpabilidad, por lo que se
separan.

Por el contrario, cuando la pareja acepta la situacion dandose cuenta que sélo
estaban “golpeandose” verbalmente y se proponen hacer a un lado la culpa y el
dafo; no es facil ayudarse y apoyarse mutuamente, pero las parejas que
aprendieron a hacerlo todavia estan juntas, ayudandose y ayudando a su hijo.
La culpabilidad es una emocién muy singular, por ejemplo, es la base de la
sobreproteccion. La sobreproteccion se basa en el sentimiento profundamente
arraigado de que el padre es el culpable del problema del hijo. Cualquiera que
sea el origen de la sobreproteccion, ésta impide el desarrollo del nifio.

El enojo. Es un sentimiento normal, los sentimientos de ira tienen como
finalidad generar energia para actuar. A menudo se escuchan las preguntas,
¢por qué yo? ¢ipor qué mi hijo?. Se puede advertir la frustracion, la colera y el
dolor en esas preguntas.
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Aceptacion. La aceptacion no significa que las cosas le tengan que gustar tal
como son; significa que el padre acepte a su hijo como un nifio y que lo acepte
como él es, es decir, aceptar que su hijo tiene un impedimento y que tal vez
nunca sera capaz de hacer todas las cosas que un nifio que se desarrollo
normalmente

En México, en comparacién con otros paises, existen pocos estudios e
informacion sobre la participacion de los padres en las actividades de sus hijos.
Como lo menciona Guevara (1996:7), la investigacion educativa sobre
educacion familiar —y, por consecuencia, del tema subordinado relaciones
familia-escuela- es en México muy deficiente. Se trata de un campo de estudio
no del todo construido, sobre el cual poseemos una informacion reducida y
dispersa.

Diversos autores como Acle, De Agulero, Rivera y Jacobo (2003) citado en
Sanchez, (2006:2) coinciden en que los padres y maestros desconocen las
ventajas de la participacion de los padres en la educacién de su hijo. En
educacion especial, esta informacion, en torno a la relacion entre la familia y [1s
necesidades educativas especiales, es pobre y escasa.

Por ello, en concordancia con Rich y Sattes (1985:63) cuando los padres
participan proactivamente en la educacidn escolar se producen resultados
positivos como una mayor asistencia, disminucion de la desercion,
mejoramiento de las actitudes y conducta del alumno, una comunicacion
positiva padre-hijo y mayor apoyo de la comunidad a la escuela.

En nuestro pais muchas de las carencias institucionales y sociales son suplidas
por la familia, estructura basica en la que recae el bienestar del individuo y red
de apoyo fundamental para la persona con discapacidad.

Beavers (1989:194) afirma que en vez de ver a la familia como sobreviviente de
una calamidad, los profesionales deben de identificar las factores que
promueven la educacion y ajuste de un nifio con discapacidad y considerar a la
familia como experta en su propi experiencia —buena y mala- siendo el nifio con
discapacidad parte del problema pero también parte de la solucion.

A través de la interaccion con sus hijos, los padres proveen experiencias que
pueden influir en el crecimiento y desarrollo del nifo e influir, positiva o
negativamente, en el proceso de aprendizaje (Korkastch-Groszko, 1998:113).

La discapacidad puede ser innata o adquirida, transitoria o permanente,
partimos de la base de que es un problema social (Horton y Leslie, 1978:76),
es decir, no exclusivo de la persona y su familia, sino de toda la comunidad.

Este caracter puede ser visualizado, por lo menos, en los siguientes aspectos:
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¢ la interaccion de una persona portadora de deficiencia con sus contexto
especifico y su impacto en el desarrollo de la vida diaria, como definitorio
de la condicion de discapacidad;

¢ la existencia de causas de orden social de deficiencias discapacitantes
(accidentes de todo tipo, catastrofes, violencia, mala praxis meédica,
inequidades sociales, etc.); y

e |a necesidad de la accion social consciente y colectiva para su
tratamiento y resolucion (prevencion, rehabilitacion, atencién de
mantenimiento, equiparacion de oportunidades) (Pantano, 2004:16).

Dicho de otro modo, la discapacidad es un problema social en tanto y en
cuanto, por una deficiencia en el orden de la salud, ciertas personas se ven
afectadas, es decir, limitadas en la actividad y restringidas en su participacion
(CIF/OMS 2001) para llevar una vida segun el patrén cultural vigente para su
edad y sexo. Limitaciones y restricciones que no dependen solamente del
individuo portador de la deficiencia, sino también de las posibilidades de
resolucidon y promocion que la comunidad le ofrece.

En la investigacion y aproximacién al estudio de las familias con discapacidad
muchas veces se ha orientado el analisis subrayando el estrés que padecen las
familias con miembros con discapacidades.

El estrés familiar mantiene una estrecha relacion con el grado de bienestar e
integridad de la familia, asi como con la salud fisica y mental de cada uno de
sus miembros. Existe un amplio acuerdo sobre el alto nivel de estrés al que
estan sometidas las familias con hijos con discapacidad, que esta motivado por
distintos acontecimientos que rodean a la situacion del nifio: enfrentarse al
diagndstico, a su cuidado diario, a los contactos con el sistema de servicios
sociales, con el dolor crénico e intenso, con el aislamiento, los cuidados
agregados que el nifio necesita, los trastornos del suefio, o los problemas de
comportamiento.

La adaptaciéon o la falta de ajuste familiar no dependen exclusivamente de la
presencia 0 ausencia de estrés, sino que es la interaccidn entre el suceso
estresante, los recursos de la familia y la estimacion de la seriedad del suceso,
lo que determina el grado en que la familia sera vulnerable al estrés y a las
crisis.

La mayor parte de las familias en cuyo seno vive un nifio o adulto con
discapacidad no presentan problemas graves de adaptacién o estrés. Por
tanto, podria hablarse de la existencia de una serie de aspectos de la persona
y su discapacidad (gravedad del déficit, extension, duracién, comorbilidad,
etc.), y de la situacion y contexto en que se dan (interaccion padres-hijo, apoyo
social, recursos familiares y econdmicos, percepcion positiva de la situacion, y
otros) que pueden influir para agravar o para aliviar el potencial estrés en el
que la familia se puede encontrar inmersa.
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El que no sean lo mas frecuente las situaciones de estrés no implica que las
familias con hijos con discapacidad no tengan necesidades de apoyo. Al
contrario, un hijo con discapacidad implica muchas mas necesidades de apoyo
personal y social que un hijo sin discapacidad, pues debe superar muchas mas
situaciones dificiles. Ademas, a mayor discapacidad, en extension, gravedad o
duracion, las necesidades de apoyo se multiplican.

Diane Davis y su colega Kroth, Van Curen y James (1998:33) consideran que
existe un status fundado en los principios que deben guiar a los diversos
sistemas en el desarrollo de programas de involucramiento familiar. Los
principios para guiar son:

1. Las familias no son un grupo homogéneo; por consiguiente, deben
individualizarse los servicios y programas, basados en las necesidades
de las familias y preferencias.

2. Los padres tienen que ser reconocidos como los educadores especiales,
los verdaderos expertos en sus nifios; y las personas profesionales-
maestros, pediatras, psicologos un otros-tiene que aprender a ser
consultores.

3. Todas las familias y nifios tienen la fuerza.

4. La mayoria de los padres cuida y quiere ayudar a sus nifos; sin
embargo, les faltan a veces las habilidades.

5. La falta de envolvimiento puede reflejar serios atropellos en las
necesidades primarias de la familia.

En este sentido, el analisis y la intervencion desde cualquier area de la accion
social debera tomar en cuenta tanto a la misma persona como al contexto
(fisico, cultural y social) pertinente.
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IV. METODOLOGIA

4.1. Planteamiento del problema

En la actualidad, en el ambito de la educacion especial pareciera ser obvia la
necesidad e importancia del trabajo con la familia de un individuo
discapacitado. Sin embargo, en la practica aun se observa con frecuencia a
algunos profesionistas abocarse sélo al trabajo con el individuo, dejando al
margen del proceso a la familia, ignorandola casi por completo. La realidad es
que definitivamente la intervencion con menores que requieren educacién
especial implica un doble esfuerzo por parte del profesional, por un lado, se
encuentra el hecho de atender al menor, y por otro, a la familia.

La familia, de hecho, puede convertirse en un elemento fundamental de apoyo
en el proceso de atencién de los menores con algun tipo de discapacidad.
Podria decirse incluso que los logros y éxitos del proceso de rehabilitacion,
dependeran en gran medida del apoyo o cooperacion de la familia.

Por ello, debemos tomar en cuenta que la familia siempre ha sido un elemento
significativo y esencial de la vida. En el apoyo de la familia, el nino encuentra la
fuerza y la motivacion para enfrentar el desafio del futuro. Nuestra primera
nocion del mundo y de nosotros mismos como parte de ese mundo la
adquirimos en el sefio de la familia. En la familia, encuentran los nifios las
primeras oportunidades para explorar el mundo, comunicarse y relacionarse
con otros seres humanos.

Con el afan de contribuir a este proceso de integracion se realiza el presente
estudio con el objetivo de enfatizar que la integracién del nifio con discapacidad
debe comenzar en el hogar, ya que si bien es cierto que las familias cambian a
medida que los hijos crecen y que los padres y la comunidad cambian. Las
relaciones entre los miembros de la familia se ajustan, y los contactos sociales
por fuera de la familia se amplian y maduran. Sin embargo,
independientemente de los cambios, la familia es y sera el punto de partida.
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Objetivos de la Investigacion

4.2.1 Objetivo General

Instrumentar un Programa de Atencion Social dirigido a padres de
familia cuyos hijos con discapacidad asistan a un Centro de
Atencion Multiple, orientado hacia la adquisicion de habilidades
que les faciliten promover la integracion educativa y social de sus

hijos.

4.2.2 Objetivos particulares

Realizar un estudio diagnéstico de las familias que acuden
al Centro de Atencién Multiple No. 50 Vespertino, para
determinar los factores sociodemograficos.

Determinar los factores econémicos: tales como el nivel de
ingreso de la familia, escolaridad y ocupacion de los
padres.

Determinar en las familias el nivel de aceptacion de la
discapacidad del menor.

Analizar las condiciones familiares en las que el menor con
discapacidad se desenvuelve.

Aplicar un Programa de Atencion Social para las los padres
de familia que acuden al Centro de Atencion Multiple No.
50 Vespertino.

Preguntas de Investigacion

¢ Cudles son las caracteristicas sociales, econémicas y
culturales de las familias que tienen un hijo con
discapacidad y que asisten al Centro de Atencion Multiple
No. 507
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e ;Cuales son los factores sociales, econémicos y culturales
de las familias que tienen un hijo con discapacidad?

e ;Como se relacionan dichos factores con las formas de
atencion que recibe un nifio con discapacidad dentro de su
ambito familiar?

4.4. Tipo de Estudio

Finalidad: basica. Se pretende el mejor conocimiento y comprension de
los fendbmenos sociales, es decir, la relacidon existente entre el menor
con discapacidad y la familia.

Alcance temporal: Seccional. Por referirse a un momento especifico.

Profundidad: Exploratorio-Descriptivo: En un primer momento, porque se
analiza como es y como se manifiesta la discapacidad dentro de la
familia.

Amplitud: microsociolégica. La investigacion se realizara con un grupo
pequefio de familias (21).

Fuentes: Mixtas. Se recolectaran datos primarios y secundarios.

Caracter: En un primer momento sera con un enfoque cuantitativo.
Durante la instrumentaciéon del taller se hara una investigacion
cualitativa.

Naturaleza: Documentales, Encuestas e Instrumentos elaborados ex
profeso.

Objeto social al que se refieren: instituciones sociales (familia).

Marco en que tienen lugar: De campo: Se visitara el CAM y se realizaran
visitas domiciliarias para poder conocer la dinamica familiar del nifio con
discapacidad.

Tipos de estudio a que dan lugar: Informe social.
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4.5. Muestra

Se determina el método de encuesta sociodemografica de tipo probabilistico
como instrumento para la recoleccion de datos en un primer momento. De ahi
se tomaran de 5 a 10 familias para realizar entrevistas a profundidad, en un
segundo momento. Para concluir en un analisis e interpretacion de la situacién
presente a fin de arribar a una apreciacion diagnostica, y elaborar segun las
conclusiones obtenidas un programa de atencidn social para las familias.

Los criterios de seleccion de la muestra fueron los siguientes:

a) Ser padres de un menor con discapacidad.

b) Que el menor con discapacidad asista al Centro de Atencién Multiple No.
50 Vespertino.

Diagnéstico Social

En un primer momento participaron 21 madres de familia debido al compromiso
adquirido con la directora del plantel para la aplicacion de un estudio social a
todos los alumnos del Centro de Atencién Multiple No. 50 Vespertino, ya que
no se contaba con un instrumento realizado por el area de Trabajo Social. Las
caracteristicas generales fueron las siguientes:

EDAD Oscila entre los 20 y 40 afios. Con una media de 34 afos.

ESTADO CIVIL Mas del 50% de la muestra esta casada.

ESCOLARIDAD El 50% de la muestra so6lo posee estudios a nivel basico.

OCUPACION El 75% de la muestra se dedica al hogar.
No. DE HIJOS Mas del 50% de la muestra tiene entre uno y dos hijos.
TIPO DE El 52% de la muestra presenta discapacidad intelectual, 14%

DISCAPACIDAD discapacidad motriz, 29% ceguera y el 5% discapacidad multiple.

Profundizacién
En un segundo momento participaron 9 madres de familia elegidas de manera

aleatoria para la aplicacion de una entrevista a profundidad. Las caracteristicas
generales fueron las siguientes:
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EDAD Oscila entre los 20 y 40 afnos. Con una media de 34 afos.

ESTADO CIVIL El 44% de la muestra esta casada y el 56% vive en union libre.

ESCOLARIDAD El 44% de la muestra sélo posee estudios a nivel basico y el 56%

posee un nivel medio superior.

OCUPACION El 100% de la muestra se dedica al hogar.

No. DE HIJOS El 67% de la muestra tiene entre uno y dos hijos.
Intervencién

4.6. Escenario

1.

4.7.

El Centro de Atenciéon Multiple No. 50 Vespertino se encuentra
ubicado en Lago Bangueolo No. 24-A Planta Baja, Col. Granada,
C.P. 11520 en la Delegacién Miguel Hidalgo. Dentro del mismo
edificio se encuentra el Centro de Atencion Multiple No. 1
Matutino y la Coordinacion Regional de Operacion de Servicios de
Educacion Especial No. 1 en el Distrito Federal.

Dicho centro se encuentra ubicado en la planta baja del edificio y
se encuentra distribuido de la siguiente manera: un aula utilizada
para impartir educacion inicial, un aula para educacion preescolar
y 5 aulas utilizadas para ofrecer educacion primaria; ademas
cuentan con varias aulas para ofrecer educacion fisica,
computaciéon, cocina, ludoteca y un salén de usos multiples, el
cual era utilizado para poder llevar a cabo el presente estudio. Es
importante mencionar que dicho centro es considerado dentro de
las categorias que utiliza la Secretaria de Educacion Publica
como de “calidad” y cuenta en todas sus aulas con pizarrones tipo
Smart, mismos que son poco utilizados por los docentes, ya que
nos les han dado el mantenimiento necesario y varios de ellos no
sirven o presentan fallas.

Instrumentos

Estudio Social, estructurado en 6 categorias:

Datos Generales
Estructura Familiar
Economia Familiar
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V. Dinamica Familiar
V. Diagnéstico Médico
V1. Familiograma

Cada una de las categorias incluye de 6 a 12 preguntas, las cuales estimulan
relaciones circulares entre los distintos miembros de la familia y dejan entrever
si se dan diadas o triangulos dentro de los subsistemas (parental, conyugal y
fraterno), pero sobre todo permiten hacer una exploracion a los distintos
miembros y subsistemas familiares. ver apéndice 1

2. Guia de entrevista para padres desarrollada por Acle y Roque (2006), en
la Facultad de Estudios Superiores Zaragoza. Dicha guia comprende
120 reactivos que investigan 9 categorias:

l.

Il.
[1.
V.
V.
VI.
VILI.
VIILI.
IX.

Datos Generales

Vivienda

Familia

Embarazo

Nacimiento

Desarrollo del nifio

Relacion (nifio-madre-familia)
Relacion (nifio-madre escuela)
Relacion (madre-familia-hijos-escuela)

Cada una de las categorias te permite explorar las areas donde se desarrolla
un menor con discapacidad. Ver apéndice 2

3. Programa de Atencion Social, organizado en 7 talleres los cuales fueron
disefados a partir de un diagndstico previamente realizado. ver apéndice 3

Los principales temas del taller fueron los siguientes:

l.

Il.
[I.
V.
V.
VI.
VII.

TRABAJO SOCIAL ;PARA QUE?

EL PROCESO DE ACEPTACION DE MI HIJO

LA IMPORTANCIA DE TENER UNA FAMILIA

CONOCIENDO LA DISCAPACIDAD DE MI HIJO.

RELACIONES FAMILIARES DEL NINO CON DISCAPACIDAD |
RELACIONES FAMILIARES DEL NINO CON DISCAPACIDAD II
PRESENTACION DE LA OBRA DE TEATRO “UN AMIGO
DIFERENTE” POR PARTE DE LA FUNDACION INTEGRACION
DOWN, I.A.P.
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4.8. Procedimiento

Se solicitd a la Divisidon de Estudios de Posgrado de la Escuela Nacional
de Trabajo Social un documento que avalara y sustentara la finalidad de
mi intervencion.

Se solicité permiso a las autoridades del Centro de Atencién Multiple No.
50 Vespertino y se explico el planteamiento general del proyecto.

Se solicité permiso a la Direccion de Educacion Especial de la Secretaria
de Educacién Publica, misma que determiné el horario y las fechas de
intervencion.

La aplicacion del estudio social se realizé a las 21 madres de manera
individual en fechas establecidas y con su consentimiento, pero debido
a las caracteristicas de la muestra, la poca asistencia de los padres de
familia y las diversas actividades que realiza el Centro de Atencion
Multiple No. 50, se modificd la forma de aplicacion.

La entrevista a profundidad se aplicé a 9 madres de familia, las cuales
fueron seleccionadas de manera aleatoria y con disponibilidad de
horario. Cabe destacar que el 100% de la muestra tomada se dedicaba
al hogar y se encontraba dentro de un nivel socioeconémico medio bajo
y bajo, ya que el proveedor econdmico era empleado y su sueldo
oscilaba entre 1 y 3 salarios minimos.

Aplicacion de los diversos talleres, cuya duracién en promedio fue de 1
hora con 30 minutos, se empezaba a las 14:30 y terminaba a las 16:00
hrs.; se trabajo en el salon de usos multiples del CAM. En términos
generales la dinamica que se siguid en cada uno de los talleres fue
estructurada en tres médulos:

e Exposicion del Tema
e Discusién del tema presentado
e Aplicacion de técnicas inherentes al tema

El desarrollo de los talleres se pudo llevar a cabo por la atmdsfera sostenida a
lo largo del proceso de investigacion (confianza y credibilidad), lo que permitid
que hubiera una audiencia favorable dentro del desarrollo de los mismos. Al
inicio de las sesiones so6lo se contd con la presencia de los 9 padres de familia
que participaron en la fase 2, pero en la medida que transcurria se incrementé
el numero de participantes, llegando a contar con 18 padres de familia durante
un periodo de dos meses (22 noviembre — 23 enero).
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4.9. Resultados
1. DIAGNOSTICO SOCIAL

El estudio diagnostico realizado al Centro de Atencion Multiple No. 50
Vespertino, durante el periodo comprendido del 01 de Marzo al 01 de Junio del
2007, con la finalidad de conocer la dinamica familiar en la que se desarrolla un
menor con discapacidad, arroja los siguientes resultados.

Se entrevistaron a 21 madres de familia, las cuales conforman el 50% de la
poblacién que asistia al CAM., cuyas edades oscilaron entre los 20 y 40 afos
de edad con una media de 34 afos. Destaca que en lo referente a su estado
civil 11 casos se encontraban integrados en familias nucleares, 7 en una
situacion civil sin amparo legal (union libre), 3 eran madres solteras y vivian con
sus padres, todas ellas dependientes en su totalidad, por lo que sélo existia un
proveedor economico, que era la figura paterna, él cual percibia un salario que
oscilaba entre 4 y 6 salarios minimos para cubrir las necesidades basicas de
por lo menos 4 personas, éste se empleaba principalmente en actividades
propias del nivel de educacion basica.

Es conocido que las necesidades de habitacion son importantes, sobre todo en
el caso de un menor con discapacidades permanentes, por lo que es relevante
distinguir que en la poblacién entrevistada solo la mitad contaba con una
vivienda propia, con espacios interiores acordes al numero de miembros que la
integraban: dos recamaras, cocina, sala-comedor y bafo. Pero resalta que el
menor con discapacidad contaba con un espacio propio en su mayoria, lo que
le permitia tener mayor libertad y ser autosuficiente.

Por otro lado, es significativo mencionar que en 6 casos de la muestra eran
arrendatarios de una vivienda con una sola habitacion, con espacios limitados e
insuficientes para todos y sobre todo para el menor con discapacidad. En los 5
casos restantes la familia contaba con apoyo de redes primarias, al prestarles
éstas un espacio para vivir, con la finalidad de disminuir los gastos de la
economia familiar, y que ésta no afectara en la atencién del menor.

También se presenta como una dificultad para la atencién y movilizacién del
menor el no poseer un medio de transporte propio, sobre todo cuando el tipo de
discapacidad permanente lo demanda tales como: (paralisis cerebral u otros
tipos de sindrome. En estos casos, se tomaba entonces como alternativa el
transporte publico, lo que implicaba un desequilibrio econdmico considerable, lo
que hacia que mas de 1/3 de la muestra generaran deudas al pedir prestado.
Pero por otro, es bien conocido que no todo el transporte publico esta adaptado
para personas con discapacidades motoras permanentes como las arriba
sefaladas.
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Si bien es cierto que en la mitad de la muestra los padres suelen trabajar como
empleados, éstos lo aceptaban ya que les era proporcionada como un
beneficio la seguridad social, misma que es necesaria e indispensable para la
atencion de un menor con discapacidad, sobre todo en la rehabilitacion, la cual
es la base para poder lograr avances visibles y considerables de acuerdo al
tipo de discapacidad. La otra mitad tomaba como alternativa los servicios que
proporcionaba la Secretaria de Salud, que a decir de las madres la atencién es
nula.

Por otro lado, se identifica que 13 de las madres de los menores se
encontraban en una edad bioldgica adecuada para concebir y educar (20 a 30
afios), pero no asi en su desarrollo educativo, ya que la mayoria sélo contaba
con estudios a nivel basico. En parte, lo anterior se veia reflejado cuando
referian situaciones como el no haber acudido a una valoraciéon médica durante
todo el embarazo, no haber exigido sus derechos de paciente ante una
negligencia meédica antes, durante y después del parto, tales como: presentar
preclampsia, amenaza de aborto y/o accidentes que van desde el rompimiento
de membranas hasta descuidos en la atencion del neonato.

De acuerdo a los diagnosticos obtenidos de los expedientes que posee el CAM,
emitidos por los especialistas de las diversas instituciones de salud, se ubica a
la discapacidad intelectual con mayor incidencia (11 casos), seguida de la
discapacidad motriz (3 casos), ceguera con 5 casos, debilidad visual un caso y
un caso con discapacidad multiple.

No obstante se identific6 de acuerdo a los datos que proporcionaron las
madres de los menores, que el 75% de las discapacidades se pudieron evitar si
no fuera porque de entre las causas principales que ellas senalaron que
estuvieron presentes durante la etapa perinatal, se referian a una serie de
factores, cuya influencia en la vida intrauterina se sabe es negativa, como eran:
la malnutricion, el uso de drogas y el consumo de alcohol.

La edad en que fue detectada la discapacidad fluctué desde el nacimiento
hasta el afio de edad. En el momento del nacimiento se detect6 la discapacidad
en 3 casos, mientras que en ¥ de la muestra la discapacidad fue detectada
después del primer mes hasta el afio de edad.

2. PROFUNDIZACION

La entrevista a profundidad permiti6 adentrarse en aspectos relevantes y
especificos a la presencia de la discapacidad permanente en uno de los
miembros de la familia referidos al: Nivel de aceptacion y a las Relaciones
Familiares.
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Nivel de aceptacién

Es necesario enfatizar que la informacion que se presenta en este apartado fue
proporcionado totalmente por las madres de familia y que las respuestas
incluyen también a su decir, la reaccidén del padre y demas integrantes de la
familia. Pero también coincide como se sefala en el marco de referencia con
los expertos en el tema Giberti (1999) y Chiozza (2005) que sefialan que la
llegada de un hijo con discapacidad provocara en la familia un conflicto que
sera vivido de diferente forma por cada uno de sus miembros siguiendo una
serie de reacciones que van desde la incredulidad a la negacion, de la
verguenza a la aceptacion.

Es sabido que las familias experimentan cambios cuando nace algun miembro,
tienen su propio ciclo vital crecen, se desarrollan y mueren. En muchas
ocasiones, ante determinados hechos, se producen desadaptaciones. Una de
ellas surge cuando nace un hijo con algun tipo de discapacidad. El
acontecimiento suele ser impactante y repercutira, probablemente, a lo largo de
todo el ciclo vital. Por ende, a partir del conocimiento de la situacién de su hijo,
los padres pueden atravesar por varios estados emocionales, que en la
mayoria de los casos no han sido atendidos, incluso algunos ni superados, ésta
situacion les impide intervenir adecuadamente en la atencién y rehabilitacion de
su hijo.

En el cuadro relativo a la reaccién de la familia ante la discapacidad del menor,
se identifico que el 33% de la muestra refiere no aceptar la discapacidad de su
hijo, mientras que otro 34% refiere estar resignado y en un porcentaje menor
(33%) se encontré al coraje, la sobreproteccién y la culpa. (ver grafico 1)

Cabe sefalar que durante las entrevistas y los talleres, quedé de manifiesto
que las etapas de duelo en la mayoria de los casos no han sido superadas por
frases manifestadas por los padres de familia tales como: “me cuesta trabajo
aceptarlo, creo que nunca lo hare” o nunca pensé tener un hijo asi”, etc. Pero a
decir de la madre es el padre quien se niega a aceptar la discapacidad del
menor; misma que se refleja cuando se les cuestiona sobre quiénes de la
familia muestran mayor aceptacion y resalta que mas del 75% de la muestra de
quien obtiene mayor apoyo es de la familia en linea materna, quedando la
familia paterna al margen de la situacion. (ver grafico 2)

De acuerdo con Levin (2003) y Chiozza (2005) es importante el lugar que
ocupa el menor con algun tipo de discapacidad dentro de la familia. Por tal
motivo se realiz6 un familiograma para determinar la estructura familiar, ello
permitié conocer que el 67% de las familias sélo procrearon a un hijo, ya que a
decir de los padres “y si vuelvo a tener un bebé asi” o “y si dios me castiga
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nuevamente enviandome otro hijo enfermo™ lo que indica que de alguna
manera la discapacidad de su hijo influyé para limitar el numero de embarazos
por el temor a concebir un producto con las mismas caracteristicas. Por otro
lado, en un 33% las familias procrearon uno o dos hijos mas después del
nacimiento del menor con discapacidad, entre las razones que se refirieron se
encuentran: el desconocimiento de la discapacidad de su primer hijo y una
orientacion inadecuada. (ver grafico 3)

También, destaca que es vital para el desarrollo de un menor con algun tipo de
discapacidad, el que éste haya sido esperado y deseado. Cuando se les
preguntd si fue un nifio (a) deseado, el 44% indic6 que no fue deseado,
mientras que el 56% sefalé que si fue esperado mas no deseado con algun
tipo de discapacidad, lo que los pone en una encrucijada entre el amor y el
rechazo, al no coincidir la realidad con las expectativas del “hijo ideal” (Giberti,
1999) (Ver grafico 4)

Una caracteristica de la etapa de la negacion es la busqueda compulsiva de
soluciones por distintos medios a pesar de haber recibido el diagndstico de la
discapacidad, tal como lo refiere la Comunidad Encuentro (2006) al sostener
que la reaccion al primer diagnostico suele ser de incredulidad: “debe tratarse
de un error’, “consultaremos otras opiniones”, “haremos otros analisis”, etc.
Pero resalta que el 78% de los casos considera que la informacién que tiene
acerca de la discapacidad de su hijo es insuficiente, por lo que han desistido en
buscar segundas opciones, algunos de ellos con el argumento de que no tienen
tiempo para informarse. Lo que indica que el nivel educativo ha influido de
alguna manera. (Ver grafico 5)

Cuando se proporciona un diagnostico es recomendable que éste incluya el
posible origen que produjo la discapacidad, asi como el prondstico de la
misma, pues, resulta importante el brindar orientacion a los padres para la
correcta atencion del menor. No obstante, el 67% de los casos comentaron que
no recibieron alguna orientacion, en contraste, el 33% refirieron que si la
tuvieron, y ello fue porque era un tipo de discapacidad visible fisicamente y en
los que se presentaron problemas que requirieron de hospitalizacion al nacer,
como es el caso de la paralisis cerebral. (ver grafico 6)

Por ello, la llegada de un nifio con alguna discapacidad o la confirmacion de un
diagndstico de discapacidad; seguida de un accidente o enfermedad, provoca
en la familia una crisis emocional. Es alarmante mencionar que un 33% de los
casos de la muestra manifestd vivir situaciones que iban mas alla de la
culpabilizacion entre los conyuges, llegando incluso a situaciones de violencia
doméstica, ya que es tal el dolor de los padres que indican canalizarlo de
alguna forma, a veces culpando a la pareja, otras a si mismos. Estos
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resultados coinciden con los de Roque (2009) quien en su estudio con madres
de nifos con discapacidades severas encontré6 que lo que entristecia a los
miembros de la familia tenia que ver con la enfermedad del nifo. (ver grafico 7)

Relaciones Familiares

La discapacidad tiene distintos significados para las familias, lo importante es
saber lo que la familia y los padres de familia piensan y el modo como actuan.
Las reacciones de la familia son diferentes ante el problema de la
discapacidad, tomando en cuenta que los sucesos externos no son
determinantes para la conducta ni para las actitudes; mas bien son estimulos
que reclaman una respuesta. Viktor Frankl (1992) lo enfatiza al argumentar que
en virtud del dolor que produce, el nifio con algun tipo de discapacidad crea
una “fecunda tension entre el ser y el deber ser”, por lo que los padres tienen
necesariamente que reflexionar a fondo sobre su hijo, sobre el sentido de la
vida y sobre si mismos.

El incremento de tensiones que se viven al interior de cada familia, obstaculiza
la armonia familiar lo cual es evidente, pues, en el 22% de los casos se admiti
haber tenido dificultades colaterales a la discapacidad de su hijo,
particularmente con el esposo (maltrato fisico y verbal), llegando incluso al
abandono de la familia por parte del padre (1 caso). Lo cual coincide con el
estudio de Roque (2009) pues, las madres en las que ella encontr6 menor
apoyo familiar son las que indicaban que habian discusiones y que no
conseguian que algun otro miembro de la familia le ayudaran con el cuidado
del menor, al mismo tiempo que los otros hijos les hacian reclamos para
obtener mayor atencién de su parte. (ver grafico 8)

Por lo anterior, no es raro identificar que es la madre quien dedica mas tiempo
al menor por cubrir el papel que le ha sido asignado socialmente como puede
constatarse con los resultados obtenidos: mas del 60% de la muestra es la
madre quien se dedica exclusivamente a su cuidado, mientras que en el 22%
de los casos son los abuelos en linea materna a quienes se les asigna
responsabilidades que no les corresponden, pero que asumen con tal de
apoyar en la economia de la nueva familia, pero resalta que el 11% de la
muestra restante ambas familias se involucran en el cuidado del menor con
discapacidad. (ver grafico 9)

Por otro lado, el padre figura generalmente s6lo como apoyo econdémico, lo
anterior no es lo unico ni lo mas importante de la paternidad y en el caso de la
presencia de un hijo con algun tipo de discapacidad, la muestra es mas clara.
Al respecto, la Comunidad Encuentro (2006) afirma que es necesario que el
padre colabore, con el propdsito permanente de comprender lo que ocurre a su
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conyuge, asi como que esté al tanto de los hechos concretos que se
desprenden del tratamiento o de la terapia, ya que el mayor misterio
antropoldgico es esa extrafia union de amor y de dolor que engendra felicidad,
siempre que se trate de verdadero amor y que no se llame asi a la
complacencia sentimental, sino al compromiso con la existencia del otro y con
un destino comun.

También, se identificd que el 56% de la muestra tiene expectativas apegadas a
la realidad en relacién a los posibles alcances de sus hijos, pues expresaron
tener expectativas congruentes al tipo de discapacidad que presentaba el
menor. Sin embargo, el 11% de la muestra (discapacidad visual) consider6 que
su hijo lograria convertirse en un profesionista siempre y cuando su familia lo
apoye y cuente con los apoyos necesarios para construirle un mejor futuro, lo
que efectivamente puede ser posible en la actualidad. (ver grafico 10)

3. INTERVENCION

Posterior al estudio social se aplicé el Programa de Atencion Social a los
padres de familia. Los resultados que a continuacibn se presentan
corresponden al analisis de la informacién vertida por ellos en cada uno de los
talleres. Es preciso senalar que los talleres se iniciaron con las 9 madres de
familia seleccionadas para la realizacion de la entrevista a profundidad, pero
posteriormente se fueron integrando otros padres de familia por lo que en 5
sesiones se llegd a contar con un maximo de 18 padres de familia.

TALLER No. 1
TEMA: TRABAJO SOCIAL ;PARA QUE?

Objetivo: Que los padres de familia conozcan las funciones profesionales de
una Trabajador Social.

Fecha: 22 Noviembre 2007

Duracion: 90 minutos

Es innegable que en la actualidad nuestra profesiéon es poco reconocida y
valorada, diversas son las concepciones y apreciaciones que se hacen de ella,
pero en materia de Educacion Especial la labor que pueden llevar a cabo es
muy significativa. Por ende, se hizo necesario darles a conocer de manera
general y especifica nuestra profesion, es decir, conceptualizacién, funciones,
areas de intervencion y posicionamientos dentro de la sociedad, mismo que
permitié obtener credibilidad y confianza.
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En el Centro de Atencion Multiple No. 50 Vespertino la Trabajadora Social tiene
entre sus funciones orientar, aplicar una cédula de entrevista y realizar trabajo
administrativo. Pero carece de los conocimientos teodrico-metodolégicos que
requiere nuestra profesion, ya que su formacion profesional es distinta (cursa
el 3 ano de la Licenciatura en Educacion Especial), pero cubre la plaza de un
trabajador social.

Lo anterior se constata cuando en la discusion del tema a tratar en el taller, las
madres del menor con discapacidad manifestaron que quien ocupa el area de
Trabajo Social soélo realiza funciones administrativas y no se preocupa por el
alumno ni por su familia, eso se ilustra con las siguientes vifietas:

e “Solo tuve contacto con ella cuando inscribi a mi hijo”

e “Solo llama cuando mi hijo falta mucho a la escuela”

¢ “He tenido contacto con ella por la solicitud de una beca”
¢ “Nunca me preguntan por mi nifio”

e “Coordina la reparticion de desayunos”

Lo cual deja entrever que debido a la falta de conocimientos e interés por parte
del responsable del area de Trabajo Social se esta dejando al margen a la
familia en el proceso educativo del menor con discapacidad, lo que la convierte
en una limitante y no como un elemento de apoyo.

TALLER NO. 2
TEMA: EL PROCESO DE ACEPTACION DE MI HIJO

Objetivo: Que los padres de familia identifiquen en qué etapa del proceso de
duelo se encuentran.

Fecha: 29 Noviembre 2007

Duracion: 90 minutos

Como ha sido mencionado anteriormente, el saber que un hijo nace con algun
tipo de discapacidad es un impacto emocional muy fuerte que pone a la familia
y a la pareja en caos, porque ningun padre esta preparado para enfrentar que
su hijo tenga alguna discapacidad, ambos padres viven el embarazo con ilusién
esperando la llegada de un hijo sano.

En las familias donde existe un hijo con requerimientos de educacion
especial, este solo hecho produce un gran impacto sobre los padres, quienes
suelen tener una serie de reacciones emocionales que se manifiestan en
sentimientos de dolor, consternacién, decepcion, duda, coraje, culpabilidad,
verglenza, angustia, temor, etc. Surge en ellos un desequilibrio emocional,
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social y econdmico que, aunado a la falta de orientacion y conocimiento sobre
el problema, trae como consecuencia una deficiente atencion al nifo, que
limita o impide su rehabilitacion.

Por ende, centrarse en la aceptacion es primordial, ya que es la base y el
motor para poder iniciar la rehabilitacion del menor con discapacidad. Si no
hay aceptacion como tal, con sus posibilidades y sus limitaciones, disminuye
la eficacia de los esfuerzos educativos que se realizan para ayudarlo, e
incluso puede ser nula.

Durante el desarrollo de este taller, se suscitaron multiples manifestaciones
que demuestran la etapa en la que se encuentran, pero sobre todo, se puso
de manifiesto la fuerte necesidad que los padres tienen de expresar sus
sentimientos y pensamientos al respecto, lo que se ilustra ampliamente en las
siguientes vifietas:

e “Me cuesta trabajo aceptarlo, creo que nunca lo hare, titubea.....creo
que nadie acepta su realidad”

e “Nunca pensé tener un hijo asi”

¢ “Dios me castigo enviandome a un hijo con este tipo de discapacidad,
me drogue durante el embarazo”

¢ “Esto no me puede estar pasando a mi”
e “Sigo culpando a mi esposo por ser alcohdlico”
e “Hubo negligencia en el hospital donde nacié mi hijo”

e “Sé que mi hijo no sera un nifio normal, pero cualquier logro que tenga
es nuestra felicidad”

Lo anterior sustenta lo establecido por Barbaranne (1994) que la mayoria de
los padres de familia no han logrado llegar a la etapa de aceptacion, porque
no han aceptado que su hijo tiene una discapacidad y que tal vez nunca sera
capaz de hacer todas las cosas que un nifio que se desarrollo normalmente.

TALLER No. 3

TEMA: LA FAMILIA

Objetivo: LA FAMILIA
Fecha: 05 Diciembre 2007
Duracion: 90 minutos

La familia siempre ha sido y es, el principal pilar de la sociedad. Es el lugar
donde los miembros nacen, aprenden, se educan y desarrollan. Debe ser
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refugio, orgullo y alegria de todos sus miembros. Cuando la Familia tiene
problemas, alegrias o tristeza internas, repercuten en todos los familiares,
sufriéndolos o disfrutandolos, debido a su total interrelacion.

Un ejemplo de ello, es cuando nace algun miembro de la familia con algun tipo
de discapacidad, la dinamica familiar atraviesa por una catarsis de no saber
qué hacer y como afrontarlo, ésta varia dependiendo el tipo de discapacidad
del nuevo miembro y las reacciones de la familia también son totalmente
diferentes.

En esta sesion los padres de familia expresaron a detalle las reacciones en
cada uno de los miembros, mismas que de alguna manera afect6 y determino
la dinamica familiar, durante el taller pudieron expresar tanto aspectos positivos
como negativos de la familia, justificando éstos a la presencia del hijo con
discapacidad. Las siguientes vifietas se refieren a las vivencias negativas:
e “Mi familia culpa a mi esposo y yo también”
e “Mi esposa se centrd solo en mi hijo y se olvido de los demas”
e “Mi esposo se volvio mas alcohdlico”
e “A mis hijos mayores les da verguenza decir el padecimiento de su
hermano”
e “Mi pareja me dio la espalda al enterarse que mi nifio tenia retraso
mental y se fue con otra”
e “Solo yo (la madre) me dedico a cuidarla, mi esposo solo se dedica a
trabajar, no le gusta ayudarme a cuidarla o llevarla a la escuela”
e “Desde que nacido mi hija mi esposo se volvid mas agresivo fisica y
verbalmente, especialmente conmigo (la esposa)”
e “A pesar de que vive con nosotros el papa de mi hija, prefiere salir con

sus amigos, yo creo (la madre) que le damos pena”

A continuacion se aprecian los aspectos positivos que fueron comentados por
los asistentes al taller.
e “A pesar de que mi hijo presenta muchas discapacidades €l me apoya
mucho y quiere a mi hijo”.
e “Mi familia se unié mas y me apoya”.
e “Mis padres me apoyaron en todo momento aun sabiendo que mi hijo

nacié con paralisis cerebral”.
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e “En casa somos un equipo y nos apoyamos en todo, sobre todo con mi

hijo que es ciego y que sabemos no es algo grave si se le apoya”.

TALLER No. 4
TEMA: CONOCIENDO LA DISCAPACIDAD DE MI HIJO

Objetivo: Que los padres conocieran mas acerca de la discapacidad de su
hijos.

Fecha: 11 Diciembre 2007

Duracion: 90 minutos

Invitada: Dra. Sandra Quifiones Aguilar

Especialista en Neurologia en el Centro Médico Nacional “20 de Noviembre”.

Hablar de los diferentes tipos de discapacidad es importante dentro de las
instituciones educativas, el conocer mas de ellas permitira a todos los docentes
poder involucrarse en el proceso ensefianza-aprendizaje, ya que no es lo
mismo ensefarle a un nifo aparentemente normal que a nifios que presentan
diferentes tipos de discapacidad, sobre todo si se carece de las bases tedricas
en el area de Educaciéon Especial.

Pero, para la familia es aun mas importante conocer a detalle y oportunamente
el tipo de discapacidad que presenta su hijo, ya que mientras mas pronto se
definan sus limitaciones, capacidades y necesidades, mas rapido estaran en
condiciones de actuar.

En el Centro de Atencion Multiple No. 50 Vespertino se hizo necesario el
ofrecerles que un especialista en el tema les diera una platica acerca de los
diferentes tipos de discapacidad que presentaban sus hijos, ya que muchos de
ellos no sabian realmente sus causas, consecuencias y alternativas.

La especialista invitada hace mencion que a veces los médicos no siempre
ayudan, pues a veces se dan diagndsticos desacertados o contradictorios que
confunden a los padres, y les presentan un panorama demasiado obscuro o
les hacen concebir falsas esperanzas. Esto tiene su explicacion en la
complejidad y la semejanza de algunas etiologias que causan diferentes tipos
de discapacidad y, debido también a los avances de la ciencia en el
descubrimiento de mejores tratamientos para estos menores.

El taller se basd en cuestionamientos hechos por los padres como los
siguientes:
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e “Si a nosotros nos hubieran dicho que nuestro hijo tenia fenilcetonuria a
tiempo, no estaria asi...”

e “El médico que me atendié me explicé a detalle todo lo que debiamos
hacer en casa para que mi hijo mejorara su calidad de vida, ya que él si
presentaba una discapacidad visible (Sindrome de Down), pero no lo
llevé a cabo porque me cegué al enterarme de la enfermedad de mi
hijo”.

e “Yo (la madre) detecté el retraso psicomotor de mi hijo a los 10 meses,
mi familia me decia que no era normal su desarrollo comparado con
otros nifios de su edad y no les hice caso”.

e “Sigo sin entender o comprender si mi hijo caminara en un futuro, ya que
veo que otros nifilos con paralisis cerebral si pueden hacerlo y el mio no”.

Al escuchar lo anterior, la especialista dividiéo a los 18 padres en 3 grupos de
acuerdo al tipo de discapacidad: motriz, sensorial e intelectual con el objeto de
explicar a cada uno de ellos las posibles causas, tratamientos y consecuencias
si no se atendian de manera rapida y oportuna.

Al final de esta sesion se logré apreciar el desconocimiento total en que viven
los padres acerca del tipo y grado de la discapacidad de sus hijos y se les invitd
a acercarse a diversas instituciones de salud como los son el DIF, IMSS y al
ISSSTE quienes imparten regularmente platicas sobre discapacidad.

TALLER No. 5

TEMA: RELACIONES FAMILIARES DEL MENOR CON DISCAPACIDAD |I.
SUBTEMA: RELACIONES CONYUGALES

Objetivo: Propiciar el fortalecimiento de los vinculos afectivos entre los padres
de familia.

Fecha: 09 Enero 2008

Duracion: 90 minutos

Es innegable, que de una u otra manera los hijos afectan e influyen siempre en
las relaciones de sus padres. Por lo general, refuerzan ese vinculo porque
tanto la paternidad y la maternidad constituyen una forma de compartir y
reforzar la unioén, que no se presenta en ninguna otra circunstancia. El amor de
los padres hacia sus hijos (por el sélo hecho de tenerlos), ese querer en el que
ambos coinciden, su preocupacién por su salud, sus problemas, logros,
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educacion, felicidad, etc., tienden a acrecentar el amor y la madurez del
matrimonio.

Sin embargo, ese afecto no se produce de manera accidental, dado que en él
influyen muchos elementos: la relacion conyugal en si, la educacion de los
padres, cualidades, actitudes y su filosofia de la vida hacia el matrimonio, los
hijos y la familia. Pero, cuando existe una relacion conflictiva dentro del
matrimonio sin una comunicacion directa, el hijo no representara el remedio
para salvar las desavenencias de sus padres, al contrario aumentaran las
tensiones, y si a esto se le agrega que el hijo anhelado presenta algun tipo de
discapacidad los conflictos tenderan a intensificarse.

Durante el desarrollo del taller surgieron diversas formas de manifestar sus
inconformidades con la vida y con sus respectivas parejas, se lograron dar a
escuchar y a expresar tal como se muestra en las siguientes vifietas en las que
del mismo modo se advierten aspectos positivos y negativos.

Negativos:

e “Me dijo hasta de lo que me iba a morir el dia que nacié mi hijo y eso
hizo que me alejara de él”

e “Mi esposa se alejo de mi al nacer mi hijo.....siento que me culpa de su
discapacidad”

¢ “No hay dia en que no me diga que yo tuve la culpa.....(esposo)”

e “Mi esposo no me apoya en su cuidado y atencion”

e “Mi esposo prefiere estar todo el dia trabajando que estar en casa”

e “Solo cuento con el apoyo econdmico del papa de mi hijo, s6lo lo vemos
cada 15 dias porque trabaja en Guerrero”

e “Ya no es lo mismo, desde que el bebé nacié asi nos fuimos alejando
como pareja”

¢ “Nos queremos mucho, pero decidimos no tener mas hijos”

Positivos:

e “Mi hija nos unié6 mas como familia”

e “Nuestras familias se unieron y nosotros mejoramos nuestra relacion de
pareja”

e “Desde que nos dijeron el padecimiento de mi hijo nos distanciamos
pero decidimos enfrentar juntos el problema”

¢ “Nos queremos mucho, pero decidimos no tener mas hijos”
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TALLER No. 6

TEMA: RELACIONES FAMILIARES DEL MENOR CON DISCAPACIDAD Il
SUBTEMA: LOS HERMANOS DEL MENOR CON DISCAPACIDAD

Objetivo: Sensibilizar a los padres de familia sobre la importancia de fortalecer
los vinculos afectivos entre hermanos.

Fecha: 16 Enero 2008.

Duracion: 90 minutos.

Es conocido que las relaciones fraternales son de suma importancia en el
desarrollo de la personalidad de cada individuo. El sexo, el orden en el
nacimiento, el tipo de familia contribuyen a formar actitudes que influyen a lo
largo de la vida. La manera en que los padres atienden las necesidades de los
hijos es lo que determinara el rol que jugaran dentro de su nucleo familiar.

Normalmente, el algun hermano (a) de un menor con discapacidad es
impulsado a asumir responsabilidades al colocarselo en un lugar de adulto
desde muy pequeio. Muchas veces se ven obligados a crecer abruptamente, a
arreglarse solos en una edad en la cual otros nifios son atendidos y
acompafnados por los adultos. La madre se centra a tal grado a su propio
sufrimiento, tratamientos y rehabilitacion que requiere el hijo que presenta
algun tipo de discapacidad, que descuidan a sus otros hijos.

Por otro lado, muchas veces los hermanos suelen interpretar que la atencion y
cuidados especiales que recibe su hermano con algun tipo de discapacidad da
como resultado una falta de afecto hacia a ellos. Les surgen dudas, les invaden
sentimientos de no ser queridos.

Lo que se pretendia con este taller era concientizar a los padres de la
importancia de no descuidar a todos aquellos integrantes de su familia, en
especial a sus otros hijos. Si bien, no se tuvo la oportunidad de contar con la
presencia de los hermanos de los menores con algun tipo de discapacidad, los
padres al expresar lo que han vivido en casa a través de los reproches de sus
otros hijos confirman lo antes sefalado, éstos que se presentan a continuacion:

o “Descuide tanto a mi hijo que ahora busca apoyo en las pandillas de mi
colonia”

¢ “Mi hija no se cansa de decirme que ya esta harta de vivir con nosotros”

e “Mis hijas mayores son mi apoyo, sin ellas no podria sobrellevar la
situacion”

e “Siento que fue tanto mi dolor que mis hijos buscaron otros apoyos en la
escuela, de tal manera que ahora me dicen que les dolia la poca
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atencion que les dabamos su padre y yo, pero que lo entendian y que se
sentian orgullosos de nosotros”

e “Mi hija ahora que esta en la adolescencia me ha dicho tantas cosas,
que ya no se qué hacer con ella, pero lo que mas me duele es que dice
que la discapacidad de su hermano se hereda (Sindrome de Down)”

TALLER No. 7

PRESENTACION DE LA OBRA DE TEATRO “UN NUEVO AMIGO” POR
PARTE DE LA FUNDACION INTEGRACION DOWN L.A.P.

Objetivo: Sensibilizar a la comunidad que forma parte del Centro de Atencion
Multiple No. 50 Vespertino sobre la importancia de aceptar que todos somos
diferentes.

Fecha: 23 Enero 2008

Duracion: 60 minutos

Como parte del cierre del Programa de Atencién Social para las Familias que
acuden al Centro de Atencién Multiple No. 50 Vespertino se hizo necesario
buscar redes de apoyo institucionales que ofrecieran apoyo de sensibilizacion y
orientacion a la sociedad para fomentar la cultura de la diversidad a través del
arte.

Se logro establecer contacto con la directora de la Fundacién Integracion
Down, I.LA.P. la Sra. Leticia Valdespino Echauri quien mediante una solicitud
permitié que se presentara la obra de teatro en el CAM No. 50 Vespertino. La
obra de teatro es protagonizada por cinco artistas con Sindrome de Down; fue
escrita por Francisco Teutli Guillén y musicalizada por Arturo Pérez Tejada,
para sensibilizar a las escuelas de jardin de nifios y primarias sobre la inclusion
de alumnos con necesidades educativas especiales y discapacidad.

Las siguientes vifietas muestran la vision que tuvieron después de presentarse
la obra de teatro.

e “Todos somos diferentes y debemos aceptarnos como somos”

e “Es triste que nos dejemos llevar por el fisico y no por la esencia de la
persona”

e “En casa se comienza la integracion de los nifios especiales”

¢ “No importa como seamos, todos somos seres humanos”
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4.10. Discusion

A través de la historia diversos conceptos han caracterizado al término
“discapacidad” pero hoy en dia, se ha especificado que éste no es una
caracteristica propia del sujeto, sino el resultado de su individualidad en
relacion con las exigencias y demandas que el medio le plantea, ya que el tipo
y grado de su discapacidad, le impide valerse por sus propios medios de
manera autdbnoma, viéndose en la necesidad de buscar otras alternativas para
satisfacer sus necesidades esenciales.

Los estudiosos en el tema abordados en el presente trabajo tales como:
Minuchin (1985), Ackerman (1970), Estrada (1993), Fernandez Moujan (1986),
etc., coinciden en sefalar que la familia es y seguira siendo un elemento
fundamental y significativo en el desarrollo de un menor con algun tipo de
discapacidad, pero la realidad lo contrasta, ya que se encontré que no siempre
eésta da el soporte que se necesita para desarrollarse sanamente debido a
diferentes factores tanto familiares como econémicos y sociales.

Es sabido que el nacimiento de un hijo con discapacidad, despierta
familiarmente conflictos inconscientes (propios de cada uno) y conscientes
como la toma de decisiones acerca de los profesionales, tratamientos y
opciones educativas, que se debe proveer y que suponen un importante
esfuerzo para los padres sobre todo si su situacion econémica y/o educativa es
limitada. Estos se veran con una ajustada agenda para coordinar los diferentes
especialistas que asistiran a su hijo, sumandose la dificil tarea de encontrar
personas que atiendan al nifio cuando ellos no estén, lo cual les permitiria
trabajar, desarrollarse profesionalmente y tener momentos de esparcimiento. A
estos aspectos se le afade el factor econdmico ya que la concrecidén de estos
tratamientos especiales implican una erogacion importante, si a la limitada
economia familiar se anade que en algunos casos, uno de los padres ha
abandonado el trabajo para dedicarse a su hijo el problema se agrava
(Paniagua.2001).

Lo antes expuesto lleva a observar un cambio importante en la dinamica
familiar y en la perspectiva de futuro, ya que un nifio con cierta discapacidad,
implica aceptar que no solo hay que criarlo y educarlo, sino que también
requerira de asistencia especial el resto de su vida. Esto no coincide con lo
planificado familiarmente y es necesaria una reformulacion de lo proyectado,
despertando ansiedades en los padres quienes en ocasiones adoptan actitudes
de rechazo o sobreproteccién (lbid. 2001).

En definitiva se llega a la conclusién de que la prevencion de la discapacidad y
la intervencion a temprana edad cuando ésta se presenta es elemental en la
vida de cada una de las personas con discapacidad y en lo que es relevante
considerar que la familia es mucho mas que una unidad legal, social o
econdmica. Es una comunidad de amor y solidaridad, para trasmitir e instalar
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en las mentes las virtudes y valores humanos, culturales, éticos, sociales,
espirituales y religiosos, asi como los principios de convivencia, tanto internos
como externos, que tan esenciales son para el desarrollo y el bienestar de sus
miembros y de la sociedad. La educacion y conocimientos que se adquieren en
la familia, perduran para siempre.

Por ello, es importante rescatar el area mas relegada en todas las instituciones
educativas, la familia, ésta permitira adentrarnos a un mundo desconocido pero
con bases sustentables para poder guiar a un menor con discapacidad en su
proceso ensefianza-aprendizaje y/o integracion social. En los diferentes talleres
quedo sustentado que los padres de familia no reciben la orientacion necesaria
por parte del CAM sobre cdmo mejorar las relaciones familiares ni qué hacer o
como ayudar a un menor dependiendo del grado y tipo de discapacidad. Asi
como se hizo manifiesta la necesidad que ellos tienen de ser escuchados en la
expresion de los sentimientos y pensamientos que tienen acerca de la situacién
que estan viviendo.

La propuesta de Integracion Educativa considera que es necesario abrir un
espacio que proporcione ante la dificultad de aprendizaje de la persona con
discapacidad un marco educativo adecuado que posibilite su desarrollo en
funcién de las Necesidades Educativas Especiales (NEE). Asi, en lo que
respecta al personal meédico, cuya participacion en el caso de las
discapacidades atendidas en el CAM es indispensable, seria conveniente que
pusiera mayor atencion en el desarrollo de un nifio, en detectar oportunamente
los signos de alarma, hacer equipo con la familia y prevenir lo que puede
convertirse en una discapacidad mayor.

En lo que se refiere al area de Trabajo Social es imperativo que la Secretaria
de Educacién Publica coloque dentro de todos los Centros de Atencién Multiple
a profesionistas en el area para que asi la atencion sea lo mas integral posible,
pues, se observd durante la intervencion de la presente investigacion que
debido a la falta de conocimientos e interés por parte del responsable del area
de Trabajo Social en el Centro de Atencion Multiple No. 50 Vespertino se esta
dejando al margen a la familia en el proceso educativo del menor con
discapacidad, lo que se convierte en una limitante y no como un elemento de
apoyo.

Finalmente, y a pesar del dificil acceso para el desarrollo e implementacion del
presente estudio debido a tramites burocraticos y administrativos por parte de
la Secretaria de Educacién Publica, se logré establecer una relacion
profesional con los padres de familia, quienes refieren necesitar apoyo y
orientacion no sélo de trabajo Social, sino de todas las areas que conforman el
Centro de Atencion Multiple, con la consideracion de que ésta se les brinde de
manera permanente. Por ende, se sugiere invitar a otros profesionistas para
tratar otros temas de interés para los padres de familia que acuden a éste
Centro de Atencion Multiple, ya que manifiestan que para ellos es importante
que se le dé continuacion a este tipo de programas.

Por ello, se propone dar continuacién a este programa de atencién social, pero
de una manera mas integral, es decir, invitar a todos los integrantes del CAM a
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que se sumen a ésta nueva forma de dar atencion a una problematica social
que lejos estaba de ser tomada en cuenta. Ademas, que se hace necesario
comprender que la discapacidad no es un obstaculo sino un reto para todos. El
conocer mas sobre este tema nos permite acercarnos a la gente que lo esta
viviendo sin tener una barrera de temor o de ignorancia de por medio, y al
mismo tiempo nos invita a sensibilizarnos, a informarnos y a comprometernos.
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ANEXOS
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APENDICE 1
ESTUDIO SOCIAL
l. DATOS GENERALES
NOMBRE DEL PADRE O TUTOR
NOMBRE DEL ALUMNO
DOMICILIO
CALLE No. INT
COLONIA DELEGACION O MUNICIPIO
C.P. CIUDAD ESTADO
TELEFONO CASA MOVIL
EN CASO DE EMERGENCIA, AVISAR A
TELEFONO

MOTIVO DE INGRESO

Il. ESTRUCTURA FAMILIAR

NOMBRE PARENTESCO EDAD ESTADO CIVIL OCUPACION

ESCOLARIDAD

¢ CON QUIEN VIVE?
A) FAMILIA
B) PADRES
C) PARIENTES
D) OTROS JQUIENES?

SU VIVIENDA ES:
A) PROPIA
B) RENTADA
C) PRESTADA
D) OTRA

. CUANTAS HABITACIONES TIENE? (SIN CONTAR BANOS)
A) 1-2

B) 3-4

C) 56 MAS
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EL NINO CON DISCAPACIDAD CON QUE ESPACIOS CUENTA

SU VIVIENDA CUENTA CON LOS SIGUIENTES SERVICIOS:
A) LUZ
B) GAS
C) AGUA
D) DRENAJE
E) PAVIMENTACION

ES DERECHOHABIENTE DE ALGUNA INSTITUCION DE SALUD

A) Sl . CUAL?
B) NO
CUENTA USTED CON AUTOMOVIL SI( ) NO ( )

ll. ECONOMIA FAMILIAR

PROVEEDOR (ES) ECONOMICOS:

INGRESOS  PADRE
MADRE
OTROS
TOTAL

EGRESOS  ALIMENTACION $
RENTA $

LUZ Y AGUA $

GAS $
COMBUSTIBLE $
$

$

$

$

$

TRANSPORTE
VESTIDO
MEDICAMENTOS
OTROS

TOTAL

SI EL INGRESO NO ES SUFICIENTE, ;COMO LO RESUELVE?

. TIENE DEUDAS?
A) Sl
B) NO

¢DE QUE TIPO?
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IV. DINAMICA FAMILIAR

¢, COMO ES LA RELACION QUE EXISTE DENTRO DE SU FAMILIA?

¢,COMO ES LA REACCION DE FAMILIA ANTE LA DISCAPACIDAD DEL MENOR CON
DISCAPACIDAD?

¢ QUIENES DE LA FAMILIA MUESTRAN MAYOR ACEPTACION DE LA DISCAPACIDAD DEL
MENOR?

¢(QUIEN O QUIENES LA APOYAN EN EL CUIDADO O ATENCION DEL MENOR CON
DISCAPACIDAD?

A) MADRE

B) PADRE

C) HERMANOS

D) ABUELOS

E) OTROS ¢QUIENES?

EN QUE HORARIO

¢COMO ES LA INTEGRACION DEL MENOR CON DISCAPACIDAD A LA DINAMICA
FAMILIAR?

¢ COMO ESTA LA FAMILIA ORGANIZADA PARA ATENDER AL NINO CON DISCAPACIDAD?

QUE EXPECTATIVAS TIENEN ACERCA DE SU HIJO

DESDE CUANDO ASISTE AL CAM.

¢ QUIEN LOS CANALIZO?
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¢QUE LE HAN INFORMADO EN EL CAM ACERCA DE LA ATENCION QUE RECIBE SU HIJO
(A)?

LOS SERVICIOS QUE LE PROPORCIONA EL CAM SON:

( ) ESTIMULACION TEMPRANA
( ) PSICOLOGICOS

( ) TERAPIA DE LENGUAJE

( ) TERAPIA FISICA

V. DIAGNOSTICO MEDICO

EDAD DE SU HIJO CUANDO SE ENTERO DE SU DISCAPACIDAD

TIPO DE DISCAPACIDAD

A) INTELECTUAL

B) MOTRIZ

C) DEBILIDAD VISUAL

D) CEGUERA

E) AUDITIVA

F) MULTIPLE TIPO

APRECIACION DE MADRE SOBRE LA DISCAPACIDAD DEL MENOR

LE HAN INFORMADO ACERCA DEL DIAGNOSTICO Y PRONOSTICO SOCIAL-EDUCATIVO
DE SU HIJO.

¢ QUE LE DIJERON?

CONSIDERA QUE LA INFORMACION QUE TIENE ACERCA DEL TIPO DE DISCAPACIDAD
DE SU HIJO (A) ES:

A) COMPLETA
B) SUFICIENTE
C) INSUFICIENTE ¢POR QUE?

GRUPO Y RH SANGUINEO APGAR
CUIDADOS QUE DEBE TENER
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MEDICAMENTOS DE USO CONTINUO

VI. FAMILIOGRAMA

FECHA DE ESTUDIO
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APENDICE 2
GUIA DE ENTREVISTA PARA PADRES
(Acle y Roque, 2004; 2006)
Numero de entrevista
Escuela Fecha
Nombre del maestro Grupo y grado
Nombre de la persona que aplica
Persona entrevistada
ALUMNO
Nombre del alumno Sexo m () f()
Fecha y lugar de nacimiento Edad actual afos( ) meses( )
Lugar que ocupa entre los hermanos
Preescolar: Si( ) No ( ) Afos cursados: Repetidor Si( ) No ( )
Primaria ( ) Grado en que cursa Repetidor Si() No()
Grados ( )
Estatura actual Peso actual
Constitucién
Aspecto general
MADRE PADRE

Nombre
Lugar de nacimiento
Lengua materna
Edad (afos)
Escolaridad

Completa Si() No () Completa Si() No ()
Sabe leer Si() No () Si() No ( )
Puede escribir Si() No () Si() No ( )
Sabe contar Si() No () Si() No ()
Ocupacion

Independiente ( ) Independiente ( )

Empleado ( ) en donde Empleado ( ) en donde
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Dias que trabaja Dias que trabaja
Horario Horario
Ingreso mensual Ingreso mensual

Numero de hijos

Edad en que se embarazo por primera vez

Estado civil (tiempo/ afios) Soltera ( ) Casada ( ) Divorciada ()

Union libre () Viuda ( ) Otra, especifique

¢ El padre y la madre viven con él? Si () No ()

VIVIENDA

Ubicacion

La vivienda es: Propia ( ) rentada ( ) Prestada ( ), Otro

¢ Desde cuanto viven alli? ARos

¢, Con que servicios cuentan?
Agua potable Si( ) No( ) Drenaje Si( ) No( ) LimpiaSi( ) No( )

Luzeléctrica Si( ) No( ) Bafo Si( ) No( ) Otros servicios

¢De qué materiales esta construida?

Piso

Paredes

Numero de habitaciones

¢, Cuantas ocupan padres e hijos?

¢ Existen Centros de salud cercanos a la vivienda? Si( ) No( )
¢ La familia tiene acceso a este servicio? Si( ) No( )

¢ En caso de enfermedad, a donde acuden?

¢, Como se traslada de su casa a la escuela?

¢, Cuanto tiempo ocupan para llegar a la escuela?
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FAMILIA

¢ Qué personas habitan la casa donde viven ustedes? (no incluya los datos del padre y la
madre)

Parentesco sSexo Edad Ocupacion
Escolaridad

10— () ()

EMBARAZO

¢, Cuantos afos tenia usted cuando se embarazo de su hijo? (nombre del hijo)

¢ De cuantos meses fue su embarazo?

¢,Como fue su alimentacion (de la madre) durante el embarazo? de (nombre del hijo)

¢ Hubo problemas o enfermedades durante el embarazo de? (nombre del hijo)

¢ Tuvo vigilancia médica durante el embarazo?

Si (), Médico particular ( ), o de institucién publica (cual )

No ( ), ¢Por qué?

Sefiora écdmo estd usted de salud?
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NACIMIENTO

¢, Hubo problemas en el parto?

¢ Cual fue el tamanio (altura) de (nombre del hijo) al nacer?

¢Y su peso?

¢ En donde nacio?

¢ Quién lo atendié?

¢ Respiro rapido al nacer?

¢, De qué color nacio?

¢ Usted lo amamanto?

¢, Cuanto tiempo?

¢, Tuvo problemas para amamantar?

¢ Fue el nifo del sexo deseado?

DESARROLLO DEL NINO

¢ A qué edad se sent6 solo?

¢, Cuando aprendi6 a andar solo?

¢A qué edad controlo esfinteres?

¢,Coémo lo logro?

¢ A qué edad empezé a hablar?

¢ Quién lo cuido de pequefio? (si no fue la madre, preguntar quién y por qué)

¢Le han puesto vacunas? ;Cuales? ;Ddnde lo lleva?

¢, Se ha caido o ha tenido golpes en la cabeza? Si ( ), ¢Cuando? ;Qué paso? ¢Ddnde lo
llevé?

¢, Comparando con otros nifios de su edad, como es su hijo?
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]
Para las preguntas restantes de ese apartado, y a partir de las caracteristicas del nifo, realice
las siguientes tres preguntas complementarias:

¢ Desde cuando?

¢,Como lo ha solucionado?

¢ Alguien mas en la familia ha presentado esto?

¢, Se le entiende cuando habla?

Si( ) No( ), ¢Porqué?

¢ El niflo ve bien?

Si( ) No( ), ¢Porque?

¢ El niflo escucha bien?

Si( ) No( ), ¢Porque?

¢ Es distraido?

Si( ) No( ), ¢Porqué?

¢ Es inquieto?

Si( ) No( ), ¢Porqué?

¢ Tiene problemas para comer?

Si( ) No( ), ¢Porqué?

¢ Para caminar?

Si( ) No( ), ¢Porqué?

O ¢ Para dormir?

Si( ) No( ), ¢Porqué?

¢Es llorén?

Si( ) No( ), ¢Porqué?
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¢ Es enojon? Si( ) No( ), ¢Porqué?

¢ El nifo es enfermizo? (diarreas, calenturas etc.) Si( ) No ( ), ¢Por qué?

¢, Cuando le pide que Haga algo él entiende lo que le dice? Si( )No ()
¢ Porqué?
¢,Aprende a hacer cosas de igual manera que otros nifios de su edad? Si( ) No()
¢ Por qué?

NINO — MADRE- FAMILIA

¢ Quién, lo cuida y atiende ahora?

¢ Cuantas veces al dia acostumbra dar de comer a su hijo?

¢ Qué come?

¢, Qué actividades hace usted con su hijo?

¢ Platica con él1? Si( ), ¢Porqué?

No ( ) ¢Por qué?

¢, Como le demuestra a su hijo que lo quiere?

¢,Como se lo demuestra el papa?

En la casa ¢ su hijo colabora en alguna actividad? Si( ), ¢Enqué? No ( )

Su hijo ¢ juega con nifios de su edad? Si( ), ¢Porqué? No ( ), ¢Porqué?
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¢,Su hijo trabaja? Si( ), ¢Enqué? No( )

¢,Como se lleva usted con los miembros de su familia?

¢, Como es la relacién entre usted y su esposo?

¢ Usted y su esposo estan de acuerdo en como educar a su hijo? Si( ) No( )

¢,Como se llevan los miembros de la familia con los vecinos?

¢ Quién es responsable de su hijo?

¢ Por qué?, ;en qué aspecto es responsable de él?

NINO - MADRE -ESCUELA

¢ A su hijo le gusta venir a la escuela?

¢ Qué tan seguido su hijo falta a clases?

¢ Por qué falta?

Su hijo le ha dicho ¢ Coémo se lleva con sus compafieros de la escuela? Si( )
No (), ¢Qué le ha dicho?

¢ Usted participa en la educacion que recibe su hijo?

Si () ¢Como participa?

No () ¢Por qué no participa?

¢ Alguien si participa?, ;Quién? ;Coémo?

¢, Sabe cémo va su hijo en la escuela?

Si () ¢Cbébmova?, ;Cémo se da cuenta?
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No (), ¢Por qué no sabe?

MADRE - FAMILIA - HIJO - ESCUELA

¢ Cuando usted tiene dificultades, piensa en sus seres queridos? Si( ) No ( ),
¢ En quién(es) piensa? ;De qué forma le ayuda pensar en ellos?

¢ Alguien le demuestra afecto/carifio? Si( ) No () ¢Quién?(es)

¢ Quién?(es) la hace sentirse respetada

¢ Quién?(es) la hace sentirse aceptada

¢ Quién?(es) la hace sentirse valorada?

Ante situaciones en las que usted no sabe lo que va a pasar, Quién la hace sentirse segura?

¢ Alguien la cuida cuando se enferma? No ( )

Si( ) ¢Quién?

¢ Tiene tiempo libre para usted?

No () ¢Por qué?

Si ( ) ¢Que hace en ese tiempo?

¢, Cuando hay problemas econémicos en la familia?, ¢ hay personas que los apoyan?

Si( ), ¢Quién?

¢,Su marido la apoya? No ( )

Si (), (Cémo?

¢, Sus otros hijos la ayudan? No( )

Si (), ¢ En qué?

¢, Otros familiares le ayudan? No( )
Si (), ¢Enqué?
¢ Los miembros de su familia participan en las labores domesticas? No( )

Si (), ¢Quiénes?, ¢En qué?

¢Usted apoya a su marido? No( )

Si (), Como?
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¢ Participa en alguna asociacién o grupo para padres? No( )

Si (), ¢Encual? ;Cada cuando va? ;Qué apoyos le ofrecen?

¢ Usted y su familia visitan a alguien o van a algun lugar los fines de semana? No ( )

Si (), ¢Aquién visita?, ; Cada cuando van?

¢, Su esposo la ayuda con su hijo? No( )

Si (), ¢Enqué?, ;Cada cuando la ayuda?

¢ Sus otros hijos la ayudan con (nombre del hijo)? No( )

Si (), ¢Enque?

¢ A sus otros hijos les gusta hacerlo?

¢ Ha tenido problemas para que la ayuden con (nombre del hijo)? No( )

Si (), ¢Cuales?

En casa ¢Quién(es) apoya a su hijo en la tarea que el maestro le deja hacer?

¢,Coémo lo apoyan?

¢ Hay alguien que lleve a su hijo a la escuela y vaya por él cuando sale? No( )

Si (), ¢Quién?

¢,Conoce a otras madres o padres del grupo al que asiste su hijo? No( )

Si (), ¢Platica con ellos acerca de los hijos?

¢, Podemos evitar que existan problemas en nuestra vida? No ( ) ¢Por qué?
Si (), ¢Qué podemos hacer?

¢ Qué usted le dedique tiempo a su hijo, afecta la relacion con su esposo? No ( )

Si () ¢Qué pasa? ;Qué hace usted?

¢ Atender a su hijo afecta de alguna forma a sus otros hijos? No ( )
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Si () ¢Qué pasa? ;Qué hace usted?

¢, Como maneja el mal comportamiento de su hijo?

¢Alguien le ayuda?, Si( ) ¢Cdémo la ayuda? No( )

¢ Qué hace cuando su hijo se enferma?

¢A quién o donde acude?

¢Alguien la ayuda a cuidarlo cuando se enferma? No( )

Si () ¢Quién y Cémo la ayudan?
Si por enfermedad su hijo no puede asistir a la escuela, §Qué hace usted para que no se

atrase?

¢Alguien la ayuda?, Si (), ¢Quién y como le ayudan? No( )

Si su hijo saca malas calificaciones ¢ Qué hace usted?

¢Alguien la ayuda?, Si (), Quién y cdmo le ayudan? No( )

Si su hijo tiene algun problema, y usted necesita informacion para No ( )
Atenderlo, ¢Va con alguien o algun lugar para atenderla?

Si (), ¢Con quién va?, ;A dénde va?

Y cuando su hijo no sabe como hacer su tarea, ; Qué hace usted?

¢Alguien la ayuda?, Si ( ), ¢Quién y cémo le ayudan? No( )

De lo que usted quiere lograr en la vida ¢,qué ha podido lograr?

¢ Cuales objetivos no ha podido lograr?

Al traer a su hijo a la escuela ;Qué es lo que usted espera lograr?
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¢ Qué ha hecho para que su hijo siga asistiendo a la escuela?

¢ Qué ha hecho para que su hijo pueda valerse por si mismo?

¢ Y para que saque buenas calificaciones?

Para alcanzar estos objetivos ¢ su hijo asiste a otras clases ademas de las de la escuela?
No ( )

Si (), ¢Addnde va?, ;Con quién?

¢ Qué piensas acerca de confiar en los demas?

¢ Practica alguna religion? Si (), ¢Cual? No( )

¢ Qué piensa de la religion?

¢ Qué valores religiosos les transmite a sus hijos?
¢Acostumbra ir a la iglesia?  Si( ) No( )

¢, Qué es lo que mas valora de sus amistades?

¢ Qué reglas hay en su familia?

¢ Qué hace usted cuando estas reglas no se respetan?

Si tiene hijas, ¢Qué es lo que debe usted ensefarles?

Si tiene hijos (hombres) ¢ Qué es lo que usted debe ensefiarles?

¢ Qué es lo que ayuda a los nifios a crecer y desarrollarse sanos? (ademas de la comida)

¢, Qué es lo que no ayuda a los nifios en su desarrollo? (ademas de la comida)
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¢, Cual es su compromiso con la escuela a la que asiste su hijo?

Estamos invitando a algunas madres, a que participen en un grupo en el que hablaremos de
diversos aspectos relaciones con la educacion de sus hijos.

Para nosotros la informaciéon que usted pudiera proporcionarnos asi como su participacion
seria de gran utilidad e importancia ya que enriqueceran con su punto de vista, las tematicas,
que se abordaran. Hay que sefialar también, que la informacién que nos proporcionen en el
grupo sera manejando de forma confidencial.

Se realizaran de tres a cuatro reuniones, cada una de dos horas. ¢Le gustaria participar en
este grupo? No se necesita preparacion personal sino solo que usted quiera hablar y compartir
Sus experiencias.

Si( ) ¢Qué dias podria asistir?

¢ Podria asistir de las 8 am o a las 10 am? Si() No( )

¢ En qué otros horarios podrian asistir?

¢ Hay algun teléfono al que podamos llamarle? Si() No ( )

¢ Podria darnos el nimero?

¢ En qué horarios podemos llamarle?

No me gustaria participar () ¢,Por qué?

No puedo participar () ¢Porqué?

APENDICE 3
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PROGRAMA DE ATENCION SOCIAL PARA LAS FAMILIAS QUE ASISTEN AL
CENTRO DE ATENCION MULTIPLE NO. 50 VESPERTINO.

1. OBJETIVOS

GENERAL: Lograr la integracion social de un menor con discapacidad a
partir del trabajo con los padres de familia.

Especificos:

e Proporcionar informacién a los padres de familia sobre el trabajo
profesional del area de Trabajo Social.

e Sensibilizar a los padres de familia sobre la importancia que tiene la
aceptacion del menor con discapacidad en el nucleo familiar.

e Desarrollar talleres vivenciales que reflejen la dinamica diaria que
viven las familias en sus hogares.

¢ Incrementar el conocimiento que tienen los padres de familia sobre
la discapacidad de sus hijos, mediante el trabajo interdisciplinario.

2. METAS

A partir de las necesidades sentidas y del analisis de cada universo planteado,
lograr una estructura participativa que permita a la comunidad crecer a partir de
su universo, promoviendo la reflexion critica sobre su actuacién y su situacién.

e Realizar 5 o mas talleres con los padres de familia.

¢ Reunir a 10 o mas padres de familia en los diferentes talleres.
e Trabajar en equipo con un neurdlogo.

e Elaborar material didactico en cada sesion.

3. LIMITES

Espacio. Centro de Atencion Multiple No. 50 Vespertino

Tiempo. Este programa se llevara a cabo en un lapso de 2 meses. A partir del
21 de Noviembre del 2007 al 21 de Enero del 2008. Mismo que estara a sujeto
a cambios, debido a las actividades del Centro de atencion Multiple No. 50
Vespertino.

Universo. Padres de familia que cuenten con un menor con discapacidad y que
asisten al Centro de atencion Multiple No. 50 Vespertino.

4. ESTRATEGIAS
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6.

Identificar problemas y necesidades de la familia, a fin de establecer
alternativas de solucion oportunas.

Concientizar a la familia mediante eventos recreativos que permitan
mejorar la relacion padres-hijos-escuela.

Desarrollar talleres con los padres de familia que permitan iniciar un
proceso de sensibilizacion hacia el menor con discapacidad.

. IMPACTO

Desarrollar y fortalecer comportamientos, actitudes, interacciones,
habilidades y responsabilidades familiares que faciliten el proceso de
integracion del menor con discapacidad dentro de la dinamica familiar.
Preservar la unidad familiar y mejoramiento para enfrentar los problemas
y enriquecer las habilidades para educar a un menor con discapacidad.

ACTIVIDADES

Las actividades que se realizaran para el cumplimiento de este programa seran
las siguientes:

Convocar a los padres de familia sobre la importancia que tiene que
asistan a los diferentes talleres.

Establecer coordinacion con el personal directivo y docente del Centro
de Atencion Multiple No. 50 Vespertino, con el objeto de planear los
talleres a impartir.

Dirigir los talleres a impartir

Elaboracion y preparacion del material didactico adecuado sobre la
tematica a tratar.

Realizar un informe por cada sesion.

Todas las actividades estaran reguladas por una Carta Descriptiva. ver Apéndice 4

7.

ORGANIZACION

Estructura: Organigrama del CAM No. 50 Vespertino.

Personal: La imparticion de talleres estara a cargo de la Lic. en T. S. Maria
Elena Rosas Zuiiga; ademas se contara con la presencia de una especialista
en neurologia.

8. RECURSOS
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Humanos:

Trabajadora Social

Neurologo

Alumnos de la Fundacion Integracion Down, A.C.
Padres de Familia que asisten al CAM No. 50 Vespertino

Materiales:

Aula para la imparticion de talleres

Mesas y sillas de trabajo

Pizarréon, Equipo de computacion y de audio.

Material didactico: Hojas blancas, lapices, plumas, colores, tijeras,
revistas, papel rotafolio, plumones y resistol.

Financieros:

Se tiene contemplado utilizar un monto de $2000.00, mismo que seran
cubiertos por la trabajadora social que impartira los talleres.

9. SUPERVISION

La supervision implica vigilar constantemente y periodicamente el desarrollo del
mismo, el cual estara a cargo de mi tutora la Dra. Guadalupe Acle Tomasini.

10. INFORMACION

Se llevara el registro de cada una de las sesiones en un diario de campo y se
realizara un informe semanal.

11. EVALUACION

En cada sesién se elaborara un informe con los logros alcanzados, asi como
las debilidades presentadas. Lo que permitira mejorar las sesiones posteriores.

Grafico 1
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Reaccion de la familia ante la discapacidad del menor

11% 11%
B Sobreproteccion
33% 34% B Resignacion
Coraje
B No aceptacion
11% Culpa
Fuente: Estudio Directo 2008
Grafico 2

¢ Quiénes de la famila muestran mayor aceptacion?

11%
11%

B Familia materna
B Familia paterna

78% Ambas familias

Fuente: Estudio Directo 2008

Grafico 3
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Numero de hijos

0%

33%

® Uno a dos

67% M Tres a cuatro

Cinco o mas

Fuente: Estudio Directo 2008
Grafico 4
¢Fue el nifio del sexo deseado?
44%

56% msi

H No

Fuente: Estudio Directo 2008

Grafico 5
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Considera que la informacion que tiene acerca de la
discapacidad de su hijo es:

11%
11%
B Completa
m Suficiente
78% Insuficiente
Fuente: Estudio Directo 2008
Grafico 6

éLe han informado acerca del diagndstico y prondstico
social del menor con discapacidad?

33%

mSi

67% H No

Fuente: Estudio Directo 2008

Grafico 7
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¢ Como es la relacidon que existe dentro de la familia?

11% 11%
H No existe relacion
33% .y

M De union

45% Conflictiva
B De respeto

Fuente: Estudio Directo 2008
Grafico 8

¢ Como es la relacién actual entre usted y su esposo?

11%

22%
M Indiferente
M Conflictiva
22%

45% ? De uniodn

H No tiene
Fuente: Estudio Directo 2008
Grafico 9

130



FAMILIA'Y DISCAPACIDAD

¢ Quién es responsable de su hijo?

22%

B Madre
11%
M Padre
67% Ambos padres
H Abuelos
0%

Fuente: Estudio Directo 2008

Grafico 10

¢ Qué expectativas tiene acerca de su hijo?

11%
0,
11% B Que sea independiente
9 B Pueda cominicarse
11% 56%

Logre asistir a escuela regular

11% M Sea un nifio normal
Sea un profesionista

Fuente: Estudio Directo 2008
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