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RESUMEN

En la actualidad se sigue luchando para lograr un cambio de vision acerca de las
personas con discapacidad intelectual, uno que las mire primero como seres
humanos, considerando sus habilidades y capacidades, y que logre que se les
brinden los apoyos adecuados para desarrollarse plenamente y disfrutar de buena
calidad de vida, en ésto las familias juegan un lugar fundamental. En este trabajo
se revisan los temas de modelos de la discapacidad, discapacidad intelectual,
calidad de vida, tipos y estilos de familia. Para finalizar con la propuesta de un taller
gue tiene como objetivo informar y/o actualizar a familias con un integrante con
discapacidad intelectual, acerca de conceptos e iniciativas recientes de estos
temas, de manera que las reflexiones y vivencias que se realicen en éste, se
encaminen a impactar positivamente en la mejora de la calidad de vida de todos los
integrantes de la familia.

Palabras clave: personas con discapacidad intelectual, calidad de vida, familias.



INTRODUCCION

<<Aquellos que hemos nacido con una minusvalia s6lo nos damos cuenta de que somos

“diferentes” cuando entramos en contacto con otras personas “no-discapacitadas”>>
(Barnes, 2007, p.18)

La discapacidad intelectual es una condicibn de vida que se manifiesta
principalmente con limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y en
las habilidades socio adaptativas como el razonamiento, la comprensién y la toma

de decisiones, y que ocurre antes de los 18 afios (CONFE, 2016).

En México, 5 millones 739 mil 270 de personas cuentan con algun tipo de
discapacidad, lo que equivale a un 5.1% de la poblacion total, de la cual el 4.4%

presenta discapacidad intelectual (INEGI, 2011).

Las personas que viven con esta discapacidad pueden desarrollar habilidades para
vivir de manera plena con los apoyos necesarios. Sin embargo, alin es muy comun
oir hablar de mitos, estereotipos y creencias falsas acerca de ellas, lo que con
frecuencia conlleva un matiz discriminatorio, que en ocasiones llega a ser
denigrante y ofensivo y que se debe, entre otras cosas, a la falta de informacién

veridica sobre el tema.

Desafortunadamente, una de las principales barreras actitudinales es la
discriminacion, la cual juega un papel importante en la forma en la que esta
poblacién vive su dia a dia y en la manera en que estas personas son tratadas por
los demas. Ello no s6lo en referencia a los ojos con los que los otros los miran, sino

también a las oportunidades a las que ellos tienen acceso.

Muchas veces son las mismas familias quienes, sin tener conciencia de ello, los

discriminan de igual forma que otros integrantes de la sociedad.

También es comun que aquellas personas que no tienen contacto directo con ellas
no sepan como interactuar con ellos, como educarlos y en demasiadas ocasiones

desconocen su situacion de vida y sus necesidades.



Desde la perspectiva actual, la discapacidad intelectual se expresa con relacion al
entorno, por tanto, no depende completamente de la persona sino de las barreras u
obstaculos que tiene alrededor. De manera que, si creamos un entorno mas facil y
accesible, las personas con discapacidad tendran menos dificultades, y, por lo tanto,
su discapacidad parecera menor (Plena Inclusién, 2016). Es decir, las dificultades
a las que se enfrentan no estan centradas Unicamente en las caracteristicas
diferentes que ellas puedan presentar, sino que también dependen de las
oportunidades que en su ambiente se les brinden para que puedan desenvolverse

adecuadamente en su vida diaria.

Hoy la situacion de vida de las personas con discapacidad ha ido transformandose
para bien. La sociedad empieza a tomar en cuenta las politicas publicas respecto a
ellas y existen movimientos de organizaciones de la sociedad civil que han luchado
para que existan cambios sobre todo en el @mbito de sus derechos y asi promover

gue se les vea como un ciudadano mas, con responsabilidades y derechos.

Sin embargo, aun hay mucho camino por andar, es necesario que se siga
informando a la sociedad, se continlen socializando las leyes y se vayan
modificando las concepciones que se tienen sobre lo que efectivamente se puede
construir para y con estas personas con el fin de mejorar su calidad de vida.

El concepto de calidad de vida es complejo, de limites borrosos y es propio al ser
humano, es decir, cualquier persona es importante y debe ser entendida de forma
similar independientemente de la presencia de algun tipo de discapacidad (Plena
Inclusién 2017a; Mirén, Alonso, Serrano y Saenz, 2008). La calidad de vida ocurre
cuando las necesidades de un individuo han sido cubiertas (Verdugo, Crespo y
Nieto, 2010).

La autodeterminacion ha sido uno de los elementos mas estudiados en personas
con discapacidad y promoverla, ha propiciado resultados favorables para su
inclusion a la sociedad. En cambio, otros elementos parecen no tener la semejante
importancia; asi vemos que trabajar en la mejora de su autoconcepto, participacion
social, formarlos para que estén conscientes de sus derechos y aprendan a

defenderlos, saber como cuidar su salud fisica y mental, qué hacer con su tiempo
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libre, capacitarlos en un oficio o alguna actividad remunerada que les permita
apoyarse econd0micamente y sentirse productivos, son algunos de los aspectos que
hace falta trabajar para que tanto las PcDI como sus familias, gocen de una mejor

calidad de vida.

Desafortunadamente es comun que las PcDI se mantengan en el anonimato, incluso
cuando se trata de aspectos que tienen que ver con su propia vida, dificiimente son
tomadas en cuenta para determinar el rumbo que llevara ésta, por el contrario, se
tiene la creencia erronea de que lo correcto es elegir por ellos pues asi se ve por su
bienestar, aunque se estén dejando fuera sus intereses, opiniones, deseos,

sentimientos y capacidades.

Asi, vemos que las actitudes y percepciones que las familias tienen hacia sus
familiares con discapacidad intelectual muchas veces dan lugar a que ellos no se
desenvuelvan acorde a su edad, ni a la capacidad con la que realmente cuentan.
Los miedos, inseguridades, tables, dudas y sobre todo la falta de informacion y
formacion por parte de los familiares, los lleva generalmente a tener una actitud de

sobreproteccion y subestimacion hacia ellos.

Los padres y familiares deben saber que el trabajo educativo en este ambito no sélo
le corresponde a los profesionales y a ellos como padres o hermanos, y estar
conscientes de que la posibilidad de mejorar la calidad de vida como familia también
esta en manos de la PcDI y que este proceso va mas alla de buscar un espacio
educativo idoneo para ella.

Es indispensable tomar en cuenta que la familia es el entorno mas importante donde
se desarrollan los seres humanos, la primera escuela y el primer contacto con el
mundo (Cohen, 2015), ella es la principal promotora de las situaciones de vida que
afectan positiva y negativamente a cada uno de los miembros de la misma vy, en

especial a las personas con discapacidad.

En este contexto, el objetivo de la presente tesina es realizar una revision sobre los
temas de calidad de vida y discapacidad intelectual y presentar la propuesta de un

taller dirigido a familias con un integrante con discapacidad intelectual.
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En el primer capitulo de este trabajo se describe como se ha conceptualizado a la
discapacidad a través del tiempo, la perspectiva que actualmente existe respecto a
ésta y los articulos de la Convencién de los Derechos de las personas con

discapacidad que estan relacionados con el tema de este trabajo.

En el segundo, se habla de las dimensiones del concepto de calidad de vida:
competencias sociales, autodeterminacion, inclusién social y laboral, bienestar

material, fisico y emocional, propuestas por Scharlock y Verdugo (2002, 2003).

Enseguida, en el tercer capitulo se aborda el tema de familias de personas con
discapacidad intelectual incluyendo la definiciébn de familias, los tipos de vinculos
que se establecen entre ellas y los estilos que se han estudiado de ellas segun:
Bechara (2013), Nufiez (2007) y Schorn (2013).

En el cuarto y ultimo capitulo se presenta la propuesta del taller “Calidad de Vida y
Discapacidad Intelectual: taller para familias” que tiene como objetivo ser un recurso
para gque ellas puedan estar informadas y cuenten con un espacio para reflexionar
acerca de la importancia de que todos los integrantes de la familia gocen de una
vida de calidad, considerando que esta Ultima se consigue a través de un trabajo en
corresponsabilidad, en donde la participacion de la persona con discapacidad tiene

un papel importante.
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CAPITULO 1
DISCAPACIDAD

1.1. Discapacidad y sociedad

Vivimos en una sociedad con muchos prejuicios e inseguridades y sin darnos cuenta
nos atrevemos a rechazar todo aquello que nos hace sentir imperfectos,
basandonos en una idea absurda de perfeccion que hemos adoptado y sin darnos
cuenta, olvidamos que como seres humanos poseemos diferentes caracteristicas,
unas mejores que otras, pero que al final todos somos distintos y especialmente

Unicos.

Poseer caracteristicas diferentes, ya sea fisicas, intelectuales o comportamentales,
define como nos desempefiamos en la sociedad, principalmente cuando algunos de
éstas son muy marcadas. Cuando estas caracteristicas no son comprensibles o son
vistas como poco utiles, en lugar de acercarnos a comprender y normarnos por los
valores de respeto, equidad y solidaridad, desaprobamos a las personas que las
manifiestan hasta llegar al punto de aislarlas de la sociedad y, en casos extremos,

incluso de su propia familia.

Un ejemplo de lo anterior es el caso de la discapacidad, desde una perspectiva
tradicional ésta es una condicion entendida como una insuficiencia que se atribuye
Unicamente a la personay es considerada como atributo individual, afectando a tres
ambitos que se encuentran interconectados que son: lo cotidiano, la identidad social

y la estratificacion social (Ferreira, 2008).

La vision de discapacidad en el mundo ha cambiado con el paso del tiempo, las
politicas y los diversos servicios y apoyos que se han creado para ellos también.
Sin embargo, en muchos paises las posturas hacia la discapacidad aun siguen
siendo influenciadas por los estandares de “normalidad”, esta idea se encuentra
intimamente ligada a las representaciones sobre lo que es correcto, lo que es

deseable y el significado de lo que es pertenecer (Palacios, 2008).
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Lo que llamamos “normal”, sobre todo al referirnos a rasgos fisicos e intelectuales,
es aquello de lo que nos sentimos parte por ser mayoria, y por lo que en ocasiones
criticamos y nos atrevemos a hacer a un lado a aquellos que vemos fuera de este
“gran” grupo. Respecto a esto, Rodriguez (2011), menciona que, en general la
cultura mexicana, se caracteriza por la heterofobia que es un rechazo a lo que es

diferente.

La falta de informacién o desinformacion sobre el tema sigue provocando que la
forma en la que las personas se refieren a esta poblacion no sea la més adecuada,
empezando por las ideas que se tienen respecto a ellas y que se expresan mediante
el lenguaje. Segun Ruiz, 2009 (citado en Ruiz, 2012), el lenguaje es un factor
determinante en la construccién del pensamiento, ya que en €l se encuentran ideas,

sentimientos, creencias, actitudes, estereotipos y prejuicios.

Como hemos sefialado, aun hoy en dia, el lenguaje utilizado para referirse a esta
poblacibn muchas veces es despectivo y denigrante, o que claramente tiene una
connotacion negativa y provoca una falta de interaccion entre las personas con
discapacidad y las demas personas en la sociedad, cuestion que se convierte en un
obstaculo para sus vidas. Si queremos cambiar la mirada hacia las personas con
discapacidad tenemos que comenzar cambiando las palabras que utilizamos al
hablar de ellas ya que al usar las palabras correctas junto con un pensamiento y
una actitud informada y positiva sobre el tema traera, asi mismo, consecuencias
positivas, y hara que las personas puedan dignificarse y empezar a sentirse parte

de su comunidad y de la sociedad.

Por lo tanto, la sociedad es quien debe sensibilizarse sobre la perspectiva actual
que se tiene de las personas con discapacidad y actuar para poder brindar
oportunidades reales de participacion, en palabras de Ruiz (2012), “una sociedad
gue aspire a ser inclusiva nunca conseguira la integracion plena si no lleva
emparejado un cambio global en la percepcién social de la discapacidad, que
implica la aceptacion de la diversidad como consecuencia intrinseca de nuestra

realidad biolégica, de nuestra humanidad” (p. 110) .
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Afortunadamente, en los ultimos afios, en todo el mundo se estan llevando a cabo
acciones para que esta poblacion sea incluida socialmente de tal manera que a

cada persona con discapacidad se le vea y viva como un ciudadano mas.

Las nuevas perspectivas, modelos y trabajo profesional surgidos a partir de estas
iniciativas hacia esta poblacion, buscan que sea mas facil lograr su verdadera
inclusién social como las personas que son, encaminandose indudablemente hacia

una vida de calidad para ellos.

1.2. Modelos de la discapacidad

En este apartado se conocera mas acerca de la evolucién que ha tenido el concepto
de discapacidad, desde ideas que desaprueban totalmente las diferencias hasta
llegar a concepciones mucho mas empaticas y humanas. La revision de modelos
pasados ayuda a entender con claridad cuales han sido las transformaciones que

ha tenido el concepto y con esto evitar adoptar ideas pasadas.

1.2.1. Modelo de la prescindencia

Este modelo es caracteristico de la Antigledad y el Medievo y sus supuestos
principales, segun Palacios (2008), son dos: la justificacion religiosa, cuya idea es
que las personas que nacian con alguna deformidad eran un castigo de Dios o

advertencia de que se avecinaba una catastrofe.

Otro supuesto era que la persona con discapacidad no es alguien que pueda aportar
algo a la sociedad, por lo que termina siendo una carga para sus padres y para la
comunidad. Aquellos que se presentaban con alguna deformidad o desventaja se
sometian a infanticidio y quienes eran capaces de sobrevivir no tenian un espacio

dentro de la sociedad.

Este modelo plantea 2 submodelos, el Eugenésico y el de Marginaciéon, que surgen

de la idea de que los discapacitados son innecesarios.
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1) Eugenésico

Se consideraba que la vida de las personas con discapacidad no merecia ser vivida
por falta de utilidad, por lo que estos niflos eran condenados al infanticidio y aquellos
que lograban sobrevivir se sometian a tratamientos crueles que llegaban a la

muerte, decia Garland, 1958, (citado en Palacios, 2008).

2) Marginacion

Su principal caracteristica era la exclusion, ya sea por compasion o temor a ellos
por considerarlos objetos de maleficios, no se comete infanticidio, pero estas
personas morian debido al abandono o por recibir asistencias bastante elementales.
Eran incluidos en el grupo de los pobres y mendigos, y para sobrevivir llegaron a
trabajar como bufones o practicaban la mendicidad.

Palacios (2008), menciona que, de uno u otro modo, a las personas con
discapacidad no se les dejaba vivir. Incluso, sobreviviendo no tenian oportunidad de
participar en la sociedad como un ciudadano mas, por el contrario, para la sociedad
era mas comodo simplemente rechazarlos y dejarlos a su suerte o tomarlos como

objeto de burla.

1.2.2. Modelo médico/rehabilitatorio

A inicios del siglo XX surge una manera diferente de abordar la discapacidad. Este
modelo tiene dos caracteristicas: la primera que “la diversidad funcional es vista en
términos de salud o enfermedad... y la segunda, considera que las personas con
discapacidad tienen algo que aportar a la sociedad en la medida que sean

rehabilitadas o normalizadas” Palacios (2008, p. 44).

Las condiciones de la discapacidad se consideran modificables por medio de
tratamientos médicos y rehabilitatorios con la intension de que tuvieran una mejor

calidad de vida. La forma para que estas personas pudieran mantenerse y ser utiles
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a la sociedad era por medio de la asistencia publica y empleos en ambientes

protegidos que facilitaba su integracion social en el futuro.

Como se observa, el aspecto médico tiene mas importancia que los aspectos
sociales. A esta vision le subyace la idea de que las personas con discapacidad no
son normales, por lo que la rehabilitacion es necesaria para que puedan funcionar
en la sociedad de manera mas normal, se intenta desaparecer sus diferencias o al
menos ocultarlas. La educacidn especial se convierte en una herramienta basica en

este Modelo y aparece la institucionalizacion.

Para Vehmas (2004) (citado en Saad, 2011), este Modelo también es conocido
como el paradigma tradicional, paradigma rehabilitatorio o enfoque individualista y
a él se debe la perspectiva de discapacidad como tragedia individual. Siguiendo con
esta idea, Pérez (2010), menciona que el Modelo rehabilitador considera que la
discapacidad es un problema de la persona, a consecuencia de una enfermedad,
accidente o condicion no favorable de la salud y que requiere de cuidados médicos

proporcionados por profesionales y éstos deben ser tratamientos individuales.

En conclusién, la discapacidad es vista como un problema exclusivo de la persona,
como enfermedad o condicién que requiere de un tratamiento basado en aumentar
sus oportunidades de participacidon. De modo que todo se concentra en las
habilidades o destrezas que la persona pueda adquirir para asi poder vivir una vida

en sociedad (Palacios, 2008).

1.2.3. Modelo social

El Modelo Social surgido a partir de la década de los setenta del siglo pasado en
Estados Unidos e Inglaterra. Comienza a raiz de movimientos hechos por activistas
con discapacidad, y de organizaciones de personas con discapacidad quienes
lucharon por quitar las barreras sociales y ambientales, las actitudes
discriminatorias y los estereotipos culturales que, visto desde este modelo, son los
que verdaderamente “discapacitan” a las personas con discapacidad (Barnes y
Mercer, 2003, citado en Palacios, 2008).
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Como menciona Palacios (2008), este modelo tiene dos caracteristicas principales,
la primera se refiere a que las causas de la discapacidad son sociales, que no son
las limitaciones individuales el origen del problema, sino las limitaciones de la propia
sociedad para prestar servicios apropiados y no tomar en cuenta las necesidades

de las personas con discapacidad.

La segunda caracteristica es que las personas con discapacidad pueden contribuir
a la sociedad del mismo modo que las demas personas sin discapacidad y afirma
que todo lo que puede aportar la persona con discapacidad se relaciona
intimamente con la inclusion y la aceptacion de las diferencias. EI mayor objetivo

agui es destacar las capacidades en lugar de resaltar las discapacidades.

De manera que cuando las causas del origen de la discapacidad son sociales, la
sociedad es responsable de dar soluciones, y como dice Pérez (2010), “las
soluciones no deben tener cariz individual respecto de cada persona concreta
afectada, sino que mas bien deben dirigirse a la sociedad”, ésta es la que debe ser

rehabilitada y normalizada para enfrentar las necesidades de todas las personas.

Respecto a este tema, Barnes (citado en Palacios, 2008) menciona que este modelo
consiste s6lo en buscar solucién a las barreras econémicas, medioambientales y
culturales; barreras tales como inaccesibilidad en la educacion, en los sistemas de
comunicacién e informacion, en los entornos de trabajo, sistemas de beneficencia
inadecuados para las personas con discapacidad, servicios de apoyo social y
sanitarios discriminatorios, transporte, viviendas y edificios publicos y de
entretenimiento inaccesibles y la devaluacién de las personas etiquetadas como
discapacitadas por su imagen y la representacion negativa en los medios de
comunicacion (peliculas, television y periddicos). Por lo que las PcD son
discapacitadas como resultado de una sociedad negada a modificar las

necesidades individuales y colectivas (Guzman, Toboso y Romafiach, 2010).

Asi mismo, se enfatiza la importancia de que las PcD tomen el control de sus vidas
y se condena la segregacion y la institucionalizacion al ser consideradas como

violaciones a los Derechos Humanos de las PcD, por lo que se promueve que se
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elaboren legislaciones que los protejan, incluyendo la igualdad de oportunidades
(Palacios, 2008).

Este modelo ha sido de gran ayuda para comenzar con un cambio de ideologia y
trato hacia las personas con discapacidad sobre todo en temas de derechos
humanos, sin embargo, se vuelve insuficiente al momento de abordar a la dignidad
del ser humano desde un enfoque holistico ya que los derechos humanos se
refieren a un derecho que se ha adquirido por poseer esta condicién y no por el
simple hecho de ser seres humanos. Palacios (2008), menciona que dicho modelo
en la actualidad se muestra como un reclamo a modelos anteriores, y como un
deseo o un anhelo a lograr. Y aln hay ciertos puntos plasmados en este ambito en

gue no han sido aplicados del todo en la sociedad.

1.2.4. Movimiento de Vida Independiente

La sobreproteccion que viven las personas con discapacidad a causa de la
subvaloracién por parte de la sociedad y su propia familia afecta directamente al
goce pleno de su vida, restringiéndolos de poder decidir por las cosas que le
ocurren, creando dependencia hacia la familia y los profesionales. Todo esto es

criticado y modificado en la filosofia del Movimiento de Vida Independiente.

Con el lema “Nothing About Us whithout Us” (“Nada sobre nosotros, sin nosotros”)
los activistas estadounidenses defendieron su lucha por los derechos civiles de las
personas con discapacidad, estas acciones afios después tuvieron grandes
influencias al grado de crear un nuevo enfoque que se llamoé “Movimiento de Vida
Independiente” (Garcia, 2003).

Segun Shapiro, este movimiento inicid en el momento en el que Ed Roberts, un
alumno con discapacidad, logré entrar a la Universidad de California, en Berkeley,
en el afio de 1962. Ademas, Ed Roberts fue considerado la primera persona con
discapacidad que aplica en si mismo la filosofia de Vida Independiente, dandole un
nuevo significado al concepto de independencia definiéndolo como el control que
tiene una persona sobre su propia vida. (Garcia, 2003; Palacios y Romafiach, 2009).
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De manera que el Movimiento de Vida Independiente es considerado antecedente
del Modelo Social. En la Tabla 1, se muestran las diferencias entre el Modelo
Rehabilitador, el cual era el enfoque que predominaba en el mundo, y el Movimiento
de Vida independiente, que surgié como respuesta a la “necesidad de que sean las
propias personas con discapacidad quienes asuman la responsabilidad en la

gestion de los servicios que les afectan” (Garcia, 2003, p. 40).

Tabla 1. Diferencias entre el Modelo de Rehabilitacion y el Movimiento de Vida
Independiente

CARACTERISTICAS MODELO DE MOVIMIENTO DE VIDA

REHABILITACION INDEPENDIENTE
Definicion del Diferencia fisica, Dependencia de los profesionales y
problema psiquica o0 sensorial. familiares.

Falta de cualidades.

Localizacion del Individuo. Entorno fisico y procesos de
problema rehabilitacion.

Solucién al Técnicas profesionales Asesoramiento y apoyo entre iguales,
problema de intervencion. control como consumidores, servicio de

asistente personal y eliminaciéon de

barreras.
Rol Social Paciente, cliente del Usuarioy consumidor.
médico.
Quién tiene el Los profesionales. Auto-control.
control
Resultados Maxima capacidad para Calidad de vida, a través de la
deseados la vida diaria. autonomia personal y la vida

independiente.

Adaptado de DeJong, 1979; citado en Garcia 2003, p. 41.

Segun Garcia (2003), el Movimiento de Vida Independiente se relaciona sobre todo
con el protagonismo de las personas con discapacidad en la participacion de todos
los aspectos que afectan a la discapacidad. Promueve la plenitud como ciudadanos,
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la desinstitucionalizacion, la toma de poder, de autonomia personal y la
independencia asumida “hasta donde sea posible” en cada caso. Asi mismo, lucha
por conseguir igualdad de oportunidades, conocer sus derechos y hacerlos valer, y

lograr la plena participacion en todos los aspectos de su vida.

Este mismo autor menciona que se establece el concepto de “consumidor” (persona
con discapacidad) y se sugiere la presencia de un “asistente personal” el cual debe
ser quien ayuda a la persona con discapacidad en aquellas tareas que no puede
realizar por si solo, o pudiendo, no resulta del todo eficiente su realizacion. De modo
gue debe ser una persona seleccionada, entrenada, remunerada, contratada y
evaluada, e incluso, si el consumidor lo decide, despedida al no respetar sus deseos

y capacidades individuales.

1.3.  Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de

las Naciones Unidas

Segun Velarde (2012), la historia de los derechos de las personas con discapacidad
comienza en la década de los setenta, con la aparicion de dos resoluciones que
dejan de hablar de asistencia e introducen el término derechos. Una de ellas es la
Declaracion de los Derechos del Retrasado Mental en 1971 y la otra es la
Declaracion de los Derechos de los Impedidos en 1975. En 1981 fue proclamado el
Ao Internacional de los Impedidos por la Asamblea General de las Naciones
Unidas y la década de 1983 a 1992 se proclam6 Decenio de Naciones Unidas para

las Personas con Discapacidad.

El mismo organismo adopto el Programa de Accion Mundial para las Personas con
Discapacidad en 1982 y aprob6 una resolucion llamada Normas Uniformes sobre la
Igualdad de Oportunidades de las Personas con Discapacidad, creada a partir de
las experiencias adquiridas en la decena de 1983-1992. Estos mismos reconocidos
por la Convencion como precedente a ésta (Parra-Dussan, 2010, Comision sobre

los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2006).
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“La Convencion adopta como solucion el Modelo Social... para atribuirles la carga
de la integracion de las personas con discapacidad a la sociedad y sus barreras”
(Parra-Dussan, 2010), la idea es responsabilizar al Estado y la sociedad de brindar
las herramientas pertinentes para que las personas con discapacidad cuenten con
las mismas oportunidades (derechos) de participacién en sociedad que los deméas
ciudadanos sin discapacidad, haciendo valer esto mediante su capacidad juridica
gue segun Barreto (2015), es “la libertad de manifestacién de voluntad de las

personas para los actos de la vida civil, politica y social”.

La Convencion identificd, dentro de la lista de derechos universales, situaciones en
las que la discriminacion contra las personas con discapacidad fue o sigue siendo
evidente y su contenido es la manera para superar estas situaciones de
discriminacion. “El punto de partida no es la existencia de personas con
necesidades que deben ser asistidas, sino sujetos con derecho a demandar

determinadas prestaciones y conductas” (Parra-Dussan, 2010).

En seguida se hace mencion de algunos articulos de la Convencion, los cuales se

consideran mas significativos para el objetivo y contenido de este trabajo:

Articulo 5. Igualdad y no discriminacion

Todas las personas son iguales ante la ley y tienen derecho a igual proteccion legal

y a beneficiarse de la ley en igual medida sin discriminacién alguna.

A fin de promover la igualdad y eliminacion de la discriminacion, se adoptaran todas

las medidas pertinentes para la realizacién de ajustes razonables.

Articulo 8. Toma de conciencia

Los Estados partes se comprometen a:
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Sensibilizar a la sociedad, incluso a nivel familiar, para que tome mayor conciencia
con respecto de las personas con discapacidad y fomentar el respeto de los

derechos y la dignidad de estas personas.

Promover la toma de conciencia respecto de las capacidades y aportaciones de las

personas con discapacidad.
Articulo 9. Accesibilidad

A fin de que las personas con discapacidad puedan vivir en forma independiente y
participar plenamente en todos los aspectos de la vida en igual de condiciones con
las demas, los Estados Partes adoptaran medidas pertinentes para asegurar el
acceso al entorno fisico, el transporte, la informacién y las comunicaciones,
incluidos los sistemas y las tecnologias de la informacién y las comunicaciones, y a
otros servicios e instalaciones abiertos al publico o de uso publico, tanto en zonas

urbanas como rurales.

Articulo 12. Igual reconocimiento como persona ante la ley

Las personas con discapacidad tienen derecho en todas partes al reconocimiento
de su personalidad juridica.

Adoptaran las medidas pertinentes para proporcionar acceso a las personas con

discapacidad al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad juridica.

Articulo 19. Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad

Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar residencia
y donde y con quién quiere vivir, y no se vean obligadas a vivir con arreglo a un

sistema de vida especifico.

Tengan acceso a una variedad de servicios, incluida la asistencia personal que sea
necesaria para facilitar su existencia y su inclusion en la comunidad y para evitar su

aislamiento y o separacion de ésta.
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Las instalaciones y los servicios comunitarios estén a disposicion de las personas

con discapacidad y tengan en cuenta sus necesidades.

Articulo 23. Respeto del hogar y de la familia

Derecho de todas las personas con discapacidad en edad de contraer matrimonio,
a casarse y fundar una familia sobre la base del consentimiento libre y pleno de los

futuros cényuges.

Derecho a tener acceso a informacién, educacion sobre reproduccion y planificacion

familiar.

Articulo 25. Salud

Derecho a acceder a programas y atencion de la salud gratuitos o a precios
asequibles de la misma variedad y calidad que a las demas personas, incluso salud

sexual y reproductiva.

Se proporcionardn los servicios de salud que necesiten las personas con
discapacidad especificamente como consecuencia de su discapacidad, incluidas la

pronta deteccion e intervencion.

Articulo 27. Trabajo y empleo

El derecho a tener la oportunidad de ganarse la vida mediante un trabajo libremente
elegido o aceptado en un mercado y un entorno laborales que sean abiertos,

inclusivos y accesibles a las personas con discapacidad.

Prohibir la discriminacion por motivos de discapacidad, incluidas las condiciones de
seleccién, contratacion y empleo, la promocién profesional y unas condiciones de

trabajo seguras y saludables.
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Los derechos estan dirigidos a la inclusion, equidad e igualdad de oportunidades
qgue deben brindarse a las PcDI por el simple hecho de ser seres humanos. En
ocasiones esta poblacién se encuentra en desventaja ante una sociedad que los
hace a un lado y no les permite participar y convivir de la misma manera que el resto

de las personas.

AuUn con la creacion y aprobacién de la CDPD como principal defensor de los
derechos de las PcDI, desafortunadamente parte de la sociedad hoy en dia sigue
conservando ideas y practicas tradicionales sobre la discapacidad, lo que, aunado
a la falta de apoyo por parte del gobierno, impide que lo que ésta plantea tenga un

verdadero impacto en la vida de dicha poblacion.

Como hemos sefalado reiteradamente, en ocasiones la discriminacion a estas
personas se debe a la falta de informacién y/o a los mitos y valores existentes en la
sociedad. Sin duda, el conocimiento sobre las diferentes concepciones de la
discapacidad a través del tiempo y los derechos con los que cuenta esta poblacién
dard pie a nuevas formas de pensar y de actuar por parte de las familias y la

sociedad.

En el siguiente capitulo se hablard detalladamente respecto a la definicion de

discapacidad y el concepto de calidad de vida.
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CAPITULO 2

DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y CALIDAD DE VIDA

2.1. Discapacidad intelectual

Segun la Encuesta Mundial de la Salud (2002-2004), llevada a cabo por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y expuesto en el Informe mundial sobre la
discapacidad (2011), la prevalencia de la discapacidad en el mundo entre las
personas mayores de 15 afos es del 15.6% (aprox. 785 millones de personas),
aunque el porcentaje se reduce en los paises mas desarrollados al 11.8%, mientras

aumenta hasta el 18% en aquellos con menores niveles de ingresos.

Dentro de las causas destacan causas genéticas con un 40% de los casos,
teratdgenos ambientales en un 5-13%, complicaciones de la prematuridad en un 2-
10%, causas metabdlicas en un 1-5% y multifactoriales en un 3-12% (Gonzélez,

Raggio, Boidi, Tapié y Roche,2013; Cigudosa y Lampuzina, 2013).

Las definiciones de Discapacidad Intelectual intentaron responder a la perspectiva
del Modelo Social que, como ya se menciond, alude a que la discapacidad no esta
en el individuo sino en las mejoras del entorno que ayudaran a que su discapacidad
sea menos notoria. Sobre esto la Asociacibn Americana sobre Retardo Mental
(AARM), en 1992, fue la autora de un cambio radical en el que se dejaba a un lado
el modelo tradicional alejAndose de una concepcion de la DI como rasgo de la
persona y en sembrar una concepcién basada en la interaccion del individuo y el
contexto (Verdugo, 2003).

En 2007, este cambio va mas alla, comenzando a utilizar una nueva terminologia,
reemplazando el termino de retraso mental por discapacidad intelectual (Verdugo y
Shalock, 2010).

Segun Verdugo y Shalock (2013), esta nueva vision y definicion presume que en la
discapacidad no solo existen limitaciones sino también fortalezas, y que el
funcionamiento del individuo mejorara en su interaccion con el entorno que lo rodea

al ofrecerle los apoyos necesarios y adecuados. Con esta nueva concepcion se
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abrieron las puertas a un enfoque multidimensional, y se introdujo el concepto de

apoyos.

Actualmente existen dos formas de definir el concepto de discapacidad intelectual
segun la Asociacibn Americana de Discapacidades Intelectuales (AAIDD), antes

AARM: una definicidn operativa y una constitutiva.

La definicion operativa “establece los limites de un término y separa lo que esta
incluido dentro del mismo de lo que esta fuera” (Saad, 2011, p. 57), de esta manera,

la discapacidad se define como:

“La discapacidad intelectual se caracteriza por limitaciones significativas en el
funcionamiento intelectual y en la conducta adaptativa tal y como se ha manifestado
en habilidades adaptativas, conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad

aparece antes de los 18 afos” (Shalock et al., 2010, p. 1).

La descripcion anterior es la definicion teorica, es decir, refiere las caracteristicas
de la discapacidad como los criterios diagnésticos. “Las premisas son una parte
explicita de la definicion porque clarifican el contexto del que la definicion parte e
indican como debe aplicarse la definicidon” (Shalock, 2009, p. 24).

Las premisas de la definicion operativa son:

e Las limitaciones en el funcionamiento presente deben considerarse en el
contexto de ambientes comunitarios tipicos de otros en condiciones de edad
y cultura similar.

e Una evaluacién valida toma en cuenta la variedad linglistica y cultural,
ademas de las diferencias en factores comunicativos, sensoriales, motores y
conductuales.

e En un individuo, las limitaciones continuamente coexisten con capacidades.
La informacidn sobre esas capacidades permite construir un programa
individual de apoyo.

e Un objetivo importante de la descripcion de las limitaciones es el desarrollo

de un perfil de apoyos necesarios.
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e Con apoyos individualizados apropiados durante un periodo constante, el
funcionamiento vital de una PcDI, tiende a mejorar (Shalock, 2009; Shalock
et al. 2010).

Por su parte, la definicion constitutiva de DI define el concepto en relacion con otras
nociones relacionadas y, por lo tanto, ayuda a comprender mejor sus fundamentos
tedricos. EI marco conceptual actual del funcionamiento humano tiene dos
componentes principales, 5 dimensiones (habilidades intelectuales, conducta
adaptativa, salud, participacion y contexto) y el papel que tienen los apoyos en el

funcionamiento humano (Verdugo y Shalock, 2010).

En la figura 1, se muestra el esquema conceptual del funcionamiento humano v,

posteriormente, las definiciones de cada dimensidn:

Fig. 1. Esquema Conceptual del Funcionamiento Humano (tomado de Manual de la
AAIDD, 2010; citado en Verdugo y Shalock, 2010).

I. HABILIDADES
INTELECTUALES

Il. CONDUCTA
ADAPTATIVA

Funcionamiento
humano

. SALUD 0

IV. PARTICIPACION i

4]

V. CONTEXTO ]

o Habilidades intelectuales: capacidad mental que incluye razonamiento,
planificacion, solucidon de problemas, pensamiento abstracto, comprensién

de ideas complejas, aprender con rapidez y aprender de la experiencia.
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e Conducta adaptativa: conjunto de habilidades conceptuales, sociales y
practicas que se han aprendido y se practican por las personas en su vida
diaria.

e Salud: estado de completo bienestar fisico, mental y social.

e Participacion: desempefio de la persona en actividades reales, en entornos
de la vida social que se relacionan con su funcionamiento en la sociedad; la
participacion se refiere a los roles e interacciones en el hogar, trabajo, ocio,
vida espiritual y actividades culturales.

e Contexto: condiciones interrelacionadas en las que viven las personas su
vida cotidiana., incluyendo factores ambientales (por, ejemplo, fisico, social,
actitudinal) y personales (por ejemplo, motivacion, estilos de afrontamiento,
estilos de aprendizaje, estilos de vida) que representan el ambiente completo

de la vida de un individuo.

Los apoyos son recursos y estrategias que tienen como objetivo promover el
desarrollo, educacién, intereses y bienestar personal de un individuo, asi como
mejorar su funcionamiento individual. Su uso es planificado y esta integrado por
estrategias de apoyo individualizadas y de los recursos que acompafan los

multiples aspectos del funcionamiento humano en diversos contextos.

2.1.1. Paradigma de apoyos

En el trabajo con PcDI es importante primeramente saber cuéles son sus intereses
y necesidades, para poder elegir los apoyos que se suponen correctos para ellos.
El paradigma de apoyos consiste en reconocer las areas en donde éste se requiere

y la intensidad del mismo, lo que permitira que sea efectivo.

Desde mediados de los 80s este paradigma ha impactado en gran medida las
politicas publicas, practicas organizacionales y lineas de investigacion en este

campo (Verdugo, Crespo y Nieto, 2010).

Segun Shalock y Verdugo (2010), el Modelo de apoyos tiene como origen las

necesidades diferentes de cada persona, las cuales provienen del desajuste entre
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competencias personales y las demandas del entorno, se describe en el siguiente

cuadro:

Figura 2. Modelo de Apoyos (tomado de Shalock et al., 2010).

Desajuste entre Resultados
competencias y personales

demandas. Apoyos mejorados.
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La creacién de apoyos individualizados, asi como la aplicacion sistematica de éstos,
brinda una adecuada atencion a las necesidades de la PcDI, dando como resultado
un mejor funcionamiento individual dentro de la sociedad y una mayor calidad de

vida. A continuacion, se describe cada una de sus caracteristicas:

Los apoyos son recursos y estrategias que tienen como objetivo promover el
desarrollo, la educacion, los intereses y el bienestar personal de un individuo y
mejorar su funcionamiento individual (Luckasson, et al., 2002). Las necesidades de
apoyo se refieren a la intensidad de los apoyos que se requieren para que un
individuo se desenvuelva en actividades relacionadas con el funcionamiento

humano comdn (Thompson, et al., 2010).
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La planificacion de apoyos esta constituida por recursos y estrategias que mejoran
el funcionamiento individual. Cada individuo requiere necesidades de apoyo

diferentes tanto en cantidad como en naturaleza o tipo.

La evaluacion de los apoyos debe realizarse con la Escala de Intensidad de los
Apoyos SIS (Verdugo, Arias e lbafiez, 2007), aplicable a mayores de 16 afos. Esta
escala proporciona datos que pueden ayudar a los encargados de la planificacion,
a las organizaciones y entidades publicas a conocer y entender las necesidades de
apoyo de las PcDl y a personas que presentan trastornos del desarrollo
relacionados. Los elementos principales de una planificacién de apoyos adecuada

son los siguientes (Verdugo, et al. 2007; Verdugo y Shalock, 2010):

1. Identificar las experiencias y metas de vida deseadas: descubrir qué es lo
importante y fundamental para una persona, sus deseos, preferencias e intereses

personales.

2. Determinar el perfil y la intensidad de las necesidades de apoyo: evaluar
necesidades de apoyo de la persona principalmente utilizando la Escala SIS o por
medio de la observacion directa y entrevistas estructuradas con la persona y su

familia.

3. Desarrollar un plan individualizado: crear un plan positivo y real, donde se
establezcan prioridades de trabajo para llevarlo a cabo poco a poco, pero con
efectividad. Aqui se deben establecer los contextos y actividades en los que la
persona participara en una semana normal, el tipo e intensidad del apoyo y la o las

personas que estaran a cargo de brindar esos apoyos.

4. Supervisar el progreso: vigilar continua y sistematicamente con reuniones
programadas habitualmente para comprobar si lo que se plantea se esta llevando a

cabo.

5. Evaluacion: se valora hasta qué punto se esta cumpliendo la vida deseada, las
metas y los resultados personales. Desde el enfoque actual, segin Shalock y
Verdugo (2013), esta evaluacion se basa en las dimensiones e indicadores de
calidad de vida.

30



2.2. Calidad de vida

Evidentemente la calidad de vida es un factor indispensable en la vida de cualquier
individuo. Como dice Mirdn et al. (2008), la calidad de vida es importante para todas
las personas por lo que debe ser entendida de igual forma, independientemente de

la presencia de algun tipo de discapacidad.

Saber cudles son las areas en que las PcDI requieren apoyo y como cubrirlas
adecuadamente, dota a la persona de una mejor calidad de vida. Segun Shalock y
Verdugo, (2007, p. 22) “la calidad de vida es un estado deseado de bienestar
personal que es multidimensional, tiene propiedades éticas universales y ligadas a
la cultura, componentes objetivos y subjetivos, y esta influenciada por factores

personales y ambientales".

La calidad de vida se da cuando se satisfacen las necesidades de un individuo y se

enriquecen las principales areas de su vida (Verdugo, Crespo y Nieto, 2010).

Las dimensiones de la calidad de vida son el conjunto de elementos que componen
el bienestar personal de un individuo (Jos van Loon, 2009). De acuerdo al modelo
de Schalock y Verdugo (2002, 2003) son 8 y estan cubiertas por tres factores segun
Shalock, 2007 (véase Tabla 2).

Los indicadores de la calidad de vida se refieren a “las percepciones especificas de
una dimension, comportamientos y condiciones que proporcionan una indicacion

del bienestar de la persona” (Jos van Loon, 2009, p. 41).

En la Tabla 2 que se muestra en la siguiente pagina, se describen de manera
general los factores, las dimensiones y se exponen algunos ejemplos del concepto

de calidad de vida.
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Tabla 2. Caracteristicas del Concepto de Calidad de Vida.

FACTOR DE DIMENSION DE INDICADORES DE EJEMPLO DE
CALIDAD DE VIDA CALIDAD DE VIDA CALIDAD DE VIDA
Independencia Desarrollo personal - Educacion/trabajo.

- Habilidades personales.

- Actividades de la vida diaria.
Autodeterminacién - Elecciones/decisiones.

- Autonomia.

- Control personal.

- Metas y preferencias personales.

Participacién social Relaciones - Relaciones sociales y familiares.
interpersonales - Actividades sociales
- Interacciones.
Inclusion social - Integracion y participacién en la
comunidad.
- Apoyos.
Derechos - Humanos (respeto, dignidad,
igualdad).
- Legales (acceso y tratamiento legal
justo).
Bienestar Bienestar emocional - Seguridad.
- Experiencias positivas.
- Autoconcepto.

- Satisfaccion con la vida.

- Ausencia de estrés.
Bienestar fisico - Salud general.

- Salud (consecuencias).

- Atencidn sanitaria.

- Ociolejercicio fisico.

- Suefio.
Bienestar material - Ingresos.

- Posesiones.

Estatus laboral y de vivienda.

Adaptacion de la autora a partir de Jos van Loon (2009) y Alba (2015).

La importancia que se le debe dar a la calidad de vida es vital para el bienestar de
la PcDl y a su vez brinda tranquilidad a su familia el saber que éste es feliz siendo
autodeterminado, sabiendo relacionarse con la sociedad y siendo incluido en ella,

consciente de sus derechos, en general, siendo mas independiente.

A continuacion, se hablara de cada una de las dimensiones de calidad de vida

mencionadas.
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2.2.1. Competencias sociales

En el presente apartado se abordaran dos de las dimensiones de calidad de vida,
desarrollo personal y relaciones interpersonales, ya que se considera que la

competencia social incluye a los dos términos.

Segun Lépez, Iriarte y Gonzélez (2004), la competencia social supone considerar
tanto sus componentes conductuales como cognitivos y afectivos, asi como la
importancia de las variables contextuales. “Todo esto con el objetivo de lograr la
aceptacion e inclusion en las redes sociales” (p. 149). De acuerdo a los autores, la

competencia social tiene diferentes variables:

e Variables conductuales.

Son consideradas como habilidades sociales las cuales pretenden conseguir: a) que
se aprendan conductas que reemplacen a otras existentes menos adaptativas, b)
gue se aprendan conductas que anteriormente no formaban parte del repertorio de
la persona vy, c) que se perfeccionen habilidades ya existentes. Por ejemplo: hacer
y recibir cumplidos; hacer y recibir criticas; dar una negativa; pedir y conceder
favores: ayudar: preguntar por qué; defender los propios derechos y respetar lo de
los demas; iniciar, mantener y terminar conversacion; e interaccionar con estatus

diferentes y con el sexo opuesto.

e Variables cognitivas.

Son aquellas relacionadas con el procesamiento de la informacion social. Por
ejemplo: las fases para la resolucion de conflictos, el conocimiento social, la
adopcion de perspectiva del otro (role talking), las atribuciones, las metas, las

creencias de la legitimidad de una accion, el autoconcepto, y las expectativas.
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e Variables afectivas.

La importancia de estas variables surge a partir del desarrollo del concepto de
Inteligencia Emocional. Dichas variables consideran la importancia de las
emociones a la hora de comunicarse y de establecer relaciones interpersonales. Por
ejemplo: la expresion, comprension y regulacion afectiva; variables
temperamentales como la frecuencia, intensidad y estabilidad o inestabilidad

emocional; y la empatia.

e Variables contextuales.

Se refieren a la capacidad de percibir e interpretar las situaciones sociales y las
caracteristicas de los contextos y de las personas con las que se va a interactuar,
con el fin de poner en practica las distintas habilidades y estrategias que favorezcan

la aceptacion e inclusién en las redes sociales.

En conclusion, como menciona Katz y McClellan (1997) (citado en Lopez, et. al.,
2004) una persona es competente socialmente cuando puede usar sus recursos
personales y contextuales para lograr satisfaccion, contribucion y participacion

activa en los grupos, las comunidades y la sociedad en general a la que pertenece.

Otra definicion la dan Bisquerra y Pérez (2007), quienes mencionan que una
competencia social es la capacidad para tener buenas relaciones con los demas,
esto incluye tener habilidades sociales basicas, capacidades para una

comunicacién objetiva, actitudes prosociales, respeto, asertividad, entre otras.

A los elementos que la componen los llama “microcompetencias”, y a continuacion

se describen:

e Dominar las habilidades sociales basicas: la principal habilidad social es
escuchar, sin ella, dificilmente se puede saludar, despedirse, dar las gracias,
pedir favores, agradecer, pedir disculpas, esperar turno, mantener una

conversacion, etc.
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Respeto por los demas: es la intencion de aceptar y apreciar las diferencias
individuales y grupales y valorar los derechos de todas las personas.
Practicar la comunicacion receptiva: es la capacidad para atender a los
demas desde la comunicacion verbal como no verbal para recibir los
mensajes de la forma correcta.

Practicar la comunicacion expresiva: es la capacidad para iniciar y mantener
conversaciones, expresar los pensamientos y sentimientos propios con
claridad, tanto en comunicacion verbal como no verbal, y demostrar que han
sido bien comprendidos.

Compartir emociones: manifestar y compartir emociones profundas no es
facil, esta definido tanto por el grado de inmediatez emocional o sinceridad
expresiva, como por el grado de reciprocidad o simetria en la relacion.
Comportamiento prosocial y cooperacién: se refiere a la capacidad para
realizar acciones por el bien de otras personas, sin que haya sido solicitado.
Asertividad: consiste en mantener un comportamiento equilibrado entre la
agresividad y la pasividad. De tal modo que se sea capaz de defender y
expresar los propios derechos, opiniones y sentimientos, y al mismo tiempo
respetar a los demas con sus opiniones y derechos.

Prevencion y solucién de conflictos: es la capacidad para identificar,
anticiparse o afrontar resolutivamente conflictos sociales y problemas
interpersonales. Implica la capacidad para identificar situaciones que
requieren una solucién o decisidn preventiva y evaluar riesgos, barreras y
recursos. Y cuando se presentan conflictos, saber afrontarlos de forma
positiva, teniendo capacidad de negociacion y mediacion.

Capacidad para gestionar situaciones emocionales: es la habilidad para
reconducir situaciones emocionales en contextos sociales. Se trata de activar
estrategias de regulacion emocional colectiva. Esto se superpone con la

capacidad para inducir o regular las emociones en los demas.
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2.2.2. Autodeterminacioén

A partir de la década de los 90 del pasado siglo surge la llamada “Era de la
autodeterminacion”, cuyo objetivo es el facultar a las personas para participar, tomar
decisiones, tener un mayor control sobre sus vidas, alcanzando su integracion social

y una mejor calidad de vida (Pascual, Garrido y Antequera, 2014).

Para definir la autodeterminacion se retomara la definicion de Wehmeyer (2009),
que se refiere “al conjunto de actividades y habilidades que necesita la persona para
actuar de forma autbnoma y ser protagonista de los acontecimientos relevantes de

su vida sin influencias externas innecesarias” p. 60).

A continuacion, se muestra un cuadro realizado por Peralta y Arellano (2010), en
donde describen el Modelo funcional de la autodeterminacion de Wehmeyer
agregando caracteristicas del comportamiento de una persona autodeterminada y
los componentes del concepto.

Tabla 3. Modelo Funcional de la Autodeterminacion de Wehmeyer.

MODELO FUNCIONAL DE WEHMEYER (1999, 2004, 2009; WEHMEYER ET AL., 2011)

Concepto Caracteristicas Componentes
Aquellas acciones volitivas Cuando actia de modo a) Autonomia
gue capacitan a la persona auténomo y autorregulado, b) Autorregulacion
para actuar como el agente inicia acciones y responde a ¢) Creencias de control y
causal primario de la propia los acontecimientos con un eficacia
vida y para mantener o mejorar sentido de control y d) Autoconciencia y
su calidad de vida. competencia personal y actla autoconocimiento
segun un conocimiento
razonable de si mismo.
Tomado de Peralta y Arellano (2010).
Sabiendo qué es la autodeterminacion es posible comentar que,

desafortunadamente la familia u otros sistemas sociales son los responsables de

favorecer la ausencia de eleccion, privar a las personas de experiencias agradables
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y placenteras que otorgan sentido a su vida (Badia y Longo, 2009), en algunos

casos como en PcDI.

Debido a este hecho, varios autores han reflexionado sobre algunos elementos por
los que la autodeterminacion es posible, importante y, ademas constituye un

derecho para todas las personas (Peralta y Arellano, 2010).

e La autodeterminacion: Es una meta para cualquier individuo,
independientemente del grado de la discapacidad, siempre es posible
alcanzar la autodeterminacion.

e Es el resultado de la interaccion entre las habilidades del individuo y las
demandas del entorno. Por lo que no so6lo hay que dotar al individuo de
competencias necesarias sino modificar los contextos para que pueda
desenvolverse adecuadamente.

e Es un proceso que tiene especial importancia durante la transicion a la vida
adulta, sin embargo, dura toda la vida.

e Lafamilia es una de las mayores influencias para que se adquieray se ejerza.

Las familias y el personal de apoyo de las PcDI deben estar conscientes de que
respetar el derecho de autodeterminacion de la persona significa apoyarla en sus
decisiones y aceptar que, frecuentemente, aprendera lecciones de sus errores. Y
que cuanta mas experiencia tenga en la situacion dada, contara con mayores
recursos para afrontar otras iguales o parecidas, ademas de estar mas segura e si

misma en cuanto a las decisiones que tome (FEAPS, 2009).

De manera que se pude decir que educar en la autodeterminacion requiere de un
verdadero cambio en la forma de entender y planificar los apoyos escolares,
sociales y familiares, definiendo el papel que juegan los diferentes agentes en cada

uno de los contextos donde se desenvuelve la persona (Peralta y Arellano, 2010).
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2.2.3. Inclusioén social

Antes de hablar sobre inclusién se definirdn los conceptos de insercion e
integracion, que son importantes para comprender el significado del concepto de

inclusion.

La insercidn es un “acontecimiento puntual que sucede en un determinado momento
como la culminacion de un periodo o de un proceso previo denominado transicion”
(Ibafiez y Mudarra, 2008. p. 74). Es decir, la insercidon es solo agregar a la persona

a un grupo o a la sociedad, sin que ella tenga aportacion alguna.

Por otro lado, integracion se refiere a estar incluido en un grupo o en la sociedad
participando junto a otras personas, siendo uno mas, recibiendo consideracion y
respeto (Ibafiez y Mudarra, 2008). La integracidon es tener un lugar en el medio y

colaborar, sin tener las mejores condiciones para una participacion efectiva.

Por otra parte, la inclusion va mas alla de la insercion y la integracion, pues responde
de forma positiva a la diversidad de las personas y a las diferencias individuales,
comprende que la diversidad no es un problema, por el contrario, es una
oportunidad para el enriquecimiento de la sociedad, a través de la activa
participacion en la vida familiar, en la educacion, en el ambito laboral y en general

en todos los procesos sociales, culturales y en la comunidad (UNESCO, 2005).

La inclusién social tiene que ver con la participacion en los diferentes contextos de
la comunidad, queriendo formar a las personas con discapacidad como “ciudadanos
de pleno derecho en una sociedad justa y solidaria”. Ademas de esto, la inclusion
social es un aspecto basico para tener calidad de vida: al tener la oportunidad de
vivir, aprender, participar, ser aceptados y formar parte de la comunidad (Plena

Inclusién, s/f).

La Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos de las personas con
discapacidad establece que se debe procurar que todas las personas participen
plena y efectivamente en la sociedad. Sabatello y Schulze (2014), mencionan que
dicha Convencion representa un cambio hacia un entorno mas social en donde la

sociedad sea la responsable de la inclusién de las personas con discapacidad,
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siendo un compromiso social colectivo mas amplio por parte de todos los actores
de la sociedad y reconociendo la interdependencia entre personas con discapacidad

y sus familias.

Respecto a esto, Krall (2017), sefiala que el derecho humano a la participacion
social es dificil de garantizar, ya que no se puede asegurar la participacion social
simplemente con reducir las barreras fisicas o informar a las personas con

discapacidad sobre sus derechos, aungque estos pasos son de gran importancia.

Por lo que la inclusion social es algo que las familias y la sociedad tendran que
seguir promoviendo y reforzando las medidas ya tomadas para esto., con la finalidad
de que la PcDI goce de una participacion activa en decisiones que tienen que ver
directamente con su vida y con las de su comunidad y sociedad a nivel social y

politico.

2.2.4. Inclusioén laboral

En el articulo 27 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de las Naciones Unidas (2006), los Estados reconocen el derecho a
trabajar en igualdad de condiciones como las demas personas, asi como ganarse
la vida con un trabajo elegido libremente en entornos laborales que sean accesibles
e inclusivos. Ademas, promueve que los Estados adopten medidas para emplear a

personas con discapacidad en el sector publico.

Contar con un empleo y mantenerlo no es facil, y cuando se trata de una persona
con discapacidad resulta ain mas complicado. En cualquier caso, el acceso al
mundo laboral proporciona a la persona independencia econémica, favorece el
sentimiento de utilidad social, la autoestima, por medio del reconocimiento social,
aumenta la satisfaccion personal, las relaciones sociales, y conduce a lograr una
imagen positiva de si mismo, en conclusion, una vida mas independiente (Villa,
2003).

Sin embargo, aunque todas las personas, incluyendo a aquellas que cuentan con

alguna discapacidad, tienen el derecho a un trabajo basado en las habilidades y
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capacidades individuales, las PcDI no siempre cuentan con esta oportunidad. Alba
y Moreno (citado en Egido et al., 2009) mencionan que “las personas con
discapacidades motrices y sensoriales pueden conseguir y mantener un empleo a
través de adaptaciones del entorno laboral relativamente sencillas, mientras que las
personas con discapacidad intelectual requieren en la mayoria de los casos,
adaptaciones y cambios mas profundos” (p. 136). Por lo que, frecuentemente se

encuentran con factores que actdan como limitantes en su desarrollo laboral.

La Fundacién Encuentro (citado en Villa, 2003, p. 400), menciona que las

dificultades a las que se exponen las personas con discapacidad son las siguientes:

» Barreras sociales: que hacen de las diferencias entre las personas motivo
para el rechazo. La limitacién de oportunidades y la marginacion social.

= Barreras del entorno fisico: limitan o impiden el acceso, la movilidad o la
comunicacion.

» Barreras psicosociales: excesiva proteccion familiar, las deficiencias
educativas y formativas, la desmotivacién, la falta de informacion y
orientacion profesional.

» Barreras mentales: que alimenta su autoexclusion del mercado de trabajo y

le hace en exceso dependiente de las politicas de proteccion.

Dadas estas condiciones de exclusion y limitacion de las PcDI en el &mbito laboral,
se han buscado opciones para cambiar la situacion y existen diversas modalidades
de empleo, tales como: Centro Ocupacional, Centro Especial de Empleo, Enclave

Laboral y Empleo con apoyo.

En el cuadro siguiente se hace una comparacion entre cada una de las

modalidades:
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Tabla 4. Sintesis comparativa de las posibles modalidades de integracion

sociolaboral.
AMBITO AMBITO AMBITO ABIERTO/ORDINARIO
ASISTENCIAL PROTEGIDO
Centro Centro Especial de Enclave laboral Empleo con Empleo
Ocupacional Empleo apoyo ordinario
Sin caracter de Funciona como Férmulairregular. Entorno No existen
centro laboral. empresa ordinaria. Implantado en el ordinario. descripciones

Asegura servicios

Realiza trabajo

tejido productivo,

Con el apoyo de

en este rubro

de terapia productivo, asegura competitivo. un centro de debido aque
ocupacional y empleo Unidades de insercidn sélo podria
ajuste personal y remunerado. produccion laboral. lograrse con
social. Incluye servicios de dependientes de Exige personas con
Personas con ajuste personal y unCEE. formacién escasas
deficiencias de social. Se prestan especifica para necesidades
grado medio y Mayoria de la servicios a los el puesto, de apoyo.
severo. plantilla tiene trabajadores con conforme la

Puede ser centro discapacidad. discapacidad. empresa.

de transito a otros
con caracter
laboral.

Adaptado de Del Rio, 2003; citado en Ibafiez y Mudarra, 2008.

Segun Seyfried y Lambtert, 1989; citado en Ibafiez y Mudarra, 2008, la insercion de
las personas con discapacidad en el mundo laboral debe ir desde las formas de
empleo mas protegidas a las menos protegidas y tener como fin, en los casos que
sea posible, el empleo ordinario y publico. Ya que el trabajo en entornos totalmente
protegidos se define como un espacio segregado, en donde las personas son
asiladas de la convivencia con las demas personas sin discapacidad para llevar a

cabo su trabajo.

Una de las estrategias que ha demostrado alcanzar un mayor éxito en la insercion
laboral de las personas con discapacidad intelectual en entornos ordinarios de
trabajo es el empleo con apoyo, este empleo con apoyo puede definirse como la

modalidad de empleo de PcD encaminado a que éstas puedan acceder, mantenerse
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y promocionarse en una empresa ordinaria, con los apoyos profesionales y

materiales que sean necesarios (Ibafiez y Mudarra, 2008).

Las fases principales del desarrollo de un programa de empleo con apoyo son segun

la Asociacion Espafiola de empleo con Apoyo (2008) son:

» Preparacion para la incorporacion al mercado laboral: elaboracion del perfil
profesiografico del candidato, e informacion y orientacion laboral en relacion
a la busqueda del trabajo.

» Bulsqueda del trabajo activa y personalizada, asegurando un puesto
adecuado a cada persona (tomando en cuenta capacidades e intereses), la
exploracion del mercado laboral, asesoramiento y sensibilizacion a la
empresa y analisis de compatibilidad entre candidato y puesto de trabajo.

» Adaptacion y entrenamiento en el puesto de trabajo en la PcDI.

» Seguimiento del trabajo, evaluacién de las necesidades del trabajador con
discapacidad y de la entidad empleadora, deteccion temprana de situacion

de conflicto y aplicacion de medidas correctivas.

El asesoramiento laboral y la orientacidon personal y profesional a la PcDI y, en su
caso, a su familia y al entorno laboral en el que se encuentra en trabajador son,
indudablemente, factores clave para el éxito de esta modalidad de empleo (Egido
et al., 2009). Teniendo en cuenta lo anterior, es necesario considerar también los

perfiles, capacidades e intereses de las PcDI.

2.2.5. Bienestar material, fisico y emocional

El bienestar es algo que se va construyendo a partir de caracteristicas personales
y aspectos del ambiente. El bienestar lo construye cada personay el ambiente social
juega un papel importante en este proceso. Desde las relaciones sociales e
interpersonales, la familia, el ambiente de trabajo, el contexto sociopolitico,
(Bisquerra, 2013).
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Bisquerra (2013) menciona que el bienestar material esté relacionado con aspectos
econdémicos, ecoldgicos, tecnologicos, arquitectdnicos, politicos. El bienestar
personal tiene un componente subjetivo que se sitla al margen del bienestar
material. El bienestar subjetivo es la percepcion que cada uno tiene sobre su propio
bienestar, en este caso, una persona puede gozar de un gran bienestar material,
por ejemplo, contar con muchos recursos econémicos, y a pesar de eso no sentirse

feliz y, por lo tanto, no gozar de bienestar subjetivo.

Algunos impedimentos para que las PcDI logren un bienestar material siguen siendo
las barreras sociales a las que se enfrentan en el contexto laboral, social, y otras.
Aln en México, existen grandes obstaculos para que ellos puedan formar parte de
la fuerza productiva y generen ingresos necesarios para poder tener una estabilidad
financiera como cualquier otro ciudadano (INCLUYEME, 2016).

El bienestar fisico se refiere al cuerpo, primordialmente a la salud. Se insiste en que
no siempre somos conscientes de nuestro bienestar corporal, por lo que la mayoria
de las veces caemos en cuenta de la importancia de la salud cuando ya la hemos

perdido y con esto experimentamos malestar (Bisquerra, 2013).

Gozar de buena salud fisica no siempre es consecuencia del azar, en gran medida
es resultado de las acciones intencionales de la persona. “El bienestar corporal
depende en gran medida de los estilos de vida saludables: vida ordenada,
alimentacion sana, ejercicio fisico, descanso suficiente, evitar el consumo de

drogas, no exponerse a situaciones de riesgo, etc.” (Bisquerra, 2013, p.41).

Bisquerra (2013), indica que el bienestar emocional se aproxima a la felicidad,
incluso podria ser como un sindénimo de felicidad. La felicidad, el bienestar y la
emocion estan muy relacionados. La felicidad al ser algo personal e interno, es
subjetivo, es decir, es algo que depende de cada persona y difiere entre unas y

otras.

Al considerarse la felicidad como un maximo y como un sinénimo de bienestar

emocional, entonces este Ultimo consiste en experimentar emociones positivas y se
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suele aplicar a la vida en general, como el trabajo, la familia, la salud, el ocio, entre

otras (Bisquerra, 2013).

Desafortunadamente existe poca bibliografia sobre el tema, si se menciona en la
literatura, pero la informacion no es muy especifica, pareciera que aun no es de

gran relevancia el gozar de bienestar emocional.

Desde el punto de vista de la autora, el bienestar es algo primordial ya que brinda
equilibrio y tranquilidad en la vida de todas las personas, y coincide con Bisquerra
cuando se refiere a que el bienestar material no asegura un bienestar emocional ni
fisico, ya que se pueden tener todos los recursos econémicos, pero no poder
recuperar la salud perdida o no sentirse a gusto con lo que se es 0 se hace en la
vida. Por supuesto siempre hay que tratar de tener un equilibrio entre los diferentes

tipos de bienestar.

Como menciona Bisquerra (2013), el bienestar tiene un componente personal, que
se determina por lo que las personas consideran que los hace felices, los bienes
materiales y la salud que poseen, y un componente social o del ambiente, que se
refiere a las relaciones que cada persona construye y en los contextos en donde se
desenvuelve. El bienestar no es algo que pueda lograrse tan facilmente y las PcDI
se encuentran en este sentido en desventaja, por ejemplo, en los componentes
personales se les priva de aquello que les hace felices porque muchas veces no se
les pregunta qué es lo que les da felicidad, y si se sabe y es algo que se piensa
dificil que puedan realizar se intercambia por algo “a su medida” que termina siendo

algo a la medida de los padres o personas que los apoyan.

Esta poblacién generalmente tiene escasas interacciones sociales en los diferentes
contextos donde se desenvuelve y con en donde se logran relacionar no siempre
se les brindan las mejores herramientas para incrementar su bienestar personal. Lo
gue les devuelven en ocasiones no los ayuda a construir la mejor vision de ellos
mismos, ya que tanto la sociedad como las personas con las que conviven adn
tienen ideas tradicionales sobre qué es la discapacidad y como brindarles los

apoyos necesarios.
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2.2.6. Proyecto de vida

El proyecto de vida segun Veladsquez (2011), se puede definir como el momento en
el que la persona ocupa sus aptitudes y recursos para poco a poco dirigirse hacia
la autorrealizacion, ésta tiene que ver con las decisiones que tome acerca del futuro

para determinar hacia donde quiere dirigir su vida.

Culham y Nind (2003) hablan de que en el centro de la inclusion se encuentra el
derecho a ser tratado con respeto y el de poder acceder a un abanico de

oportunidades que permita la realizacion de proyectos de vida.

Participar en actividades educativas de acuerdo con los intereses y capacidades
individuales, vivir en un hogar propio, desenvolver un rol laboral, participar en
diferentes espacios sociales de la comunidad, tener relaciones sociales y
personales satisfactorias, son objetivos que se incluyen en los proyectos de vida de
las personas adultas. Evidentemente, el nivel de logro varia de una persona a otra
y en el caso de las PcDI se experimentan mayores dificultades para que éstas se

hagan realidad (Pallisera, 2010).

Todas las personas, independientemente de su condicion, tienen derecho a tomar
el control de su vida e ir creandola dependiendo de sus intereses y capacidades.
Respecto a esto Schorn (2003), menciona que “la capacidad de un sujeto es la
capacidad de perfeccionar su propia historia, su propia vida, sus propios proyectos,
los cuales seran de gran envergadura, o de pequefo alcance, pero proyectos al fin

que afirman la idea de que cada uno es duefo de su vida” (p. 8)

A este respecto, Pallisera (2010), sefiala que el Modelo Social de la discapacidad
apuesta por las capacidades de las personas, por sus necesidades y por los apoyos
gue puedan requerir para desenvolverse con la maxima autonomia posible en la
consecucién de sus proyectos de vida. Si bien es cierto que la persona tiene
necesidades, pero por encima de esto tiene capacidades que le abren paso a
posibilidades reales de participacion y autonomia.

La misma autora menciona que en la medida en la que es necesaria la toma de

decisiones, la capacidad de defender los intereses personales y las necesidades de
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autogestion, el mostrar la capacidad de independencia en la realizacion de distintas
actividades y tareas, etc., la autodeterminaciéon se declara como un ambito de
formacion necesario, y ello “implica aprender habilidades para escoger, tomar
decisiones, resolver problemas, correr riesgos, hablar por uno mismo y defender los

propios derechos” (p.72).

Cobb y Alwell (2009) sefalan que, con los apoyos correctos, por ejemplo,
incluyendo a comparfieros, profesionales y amigos como participantes activos, las
personas con alguna discapacidad pueden participar de forma activa en los
procesos de toma de decisiones relacionados con sus proyectos adultos, ya que en
muchas ocasiones solo se trata de cubrir sus necesidades basicas y aquello que las

haga llevar un estilo de vida tolerable para subsistir (Velasquez, 2011)..

“Tener un proyecto de vida es importante para cualquier persona...partiendo de que
cada uno tiene diferentes metas, capacidades o necesidades” (Plena Inclusion,
2017b). Como se puede constatar, el proyecto de vida es considerado como el modo
gue tienen las PcDI de recuperar o tener el control de sus vidas basado en sus
preferencias y deseos, en ir construyendo lo que tiene que ver con temas de vida
cotidiana y con lo que sera su vida en un futuro a corto, mediano y largo plazo. El
saber donde y con quién quieren vivir, qué trabajo llevar a cabo, si desean tener
pareja, realizar actividades de ocio, entre otras, son parte de su plan de vida y son
decisiones que ellos tendran que tomar. Ciertas areas en ocasiones requeriran mas

apoyo y en otras solo el minimo.

Construir un plan de vida es un reto tanto para los padres o tutores como para los
profesionales, ya que el protagonista a tomar en cuenta para este proceso es la
PcDl, claro que necesitaran apoyo para convertir sus ideas en una situacion real
que tome en cuenta las condiciones economicas y sociales, asi como las

capacidades y habilidades con las que cuenten.

Kendrick (2009), enfatiza que para garantizar que todas las personas tengan la
oportunidad de construir y conseguir sus proyectos de vida es necesario que se
transformen los servicios que ya existen. El cambio en los servicios de apoyo implica

gue exista un trabajo en corresponsabilidad entre las familias y los profesionales en
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el cual se tomen en cuenta las opiniones y necesidades de las PcDI para que la
construccion del proyecto de vida sea mas beneficioso y brinde mejores resultados

para el interesado.

Contar con un proyecto de vida ayudara para que cada uno (PcDI, familia y
profesionales) sepa qué rol juega en la vida de la PcDI asi como las
responsabilidades que les corresponden. Esto dara como resultado una vida con
mas disfrute y mejor calidad de vida para todos los miembros de la familia.

Es por esta razon que los padres y otros familiares que conviven con ellos deben
adquirir habilidades que les permitan identificar y brindar los apoyos que se
requieren de manera adecuada. Para ello es necesario contar con informacion
actualizada y pertinente respecto al tema, que facilite y promueva la aplicacion de

estrategias de intervencion ante situaciones nuevas o conflictivas.

Las caracteristicas y relaciones que se dan en las familias también son un factor
gue influye en las interacciones entre sus integrantes, por lo que a continuacion, se
hablara de los tipos de familia y los vinculos que se crean entre los miembros; de la

misma y de la PcDI.
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CAPITULO 3
FAMILIAS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

3.1. Definicién de familia
En México, la familia es la institucion que brinda mas confianza, segun la Encuesta
de Capital Social en el Medio Urbano 2006 (Encasu-2006) (citado en Pliego, 2013).

La palabra familia proviene del latin y se refiere al grupo de personas emparentadas
entre si que viven juntas (Schorn, 2013). En la actualidad, las familias no sélo se
forman a través de un compromiso matrimonial, sino que pueden crearse cuando
existen vinculos de filiacidbn dentro de una pareja que puede ser heterosexual u

homosexual, o en una relaciéon monoparental (Bechara, 2013).

Esta union es sostenida por deseos tanto conscientes como inconscientes de cada
uno de los integrantes que la componen, de sus experiencias individuales y

familiares basadas en creencias y visiones personales (Schorn, 2013).

Segun Bechara (2013), “la institucion familia desde la ciencia psicosocial da lugar al
espacio basico de crianza, socializacién y aprendizaje, dota la primera identidad
individual y social y desde lo macrosocial se ve a la familia como reproductora de
las desigualdades, en tanto cada sujeto queda asociado a una clase social, estilo

de vida, rol, género y edad” (p. 25).

Cohen (2015), menciona que “la familia es el entorno mas importante donde se
desarrollan los seres humanos, es la primera escuela y el contacto inicial con el
mundo... y ha ido obteniendo un papel cada vez mas relevante en la adquisicion de
conocimientos y en el desarrollo de habilidades de los nifios con discapacidad” (p.
13).

También sefala que las familias se determinan de acuerdo con su estructura, la
forma en la que se relacionan, su distribucion de roles y responsabilidades, asi como

el equilibrio que tienen entre autonomia y union (Cohen, 2015).

Como sistema social primario, la labor de la familia es habilitar y facilitar a la persona

el aprendizaje de los roles sociales basicos e introducirla en la comunidad e
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instituciones sociales mediante los significados y las practicas culturales, de tal
manera que la lleven a formas de vida mas autodeterminadas como, por ejemplo,

la insercion laboral (Bechara, 2013).

Las familias son unidades interactivas (Seligman, 2007), por lo que al afectar a
alguno de sus miembros esto se ve reflejado de alguna manera en el resto. En
consecuencia, “tanto el impacto como la recuperacion emocional y psicologica de la
familia como grupo dependeran del afrontamiento que tenga cada uno de sus
miembros” (Cohen, 2015, p.10).

La discapacidad es un suceso que afecta a todos los miembros de una familia y
dependera del proceso de ajuste y participacién conjunta de todos y cada uno de
ellos que se dé una adecuada resolucion de problemas y la creacién de nuevos
roles (Walsh, 2004; citado en Cohen, 2015).

3.2. Estilos de familia con un integrante con discapacidad

Los estilos de familia “son los modos de vincularse y complementarse que sostienen
los padres frente al hijo con discapacidad intelectual y con el resto de los hijos si los
hubiera” (Schorn, 2013, p. 13).

A continuacion, se mencionan cuatro estilos de familias propuestos por Schorn

(2013), en el contexto de una familia con un integrante con DI:

1. Familias o parejas de padres con apegos distantes

Mantienen una comunicacioén restringida con la PcD. La madre es la encargada de
la atencién fisica, cuidados, aseos, alimentacion, y el padre de brindar todo lo
necesario desde el punto de vista econémico. Estan mas ocupados en el hacer que

en el sentir.

Los hermanos desde pequefios fueron muy exigidos, pidiéndoles que jueguen o

cuiden de sus hermanos con discapacidad. Generalmente estas familias cuentan
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con pocos miembros familiares con disponibilidad afectiva para ayudar, son padres
que participan en las actividades escolares, pero no promueven encuentros con
otros nifios y adolescentes fuera del ambito escolar. Son exigentes y esperan
demasiado de sus hijos, pero dan poco. Se preocupan mas por lo intelectual y lo
formal que por lo afectivo.

2. Familias o parejas sobreprotectoras

La sobreproteccion se da tanto en la actitud materna como en la paterna y dificulta
la separacién y el crecimiento del hijo con discapacidad. Durante los primeros afios

es mas marcado en la madre.

Los hermanos juzgan que ese hermano con discapacidad “es el preferido”. Que todo
se hace por él, surgiendo sentimientos de amor, odio y enojo. Cuando la persona
con discapacidad se encuentra en una situacion vulnerable el hermano de inmediato
comienza a mantener con él un vinculo de sobreproteccion similar a la observada

en sus padres.

Los adolescentes con discapacidad toman actitudes sumisas alimentadas por una
profunda dependencia. El “ayudame” o “yo no puedo” son palabras comunes, de
este modo buscan atencién de parte de sus padres y necesitan la aprobacién de
otros adultos para poder realizar actividades que estan a su alcance.

3. Familias o parejas de padres con vinculos desorganizados o desorientados

Son aquellas parejas que enfrentan las diferentes situaciones cotidianas con
dificultad o inmadurez. Quieren que su hijo crezca o mejore rapidamente y les
cuesta reconocer que ellos como adultos son quienes deben brindandoles

seguridad y esperarlos en sus tiempos.

El hermano sin discapacidad asume el rol de hermano mayor, aunque no lo sea.

‘“Ambos padres o uno de ellos esperan de este hermano un comportamiento
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ejemplar... e incluso inconscientemente promueven que ese hijo sano actie como
padre sustituto” (Schorn, 2013, p.15).

4. Familias sanas o padres autbnomos y seguros

Son los padres que demuestran un equilibrio emocional estable apoyandose entre
ellos. Saben que ese hijo no es el esperado o el sofiado y aun asi logran una

reacomodacion y una nueva distribucion de las tareas en el hogar.

Estan conscientes y aceptan que en ambos esté el atender e interpretar al hijo con
discapacidad desde pequefio y buscan apoyo afectivo en sus respectivas familias y

en el disfrute con sus otros hijos.

Los hijos con discapacidad al saberse aceptados y valorados en su medio familiar
se ubican mas apropiadamente en otros medios, logrando vinculos satisfactorios

con sus pares y docentes.

“Los hermanos al no considerar a este hermano con DI como rival colaboran en
conjunto con sus padres en la atencion de las necesidades de este hermano”
(Schorn, 2013, p. 16) por tanto este estilo de familia fomenta una participacion activa
de la PcDI.

3.3. Tipos de vinculos familiares

Un vinculo es aquel que liga en forma estable a un sujeto con otro, siendo la
presencia de ese otro (no en el sentido de constante permanencia) indispensable
para la constitucion y sostén del mismo (Abelleira 2006). Es decir, la funcion de un
vinculo va mas alla de la presencia fisica, es un lazo que ocurre de manera psiquica

y emotiva, incluso cuando el otro se encuentra lejos.
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Existen diferentes tipos de vinculos que se desarrollan dentro de las familias con un

integrante con DI y se describen a continuacion:

Apego o vinculo materno

Hablar del vinculo materno se refiere al tipo de relacion que establece la madre con
el hijo y la respuesta que se crea entre ambos como consecuencia de los tipos de

vinculacién materna son (Schorn, 2013):

e Madres distantes o evitativas: dificultades en su capacidad comunicativa;
generan apegos ansiosos.

e Madres obsesivas: preocupadas por cuestiones personales; crean apegos
resistentes.

e Madres desorganizadas: se ocupan de muchas cosas y en verdad no hacen
ninguna. Genera apegos desorganizados y desorientados.

e Madres auténomas: interesadas por el bienestar de su familia, no

excesivamente conflictuadas. Crean apego seguro (p. 11).

Los tipos de vinculacién materna en madres que tienen hijos con o sin déficits se
crean de la misma manera, sin embargo, la discapacidad al promover conductas
comunicativas pobres, en ocasiones, causa una sensibilidad materna disminuida
(Schorn, 2013).

Apego o vinculo paterno

El nifio también construye apegos con su padre y son de un tipo y calidad diferente
de los que crea con su madre. Los factores que colaboran a construir un apego

seguro del padre con su hijo son similares al apego materno (Schorn, 2013):

e Sensibilidad a las manifestaciones del nifio.
e Autoestima personal, producto de apegos seguros y confiables de su propia

infancia.
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e Armonica relacion conyugal (p. 12).

En muchas ocasiones los padres delegan en las madres la atencion de sus hijos
por diversos factores, no sentirse competentes, no entenderlo, adoptar una actitud
pasiva, creer que su funcién comienza cuando el hijo es mayor, sentirse inhibidos

por no entender las sefiales comunicativas emitidas por su hijo (Schorn, 2013).

Apego o vinculo fraterno

Los apegos o vinculos fraternos son aquellos lazos de complementariedad funcional
que se establecen entre hermanos (Urbano y Yuni, 2008), son caracteristicas de la
relacion entre los hermanos (Nufiez, 2007).

Esta relacién entre hermanos es muy diferente de la que se mantiene entre padres
e hijos. Es un vinculo que tiene mayor duracion, ya que se extiende desde la infancia

y se puede prolongar a lo largo de toda la vida (Nufez, 2007).

En el transcurrir de la historia familiar podran ser un sostén, participando en el
cuidado fraterno durante la vejez de los padres (Bechara, 2013). Por esta razon es
fundamental informar y tomar en cuenta también la opinién de ellos respecto a la

vida y el futuro de sus hermanos con discapacidad.

Los hermanos de una persona con discapacidad también requieren apoyo; ya que,
por lo general no se toman en cuenta sus sentimientos, necesidades y dudas.
Crecer con un hermano con discapacidad puede ser una experiencia estresante,
solitaria y a veces injusta; pero también puede ser fuente de inspiracion y motivacion
(Bechara, 2013).

A modo de conclusion, se puede decir que la respuesta que tenga un nifio con o sin
discapacidad, va a estar determinada por la calidad del encuentro entre la madre,
el padre y hermano con la persona discapacidad, lo que va a permitir 0 no acoger a

ese niflo y concederle su lugar en la historia familiar (Schorn, 2013).

53



3.4. Impacto de la discapacidad intelectual en la familia

El nacimiento de un hijo con discapacidad trae consigo el potencial de afectar de
diversas formas a la familia y cada una se puede comportar ante este suceso de

diferente manera (Abery, 2006).

Este suceso provoca en los padres dudas, dolores y angustias, y es quiz4, la crisis
mas significativa, la cual puede llegar a ser tan impactante para ellos que se
sentiran, en ocasiones, incapaces de superarla. Por este motivo, se dice que es una
experiencia que necesita contenciéon, informaciéon y acompafamiento (Bechara,
2013).

El impacto de este hecho también afecta a los hermanos y a toda la familia extensa,
abuelos, tios, primos; exigiendo un ajuste en sus roles y una flexibilidad y

disposicion para recuperar la buena convivencia y tranquilidad (Cohen, 2015).

Las estrategias de afrontamiento de las familias ante esta situacion son las
respuestas o los comportamientos que tienen para encontrar un equilibrio entre las
demandas que surgen y los recursos con los que cuentan para resolverlas (Avery,
2006).

A este respecto, Schorn (2013), menciona que la aceptacion y la elaboracion
emocional del diagnostico serAd mejor o peor resuelto de acuerdo con ciertos

elementos, tales como:

e El modo de resolucion de los duelos anteriores.

e La discrepancia entre el hijo deseado y el hijo real.

e La personalidad de los padres.

e Estructuras familiares persistentes: tipos de familia.

e Posibilidad de contar con apoyos externos: amigos, comparieros.
¢ Nivel socioeconémico y cultural.

e Caracteristicas del déficit.

e El momento del diagndstico (p. 21).
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La misma autora, indica que toda la familia entra en las fases de elaboracion del

duelo, y las describe de la forma siguiente:

e Shock: conmocién y embotamiento.

e Negacion: cdlera, culpa, tristeza.

e Recuperacion: reacomodamiento.

e Reorganizacion: aceptacion del hijo real, intento de resolucion de los

problemas (p. 22).

En este proceso de la elaboracion de los estados de animo, la culpa o la vergienza
en muchos casos predomina. Ello se debe a que la llegada de un hijo supone
expectativas que excluyen del ideal aquello que es considerado “fuera de la norma”
dentro de la sociedad, por lo que los padres pasan por un periodo de depresion,
principalmente las madres (Schorn, 2013; Urbano y Yuni, 2008).

Sigue existiendo la idea de que el nacimiento de un hijo con limitaciones rompe
expectativas y, muchas veces, lleva a la familia a tener una inesperada sensacion
de desconcierto y preocupacién que se va transformando en un sentimiento de
impotencia y soledad. Sin embargo, recientemente se comenzd a ver la dinamica
familiar desde perspectivas diferentes, incluyendo nuevos términos, tales como

empoderamiento, adaptacion, fortaleza, optimismo y resiliencia (Cohen, 2015).

En este contexto, la resiliencia es una capacidad individual que permite la
superaciéon de los desafios, es un proceso que se desarrolla a partir de
caracteristicas innatas o aprendidas de las personas, de las relaciones entre ellas y
los miembros de su familia, escuela o sociedad, asi como de las caracteristicas del
ambiente, que le permite a la persona una proyeccién a futuro mas sdlida (Schorn,
2013; Cohen, 2015).

Y efectivamente, cada vez mas familias cuentan con la capacidad para enfrentar
este reto con una actitud que les permite satisfacer las necesidades de su hijo con
discapacidad, manteniendo, a la vez, el bienestar de familia como un todo
(Henderson, 2006); ademas de obtener beneficios tales como crecimiento personal,

mayor union familiar, mejor empatia por los demas, un enfoque menos materialista
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y la posibilidad de expandir su vida social (Hastings, Allen, McDermott y Still, 2002,
citado en Cohen, 2015).

Cohen (2015), menciona que actualmente los padres que tienen un hijo con
discapacidad son los principales promotores para lograr una plena aceptacion de
sus hijos en la sociedad, formando importantes redes de apoyo, luchando
firmemente por la igualdad de derechos y recorriendo un largo camino para lograr
avances en relacion con la equidad, calidad de servicios, tolerancia y respeto hacia
la diversidad.

Para lograr esta meta, es necesario que se adquieran nuevos enfoques que
ofrezcan puntos de vista y formas de trabajo diferentes que ayuden a identificar y
resaltar las fortalezas de la familia, a fin de potenciar sus propios recursos para

encaminarse al equilibrio y el bienestar familiar.

Actualmente, las escuelas de padres abarcan méas alla de informar; brindan
espacios con la apertura y la flexibilidad suficiente para escuchar a los padres,
abordar sus problemas de manera individual, intervenir cuando es necesario, y
permitir que sean ellos los que lleguen a resolver sus problemas de manera
independiente con los conocimientos aprendidos y las habilidades desarrolladas
(Cohen, 2015).

3.5. Modelos de formacion para padres

Las familias, principalmente los padres, al ser el primer y mas importante entorno
en el que se desenvuelven todas las personas, deberian ser una oportunidad de
aprendizaje y promocion de actividades y actitudes que lleven a todos los
integrantes a la busqueda de una vida en la que se cubran sus principales

necesidades.

En el caso de las PcDI estas interacciones se complejizan por el pensamiento de
gue son poco capaces de realizar muchas actividades y también por temor a que
puedan equivocarse en la toma de decisiones, situaciones que dan lugar a una

actitud de sobreproteccion hacia ellas.
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Desgraciadamente aun en la préactica se sigue actuando conforme a los modelos de
discapacidad tradicionales, en los cuales se ve a la persona como problemay es a
él o a ella a quien hay que rehabilitar. Son pocos los profesionales que dedican
tiempo a trabajar con la familia en su conjunto y algunas de las razones por las que
no lo hacen pueden ser por el tiempo que se debe invertir en el asesoramiento y/o
que los profesionales no tienen la formacion especifica para llevarlo a cabo

(Cunningham y Davis, 1988).

La importancia de la colaboracion entre padres y profesionales es el intercambio de
conocimientos y técnicas que se consideren beneficiosos tanto para la familia como
para la PcDI. La relacién entre ellos se halla influida en gran medida por la conducta
de los profesionales, la cual, parcialmente se determina por la manera en la que

perciben su rol en relacion con los padres (Cunningham y Davis, 1988).

Cunningham y Davis (1988), crearon tres modelos que explican la relacion entre
padres y profesionales, las cuales son evidentes en las practicas habituales, Modelo
de experto, Modelo de Trasplante y Modelo de Usuario, mismos que se describen

enseguida.

Modelo de Experto

Los profesionales usan este modelo cuando creen tener una experiencia en relacion
con los padres, de tal modo que asumen el control absoluto tomando todas las
decisiones. Seleccionan la informacion que consideran importante para los padres
solicitandoles a ellos sélo la necesaria para llevar a cabo las instrucciones dadas

por ellos.

Existe poco interés hacia los puntos de vista y los sentimientos de los padres, las
negociaciones mutuas y el intercambio de informaciéon. También fomenta la
dependencia de los padres, aumentando la demanda de servicios profesionales, en
lugar de reforzar los sentimientos de competencia para ayudar a su hijo. Es probable

gue se aumente la insatisfaccion de los padres al no cumplirse sus expectativas.
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Modelo de Trasplante

Los profesionales usan este modelo cuando creen que tienen experiencia, pero
también reconocen la ventaja de recurrir a los padres. Reconocen que parte de su
experiencia, que creian exclusiva de los profesionales, puede ser, por asi decirlo,

<<trasplantada>> al campo de los padres, en donde puede crecer y fructificar.

En este modelo de algin modo los profesionales siguen siendo los que toman las
decisiones, seleccionando objetivos, tratamientos y métodos de ensefianza. Sin
embargo, el papel que juegan los padres es importante, ya que tienen la disposicion
de ayudar a su hijo y s6lo necesitan conocer las técnicas que permitiran el progreso
de la PcDlI, siendo de este modo una extension de los servicios.

Este modelo también demuestra que “la continuidad del contacto del hijo con sus
padres da mayor coherencia a las oportunidades de aprendizaje e incrementa las
probabilidades de generalizar y mantener los progresos” (Cunningham y Davis,
1988, p. 15).

Modelo de Usuario

Los profesionales que hacen uso de este modelo ven a los padres como usuarios
de sus servicios, al considerar que ellos tienen derecho a elegir lo que crean

apropiado para su consumo.

En la relacion padres-profesionales, los profesionales abren un abanico de opciones
y la informacion necesaria para que los padres puedan hacer la eleccion. De este
modo, se respeta a los padres, se reconoce su competencia y su experiencia ya

que ellos son quienes conocen su situacidon mejor que ningun otro.

Los profesionales tienen la responsabilidad de escuchar y comprender los puntos
de vista, metas, expectativas, situacion y recursos de los padres y aportar

alternativas que les ayuden a tomar decisiones eficaces y realistas.
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Siguiendo el Modelo de Usuario propuesto por Cunningham y Davis (1988), el taller
gue se propone en esta tesina tiene como objetivo promover la participacion de los
padres y otros miembros de la familia, exponiéndoles la informacion y sugiriendo
opciones para actuar, dandoles el control para que ellos decidan lo mas conveniente
acorde a su situacion, y a su vez, haciéndolos tomar conciencia de sus propias
capacidades y posibilidades para apoyar el progreso de su familiar con DI y asi

alcanzar el objetivo de lograr una vida llena de calidad.
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CAPITULO 4

CALIDAD DE VIDA Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL: UN TALLER PARA
FAMILIAS

Introduccién

Desafortunadamente seguimos viviendo en una sociedad donde prevalecen ideas
tradicionales sobre la discapacidad, especialmente, sobre la discapacidad

intelectual, creencias matizadas por mitos y valores que la excluyen y vulneran.

En la actualidad se sigue luchando para lograr un cambio de vision acerca de las
personas con discapacidad intelectual, uno que las mire primero como seres
humanos, que considere en primer término sus habilidades y capacidades, donde
logre que se les brinden los apoyos que requieren para desarrollarse plenamente y

puedan disfrutar asi, de una vida digna y de calidad.

A pesar de los logros que ha habido en algunas areas como la legal y la laboral, las
oportunidades para estas personas aln son escasas, ya sea porque la sociedad no
esta informada ni sensibilizada sobre el tema, no se sabe como interactuar con ellas,
ni como valorar sus necesidades y brindarles los apoyos que favorezcan su

verdadera inclusion.

Existen centros o instituciones en donde esta poblacién pasa afios recibiendo
apoyos que en ocasiones no estan dirigidos efectivamente a la mejora de su calidad
de vida; por el contrario, se enfocan basicamente en promover sus habilidades de
autocuidado y capacitacion laboral, dejando de lado, otros aspectos igual de
relevantes como son su bienestar emocional, fisico y material, su desarrollo

personal; y, especialmente, su posibilidad de autodeterminacion.

Aunque existen varios centros e instituciones educativas para las PcDI, son pocas
las personas que cuentan con estos servicios especializados enfocados a trabajar
las areas donde requieren mas apoyo. Sin embargo, en esta labor, en muchas

ocasiones se carece de saber, lo que, como familias, pueden o estan dispuestas a
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hacer para apoyar a su familiar con DI y también los apoyos que requieren para

poder guiarlos adecuadamente.

Las necesidades, intereses y deseos de las PcDIl en muy pocas ocasiones son
tomados en cuenta, la mayoria de las veces, son los padres quienes toman las
decisiones importantes sobre la vida de su hijo (a) con DI, con quién vivir, a qué
dedicarse, como disfrutar su tiempo libre, en qué trabajar, son en su mayoria

tomadas por otros.

Una de las razones por las que las familias actian de este modo es que cuentan
con escasa o nula informacion sobre discapacidad intelectual, y con la que cuentan
esta basada en conceptos que resaltan los déficits y limitaciones de sus hijos. Sus
miedos sobre como educarles y el trato que pueden brindarles, dan origen a un trato
de sobreproteccion, lo cual se ve reflejado en las escasas experiencias o situaciones

que les permiten vivir.

A muchas familias les cuesta trabajo hacer a un lado sus temores y buscar los
apoyos que requieren para lograr el objetivo de que su familiar con discapacidad
intelectual goce de buena calidad en su vida, sin percatarse de que ello impactara

positivamente en la de todos como familia.

Del mismo modo, existen familias que no se dan cuenta de que para que su hijo
alcance su desarrollo integral, se requiere de un trabajo corresponsable: PcDlI, el
resto de su familia y profesionales.

También es importante la participacion de los hermanos debido a que, por un lado,
ellos también se ven afectados al tener responsabilidades respecto al cuidado de
los hermanos que no les corresponden directamente, y ademas de que en algun
momento seran ellos los que apoyen a sus hermanos con DI cuando los padres no

puedan hacerse cargo, por edad, capacidad o ausencia.

A partir de este contexto, surge la inquietud de realizar un trabajo con las personas
mas cercanas a ellas ya que, como hemos sefialado, las familias son las principales

influencias, y tienen un gran impacto en el camino que recorreran las personas con
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esta condicion. No importa a que edad se inicie este trabajo, lo relevante es

informarse, formarse y echar a andar el proyecto en conjunto.

Considerando la calidad de vida de la PcDI, se considera que la creacion de un
proyecto de vida debe estar incluido, ya que las familias, pocas veces, piensan y
hablan sobre el futuro del integrante con DI y si lo hacen generalmente no se toma

en cuenta su opinion.

Objetivo general del taller

Informar y/o actualizar a familias con un integrante con discapacidad intelectual,
acerca de conceptos e iniciativas recientes de estos temas, de manera que las
reflexiones y vivencias que se realicen en éste, se encaminen a impactar
positivamente en la mejora de la calidad de vida de todos los integrantes de la

familia.

Objetivos especificos
Las familias:

e Revisaran la informacién que tienen sobre el tema de discapacidad y los
diferentes modelos en la historia de la discapacidad.

e Conoceréan y reflexionaran sobre la definicion de la DI y la nueva concepcion
de ésta, enfatizando que se le vea primero como persona.

e Conoceréany reflexionaran sobre lo que es una familia y los principales estilos
y vinculos que se dan en la misma, en relacion a la discapacidad segun
Schorn (2013).

e Conoceran o revisaran algunos de los derechos que las PcD poseen,
vinculados con los temas del trabajo.

e Revisaran y reflexionaran sobre el concepto de Calidad de Vida y la
concepcion actual de ésta.
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Pondran en practica sus habilidades para resolucion de conflictos vy
reflexionaran desde la vision de las competencias socioemocionales.
Identificaran y reflexionardn elementos sobre el concepto de
autodeterminacion en su vida diaria y la de sus familiares con DI.

Revisaran informacion del concepto de inclusion de las PcDI y compartiran
experiencias propias sobre el tema. Asi mismo, conversaran sobre las
medidas que desde sus experiencias han tomado en la sociedad y cuales
faltan por hacer.

Reflexionaran acerca de que la creacion corresponsable de un proyecto de
vida va ligado a la calidad de vida de las PcDI, y que este impacta en los
demas integrantes de la familia.

Conoceran los factores que brindan bienestar e identificaran en qué nivel de

bienestar se encuentran y qué les hace falta para ampliarlo.

Participantes

Este taller estd dirigido a familias (incluyendo padres, hermanos, tios,
abuelos, cuidadores, etc.) con uno 0 mas integrantes con DI.

No tiene restricciones de género, grado escolar o nivel socioecondémico.

La participacion de la PcDI sera promovida y contara con los apoyos que
requiera para poderse expresar.

El nimero maximo de participantes sera de 20.

La eleccion de los participantes sera decidida por el centro dependiendo de
las necesidades de su poblacion.
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Materiales
Para la realizacion del taller sera necesario contar con los siguientes materiales:

Laptop, proyector, presentacion en Power Point, sillas, mesas, papel Kraft,
cartulinas, hojas blancas, plumas, lapices, plumones, gises, pinturas, semillas,
lentejuela, palitos, accesorios para dramatizacion (sombreros, corbatas, lentes,
pelucas, entre otros) cinta adhesiva, recortes, plastilina, pegamento y anexos.

Escenario

El taller se realizara en un salén amplio aproximadamente de 3 x 4 metros, en la
cual habr4d mesas rectangulares tipo escritorio, sillas suficientes para los
participantes que asistan y corriente eléctrica para conectar la laptop, el proyector y

una bocina.

Las mesas y sillas estaran colocadas en 3 paredes del salon de modo que una de
las paredes quede libre, en la cual se proyectara el contenido a trabajar en cada
una de las sesiones y se pegara el producto de algunas actividades y, asi mismo,

quede un espacio en el centro en donde se realizaran otras actividades del taller.

Instrumentos

Se elabor6 un cuestionario de evaluacién por sesién (Anexo 3) sobre el contenido
de éstas, asi como las estrategias utilizadas. De igual modo se aplicara un
cuestionario final (Anexo 10) el cual se aplicara al finalizar el taller con el objetivo de
conocer que tanto se cumplieron esas expectativas y determinar la funcionalidad

del taller.
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Procedimiento

De igual modo, conforme el desarrollo de éste y con la evaluacién de cada sesion
se podra ir modificando la informacion o las actividades de cada una de acuerdo
con el desenvolvimiento de los participantes. Por ejemplo, habra quienes conozcan
mas sobre algunos temas o quienes hayan pasado por ciertas situaciones y que al
contar su experiencia abran el panorama de las otras familias, sobre todo, en
situaciones relacionadas con permitir la expresion de necesidades, deseos y la toma
de decisiones de sus familiares con DI.

El procedimiento consta de 2 fases, las cuales exponen los pasos a seguir para la
aplicacion del taller y una breve descripcion de los temas tratados en las sesiones

de éste. Dichas fases se muestran a continuacion:

Fase 1: Contacto con el centro educativo

e Se realizara el contacto con la direccion del centro en el cual se vaya a aplicar
el taller. Este esta disefiado, principalmente, para aplicarse en centros donde,
las familias estén poco involucradas en el trabajo que se realiza con su
familiar con DI, ya que su poca participacion podria estar relacionado con
falta de informacién veridica sobre la condicion de su familiar y la calidad de
vida que puede llegar a tener.

e Se presentara a las autoridades correspondientes el contenido del taller y se
les explicara el objetivo y contenido del mismo, especificando los temas y las
actividades a realizar en cada sesién, dando un tiempo para aclarar sus
dudas.

e Se solicitara a la direccion del centro apoyo para la difusion del taller y se
especificara el espacio, mobiliario y material necesario para aplicarlo.

e La eleccién de los participantes del taller sera voluntaria, es decir, se hara la
convocatoria y las familias interesadas con los integrantes que gusten podran
ser tomados en cuenta, acordando que existira un compromiso en la

asistencia y la participacion en éste.
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e Por otro lado, se pedird apoyo a algunos de los miembros del centro para
que participen como co-facilitadores apoyando a las PcDI en la realizacion
de algunas actividades. Estos co-facilitadores ayudaran a que la PcDI pueda
participar de la mejor manera y pueda aprovechar al maximo todas las
actividades del taller. La eleccion de los co-facilitadores quedara a cargo de
las autoridades del centro, se les pedira que sean al menos uno por cada dos

familias que se integren al taller.

Fase 2: Aplicacion del taller
El taller consta de 6 sesiones, cada una de 2 horas de duracion y 2 temas.

Es importante sefalar algunas generalidades que ocurrirdn en el transcurso del
taller. El primer punto, es que se contara con una evaluacion al final de cada sesion,
la cual se encargara de indagar sobre los temas y estrategias utilizadas en cada

una.

El segundo punto, es que los participantes contaran con un cuadernillo personal
donde podran hacer sus anotaciones, sera importante recalcarles que aqui no se
incluira nada més que reflexiones, dudas e inquietudes; la informacion de los temas

se les entregara impresa en cada tema para evitar distracciones.

Un tercer punto, es que existiran un facilitador del taller y algunos co-facilitadores,
los cuales brindaran los apoyos adecuados y necesarios a las PcDI para que
puedan participar activamente y realizar las actividades propuestas, estos, al igual
que el facilitador principal, deberan cumplir con ciertas caracteristicas que a

continuacidén se mencionan:
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Caracteristicas del facilitador del taller

El facilitador del taller deberé reunir ciertas actitudes y habilidades que permitan una

buena conduccioén del taller.

- Contar con informacion actual sobre el concepto de discapacidad intelectual y

calidad de vida.

- Haber estado en contacto con familias y con las PcDI.

- Estar capacitado para manejar grupos y conflictos en los mismos.
- Ser amable, positivo y sociable.

- Ser comprensivo, atento y con sentido del humor.

- Ser flexible y obijetivo.

- Ser respetuoso ante las diversas opiniones de los participantes.

- Tener capacidad de planificacion, liderazgo y coordinacion.

Los co-facilitadores (personal del Centro Educativo) que colaboren como apoyos
para las PcDIl en las actividades del taller deberan conocer a la poblacién y los temas
que se aborden en el mismo. E igualmente, tendran que ser comprensivos,
sensibles, amables, positivos, atentos y flexibles. Es preferible que hayan convivido
con las PcDI que participen, ya que eso facilitara la interaccion y la realizaciéon de la

actividad.
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Descripcion del taller por sesiones

A continuacién, se describen las teméticas de cada una de las 6 sesiones que

componen el taller:

Sesioén 1.
Tema l. Bienvenida

Se hara la presentacion del facilitador y del objetivo del taller y, asi mismo, se dara
la bienvenida a los participantes a los cuales se les pedira que realicen un gafete

que utilizardn en cada una de las siguientes sesiones.

Posteriormente, en conjunto, se crearan las reglas de convivencia que ayudaran a

que el taller se lleve a cabo de la mejor manera.

También se les proporcionard un cuadernillo en el que podran escribir sus

reflexiones después de cada tema o sesion.
Tema Il. Modelos de la discapacidad

Se hablara de las percepciones que han existido sobre la discapacidad a través del
tiempo, la importancia de conocer esas ideas tradicionales y estar al tanto del nuevo
modelo que pretende lograr un cambio de vision a nivel social y cultural sobre las
personas que cuentan con una discapacidad, lo cual repercutird directamente en

favor de ellas y sus familias.

Sesion 2.
Tema |. Discapacidad

Se aborda a la discapacidad desde la nueva concepcidon que enfatiza las
capacidades y fortalezas que tiene el individuo y lo favorecedor que sera para las
personas que viven con esa condicion su interaccion con el entorno contando con

los apoyos adecuados.
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Tema Il. Tipos y vinculos de familias con un integrante con discapacidad

Se analizarén los tipos de familia y los vinculos que existen entre sus miembros,
reflexionando, en conjunto, sobre las implicaciones que traen consigo en el trato

hacia la PcDI.

Sesion 3.
Tema |. Derechos de las PcD

Se presentaran los articulos incluidos en la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad relacionados con las dimensiones de calidad de vida
que seran abordados en el taller y la importancia de socializarlos.

Tema Il. Calidad de vida

Se hablara de la definicion del concepto y se mencionaran las dimensiones de ésta,
enfatizando que el que la PcDI goce de una vida de calidad traera calidad al resto

de los integrantes de la familia.

Sesibn 4.
Tema |. Competencias sociales

Se especificaran las variables del concepto de competencia social segun Lépez,
Iriarte y Gonzalez (2004), y las cuales son conductuales, cognitivas, afectivas y

contextuales.
Tema Il. Autodeterminacion

Se hablara de la autodeterminacion como la facultad de ser el protagonista de su
propia vida, en donde, en la medida de sus posibilidades, se promovera que tome

las decisiones importantes que afecten su vida y mejoren la calidad de ésta ultima.
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Sesioén 5.
Tema I. Inclusion

Se presentara a la inclusion como una oportunidad de enriquecimiento social y
aceptacion de la diversidad, a traveés de la participacion activa de la PcDI en el

ambito familiar, escolar, laboral, social y cultural.
Tema Il. Proyecto de vida

El proyecto de vida se planteard como una necesidad de planear las opciones de
hacia dénde dirigir la vida, tanto de la PcDI como la de los otros miembros de la
familia, lo cual brindara tranquilidad sobre todo para los padres o tutores que son

quienes viven con la preocupacion de lo que pueda ocurrir en el futuro.

Sesion 6.
Tema I. Bienestar

Se abordaréan tres tipos de bienestar, el emocional, fisico y material. Se haré la
reflexion sobre los elementos que como familia consideran que tienen y les brindan
bienestar. Se concluird poniendo énfasis en la importancia de gozar de bienestar
como parte del mejoramiento en la calidad de vida de cada uno de los miembros y
de todos como familia.

Tema Il. Cierre del taller

Las familias realizaran una carta en la que escribirdn las acciones de apoyo que
pueden y estaran dispuestos a realizar cada uno de los miembros para que tanto la

PcDI como su familia tengan una vida de calidad.

En otro momento, todos los integrantes del taller haran un mural en el cual colocaran

las cosas que consideren tienen que ver con el concepto de calidad de vida.

Se les pedira que resuelvan un cuestionario evaluativo del taller y se les entregara

una hoja con toda informacion bibliografica sobre los temas tratados.
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Sesion 1

Tema |: Presentacion

Tema Il: Modelos de la discapacidad

TEMA I: PRESENTACION

conjunto las
reglas que
regiran el trabajo
durante el taller.

creen brindaran una buena convivencia durante el taller y se iran
escribiendo al frente en un pliego de papel craft.

Tema Obijetivo Procedimiento Tiempo Material
Apertura del | Hacer la | @) La facilitadora se presentardy dara la bienvenida e informara alas | 5 min Laptop.
taller presentacion de familias sobre el objetivo del taller. Proyector.
la facilitadora y Presentacion
dar a conocer el | b) Se le dara a cada integrante un pequefio cuadernillo que utilizara Power Point.
objetivo general para escribir sus reflexiones sobre los temas que se abordaran en Cuadernillos.
del taller. cada una de las sesiones. Sillas.
Mesas.
Presentacion | Conocer el a) La facilitadora le proporcionara a cada integrante una tarjeta para | 40 min Tarjetas para
de nombre de cada que elabore un gafete con su nombre. gafete.
participantes | participante y sus Plumones y
expectativas b) Seles pedira que se pongan de pie y formen un circulo, en el centro boligrafos.
respecto al taller. de éste se encontrara un “reloj” con una Unica manecilla, la cual al “Reloj” con una
darle vuelta ir4 eligiendo el turno del participante que se presentara. manecilla.
En su turno, cada participante se pondra su gafete y dira cual es el
parentesco con la PcDIl, a qué se dedica y cuéles son sus
expectativas del taller.
Encuadre Construir en a) Lafacilitadora les invitara a que opinen sobre los acuerdos que ellos | 15 min Pliego de papel

craft.
Gises.
Sillas.
Mesas.
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TEMA |I: MODELOS DE LA DISCAPACIDAD

Tema Obijetivo Procedimiento Tiempo Material
Modelos de | Ahondar en las a) Los participantes formaran equipos al azar* de 3 0 4 integrantes de | 50 min Laptop.
la ideas que tienen diferentes familias. La facilitadora les dara una hoja con una linea Proyector.
discapacidad | sobre la del tiempo (Anexo 1) en la cual tendran que escribir lo que piensan Presentacion en
discapacidad y en referencia a los modelos de la discapacidad. Power Point.
revisar los Frases.
diferentes b) Se explicara brevemente cada uno de los modelos, Modelo de la Cinta adhesiva.
modelos en la prescindencia, Modelo médico-rehabilitatorio y Modelo social, Linea del tiempo
historia de la poniendo énfasis en este ultimo, siendo el modelo actual. de los modelos
misma. de la
c) Al frente se pondra la misma linea del tiempo con frases discapacidad.
incompletas. Cada participante tendra debajo de su silla una Sillas.
palabra o grupo de palabras para completar las frases de lo mas Mesas
representativo de cada modelo (Anexo 2). '
d) En grupo reflexionaran sobre lo que escribieron en su hoja al inicio
y de las verdaderas caracteristicas de cada modelo. Del mismo
modo, se les pedira que comenten con qué modelo se sienten
identificados.
e) La facilitadora dara cierre al tema retomando la idea de que el
Modelo social toma realmente en cuenta a la PcD
Cierre de la | Escribir las a) Se dardan 5 minutos para que cada integrante escriba sus | 10 min Cuadernillos.
sesion reflexiones sobre reflexiones en su cuadernillo sobre los temas abordados. Cuestionario de
lo trabajado en la evaluacion de la
sesiény b) Se les pedird que en pocas palabras compartan con el grupo qué sesion.
contestar se llevan de la sesion. Plumas.
cuestionario de Sillas.
evaluacion. c) Se les agradecerd su participacion en la sesion resaltando la Mesas.
importancia que esto tiene para su familiar con DI y para ellos
mismos como familia.
d) Se entregara a cada participante un cuestionario de evaluacion

sobre la sesion (Anexo 3).
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Sesion 2

Tema |: Discapacidad Intelectual

Tema II: Familias de PcDI

TEMA |: DISCAPACIDAD INTELECTUAL

estén relajados.

iniciara con ejercicios de respiracion para lograr la relajacion.

Tema Obijetivo Procedimiento Tiempo Material
Bienvenida Dar seguimiento | a) La facilitadora los recibiray les recordara que porten su gafete. Les | 10 min e Gafetes.
alos preguntard en general cédmo se sienten ese dia y se resolveran e Cuadernillos.
participantes, dudas al respecto de los temas anteriores. e Sillas.
saber qué dudas e Mesas.
0 comentarios b) También se les pedird que quien lo desee comparta sus reflexiones
tienen e invitarlos y experiencias de la sesion pasada.
a compartir sus
experiencias de
la sesion
anterior.
Discapacidad | Conocer y a) La facilitadora presentara la definicion de discapacidad intelectual | 35 min e Laptop.
reflexionar sobre en términos muy generales. e Proyector.
la definicién de la e Presentacién de
Discapacidad b) Se les proporcionara una cartulina y plumones para que por Power Point.
Intelectual y la familias realicen un dibujo de su familiar con DI. e Cartulinas.
nueva . L . e Plumones.
concepcion de c) Se les pediran que identifiguen y escriban 2 fortalezas y 2 e Sillas.
ésta. necesidades de apoyo de esta persona, y el nombre de la persona e Mesas
quién brinda los apoyos, qué los facilita y qué los obstaculiza. '
d) Se les solicitara a los participantes compartir con todo el grupo su
dibujo y sus conclusiones.
Relajacion Promover que los | La facilitadora les pedira a todos los integrantes que se sienten en una | 10 min e Mdusica.
participantes posicion comoda, cuando estén listos se pondré musica de fondo y se e Sillas.
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TEMA 1I: FAMILIAS

Tema Obijetivo Procedimiento Tiempo Materiales
Familia Conocery a) La facilitadora les dard una breve explicacién de la definicién de | 55 min Laptop.
reflexionar sobre familia, estilos y vinculos de familias que existen de acuerdo con Proyector.
los principales Schorn (2013). Presentacion de
estilos de familia Power Point.
de PcDI segun b) Se les pedird qué al azar* formen 4 equipos y a cada uno se le Tarjetas con
Schorn (2013). proporcionaran unas tarjetas con las caracteristicas de cada estilo caracteristicas
(Anexo 4) y haran un juego de roles de los diferentes estilos de de los estilos de
familias que existen. familias.
. . . Sombreros,
(Durante el juego de roles podran hacer uso de diversos corbatas,
objetos como sombreros, corbatas, pelucas, ropa, etc.) pelucas, lentes,
N i ] - ] i libros, etc.
c) El facilitador apoyara para identificar los tipos de vinculos que se Sillas.
den en los diferentes estilos de familia actuados. Mesas.
d) Se les pedird que por familias reflexionen e identifiqguen que tipo
de familia es la suya y cémo son los vinculos entre los miembros
de ésta, y qué de eso ayuda u obstaculiza la comunicacién e
interaccién entre los integrantes y las acciones que toman en favor
de todos como familia.
Cierre de la Escribir las a) Se daran 5 minutos para que cada integrante escriba sus | 10 min Cuadernillos.
sesion reflexiones sobre reflexiones en su cuadernillo sobre los temas abordados. Cuestionario de

lo trabajado en la
sesiény
contestar
cuestionario de
evaluacion.

b)

c)

d)

La facilitadora les pedira que en pocas palabras compartan con el
grupo que se llevan de la sesion.

Se les agradecerd su participacion en la sesion resaltando la
importancia que esto tiene para su familiar con DI y para ellos
mismos como familia

Se entregara a cada participante un cuestionario de evaluacion
sobre la sesion (Anexo 3).

evaluacion de la
sesion.

Plumas.

Sillas.

Mesas.
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Sesion 3

Tema |: Derechos de las PcD

Tema Il: Calidad de Vida

TEMA |I: DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

participantes
estén relajados.

pongan al centro del saldn.

La instruccion de la actividad sera “caminar por el salén sin rumbo”,
ocasionalmente la facilitadora pedird que se detengan para hacer
ejercicios de respiracion simples como inhalar y exhalar.

Tema Objetivo Procedimiento Tiempo Material
Bienvenida Dar seguimiento a | a) La facilitadora los recibira y les recordara que porten su gafete. Les | 10 min Gafetes.
los participantes, preguntara en general como se sienten ese dia y se resolveran dudas Cuadernillos.
saber qué dudas al respecto de los temas anteriores. Sillas.
0 comentarios Mesas.
tienen e invitarlos | b) También se les pedir4 que quien lo desee comparta sus reflexiones
a compartir sus y experiencias de la sesidn pasada.
experiencias de la
sesion anterior.
Derechos de | Revisar algunos | a) La facilitadora repartira una hoja blanca a cada participante y les dara | 50 min Laptop.
las PcD de los derechos la instruccion de que, individualmente, realicen un dibujo de los Proyector.
que las PcDI derechos con los que ellos saben que cuentan las PcDI. Presentacion
poseen segun la de Power
Convencién sobre | b) Se les mencionaran los principales derechos que estan relacionados Point.
los derechos de con el presente taller y al mismo tiempo la facilitadora ird pegando al Hojas con
las Personas con frente el Articulo correspondiente con una pequefia descripcion. descripcion
Discapacidad de de cada
las Naciones | ¢) Terminando la exposicion de los derechos, se les pedira que articulo.
Unidas. observen su dibujo y agreguen el o los que les hayan hecho falta. Cinta
. I . adhesiva.
d) Se les pedird que compartan su dibujo mencionando aquellos Hojas
derechos que dibujaron en un inicio y aquellos que omitieron. blancas.
También se solicitara que den ejemplos de cémo podrian apoyar a Lapices de
sus familiares con discapacidad para que ellos conozcan y ejerzan colores.
sus derechos. .
Sillas.
Mesas.
Relajacion Promover que los | Se les pedird a todos los participantes que se paren de su lugar y se | 10 min
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TEMA |I: CALIDAD DE VIDA

Tema Objetivo Procedimiento Tiempo Material
Calidad de Revisar y a) La facilitadora le dard a cada participante media hoja de papel para | 40 min Laptop.
Vida reflexionar sobre gue escriba lo que entiende por Calidad de Vida. Esa hoja sera Proyector.
el concepto de entregada a la facilitadora, la cual revolvera las hojas e ira eligiendo Presentacion
Calidad de Vida y y leyendo una por una para que todos sepan las diferentes ideas que en Power
la concepcion se tienen acerca del tema. Point.
actual de ésta. Rompecabez

b) La facilitadora darad una explicacion del significado actual de Calidad as.
de Vida, asi como sus dimensiones. (En las siguientes sesiones se Sillas.
ahondara en las dimensiones de ésta). Mesas.

c) Se formaran 3 o 4 equipos al azar* y se le dara a cada uno un
rompecabezas (Anexo 5), en el cual iran apareciendo las
dimensiones de Calidad de Vida.

d) Cuando todos lo hayan armardo, se les pedir4 que lo volteen, en la
parte de atrds habrd una imagen que refleja a una persona feliz y
plena, la conclusiéon se guiard hacia la idea de que cuando una
persona esta bien en las diferentes areas de su vida goza de buena
Calidad de Vida y bienestar personal y que esto se logra trabajando
en corresponsabilidad.

Cierre de la | Escribir las a) Se daran 5 minutos para que cada integrante escriba sus reflexiones | 10 min Cuadernillos.
sesion reflexiones sobre en su cuadernillo sobre los temas abordados. Cuestionario
lo trabajado en la de
sesién y contestar | b) La facilitadora les pedira que en pocas palabras compartan con el evaluacion
cuestionario de grupo que se llevan de la sesion. de la sesion.
evaluacion. Plumas.

c) Se les agradecera su participacion en la sesion resaltando la Sillas.
importancia que esto tiene para su familiar con DI y para ellos mismos Mesas.
como familia.

d) Se entregard a cada participante un cuestionario de evaluacién sobre

la sesién (Anexo 3).
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Sesion 4

Tema |: Competencias sociales

Tema Il: Autodeterminacion

TEMA I: COMPETENCIAS SOCIALES

conflictos desde la
visién de las
competencias
sociales.

d)

a escribir en un papel craft qué es una competencia social y
cudles conocen. La dinamica sera la siguiente, cada
competencia ira de diferente color de modo que cuando ya esté
escrita una en lugar de reescribirla se pondra unaraya o las que
se requieran dependiendo de las veces que se repitan.

Se les dara una breve explicacion sobre la definicion de
competencias sociales de acuerdo con los autores LOpez,
Iriarte y Gonzéalez (2004) y se pegard al frente un letrero
impreso con la definicion y los diferentes tipos.

Se reuniran por familias y se les pedira que trabajen con la
problematica que escribieron al inicio. Su labor sera que entre
todos los integrantes de la familia tendran que proponer los
pasos a seguir para lograr la estrategia mas viable para su
solucion de acuerdo con las siguientes preguntas:

¢, Qué sucedio?

¢ Qué alternativas de solucion habia? ¢ Cual se tomé?

¢ Fue la mas adecuada?

¢, Qué apoyos necesité cada uno?

Tema Objetivo Procedimiento Tiempo Material
Bienvenida Dar seguimiento a | a) La facilitadora los recibira y les recordara que porten su gafete. | 10 min Gafetes.
los participantes, Les preguntara en general como se sienten ese dia y se Cuadernillos.
saber qué dudas o resolveran dudas al respecto de los temas anteriores. Sillas.
comentarios tienen Mesas.
e invitarlos a b) También se les pedird que quien lo desee comparta sus
compartir sus reflexiones y experiencias de la sesion pasada.
experiencias de la
sesifén anterior.
Competencias | Reflexionary a) La facilitadora les pedird que por familias escriban en una | 45 min Laptop.
sociales poner en practica tarjeta una situacion problematica que hayan vivido, la cual se Proyector.
sus habilidades utilizara mas adelante. Presentacion en
para resolucién de | b) Enseguida, de forma individual o en parejas, pasaran al frente Power Point.

Hojas blancas.
Tarjetas con
problematicas.
Sillas.

Mesas.
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e)

Al finalizar, un miembro de cada familia leera el problema de su
tarjeta y compartird sus conclusiones.

Relajacién Promover que los Se les pedira a todos los integrantes que se sienten en una posicién | 10 min Musica.
participantes estén | comoda, cuando estén listos se pondr4a musica de fondo y se Sillas.
relajados. iniciard con una actividad de relajacion.

TEMA |l: AUTODETERMINACION
Tema Objetivo Procedimiento Tiempo Material

Autodeterminacion | Conocer sobre el a) La facilitadora les pedira que por grupos analicen el concepto | 45 min Laptop.
concepto de de autodeterminacion y escriban en una hoja de color las Proyector.
autodeterminacion conclusiones a las que llegaron. Presentacion en
e identificar b) Se dara una breve explicacion sobre la definicion actual del Power Point.
elementos sobre concepto de Autodeterminacion. Hojas de
éste en su vida c) Se reuniran por familia para reflexionar sobre el concepto de colores.
diaria. autodeterminacion y se les proporcionara una cartulina y Cartulinas.

plumones para que realicen una historieta corta sobre el tema Plumones.
de autodeterminacion. Sillas.
Al terminar, un integrante de cada equipo pasara al frente a leer Mesas
y mostrar su historieta. :
d) Se les pedird que escriban en una hoja sus reflexiones y creen
una definicion de Autodeterminacion y qué necesitan para
tenerla. Cuando terminen pasaran al frente a compartir sus
conclusiones.

Cierre de la Escribir las e) Se dardn 5 minutos para que cada integrante escriba sus | 10 min Cuadernillos.

sesion reflexiones sobre reflexiones en su cuadernillo sobre los temas abordados. Cuestionario de

lo trabajado en la
sesidén y contestar
cuestionario de
evaluacion.

f)

a)

h)

La facilitadora les pedira que en pocas palabras compartan con
el grupo que se llevan de la sesion.

Se les agradecera su participacién en la sesion resaltando la
importancia que esto tiene para su familiar con DI y para ellos
mismos como familia

Se entregara a cada participante un cuestionario de evaluacion
sobre la sesion (Anexo 3).

evaluacion de la
sesion.

Plumas.

Sillas.

Mesas.
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Sesion 5

Tema I: Inclusion

Tema Il: Proyecto de Vida

TEMA |: INCLUSION
Tema Obijetivo Procedimiento Tiempo Materiales

Bienvenida Dar seguimiento a | a) La facilitadora los recibira y les recordara que porten su gafete. | 10 min Gafetes.
los participantes, Les preguntara en general cémo se sienten ese dia y se Cuadernillos.
saber como se resolveran dudas al respecto de los temas anteriores. Sillas.
sienten e invitarlos | b) También se les pedird que quien lo desee comparta sus Mesas.

a compartir ideas reflexiones y experiencias de la sesion pasada.
y experiencias de
la sesion anterior.

Inclusién Revisar a) Se proyectara un video titulado “Inclusion y discapacidad” | 45 min Laptop.
informacion del (Anexo 6) y al finalizar se analizaran similitudes y diferencias en Proyector.
concepto de SUS propios casos. Presentacion en
inclusién de las Power Point.
PcDI y compartir b) Se les dara a conocer la definicion del concepto de Inclusion Video.
experiencias social y laboral. Hoja con
propias sobre el preguntas.
tema. c) Posteriormente se reuniran por familias para discutir sobre

experiencias en las cuales hayan vivido momentos de exclusion.
Para esta actividad se apoyaran con las siguientes preguntas:
1. ;Qué piensas sobre el prejuicio de que las PcDI “no
pueden o no deben” participar en la sociedad?
2. ¢Consideran que su familiar con DI es una persona
independiente?
3. ¢Qué barreras creen que no permita lograr plenamente
la independencia de su familiar con DI?
4. ¢Han vivido alguna experiencia de exclusion?
d) Alfinalizar, compartiran sus respuestas.

Relajacion Promover que los | Se les pedira a los participantes que se pongan de pie y se coloquen en | 10 min
participantes estén | el centro del salon. Ya estando todos se les pedira que caminen por el
relajados. salon. La facilitadora les indicara que se detengan y den diferentes tipos

de abrazo a la persona que se encuentre mas cerca de cada uno.
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TEMA |I: PROYECTO DE VIDA

Tema Obijetivo Procedimiento Duracién Materiales
Proyecto de | Reflexionar sobre | a) Se hara una “lluvia de ideas” sobre lo que piensan qué es un | 45 min Laptop.
vida el concepto de Proyecto de Vida, a cada participante se le dara una tira de papel Proyector.
proyecto de vida y de color donde escribird su idea y pasara al frente para pegarlo Presentacion de
llegar a la en un papel américa. Power Point.
conclusion que la Hojas blancas.
creacion de éste b) Se le proporcionara a cada participante una hoja (Anexo 7) para Pliego de papel
impacta de gue dibujara su Proyecto de Vida individual para los préximos 5 américa.
manera positiva afos. i
en la calidad de [';[J)?Se? apoyo.
vida de todos los Las PcDlI lo escribiran o dibujaran con el apoyo de un profesional PlUMONES
integrantes de la (si es que lo requieren). '
familia.
c) Se les dara aconocer brevemente lo que es un Proyecto de Vida
y se les asignard un tiempo para que, quien quiera, pueda
modificar o ampliar su dibujo original.
d) Se reunirdn en familias para compartir sus Proyectos de Vida.
Identificaran y discutirdn las similitudes y/o diferencias,
estrategias y/o necesidades, y juntos construiran una alternativa
de Proyecto de vida para su familia en el que se incluya
verdaderamente a la PcDI (Anexo 8).
e) Las familias que gusten podran compartir sus conclusiones a
todo el grupo.
Cierre de la | Escribir las a) Se daran 5 minutos para que cada integrante escriba sus | 10 min Cuadernillos.
sesion reflexiones sobre reflexiones en su cuadernillo sobre los temas abordados. Cuestionario de
lotrabajado enla | b) La facilitadora les pedira que en pocas palabras compartan con evaluacion de la
sesion y contestar el grupo que se llevan de la sesién. sesion.
cuestionario de c) Se les agradecera su participaciéon en la sesién resaltando la Plumas.
evaluacion. importancia que esto tiene para su familiar con DI y para ellos Sillas.
mismos como familia Mesas.
d) Se entregara a cada participante un cuestionario de evaluacion

sobre la sesidén (Anexo 3).
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Sesion 6
Tema |: Bienestar

Tema Il: Cierre del taller

TEMA |: BIENESTAR

incluyé en éste y porqué, poniendo énfasis en los elementos que
agregaron o quitaron después de la explicaciéon del concepto de
bienestar.

Tema Obijetivo Procedimiento Tiempo Materiales

Bienvenida Dar seguimiento | a) La facilitadora los recibira y les recordara que porten su gafete. Les | 10 min e Gafetes.
alos preguntard en general como se sienten ese dia y se resolveran e Cuadernillos.
participantes, dudas al respecto de los temas anteriores. e Sillas
saber cémo se e Mesas.
sienten e b) También se les pedira que quien lo desee comparta sus reflexiones
invitarlos a y experiencias de la sesion pasada.
compartir ideas y
experiencias de
la sesion
anterior.

Bienestar Conocer los a) Se les proporcionara una cartulina para que por familias elaboren | 40 min e Laptop.
factores que un trabajo sobre lo que consideran es una vida llena de bienestar. e Proyector.
brindan bienestar El material se encontrara disponible en las mesas (pinturas, e Presentacion en
e identificar el plumones, semillas, lentejuela, palitos, plastilina, entre otros). Power Point.
nivel de bienestar e Recortes.
que tieneny qué | b) Se les hablara brevemente sobre los principales tipos de bienestar, e Cartulinas.
les hace falta segun Bisquerra (2013). o Tijeras.
para ampliarlo. ¢ Pegamento en

¢) Regresaran atrabajar en familias y debatiran sobre lo que pusieron barra.
de inicio y lo que quisieran afiadir tomando en cuenta la informacién
del tema.
Agregaran o modificaran los elementos que omitieron o aquellos
que necesitan segun los datos expuestos sobre el concepto de
bienestar.
d) Cada familia mostrara su trabajo y comentara los elementos que
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Relajacién Promover que los | Se les pedira que se sienten en la posicién mas cémoda para cada uno.
participantes Cuando estén todos listos se pondra un audio de una reflexién llamada
estén relajados. “El secreto del corazon” de la autora Eline Snel (Anexo 9).
TEMA II: CIERRE DEL TALLER
Tema Objetivo Procedimiento Tiempo Materiales
Escribiendo | Escribir una carta | a) Uno de los integrantes de cada familia elegira una hoja del color | 45 min e Hojas de
una carta gue describa lo gue mas le guste y tomara una pluma. colores.
que esta e Papel craft.
dispuesto a b) Se reuniran en familias para escribir una carta compromiso, e Plumas.
hacer cada uno explicando en ella las acciones que cada uno puede y esta e Sillas.
de los dispuestos a realizar para que, tanto la PcDI como su familia, e Mesas.
integrantes de la tengan una vida de calidad. Se les pedira que nadie escriba el
familia para nombre de su familia.
gozar de calidad
de vida familiar. Si lo requieren habra profesionales que apoyen a las PcDI que
estén presentes para que puedan escribir o dibujar sus
compromisos.
¢) Cuando finalicen se les pedira que doblen las cartas a la mitad y
las entreguen a la facilitadora, ella se encargara de repartirlas a los
grupos de modo que ninguno tenga la suya. Se leeran las cartas de
cada familia.
d) Se le sugerira a cada familia que conserve su carta para tenerla
como un recordatorio de lo que se comprometieron para lograr una
vida llena de calidad para todos.
e) Se les pedird que pasen al frente donde se encontrara un pliego
grande de papel Kraft y plumones. La instruccion sera que dibujen
qué les dejo6 el taller.
f) Al finalizar esta actividad, se tomard una foto de todos los
participantes del taller y la facilitadora, teniendo como fondo el
trabajo creado por todos.
Cierre de la | Escribir las a) Se daran 5 minutos para que cada integrante escriba sus | 10 min e Cuadernillo.
sesion reflexiones sobre reflexiones en su cuadernillo sobre los temas abordados.

lo trabajado en la
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sesion y b) La facilitadora les pedira que en pocas palabras compartan con el Cuestionario de
contestar grupo que se llevan de la sesion. evaluacion de la
cuestionario de sesion.
evaluacion. c) Se les agradecera su participacion en la sesion resaltando la Sillas.
importancia que esto tiene para su familiar con DI y para ellos Mesas.
mismos como familia
d) Se entregara a cada participante un cuestionario de evaluacion
sobre la sesion (Anexo 3).
Cierre del Agradecer por su | a) Se entregara a cada participante un cuestionario para evaluar el | 5 min Hojas con
taller participacion en taller (Anexo 10) bibliografia.
el taller. Cuestionario de
b) La faciltadora dara a los integrantes unas palabras de evaluacion del

agradecimiento por su participacion en el taller y al mismo tiempo
ofreceré resolver dudas de forma individual y les proporcionara una
copia de la bibliografia consultada para la realizacion del taller.

taller.
Sillas.
Mesas.
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Discusién, alcances y limitaciones

La concepcion de discapacidad ha ido evolucionando con el paso del tiempo.
Actualmente, nacional e internacionalmente existen formas de mirarla de maneras
mas empaticas y solidarias, que tratan de ya no ver a la discapacidad como un
problema individual sino uno de tipo social, es decir, donde la sociedad es la que
realmente discapacita o incluye a estas personas al ponerles barreras o facilitarles
su desarrollo pleno.

Las actitudes de discriminacion y sobreproteccion que se siguen conservando hacia
estas personas son reflejo de la desinformacién que existe sobre el tema y son
producto de los mitos, valores y estereotipos que describen a las personas con
discapacidad, y especialmente a las que viven con DI, como enfermas, incapaces
de aprender, de trabajar, sin voz ni voto, sin gustos e intereses propios, sin
capacidad de tomar decisiones por ellos mismos, improductivas, sin derechos, e
incapaces de ser felices, los que da lugar a acciones de rechazo y exclusion.

Los derechos que poseen estas personas y que lamentablemente pocos conoceny
ejercen, les abre un abanico de posibilidades para poder vivir con equidad y
bienestar en relacion con aspectos vinculados con su educacion, trabajo, salud, vida
en pareja, recreacion, etc. Sin embargo, a pesar del progreso que existe sobre ello,
sus derechos y obligaciones, en el caso de las personas con discapacidad

intelectual, pocos se hacen realidad.

Muy pocas personas con esta condicion son tomadas en cuenta como “Personas”
con deseos, emociones, sentimientos y capacidades, ya que desafortunadamente
la sociedad, incluidos en algunos casos sus propios padres, aln no se encuentran

preparados para afrontar las diferencias como parte de la diversidad humana.

En México, gran parte de la poblacion conoce poco o casi nada del tema, la sociedad
no se encuentra informada y no considera incluir a las PcDI como un ciudadano
mas. La importancia que se le da a las cuestiones referidas a la discapacidad aun
es insuficiente y los apoyos econdémicos y programas de sensibilizacién por parte

del gobierno son casi nulos.
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Las personas que acuden a un centro o institucion especializados tienen la
oportunidad de contar con los apoyos psicoeducativos que potencializan las
capacidades con las que cuentan y los apoyan para que logren aprender las
habilidades necesarias para llevar una vida lo mas autodeterminada posible; y en
algunas ocasiones estos constituyen un espacio donde las familias adquieren una

vision diferente sobre la condicién de su familiar con discapacidad.

Contar con recursos econdmicos, el tipo de actitud hacia la discapacidad, la calidad
de su educacion y la cultura del entorno, son algunos de los factores que pueden
beneficiar u obstaculizar la promocién de una vida de calidad para ellos. Aquellos
gue no buscan o no tienen acceso al apoyo por parte de los profesionales por lo
regular son quienes se encuentran viviendo bajo la vision tradicional o antigua de la
discapacidad, con las ideas de que estas personas deben ser escondidas,
sobreprotegidas y no es necesario tomarlos en cuenta para ninguna de las
decisiones de su vida, hay quienes tienen recursos econdémicos, pero no tienen la
informacion adecuada para buscar los apoyos adecuados, pero también existen
quienes, teniendo la informacién, por su situacion econdémica les es dificil acceder

a estos apoyos.

Tener una vida de calidad es inherente al ser humano, es un derecho que se posee
por el simple hecho de existir, y es algo de lo que muchas PcDI no gozan. Cémo
hemos visto, la calidad de vida es un estado de bienestar personal que esta
influenciado por elementos personales y ambientales, incluye dimensiones tales
como desarrollo personal, autodeterminacion, inclusién, derechos, relaciones
interpersonales, bienestar fisico, emocional y material. Estos se construyen, y toma
tiempo y esfuerzo conseguirlos. Pero también estdn vinculados con sus
necesidades, capacidades y posibilidades; asi como las acciones que se llevan a

cabo en su comunidad y en la sociedad.

Recordemos que la calidad de vida de un miembro de la familia trae consigo
bienestar paratoda ella, en este caso, la PcDI al adquirir habilidades que le permitan
ser lo mas independiente posible, crear relaciones interpersonales sanas, ser

incluido y tomando en cuenta en sus necesidades, saber buscar su bienestar fisico,
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material y emocional, dara tranquilidad a él o a ella y a su familia al ser conscientes
de la capacidad que tiene cada uno de vivir su vida plenamente con el apoyo de los

demas, construyendo juntos una meta clara y estrategias reales para alcanzarla.

Hablar de calidad de vida y el futuro de las PcDI son, en general, temas poco
abordados y para algunas familias se convierte en algo preocupante sobre todo
cuando los padres o familiares ya son adultos mayores. A pesar de su importancia,
es comun que se deje en un segundo término y se postergue indefinidamente la
construccion conjunta de un proyecto de vida para ellas. Una primera etapa de
planificacion como la que se propone en el taller de esta tesina tiene que tomar en
cuenta siempre los deseos del interesado pensando corresponsablemente en
estrategias que puedan ayudarle a construir y llegar a metas realistas dirigidas a
alcanzar la mayor calidad de vida posible para todos los integrantes.

Es necesario implementar acciones que sensibilicen a sus familias y a la sociedad
en general, de manera que tomen conciencia de que la condicion de discapacidad
no las excluye de ser personas y de vivir una vida plena. Ademas de seguir llevando
a cabo acciones que se promueva una actitud de aceptacion de las diferencias que

dé como resultado la inclusion plena a su familia, a su comunidad y la sociedad.

El primer paso para transformar las actitudes que obstaculizan su desarrollo integral
es difundir informacién veridica y actual sobre el tema referente a las iniciativas
nacionales e internacionales que existen para su beneficio. De manera que para
que se pueda dar un cambio verdadero en la vision que se tiene sobre ellas es
necesario trabajar con las familias, que son la influencia principal en sus vidas.
Logrando que tengan un acercamiento hacia su familiar como una persona que

puede ser valiosa, autbnoma y autodeterminada.

Esta nueva vision, también lograria paralelamente modificar la percepcion que ellas
tienen de si mismas, se sientan tomados en cuenta, apreciados, reconocidos, parte
de su familia y de la sociedad, ello les permita verse y vivirse como el autor principal
de sus propias vidas y vivirse como ciudadanos, hermanos, amigos, capaces de

aportar a sus vidas y a las de la sociedad.
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En este contexto, surge la propuesta del taller “Calidad de vida y discapacidad
intelectual” que se propone en este documento, y que pretende ser una herramienta
atil que contribuya a una nueva concepciéon de las PcDI, promoviendo una mirada
mas amigable, positiva y favorecedora para esta poblacion, que logre abrir
verdaderas oportunidades de inclusion y autodeterminacion en toda la familia y se
construyan nuevos espacios en los que las PcDI puedan desarrollarse

integralmente.

Talleres como estos existen pocos y el objetivo principal de éste es hacer especial
énfasis en la importancia de la participacion de la PcDI como un integrante mas de
la familia, de la cual se tomen en cuenta sus necesidades, ideas y decisiones sobre
su propia vida. Por otro lado, la inclusién de los hermanos es importante ya que
algunos estan presentes desde ahora en el cuidado de su hermano con DI o, como
lo dice la literatura, durante la vejez o la falta de los padres ellos seran los principales

encargados de brindar los apoyos necesarios.

Si bien es probable que este taller no hard un cambio inmediato en la mirada que
se tiene hacia las PcDI, si se considera que es una herramienta adecuada para que
las familias comiencen a informarse y reflexionar sobre las nuevas iniciativas que
existen en el tema de DI, identifiquen en sus experiencias propias cada uno de los
temas tratados y promuevan la calidad de vida en cada integrante de familia.
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Anexo 1. Linea de tiempo: Modelos de la Discapacidad.

| |

MODELD DE LA MODELD MEDICO MODELD
PRESCINDENCIA | REHABILITATORIO SOCIAL
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Anexo 2. Frases incompletas: Modelos de la Discapacidad.

Modelo de la prescindencia

Las personas que nacian con alguna deformidad eran o advertencia
de que

La persona con discapacidad

La vida de las personas con discapacidad

Se cometia , incluso sobreviviendo

Modelo médico-rehabilitador

La diversidad funcional es vista en términos de

Las personas con discapacidad tienen algo que aportar a la sociedad en la medida
que

El tiene méas importancia que los aspectos sociales.

La educacién especial se convierte en una en este Modelo y
aparece la institucionalizacion.

Se considera que la discapacidad

Modelo social

Las barreras sociales y ambientales, las y los estereotipos
culturales son los que verdaderamente “discapacitan” a las personas con
discapacidad.

No son las limitaciones individuales el origen del problema sino las

para prestar servicios apropiados y no tomar en cuenta las

necesidades de las personas con discapacidad.

Las personas con discapacidad de igual modo que
las demés personas sin discapacidad.
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Hay que destacar las en lugar de resaltar las discapacidades.

Movimiento de Vida Independiente como antecedente del Modelo Social, su lema
“ , sin nosotros™.

un castigo de Dios se avecinaba una catastrofe

no puede aportar algo a la sociedad.

Nno merece ser vivida por falta de utilidad.

no tenian oportunidad de participar en la sociedad.

aspecto meédico

sean rehabilitadas o normalizadas

se avecinaba una catastrofe
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herramienta basica || es un problema de la persona.

limitaciones de la propia sociedad

tienen lo mismo gue aportar a la sociedad

capacidades

“Nada sobre nosotros
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Anexo 3. Cuestionario de evaluacion por sesion.

Taller

“Calidad de vida y discapacidad intelectual”

Instrucciones: Marque con una X la opcién que represente que tan de acuerdo
0 en desacuerdo esta con las siguientes afirmaciones.

l.'.l

Facultad
de pPricologia

Totalmente
de acuerdo

De
acuerdo

Ni de
acuerdo ni
en
desacuerdo

En
desacuerdo

Totalmente
en
desacuerdo

La informacioén
tratada en esta
sesion fue de
mi interés.

Considero que
esta sesion
me aporto
conocimientos
nuevos.

La informacion
dada me sera
atil para el
futuro.

Considero que
las estrategias
utilizadas
fueron
adecuadas.

Observaciones, dudas y sugerencias.
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Anexo 4. Cuadros descriptivos: Estilos de familias con un integrante con DI.

Tarjeta 1. Familias o parejas de padres con

apegos distantes

“*Comunicacién restringida con la PcDl.

“*Madre encargada de la atencién fisica,
cuidados, aseos, alimentacién, y el padre de
brindar todo lo necesario desde el punto de
vista econémico.

*Hermanos desde pequefios fueron muy
exigidos.

“+*Se preocupan mas por lo intelectual y lo formal
que por lo afectivo.

Tarjeta 2. Familias o parejas de padres

sobreprotectoras

“*Todo hacen por la PcDI

“*Durante los primeros afios mas marcado por la
madre.

“*En los hermanos surgen sentimientos de odio y
enojo por pensar que el hermano con DI es “el
preferido”.

“*La sobreproteccién dificulta la separacién y el
crecimiento.
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‘*Enfrentas las situaciones cotidianas con
dificultad o inmadurez.

*Quieren que su hijo crezca o0 mejore
rdpidamente.

“*Les cuesta entender que ellos les tienen que
brindar seguridad y esperarlos en sus tiempos.
“*El hermano sano asume el rol de hermano

mayor, aunque no lo sea.

“*Equilibrio emocional estable, se apoyan entre
ellos.

“*Logran una reacomodacién y una nueva.
distribucién de las tareas en el hogar.

“*Los hermanos colaboran conjuntamente en
atender las necesidades de este hermano.

“sLas PcDI al saberse aceptados y valorados en su
medio familiar se adaptan mejor en otros
medios, logrando vinculos satisfactorios con sus
pares y docentes.
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Anexo 5. Rompecabezas: Calidad de Vida.

Rompecabezas 1

CALIDAD DE VIDA

°BIENESTAR FISICQ
°BIENESTAR MATERIAL
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Rompecabezas 2

CALIDAD DE VIDA
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Rompecabezas 3

CALIDAD DE VIDA
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Rompecabezas 4

CALIDAD DE VIDA
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Anexo 6. Enlace: video “Inclusiéon y Discapacidad”.
VIDEO: INCLUSION Y DISCAPACIDAD

https://www.youtube.com/watch?v=umryB8 ECI
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https://www.youtube.com/watch?v=umryB8_ECl

Anexo 7. Mi proyecto de vida es.

MI PROYECTO DE VIDA ES...
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Anexo 8. Nuestro Proyecto de Vida como familia es.

NUESTRO PROYECTO DE VIDA COMO FAMILIA
ES:..
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Anexo 9. Enlace: video “El secreto del corazon”.
VIDEO: El secreto del corazon

https://youtu.be/uAVKbiwpELY
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https://youtu.be/uAVKbiwpELY

Anexo 10. Cuestionario de evaluacién del taller.

ENCUESTA DE SATISFACCION DEL TALLER

“Calidad de vida y discapacidad intelectual:

Nombre (opcional):

un taller para familias”

Fecha:

Facultad
de Picologia

Instrucciones: Marque con una X la opcién que represente que tan de acuerdo o
en desacuerdo esta con las siguientes afirmaciones.

Totalmente
de acuerdo

De acuerdo

Ni de
acuerdo ni
en
desacuerdo

En
desacuerdo

Totalmente
en
desacuerdo

1.- Temas (fueron
pertinentes y
adecuados)

2.- Informacion e
instrucciones (fueron
claras y entendibles)

3.- Objetivos (fueron
cumplidos)

4.- Expectativas
(fueron cumplidas)

5.- Estrategias

(la manera en la que
se desarrollaron fue
adecuada)

6.- Duracién (del
programa para el
taller fue)

7.- Participacién (fue
buena la interaccion y
construccion entre los
participantes)

8.- Conocimiento
(del tema por parte
del facilitador fue)
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Instrucciones: Conteste lo siguiente.

9.- Describe brevemente qué te aporto el taller.

10.- De qué manera esta informacion te serd util para mejorar la Calidad de Vida de tu

familia.

11.- Observaciones, dudas y sugerencias.
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